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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 orgénica, a maioria dos pacientes
permaneceu nesses lugares. O Hospital de Dermatologia Sanitaria de Goiania é uma das 31
ex-col6nias de leprosos existentes no pais, e atende hoje a 91 pacientes internados e 350 ex-
pacientes. O corpo dessas pessoas possui varias alteracfes estruturais: membros amputados,
modificagdes na estrutura anatbmica do nariz e das orelhas, dedos em forma de garra,
enrijecimento das articulagdes que alteram profundamente a locomoc¢do e 0s movimentos
corporais mais corriqueiros. Essas modificagdes conferem ao corpo um estatuto de
anormalidade, de doenga, de nédo-vitalidade. Isso modifica a condi¢do de ‘ser no mundo’
dessas pessoas; suas relagdes sociais. Porém, essa vivéncia ndo se esgota nas alteracOes
corporais que modificam o cotidiano dessas pessoas, tampouco nas reflexdes acerca das
politicas de saude que elas possibilitam. Neste trabalho, pretendo discorrer sobre a dimensao
dessa experiéncia que transcende o sensorial; que é de cunho ontoldgico e se insere na
categoria de sofrimento. Reflito ainda como essa experiéncia sedimenta a construcdo de um
novo mundo social e como ela se comunica, assumindo formas expressivas como a fofoca e o
riso. Discuto ainda os desdobramentos da nova mudanca institucional iniciada no lugar em
julho de 2008 afeta as relacbes nesse espago. O fio que conduz essa discussdo é apontado
pelas prdprias narrativas, fruto de uma etnografia conduzida entre fevereiro e outubro de
2008.

Palavras-Chave: sofrimento; antropologia da salde; politica de salde.



Abstract

In Brazil, up to 1969, the treatment for the Hanseniase or Leprosy was consisting of
the patients’ isolation in lepers' colonies. In 1986, the colonies were 're-structured'. However,
after years of confinement, without familiar, financial or organic structure, most of the
patients remained at these places. The Hospital of Sanitary Dermatology of Goiania is one of
31 ex-lepers’ colonies that exist in the country, and it pays attention today to 91 interned
patients and ex-patient 350. The body of these persons has several structural alterations:
amputated members, modifications in the anatomical structure of the nose and of the ears,
fingers in the form of claw, bone disfunctions that damage deeply the locomotion and the
most ordinary physical movements. These modifications check to the body a statute of
abnormality, of disease, of non-vitality. That modifies the condition of being a human being
in the world and also the social relations of these persons. However, this existence is not sold
out in the physical alterations that modify the daily life of these persons, in the reflections
about the health policy that they make possible either. In this work, | intend to talk about the
dimension of this experience that transcends the sensory thing; what is of ontologyc hallmark
and is inserted in the category of suffering. | consider still as this experience consolidates the
construction of a new social world and since it communicates, assuming expressive forms like
the piece of gossip and the laughter. I discuss still the ramifications of the new institutional
change initiated into the place in July of 2008; how it affected the social relations in this
place. The thread that drives this discussion is pointed by the narratives themselves, result of
an ethnography driven between February and October of 2008.

Key-words: suffering; health anthropology; health policy
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Introducéao

Desde quando iniciei minha pesquisa, eu me deparo com a surpresa das pessoas que
tomam conhecimento dela. Ougo argumentos como: “Mas hanseniase? N&o é a lepra? Por que
estudar iss0?”, ou ainda “Pesquisa num leprosario? Por que um tema tdo pesado?”. Em
algumas ocasi0es, essas perguntas eram seguidas de outras como “Vocé ¢ de qual igreja?”.
Diante de minha resposta de que ndo era membro de qualquer denominacéo religiosa, as
perguntas eram substituidas pela exclamagdo “Ah... entdo vocé ¢ espirita!”. Outro ponto
comum entre esses dialogos é o fato de que eles costumavam terminar com exclamacdes de
cunho moral que mesclavam um tom de admiracdo e elogio: “Puxa, mas muito bonito o que

voceé estd fazendo, viu? Parabéns!”, ou “Nossa, que trabalho bonito! Bom saber que tem gente

assim, que se interessa por essas pessoas.”.

Sentia-me incomodada ao ouvir colocagdes como estas por perceber nelas 0 mesmo
deslocamento a que o tema da lepra — e com ele todas as vivéncias das pessoas acometidas
pela doenca — foi (e é) submetido no pais: a doenca desperta interesse da populacdo antes pelo
apelo moral e emocional que carrega do que por questdes de ordem politica e experiencial.
Por outro lado, essas declaragcfes instigavam-me a verificar a distingdo que existia entre o

lugar dado a doenca por mim e por esses interlocutores.

Ainda hoje, o registro mais comum que se tem da doenca esta relacionado as
passagens biblicas. A lepra costuma ser relatada como um mal que causa feridas pelo corpo, e
os leprosos, como sujos, pobres e excluidos, condenados a viver esperando a misericérdia
divina e a caridade dos homens. Porém, diferentemente da maioria das pessoas que se
surpreende com o tema escolhido, eu pude constatar um segundo registro e entendimento da

lepra em minha vida, e penso que sua dilecdo deve ser entendida a partir disso.
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Durante a graduacdo em Enfermagem, me deparei com a doenca ‘“hanseniase
(lepra)”. Assim ela me foi apresentada pela primeira vez no curso, em uma disciplina de
Saude Coletiva. Dois aspectos marcaram esse registro que tenho da doenca: O primeiro deles
foi a mudanca de nomenclatura; ndo era mais lepra, era hanseniase (lepra’). A imagem
“agressiva” de pessoas “apodrecendo”, com feridas e perdas de membros, que compunha
minha idéia sobre a lepra, foi entdo deslocada por uma idéia biomedica, de uma série de
alteracdes celulares que se manifestavam sob determinada configuracdo corpdrea, como um

conjunto de sinais e sintomas.

Penso que, por verificar que ndo se tratava mais de “Lepra”, e sim “(lepra)” — porque
a doenca ndo estava mais sendo apresentada a partir do universo simbolico que constituiu as
primeiras discussdes sobre ela no mundo —, outras imagens puderam se construir para mim: a
imagem de uma doenca que causava danos a pele e aos nervos, mas que podia ser tratada e
que ndo fazia as pessoas “apodrecerem” ou “ despedacarem-se”; uma doenca que, enquanto
tal, era compreensivel e menos misteriosa que o mal contraido por Lazaro? mal este que

necessitava da cleméncia e do poder divinos para ser combatido.

O segundo aspecto foi o fato de que a hanseniase estava sendo “ensinada”,
“discutida” numa disciplina académica, em um curso de salde que tratava de doencas
consideradas como problemas de satde publica no pais. Estdo agrupadas nessa categoria® as
doencgas que submetem as populagdes a elevados indicadores de morbidade e de mortalidade,
além de exporem as pessoas a incapacidades fisicas e dor, e representar, por tudo isto,

elevados custos financeiros de tratamento médico para a sociedade (Fowler et al, 1997).

! Abrado Rotberg, médico, foi o mentor da substituicdo do nome lepra. Diretor do Departamento de Lepra de Sdo Paulo em
1967, ele aboliu 0 nome lepra e prop0s o nome hanseniase para o Ministério de Salde, que foi adotado em 1975. Houve
discussdes a respeito da mudanga no nome da doenga. O Brasil é o Unico pais no mundo que adota essa nomenclatura
diferenciada.

% S50 Lazaro, irmdo de Santa Clara, é mencionado na Biblia como um doente de lepra que s6 foi ressuscitado e curado por
um milagre de Jesus.

* Para uma maior compreensdo sobre esse conceito, ver Leavell (1976), Paalman et al (1998), Murray; Lopez (1996).
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Enquanto doenca que afeta o bem-estar de uma coletividade, a hanseniase passou a ser
considerada prioridade, uma vez que a manuten¢do da salde de uma coletividade dependia de
seu combate, e a insercdo dessa disciplina no conteddo programatico de cursos de graduacao

em salde demonstrava esse movimento da doenga no contexto da saude publica do Brasil.

De maneira sucinta, digo que, ao concluir a disciplina, as seguintes informacdes
sobre a doenca me pareciam as mais marcantes: quando em uso de medicamento, o paciente
para de transmitir o bacilo de hansen, bactéria responsavel pela doenca®; as lesdes
permanentes (como amputacdes ¢ “apodrecimento” de orelhas e nariz s6 ocorrem diante da
falta de cuidado de saude); a lepra acomete mais facilmente pessoas que tém déficit
nutricional, embora alguns fatores hereditarios também interfiram nas chances de alguém
pegar a doenca, ou seja, a lepra € uma “doenca da pobreza”, nas palavras de meu entdo

professor.

A adjetivagdo “da pobreza” se refere aos fatores que interferem na ocorréncia da
doenca. O bacilo que a causa é transmitido por meio de goticulas de saliva. Assim, é por meio
da tosse, do espirro, da fala e do compartilhamento de utensilios domésticos que ele é
transmitido de um doente as demais pessoas. Porém, ndo basta um contato com goticulas
como esta para que se pegue a doenca. Uma vez no corpo, o sistema imunolégico combate
esse bacilo, e consegue neutraliza-lo na maioria das vezes. Para que a defesa do organismo
funcione, fatores como nutricdo adequada e assisténcia bésica a salde eficaz sdo
imprescindiveis (Pinto, 1994). Outro aspecto que merece atencdo € o fato de que € o contato
prolongado com outro doente que propicia o desencadeamento da doenca, pois aumenta 0

nimero de bacilos em contato com o corpo e, consequentemente, as chances de infecgo. E

4 . . . . .
A hanseniase é causada pelo mycobacterium leprae, também chamado de bacilo de hansen. A doenga recebeu esse nome
em homenagem ao cientista noruegués Gerhard Hansen que, em 1873, identificou o bacilo.
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por isso que, em termos epidemioldgicos, diz-se que a hanseniase ¢ uma doenca de baixa

infectividade.®

Foi com essas informacBGes que iniciei o atendimento, enquanto académica de
enfermagem, as pessoas acometidas por essa doenca alguns anos depois. Em um posto de
salde da rede basica da cidade de Fortaleza, centro de referéncia no tratamento da hanseniase,
eram atendidas pessoas em estagios distintos do processo de diagndstico e tratamento da
doenca: desde pessoas que eram encaminhadas de outros postos de salde da periferia, para
receber os resultados dos exames diagndsticos, a pessoas que estavam na fase de
acompanhamento do tratamento, em que, durante um ano, realizam visitas mensais para

receber o medicamento.

A assisténcia a satde que lhes era dada consistia em uma consulta com o enfermeiro
ou 0 médico e, em alguns casos, com um terapeuta ocupacional que realizava uma consulta
diferenciada, voltada para a detecgé@o precoce de perda de sensibilidade nos membros e para a
prevencdo de incapacidades. N&o havia no Programa Nacional para Erradicacdo da
Hanseniase, padronizado pelo Ministério da Salde e direcionador do cuidado & salde
oferecido nessas instituicdes, qualquer tipo de assisténcia voltada para a dimenséo social ou

psicoldgica dessa doenca.

O foco da atencdo prestada nesses servigcos era antes distribuir o medicamento e
conseguir gue o paciente seguisse as orientacdes dadas do que proporcionar 0 bem-estar dele.
Porém, essa politica também se mostrava ineficiente, ja que, no ano 2000, o Governo

brasileiro havia estendido o0 prazo para erradicacdo da doenca dado pela Organizacdo Mundial

> Para esclarecimento sobre outros conceitos epidemioldgicos ver Rouquayrol (2003).
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de Sautde®, por duas vezes, mesmo sendo uma doenca pouco contagiosa, ou seja, que n3o se

espalha muito rdpido como outras doencas ja erradicadas no Brasil, como o sarampo.

Essas duas questbes pareciam-me indissociaveis de qualquer tentativa de
compreensdo da doenga no pais, a0 mesmo tempo em que me instigavam a buscar tal
compreensdo. Via no estudo da hanseniase uma oportunidade de enxergar os limites das
estratégias empregadas pelo Governo e de contribuir para oferecer as pessoas acometidas pela
doenca uma assisténcia no sentido de restabelecer sua condicdo de saude antes do
adoecimento. Observava ac0es que objetivassem a cura dessas pessoas, hdo apenas no sentido
biomédico e que se direcionassem a fim de erradicar’ essa enfermidade, mas também que

contemplassem as outras dimens6es do “estar curado™ &,

Foi a dilecdo por questbes como estas que me trouxe a Antropologia, e ap6s alguns
anos, retornei a temética da hanseniase com um novo olhar. Em 2006, durante a realizacdo de
uma investigacdo antropoldgica em um ambulatério de atendimento aos portadores dessa
doenca na cidade de Brasilia, foi a dimensdo da experiéncia o aspecto que mais chamou
atencdo. Foram comuns no discurso de meus interlocutores referéncias ao “tempo em que a
hanseniase era lepra e tinha que ficar preso, separado do mundo”. Impressionou-me o fato
de que varios atores envolvidos nessa etnografia, inclusive profissionais de saude, se
referiram a esse momento no tratamento da hanseniase as vezes com horror, mas sempre para

destacar os aspectos positivos do tratamento oferecido hoje. No discurso dos pacientes, por

®Em 1991, a Organizag¢do Mundial de Saude (OMS) fez um acordo com 122 paises para erradicar a hanseniase até 2000. O
prazo foi prorrogado até 2005 para os paises que ndo cumpriram o acordo, como o Brasil, a Angola e o Nepal. Mesmo apds
essa prorrogac¢do, o Brasil ndo conseguiu erradicar a doenga e, em 2006, foi responsavel por mais de 93% dos casos dessa
doenca registrados nas Américas, segundo a OMS.

7 E interessante notar que ha uma diferenga entre erradicar e eliminar uma doenga. Ambos os conceitos dizem respeito a
cessar a transmissdo do agente infeccioso por meio da extingdo artificial da espécie do agente, mas enquanto a eliminagdo
fala de uma agdo em ampla regido geogréfica, a erradicagdo implica em um efeito definitivo e de maior espectro (Barbosa,
2003). Em relagdo a hanseniase o objetivo é elimina-la, ou seja, diminuir o nimero de casos da doenga para menos de 1
para cada 10 mil habitantes.

8 Refiro-me 2 discuss3o que empreendi em ensaio anterior sobre as dimensdes do “estar curado” que sdo mencionadas nas
narrativas de pessoas que experienciaram essa doenga. O trabalho é intitulado “A Pessoa e as Marcas da Doenga” (inédito).
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exemplo, pensar que o tratamento ndo isolava era um estimulo para seguir todo a sequencia de

acontecimentos® desagradaveis que envolve o tratamento ambulatorial.

Essa tonica dos discursos me fez pensar nas pessoas que contrairam a hanseniase
quando “tinha que ficar preso”, pessoas que até entdo ndo eram lembradas por mim. So6 entdo
me dei conta de que nem mesmo durante minha graduacdo houve mencéo a continuidade dos
leprosérios, a sua sobrevivéncia, aos avangos no tratamento e a novos paradigmas no campo
da salde™. A referéncia a esse tipo de tratamento, a esse momento histérico, mostrava a
presenca desse registro da doenca na memoria das pessoas. Ela ainda estava presente e de
uma maneira pulsante, consistindo e mediando a atribuicdo de significados que as pessoas

davam as diversas dimens@es da experiéncia de serem acometidas pela lepra.

Ja no mestrado em Antropologia, decidi iniciar uma varredura para saber mais sobre
essas instituicdes: estariam ainda ativas? O primeiro aspecto que me chamou atengédo foi o
fato de que, em todo o site do Ministério da Saude, ndo havia cartilha alguma, nem
informativo detalhando a situacdo desses lugares. Isso mostrava que, por si, ndo eram objeto
da Politica Publica de Saude; ndo eram contempladas na sessdo hanseniase. De imediato, a
curiosidade inicial de saber como eram esses lugares, suas condi¢6es de funcionamento atuais
e como as pessoas viviam neles foi agugcada por outras perguntas, o que consolidou essa
teméatica como objeto de estudo: o que isso revela sobre o lugar da hanseniase na saude
publica brasileira, sobre as maneiras e desdobramentos da acdo do Estado, sobre as

orientacBes da salde publica brasileira e sobre a hanseniase no Brasil? O que a experiéncia

® Mensalmente o paciente deve se deslocar até a unidade de saude, ingerir a primeira dose do medicamento sob a
supervisdo do profissional de satide (médico ou enfermeiro) e s6 entdo receber uma cartela de medicamentos contendo os
comprimidos a serem usados diariamente, por 30 dias. As filas para atendimento sdo longas, e obtive relatos de pacientes
que sinalizavam entediante a obrigatoriedade de comparecer ao ambulatério “s6 pra pegar remédio e tomar na frente do
médico.”.

10 Refiro-me a marcos dentro da sadde publica brasileira como a VIIl e a IX Conferéncia Nacional de Saude que,
respectivamente, desencadearam a Reforma Sanitaria e a descentralizagdo politica e administrativa do Sistema Unico de
Saude.
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dessas pessoas nos permitia pensar sobre as maneiras do ser humano experienciar a doenca e

viver com as deficiéncias instauradas por ela?

Quando firmei meu interesse em conhecer mais sobre as colbnias, iniciei um
levantamento sobre os estudos produzidos acerca do tema. Para tanto, utilizei as seguintes
fontes: a) as bases de dados Lilacs, Medline e Scielo — disponiveis na Biblioteca Virtual em
Saude™ — cruzando, aos pares, os indexadores ‘hanseniase, politica, isolamento, satde’; b)
arquivos da Fundacdo Getulio Vargas, onde pesquisei no arquivo Gustavo Capanema
documentos e manuscritos que abordassem a lepra; ¢) arquivos da Fundacdo Oswaldo Cruz,
onde busquei no arquivo Belisario Penna documentos que tematizassem a lepra e 0s
leprosérios; d) plataforma de pesquisa do Journal Storage - STOR - que congrega estudos na
area das ciéncias humanas de periddicos internacionais, onde utilizei isoladamente os termos

‘Leprosy’, ‘Leprosy, health policy’, ‘Leprosy, isolation’.

No primeiro conjunto de fontes, grande parte dos estudos que encontrei localizava
sua discussdo no contexto ambulatorial e discutiam, sob perspectivas analiticas distintas, tanto
a eficacia da terapia farmacolégica empregada como a ades&o ao tratamento™?. Nos arquivos
historicos, encontrei documentos variados — desde discursos realizados por intelectuais,
relatérios produzidos por autoridades no assunto, até cartas enviadas por representantes dos
estados brasileiros solicitando auxilio federal para o combate a doenga. Chamou-me atencéo o
fato de que as producbes bibliogréaficas que consegui levantar nessa empreitada versavam
sobre trés linhas de discussao: i) reflexdes de cunho biomédico e epidemiolégico — abordando

principalmente o impacto do tratamento farmacologico, incidéncia de transtornos

' A Biblioteca Virtual em Satide — BVS — é um site composto por fontes de informagGes em saude e integra bases de dados
como a Lilacs — que compreende literatura publicada em paises da América Latina e do Caribe — e a Medline — que reune
publicagdes em idioma inglés produzidas em mais de 70 paises.

12 Sugiro os seguintes trabalhos: Araudjo (2003), Claro; Monnerat; Pessoa (1993), Pedrazzani (1995). Para um apanhado
histérico da lepra no Brasil e no mundo ver Tavares (2003).
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psiquiatricos™; e ii) estudos que se aproximavam de uma sociologia histérica — a maior parte

produzidos pela Fundag&o Osvaldo Cruz'*.

Quanto a estudos que desenvolvessem reflexdes antropoldgicas sobre a lepra,
encontrei trabalhos que me ajudaram a refletir sobre a dimensdo simbdlica da doenca®®,
embora ndo abordassem o isolamento compulsorio e os leprosarios e também sobre a lepra no
processo de construcdo de politicas publicas em alguns paises, mas ndo no Brasil. Ademais,

ndo tive conhecimento de nenhum estudo etnografico realizado em um leprosario no Brasil.

Essas primeiras incursdes ao tema condensaram também um esforgo para submeter a
literatura concernente aos aspectos bioldgicos e epidemioldgicos da doenga a um novo olhar.
Acredito que esse percurso facilitou a compreensdo do lugar dado a hanseniase no Brasil, € é
isso 0 que desejo contemplar antes de mostrar como cheguei a Col6nia Santa Marta, lugar

onde realizei minha pesquisa.

Consideracdes sobre a lepra no Brasil

O bacilo responsavel pela doenca so6 foi isolado em 1874. Porém, ao contrario do que
ocorreu com outras doencgas infecciosas, como a tuberculose, por exemplo, ndo se conseguiu
cultivar o mycobacterium leprae artificialmente. Por isso, o entendimento detalhado de sua
reproducdo, bem como a sintese de drogas que o combatessem, ndo ocorreu de imediato
(Rosen, 1994). Havia discordancias entre os cientistas, tanto quanto a forma de transmissao

como quanto ao tratamento que deveria ser empregado para combater a doenca. Diante dessas

3 Encontrei varios estudos sobre coldnias do Oriente, onde se tematiza a incidéncia de transtornos psiquidtricos entre os
internos. Para discussdes desse cunho sugiro Nishida; Nakamura; Aosaki (2006); Shen; Liu; Zhou (2007)

4 \er Maciel (2007), Santos (2006), Cunha (2005).

B ver Campbell (1986), Sapir (1981) e Douglas (1991). Para uma discussdo mais acurada sobre os leprosarios enquanto
estratégias de gestdo da salide coletiva no contexto de colonizacdo na Africa ver Power (1939), Lambert (1937).
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incertezas, o isolamento dos doentes representava a recomendacdo mais prudente e foi
apontado como a principal medida de combate ao mal desde os primeiros eventos mundiais
para discussdo dessa doenca, como na Primeira Conferéncia Internacional de Lepra ocorrida

em 1897 na cidade de Berlim (Diniz apud Claro, 1995).

Por sua vez, a intelectualidade brasileira ndo estava a revelia das discussdes
cientificas que se processavam na Europa. A incerteza quanto a maneira de transmissao da
doenca, bem como em relacédo ao tratamento, gerava cautela e rigor nas medidas profilaticas
recomendadas pelos cientistas brasileiros. Em 1904, Oswaldo Cruz incluiu a lepra na relacdo
das doencas de notificacdo compulséria e recomendou o combate aos mosquitos e as
parasitoses intestinais como estratégias para evitar sua disseminacdo’®, medidas estas

associadas ao isolamento compulsério dos doentes.

Embora a existéncia de abrigos e hospitais para leprosos nas cidades onde havia
maior nimero de doentes no Brasil date do século XVIII, o primeiro conjunto de acdes
caracterizadas como uma politica publica de satde'’ — pautadas na orientacdo politica do
Estado brasileiro e de carater nacional — que objetivaram deter o avanco da lepra surgiu
apenas em 1920. Essa demora se relaciona a trajetdria politica do pais, ao processo de
constru¢do do ‘Estado-nag¢do’. A institucionalizacdo do servi¢o sanitario do Brasil, por
exemplo, se deu apenas a partir da década de 20 (no século XX), como reflexo da criacdo do
Servico de Profilaxia Rural a partir do empenho do Governo Federal e da Fundacdo
Rockfeller (Castro Santos, 2004). Como a viabilizagdo (criacdo de servigcos) e a manutencdo
do tratamento de leprosarios eram um projeto bastante oneroso, por muito tempo essas
instituicOes estiveram a cargo de ordens religiosas que recebiam donativos para geri-las

(Bertolli, 1998).

16 ver Oswaldo Cruz, 1904. Arquivo COC Fiocruz.

Y7 Refiro-me a politica publica de saude como um conjunto de disposi¢cdes, medidas e procedimentos que traduzem a
orientagdo politica do Estado e regulam as atividades governamentais relacionadas as tarefas de interesse publico
(Lucchese, 2003).
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Nas duas primeiras décadas do século XX foi intenso o debate de médicos como
Belisario Penna pregando a urgéncia da questdo da lepra no pais. Penna defendia o isolamento
compulsorio dos doentes e a criagdo de municipios em cada Estado brasileiro para abrigar os
leprosos, destacando que o isolamento domiciliar ndo impedia o contagio de outros membros
e, com isso, favorecia a disseminacdo da doenca. A lepra era um problema que ameacava a
nacao e, por isso, uma questdo séria demais para ser deixada a cargo de religiosos ou aos
cuidados das familias; ela precisava ser objeto de uma acdo do poder publico. No trecho
abaixo, extraido de um relatério em que faz um apanhado da situacdo da doenca no pais,
Penna ilustra os elementos que compunham o cenario onde se processavam 0s debates sobre a

lepra e 0 leproso nesse periodo:

“O siléncio em torno de um assunto de vital importancia nacional significa
ou falta de elementos para destrui-los, ou o que € talvez o caso: completa
indiferenca ou insensibilidade especifica da lepra moral*® de que ha muito
esta infeccionando o pais.”. (Arquivo Belisario Pena, COC Fiocruz)

Desejo destacar dois aspectos que essas palavras revelam. O primeiro deles é o fato
de que esse discurso carrega um tom especial que marca um momento de transicdo nos
debates sobre as questbes de salude no Brasil: o atraso do pais e as condi¢cdes de abandono em
que se encontravam a populacdo dos “sertoes” eram fruto da doenga e responsabilidade do
Governo. O segundo deles é o uso do termo “lepra moral” para designar a iniquidade, um
aspecto execravel do Governo, moralmente repugnante. Ao fazer isso, Penna exprime, de
maneira genuina, o lugar que a lepra e o leproso ocupavam no plano de governo do pais e no

imaginario politico moral daquele periodo.

18 .
Grifo meu.
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O doente de lepra é descrito em varios documentos do periodo como um ‘infeliz’;
nenhuma preocupacdo com seu bem-estar deveria por em risco o bem publico, a satde do
povo, o desenvolvimento da nacdo. O lugar que se concedia a esse doente era desigual;
negava-se seu estatuto de humano na medida em que néo se considerava sua condicdo, sua
experiéncia como merecedor de um cuidado ou de uma acdo do poder publico. Vemos que,
uma vez doente, esse ser deixava de ser pessoa para ser um problema que é também (e desde
0 inicio) uma ameaca, e é s6 enquanto ameaca que ele passa a existir para o poder publico e

para a sociedade.

Entre 1910 e 1920, periodo em que foram realizadas varias expedi¢des ao interior
do pais a fim de se conhecer a matéria bruta que deveria ser transformada numa nacéo, as
primeiras discussdes sobre eugenia surgiram no pais atreladas a “preocupacdes nacionais”,
como saneamento e higiene, e sobre o lugar da sadde no Brasil (Stepan, 2005). A juncéo das
ideias eugenistas a0 movimento sanitarista e a medicina social ndo foi apenas uma manobra
dos intelectuais que idealizavam o movimento eugénico no Brasil. Essa aglutinacdo reflete
também a premissa do pensamento social e cientifico brasileiro: a ideia de que o Brasil
precisava eliminar todos os resquicios de sua impureza — as doencas e problemas sociais

como o alcoolismo e a pobreza™.

Nesse contexto, a proposta eugénica representava uma ferramenta por meio da
qual se esperava regenerar 0 pais, eliminar suas imperfeicdes de ordem bioldgica e social e
conduzi-lo rumo & civilizagdo e a ciéncia; a medicina, principalmente, era igualmente um
instrumento desse projeto modernizador. O que se pretendia combater no Brasil eram antes as
condigdes sociais e higiénicas. Propunha-se a eliminacdo das condi¢cdes que atrasavam o
desenvolvimento do pais. O leproso era em si um empecilho a essa conquista, j& que nédo

existia a possibilidade de cura da doenca. Ademais, a lepra atingia principalmente a parcela da

19 para maior discuss3o sobre o assunto, ver também Hochman (1998) e Lima (1999).
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populacdo brasileira que se pretendia civilizar, e por isso, combater seu alastramento era

questdo urgente.

Até 1937, data em que foi criada a Diretoria dos Servi¢os Sanitarios nos estados,
havia no pais 24 leprosarios (Agricola, 1960), quantidade esta insuficiente para 0 nimero de
doentes informados pelos interventores do Estado®®. A partir de ent&o, o controle da lepra foi
atribuido a esses 6rgéos e cada estado empreendia um plano de acéo distinto. No ano seguinte,
antecipando as mudancas infraestruturais no Ministério da Educacdo e Saude, Gustavo
Capanema?! elaborou um plano de controle da doenca em que estava prevista a construgéo de
leprosarios em todo o pais. Trés anos depois, surgiu a Divisdo Nacional de Saude Publica e,

com ela, uma Campanha Contra a Lepra (Antunes et al., 1988).

As acbes de combate a doenca tomaram forca ao longo do governo de Getulio
Vargas (1930-1945), pois uma das inovagdes conferidas as politicas publicas em saide no
Brasil nesse periodo foi a separacdo do planejamento dos servicos e das acdes em salde por
‘blocos de doengas’. Nesse sentido em 1941, foi criado, dentre outros 6rgdos, um Servigo
Nacional de Lepra — SNL, que elegia e coordenava as medidas de combate a lepra. Como este
servico seguiu as diretrizes tracadas por Capanema em 1935, a criacdo de leprosarios — e num
segundo momento de preventdrios e dispenséarios — constituia o alicerce das medidas de

combate e de tratamento da doenca.

Hé dezenas de documentos escritos® que nos dao ideia dos debates ocorridos em
torno da lepra e das medidas adotadas pelo Governo para combaté-la. Um tom comum nesses
manuscritos é que a lepra é abordada como questdo de salde publica, assim como ja era

entendida por Belisario Penna e demais membros da Liga Pro-Saneamento. A preocupagao

? purante o periodo da histéria republicana brasileira conhecido como Estado Novo (1937-1945), os representantes

estatais do Governo Federal eram nomeados pelo presidente do pais e recebiam o nome de interventor.

! Gustavo Capanema foi Ministro da Educagdo e da Saude no Brasil entre 1934 e 1945.

22 . . s . ~ s1e . ~
Refiro-me aos documentos disponiveis no arquivo Gustavo Capanema da Fundagdo Getulio Vargas cujos resumos estdo

disponiveis no enderego eletrénico http://www.cpdoc.fgv.br/comum/htm/



http://www.cpdoc.fgv.br/comum/htm/

22

era com a quantidade de pessoas que estavam com a doenca “em plena liberdade de
locomocdo e profissdo... fazendo novas vitimas silenciosamente”, “em completa
promiscuidade com a populacdo” (arquivo Gustavo Capanema, FGV), ameacando a saude

dos séos e 0 progresso do pais.

Esses relatos permitem refinar a ideia de “ameaca” que substancializava o doente
de lepra: por um lado, ele representava uma ameaca a salde da coletividade, a integridade
fisica de outros cidadéos, e por outro, ele encarnava, em alguma medida, tudo aquilo que
constituia um empecilho ao progresso da nacdo. E interessante lembrar que essa mudanca no
lugar dado a doenca se processava em meio a um contexto ideoldgico e politico peculiar:
queria-se o desenvolvimento da nacdo e se iniciava um processo de reconstru¢do de uma
identidade nacional conduzido por uma intelectualidade brasileira herdeira do higienismo e da

eugenia.

Mesmo com a descoberta das sulfonas®® no fim dos anos 50 e com a implementacéo
do tratamento farmacoldgico, reconhecia-se que isso ndo bastava para impedir que a doenca
se espalhasse. O exame do manuscrito da ata de um debate parlamentar na Camara dos
Deputados, em de agosto de 1951, revela alguns detalhes sobre as estratégias de combate a
doenca. Na oportunidade, Gustavo Capanema afirmou que a Comissdo de Salde Publica
havia constatado que a sulfona ndo constituia o Unico método necessario para curar a lepra e
que, portanto, a manutencao e melhorias dos leprosarios eram indispensaveis para o combate
a doenca que ameacava a saude publica do pais. Nessa reunido, ele defendeu uma reducdo na

verba concedida ao Instituto Butantd — que entdo realizava pesquisas farmacoldgicas

2 Trata-se do nome da principal droga utilizada para a destruigdao do bacilo de hansen, organismo que causa a hanseniase.
Atualmente o tratamento farmacolégico é poliquimioteraptico, composto pelas seguintes drogas associadas: i) Dapsona
(nome comercial da sulfona), ii) clofazimina e iii) rifampicina. Para mais detalhes sobre a terapéutica farmacoldgica
utilizada, ver Opromella (1997).
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buscando conseguir a cura®* biolégica para a doenca — por uma questdo de economia, haja

vista serem necessarios recursos para o funcionamento dos leprosarios nesse local.

Esse tom de otimizacao financeira dos custos com a saude publica persistiu ao longo
das decadas e foi reforcado pela orientacdo sanitarista das Politicas Publicas de Saude no
Brasil da década de 50. Assim, na medida em que o tratamento farmacologico foi se
mostrando mais eficaz, evitando o surgimento de novos casos da doenca, as internacfes nos
leprosarios passaram a ser indicadas apenas aos pacientes com as formas mais graves da

doenca.

A partir de 1972, tornou-se facultativa a internacdo de doentes de lepra em col6nias
diante de agravos a saude que pudessem ser tratados em hospitais gerais. No mesmo ano,
insere-se na politica publica o tratamento ambulatorial, pois passou ser recomendada alta do
leprosario seguida de acompanhamento ambulatorial, cessados os motivos para internacdo em
leprosario®. Oferecendo 0 acompanhamento ao doente em ambulatério ao invés de manté-lo
isolado, obtinha-se, assim, a0 mesmo tempo, redugédo de custos com a doenca e reintegragédo
social do paciente, ou seja, facilitava-se sua alta hospitalar e a continuidade da “vida”
(trabalho, estudo e demais atividades sociais), interrompida pela internacdo (Claro, 1995).
Concomitantemente a esse movimento, o foco das acGes do Governo passou a ser a
prevencdo, 0 que desencadeou uma migragdo dos recursos financeiros, antes destinados
prioritariamente as col6nias, para o0s tratamentos ambulatoriais, ja que eles englobavam a¢des

de diagnostico precoce da doenca e sua prevencao.

A mudanga do nome da Divisdo Nacional de Lepra para Divisdo Nacional de
Dermatologia Sanitéria 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

Do ponto de vista biomédico, a cura da doenga é a destrui¢cdo dos bacilos do Mycobacterium Leprae, ou bacilo de hansen,
no organismo.
 Conforme orientagdo presente na portaria n° 236 de 28 de dezembro de 1972.
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Governo de modificar o foco da Politica Publica de combate a doenca. A reestruturacao
progressiva das colbnias, que primeiro flexibilizaram as altas de seus internos e,
progressivamente, reduziram as internacoes, até proibi-las em 1986, também foi fruto dessa
nova politica. Como parte dessa modificacdo, muitos desses lugares perderam o nome de
“Leprosario” ou “Colonia” e ganharam outros como “Casa de Satde” ou “Hospital de

Dermatologia Sanitaria”.

Como foi dito acima, € valido destacar que essa trajetoria da politica publica de
salde brasileira se deu em consonancia com uma trajetéria ideoldgica e simbdlica do Estado
brasileiro. A orientacdo ideoldgica da medicina de entdo e de todas as acOes de atencdo a
salde instituidas pelo Estado era inspirada pelo movimento sanitarista. Herdeira do
pensamento higienista, a intelectualidade brasileira de entdo enxergava a doenga como um

obstaculo ao progresso e a civilizagdo (Hochman; Lima, 2004).

Em todo esse trajeto, que sera explorado etnograficamente ao longo desse trabalho, o
que destaco é a mudanca no espaco ocupado pelas col6nias nas a¢des do Governo. Ao longo
dos anos, deixaram de ser o foco da Politica de combate a lepra e se tornaram um resquicio na
histéria da saude publica e, enquanto tal, ndo contemplado pelos programas da referida
Politica. Esse movimento se processou na medida em que o tratamento farmacol6gico foi
aprimorado. Como foi dito, o Governo foi direcionando suas a¢Oes para a prevencao da
doenca progressivamente. A medida que deixaram de ser uma ameagca a sadde coletiva, essas
pessoas deixaram de ser foco de atencdo dessas Politicas e de qualquer outra que visasse

assisti-las em suas necessidades.

Outro ponto que saliento é a “invisibilidade” que parece cobrir essas pessoas durante
esse percurso. A necessidade delas ndo é contemplada por essas “Politicas” de combate a

lepra. Enquanto uma ameaga, ndo sdo “gente”; enquanto “ndo-gente”, N40 Se concebe que
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tenham necessidades humanas, e muito menos que estas sejam consideradas no planejamento

das ac¢des do Governo.

Esse lugar ndo prioritario que € dado as pessoas acometidas pela hanseniase esta
relacionado a outro aspecto que desejo destacar; ele atesta o surgimento de uma nova
“entidade” na relacdo entre o Estado e a populacdo: o “coletivo”. A dimensédo do coletivo esta
relacionada a intensificacdo dos processos de interdependéncia nas relacdes de uma
sociedade, em grande parte conduzida pela urbanizacéo, que desencadeia maior proximidade
e dependéncia entre as pessoas, aumentando o impacto de cada um sobre as condicdes de vida

do outro (De Swaan, 1988).

Nesse contexto, intensifica-se 0 desenvolvimento de mecanismos de solidariedade
entre as pessoas; solidariedade esta que se estrutura entre iguais. A formacdo de um bem
publico, de um bem coletivo, emerge diante da insuficiéncia dessas relacdes de solidariedade
para garantir a preservacdo do grupo a medida que a diversidade de interesses se acentua
dentro dele. Nesse sentido, vejo que as medidas de combate a lepra passaram a ser legitimas
porque atuavam em prol de um bem maior, de um bem-estar do coletivo: em nome do
coletivo, em nome do publico, o Estado se outorgava o direito de se sobrepor aos individuos e

de ndo sucumbir & vontade e a necessidade de individuos.

Voltando a 1926, Belisario Penna, criticando orientacGes técnicas contra o

isolamento compulsério, dizia:

“Decididamente, Sr° Presidente, ndo presidiu a confec¢do do regulamento
da Inspetoria da Lepra a mentalidade de um higienista, (...) ndo houve o
animus extirpandi da Lepra, mas o animus tratandi dos leprosos, nem a

preocupacio de defesa da coletividade, sim o de proteger os enfermos.”. %

2 Arquivo Belisario Penna. COC Fiocruz. Os grifos sdo da citagdo.
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O que me surpreende é perceber que, ao longo das décadas e das mudancas de
paradigmas dentro da salde, essa ldgica, esse dever ser que sobrepde a doenca em relagdo a
necessidade do doente (e a aniquila), continuou a operar. Isso se revela quando tomamos em
conjunto dois aspectos da historia da lepra no Brasil: as lacunas das ac@es tragadas pelo
Governo e a vivéncia das pessoas que foram objeto dessa Politica. E precisamente nessa
instdncia que estou interessada nesse trabalho: em ver como essa dimensdo da histdria da

salde publica do Brasil € pulsante e estd materializada nessas pessoas e em suas vivéncias.

No discurso das pessoas que conheci — que foram foco dessas Politicas e que ainda
hoje moram nesses lugares construidos para conter e deter a ameaca da lepra — nao existe uma
“ex-colonia”, mas sim “a colonia”. Ela ndo € apenas uma instituicdo de tratamento da
hanseniase; ela € um mundo que foi descoberto e construido por essas pessoas ap0s sua
internacdo. Ha um descompasso entre as mudancas institucional e burocrética, propostas pela
politica de saude do Governo, e a mudanca na funcéo que essa col6nia ocupa na vida de quem
vive nela. Curiosamente, esse foi 0 aspecto que mais me impressionou ao conhecer a Colénia
Santa Marta®’: perceber que este “resquicio” de uma politica ptblica de salide implementada
durante décadas € pulsante; que este lugar guarda uma vitalidade conferida pelas pessoas que

moram nele e por suas vivéncias.

27 ;. ~ ~ . . . . e AT ) .

Santa Marta é irma de S3o Lazaro, o leproso mais conhecido pelos cristdos. A biblia a retrata como solicita e a maior
cuidadora do irmdo doente. Acredito que a escolha do nome Santa Marta para a colonia de Goiania estd relacionada a
figura feminina de zelo ao leproso que essa santa simboliza. (Antigo testamento, Jodo, XI)
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A Colbnia Santa Marta

Assim, o que fundamentou o inicio da pesquisa foi conhecer como viviam 0s
pacientes remanescentes dos extintos hospitais-col6nia para portadores de hanseniase; como
eles vivenciaram as mudancas burocréticas e infraestruturais que acompanharam esse
processo de extingdo e como eles se relacionavam com o hospital e com o mundo fora dele.
Restava-me elencar um lugar onde pudesse iniciar meu estudo e, por isso, iniciei uma busca
pelas colbnias ainda ativas no pais. Descobri que, embora nenhuma realizasse internacGes de

pacientes portadores de hanseniase desde 1986, existiam 32 delas espalhadas pelo Brasil.

Constatei que os estados de maior endemia da doenca estavam localizados nas
regides Norte e Centro-Oeste?® e, como era nesse espaco onde estavam 12 das 32 instituices
remanescentes, decidi procurar uma dessas para realizar o estudo. A Coldnia Santa Marta foi
a primeira instituicdo que decidi visitar, porque, estando localizada em Goiania, meu
deslocamento seria mais facil. Além disso, a presteza demonstrada pelo diretor da instituicdo
em meu primeiro contato me estimulou. Ele se mostrou interessado pelo estudo e me
convidou para visitar o lugar antes de iniciar a pesquisa, etapa esta que s6 poderia ocorrer
apos autorizacdo da Secretaria de Saude do Estado. Essa primeira aproximacdo rendeu-me
também informacGes sobre o porte da instituicdo: soube que existiam 89 pacientes internos
nos pavilhdes de internacdo e que, além deles, eram atendidos cerca de 350 moradores das
areas circunvizinhas (inclusive ex-portadores da hanseniase) na unidade ambulatorial da

colonia.

Para mim, foi dificil entender o significado do termo “desativada”, e do prefixo “ex”

junto a palavra coldnia, normalmente empregados na literatura do Ministério da Sadde e nas

%% Consultado em http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/situacao_hansen 2007.pdf
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noticias que veiculavam essa tematica, divulgadas pelas préprias instituicbes. Perguntava-me:
Se esta desativada, como existem pessoas internadas, sendo atendidas, residindo nesses
lugares? Qual a diferenca entre uma col6nia e uma ex-colénia? Sé apds visitar um desses
lugares e conversar com os funcionarios, compreendi que a distingdo nos nomes marcava a
mudanca na orientacdo do tratamento: na linguagem administrativa, as coldnias passaram a
ser ex-colbnias desde que deixaram de cumprir sua funcdo primeira — internar portadores de
hanseniase para o tratamento da doenca — e passaram a assumir uma funcdo secundaria:

“comportar” pacientes que ndo tinham para onde ir.

Nesses processos de mudanca, muitas dessas instituicdes transformaram-se em
bairros onde se estruturaram, em alguns casos, instituicdes como complexos hospitalares e
hospitais de médio porte®®, destinados ao atendimento de pacientes acometidos por vérias
doencas; em outros, unidades ambulatoriais de salde voltadas para o atendimento da
comunidade. Mas essas transi¢cbes ndo ocorreram na mesma velocidade em todas as coldnias
do pais, de maneira que outras instituicdes permaneceram funcionando em descompasso. A
instituicdo que visitei, por exemplo, continuava com a mesma estrutura fisica inicial:
pavilhdes de internacdo, ambulatério e um hospital para tratamento dos pacientes mais graves.
As Unicas mudancas que ocorreram foram as modificacdes dos critérios de internacdo (ndo se
internava mais pacientes para tratamento de hanseniase desde 1986, mas apenas pacientes
encaminhados pela rede basica de Goiania) e dos critérios de alta hospitalar que obedeciam a

portarias nacionais.®

A Coldnia Santa Marta esta localizada no km 03 de uma rodovia que liga a cidade de

Senador Canedo a Goiania. Por telefone, a secretaria me instruiu com relagdo ao 6nibus que

2 A diferenga entre um complexo hospitalar e um hospital de médio porte é que o primeiro tipo de instituicdo conta com
mais servigos como pavilhGes de internagdo fora do hospital, segundo informacGes que obtive de membros da Secretaria
de Saude e do diretor da col6nia. Encontrei informacgdes sobre a divisdo técnica e burocratica de uma instituigdo hospitalar
no endereco eletrénico: http://dtr2001.saude.gov.br/editora/produtos/livros/pdf/05 0502 M.pdf.

30 OrientacGes presentes nas portarias do Ministério da Saude n2 236, de 28 de dezembro de 1972 e n2 165, de 14 de maio
de 1976, referentes ao funcionamento das col6nias no Brasil.
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deveria procurar, e antecipou: “Olha, aqui € longe, viu... € fora da cidade ja.”. De fato, do
centro de Goiania onde fiquei hospedada nessa primeira visita até meu destino, uma travessia
de 50 minutos e duas trocas de dnibus me acompanharam. Ir a Santa Marta é deixar Goiania,
mas ndo apenas porque a coldnia se localiza numa rodovia, mas também porque a medida que
se avanca nesse trajeto, depara-se com uma transi¢éo entre mundos que é marcada ndo apenas
com a distancia espacial, mas que se verifica também nas habitacdes que povoam esses dois
mundos, nas cores das paisagens, nos cheiros, nos sons e nas pessoas que ocupam esses
espacos. Se na regido central de Goiania eu via prédios e interacGes face a face caracterizadas
por uma polidez, tipicas de interacdes urbanas, a medida que me aproximava da periferia e da
colbnia, mais eu percebia novos modos de interacdo: o falar alto, o contato fisico mais

frequente, a facilidade com que as pessoas iniciavam conversas fortuitas.

No centro da cidade perguntei, aleatoriamente, a 12 pessoas — incluindo o0s
funcionarios do hotel onde me instalei — onde ficava a colénia, e apenas trés delas nédo
mostraram estranhamento diante de minha pergunta e disseram saber onde esse lugar ficava.
No segundo énibus que tomei, e varios quildbmetros mais proximo a meu destino, repeti a
pergunta a um companheiro de assento e, embora ele ndo soubesse ao certo onde ficava, duas
mulheres que estavam préximas e que ouviram a conversa me esclareceram como chegar ao
lugar. Finalmente, no terminal Novo Mundo — ultimo terminal de 6nibus desse trajeto —
mobilizei um pequeno férum de discussdo entre um grupo de pessoas que esperavam o énibus
junto a mim sobre quais as alternativas, ou seja, que outros Onibus, eu poderia usar para

chegar onde queria.

Devo destacar que outros elementos marcam esses cenarios percorridos: pessoas,
sons, paisagens, construgdes. Ir a Santa Marta é dirigir-se a periferia da cidade de Goiania e
entrar na zona rural do municipio e, consequentemente, nessa trajetéria mudam os atores e

suas formas de interacdo. A paisagem também acompanha essa passagem, de maneira que,
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deixando o terminal Novo Mundo, as arvores se multiplicam pelo que se vé de dentro do
onibus. A protrusdo de “verde” culmina no KM 03 da Rodovia GO 070, nos limites da
Colbnia Santa Marta. Na ocasido de minha primeira visita, em fevereiro de 2007, a vegetacédo
estava mais vicosa devido ao periodo de chuvas, e seu verde contrastava com o azul e branco
dos prédios administrativos. Enternecedora: assim me pareceu a Santa Marta assim que desci

do dnibus.

Esse lugar fica @ margem da rodovia e a Unica coisa que o identifica € uma pequena
guarita branca junto ao portdo principal, em cuja parede estdo escritas as palavras: “HDS
Santa Marta (Coldnia Santa Marta)”, seguida do endereco. Embora o terreno da coldnia seja
delimitado por uma cerca, ela é descontinua, de maneira que ndo isola geograficamente o
lugar. Além do portdo que a guarita marca, ha uma porta lateral que também sempre fica

aberta.

A partir da guarita, segue uma estrada ao longo da qual se dispdem os blocos
administrativos: direcdo, fabrica de fraldas geriatricas, central de doagdes, bazar, farmacia,
residéncia das freiras e central de transportes. Todos os prédios tiveram a fachada reformada
meses antes de minha primeira visita, entdo estavam com pintura nova. Com excec¢do do
prédio da diretoria — que € todo amarelo —, todos os demais sdo brancos com uma faixa
continua, azul, que vai do chéo até cerca de um metro da parede. Entre os prédios, ha arvores
diversas e, na frente de cada um deles, plantas ornamentais se ocupam de conferir um aspecto

bucolico ao lugar.

N&o mais que a 200 metros depois, numa espécie de vale que dista alguns metros de
profundidade da guarita, a estradinha termina em uma “torre” de cerca de 3 metros, e uma
cerca com dois portdes, semelhante & que separa a coldnia da rodovia. A “torre” foi, em

outros tempos, a guarita que dava abrigo para os guardas da colénia. Eles fiscalizavam o
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respeito aos limites entre o espaco dos pacientes e 0 espaco da administragdo. Ao lado dela
fica uma estaca, do alto da qual pende um ferro torto. Eram as batidas nesse ferro que
marcavam a passagem das horas na colénia e anunciavam qualquer evento que rompesse com
0 cotidiano de trabalho e reclusdo. Nas palavras de um dos moradores, a estaca e o ferro

continuam 1a “(...) pra fazer lembrar”.

Hoje, a cerca que delimita o espaco dos pavilhGes € descontinua. Além das
interrupcdes feitas ao longo dos anos — ha trechos em que as estacas foram derrubadas —,
existem quatro portGes em seu perimetro, dois na entrada principal e dois nas saidas laterais
que dao acesso as casas e chacaras de ex-moradores. Dois deles ndo estdo integros, de
maneira que 0 que existe é tdo somente a abertura na cerca. Nesse espaco, a disposicao dos

prédios assemelha-se a de conjuntos populares no subdrbio de uma grande cidade.

H& duas ruas dispostas verticalmente, no mesmo sentido da estrada que conduz até os
pavilndes. Ao longo de cada uma delas, dispdem-se os pavilhGes de internacdo: do lado
direito os pavilhdes femininos e a esquerda 0s masculinos. As ruas sdo separadas
longitudinalmente por duas faixas continuas de terra ocupadas por uma praga, um posto
policial (hoje abandonado), um centro recreativo — que é também uma mercearia e ponto de
encontro para jogos de azar — e canteiros (raramente visitados por um jardineiro). Do lado
esquerdo, ha mais uma ruela que separa mais quatro pavilhdes, geograficamente dispostos da

mesma maneira que 0s demais.

Entre cada pavilhdo e nos fundos deles, ha canteiros onde disputam arvores, flores e
ervas daninhas. Alguns deles sdo cultivados por pacientes dos pavilhes. A fachada dessas
construcdes se assemelha a de sobrados, com uma varanda e corredores laterais, de maneira

gue o unico elemento estético que Ihes diferencia de uma residéncia qualquer é uma placa
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acima da porta onde se 1&: PAVILHAO N° . A numeracio é de nimeros pares para 0S

pavilhdes femininos e de numeros impares para 0s masculinos, e se inicia com o nimero oito.

No centro do prédio, uma porta inaugura um corredor ao longo do qual se dispdem
oito cémodos diametralmente opostos, sendo o ultimo par composto por um banheiro e por
uma cozinha. Essa é a disposicdo comum, mas a localizacdo do banheiro e da cozinha varia
em alguns pavilhdes, assim como varia também a existéncia de posto de enfermagem — ja que
s0 nos pavilhdes dos acamados e no pavilhdo 20 existe um comodo que se destina a tal
finalidade. Entretanto, a quantidade de cobmodos é sempre fixa. Ao fim do corredor, ha outra
porta com vista para a cerca que circula o espaco dos pavilhdes. Assim como os prédios da
administracdo, os pavilhGes haviam recebido uma pintura externa meses antes da minha

primeira visita.

Existem hoje 12 pavilhdes ativos, onde estdo internados 78 pacientes, mas esse
namero vem se reduzindo continuamente. De novembro de 2003 a julho de 2008, por
exemplo, morreram 68 pacientes. Isso se explica também pela média da idade dos pacientes
que, segundo meus célculos®!, é superior a 69 anos. Sendo em sua maior parte idosos,
praticamente todos os internos possuem sequelas fisicas da doenca, que variam de
deformidades fisicas a patologias crbnicas que fragilizam sua integridade organica, como
diabetes, hipertensao, cardiopatias etc. Porém, ndo existe uma relacdo de causa e efeito entre a
presenca de sequelas e a permanéncia dessas pessoas nesses pavilhdes de internagdo. Acredito
que a compreensdo da permanéncia dessas pessoas no lugar requer que se considere o
“vivido” por elas e as diversas dimensdes da relacdo delas com o lugar nesse mundo erguido

dentro desse espago.

3! Consultar anexo onde disponho informagGes sobre o perfil dos internos (por sexo e idade). As informagGes foram
oferecidas pela divisdo de servico social da institui¢do a partir de dados retirados do prontuario médico dos pacientes.
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A area dos pavilhdes conta também com outros prédios. Além do refeitério — que é
utilizado apenas por funcionarios —, existem também: cinco pavilhdes desativados; dois
ambulatorios para atendimento de pacientes dos pavilhGes e moradores das casas; um bloco
onde funciona o servico de fisioterapia; um hospital em reforma; um posto policial desativado

e a Casa Viva®, um espaco onde é oferecido atendimento psicolégico e terapia ocupacional.

Logo além da cerca que delimita a area de internacdo, estdo ruelas onde ficam as
casas e chacaras de ex-moradores da colonia. Essas casas foram construidas a medida que
foram ocorrendo casamentos entre os pacientes dos pavilhdes. Como aqueles que recebiam
“autorizagdo” para se casar precisam ter uma condicao clinica propicia — apresentar a doenca
em formas menos graves, seguir o tratamento orientado etc. —, 0S pacientes que
permaneceram nas casas foram os primeiros que deixaram de necessitar de internacdo

hospitalar.

Diferentemente dos pavilhdes, essas casas possuem estrutura fisica decadente. A rede
de eletricidade é precéria, e, com algumas exce¢des, a maioria das casas nao passou por
qualquer manutencdo desde quando foram erguidas. Digo a maioria porque, nesse espaco,
ndo existem apenas ex-moradores das col6nias. Ao longo dos anos, ele foi ocupado por
pessoas diversas: desde parentes e amigos de ex-moradores até desconhecidos deles. Assim,
existem varios barracdes que foram erguidos ao longo dos anos a revelia, sem que a

administracdo da instituicdo interferisse.

Além das casas e chacaras existem vilas que foram formadas por ex-moradores e
funcionarios da colénia — a Vila Margarida Procépio e a Vila Sdo Jodo —, separadas

geograficamente da Santa Marta pelo corrego do rio Meia Ponte. Esses bairros ndo estdo

32 A Casa Viva é um espago vivencial que conta com servigos de psicoterapia, oficina de arte, trabalhos manuais, musica,
dangoterapia, além de promover atividades que favoregam a participagdo dos internos em atividades fora da col6nia —
como excursdes e passeios. O espaco é mantido com doacgGes, verba de ONG e os profissionais que la trabalham sdo
funcionarios da prépria coldnia.
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circunscritos dentro do territorio da instituicdo, mas muitos moradores deles circulam dentro
dela, seja porque prestam algum tipo de servigo para 0s pacientes, ou porque sao funcionarios
da instituicdo, ou ainda, porque passam por dentro dela para atingirem a rodovia. Esses
servigos a que me refiro consistem de atividades diversas como lavagem de roupa, venda de
cosméticos e alimentos, venda de méveis, comércio de “companhia” — no caso dos pacientes
que precisam se ausentar da col6nia e ndo possuem parente que possa Ihes acompanhar — e

serdo objeto de discusséo posterior.

Por enquanto, ressalto a existéncia de espacos distintos dentro da colonia: 0 espaco
da administracdo; o espaco dos pavilhGes e 0 espaco das casas e chacaras. Tratam-se de zonas
que se interconectam e se distanciam diante da dinamica desse mundo social que é a Santa
Marta. A medida que descia os prédios da administracdo, por exemplo, a distingdo entre esses
espacos tornava-se clara pra mim: alto e baixo; verde ¢ “ndo tao verde”; amplo e “ndo tdo
amplo”; a liberdade do “mato” e a falta de escolha; o lugar de trabalho e o lugar de moradia,
pois quanto mais se desce em direcdo aos ultimos pavilhGes, mais 0 mato passa também a
compor o verde, conferindo um ar de abandono. A sensacdo de deterioracdo aumenta quando
se passa ao espaco das casas, devido as péssimas condicdes de infra-estrutura dessas

construcoes.

A pertenca a espacgos diferentes implica também posi¢Bes distintas nas relagdes
dentro da colonia. Estou dizendo que a pertenca a esses espacos permite que, eventualmente,
partilhem interesses e opinides, criando vinculos que se sobrepdem aos lacos que constituem
0s dois grupos maiores que se reconhecem no lugar — um composto por pessoas que foram
(ou s&o) internos da col6nia, e outro formado pelos membros da equipe dirigente. Porém,
esses elementos foram tomando forma aos meus olhos na medida em que passei a morar, e
por isso me proponho a refletir sobre esse aspecto nas sessdes posteriores deste trabalho. As

diferencas entre esses espagos que me pareceram evidentes logo no inicio de minha imerséo
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na colbnia dizem respeito a composicdo fisica dos ambientes e a facilidade com que pude

iniciar as primeiras conversas com as pessoas que |4 estavam.

Na primeira manha de minha visita, desci sozinha até os pavilhdes. Depois de passar
na administracdo e conhecer o diretor, 0 mesmo telefonou para a enfermeira chefe dos
pavilhdes e informou sobre minha presenca nos pavilhGes a partir daquele dia, orientando-a
também a me prestar qualquer informacéo que eu solicitasse. Pude circular entre os pacientes
sem que fosse necessario nenhum intermediario, sem que ninguém mediasse minha imerséo
no lugar. Percebi claramente que ndo ia ser dificil conseguir que as pessoas compartilhassem
suas histdrias comigo, pois iniciei minhas conversas com 0s pacientes no momento em que

visitei pela primeira vez os pavilhdes; eles pareciam ter necessidade de falar.

Embora tenha me deparado com a presenca de sujidades aparentes (lama, poeira,
teias de aranha, mofo) e de odores de dejetos, sua ocorréncia e intensidade variava entre 0s
pavilnbes — eram mais comuns entre os pavilhdes dos pacientes acamados e dos
deambulantes. Devo dizer que o que me surpreendeu ndo foram os cheiros, as poeiras, nem as
manchas de sujeira no ch&o e nas roupas, tampouco as ervas daninhas que cobrem o fundo dos
pavilhdes mais distantes. Igualmente ndo foram as condi¢des fisicas das pessoas que estdo

nesse lugar.

Minha experiéncia como enfermeira ja havia me proporcionado contato com
pacientes com lesGes permanentes advindas da hanseniase, tais como feridas nos pés e pernas,
amputacdes parciais e totais de membros, dedos em forma de garra. Da mesma maneira, ja
havia trabalhado por alguns meses numa unidade rural do programa Salude da Familia, no
interior do Cear4, e estado em ambientes sem saneamento basico e onde as pessoas tinham de
conviver com a miséria. As condigdes de vida em asilos também j& eram conhecidas por mim:

estagiei nesses lugares, realizei procedimentos técnicos de enfermagem nessas pessoas.
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Mesmo tendo ido preparada para presenciar experiéncias desafiadoras como essas, eu me
surpreendi nesse lugar. Porém, essa surpresa nao esta relacionada ao nojo, nem a repulsa de
me deparar com pessoas com o corpo em condi¢fes degradantes e vivendo em meio a odores
de dejetos, visto que eu ja tinha vivido experiéncias como essa € ja possuia em meu repertorio

registros deste enfrentamento®. A coldnia me marcou em outra instancia, por outros motivos.

Ha algo nela, em estar e ficar nela, que impregna silenciosamente sem que se dé
conta, sem que se tenha consciéncia de que isto estd se processando. SO € possivel sentir
quando ja se esta sob o efeito desse algo, & medida que se permanece no lugar. E aqui que
reside um dos segredos desse algo; ele s6 se mostra aos poucos e para quem fica nele: “Aqui
na Santa Marta as pessoas s0 vem pela dori... e a dori é assim, de pouco em pouco que Vocé
percebe.”. Ndo que essa permanéncia precise ser longa, porque a temporalidade na colénia
Santa Marta € de outra ordem como ja disse; ficar na col6nia é, antes de qualquer coisa, “estar
com” tudo o que pulsa nela. Essa totalidade é composta por varios elementos das vidas dentro
do lugar e pelo que nasceu dentro da colénia e se materializa, tanto nas casas e chacaras que
ficam ao redor dos pavilhdes, como nas pessoas que la estdo. Ela estd em tudo — nos odores,
nas sujeiras, nas lesdes fisicas permanentes dos pacientes, na dificuldade com que se

locomovem, na soliddo que parece Ihes acompanhar — e ao mesmo tempo ultrapassa o tudo.

Minha primeira visita a Santa Marta durou apenas trés dias e, durante esse periodo,
ndo fiquei hospedada em suas dependéncias. Vejo que isso foi providencial, dada a
intensidade da experiéncia de estar nesse lugar e as reflexdes que ela desencadeou. Como
disse, minha intencdo era conhecer o lugar e ouvir 0 que as pessoas que moravam la pudessem
dizer sobre suas vidas, sobre estar na Santa Marta. Os pacientes, por sua vez, ao ouvirem 0

gue me levou até 14, simplesmente falavam, com fluidez e generosidade estarrecedoras.

3 pos interessados em reflexdes sobre a fenomenologia do nojo ver (Kolnai, 2004) e (Miller, 2007).
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Vi-me emaranhada em narrativas lancinantes e elas ressoavam ritmicamente: “Ele
teve que me trazer... 0s vizinhos queriam botar fogo na casa e disseram a ele que era melhor
me trazer por bem.”; “E como eu disse, pra c& ndo se vem por amori... 6 por dori... e eu tive
que vir.”; “Quando eu desci da Onca®* ai botaram eu e os outros pra esperar alguém pra
levar nos pros pavilhdes. Eu sentei debaixo da arvore e danei a chorar... eu tava s0.”. Fui
tomada por um peso insustentavel. O peso da distancia a que conseguimos nos manter das
dores de outros; 0 peso de me dar conta de que o Estado ignora e sufoca registros individuais
de uma experiéncia em nome de uma coletividade; o peso de ter ignorado a existéncia dessas
pessoas até entdo e, por fim, o peso de conhecé-las e, a partir disto, ser incapaz de responder a

esse “toque” com a indiferenca.

As visitas subsequentes — realizadas em 14 de fevereiro, 29 de julho, cada uma com
duracdo de oito dias, e em 16 de agosto, com duracdo de 10 dias — ndo foram diferentes.
Contudo, a experiéncia de morar nesse lugar por alguns dias permitiu-me passar a uma nova
etapa nesse processo de reflexdo. Penso que o periodo de 10 dias ndo deve ser visto sobre a
perspectiva temporal conhecida no mundo fora colbnia, pois na Santa Marta, 0 tempo € de
outra ordem e é a fala de uma moradora — que ndo foi minha anfitrid — que me permite insistir
nisso: “Ah, Amanda vocé ndo ta posando aqui com nos... ndo € isso. Vocé td morando mais

nés da Santa Marta.”.

Morar na colbnia desencadeou reflexdes que se distanciam tremendamente das
questBes humanitérias e caridosas colocadas pelos interlocutores a que me referi no inicio
dessa secdo. As pessoas que conheci, com quem morei, tém mais a mostrar. A existéncia delas
pede mais do que uma reagdo que seja a de solidarizar-se com o que vivenciaram. Da mesma

maneira, esse lugar €, em si, mais do que um residuo historico que fala sobre a evolugéo do

34 Onga é o termo dado pelos moradores da colGnia para se referir ao carro que transportava os doentes das cidades para a
col6nia. Os funcionarios também utilizam o nome frequentemente. A explicagdo mais comum que ouvi para o nome dizia
que “ele era assim, feido que nem uma onga, todo preto.”, mas uma explicagdo de uma moradora dos pavilhGes ia além
disso: “é por causa que ele era que nem a onga, dava o bote e sumia com a pessoa.”.
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tratamento dado a doenga e sobre as “fases” do Estado brasileiro a partir das politicas publicas
oferecidas para tratar essa questdo. Proponho que uma experiéncia dessa ordem possibilite
reflexdes sobre diversos aspectos das relagdes sociais, como questdes relativas a poder,
Governo, Estado, e acima de tudo, sobre as maneiras de se construir um mundo social e de

habita-lo.

As pessoas que moram na coldnia foram circunscritas; suas possibilidades de
associacOes, seu universo de possibilidades de trocas, de negociacdes, de estruturacdo de
relacBes sociais, foi todo reconfigurado, restrito a elementos elencados, em certa medida, pelo
Estado brasileiro e pelo governo de Goiania: um novo mundo social foi construido nesse
espaco. Esse mundo sobreviveu a décadas de mudancas politicas, ideoldgicas e cientificas que
compdem a histdria do pais, e hoje, ele ainda resiste a mais uma investida do mundo “de fora
da colonia” para engloba-lo; a saber, a mudanca da infraestrutura fisica e burocratica da
instituicdo que passard a ser um Complexo Hospitalar, destinado ao tratamento de pacientes

acometidos por patologias das mais variadas.

Todos esses fatores fazem da Santa Marta um universo que possibilita reflexes
antropoldgicas sobre politica, sobre construgdes simbdlicas, sobre relagdes sociais e sobre as
maneiras de ser-no-mundo. O que se segue é fruto de um esforgo empreendido nesse sentido.
Na tentativa de buscar um fio condutor para esse movimento, volto-me para 0 aspecto que

parece metaforizar a experiéncia dos moradores da col6nia: o sofrimento.

Falar de lepra e de isolamento compulsério implica em considerar as disrupgdes que
ambos desencadeiam na vida de quem os vivencia, disrupgdes estas relacionadas a dimensao
fisica e de seus efeitos do adoecimento — aos efeitos da enfermidade sobre o corpo e dos
desdobramentos simbolicos desta dimensdo —, bem como ao impacto sobre as relacdes sociais

da pessoa. Esses feixes de experiéncias formam uma trama — a experiéncia do sofrimento —



39

gue me parece matizar o processo de construcdo de um novo mundo social que se deu a partir
do isolamento compulsério. Por isso, é refletindo sobre essa experiéncia poderosa que inicio

minha tentativa de comunicar aquilo que senti de (e em) Santa Marta.

No Capitulo 1, procuro discutir a experiéncia que me possibilitou me lancar em
direcdo a uma compreensdo do lugar e da experiéncia das pessoas que conheci: o sofrimento.
As narrativas que norteiam minhas reflexdes sobre essa dimensdo do lugar revelam ainda que
sofrimento é dotado de ‘positividade’; no sentido de que € criativo e se faz presente inclusive
tecendo novos arranjos de comunicacdo e de interacdo entre as pessoas. E sobre esse
desdobramento que me proponho a refletir no Capitulo 2. Por fim, no Capitulo 3, volto-me
para a relacdo entre as rotinas impostas pela Politica Publica de Saude que orienta o
funcionamento das coldnias e os moradores do lugar, buscando compreender o lugar que as
pessoas de Santa Marta ocupam no escopo das acBes em salde oferecidas pelo Estado

brasileiro.

O que me levou a colénia e guiou toda construcao desse trabalho foi saber como as
pessoas ‘deram conta’ de sobreviver a experiéncia de ser acometido pela hanseniase e ser
submetido a isolamento compulsério, e aos desdobramentos que esses acontecimentos

tiveram sobre suas vidas. O que se segue € uma tentativa genuina de ‘co-partilhar’ vivéncias.



1.1. Questdes iniciais

40

1. Do sofrimento

O ‘incomodo’ que a idéia de uma colonia de leprosos provoca, é
composto por mais do que idéias de impureza, de pecado, e de nojo...
O que esperar encontrar num lugar como esse aqui? Um lugar que foi
criado para condicionar, para comportar, doentes® de lepra? Foi 0
fato de ser acometido pela doenca que trouxe todos os pacientes e
moradores a esse lugar; e foi 0 medo de ser acometido pela doenca
que indiretamente trouxe todas as pessoas que trabalham aqui a esse
lugar... foi a lepra (doenga e entidade) que criou isso aqui e o fez a
custo de muitas perdas: de um lado a entidade lepra exigia que 0s
moradores deixassem para tras seu mundo, sua familia, amigos, suas
relagdes para passar a compor isso aqui a0 mesmo tempo em que
alterava de maneira intensa a integridade e a imagem de seu corpo; e
de outro toda a desestruturacéo provocada pelo adoecer. Esse lugar
cheira a sofrimento.®

Foi isso que escrevi em meu diario de campo ao descer na parada de 6nibus em

frente a Santa Marta quando em minha segunda visita ao lugar. Fiquei por algum tempo

sentada na calcada antes de entrar, olhando o prédio e respirando as angustias que sentia ao

finalmente ver o muro que delimitava a instituigéo.

O tom que entdo embalava meu espirito passou a me acompanhar desde a primeira

visita que fiz ao lugar. Ela fora marcada pela idéia de sofrimento. Este, ora era referido nas

conversas com profissionais, ora compunha as narrativas dos pacientes e dos profissionais.

No prédio da administracdo, antes de conhecer os pavilhdes, conversei com alguns

funcionarios e com o diretor. Em todos os dialogos foi comum a mencdo deles a tristeza e ao

% Grifo esses dois termos para destacar as duas dimensdes a que me refiro.
% Didrio de campo 14/02/2008, 08:00 hs.
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sofrimento que caracterizavam a estoria de cada paciente. Era como se me preparassem para 0

que ia ver, ouvir e sentir a partir daquele dia:

Nossa, vocé vai ver como aqui tem muita historia triste quando
comegar a conversar com os pacientes. (Lia®")

(...) Mas aqui até que é bom. Aqui € triste mesmo no fim de tarde e no
fim de semana, quando todo mundo vai embora. Ai é que a gente
imagina como deve ter sido dificil para eles morarem aqui a vida
toda. (Tania)

Os pacientes tém cada histdria, sabe. A maioria deles é idoso, ndo
tem todos 0s movimentos dos pés nem das maos... e a familia ndo quer
saber deles, tadinhos. Muitos tdo aqui por que o0s parentes ndo
querem cuidar; outros porque ndo tem mais familia. E hoje eles ndo
tém quem ajude quando precisam. (Lucinda)

A verdade € que isso aqui funciona para muitos como um deposito. Os
parentes esquecem as pessoas aqui e quando aparecem é sO pra tirar
0 que a pessoa tem e depois jogar aqui de novo. (Frederico)

Quando desci até os pavilhdes, 0 mesmo tom continuou a colorir as conversas que
tive. Fui direto até o pavilhdo 20, onde ficava a chefia de enfermagem. L4, alguns
profissionais de salide me narraram como era dificil garantir a cicatrizacdo das feridas em
muitos pacientes, feridas estas que acometiam partes do corpo que eram essenciais para a
realizacdo dos movimentos mais simples, como caminhar e segurar algum objeto. Outros
funcionarios me falaram sobre o impacto da escassez de recursos sobre a assisténcia prestada
aos pacientes, que se manifestava tanto na alimentacdo de “baixa qualidade” que era

oferecida, quanto na auséncia de alguns medicamentos.

Quando sai do posto de enfermagem entrei no pavilhdo ao lado e comecei a

experimentar os efeitos de tudo o que via nos pacientes e na estrutura do lugar onde eu estava

37 m ~ ) . . .
Todos os nomes que utilizo neste trabalho sdo ficticios, a fim de preservar as pessoas de quem obtive os depoimentos.
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sem me dividir entre a imersdo nesse movimento e a escuta daquilo que era dito pelos
funcionarios que me recepcionaram até entdo. Menciono isto porque € esse 0 exato momento
que estd marcado em mim como sendo o inicio de minha soliddo em campo e em meio a
experiéncia que eu vivenciei. Parece-me um momento de cisdo, como se eu tivesse ficado
mais longe porque tudo o que eu vivenciaria a partir de entdo era dificil de comunicar por

meio da palavra.

O predio do pavilhédo parecia integro: ndo havia rachaduras, nem paredes manchadas.
Vi duas mulheres magras, com cabelos brancos sentadas num sofa na varanda. Depois de me
apresentar disse que estava conhecendo a Santa Marta porque estava fazendo um estudo sobre
as coldnias e que gostaria de conhecer os moradores do lugar, suas historias e a vida que
tiveram (e tinham) ali. Fui convidada a sentar e, antes que iniciassemos uma conversa, outras
mulheres foram se juntando ao grupo. O pavilhdo estava sendo limpo e por isso Vvarias

pacientes saiam de seus quartos para se acomodar na varanda.

Enquanto todas se acomodavam pude olhar melhor para o grupo que se aproximava:
trés mulheres que andavam lentamente e com o corpo ligeiramente curvado e outra mulher
gue manuseava a propria cadeira de rodas para se locomover. Uma delas ndo tinha parte do pé
direito; outra ndo tinha parte da orelha direita; outra por fim, andava em uma cadeira de rodas
e ndo tinha o pé esquerdo. Dei-me conta de que todas as integrantes do grupo tinham algum
tipo de lesdo permanente no corpo, alguma alteracdo nos membros e vérias tinham curativos
nas maos e/ou nos pés, sinalizando que algumas lesdes permaneciam ativas®. Varias usavam

sapatos diferentes®®, semelhantes a botas.

%8 Refiro-me a les3o ativa no sentido de que ndo era sé uma alteragdo permanente como amputagdo ou uma deformidade
nos dedos, por exemplo, mas ainda tinha feridas abertas, o que deixava mais facil ainda a possibilidade de causar dor na
regido e, conseqlientemente, impedia que os movimentos mais simples fossem executados com facilidade.

9 Depois fui saber que alguns calgados sdo modificados para o conforto dos pacientes e para proteger melhor os pés contra
acidentes domésticos e lesdes. Toda lesdo nos pés de um ex-hanseniano demora mais para cicatrizar.
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A essa altura duas pacientes do pavilhdo vizinho também se dirigiram para a
varanda onde estdvamos. Uma delas, usando um penteado caprichado e adornos infantis,
trazia o braco flexionado e agitava-o rapida e repetidamente; a outra apenas arrastava 0s pés
para se mover e repetia um som que me pareceu um gemido. A primeira parou na minha
frente e sorriu. Sorri de volta e a cumprimentei, mas ela ndo respondeu e continuou parada me
olhando. Perguntei se estava tudo bem e antes que obtivesse resposta uma das mulheres
sentadas no sofa explicou: “Vocé ndo repara ndo que ela ndo tem o juizo certo... e passa 0
dia assim, dum lado pro outro aperreando.”. E continuou se dirigindo a mulher que ainda
sorria: “Senta ali no banco, Dora, pra nés prosear, deixa a moca.”. A mulher se afastou

imediatamente, ainda sorrindo.

“Mas enté@o vocé é de onde, moga?”, perguntou Jovelina. Respondi que morava em
Brasilia, mas que tinha nascido no Ceara e a partir disso a conversa fluiu. Todas as mulheres
participavam da conversa, com pelo menos um comentario: “Eu ja morei em Brasilia. Inda
faz muito frio 14?” ou “Sabia que eu tenho parente morando em Brasilia?”’; demonstravam

interesse em saber quem eu era, de onde vim, se morava com a familia, se tinha filhos.

Foi com essa mesma fluidez que comecaram a falar de si. As narrativas sobre a
experiéncia de viver na colbnia surgiram ancoradas num movimento de comparagao entre um

tempo que € passado e um tempo que é presente.

Em todas as narrativas que obtive nesse momento, estdo presentes 0 ‘porqué’ e o
‘como vim morar na coloénia’ e ‘como’ era a colonia de entdo. Assim, passaram a descrever a
estrutura fisica do lugar quando chegaram; a destacar a grande quantidade de pacientes que

existiam nos pavilhdes; a lembrar as atividades que compunham seu cotidiano.

Embora formassemos um grupo de oito pessoas, trés pacientes se mostravam mais

participativas na conversa. Outras duas faziam comentarios intermitentes, acrescentando
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algum detalhe a descricé@o dos prédios e da paisagem do lugar ha trinta anos, ou destacando as
semelhancas e diferencas entre a época em que foram internadas e a época a que as outras
pacientes se referiam. Ao mesmo tempo em que elas reconheciam as semelhancgas no lugar
nas diferentes épocas em que cada uma passou a viver ali, também destacavam as diferencas.
Menciono isso porque essa dindmica me fez sentir a ‘mobilizacdo’ das mulheres para aquela

conversa.

Enquanto a conversa versou sobre as descri¢cdes do lugar, sobre 0s aspectos materiais
das lembrancas da vida que tiveram |4, falaram de maneira fluida, continua. Porém, a medida
que as recordacGes comecgaram a requerer o resgate de experiéncias individuais, daquilo que
parece ser intimo, do que compde a esfera do que é particularmente vivido por cada pessoa, a

fluidez com que narravam a vida na coldnia foi dando lugar ao siléncio.

O grupo foi se desfazendo progressivamente, até que permaneceram comigo apenas
duas mulheres. Comecaram entdo a falar sobre o trabalho na col6nia, sobre as tarefas que cada
uma desempenhava. Nesse movimento, iam mergulhando em recordagdes cada vez mais
intimas e a medida que faziam isso, ndo apenas o conteldo das lembrancas mudava, mas
também a maneira de comunica-las. Havia momentos de siléncio entre o que falavam e a

fluidez ja ndo caracterizava aquela comunicacao.

Eu cito essa cena porque ela condensa as primeiras dimensfes do sofrimento que
percebi em Santa Marta. Por um lado, o sofrimento que diz respeito ao padecer do corpo, ou
qgue surge como uma das manifestacbes da doenca (Dias Duarte, 2001); por outro, o
sofrimento que ultrapassa essa origem e se lanca na dimensdo do ontologico. Esse esta de tal
forma diluido no lugar, que ao mesmo tempo em que esta em tudo, ndo ha nenhum elemento

gue isoladamente possa lhe representar, que possa lhe totemizar ou tornar-lhe mais palpavel.
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Embora etéreo ele é concreto, posto que € ndo apenas comunicavel, mas também passivel de

ser percebido, sentido e compartilhado.

Em Santa Marta falar sobre sofrimento implica em varios movimentos: i) aproximar-
se do sofrimento que vem a partir da experiéncia de adoecer; ii) refletir sobre o aspecto
comunicativo do sofrimento; iii) perceber que o sofrimento faz parte de um campo de
experiéncias que é compartilhado pelas pessoas do lugar; iv) observar que nesse sentido, o
sofrimento se transforma num tipo de idioma, posto que viabiliza relacGes, papeis, dialogos e,
ainda, v) torna possivel a constru¢cdo de um novo mundo social; vi) perceber que esse
fendmeno se torna tdo diluido no lugar que se impregna nas mais variadas situacfes de

interagdo; ele ‘se fala’ até quando a conversa nao ¢ sobre ele.

O sofrimento de que me ocupo é uma das experiéncias que compdem o adoecer; que
surge em decorréncia das perdas experienciadas pela pessoa que vivencia um adoecimento.
Essas subtracGes que a pessoa enfrenta — que se desdobram em processo de luto, de redefinir
significados e a maneira de estar no mundo ap6s o0s processos de perda — incluem, por um
lado, limita¢Ges corporais que impactam na realizacdo das atividades cotidianas e que podem
se converter em deficiéncias permanentes; por outro, alteragdes da estrutura familiar
provocadas pelo isolamento que a internacdo impde e que desinstrumentalizam o sujeito para

lidar com as novas demandas impostas pela doenca (Kleinman, 1988).

O mundo da vida cotidiana é composto pelo mundo intersubjetivo que se origina a
partir das vivéncias de seus antecessores, bem como dos significados que foram atribuidos a
essas vivéncias. Como diz respeito ao que € vivido e ao significado atribuido ao vivido, esse
mundo constitui um mundo socio-cultural, que também compdem um processo histérico,
sendo a0 mesmo tempo em parte naturalizado, ou seja, tomado como dado no fluxo das

interacOes cotidianas. Porém, se por um lado essa caracteristica nos leva a ver esse mundo
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como passivel de variacdo a cada sociedade, por outro lado podemos dizer que ele se enraiza

na condigdo humana e isso é um ponto em comum entre todos 0s mundos sociais.

A apreensdo e a organizacdo desse mundo € viabilizada por grupos (sexo, idade,
parentesco) que o compartimentalizam em sistemas de relevancia, conforme o contexto de
situacio em foco. E nesse sentido que um mundo social é vivenciado como uma rede de
relacBes sociais, como sistemas de signo/significados, de relevancias e possibilidades. Isso €
tdo imbricado no mundo da vida que as pessoas que vivenciam isso tomam-no como
pressuposto. Essa familiaridade permite que sejam listadas ‘receitas’ que servem como

cddigos de expressio e de identificacdo compartilhados. *°

Assim, parte de meu conhecimento de mundo se origina na minha experiéncia
pessoal e a maioria desse conhecimento advém do horizonte social (seja herdado de meus
antepassados ou constituido por meus contemporaneos). E com base nesse contetido que me
transcende que avalio o mundo, o ambiente que me cerca; com base nele eu ‘leio’ se uma
experiéncia faz parte da esfera daquilo que ndo é questionado, ou seja, daquilo que foi aceito
como pressuposto porque fez parte de meu sistema de conhecimento a mdo. As mais variadas
expressoes da vida do individuo sdo ‘tratadas’ segundo esse ‘script’, de maneira que variam

desde estilo de vida a maneiras de entrar em contato com o ambiente.

Em Santa Marta, a historia do lugar — a maneira como a coldnia surgiu, a razao de ser
de seu surgimento, as pessoas que construiram esse lugar com sua presenca e suas relagdes —
foi cimentada pelo sofrimento; ele ndo apenas regou a vida da Santa Marta, como passou a
compd-la e constituiu um campo comum de significado. Vejo isso quando olho as atuacGes
gue o sofrimento tem nas narrativas, as formas expressivas que sdo utilizadas para comunica-

lo, 0s momentos em que se fala sobre o sofrimento, bem como em que se deixa de falar sobre

0 As reflexdes que desenvolvo neste trabalho s3o inspiradas nos trabalhos de Schultz (1967) e Schultz (1979).
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ele. Na tentativa de apreender mais sobre esse fendmeno, me dedico as narrativas, ao Sseu
fluxo, e procuro refletir sobre como o sofrimento esta em Santa Marta, qual o lugar dele nas
narrativas e de que conexdes ele participa nesse mundo; que mecanismos ele engendra, de

maneira a compor a realidade social desse mundo.

Empreendo essa empreitada por que penso que a capilaridade do sofrimento na
colénia lhe confere um estatuto comunicativo, aproximando-o de uma linguagem que €
utilizada em todos os espacos do lugar — administracdo, pavilhdes e casas. E nesse sentido que

digo que o sofrimento esté diluido no lugar e embora etéreo, ele afeta** quem o experiencia.

1.2. Sofrimento que vem com a doenca

No final do primeiro dia em que estive em Santa Marta, uma funcionaria da
administracdo se ofereceu para passear pelo lugar. Comecamos as visitas pela éarea
administrativa, onde ela destacou o prédio que abrigou as freiras que moraram na col6nia até
a década de 90. Ao lado desse prédio, ela me mostrou as ruinas do local onde a Onca* era
estacionada e lavada e, com gestos, desenhava a estrutura que um dia aquele lugar teve. “Ali
ficava o forno onde ‘assavam’ todas as correspondéncias.”*, dizia ela enquanto apontava
para a atual farmacia. Na estrutura atual da coldnia, a area administrativa é delimitada por

uma cerca descontinua, mas na estrutura que Ana descrevia enquanto caminhavamos havia

1 para reflexdes nesse sentido ver Favret-Saada (1977).

* como ja mencionado anteriormente, onga é o termo dado pelos moradores da colénia para se referir ao carro que
transportava os doentes das cidades para a col6nia. Os funcionarios também utilizam o nome freqglientemente.

3 Até a descoberta das sulfonas, quando nao se tinha precisdao das maneiras de transmissdao do bacilo que transmite a
hanseniase nem um medicamento eficaz no combate do microorganismo, havia uma estufa nos leprosarios, onde objetos
que deixavam o lado dos internos eram esterilizados antes de serem tocados pelas pessoas do lado de fora da col6nia.
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um limite geografico rigido entre os espacos, limite este que era endossado pela vigilia

constante dos guardas.

“Quando o carro chegava com os doentes, ele era lavado assim que todos saiam.”;
“passava pela estufa, pra evitar a contaminagdo.”; “Tinha uma sala com um vidro e ai ficava
o paciente de um lado e as visitas do outro.”. A medida que eu andava, esses trechos da fala
dela iam penetrando em mim e embalando a confec¢do de uma ‘pintura’ que representava
aquele lugar; um registro meu daquele mundo. Nesse processo, a Ex-Col6nia de Leprosos
Santa Marta deixava de ser apenas um vestigio da historia da saude publica do pais e passava
a ser também um espaco pulsante, repleto pela vitalidade e pela ‘humanidade’ que as
vivéncias dos pacientes conferiam; a concretude do espaco onde experienciaram tudo o que

me narravam materializava em alguma instancia tudo o que fora vivido ali.

A vitalidade que era agregada ao espaco era constituida por aquilo que eu observava
no presente: um lugar de pessoas velhas que tinham varias limitagcBes corporeas conferidas
pela doenga; que tinham lembrancas de muitos sofrimentos vividos e que experimentavam a
atualizagdo desse sofrimento sempre que novas mudangas burocraticas se processaram em

suas vidas e nesse lugar.

Acredito que a maneira como me aproximei e iniciei a conversa com 0s moradores —
expondo 0 motivo que me levava até 14 e meu desejo de conhecé-los, suas historias e seus
relatos sobre como foi (e €) viver na colbnia durante tanto tempo — corroborou para que as
narrativas comecassem com a idéia do ‘como cheguei aqui’. Era comum que esse movimento
do resgate iniciasse 0s depoimentos; resgate esse que dizia respeito ndo apenas as
caracteristicas fisicas, estruturais da instituicdo, mas também as condi¢des de funcionamento
do lugar — rotinas, normas, atividades desempenhadas, tipo e quantidade de alimentagdo

disponivel, tratamento oferecido pelos funcionarios da colonia.
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(Serena):

(...) tinha um vidro ali na entrada e era sO assim que a gente podia
conversar com o0s parentes, nois falava por um buraquim com vidro.

Aqui ndo tinha &gua... a gente tinha que ir buscar ali na chegada onde hoje
tem um bocado de casa... la entrada de cima... quando o padre Rodolfo
chegou foi que ele ajeitou: arrumou agua para os pavilhdes, concertou 0s
pavilhdes tudim, arrumou a igreja.

(...) Quando a gente chegava aqui levava muito tempo pra poder eles deixar
sair, ndo era como hoje... s6 quando o exame desse bom... e aquele que
fugia eles botava de castigo.

Se alguma coisa fosse passar pra la, papel, documento, tinha que passar
pela estufa né... se fosse de méo deles ndo, mas da nossa precisava... porque
essa quadra era perigoso demais... perigoso nao, era falta de conhecimento,
porque agora acabou-se tudo isso...agora vem todo mundo aqui, fica
sentado...se vocé quiser beber um cafezinho ai pode, pode comer...

A mae do meu pai morreu dessa doenca... eles falava que era o Mal porque
a pessoa ficava assim bem machucada, suja...ai quando meu pai adoeceu,
morreu antes de fazer o exame e fizeram o exame nele depois de morto, mas
ai deu que ele ndo morreu disso ndo...por isso quando adoeci todo mundo
pensou que era a doenca.

Ah... quem ouvisse dessa doenga corria... pessoa ficava sem valor... 0s
parente mesmo corria.

(Maria):

Aqui a gente trabalhava demais. Eu mesma trabalhei na roga, no hospital
ajudando as irmas, na cozinha, na lavanderia... de tudo eu fiz. Acho que por
causa disso também que a gente ficou assim como ta, com fraqueza nas
pernas e nos bracos.

Quando eu cheguei tinha um clube, 14 tinha danca, festa... era tanta fartura
e os diretores acabaram com tudo.

As irmas que dizia o trabalho que cada um ia fazer. Era bom porque o
tempo passava mais rapido e nds ocupava a cabeca, evitava mexerico.

(Fatima):

A gente entra aqui e sofre muito, sabe? Por saudade do povo da gente pelas
regras. As irmas chamavam a atencéo da gente por coisa a toa.
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Antes de internar, quando eu tava correndo atras de médico pra me tratar,
um fazendeiro onde eu trabalhava disse que eu ndo podia ficar 14 ndo. E as
pessoas me diziam que se eu saisse ia ser humilhada.

(Jorge):

Quando eu cheguei tinha 20 anos, era novinho. Era tanta gente doente aqui
naquela época.

Aqui tinha ordem severa, delegacia, e 0s guarda que eram pacientes
também. Quem ndo andava do jeito que eles queria era preso.

(Bia):

Aqui tinha fartura mesmo. Vinha verdura, fruta, leite, tudo da fazenda
Retiro. Era pra todo mundo. E a gente também recebia muita doagéo: tinha
uma madame gque uma vez por més mandava quase um boi inteiro.

Um exemplo emblematico dessas mudancas impressas sobre a col6nia ao longo dos
anos € a barreira fisica que caracterizava a instituicdo nos primeiros anos de funcionamento.
Atualmente, embora existam as cercas, nenhuma delas estd continua, o0 que parece
acompanhar um movimento de agregacdo de novos atores ao mundo da coldnia. Os pavilhGes
sdo circundados por uma série de casas, algumas de alvenaria, outras de taipa. Algumas foram
construidas para abrigar ex-moradores dos pavilhdes, na medida em que esses se casaram,
mas outras foram construidas por pessoas que ndo sdo ex-hansenianos, como dizem 0s
proprios moradores: “tem muitos desses dai € parente ou conhecido de ex-paciente, mas tem

outros que ndo é nada nao, s6 foram chegando.”

Essa ‘flexibilizacdo’ da barreira fisica possibilitou que, ao longo do tempo, a colonia
ganhasse moradores “de saude” que, diferentemente dos moradores das casas e dos
pavilhdes, ndo chegaram a Santa Marta em busca de um tratamento para hanseniase, mas sim
em busca de moradia e de trabalho os quais estavam disponiveis na colonia. Por um lado, os
limites geograficos vastos e submetidos a uma fiscalizacdo deficiente por parte da diretoria

facilitavam a ocupacéo do terreno sem que qualquer formalidade fosse cumprida; por outro,
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os pacientes dos pavilhdes, em sua maioria idosa e com deficiéncias fisicas, demandavam

diversos cuidados que passaram a constituir produtos de negociacao, artigos de um comeércio.

Na medida em que a populacdo de pacientes da coldnia, fruto das internacbes
compulsorias, comecou a envelhecer, passaram a experimentar o agravamento dos efeitos do
tratamento inadequado* a que foram submetidos durante anos; efeitos estes que se
potencializaram com a fragilidade do corpo advinda com o avanco da idade. Assim, eles se
tornaram um grupo de pessoas velhas, debilitadas fisicamente e sem contato com parentes que

Ihes pudessem prestar cuidados adequados a suas necessidades.

Os artigos do comércio a que me referi foram construidos sobre as necessidades
cunhadas por essa trajetoria da doenca na vida dos pacientes. Assim, um conjunto eclético de
produtos vem sendo comercializado ao longo dos anos: desde servi¢cos domésticos diversos
como lavagem de roupas, preparo de comidas, e companhia durante uma visita a cidade (seja
por questBes de salde ou por negdcios de outra ordem) até artigos diversos como roupas,

moveis, remédios, alimentacao, etc.

Esses comerciantes tém acesso irrestrito aos pacientes, e em geral, por realizarem a
referida atividade ha um periodo suficiente para serem conhecidos por profissionais e
pacientes, também tém acesso irrestrito as dependéncias da col6nia. Em suas falas os
moradores mencionam dissabores da perda (ou redefinicdo da relacdo familiar) e ainda das

novas relagdes estabelecidas com as figuras que comercializam servigos:

Minha menina, a Unica que t& aqui perto das que sobrou, é doente da
cabeca... nunca me teve perto... entdo ndo da pra esperar por ajuda dela... o

“penso gue o tratamento inadequado que receberam ndo se limita ao medicamento inadequado, mas diz respeito também
a auséncia de profissionais capacitados para exercer cuidados de enfermagem proficuos, bem como a auséncia de insumos
que garantissem o sustento da instituicdo. Os pacientes ‘trabalhavam’ na col6nia e eram responsaveis por atividades de
agricultura, marcenaria, construgdo, entre outros; ou seja, durante sua vida no lugar executaram atividades fisicas intensas,
desregradas o que potencializou as sequelas fisicas que a auséncia de tratamento farmacoldgico prescreveu.
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jeito é pagar pra essa mulher ai que faz as coisas dos pacientes... quando
preciso ir na rua falo com ela essa mulher...é o jeito... mas s6 falo quando
preciso mesmo, quando ndo tem outro jeito.(Gilda)

Neta t4 devendo é muito ja...ela compra coisa demais dessas mulher ai que
vende...elas sabem que ela é besta... ai empurram e no final do més o
dinheiro dela ndo da nem pra comprar um remédio que precise... eu mesma
ndo compro nada. (Maria)

Isso mostra que se a descoberta de uma cura para a hanseniase ndo bastou para
compensar o afastamento entre pacientes e familiares gerada pela politica de isolamento
compulsorio, também ndo foi suficiente para reparar as conseqiiéncias desse afastamento
prolongado; conseqiiéncias que se fazem presentes, por exemplos, nas novas relacdes criadas
— no caso em questdo, a relacdo entre comerciante e paciente — e nas relagdes que foram
modificadas — entre paciente e membros de sua familia nuclear. As mudancas nas rotinas da
instituicdo favoreceram o adensamento de outras mudancas deflagradas pelo isolamento
compulsorio e, nesse sentido, digo que essa experiéncia primeira da internacdo sempre se

atualiza; se expressa no presente vivido dos moradores além de povoar seu passado.

O movimento de retorno ao passado, ndo € o Unico aspecto que caracteriza as
narrativas, pois a medida que fui convivendo com essas pessoas, percebi que ha um
desencadeamento, um percurso que elas seguem nas narrativas para comunicar todas as

dimens@es da experiéncia que viveram em Santa Marta.

Tal movimento opera sob (segue) um binémio temporal de comparacao entre a época
em que chegaram a esse lugar e o presente. A unidade de composicdo desse tempo ‘passado’
variava entre os discursos (de dias a anos), e podia condensar desde o vivido no primeiro ano

— ou primeiros anos — de internacao, até experiéncias vividas nos ultimos meses.

O ponto é que embora houvesse uma flexibilidade na unidade de medida que

compunha o tempo passado e 0 tempo presente, a logica comparativa dessas narrativas se
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reafirmava. Assim, é como se o que definisse o0 tempo passado e o tempo presente ndo fosse a
quantidade de dias, mas sim a distancia entre o que existiu, que foi vivenciado — eventos,
sentimentos — mas que ndo existem mais como antes e 0 que esta sendo vivido. Trata-se de
um tempo intersubjetivo (Schutz, 1967) que é compartilhado e que pressupde que, num
ambiente comum de comunicagdo, a mesma experiéncia que me é dada num agora possa ser
dada de modo reconhecivel num momento futuro: isso torna possivel a comunica¢do em um

mundo que é vivenciado e interpretado por todos e que passa a ser compartilhado.

A partir de um interesse presente 0 movimento de acesso ao passado se inicia. E
assim que os moradores acessam 0 repertério do vivido e resgatam suas experiéncias
anteriores. Nesse movimento se processa também uma etapa de selecdo de parcelas da
memoria, ja que apenas algumas experiéncias sdo resgatadas. Todavia, ndo ha uma valoracéo
completa do passado ou do presente nesse processo: ora 0 passado condensa as experiéncias

duras, ora é o presente que as contém:

Aqui antes ndo era aberto assim pra visita. A vida era dura, muito trabalho.
Hoje t& bom porque a gente pode sair, recebe visita. (Gilda)

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 ta hoje. (Marlene)

Eu trabalhei no hospital fazendo a limpeza. La eu conheci meu marido e me
casei. A gente se entendia bem e s6 separamos por causa de coisa botada, s6
pode ter sido isso... eu fui feliz, sabe? (Luiza)

Ninguém podia entrar pra ver a gente. A gente se via pelo vidro. Hoje a
pessoa entra e pode tomar café... melhorou. (Serena)

Assim é o presente que demanda e guia o0 resgate, presente este que se aproxima da

idéia de presente especioso de que nos fala Schutz (1967). O presente condensa em si
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elementos do passado, ja que ele deflagra um acesso ao repertorio do que foi vivido e
organiza algumas experiéncias para serem resgatadas, trazidas ao presente. Por outro lado, ele
também traz elementos de antecipacdo do futuro, posto que a partir do que € lembrado se
torna possivel significar o que estd sendo vivido e, conseqlientemente, antecipar o que esta

por vir — usando registros de situagdes anteriormente vividas.

Os depoimentos contemplam as primeiras alteracfes causadas no corpo, a trajetoria
percorrida até a certeza do diagnostico médico e o impacto que esses fatores imprimiram
sobre as relacdes com a familia, os parentes e os vizinhos e, ainda, como, articuladamente,

essas modificagOes foram seguidas por sua internacgao na colonia:

Minha avé teve essa doencga e 0 povo dizia que atacava os mais novos. Eu
tinha 14 anos. Ai quando apareceu as manchas em meus bragos 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 ca
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 epoca mde ja tinha morrido e so6 tinha nds 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 ca ndo podia voltar pro lado de la. (Serena)

Meu pai ja tinha lepra fazia tempo. E em mim apareceu primeiro umas
mancha nas costas. Eu mesmo demorei foi a contar dessas manchas, por
causa que eu ja sabia o que era. Ai foi piorando, fui ficando todo cheio de
carogo, todo feio. (Jorge)

(...) e meu pai nunca disse nada, sabe. Ele sabia também, mas ndo dizia
nada. Até que teve um dia que ele perguntou se eu queria vir me tratar na
colbnia e eu disse que vinha. Eu mesmo vim por causa que do jeito que eu
tava iam terminar indo pegar eu pra trazer, entdo eu vim logo.(Jorge)

Quando eu cheguei, 0s pacientes que tavam pior, com carogo, sem nhariz,
dizia que eu ia ficar igual a eles. Ai que eu chorava, porque eu sé tava com
a mao ruim, ndo queria ficar daquele jeito deles. (Lais)

Eu mesma tive pouca mancha. A doencga atacou foi meus o0ssos. Fui ficando
com a mao sem forca e foi piorando, piorando e entravando até que a
patroa de minha mé&e levou eu no posto e eles trouxeram pra cé. (Lais)
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Saiu uma pereba em mim e comprei pomada na farméacia e ela ndo fechou;
fez foi nascer mais pereba. Ai a mulher com que eu morava veio deixar eu
aqui. Ela ndo disse nada ndo; deixou eu aqui e foi-se embora. (Laura)

Ah, eu sofri demais com essa doenca, dor mesmo... porque deu muita
nervite®® sabe?! E ai a gente sofria mais ainda por causa que ndo tinha
doutor ndo. Era os paciente mesmo que as irma treinava que ficava fazendo
os curativo e aplicando os remédio... e tinha gente bruto, viu?! S6 eu sei...
(Tomé)

Eu néo tive uma mancha. Tive que internar por causa que meu exame deu
positivo®. (Marina)

As falas estdo repletas de ‘perdas’ vivenciadas por essas pessoas ao longo desse
processo. Nesse sentido, vejo que as perdas lembradas, em alguma medida, antecipam a
expectativa de novas subtragdes. Acredito que além de eu ter ‘estimulado’ esse percurso das
recordacgdes (demonstrando interesse em suas vivéncias) as mudancgas que estavam ocorrendo
na coldnia ao longo daquele periodo — as modificacGes advindas com a reestruturacdo das
politicas que direcionam seu funcionamento*’ — impulsionaram esse processo de resgate, pois
0 contetdo dessas mudancas € referido pelos pacientes apenas como subtracdes — seja
limitacdo da liberdade de entrar e sair da col6nia sem que isso impliqgue em ameaca a sua
permanéncia no lugar; seja por dividirem 0s recursos esparsos com outros doentes que

passardo a ocupar a instituicao.

45 Aquilo que os pacientes chamam de nervite, sdo as dores difusas nos membros, sensa¢do de formigamento,
acompanhados por inchago e as vezes paralisia. A pele de bragos e pernas fica avermelhada e fina e os musculos ficam
enfraquecidos. A medicina denomina esse conjunto de sintomas de neurite e explica que sdo conseqiiéncias da inflamagdo
dos nervos. Embora essas manifestagcdes sejam descritas na literatura biomédica como estando presentes em todos os
casos de hanseniase, percebi que os pacientes ‘reconhecem’ que alguém ‘teve’ nervite quando esses sintomas se
manifestam de maneira mais forte, causando dores insuportaveis e requerendo sucessivas interven¢des médicas. Para
maiores informagGes sobre a condigdo clinica ver (Araujo, 2003).

“ Para se avaliar a quantidade de bacilos do mycobacterium leprae, faz-se um exame bacterioscopico, utilizando como
‘amostra’ fluidos corpdreos, tais como exsudato (liquido presente nas lesGes) ou escarro. Quando se detecta esse
microorganismo, diz-se que o exame é positivo, mas nem todo individuo cujo exame negativo pode se considerar ‘sem
hanseniase’, pois a bactéria pode existir, mas em niveis que ndo sdo detectdveis ainda. Nesses casos, os sintomas do
paciente também guiam a conduta médica. Para maiores informagdes ver (Chin et all, 2007).

4 Ocupar-me-ei em refletir sobre o impacto dessas mudangas em Santa Marta no capitulo 3.
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Porém, as questdes levantadas nos depoimentos nao apenas remetem a ‘perdas’, a
limitagdes que esse mundo sofreu, mas também sinalizam os ‘ganhos’ que esse mundo e as

pessoas que o vivem tiveram.

Aqui foi onde casei, tive meus filhos... ndo vim por amori, mas também tive
amori aqui. (Selma)

Néis cantava... eita que isso eu achei bom aqui, as cantoria...meu pai nao
deixava a gente ir pras roda de viola cantar nao, sabe, e quando vim pra ca
que cantei mesmo. (Helena)

Embora alguns depoimentos destaquem as relacdes que foram construidas e que
dotaram de certa positividade o mundo constituido em Santa Marta, sdo as perdas vivenciadas
com o doenca e com o isolamento que caracterizam as narrativas; que tem mais espaco nas

lembrancas.

Lagrimas e siléncios se intensificam na medida em que esse ‘retorno no tempo’ se
processa. E em meio a esse resgate que o sofrimento ‘toma forma’ nas narrativas. Ele aparece
nos relatos como um desdobramento de varias instancias da experiéncia de ser internado na
col6nia: a distancia dos parentes; a distancia da vida que foi interrompida e de tudo que podia
ter sido; 0 medo do novo mundo que se apresentava diante de si, com novos codigos

regulando as relacdes e 0 espago; 0 medo da doenca e de suas consequéncias:

Mas se eu tava feio, tinha gente muito mais feia que eu aqui... tinha deles
que tava sem nariz ja, 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 graca... € porque era a diversao deles... quando
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chegava a Onca®® com gente nova todo mundo corria pra ver os novatos.
(Jorge)

Quando eu desci da Onca que passei pro lado de ca danei a chorar... e
guanto mais 0s outros pacientes chegavam perto de mim mais eu chorava...
eu tinha medo de ficar sem mao, sem orelha... tinha gente aqui que parecia
um bicho, cheio de caroco no rosto... sofri muito no inicio. (Margarida)

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

De primeiro aqui ndo entrava ninguém. Hoje nds ja pode receber visita,
fazer amigo.(Antoniel)

Esse movimento de resgate permite que as pessoas acessem ndo apenas informacoes
sobre as condi¢cBes de funcionamento do lugar, ou sobre a dimensdo ontoldgica de suas
experiéncias. Refiro-me a outro aspecto que desejo destacar, que diz respeito aquilo que a
experiéncia lhes fez sentir. Nos relatos h4 uma dimenséo pulsante dessa experiéncia, que é
conferida por aquilo que foi sentido. Vejo isso nas variadas referéncias a dimensdo da

experiéncia que é intrinseca de cada um; que é da esfera dos sentimentos:

Ah, moca... ai maltrata demais™ a gente... é coisa que tento ndo lembrar...
coisa que a gente sé lembra de noite e mesmo assim com dor... parte doida
essa.(Francisco)

Inda hoje eu sinto uma tristeza no fundo do meu coracéo, por causa do que
fizeram com meus filhos. Alvida chorava que nem uma condenada, inda hoje
ela diz coisa comigo, ela tem revolta. Porque eles me enganaram; tiraram
ela de mim e dizia que ela tava bem cuidada no preventério® e deram ela
pros outros. Se eu nao tivesse ido atras tinha perdido ela. (Marta)

8 Nos anexos, consta uma tela confeccionada por um dos ex-pacientes onde a ‘onga’ esta representada.

* Existia na colénia um lugar para onde eram levados os pacientes que “perturbavam a ordem”. Embora seja referida como
Cadeia, ndo se tratava de uma instituigao juridica, mas sim de um ‘setor’ da col6nia. Tive acesso a um dos livros onde eram
registradas as ocorréncias na cadeia e chamou-me atengdo a quantidade de prisdes por abuso de bebida alcodlica e ainda a
banalidade dos motivos de prisGes: como “desmentiu o guarda”; “desobedeceu a ordem e criou confusdo”.

% Esse e 0s negritos subsequientes nos depoimentos sdo destaques meus.

> Assim como as coldnias de leprosos, os preventdrios faziam parte da estratégia de combate a lepra instituido no Brasil a
principio por ordens religiosas e, posteriormente, pelo Estado brasileiro. Tratava-se de abrigos para manutencgdo dos filhos
dos pacientes internados na colonia. Para uma discussdo sobre o tema ver Monteiro (1998), Junqueira;Oliveira (2002),
Gomide (1991).
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(...) Ai eu tive medo por causa que o povo dizia que aqui tinha um buraco no
chédo com o fogo do inferno e que matava os doente tudo. Mas eu vim,
porque a gente pensa na familia; ndo queria que eles se avexasse por minha
causa. Eu tava feio demais. (Jorge)

Fiquei com medo foi quando cheguei aqui. Tinha uma mulher aqui que
cuidava da gente guando nois chegava, ela era boa demais, dava comida,
ajeitava...e ela era toda suja: ndo tinha nariz, tinha um monte de caroco.
Ela vinha me dar comida e eu danava a chorar e ndo comia; eu imaginava
que ia passar pra comida... eu tinha medo de ficar que nem ela.(Serena)

Nas narrativas, ha elementos que se caracterizam por fazerem referéncia aquilo que
foi sentido: emocdes e sensagBes. Conjuntamente, além de eles se referirem ao sofrimento (de
serem maneiras de comunica-lo) eles tém outra caracteristica em comum: dizem respeito aos
sentimentos que a experiéncia lhes deflagrou (e deflagra) sempre que é lembrada. N&o me
proponho a refletir sobre a natureza desses sentimentos, mas sim sobre o fendmeno que isso

condensa.

Como ja vimos, 0 que caracteriza a intersubjetividade das relacBes é que as
possibilidades de se comunicar e de se relacionar passam a ser vistas como pressupostos,
assim como o mundo da natureza (Schutz, 1979). Em Santa Marta, esse mundo compartilhado
tem mais uma especificidade: ele foi tecido pelo sofrimento. A experiéncia de sofrimento
vivenciada por cada um, em certa instancia, passa a ser compartilhada, afetando de maneira
profunda a subjetividade dessas pessoas; sua maneira de ‘estar-no-mundo’. Sendo assim o
sofrimento é amplo, pois o campo de significados que compde a experiéncia de ter sido
isolado compulsoriamente € vasto e comporta varios desdobramentos: o medo que
acompanhou o diagnostico da doenca e que foi deflagrado ao se deparar com outros pacientes
em estagios mais avancados da lepra; a tristeza e a saudade decorrentes da distancia dos
parentes e amigos; as novas ‘maneiras de ser’ que precisaram desenvolver para viver em
Santa Marta; as subtracGes que sua existéncia sofreu — seja na perda da estrutura familiar, ou

na perda de atividades que compunham seu cotidiano.
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As experiéncias a que me refiro aqui como sofrimentos sdo registradas a partir das
narrativas dos pacientes, mas 0s processos por meio dos quais sdo evidenciadas sao distintos.
De um lado, temos um sofrimento que é nomeado pelos moradores como sofrimento, do outro
temos o sofrimento que é comunicado por formas expressivas indiretas e diagonais — ha um
vocabulario diverso para nomear essa experiéncia. O que estou querendo destacar € que, 0
sofrimento que aparece nas narrativas ‘se comunica’; ele mesmo ‘se expressa’. Em meio a
essa ‘transmissdo’, esse fendmeno pode receber o nome de sofrimento — como em frases que
dizem “Aqui ja sofri muito” — e pode também ser metaforizado por meio de expressdes
verbais como “ai maltrata lembrar” ou “um aperto aqui no fundo do peito”. Essa riqueza de
formas expressivas esta para além da variedade de palavras ou de locugdes verbais; ela diz

respeito também a outras formas de comunicacdo verbal e ndo verbal.

N&o me proponho a discutir se essas pessoas verbalizam, nomeiam ou reconhecem
etimologicamente essa experiéncia como um sofrimento e se haveria alguns tipos de
sofrimento reconhecidos como tal por quem o vivencia e outros tipos que nao seriam
verbalizados como tal. A rigor, resolvo refletir sobre como essa experiéncia é comunicada e

sobre o que ela ‘faz’.

O sofrimento se evidencia no fluxo que os depoimentos atualizam. Ele emerge do
resgate da vivéncia passada, se perpetua na ‘leitura’ que se faz no presente e persiste em meio
as antecipacfes do futuro condensadas no que esta sendo vivenciado. Aquilo que vivi em
Santa Marta me fez enxergar um sofrimento que néo é revelador de uma dimenséo néo dita do
que foi experimentado; ndo ha um processo de silenciamento de alguns registros de uma
experiéncia disruptiva como evidenciou Das (1998 b) ao discutir outros sofrimentos de longa
duragdo. Ao contrario, ele diz sobre si, ele se manifesta ¢ ‘se anuncia’ tanto que se ultrapassa;

gue ndo cabe em si e inunda tudo que esta ao seu redor.
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Essa presenca do sofrimento nas primeiras aproximacdes me faz vislumbrar o lugar
que ele tem nesse espaco. Ele estd nas narrativas tdo facilmente porque compde o mundo
vivido e compartilhado dessas pessoas; ele facilita as comunicacGes e as relagdes do mundo

social que foi estruturado nesse lugar.

Refiro-me a perspectiva de que a pluralidade do sofrimento que essas pessoas
vivenciaram por estarem fadadas a viver na colonia acarretou a formacao de uma espécie de
engrenagem propria, adequada a existéncia desse sofrimento, que viabilizou a construcao de
um novo mundo social nesse lugar. Como qualquer artificio, essa engrenagem permitiu e
favoreceu algumas relac6es e alguns fendmenos, enquanto tolheu outros. A estruturacao desse
novo mundo também exigiu a desestruturacdo de varios outros: os moradores de Santa Marta
tiveram que ruir para ‘reconstruir’; reconstruir outra maneira de ‘ser’ e de ‘estar’ no espago

que passaram a ocupar.

E nesse contexto que enxergo os ‘jeitos’ do povo da Santa Marta como aparecem nos

trechos dos depoimentos abaixo:

Esse povo assim, suvina...adoram juntar as coisas, até lixo. (Roberto)
Eles sdo desconfiados que nem ladréo de galinha. (Rosalinda)

(...) s6 pensam em ganhar, em ganhar, em pedir. Até esmola eles pedem.
(Lucinda)

(...) bem que podiam se ajudar, né? Ja tiveram uma vida tao dificil... que
nada, sdo tudo desunido, fofoqueiro.(lvone)

(...) ninguém quer cacar confusdo... eles tudo tem medo € de cacar confusao.
Eles sdo assim. (Virna)

Essas caracteristicas passam a compor uma segunda natureza que é atribuida, pelos

membros da equipe dirigente, aos moradores do lugar. Essa nova natureza, por sua vez, esta
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para além da idéia de um novo eu que lhes € atribuido e que passa a participar de todas as
interacdes e relacBes que se constroem a partir de entdo, idéia esta desenvolvida por Goffman
(2003). Esta segunda natureza tem outros efeitos, outros desdobramentos. Ela é usada em
alguns discursos e em alguns espacos para tornar o morador da Santa Marta menos digno de
sentimentos ou de direitos; para deslegitimar suas demandas. Nesse sentido, ela atua como um
artificio que recoloca a realidade num género que nédo é do humano, despolitizando-a (Arendt,

20054).

Isso ocorre porque, a partir do momento em que se colocam caracteristicas,
distingdes e demandas na esfera da natureza, localizando essas demandas no ambito do que
ndo é socialmente constituido, some qualquer possibilidade de mudar as relac6es; de negociar
0s termos dessas relagdes por meio da interacao social. Assim, nega-se a condicdo de humano
pleno a essas pessoas. Por outro lado, esse mecanismo permite ainda que o Estado
(representado pelos membros da Secretaria de Saude do Estado de Goias), os membros da
direcdo e todos os ‘outros’ que estdo em relagdo com os moradores da colénia eximam-se de

qualquer responsabilidade para com esses.

Douglas (2007) diz que esse € um movimento comum as instituicdes, pois é assim
que elas se constroem: por meio de mecanismos de analogia entre a estrutura social de um
conjunto de relagdes e 0 mundo da natureza, o mundo fisico. A medida que uma analogia
dessa ordem é aplicada aos conjuntos de relagfes sociais e deles a natureza, a estrutura formal
daquela torna-se revestida de verdade e se autolegitima. Essas analogias conferem um status
natural as relagdes sociais e se por um lado isso possibilita que uma convengéo social passe a
uma instituicdo, por outro engessa o padrao das relacdes que irdo operar nela. Na col6nia,
algumas caracteristicas da configuracdo social do lugar — que dizem respeito a maneira de

estar-no-mundo, de se comunicar e de interagir socialmente — sdo colocadas na dimenséo da
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natureza e nesse sentido ndo apenas as relacdes face a face se colam nessa ‘mascara’ como

também as relacdes entre o grupo de pacientes e a institui¢cdo que a colbnia constitui.

Uma expressdo do que pretendo destacar é o atributo de medroso e de melindroso
que é conferido ao morador da colénia como um dos componentes de sua segunda natureza.
Assim, as “ordens duras” e os “castigos” sao duas constantes nas narrativas sobre a vida na
colbénia. Sado inumeros os relatos de violéncia a que eram submetidos aqueles que nao
cumpriam a ordem, violéncia esta que contemplava desde repreensdes morais e dificuldades
impostas ao cotidiano — como, por exemplo, trabalhar com servi¢cos mais pesados — até

torturas fisicas:

(...) aqui ndo tinha moleza ndo moga... eu trabalhava era no cabo da
enxada, em construcdo carregando areia, tijolo, qualquer servico pesado
era eu que chamavam, pode perguntar.. era que nem burro de
carga.”’ (Fabiano)

Até se néis fazia avenida® na hora que n&o podia era preso. (Helena)

A gente via que guem fugia ou desobedecia a ordem passava a noite na
cadeia sendo judiado, ai ninguém queria, né?! (Silvio)

(...) 14 eles ficava com agua pingando na cabeca e inté era surreado. (José)

Assim, aquilo que ¢ lido por alguns como uma das caracteristicas do ‘jeito de ser’ do
morador da Santa Marta, como uma segunda natureza, é antes de tudo um indicador do que

foi possivel viver nesse lugar; uma expressdo do mundo social que foi construido 1&; daquilo

52 ~ 1 s A . ~
Expressdo utilizada pelos moradores como sinénimo para namorar. Segundo me disseram a expressdo vem do fato de
que so era possivel namorar em bancos que ficavam espalhados na frente dos pavilhdes.
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que foi possivel existir ‘apesar de’ todas as perdas que sofreram e do sofrimento que

vivenciaram®?.

E nesse sentido que digo que o sofrimento ndo é apenas comunicavel, mas também é
comunicante. Ele comunica tanto a experiéncia vivida — de que maneira ela foi sedimentada —
quanto comunica a maneira de ‘estar-no-mundo’ desse povo — maneira que eles

desenvolveram nesse lugar — e ainda comunica seus ‘efeitos’ nesse mundo.

A partir dos discursos, vejo que o sofrimento que essas pessoas viveram expressa
como a experiéncia de internacdo 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 ter restringido suas escolhas, por té-las negado uma existéncia fora desse
mundo, que é a colbnia, essa experiéncia desafiou os limites do que essas pessoas consideram

como humano e os discursos atestam isso:

Fizeram da gente que nem rato em laboratério. Deram remédio pra ver se
funcionava. (Madalena)

Aqueles que fugiam eram lagados, que nem gado. Parecia um monte de
animal dentro da Onga, vinham a forca. (Andreé)

Leproso era tratado como bicho & fora e como bicho era jogado aqui. Por
isso eu achei melhor vir por conta minha mesmo. (Gabriel)

Ao falar do sofrimento como linguagem, refiro-me a essa nocao no sentido de que o
sofrimento viabiliza e constitui o campo de possibilidade das relag6es sociais no mundo da

colonia. Além disso, o sofrimento ndo s6 ‘caracteriza’ uma comunidade — ou Seja, permite a

53 . . el . . ~

A qualidade de ‘fofoqueiro’ que é atribuida a essas pessoas é um dos atributos que compde essa segunda natureza. No
capitulo 2, abordo a fofoca como uma forma de comunicagdo que ‘foi possivel’ no lugar, a partir de todas as circunstancias
que compuseram as condi¢des de construgdo desse mundo social.
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identificacdo das pessoas com determinado codigo, cunhando sua pertenca a determinado
grupo — como também expressa e possibilita um ‘jeito de ser’ desse mundo social, uma

maneira de ‘estar-no-mundo’.

Um processo de comunicacdo € constituido por uma relagcdo marcada pela
transmissdo de uma mensagem entre dois agentes: um codificador e um decodificador. Para
que essa transmissdo se dé é necessario que a mensagem se refira a um contexto apreensivel
pelo destinatario no sentido de ser passivel de verbalizacdo. H4 um movimento de localizar
aquilo que é lido no mundo exterior dentro de um repertdrio do vivido, dentro de um campo
de significados. A comunicacdo se torna possivel apos essa localizacdo, pois apenas aquilo
que é compartilhado (e que ndo é privado) pode ser veiculado pela linguagem, comunicado
(Jakobson, 2008). Ademais, apenas o que esta dentro de um campo comum de significados
pode ser compartilhado. Porém, essa funcdo de referéncia ndo esgota a linguagem. Para que a
comunicacgdo ocorra, é preciso também que o destinatario interprete a mensagem ao recebé-la,
e para tanto, precisa conhecer o cédigo que subjaz a relacdo. Esse codigo é compartilhado
entre receptor e emissor e por isso a compreensdo da mensagem se torna possivel; ele
constitui um repertorio de ‘possibilidades de interpretagdes’ anteriormente concebidas que é

comum a ambos.

Todavia, esse °‘script’ de interpretacdes possiveis ndo é o Unico contetdo
compartilhado: ele é apenas uma das dimensdes do mundo que é compartilhado. Se por um
lado a linguagem tem uma orientacdo externa — o objeto que ela veicula se constitui a partir de
uma mensagem que esta no exterior, num contexto passivel de verbalizagcdo — por outro ela

tem uma orientacdo interna: ela opera dentro de um mundo que é criado a partir de sua acao.

Entdo, a0 mesmo tempo em que esse mecanismo tem um movimento exterior — de

buscar no mundo uma referéncia, um elemento comunicante — ele tem um efeito interno, de
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compor um mundo social a partir de coisas que sdo comunicadas, reafirmadas e geradas com
base em campos de significados e em zonas de relevancia compartilhados (Schutz, 1979). Em
Santa Marta o sofrimento esta dentro de um campo comum de significados; ele participa da
construcdo de um mundo na medida em que participa da comunicacdo nesse mundo.

Ademais, ao ser comunicado o sofrimento constitui e reafirma um mundo singular.

Outro aspecto que desejo destacar diz respeito as implica¢fes de habitar um espaco
que se construiu ‘no’ sofrimento e na ‘dor’. Penso que isso evidencia certos agenciamentos
que foram necessarios dentro desse mundo para tornar a vida possivel. Foi necessario
‘positivar’ o sofrimento. Uso essa expressdo ndo remetendo a idéia de transcendéncia, mas

sim a idéia de cotidianizacdo do sofrimento, como distingue Das (1995 b).

Essa cotidianizagdo se evidencia, por exemplo, no tom de lamento que esta presente
nas narrativas. Esse ‘tom’ sinaliza que esse mundo ‘de fora’ continua presente ndo s6 nas
lembrancas de uma vida antes de ser internado, mas também como um mundo que continua a
existir, ao lado do mundo da colonia. As relac6es sociais que existiam antes da internacéo néo

deixam de existir com o isolamento e continuam a influenciar as escolhas dessas pessoas:

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... ja sofri a vida toda com essa
saudade.(Maria)

De vez em quando vou passar uns dias com minha filha, mas nenhum dos
vizinhos dela sabe que moro na colénia... 0 povo tem preconceito, la... teve
um homem l& perto que adoeceu de hanseniase e internou em Anapolis 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.(Bia)



66

Assim, o sofrimento experienciado com o isolamento € ndo apenas recuperado no
presente; ele passa a existir também enquanto presente vivido. Enquanto presente ele faz
varios agenciamentos: € compartilhado por meio da comunicacéo, é anadlogo a uma linguagem
e constitui um mundo social. Porém, é como se todos esses agenciamentos ndo o
comportassem; ndo bastassem para dar vazdo aquilo que ele é nesse mundo. Por isso ele
transborda; ele impregna o cotidiano e os espacos e se faz presente até quando nao se fala

sobre ele: o sofrimento se faz presente nas entrelinhas do dito e também no siléncio.

O sofrimento mediou (e media) a construgao desse mundo social e as ‘auséncias’ que
ele causou atuaram como eixo em torno do qual um novo mundo foi construido; construcao
esta que se da no cotidiano, por meio das maneiras de comunicacdo e de interacdo que foram
desenvolvidas e, em outra instancia, em torno das novas relagdes que foram construidas e/ou

re-significadas.

1.3. Sofrimento que se ‘mostra’ no riso

Um dos aspectos mais marcantes que vivi em campo diz respeito aos ‘tempos’ nas
narrativas ¢ as ‘mudangas de tom’ que as atravessavam, especificamente, na presenca do
cdmico em meio a depoimentos sobre sofrimento. Ja na primeira visita que fiz a colénia,
chamou-me atengdo o fato de que alguns pacientes ‘faziam piada’ quanto a doenga que lhes
causou sofrimento. Todavia, & medida que permaneci mais tempo na Santa Marta, pude
perceber que o uso do riso ndo estava restrito a alguns pacientes, tampouco aos depoimentos

sobre o sofrimento vivenciado.
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O comico também faz parte desse mundo, e desejo refletir sobre essa maneira de
estar presente, antes do que me propor a generalizages ou comparagdes com outros mundos

sociais. Para tanto, valho-me de duas cenas para conduzir meu esforgo reflexivo.

Cena A

Estava na casa de Jorge, morador da coldnia desde 1954, onde me contava sobre suas
experiéncias de trabalho dentro da instituicdo. Ele me disse que seu primeiro trabalho foi no
refeitorio, pois “era fraco para ir trabalhar com servicos mais pesados” ¢ comegou a detalhar

como ele era naquela época:

... tava feio demais naquela época (risos)... tinha caroco em tudo que era
canto... aqui, aqui em cima... a orelha j& tava caida... magro que fazia
pena... era tudo troncho... feio de da dé!.

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 estoria 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. Havia uma intencionalidade clara: provocar 0 riso na

audiéncia.

O que me chamou atencdo foi a mudanca do tom do discurso. Se antes falavamos
sobre experiéncias onde se expressava tristeza e pesar, a partir do momento em que comegou

a descrever a manifestacdo fisica da doenca e do sofrimento advindo desta dimensédo, o
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‘drama’ deu lugar ao ‘comico’. Enquanto ele ria era seguido por sua mulher, ¢ por outra
moradora da colbnia, que também estavam presentes na conversa. A esposa disse, a seguir,

entre risos:

Ele € bom demais pra contar as coisas... € assim mesmo... quando a
‘boniteza’ pega a gente é pra deixar a gente bonito assim como ele ta
falando... e olha que essa boniteza toda ndo sai mais da gente... ta vendo
hoje... ela ainda t& aqui no nariz, nas maos...

Sonia apontou para as méos em forma de garra, com dedos amputados; para 0 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-
hanseniano e morador de uma coldnia localizada em Anapolis — 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.”.

Cena B

Durante minha estada, tive a oportunidade de acompanhar uma reunido promovida
pela Associacdo dos Moradores™ das casas da colénia em articulagio com uma freira,
membro da ordem vicentina®. A irma Sara promove cursos de artesanato e grupos para leitura
da biblia, mas essas atividades foram interrompidas por problemas pessoais da mesma desde

maio de 2007. Diante de minha presenca na col6nia e sensibilizada pela possibilidade de

A associagdo foi criada em 1998. Intento discutir sobre a mesma em artigo posterior, pois acredito que essa reflexdo me
distanciaria de meu objetivo neste trabalho.

>>Como foi dito na introducgao, as freiras da ordem vicentina foram responsaveis por todos os cuidados de enfermagem,
bem como pela administragdo da coldnia desde sua fundagdo até 2004. Mesmo apds a mudanga da sua residéncia em abril
do referido ano para além do terreno da col6nia, as freiras continuaram a participar da vida dos moradores por meio de
visitas a residéncia dos moradores e também pela promogdo de atividades recreativas e estudos biblicos.
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registrar parte da “histéria de vida dos moradores da Santa Marta”, ela se dispds a promover
um evento que “estimulasse as pessoas a falarem” e que mostrasse a “unido” das pessoas:

“podiamos chamar de noite ao luar”

Para apresentar a proposta aos moradores ela convocou as freqiientadoras mais fiéis
dos eventos anteriormente promovidos para uma reunido na sede da Associacdo dos
Moradores. Ela explicou que o objetivo do evento era que cada morador pudesse falar sobre
algum aspecto de sua vida na colonia: “(...) a gente pode se reunir a noite no campinho, fazer
uma prece e depois cada um podia dizer como chegou aqui e contar alguma estoria que viveu

aqui e vocés podem convidar também seus maridos, irmdos, todos que quiserem vir”.

Todavia, as mulheres ndo receberam a proposta com tanto entusiasmo. Ao ouvirem a
proposta da freira uma moradora falou: “Valha, a irmad inventa cada coisa... (risos)”. A fala
foi recebida com risos e gargalhadas pelas outras mulheres e imediatamente passou a se
misturar a outras frases: “Pra que isso irma?!”; *“ Nos tudo ja tamo cansada de saber as
estoria e coisa ruim a gente ndo lembra.”. A irm@ retrucou, dizendo que era uma
oportunidade para se deixar deus entrar no coracao e para que me deixassem conhecer sobre a

vida delas e assim registrar a historia da Santa Marta.

Os risos sumiram e as mulheres silenciaram por instantes até que foi quebrado por
uma moradora: “A historia é de sofrimento, é de dificuldade. Foi tanta coisa que se a gente
for danar a falar tome tempo.”. Em seguida dona Sonia falou: “A historia é nois. Eita... que
historial(risos)” ela foi seguida por dona Lira que rindo, continuou “Ndis tudo caindo...quase
tudo em nois caiu ou ta caindo...n6is s6 tem resto de pé, resto de nariz...que historia
bonita...da pra fazer um museu. (risos)”. Elas foram seguidas pelas outras mulheres que riam

descontraidamente e esse momento de ‘riso’ perdurou por alguns instantes. Por fim, uma
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delas disse: “Mas vamos la irma... mas tem que ter comida.” E novos risos acompanharam a

fala.

Refletindo sobre rir e fazer rir

Os moradores falam do sofrimento quando se referem as experiéncias que ele
permite lembrar, que ele condensa, as vivencias que ele expressa: as alteracfes no corpo, a
impoténcia diante da lepra e do isolamento imposto, as perdas vivenciadas. Ao longo das
narrativas, o sofrimento é comunicado com pesar, com tristeza, com siléncios; cotidianamente
ele permeia todas as relacdes como uma lembranca — ele persiste e resiste dentro da colénia.
Todavia, em alguns momentos o pesar ndo ‘basta’ para comunicar o sofrimento, pois ainda
gue comunique sofrimento, nem todo sofrimento € comunicado assim; € a esse momento, que

0 riso nos depoimentos acima se refere.

Porém, dizer que na colénia todo riso expressa sofrimento, seria ndo apenas um
equivoco como uma ‘exotizacao’ desse mundo. Se de um lado o riso ndo ¢é avesso a tristeza,
mas sim € mais do que ela, do outro ele ndo existe apenas enquanto uma experiéncia ‘doida’.

O que seria objeto de riso na colénia?

Ora, aquilo que ¢ risivel varia a cada espaco e entre comunidades diferentes, pois o
riso, enquanto expressdo obrigatoria de sentimentos (Mauss, 2005) é deflagrada por diferentes
fatores, além de expressar sentimentos distintos. Sendo assim, € legitimo dizer que essa
combinacdo espaco e riso é varidvel e, mais ainda, reflete uma determinada configuracdo
social. Quando digo configuracdo me refiro a maneira como as rela¢fes sdo organizadas; ao

espaco para manifestacdo de caracteristicas individuais destoantes daquilo que é socialmente
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estabelecido sem represalias; aos mecanismos que as pessoas usam para ‘fazer politica’
(garantir seus interesses); as alternativas de que as pessoas dispoem para ‘lidar com’ tensoes e

conflitos.

Assim, 0 que essas cenas destacam € que riso e sofrimento ndo aparecem dissociados
na Santa Marta. O sofrimento ndo desapareceu dos discursos; ele continuou presente, mas
assumindo uma nova expressividade: a do cémico, a do riso. A partir disso, a questdo que se

coloca € quando cada uma dessas formas expressivas é acionada, deflagrada.

Nas narrativas, dois fatores caracterizam a passagem de uma modalidade para a
outra, do pesar para o riso: i) alteracfes nos elementos da fala e ii) ‘localizagdo’ da tensdo que

acompanha o sofrimento.

O primeiro deles é composto pelos elementos que assemelham as demonstracdes dos
moradores & idéia de performance®®; no caso em questdo, refiro-me a gestos corporais e
faciais que buscam expressar determinadas estruturas e/ou movimentos e que em conjunto,

constituem um todo.

O segundo fator implica em perceber o riso como expressao de um conflito cuja
arena é o corpo®. O corpo media e possibilita as interacdes sociais porque é aquilo que
percebo no corpo do outro e em seus movimentos que me faz antecipa-lo na relacéo, pois esse
conjunto me indica suas experiéncias anteriores (Schutz, 1979). Sendo assim, a apresentagédo
pessoal e a atitude corporal sdo fatores que atuam decisivamente na interacdo face a face e na
definicdo da situacdo em que esta se da. 1sso nos faz vislumbrar os efeitos que a lepra teve (e

tem) sobre a ‘maneira de se relacionar’ dos moradores da Santa Marta.

*® Refiro-me a idéia de performance que Goffman (1974) desenvolve.

>’ Fassin (1996) nos oferece elementos para refletir sobre as manifestagdes do conflito no corpo, por meio da hipdtese da
incorporagdo da desigualdade; Simmel (1988) nos instrumentaliza com a nogdo de conflito e com o potencial disruptivo
deste, sinalizada pela violéncia.
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As deficiéncias fisicas e 0s outros efeitos que essa doenca provoca no corpo de quem
ela acomete — morte do tecido da pele que acarreta amputaces de membros, a formacao de
feridas abertas por todo o corpo, o odor visceral que essas feridas provocam — possuem
também uma carga moral que ¢ trazida para o ambito das relagdes. Esses ‘efeitos’, esses
valores sdo de dificil manejo: eles estdo indissociados das alteracdes que estdo no corpo e
estas alteracdes, essas marcas da doenca ndo sdo passiveis de serem escondidas, ou
disfarcadas. Diferentemente de outros doentes acometidos por doencas cronicas, 0s pacientes
acometidos por hanseniase ndo podem se livrar das evidencias corpdreas dessa doenca, pois
ela se manifesta na superficie do corpo. Além disso, ndo ha uma localizacao topografica dessa

expressdo corpérea: os efeitos estdo distribuidos por toda a superficie.

Assim, as marcas corporais da hanseniase remetem a um universo simbdlico de
deformacdo diante do qual a pessoa acometida possui possibilidade infima de negociacdo. Ha
uma desigualdade que caracteriza as interagdes dos moradores de Santa Marta com ‘outros’
gue nao tenham sido acometidos pela hanseniase; desigualdade esta que é incorporada e que
se expressa corporalmente. O conflito que se processa no corpo diz respeito a essa acao
coercitiva que os efeitos da doenga possuem sobre suas relagdes. Esse conflito aponta para
uma situacdo de tensdo que Se processa, que tem expressdao no corpo, e que tem uma

dimensdo ‘positiva’: ele engendra interaces sociais ao invés de rompé-las (Simmel, 1988).

Em Santa Marta, os moradores vivenciaram uma situacdo em que foram obrigados a
conviver com a doenga e com 0s novos elementos que a acompanharam, ja que 0 mundo em
que haviam se socializado lhes foi negado. A partir disso, um novo mundo social foi
construido e ele ‘precisava dar certo’ ja que nenhum outro seria possivel para aquelas pessoas.
Nesse contexto, o conflito se mostrou (e se mostra) como a possibilidade mais simétrica de
expressar um antagonismo sem que esse antagonismo irrompesse em sua forma mais violenta

e inviabilizasse esse novo mundo.
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Numa sociedade, o conflito surge pela presenca de fatores dissociadores na interacéo
entre as pessoas — desejos e necessidades antagonicas, por exemplo — mas ao mesmo tempo
ele promove certa unidade, porque tenta resolver divergéncias. A questdo € que o conflito
permite a tolerancia, a convivéncia entre pessoas diferentes em interacdo, e faz isso
preservando limites dentro do grupo, limites para a expressdo dessas diferencas sem que o
outro seja destruido. A violéncia sem limites, desdobramento potencial do conflito, implica na
aniquilacdo do outro e, também, no fim da interacdo: a violéncia aniquila o outro seja porque

o transforma numa coisa, em um ndo-humano, seja porque o leva a morte (Simmel, 1988).

Vejo o conflito potencial e a tensdo que se expressam no corpo dos moradores de
Santa Marta como uma possibilidade de tolerancia também; tolerancia com uma diversidade
corporal marcada por uma moralidade negativa e por um sentimento de aversao fisica, ambos
conferidos pela hanseniase. Esse conflito assume diferentes formas de expressdo: mostra-se
nas metaforas que usam para se referir a experiéncia; nas caracteristicas que compdem a
segunda natureza do povo coldnia; no ‘jeito de falar’ que € caracterizado pela fofoca; e no riso

que emerge em meios as narrativas sobre as vivéncias no lugar.

Ademais por se processar no corpo, o conflito se expressa de maneiras restritas, haja
vista que a margem de negociacdo do sujeito é limitada e é nesse contexto que desejo refletir
sobre a presenca do riso nas narrativas. O uso do riso para expressar sofrimento, mostra que
esse sofrimento vem acompanhado por tensdes e conflitos latentes que sdo caracteristicos
desse mundo social que se ergueu na colonia. Nesse sentido, digo que o riso comunica tensoes
que ndo se resolvem, aproximando-se assim da idéia do ‘jocoso’ proposta por Radcliffe-
Brown (1973). Porém, se nos parentescos por brincadeira a tensao que se expressa é oriunda
de uma disjuncdo social (s@o papéis sociais que se chocam), a tensdo que o riso revela aqui é
de outra ordem: ela diz respeito a deformacéo do corpo; uma deformacéo difundida, que nédo

se pode diminuir, nem resolver.
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Trata-se de uma tensdo que recua a experiéncia de 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 salde publica e aos cidaddos saos; por terem
sido tutelados pelo Estado. Essa classificacao que Ihes foi dada — a de ameaca — € dificil de ser

negociada, posto que estd estampada no corpo.

Assim, sugiro que o riso ndo tem apenas um efeito catalisador. Além de
desnaturalizar o ‘falar’ sobre sofrimento — no sentido de que oferece um elemento diferente
do choro para compor a fala sobre sofrimento — ele também tem uma ac¢éo qualificadora sobre
as relacdes sociais. Quando um morador da colbnia ri de suas deformacdes, ele muda o
patamar da interacdo; um patamar onde a distin¢do corporal que ele porta ndo precisa ser
levada a sério, tampouco sua posicdo desigual durante a relacdo deve permanecer (posicdo
esta que ja esta dada pela desigualdade que esta incorporada). Tratar-se-ia de uma estratégia
pratica de redefinir a situacdo da interacdo de modo a torna-la mais favoravel a apresentacéo
de si que se esta desempenhando. Nesse sentido, o0 riso € uma possibilidade de se recolocar
numa relacdo; de se recolocar numa posicdo menos assimétrica e de banalizar uma distingdo

que foi conferida pela doenca (Goffman, 1981).

Fica claro nas duas cenas descritas que ha uma positividade (intencionalidade) do
cémico, que ¢é ilustrada pela difusdo do riso. Como por contaminacdo, 0s moradores presentes
sao ‘afetados’ pelo cOomico; todos passam a rir também, mesmo que nao venham a
desempenhar a performance dos seus predecessores. Esse ‘efeito’ do riso nos coloca diante de
uma distingdo fundamental: rir e fazer rir sdo dois aspectos do riso que, embora intimamente
relacionados, também devem ser considerados isoladamente. Cada um desses aspectos, por
sua vez nos aponta para efeitos diferentes dentro da configuracdo social em questdo: 1) rir

para me recolocar numa posicdo menos assimétrica numa relacgdo; 2) fazer rir para que as
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pessoas com quem interajo me recoloquem numa outra posi¢cdo. Assim, a presenca do riso

expressa também aquilo que se pretende®® com ele, aquilo que ele torna possivel.

*k*k

Nessa secdo, a estratégia narrativa que usei para refletir sobre o sofrimento procurou
ser fiel as etapas que enfrentei em campo na busca de apreender algo sobre esse fenémeno.
Por isso, optei por narrar a seqiiéncia de percepcdes que tive sobre o sofrimento na Santa
Marta a partir dos ‘momentos’ (enquanto série de acontecimentos) que vivi na colonia. Foi
esse 0 caminho que percorri ao longo desses meses de contato com esse lugar até atingir o

estado atual de ‘sentimento’® dessa experiéncia.

Se por um lado essa trajetoria me colocou diante de sofrimentos multiplos, me fez
senti-los também enquanto uno. Digo isto porque todas essas faces do sofrimento repousam
sobre a mesma origem fenomenoldgica, a saber, a idéia de que quando uma experiéncia nao
se encaixa na esfera daquilo que ja fora vivido, por um ‘ato de reflexdo’ atribui-se significado
a ela. Os depoimentos dos moradores de Santa Marta e tudo aquilo que pude sentir deles ao
longo de todo meu tempo de contato me permite dizer é que a experiéncia que viveram

desafiou seu ‘repertorio’.

% Uso a palavra pretende ndo para me referir a intencionalidade das pessoas ao rirem, mas sim para me referir para o
efeito ‘politico’ do fazer rir.

** Nomeio de ‘sentimento’ aquilo que se aproxima da idéia de engajamento que prop&e Das (1987), Das (1995 a), Das (1998
a), Cavell (1998) e que diz respeito a buscar uma fusdo de horizontes entre o mundo de significados do antropdlogo e dos
nativos.
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Destaco esse aspecto porque acredito que ele revela que essas lembrancas — do que
foi vivido e que dizem respeito tanto a sentimentos quanto a estrutura que encontraram
qguando chegaram ao lugar — faz parte de um processo de construcdo de significado daquilo
que € vivido no presente; diante de uma experiéncia presente, as pessoas buscam em seu
repertorio situacdes semelhantes com aquelas ja vividas e com isso procuram ndo sO se
instrumentalizar para lidar com a situacdo, como também atribuem significado as novas

experiéncias (Schutz, 1979).

Os discursos me permitem ver no sofrimento uma experiéncia que ndo priva o
individuo da possibilidade de comunicacdo. Além disso, o que vi em Santa Marta ndo foi um
sofrimento que se expressa essencialmente no silenciar sobre a experiéncia vivida, mas sim

um fendémeno que ‘se comunica’ seja por meio do riso, do choro ou do proprio siléncio.

Nesse movimento o sofrimento deixa de ser apenas uma experiéncia comunicavel,
mas passa também a ser comunicante. Em meio a isso ele atua de varias maneiras, assume
varios nomes, varias formas expressivas (riso, choro, entrelinhas e densos siléncios) e passa a

constituir um idioma.

Mas quando expresso pelo riso, o sofrimento ganha um novo agenciamento. A
presenca do riso destaca o lugar que o sofrimento teve e tem nesse mundo (o de modelador de
certa configuracdo social), mas por outro lado permite um novo enquadramento para essa
configuragdo. Em Santa Marta, penso que o riso aponta aquilo que ‘pode ser’ desviado e
convida as pessoas que estdo em interacdo para esse desvio temporario, para essa suspensao.

Esse convite é também um convite a um re-estabelecimento das posi¢des na relacao.

Quando os moradores usam do riso, do comico para falar do sofrimento que viveram
com essa experiéncia, eles contemplam aquilo que foi fisicamente desafiador em meio ao que

precisou ser rearranjado para que a vida nesse mundo fosse possivel, a saber, a experiéncia de
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ter contraido hanseniase e ter sido isolado compulsoriamente na col6nia. Por outro lado, ao
usar o riso eles buscam assumir para si a posicdo de mudar as regras e 0 patamar assimétrico
da interacdo social. Em Santa Marta o sofrimento é o emblema dessa experiéncia e por ser
emblema é também aquilo que move, impulsiona; que propicia riso e pesar; que gera

tolerancia e conflito/tenséo; que une e diferencia.

Em seus discursos, os moradores se referem a hanseniase como parte de si. A doenca
e o sofrimento que vivenciaram por conta dela Ihe conferem uma espécie de esséncia que é
compartilhada: “Quando a boniteza chega, ela ndo vai mais embora. NOs tudim carrega
boniteza” (Lira); “A gente ndo transmite mais, mas continua sendo leproso. E ndo tem
mudanca de nome que dé jeito.” (Cleiton). E desse ‘efeito’ do sofrimento que desejo me

ocupar a seguir.
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2. Sobre rumores ou fofocas: algumas reflexdes

2.1 O ‘clima’ na Santa Marta

Chamou-me atencdo desde minha primeira visita a col6nia a facilidade com que se
fala sobre o sofrimento vivido pelos pacientes. As pessoas de la partilham a idéia de que
aqueles pacientes sofreram e, por outro lado, essa idéia parece ser relevante o suficiente para
qgue ocupe posicdo de destaque naquilo que se fala sobre o lugar. Ouvi, de varios
profissionais, frases como: “O povo daqui € muito sofrido, eles passaram por muita coisa
dificil.”, ou, “Teve gente aqui que veio trazido a forcga, vocé vai ouvir ai, porque eles contam
tudinho.”, tao logo sabiam que eu estava fazendo um estudo no lugar. Parecia que, ja que eu
estava fazendo um estudo sobre a coldnia, eu tinha que falar sobre o sofrimento das pessoas;
como se fosse impossivel falar da existéncia daquele lugar sem falar também do sofrimento

que os pacientes de la viveram.

Mas esse sofrimento que estd presente naquilo que se fala na col6nia tem outras
dimensdes além daquela que as pessoas reconhecem quando falam sobre ele. Como foi dito na
sessdo anterior esse sofrimento constitui um idioma que é partilhado e compde o cotidiano do
lugar. Ele é comunicado de maneiras diferentes e assume variadas formas expressivas.
Quando comunicado de maneira direta, ora aparece nas narrativas constituindo frases como
“eu sofri muito aqui”, ora assume expressoes diagonais como “é coisa que evito lembrar”. Por
outro lado, esse sofrimento por vezes € comunicado de outras maneiras: ele se expressa no

riso, € em aspectos que caracterizam o jeito do povo da coldnia; inclusive no ‘jeito de falar’.
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Essa forma explicita, espontanea e sem rodeios de se referir ao sofrimento ndo esgota
as formas de comunicacdo na col6nia. Percebi um contraste entre esse falar abertamente e
diretamente sobre as experiéncias que causaram sofrimento — sobre o isolamento obrigatorio a
que os pacientes foram submetidos, bem como as restricbes que tiveram que enfrentar dentro
da colbnia (como o rigor de conduta, a rotina diaria de trabalho e a privacéo de contato com o
mundo exterior) — e o falar ndo abertamente, o falar pela metade e com insinuagdes, lancando
a incerteza e perpetuando uma espécie de oposicdo silenciosa, velada; falar este que é tdo

comum nas falas das pessoas de la que chega a distinguir as comunicagdes na Santa Marta.

Em minhas primeiras visitas percebi que algumas frases eram cortadas; que no meio
de algumas conversas 0s pacientes pareciam suprimir algumas opinides e emog¢des, como se
dissessem pela metade o que estavam pensando e sentindo; como se houvesse certo conteido
em sua fala que fosse apenas insinuado, apontado, mas ndo dito abertamente. A mesma

cautela me pareceu presente na fala dos profissionais.

Acreditava entdo que isso se devia ao pouco tempo que eu tinha no lugar e a uma
relacdo de confianca que ndo existia entre mim e meus interlocutores. Com o passar das
visitas passei a perceber que essa cautela na fala ndo estava apenas restrita a mim, mas estava
difundida na comunicag@o entre as pessoas. Passei também a ver esse ‘jeito’ de falar ndo
como uma comunicacdo interrompida, incompleta, mas como mais uma maneira de
comunicar. Comecei a procurar no contexto etnogréafico, no momento em que essa tonica
surgia nas conversas, indicios, mensagens que pudessem me aproximar da compreensdo do

uso dessa forma discursiva nas relagdes sociais que ocorrem na Santa Marta®®.

Essa caracteristica das comunicagdes da col6nia me pareceu mais evidente em certos

assuntos. Por exemplo, quando uma conversa versava sobre as condi¢Ges de funcionamento

% vVarios autores inspiraram essa ‘saida metodoldgica’, mas os trabalhos de Scott (1985), Das (1998 b), Teixeira (1998) e
Trajano Filho (1993) foram ndo apenas suporte tedrico como inspiragdo etnografica para as reflexdes que empreendo aqui.
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da instituicdo — insumos, ‘liberdade’ e trabalho/indenizagdo — as opinides nao eram ditas
explicitamente, ou pelo menos, a maneira pela qual eram comunicadas divergia fortemente da
maneira de comunicar o sofrimento. Essa ‘diferenga’ se devia ndo apenas ao contetdo do que
se diz, mas também aos elementos que acompanhavam as palavras que eram ditas e que
ajudavam a compor as falas — mudancgas no tom de voz, gestos corporais que procuravam
garantir que a fala ndo fosse ouvida por outra pessoa (como proteger a boca com uma das
ma&os, encurvar o corpo para se aproximar de mim e falar com um tom de voz mais baixo,

olhar para os lados procurando identificar possiveis ouvintes indesejados).

Conjuntamente, esses elementos caracterizavam um ‘cuidado’ na fala que parecia
refletir uma preocupacdo para garantir a auséncia de um emissor em um tipo especifico de
estorias: aquelas que envolvem comentarios sobre o diretor, em especial, evitar ser
reconhecido como emissor de qualquer comentario dessa natureza. Quando se narrava uma
fala atribuida a ele, este foi o primeiro contexto no qual pude inserir tal cuidado, ndo se
reconhecia a fonte da informacéo e a frase era composta por um sujeito oculto, indeterminado:

“Disse que o homem falou ai, pra quem quisesse ouvir (...)”.

A existéncia de boatos me intrigou de tal forma que me fez vivenciar situagdes
inusitadas para sanar minha ‘curiosidade’. Diante da repeti¢do de situagdes em que eu tomava
conhecimento de algum acontecimento sem que soubesse de onde partia a informacéo
procurei ser mais incisiva nos didlogos com meus interlocutores. Exponho o resultado dessa

estratégia no trecho abaixo:

J: Tavam dizendo que ele falou que aqui € lugar de doente e que quem
nao tivesse doente ia embora.

A: A senhora ouviu quando ele falou?

J: Nao, mas disseram.
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A: Quem disse?

J: O pessoal que fica por ai.

A: Que pessoal?

J: Ora, o pessoal dai.

A: Mas quem foi que lhe disse?

J: Ah... disseram.

A: Mas foi paciente, funcionario, morador?

J: Ah, meninal!...O pessoal, eles tudo. E certeza.

Destaco dois aspectos que esse didlogo expressa. O primeiro deles é que tanto as
pessoas que estdo inseridas na transmissao dos boatos como aquelas que os escutam dentro da
colbnia, ndo estdo preocupadas em verificar sua veracidade, ou melhor, a procedéncia da
estoria — seu emissor — ndo € o critério principal da veracidade do caso narrado. A
preocupacao era antes minha, dai a distancia que se evidenciou entre a paciente e eu a medida
gue eu insistia em saber de onde veio a conversa. O segundo ponto € que essa irrastreabilidade
dos boatos confere um tipo de conforto para os que, de alguma maneira, se beneficiam delas.
Isso me fez pensar nos ‘ganhos’ e nos ‘limites’ que essa forma discursiva oferecia aqueles que

a usufruiam e, ainda, no contexto que favoreceu sua proliferacdo na Santa Marta.

Foi com base nessas reflexGes que percebi que, embora a primeira vista essa
‘segunda maneira’ — segunda por ser diferente da maneira de falar sobre o sofrimento — fosse
mais evidente em referéncia as questdes que versavam sobre a escassez de recursos para
manter a instituicdo, as mudangas nas ‘regras’ do lugar e as conseqiientes lacunas na
assisténcia oferecida aos pacientes, ela ndo se detinha apenas a comunicacbes com esse
conteddo e estava de tal forma difundida no modo de comunicagdo do lugar que caracterizava

uma ‘maneira de funcionamento’ das pessoas em suas relagdes sociais.
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Percebi que essa fala cuidadosa — com a cautela para ndo ser ouvido por transeuntes,
bem como preservando o emissor das estdrias narradas — ndo estava presente apenas quando
as pessoas contavam estdrias que envolviam o diretor, mas também quando se referiam a
outros moradores e a funciondrios. Situacdes corriqueiras deflagravam seu uso: criticas a
atitudes de colegas de pavilhdo ( & maneira como o colega desarrumava a cozinha e como
falava num tom de voz elevado); queixas sobre o favorecimento que alguns funcionarios
concediam a alguns pacientes (como autorizar realizacdo de ligacGes telefonicas de cunho
pessoal a partir do posto de enfermagem). As complexidades da acdo e dos efeitos dessa
forma discursiva me fizeram enxergar a existéncia de uma ‘maneira de falar’ particular as

relagdes sociais na Santa Marta; maneira esta que ¢ evidenciada por esse ‘cuidado’ na fala.

Constantemente circulavam uma série de burburinhos, de comentarios feitos a
surdina. Eles compreendiam estorias sobre fatos ocorridos na col6nia (desde os mais recentes
a fatos passados anos atras) e sobre o comportamento de diferentes figuras, desde o diretor da
instituicdo e outros funcionarios (compreendendo membros da equipe de profissionais de
saude e aqueles que ocupam cargos na administracdo) a outros ‘pacientes’ (independente de
ocuparem uma posicdo de lideranca dentro do lugar e de habitarem os pavilhdes ou casas e

chéacaras).

N&o me proponho a discutir a veracidade dos fatos que eram comentados, ou as
diversas versdes que um acontecimento pdde adquirir pela acdo desse mecanismo que veicula
as informacgdes. Assim como Trajano Filho (2002) ndo é esse aspecto que me ocupo em
discutir aqui, pois receio ser improdutivo e irrelevante diante dos elementos etnograficos de

que disponho e do foco que privilegio.

Nesta sessdo me proponho a discutir algumas especificidades da forma de narrativa

instituida nesse lugar, a fofoca. A fim de facilitar minhas reflexdes, utilizo dois momentos
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vividos dentro da colénia como fios condutores. Nao se tratam apenas de episodios, mas sim
de conjunturas que vivenciei no lugar, no sentido de que séo situagdes que tiveram um apice,
mas cujo valor representativo esta atrelado ao contexto que antecedeu e que sucedeu o climax

do evento.

Momento |

Em uma sessdo posterior desse trabalho pretendo discutir com mais afinco o modelo
burocratico de funcionamento de ‘ex-leprosarios’, mas antecipo aqui algumas explicagdes

sobre seu financiamento para facilitar minha argumentacéo.

A col6nia Santa Marta é uma instituicdo mantida pelo municipio de Goiania com
verba federal. O dinheiro® é enviado ao municipio a cada semestre, mas ndo é liberado com a
mesma periodicidade para a administracdo do lugar. A Secretaria de Saude de Goias provém a
instituicdo com insumos como medicamentos, materiais descartaveis, a equipe de
profissionais de saude e o corpo de funcionarios responsaveis pela limpeza, de maneira que a
referida verba deveria ser destinada apenas para a compra de comida e demais despesas como

combustivel para abastecer o carro da instituicdo e alguns materiais de escritorio.

A instituicdo também recebe doacdes dos mais variados artigos: de calcados, roupas,
retalhos de tecidos e acessorios — que sdo vendidos em um bazar que fica em suas proprias
dependéncias — alem de géneros alimenticios — que sdo oferecidos nas refeigdes dos pacientes

e distribuidos entre os moradores das casas. O dinheiro obtido com as vendas no bazar é

% A verba n3o ultrapassa RS 150.000,00 por semestre. Para se ter idéia do quo irrisério é esse valor para a manutencio
desse estabelecimento, um més de internagdo hospitalar para um ‘paciente padrao’ da colonia numa instituicao privada
custa em torno de RS 6.200,00/paciente. S6 os 50 pacientes acamados que existem na coldnia representariam um custo
superior a RS 300.000,00/més.
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destinado geralmente a aquisicdo de alimentos. Porém, o volume de doacfes desses artigos €

tdo pequeno quanto o dinheiro obtido com a comercializagdo dos produtos.

Diante da falibilidade dessas fontes alternativas de renda, sempre que faltam os
recursos que deveriam ser providos pelo municipio, o orcamento da col6nia é comprimido, a
fim de que nao falte ‘muito’ de ‘nada’. Isso torna comum o racionamento dos insumos de que

se dispde e, mais que isso, a falta deles.

Essa realidade parece bem distinta da que os moradores relatam em suas recordagdes
como a “época de fartura” na Santa Marta. Embora fique evidente que alguns alimentos sido
especialmente destacados como ‘prova cabal’ dessa fartura — tais como carne, leite, frutas —
penso que hé outros aspectos destacados nas narrativas; aspectos que dizem respeito a origem
e ao controle dos insumos da institui¢do. E a falta de ‘economia’; ¢ a disponibilidade de todos
os alimentos a qualquer horério e em quantidades maiores do que sdo oferecidas hoje; é a

disponibilidade desses ‘tipos’ de alimentos ao mesmo tempo, sem que um exclua o outro.

Essas queixas ndo sdo mera forma; elas também sdo conteudos, referem-se a
dificuldades presentes no cotidiano da instituicdo. Durante todas as visitas que fiz a col6nia a
insuficiéncia de recursos para sua manutencdo foi assunto corrente. Desde minha primeira
estada no lugar, o diretor me explicou que, eventualmente, lidava com a escassez de recursos,

mas frisou que os pacientes ndo eram negligenciados em suas necessidades.

Todavia, em julho de 2008, periodo em que permaneci maior tempo em Santa Marta,
esse assunto ocupou um lugar de destaque diante de mais uma queda na qualidade da comida
servida aos moradores dos pavilhdes e da inadequacdo da assisténcia aos pacientes. A verba

ndo foi suficiente para prover todas as necessidades mensais da instituicdo e houve atraso na
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liberacdo de uma verba extra®. Além disso, o nimero de doagdes diminuiu e até o suprimento
de comida, que ja era precario, ficou mais prejudicado ainda. Houve dia em que foi oferecido

como almogo aos pacientes apenas arroz, feijéo e salada de pepino com cebola.

Uma série de comentarios circulava naquele periodo versando sobre a situacéo, sobre
como se chegara aquele ponto e sobre o quanto e em que instancia o diretor era responsavel

por aquela circunstancia. Pacientes e funcionarios mencionavam a falta da carne e do leite

99 <

como comprovagdes de uma comida “ruim”, “fraca”, “pra cachorro”. Nao tive uma conversa
sequer sem gue esse assunto viesse a tona, mas sempre era introduzido a meia voz, como um

cochicho:

Nos tinha muita coisa aqui. Nao foi s6 ele ndo, mas eles tiraram muita
coisa daqui. Tinha a fazenda Retiro e nunca faltou nada pra nos.
Tinha verdura, legume, fruta, leite, carne. Eles acabaram com tudo. E
agora nem a gente tem, nem ganha, porque eles ndo deixa as pessoas
da nada. Agora tudo eles bota la em cima, pra vender e pra nés nada.
E a comida que vinham dar a gente eles ndo deixa mais dar também.
Eles ndo devia fazer isso. Ndo vé agora: ndo tem comida aqui e se
nao tivesse proibido ia ter, era uma bencéo! E proibiram as comida
dizendo que era pro bem dos pacientes, dizendo que a comida era
estragada. Nunca vi paciente adoecer da comida que davam! Quem
adoeceu foi funcionario ai da enfermagem que comia tanto que
passava mal e depois vinha ai dizer que foi a comida. Mentira! (...)
(Maria)

Diz que ndo tem dinheiro, que ndo tem verba. Colocam um monte de
gente pra trabalhar ai e ndo fazer nada... e um monte de chefe...todo
mundo € chefe aqui. Enfermeiro fica ai dormindo a noite toda, nem
olha doente, na certa é porque tem gente demais e servi¢co de menos.
E com essas coisas o dinheiro vai. (Bia)

Ele disse que vai transformar isso aqui num hospital e que nds néo
vai ter direito nem a guarda-roupa no quarto nem de lavar a roupa
nossa. Agora que tem pouquinho paciente ndo tem nada, imagina na
hora que chegar mais. (Gilda)

62 Segundo informagOes do diretor da coldnia, trata-se de um recurso proveniente do Fundo Rotativo da Unido cuja
liberagdo esta atrelada com os indicadores de produtividade da instituicdo — tipo de procedimentos realizados e volume de
atendimentos/més. Como é considerada uma instituigdo hospitalar de médio porte, a coldnia ndo recebe o maior valor.



86

Assim como para 0s pacientes, para alguns funcionarios a falta (ou insuficiéncia) da
verba liberada pelo Governo ndo eximia a diretor da responsabilidade sobre a situagéo

deploravel a que chegara a col6nia.

Os funcionérios se juntam pra fazer cota e comprar carne, porque ele
ndo faz nada. E falta medicamento também. Até material pra curativo
ele ja disse que os curatelados podem comprar, que o dinheiro deles é
pra isso.( Roberto)

Da vez que chamaram o jornal ele mandou comprar comida e encheu
a despensa, pra dizer que ndo tava faltando nada. Pra que fazer isso
se a gente sabe que a situacéo € outra? (Virna)

S6 acho que alguma coisa ele® tinha que fazer e ndo deixar a
situacdo chegar a esse ponto. Esse povo ja sofreu demais pra hoje
passar por isso, por falta de comida, de remédio... (Waldomiro)

Decorrida uma semana de minha chegada e de burburinhos sobre a escassez de
recursos, uma compra de carne e legumes melhorou a comida e diminuiu os burburinhos. Por
coincidéncia, nessa primeira semana nao consegui falar com o diretor por muito tempo, pois
sua agenda estava repleta de compromissos. Quando me recebeu, falou do atraso da verba e
das decisdes tomadas para sanar a situagao: “ESse é 0 recurso que a gente tem. Se ele falha
prejudica mesmo, mas a gente da um jeito, tira de um lugar, bota no outro. Mas o problema

se resolve.”.

A reestruturacdo da col6nia, que previa tanto mudancas infra-estruturais como
burocraticas — as quais serdo discutidas a seguir — comecgou a ser implementada e passou a

ocupar o centro dos burburinhos. Entretanto, a exaltagdo provocada pela deficiéncia na

63 . ~
Os grifos sdo meus.
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comida ndo sumiu completamente. Qualquer conversa que tematizasse o cotidiano do lugar

resgatava a “situacdo dos pacientes”.

E importante destacar que na fala do diretor o recurso ganha estatuto de entidade
(“ele”), dotada de agéncia propria (“falha, prejudica mesmo”). Na medida em que a verba se
transforma numa entidade as possibilidades de geréncia do diretor sobre ela sdo restringidas e,
conseqiientemente reduzem-se também as possibilidades de reverter ou minimizar as
dificuldades financeiras enfrentadas pela instituicdo; operando assim um deslocamento de
foco na atribuicdo de responsabilidade sobre a situacdo. Isso mostra que 0 mecanismo de
atribuir responsabilidade pelos problemas da instituicdo a um ‘outro’, a um agente com o qual
ndo se pode negociar, ndo estd presente apenas nos discursos dos internos, pois é utilizado
também pelo diretor. De um lado, os pacientes atribuem a um ‘ele’, que € personificado pelo
diretor, vérias dificuldades que vivenciam no lugar (restricdo de comida, inflexibilidade nas
regras da instituicdo que regulam a saida da colénia, por exemplo). Do outro lado, o diretor
atribui a um ‘ele’, que € o recurso esparso que ¢ oferecido pelo Governo Federal, a limitacao
das medidas administrativas que podem ser implementadas para melhorar a condicdo de

funcionamento da instituicéo.

Momento 11

Os pavilhdes de internacdo tém uma organizacdo peculiar. Diferentemente de uma
instituicdo hospitalar onde os quartos sdo mobiliados com mdveis e roupas de cama iguais, de
maneira despersonalizada, os objetos que compdem 0s quartos desses pacientes ‘falam’ um

pouco sobre eles, sobre sua historia e isso ajuda a lhes distinguir.
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Tanto os moveis, quanto as roupas de cama e banho tém origens distintas; alguns
provenientes de doacdes, outros de aquisicbes dos proprios pacientes ou da prépria
instituicdo. O resultado disso € que ndo ha um padréo no tipo, na quantidade ou na disposi¢édo
espacial desses objetos. Geralmente ha camas, guarda-roupas, armarios, mesas, cadeiras,
panelas e outros utensilios domésticos, aparelhos de som e, em um nimero menor de quartos,
televisores e fogdes. Em muitos quartos a quantidade de objetos é tdo grande que eles se
amontoam em pilhas rumando ao teto: quadros, brinquedos, porta-retratos, caixas, objetos de
decoracdo disputam espaco com os demais utensilios e contribuem para tornar o lugar mais

semelhante a um depdsito de quinquilharias.

Os leprosarios sdo com frequiéncia classificados como instituicdes totais® e, desta
perspectiva, a padronizacdo das vestimentas e do espaco, bem como a destituicdo dos objetos
pessoais, despersonalizariam o interno. Essas medidas comporiam um processo de
‘mortificagdo do eu’ que o interno vivenciaria a partir do momento da admissao — momento
esse em que se impde uma barreira definitiva do interno com o mundo exterior. Passada essa
etapa, outros mecanismos garantiriam continuidade ao processo de aniquilacdo, tais como a

negativa de manter bens e o processo de desfiguracdo pessoal (Goffman, 2003).

Porém, em Santa Marta as pessoas continuaram com seus pertences desde o
momento da admissdo (ainda que em pequena quantidade); esses objetos as acompanharam
enquanto elas vivenciaram outros mecanismos de aniquilagdo do “eu” (como a barreira entre
0 mundo da col6nia e o0 mundo exterior e 0 enquadramento de todas as dimensfes da vida
cotidiana sob a dtica do funcionamento institucional). Juntar objetos diversos foi um habito
que ‘ia contra’ esse movimento de ‘fagocitose’ que as pessoas enfrentaram; como se

oferecesse uma possibilidade de ir contra esse processo de negagdo social do “eu” anterior

64 .. . .. . ~ . N ~ .
Termo cunhado por Goffman (2003) para definir estabelecimentos sociais que impdem barreiras a relagdo social com o
mundo externo.
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que transcende a condicdo de paciente. Estamos diante de um processo diferente dos ajustes
que possibilitaram ao interno conseguir satisfacbes sem desafiar diretamente a equipe
dirigente, por meio da criacdo de cddigos e meios de controle social informal (Goffman,
2003) e que favoreceram a adaptacdo dessas pessoas ao novo mundo. Estes ajustes sdo
expressos, por exemplo, nos depoimentos que destacam os acordos feitos com os guardas para
possibilitar a saida da col6nia sem autorizacdo da equipe dirigente: “Quando eu arrumava um
servico de capinagem aqui perto, numa fazendo dessas tinha que ser num dia que meu amigo

tava de vigia. Porque ai eu dava uns contos a ele dos 50 que eu ganhava.” (Francisco).

Contudo, o habito de juntar objetos ndo obedece a mesma logica. Ndo se trata de uma
adaptacdo as regras do novo mundo — mais especificamente a exigéncia de aniquilar o eu do
interno — mas sim de ir contra essa tendéncia, permitindo que parte de seu “eu” fosse
preservada. Nesse sentido, vejo a colecdo de objetos que os pacientes mantém em seus
quartos como sobrevivéncias, como evidéncias das partes do ‘eu’ que eles conseguiram
preservar. E como se entre quatro paredes estivesse condensado um resumo da trajetoria de
vida de cada um: alguns objetos sdo frutos de presentes de membros de comunidades
religiosas; outros de visitantes esporadicos e alguns foram adquiridos com o beneficio
financeiro concedido pela LOAS®. E nesse espaco, nessas ‘coisas’ que estd concretizada a
existéncia de cada um dos moradores; parte do que eles sdo esta ali arranjada numa espécie de
bricolagem. De certa forma, me parece que aquelas coisas materializam tudo que
efetivamente eles tém sob seu manejo; é sobre aquilo que eles tém posse, ja que, até para fins
legais — por estarem numa instituicdo do Governo — sua ‘satde’, sua ‘integridade’ ¢

responsabilidade do Estado e, para cumprir com esta tarefa, este se outorga o poder sobre a

vida dessas pessoas.

65 . A A . I s A . . R

A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) dispde sobre a organizagdo da Assisténcia Social. Entre outras coisas, ela prevé
a concessdo de um beneficio a pessoas com incapacidade fisica ou psiquica comprovada que necessitem de cuidado a
saude. Trata-se de uma aposentadoria no valor aproximado de R$ 450,00, como me confirmaram alguns pacientes.
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Desde minha primeira visita, eu ja ouvira comentarios dos pacientes sobre a ameaca
de retirarem alguns de seus pertences dos quartos. O diretor e alguns funcionarios da
administracdo me explicaram que essa era uma modificacdo necessaria, ja que a coldnia teria
que se adequar as normas de funcionamento previstas em lei para uma instituicdo hospitalar®.
Essas mudancas incluiam a readequacao infra-estrutural dos pavilhdes, e dos demais predios
destinados ao atendimento de pacientes. Previa-se ndo apenas a reforma fisica das

construgdes, mas também a retirada de varios pertences dos pacientes de seus quartos.

Essa readequacdo ainda condensava o estabelecimento de novas regras referentes ao
cotidiano dessas pessoas: a retirada dos fogdes dos quartos e com isso a perda da liberdade e
da privacidade de que os pacientes usufruiam para cozinhar; o estabelecimento de uma
lavanderia hospitalar para a lavagem das roupas de cama e banho de todos os pacientes; o
rigor quanto aos horarios estabelecidos para visitas, bem como quanto a distribuicdo de

alimentos feita por grupos religiosos.

A retorica do diretor e dos profissionais era ancorada na idéia de que 0s pacientes e a
instituicdo deveriam se adequar ao novo modelo proposto para a col6nia; modelo este ditado
pelo governo de Goiénia e baseado em critérios administrativos e burocraticos estabelecidos

por lei federal. Isso fica explicito em algumas afirmacdes como:

Aqui € pra ficar paciente, aquele que precisa de cuidado mesmo.
Entdo aquele gque fica andando de cima pra baixo o dia todo com a
camisa nas costas, o lugar dele ndo é aqui. Aqui ndo é hotel nem
col6nia de férias. (Frederico)

Aqui é pra funcionar como um hospital, e em hospital tem regra.
Paciente ndo pode sair fazendo tudo o que quer. (Nivea)

66 ’ . . . . ~
No capitulo 3 procuro reflito sobre o impacto dessas mudangas, as leis que a orientam e as alteragdes que elas
acarretaram ao cotidiano dos habitantes dos pavilhdes e dos moradores das casas e chacaras.
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Onde ja se viu um hospital onde o paciente faz sua comida? Onde
vocé ndo controla o que o paciente come? Como segue uma dieta?
(Osvaldo)

Assim, a mudanga nos quartos estava inserida dentro de uma reestruturagdo maior
desse ‘mundo’ que ¢ a Santa Marta. O que destaco é que essa reestruturagao incluia a ameaca
de se ver “sem um canto” dentro do novo mundo que a coldnia pretendia se transformar. Os
boatos, por sua vez, desenhavam e solidificavam essa ameaga. Neles, a conduta do diretor
sempre reforcava essa incerteza quanto a permanéncia no lugar e ao poder que essa figura

tinha de negar-lhes esse mundo.

Ele diz por ai que quem nao tiver gostando que pode ir embora e que
se ficar tem que se acostumar com as ordem.(Laura)

Teve uma muié que morou aqui muitos anos no 18. Ela veio trazida
pelo filho porgue tava com problema na perna. Pois o homi ndo
deixou ela ficar. Coitada voltou pra tras do jeito que veio. Ai € assim,
aqui a gente ndo manda n&o. (Maria)

A primeira reforma aconteceu entre maio e junho. Com maior ou menor alvorogo, 0s
pacientes foram remanejados para outros pavilhdes (alguns definitivamente), a fim de
desocupar cada um dos blocos para que as obras tivessem inicio. Quando retornei, tomei
conhecimento de uma situacdo que ocorreu enquanto as transferéncias estavam sendo feitas.
A reacdo dos pacientes segundo me narraram, foi mais surpreendente entre as pacientes do

pavilh&o 22.

Contrariando o comportamento usual entre os pacientes diante de mudangas que
afetavam seu cotidiano (e que lhes privam de algum de seus habitos) — ou seja, muitos

burburinhos e nenhuma resisténcia ou oposi¢éo direta — algumas das pacientes se negaram a
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abandonar o quarto e ndo permitiram que seus pertences fossem retirados para que a reforma
se iniciasse. Disseram que nada sairia do quarto a menos que fossem retiradas a forca

juntamente com o0s objetos. O tom foi desafiador e agressivo, segundo a enfermeira:

Eu quase apanhei. Gritaram e fizeram um escandalo. Fecharam a porta dos
quartos no dia em que vieram tirar as coisas. Eu levei pro diretor a historia
e na hora mesmo eu disse a elas que ele ia ficar sabendo e que elas iam ter
de dizer aquilo a ele, mas elas ndo disseram nada. (Nubia)

Das oito pacientes do pavilhdo de numero 22, duas eram acamadas, duas permitiram
que os pertences fossem retirados e quatro participaram desse ‘movimento’. A reagdo do
diretor foi ordenar que a reforma fosse iniciada com as pacientes dentro dos quartos. Assim, o
restante do pavilhdo foi desocupado e s6 quando as telhas comecaram a ser removidas as
pacientes concordaram em se retirar. Apds a reforma retornaram para seus quartos, sendo que
uma das pacientes que permitiu a retirada facilmente passou a dividir o quarto com uma

paciente do pavilhdo 18.

Quando cheguei a colénia no dia 28 de julho de 2008, os pavilhdes estavam
reformados, mas ainda se falava com furor do acontecido e uma nova ‘mudanga’ mantinha os
animos exaltados. Deparei-me com um Comunicado Interno emitido pela Comissdo de
Controle de Infeccdo Hospitalar®’, datado de 07 de julho de 2008, que estabelecia a retirada
dos fogdes dos quartos. O documento destacava que essa era uma medida de combate a
infeccdo hospitalar, mas ndo estabelecia uma data para retirada dos mesmos. Ele fora

elaborado pelos membros da Comisséo e encaminhado para o diretor e para 0s postos de

%7 Trata-se de uma Comissdo formada por membros do corpo de profissionais de satde do préprio hospital. Esse grupo tem
poder deliberativo e normativo sobre as questdes que versam sobre o controle e combate a infec¢do hospitalar. Tanto sua
existéncia, como seu funcionamento sdo regidos pela legislagdo que regula o funcionamento de instituicdes primarias,
secundarias e terciarias de saude (Fernandes, 2001).
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enfermagem, e a fim de levar a decisdo ao conhecimento de todos os funcionarios, foram

fixados em murais nesses setores.

A enfermeira chefe foi a primeira pessoa que me falou sobre a nova deciséo,
enaltecendo a conquista que tal deliberagao representava, afinal de contas “Num hospital ndo
pode ter fogao no quarto. Nao é nem sé pelo perigo, mas pela sujeira também.”. Novamente a
reacdo das pacientes do pavilhdo 22 foi explosiva. As pacientes que tinham fogdo em seus
quarto esbravejaram e gritaram mais uma vez, tdo logo a enfermeira chefe, durante uma visita
ao pavilhdo, lhes comunicou a nova mudanca prevista. Dessa vez foram mais veementes na
discussdo e duas delas juraram que se envenenariam caso lhes tirassem o eletrodoméstico.
Entretanto, a determinacdo do comunicado ndo foi cumprida. O episodio foi reportado ao
diretor e ndo houve mais nenhum comunicado formal da Comissdo quanto a retirada dos

fogoes.

Minha visita ocorreu quando a exaltacdo provocada pelo evento ainda estava
presente. Em todos os pavilhdes pelo menos um paciente perguntava se eu ja sabia o que tinha
ocorrido. Varias pacientes contaram-me, aos cochichos, sobre o ocorrido, revelando uma
expectativa angustiante, quanto ao desfecho da historia. A medida que eu conversava com 0s
pacientes sobre esse assunto, o motivo da tensdao se revelava por meio das narrativas: “Por
muito menos ele ndo deixou gente que era daqui ficar”; “As ordens séo duras aqui, a situagao
ja ndo ta facil. Sabe 14 se ndo piora...”. Temiam represalias para si e para as pacientes que
haviam desafiado a nova regra, pois isso reforcava a idéia de que viviam coagidos: “Aqui a
gente ndo pode nada, tudo que se faz é motivo pra briga e ele mesmo diz que quem nao quer

seguir as regras é pra ir embora.”.

Por sua vez, as pacientes que reagiram a retirada dos fogdes e a reforma falaram com

facilidade sobre o ocorrido. Durante sua fala ndo demonstraram qualquer cuidado com o tom
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de voz, nem com possiveis ouvintes indesejados e explicitaram 0 que motivou sua reacéao.
Enquanto falavam, gesticulavam com as maos e elevavam a voz; seu discurso, seu corpo e sua
voz se ocupavam de manifestar indignacdo e mobilizacdo. Demonstravam ndo apenas uma
oposicdo a mudanca sugerida, mas também disposicdo para enfrentar, de maneira direta,

aquilo com que ndo concordavam e que consideravam que lhes prejudicava:

Agora ndo querem que a gente tenha direito nem a esquentar um leite? Tudo
tem que pedir? Nao! Meu fogdo ninguém tira. (Serena)

Primeiro inventaram a tal reforma. Ali ja tavam pensando em tirar o fogao
porque essa historia ndo é de hoje. Mas ai desistiam e depois aquela mulher
veio com a histéria de tirar de novo. O que querem com as coisas da gente?
Eles tiram e ndo d&o, porque a comida daqui... a senhora veja pra ver se
come. (Yara)

Apesar da expectativa quanto a reacdo do diretor, ele ndo se pronunciou formalmente
aos pacientes e nem por ‘recados’ transmitidos pela enfermeira chefe. Os fogdes ndo foram
removidos dos quartos. Essa e outras mudangas que visam a “fazer cumprir a lei”, ou seja,
adequar a instituicdo as normas técnicas que dispdem sobre arquitetura hospitalar foram
adiadas, ja que os preparativos com a reforma do hospital se tornaram uma prioridade. E sdo
precisamente essas mudancas que 0os moradores temem; é na hora de decidir quem sai e quem
permanece ou nas dificuldades que ele pode imprimir para o cotidiano de cada paciente que o
diretor ¢ temido: “Ele ja& cortou o leite pra nos. Sabe la o que ele pode cortar agora...”

(Aline).

2.2 Fofoca: forma expressiva ‘na’ e ‘da’ colonia
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O primeiro aspecto dos comentarios ocorridos nos dois momentos e que desejo
destacar € a tensdo que eles revelam. Essa tensdo diz respeito a relacdo dessas pessoas com as
mudangas que se processam nesse lugar (e nesse sentido se refere também a uma tensédo
relacionada ao diretor, ja que ele personifica as mudancas), mas nao é apenas isso; ela nédo
estd relacionada somente as mudancas e ndo envolve apenas 0s pacientes que vem

experienciando essas mudancas ao longo de décadas.

Trata-se de uma tensdo que existe no lugar, que permeia as relacdes; tensédo esta que
estd fortemente relacionada ao diretor, ou pelo menos é nas decisGes dele, que ela se
manifesta, jA& que sdo decisdes e posturas que afetam as pessoas porque resgatam 0S
fantasmas, os resquicios de um passado que foi da Santa Marta e que se atualiza no presente.
Digo que se atualiza no presente porque continua vivo neste lugar por meio dos pacientes e de
seus relatos que sdo proferidos frequentemente, repetidos sempre que algo Ihes faz recordar as

mudangas que se processaram no lugar ao longo dos anos.

A tensdo parece apontar a dificuldade de se lidar com as mudancas (e com as perdas
e ganhos que elas trouxeram); sinaliza os pontos de dissonancia entre as expectativas dos
internos e aquilo que as mudancas oferecem a eles. Os funcionarios, por sua vez, ndo fogem a
essa recordacdo, pois sdo 0s ouvintes mais assiduos desses relatos e também se tornam
contadores das histdrias vividas pelos pacientes. Como por difusdo, essa tensdo se espalha

pelas relagdes sociais na coldnia e passa a ser vivida por todos que interagem com esse lugar.

Embora eu tenha ouvido mais fofocas envolvendo, de um lado membros da equipe
dirigente e do outro algum dos internos, essa tensdo ndo esta relacionada apenas com posicoes
hierarquicas distintas. Por vérias vezes ouvi fofocas provenientes de profissionais de salde

que se referiam a outros profissionais ou a membros da diretoria. As estorias versavam sobre
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competéncia técnica do funcionario que era objeto da fofoca, bem como se sua posicao

submissa diante das decisdes do diretor:

Mas vocé ja viu como os pacientes ficam nos pavilhfes? Tem dia que da
mais de 11 horas da manhd e os acamados ainda ndo tomaram banho,
enquanto as enfermeiras ficam por ai a toa. (Dagmar — fisioterapeuta)

Mas a chefe s6 sabe falar... ela sabe reclamar dos pacientes e falar tudo que
se passa nos pavilhdes pro diretor. Fica colocando uns contra 0s outros.
(Mariana — assistente social)

Também me deparei com fofocas entre os préprios pacientes, geralmente versando
sobre desentendimentos advindos da convivéncia. Tomei conhecimento de mais eventos como
este quando passei a morar na coldnia, pois quanto maior o tempo de permanéncia com 0s

pacientes maior a chance de tomar conhecimento dos mesmos:

“Essa mulher é ruim, ndo vale nada. Ela sabe que Neusa é agoniada ¢é fica
aperreando ela mais ainda, mandando ela ir comprar coisa na venda e se
endividar.” (Maria)

“Ela fica usando o leite dos outros, é sabida. E toda cheia de conversa com
aquele homem la da casa...ela tras comida pra ela, ja deu televisdo...ela é
interesseira.” (Luzia)

“Essa dai ndo se pode dizer nada perto dela. Tudo que escuta vai dizer as
enfermeiras. Deixa ela sair daqui e ir pra la que eu continuo a historia.”
(Lais)

Ademais, vejo outras dimensfes dessa tensao. Existe uma preocupacdo constante nos
pacientes quanto a disponibilidade de recursos que viabilizem seu sustento, sua vida naquele

lugar. Penso que isso esta relacionado tanto ao fato das experiéncias que tiveram — a maioria
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dos moradores é de familia pobre, e a fome sempre foi um fantasma que ameagou sua

existéncia — quanto as mudancgas que se processaram gquanto a origem desses recursos.

No principio, existia um patriménio da colonia — terra e rebanhos — disponivel e
acessivel a todos, e sua integridade fisica ndo estava tdo comprometida, de maneira que seu
sustento era garantido por eles mesmos, caso as doacdes faltassem. A vida é lembrada como
repleta de trabalho, de “lida na enxada”, de “capinacéo”, de “servi¢co nos pavilhGes” (como
limpeza, preparo dos alimentos, auxilio no cuidado a outros doentes), mas acima de tudo
como uma vida em que “o sustento era certo”. Hoje, a velhice e as seqiielas da doenca
acentuam sua dependéncia; ndo ha mais a possibilidade de trabalho e 0 medo de mais uma

privacéo lhes assola.

Outra face dessa tensdo diz respeito as mudancas que se processaram no lugar ao
longo das décadas, as quais sdo mais obviamente atribuidas ao diretor. A comparacdo que 0s
pacientes fazem entre a época de fartura versus a atual escassez simboliza essas mudancgas. O
mundo que construiram, onde havia fartura, onde havia a ‘seguranca’ de seu sustento, ndo esta
mais disponivel; as regras de funcionamento desse mundo sdo outras e aquele mundo ja ndo
mais existe, pois passou a ser esse. E como se aquele mundo que construiram Ihes fosse
usurpado, o que gera conflitos, pois mais uma vez os moradores se véem privados de viver

num mundo para o qual se instrumentalizaram.

As mudancas no lugar, nas regras estabelecidas pelo Governo e nos ‘codigos’ que
também precisam manejar para viver na coldnia atestam essa negativa; € como se a cada
instante esse mundo lhes dissesse ‘ndo’ mais uma vez e exigisse deles uma atualizagdo de seu
repertorio. Penso que € nesse contexto que a ameacga da privagao cria um espago para que se
manifeste aquilo que geralmente ndo se diz sobre a série de mudancas que vem se

processando nesse mundo social ao longo das décadas.
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Porém, por mais que se fale sobre isso, com excec¢do do evento ocorrido no pavilhdo
22, ha um ‘cuidado’ para nao ser ouvido. Como disse antes, geralmente os comentarios sao
proferidos a meia voz, num lugar ‘seguro’, longe de ouvintes indesejados e depois de rapidas
olhadas para os lados, a fim de verificar a ‘seguranca do momento e¢ do lugar’. Quando eu
perguntava o porqué do ‘cuidado’ na fala ouvia: “E porque aqui s tem fofoqueiro!”, “A gente
diz uma coisa e depois a estoria ta solta.”, “Ah, esse homem é bruto. Ele comeca a falar com
as pessoas conversando e depois a gente sO escuta os berros, o vozeirdo. Eu fico na minha,

evito conversa e fuxico.”.

O cuidado com a fala revela um desejo de evitar que aquilo que se falou seja
conhecido, pelos outros pacientes e pelo diretor e também que a autoria da fala lhe seja
atribuida. Comunicar uma opinido ao diretor representa um risco: de ser “destratado”, de
“perder a vaga” dentro da colonia, enfim de que intempéries e infortinios venham dificultar
sua vida naquele lugar. Por outro lado, deixar que outros pacientes escutem uma conversa é

aumentar as possibilidades de que o diretor tome conhecimento do que se disse.

Como foi dito, o diretor é a figura que encarna as diferentes normas para o
funcionamento da coldnia. E ele que implementa as normas de funcionamento instituidas nas
rotinas e nos programas do Governo Federal e é em nome dele que as mudancas no cotidiano
das pessoas se processam. Dai as mudancas vivenciadas nesse mundo serem relacionadas aos
diretores que passaram pelo lugar. Essa personificacdo das regras e das mudancas caracteriza
as relacOes face a face (Goffman, 2007) que se processam no lugar: as pessoas ndo se
relacionam com a norma, mas com o efeito dela em seu cotidiano e com os individuos que
fazem a norma ser cumprida. Nesse sentido, nas tensdes que surgem pelo choque de interesses

entre 0s internos e o diretor, este ndo tem apenas sua competéncia administrativa contestada:
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ele €, gradualmente, concebido nas narrativas como incompetente e mau, ou seja, por meio

desses burburinhos, atribui-se um carater moral depreciativo ao diretor®.

Outro aspecto que destaco € que, como disse acima, fala-se de todos, ou seja,
nenhuma pessoa parece livre desses comentarios. Ndo quero com isso dizer que todos séo
igualmente suscetiveis a esses comentarios, pois ouvi mais burburinhos envolvendo as figuras
que tem mais ‘participacdo’ no cotidiano do lugar, nas decisdes que impactam na vida de
todos, como os moradores que representam liderancas, o diretor geral e funcionarios que
ocupam cargos de chefia. Todavia, o que destaco ¢ a difusdo do ‘uso’ da fofoca: sua
ocorréncia ndo esta limitada a algum estrato hierarquico da comunidade, tampouco esta

restrita a algum dos espacos da instituicdo (pavilhdes, casas e administragéo).

O que caracteriza esse género de comunicacdo que opera em Santa Marta é que a
transmissao de informacdes ndo se processa de maneira explicita (dai serem feitos a surdina).
Ela constitui uma alternativa diante da auséncia de mecanismos formais para que se
expressem emocdes, sentimentos e opinides. Nesse sentido, a informacédo circula antes por

fontes ndo-oficiais, 0 que aproxima esse género da no¢do de rumor dada por Kapferer (1990).

A etnografia mostra que o rumor, a fofoca, o boato, possui mecanismos de acao e
efeitos variados e combinantes, o que confere a esse género expressivo uma complexidade
peculiar.®® Tal complexidade torna prematura qualquer tentativa de generalizacdo
empreendida a partir de uma experiéncia etnografica da ordem da que empreendi para
confec¢do deste trabalho. Sendo assim, escolho antes refletir sobre o que o rumor ‘faz’ e
‘revela’ no contexto etnografico em questdo do que me propor a andlises com pretensdes de

carater mais generalistas.

% Tive acesso a reportagens sobre os escandalos administrativos que povoaram a historia da col6nia através do préprio
diretor que as arquiva desde que ocupou o cargo.

% para acompanhar diferentes trabalhos sobre o rumor ver: Kapferer (1990), Lienhardt (1975), Firth (1967), Gluckman
(1963), Ramos (1990), Trajano Filho (1993), Scott (1985), Epstein (1969 a), Das (1998 b).
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Essa presenca difundida da fofoca caracteriza o boato nesse lugar como uma
“linguagem alegorica”, pois constitui uma representacdo de como determinada realidade ¢
percebida e significada (Ramos, 1990). Essa realidade inclui a antecipacdo de que deve haver
um ‘cuidado’ na fala; de que ndo se pode dizer tudo a todos, € de que ndo se pode assumir
tudo o que se diz. Nesse sentido, o boato permite que se expressem idéias, e estados

emocionais que ndo se expressam normalmente.

Vejo nos burburinhos presentes na coldnia um mecanismo que da vazao as restrigdes
gue os pacientes tinham quanto as mudancas, e as tensdes entre suas expectativas e aquilo que
as mudancas ofereciam. N&o estou dizendo que pela fofoca os pacientes rejeitam o mundo que
é produto das mudancas, mas acredito que eles marcam uma oposi¢cdo entre o esperado e 0
que lhes é (e foi em outras mudancas) oferecido; eles contestam o lugar que ocuparam e
ocupam em meio a essas transformactes. A existéncia da fofoca explicita a agéncia dessas
pessoas nesse mundo; agéncia esta que se faz presente apesar das imposicdes das subtracdes a

que foram submetidas.

Essas pessoas construiram um mundo social na colénia marcado também por
conquistas — e nesse sentido dotada de razdo de ser — e que 0s préprios moradores reconhecem
quando falam do que construiram no lugar; quando dizem “Fui muito feliz aqui, sabe?!”;
“Nao tem como a gente odiar ndo... aqui casei, tive meus filhos, tive minhas alegrias.”.
Mudangas institucionais que coloquem como incerta sua permanéncia dentro desse lugar, bem
como que confiram mais subtragdes ao mundo construido constituem uma ameaca a
existéncia desse mundo. Assim, diante das incertezas quanto ao futuro da col6nia e do destino

de seus moradores, o conflito entre internos e equipe dirigente é um desdobramento potencial.

Todavia o conflito direto, enquanto uma opcdo para o interno da colbnia, possui

limites. Nos depoimentos, 0s pacientes demonstram que acreditam ter muito mais a perder
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com o confronto direto: “Eu prefiro ficar quieta, sem reclamar. Quando a gente precisa €
assim.”. Sob essa perspectiva enxergo a fofoca na colonia como uma das alternativas viaveis e
‘possiveis’ dentro desse mundo para oferecer um limite aos interesses do outro sem deflagrar

conflitos diretos.

Também esta presente na fofoca uma disputa por significados. A época relembrada
pelos pacientes como “de fartura” é referida pelos profissionais como um periodo em que nio
se tinha controle do que a administra¢do fazia, quando “paciente tomava de conta” e em que
nenhuma medida evitava 0 mau uso dos recursos da instituicdo. Em contrapartida, 0s
pacientes se referem ao hoje como a época em que “ndo se tem direito a nada”, em que “a
comida é pra cachorro” e as mudangas sdo “(...) pra dificultar a vida.”. Por sua vez, os
profissionais representam o hoje como o periodo de “seguir a lei”, de “garantir a seguranga

dos pacientes”.

Assim, além de ventilar as relages sociais, permitindo que tensdes se manifestem
sem irromper conflitos mais sérios, em Santa Marta a fofoca opera como uma maneira de
‘administrar de conflitos’, pois atua como um artificio que permite 0 movimento de emogoes
em um contexto social melindroso, evitando que conflitos mais sérios sejam deflagrados.
Ademais, esse efeito de gerenciar conflitos esta associado a outra acdo do boato nesse espaco.
Por meio da fofoca, do discurso que ela carrega, as pessoas ‘fazem politica’, pois € o discurso
que faz do homem um ser politico, ja que apenas ao falar das coisas é que o homem

experimenta o significado delas no mundo (Arendt, 2005 b).

O que estou querendo dizer é que, enquanto discurso, a fofoca em Santa Marta
constitui mais que um meio de comunicacdo eficaz (j& que expressa interesses e sentimentos
sem deflagrar conflitos diretos), pois, e enquanto agéo, ela faz mais do que garantir a

satisfacdo de interesses pessoais, do que aproximar o homem de seus objetivos. Pelo discurso
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e pela acdo os homens atingiriam uma vida plenamente humana, pois manifestariam suas
singularidades e sua identidade pessoal junto a outros homens. Desta perspectiva é que
compreendo ser a fofoca 0 meio pelo qual os moradores de Santa Marta fazem politica e por

tal procedimento realizam a plenitude de sua condi¢do humana (Arendt, 2005 b).

Se uma relacdo social inclui a troca de informac6es, de visdes de mundo e a fala;
guanto mais intensos os lagos de uma relagdo, mais intimo sera o conteido da fofoca e mais
estranho parecerdo aqueles que ndo compdem essa relacdo (Epstein, 1969 b). E nesse sentido
gue uma das funcdes da fofoca € reafirmar, para aqueles que participam dela, as normas que
regulam o comportamento dentro de uma dada comunidade; mais que isso, esse género
expressivo sinaliza a existéncia de interesses comuns. E por isso que fofocar, ndo é apenas
transmitir uma informacéo; é também atribuir um valor aquilo que se fala, ja que apenas o que

é considerado relevante se torna seu objeto.

Nesse movimento, o aviltamento ao carater também é um dos mecanismos de agéo
da fofoca. Ter amizade sempre foi garantia de uma vida mais facil na colénia. Por isso, ser
fofoqueiro, ndo pensar nos colegas ndo é (e ndo foi) uma boa reputacdo e implica na restricdo
das associacdes que uma pessoa pode fazer para garantir seus interesses. Esses valores sao
reconhecidos entre os pacientes e orientam suas relacfes com os profissionais e entre si. Dai 0
diretor e os profissionais serem considerados como “ruim”, “perverso”, “coragdo ruim”,
guando n&o se mostram dispostos a negociar as regras que prescrevem a comportamento do

interno.

Na colénia a boa reputagdo sempre foi um valor, pois implicava em mais artificios
para garantia de seus interesses. O que se torna objeto de fofoca sdo atitudes que estdo em

desacordo com o comportamento de ‘bom colega’ — a saber, ndo prejudicar outro colega — e
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com o comportamento de ‘bom outro’ — facilitar a vida na colénia com doacdes, flexibilizacdo

de regras e outros tipos de favorecimentos.

Mas se por um lado a fofoca faz parte da agregacdo daqueles que compdem 0s
diferentes espacos do lugar por envolver profissionais, pacientes e moradores; por outro ela €
referida como elemento de distingdo entre esses mesmos atores, pois marca padrdes de
condutas distintos para cada um desses atores. Também nesse sentido vejo a fofoca
relacionada a reprovacdo de um comportamento (e conseqiente afirmacdo de um padrédo de
conduta), ja que valores como camaradagem e altruismo compde o modelo de comportamento

esperado socialmente dos pacientes.

2.3 A fofoca como diferenciacao e distincdo

Em Santa Marta, ndo hd uma trama aterrorizante (que até mesmo se aproxime do
grotesco) como reconhece Trajano Filho (1993) ao analisar rumores na Guiné, mas nos fatos
(e nas varias versbes que um mesmo fato assume) se constréi, se muda e se reafirma a
identidade do morador da col6nia versus a identidade do diretor; onde o Gltimo é antes de
tudo uma personagem, um papel que ja possui um carater e uma moralidade definidos — a de
usurpador, insensivel, desumano, egoista e avarento; de pessoa que ndo se preocupa com 0
bem estar dos internos. Essa personagem &, as vezes, encarnada por outras figuras que

também representam ‘o outro’ e inclui varios funcionarios da instituigao.

O desenho dessa personagem encontra reforco na propria histéria. Nas narrativas o0s
pacientes lembram diversos episédios em que outros diretores desviaram recursos da

instituicdo. Da mesma maneira, lembram o medo de castigo que existia no lugar: “A ordem
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aqui era dura. Quem ndo obedecia ia pra cadeia.”; “Por qualquer coisa eles prendiam a

gente. Ai 14 judiavam que s6.”

As condutas dessa figura se tornam objeto de suspeita num movimento de
desautorizacdo moral que se processa no dia a dia, nas situacdes mais corriqueiras. Mesmo
quando reconhecem alguma benfeitoria, os moradores usam do escarnio, da ironia, deixando
no ar uma duvida quanto a intencionalidade da atitude do diretor. Questiona-se ndo apenas sua

competéncia, mas sua intengédo, sua idoneidade:

“Ele mandou pintar os pavilhoes... uma dinheirama pra depois a
tinta ficar largando. ”(José)

“E porque aqui todo mundo é chefe e recebe saldrio de chefe. E cada
vez é mais gente trabalhando aqui. (...”°) S6 sei que na época que era
nos que trabalhava aqui ndo se via servigo mal feito.” (Janio)

“Esse homem ai ndo faz nada de graca pra ninguém. E ruim. Mas ndo
é diferente dos outros que jd tiveram ai ndo.” (Maria)

Mas além de desautorizar a administracdo e o diretor, nas falas questiona-se o lugar
dado ao paciente na administracédo e revoga-se o direito que se tem sobre o lugar e os direitos
do morador dessa coldnia, da pessoa que foi internada e isolada por ter hanseniase: “isso aqui

’ “«“

é nosso!”, “(..) porque tudo que vem pra ca é pra gente, é da gente, ndo é de ninguém

’

mais.”.

Acredito que, em Santa Marta, a fofoca constitui um dos meios por onde tensdes se
manifestam e que essa modalidade expressiva se formou e se desenvolveu ao longo das
décadas, de maneira que hoje os moradores operam nele, com ele e por meio dele. Penso que

¢ tal a funcdo ‘estruturante’ dessa caracteristica no mundo da coldnia que os outros atores

70 . . . oA . . . . .
O intervalo entre as frases desse depoimento foi ocupado por siléncio seguido de um ligeiro sorriso.
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desse cenario (profissionais e diretoria) em alguma medida passam a funcionar também nesse
modelo, a engendrar a maquinaria da fofoca. Varios profissionais reconhecem que
‘mudaram’, que ‘entraram’ na ““coisa pesada que tem aqui.”. Pesado parece ser, nesse cenario,
uma palavra com varias dimensdes; palavra que adjetiva e substantiva esse mundo; que
evidencia a dificuldade de manter relacdes dentro da colénia que ndo utilizem uma dessas
modalidades expressivas para viabiliza-las: “A gente vai ficando paranoico, tudo vocé acha
que é com vocé; a toda hora vocé fica esperando a proxima que ele (ou alguém dele) vai

fazer com vocé.”.

Mas que caracteristicas desse lugar tornam a fofoca uma forma de expressao tao
peculiar da Santa Marta? Aqui destaco duas dimensdes importantes: primeiro se falo por meio
do rumor tenho anonimato apenas parcial porque se identificam o ‘grupo de fofoqueiros’ a
que se pertence pelo conteudo das fofocas; por outro lado, tem outro nivel deste anonimato
relativo que reside no fato de eu poder dizer ‘clichés’, frases seguras (e seguras porque
poderiam ser ditas por mais de um grupo), e com isso a minha pertenca ao grupo A ou B
continua sendo uma duvida. Essa incerteza me permite transitar entre 0s grupos e me da
margem pra negociar meus interesses. Até porque é por meio da fofoca, pela aplicagdo desse
mecanismo ou € gracas a esse atributo que acabo de mencionar que os individuos aliados do
diretor se fazem como aliados, na medida em que transitam em algum nivel e grau para

‘cabuetar’.

O que ocorre é que a pessoa precisa estabelecer aliangas com pessoas diferentes,
membros de grupos diferentes, para viver na colonia. A vida se torna mais dificil quando se
pertence a um grupo apenas e, além disso, para afirmar a fidelidade a um, vocé precisa estar
proximo o suficiente do outro, ndo so para cabuetar, mas para que vocé tenha a oportunidade
de ‘manifestar’ esse apoio, para que alguma situacao requeira sua ‘manifestacdo’ de algum

modo.



106

O que estou querendo dizer € que esse género expressivo faz sentido dentro da
estrutura da Santa Marta. Ele tem varios beneficios e viabiliza o viver, por que permite que
tensdes, oposicdes e distingcdes se expressem ao mesmo tempo em que deixam margem e
possibilitam que a solidariedade também seja reafirmada em outro plano dessa estrutura
social. A busca por essa solidariedade ¢ a ‘mola mestra’, a moeda que possibilita a troca de
valores e a ‘aquisicao’ de beneficios nesse lugar, parecendo nunca fechar portas, pelo menos,

definitivamente.

Mas o que dizer entdo sobre as situacdes narradas aqui em que a fofoca ndo opera?
Enquanto ouvia as pacientes do pavilhdo 22 narrarem os episddios das discussdes, tinha a
sensacdo de que chegaram ao limite. O burburinho era opc¢éo valida para o cotidiano, mas ndo
para eventos criticos como o dia em que bateram a porta do quarto para transportar seus
pertences ou como o dia em que a enfermeira fez o primeiro pronunciamento direto sobre a
retirada dos fogdes. Situacdes como aquela mereciam outra forma de resisténcia, um
confronto direto, a desobediéncia. Nesse sentido, vejo que a atitude dessas pacientes — a
opcao pelo combate direto — é o limite da fofoca, daquilo que ela alcanca, ainda que a

presenca desse confronto ndo exclua a da fofoca.

Porque entdo correr o risco da repressdo? Um episédio que vivi aponta um fio para

refletir sobre isso:

A tarde, o Gltimo pavilhdo que visitei foi o de Serena. Ela estava na
varanda com Quitéria. Embora tenham me recebido como de costume
— abracos e beijos estalados —, senti que o clima esta diferente 1a por
causa da morte de Selma. Elas ndo mencionaram nada sobre isso e eu
também ndo o fiz. Estavam falando sobre a ultima chuva quando
Severina chegou. Ela me abracou e disse: “E, gueba. Dessa vez tu
encontrou quase tudo igual. Tamos quase todas aqui... ta quase tudo
inteiro.”. Comentaram entdo sobre a rapidez da morte dela, de como
ela saiu e disse “tchau” da rampa, na cadeira de rodas. Olhei pra
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rampa e pareceu que eu a via. Disseram que ela estava com o tom da
pele amarelado. N&o consigo escrever nem descrever isso; 0 que senti
vendo aquelas mulheres falarem com tanto sentimento (e sem choro e
sem lamento, mas com uma fala cheia de siléncios e de olhares
distantes, para o vento que batia nas arvores e para as pétalas dos
Flamboyants que eram derrubadas.). “Morte é assim, a gente ndo
acostuma... a gente ndo acostuma, ndo adianta” disse Serena.
Ninguém falou de si, do que essa morte lhes fazia sentir, de como essa
morte Ihes fazia pensar na sua, mas senti que ninguém precisou falar
de si, ou de como a morte dela Ihes fez remeter a si... mas pra que
falar se estava ali? Simplesmente estava dado e naquela cena isso
estava de maneira muito forte. Quitéria rompeu o silencio
cumprimentando alguém que passava, e Severina continuou: “E
assim, uns vai e outros fica... mas veja o jeito que nos fica... bom pra
quem vai.”. Todas concordaram e Quitéria continuou dizendo que a
situacdo tava cada tava cada vez pior para elas (...)"

O trecho em destaque me faz pensar que existem situacdes em que ja ndo ha o que
preservar por meio da fofoca, ao evitar o conflito direto e a possibilidade de represséo. Ja ndo
h& nenhum ganho que seja maior do que expressar suas demandas, seus sentimentos, suas
expectativas. Ficar nessas condi¢des, assistindo ao continuo escrutinio do mundo social que

construiram e reagindo pela fofoca nédo lhes basta para viver.

**k*k

Conjuntamente, as reflexes que empreendi me levaram a entender a fofoca como
expressdo de uma ‘unido’, do compartilhamento de valores, de ‘posi¢cdes’ dentro desse

mundo, e de interesses inseridos numa identidade compartilhada. Essa identidade é acionada

"' Di4rio de campo, 30/10/2008
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tanto em logicas reivindicatorias de discursos proferido em espagos e eventos ‘formais’’?,

guanto em modalidades expressivas como o0 rumor.

Porém uma afirmacdo frequentemente proferida na coldnia pelos profissionais me
levanta outra questdo: “Os pacientes aqui sdo tudo desunidos. Cada um s6 pensa em Ssi,
mesmo depois de tudo que passaram juntos.”. Para endossar essa percep¢do, mencionam a
prépria fofoca como prova de que os pacientes ndo compartilham uma identidade que lhes
propicie coesdo. Assim, o atributo de fofoqueiro passa a compor uma identidade de morador
da colonia que embora seja compativel com o “jeito do povo da colonia” se mostra
incompativel com outra identidade que é antecipada por profissionais e, eventualmente, por

outros pacientes.

Todavia a afirmacdo desencadeia ainda outras perguntas: A que identidade se refere?
Quais identidades estdo em acdo? Essas questdes apontam a necessidade de refletir sobre as
diferentes identidades que sdo construidas e compartilhadas nesse mundo social. E a essa

tarefa que me dedico na proxima sessao.

72 . .. . ~ . . .
Refiro-me a momentos como a reivindicagdo de direitos frente ao Estado, empreendidas pelos pacientes durante
passeata realizada em outubro de 2008 na esplanada dos ministérios em Brasilia.
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3. Sobre ser morador da Santa Marta

3.1. Quando passei a morar na colénia

O meés de julho de 2008 representou um marco em minha incurséo etnografica, tanto
porque coincidiu com minha imersdo no mundo da col6nia — pois exigiu minha ‘mudanga
temporaria’ para Goidnia e minha posterior ‘mudanca’ para dentro de Santa Marta — cOmo

porque foi bombardeado pelo andncio de uma grande modificacao institucional na coldnia.

Desde o inicio de minha pesquisa cogitei morar dentro das casas; perguntando se
haveria alguém que pudesse me hospedar. Todavia eu desisti dessa abordagem depois de
algum tempo tanto por uma questdo de ‘respeito ao tempo’ das pessoas de 14 quanto porque
algumas frases esparsas me faziam intuir que até mesmo o espago para proferir o pedido
precisava ser conquistado, e ser conquistado respeitando essa temporalidade do lugar: “A
gente é que nem bicho do mato, desconfiado. As pessoas podem é ndo tratar a gente com

diferenca que a gente sente que é diferente. O preconceito ta na gente, sabe?”.

Por outro lado, a intensidade da Santa Marta era tamanha que cheguei a imaginar que
‘ndo daria conta’ do lugar. Além da demanda que provinha das conversas, que me pareciam
intensas demais, exigiam muito empenho emocional e cognitivo, tinha a demanda da colnia
per si; de algo que permeia o lugar e que por difuséo se espalha por quem interage com ele.
Nesse processo, minhas proprias desconstrucoes intensificaram os efeitos do lugar sobre mim,
Véarias Amandas morreram ao longo dos meses e para cada uma um luto se iniciava. Por tudo
ISS0, pensei que morar em Goiédnia era uma alternativa viavel para conseguir realizar a

pesquisa e, a0 mesmo tempo, para entrar em Santa Marta.
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Todavia, a medida que fui ficando dentro da coldnia, minha relacdo com o lugar
mudou. Progressivamente o lugar deixou de ser o lugar onde eu estava ‘fazendo campo’ para
ser um lugar onde eu estava com pessoas; pessoas que passaram a ‘ser’ cada vez mais para
mim. Desenvolvi outras relacdes e passei a me ver como receptora de frases como: “Menina,
vocé cuide de comer mais ou vocé adoece.”; “Vocé ontem foi embora sem passar aqui pra me
dizer? Nao faca isso mais ndo, ora.”; “Ja é tarde pra vocé ir embora, podia posar aqui com

nois.”; “Trouxe roma pra fazer procé moga; pra amiorar a gripe ai.”.

Quando me dei conta, o tempo de 7hs as 19hs em que eu permanecia na colbnia
passava tao rapido que ‘ndo dava tempo’ de cumprir com minha ‘agenda’ de compromissos.
A coldnia me cansava, mas também me nutria. E foi assim, naturalmente, que fui convidada
para ‘posar’ na casa de seu Jorge. Embora as questdes que pretendo discutir nesse capitulo
tenham se apresentado a mim ao longo de minha estada foi a partir desse més que elas

comecaram a ganhar forma.

A partir do momento em que comecei a compor esse lugar como uma ‘moradora’ o
lugar que me era dado pelas pessoas de 1a sofreu modificagoes. “Ela ta posando na casa de
Jorge, sabia?”; “Eu sei que vocé t& posando la, mas ele é danado, viu? S6 quer ser o dono da
colbnia e ndo ajuda os outros pacientes”. De um lado, aspectos das relagdes entre as pessoas
que até entdo ndo haviam sido manifestados passaram a ser explicitados (pela posi¢ao que eu
passara a ocupar) e, de outro, a posi¢do que passava a ocupar me permitia entrar na dindmica

do lugar e perceber (e sentir) aspectos que antes me passavam despercebidos.

A maioria das situagdes que evidenciavam essa ‘nova maneira de estar em’ que
passei a ter naquele lugar estava relacionada a um conjunto de mudancas que aconteceram em
Santa Marta a partir de julho. Desde minha primeira visita o diretor comentou sobre as

dificuldades de manter aquela instituicdo funcionando diante da verba insuficiente e do custo
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que ela passou a ser para o Estado. Falou-me também sobre a tendéncia que havia de mudar o
‘perfil’ da institui¢do, a fim de aloca-la numa categoria de servico que fosse mais rentavel e,
ainda, no sentido de readequéa-la as mudangas que ocorreram no tratamento da hanseniase. No
discurso dele era como se a doenca para a qual aquele lugar havia sido construido nédo
existisse mais e como se isso justificasse e, por si sO, fosse suficiente para provar a
necessidade de transformar aquele lugar em outro servi¢o. O que nao era dito explicitamente
também é que a idéia era que aquele servico atendesse a outros doentes e ndo mais aqueles

que um dia foram (nem os que ainda eram e que estavam 14) acometidos pela hanseniase.

Assim, ndo foi completamente surpreendente que em julho tivesse inicio uma
reforma na colbnia para prepard-la para ser um novo servico de saude. Porém, o que
surpreendeu foi a situacdo que deflagrou esse movimento. ApoOs ser noticia de destaque
durante varias semanas’®, a calamitosa superlotacdo dos hospitais gerais de Goiania recebeu

uma promessa de ‘salvacdo’: a coldnia Santa Marta seria a institui¢do redentora.

Nesse capitulo pretendo fazer dois movimentos reflexivos: um sobre o anuncio da
reforma do hospital e de pavilhGes desocupados para receber pacientes de outros hospitais
gerais de Goiénia e como senti isso na colonia, no cotidiano; outro que procura Se aproximar
do dia-a-dia na colonia — uma descricdo sobre as condigdes infra-estruturais de que as pessoas
que 14 estdo dispdem para viver. Nesse compasso desejo discutir as identidades de morador da
coldnia Santa Marta — seus usos e seus componentes — a partir de duas vertentes: a) a légica
reivindicatoria de direitos perante o Estado brasileiro, que se faz por meio de uma indenizacédo
concedida a todos 0s pacientes e ex-pacientes que estiveram internados em leprosarios até o
ano de 1987 (para isso uso um evento de que participei em Brasilia em outubro de 2008"%); b)

0 ‘momento’ que atravessou a colonia Santa Marta no més de julho de 2008, a saber, a

73 e . . ~ . " -
A noticia foi manchete nos jornais “Opg¢do” e “O Popular” de circulagdo em Goiania.

74 . . . ~ . . / . .
Evento promovido pelo Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase - Morhan. Ademais, prefiro

me focar nos efeitos dentro da col6nia, ja que meu compromisso nesse trabalho é em fazer uma etnografia desse lugar.
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referida iminéncia da ‘reestruturagdo’ desse lugar. Para tanto, deixo-me conduzir pela

trajetoria etnogréafica que empreendi e comeco por revisitar o més de julho.

Retornei a coldnia uma semana apos a seguinte manchete ter ocupado as paginas de
um jornal de grande circulagdo de Goiania: “Antiga Col6nia vai atender doente crénico”. Os
efeitos dessa noticia se fizeram presentes em todos 0s espa¢os da coldnia Santa Marta e minha
chegada sucedeu em um dia a visita de uma equipe de reportagem a instituicdo. Passado o
anuncio de que os doentes que se acumulavam pelas cal¢cadas do Hospital Universitario de

Goiania teriam um novo ‘destino’, era a coldnia que se tornava objeto de curiosidade.

Afinal de contas, aquela instituicdo teria mesmo condicGes de absorver doentes da
rede basica? Estariam eles sendo encaminhados para uma instituicdo adequada? As manchetes
dos jornais de circulacdo local explicitavam o foco das reportagens: a questdo central das
reportagens era saber se o doente do Hospital Universitario de Goiania — HUGO — seria bem
atendido; ignorava-se o0 impacto que a vinda dos pacientes teria sobre as pessoas que ja

estavam na colbnia, e mais ainda, as condicdes sob as quais aquele lugar funcionava.

Todavia, o lugar dado as pessoas de Santa Marta por aqueles que as conheciam —
funcionarios, diretor e membros da Secretaria de Salde — durante essa mudanca foi
semelhante ao que 0s meios de comunicacdo concederam: o de expectadores; de
coadjuvantes. Em nenhum momento foi problematizado que aquela modificacdo possuia
impacto direto sobre o cotidiano dos moradores de Santa Marta e que nesse sentido eles
seriam os mais afetados. Por outro lado, sua opinido, tampouco o que tinham a dizer sobre, foi
ouvido. E como se esse evento evidenciasse a condi¢do de ndo-igual, de no-humano que é
dado ao morador da col6nia: ele ndo é um par; ndo é um semelhante e a ele ndo se reconhece
sequer a condicdo de opositor durante esse conflito. Ademais, acredito que esse

acontecimento evidenciou uma distin¢do entre 0s espagos da colonia. Refiro-me as diferentes
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apropriacdes da noticia que consegui identificar no espaco da administracdo, nos pavilhdes e

nas casas e que procuro problematizar a seguir.

Eu soube da reportagem no dia de meu retorno a Santa Marta, quando estava na
diretoria. Fui informada que o diretor passaria 0 dia na Secretaria de Saude para ajustar 0s
detalhes que faltavam para que a reforma institucional se processasse o mais rapido possivel e
que a reforma do hospital ja se iniciara. Desci ansiosa até os pavilhdes, mas para minha
surpresa depois de mais de 2 horas de conversas nos pavilhGes 18 e 20 nenhum paciente
comentou a questdo das mudancas. Falaram-me sobre novas discussdes nos pavilhdes, sobre a
qualidade da comida oferecida e a queda no volume de doacBes, mas ndo mencionaram a

vinda de pacientes de outros hospitais.

Diante da auséncia desse conteldo nas conversas que tive, resolvi perguntar
pontualmente sobre a questdo. Disse que havia visto o jornal e que na diretoria haviam me
informado que as reunides para tratar das mudancas — iniciadas pela reforma do hospital — ja
haviam comegado. Ouvi frases soltas como “E... disseram que vem outros doentes pra ca

agora.”. Pareciam ndo ter nada mais a falar sobre o fato além de constata-lo.

Dirigi-me até o pavilhdo 22" e |4 o resultado foi diferente: “A comida que tem n&o
da nem pros doente daqui imagine pros de fora.”; “O negdcio ta ficando feio... disse que aqui
é pra ser hospital e agora vao fazer valer... quem nao tiver doente vai ter que se virar e
sair.”. A medida que os dias passaram surgiram mais relatos que problematizassem as
opiniBes sobre as mudancas que atravessaram a colénia. O que quero dizer é que isso me deu
uma impressao de que aquela noticia tocou as pessoas de maneiras diferentes e com ‘tempos’

diferentes também.

75 . ~ I . . .~ .
Acredito que a sucessdo de eventos que narro aqui sinalizam a diferenciagdo do comportamento dos pacientes do
pavilhdo 22 e torna esse pavilhdo merecedor de uma investigagdo mais acurada em oportunidade futura.
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Em mim, a noticia também teve seus tempos. Na verdade demorei a entender em que
consistia a mudancga, pois as informacgdes chegavam incompletas até mim. Um funcionario
dizia: “Vao ficar nos pavilhdes sé aqueles que precisar internar, os andantes ndo.” Ao que eu
retrucava: “Mas e 0s andantes que precisarem de internacdo? Sé porque anda nao precisa ficar
internado, ndo tem sequela fisica da hanseniase?” e ouvia de volta: “Ah... ai tem que ver com

o diretor.”.

Por outro lado, um funcionario da administragdo argumentava: “Vai melhorar a
condicdo da colbnia, os recursos”. E eu perguntava: “Como assim? Se a verba que a col6nia
recebe por cada paciente ndo da pra cobrir o custo do paciente daqui que usa pouco
medicamento’®, como vai dar pra cobrir 0 consumo de um paciente com alguma doenca
cronica que usa o triplo de medicamento por dia?”. Como ndo obtinha nenhuma resposta,
percebi que deveria procurar a diretoria e a Secretaria de Satde o mais rapido possivel, mas so

consegui falar com o diretor trés dias depois de minha chegada.

Na conversa ele me disse que a idéia de transferir doentes do Hospital Universitario
de Goiania - HUGO para a coldnia é antiga, pois seria uma das estratégias cogitadas pela
Secretaria Estadual de Saude para garantir a viabilidade financeira da instituicdo. Todos 0s
recursos federais que a colbnia recebe eram insuficientes para atender as demandas dos
pacientes. Além disso, a reducdo progressiva no nimero de doentes — potencializada por uma
taxa de morte anual elevada’’ e associada com a proibicdo definitiva das internacdes na
instituicdo desde 1986 — tornava iminente a inviabilidade financeira da instituigdo. Tratava-se

de conceber uma instituicdo pablica de salde que operava mediante o trabalho de 254

78 pelo depoimento dos médicos e por andlise que fiz nas prescricdes médicas dos pacientes do pavilhdo 20 vi que os
pacientes fazem uso em média de quatro medicamentos/dia. Trata-se de drogas para tratamento de doencas crénicas
como diabetes, hipertensdo, arritmias cardiacas e disturbios psiquiatricos, sem que estejam associadas a alguma condigdo
clinica que deflagre complicagées metabdlicas mais sérias. Por outro lado, o perfil dos pacientes que serdo transferidos
(doentes portadores de Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica associada a seqlielas de Acidentes Vasculares Cerebrais,
cardiopatias diversas, Hipertensdo Arterial Sistémica e Diabetes Mellitus) para a colénia compreende quadros clinicos mais
delicados, que implicam em desordens organicas que afetam o funcionamento de mais érgaos, requerendo a agdo de mais
de um medicamento para cada fungdo corporal afetada.

77 Ver tabela em anexo, onde disponho dados sobre a idade dos pacientes da col6nia referentes ao ano de 2007.
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funcionarios para fornecer cuidados a saide a um grupo de apenas 73 pacientes internados e
pouco mais de 300 atendimentos mensais de carater ambulatorial. Ficou claro para mim que a
mudanca burocréatica na instituicdo era de interesse da diretoria também, pois ela representava

aumento no volume financeiro que era disponibilizado para manutencdo da instituicao.

Todavia, nem todos os internados sdo remuneraveis pelo Governo Federal a
instituicdo: apenas os doentes que, segundo critérios clinicos requerem internacdo hospitalar
e, mediante comprovacao de relatérios médicos, sdo receptores de cuidados integrais de
saude, ‘valem’ algum dinheiro para a institui¢do. Segundo o diretor, dos 73 pacientes

internados apenas 54 deles se encaixariam nesses critérios.

Por tudo isso, em termos administrativos, a Santa Marta representa uma instituicdo
invidvel para a administracdo publica (e para a saude publica também). A idéia de remanejar
pacientes de outros hospitais, entdo, seria, por um lado, uma maneira de aproveitar melhor a
infra-estrutura da instituicdo — uma vez que ela € parte de um aparato burocratico que serve a
salde publica do municipio; e por outro, consistiria numa maneira de garantir mais recursos
para a instituicdo que deixaria de ser, na l6gica administrativa do Sistema Unico de Sadde,
uma unidade de média complexidade para ser um servico de alta complexidade, o que
implicaria também em liberacdo de recursos mais abastados para viabilizar seu

funcionamento.

As explanagdes administrativas como essas constituiram todo o discurso do diretor
ao longo de nossa conversa sobre a formacdo do Complexo Hospitalar Santa Marta. Para ele,
transformar a colonia num complexo hospitalar ¢ ndo apenas ‘fazer cumprir a lei’"®, como
também é uma decisdo administrativa sagaz. E como se diante da magnitude desses

beneficios, as demandas dos habitantes dos pavilhGes simplesmente fossem secundarias. O

’® Desde 1975 o Ministério da Sadde recomenda que as ex-colOnias se convertam em: i) centros de referéncia no
tratamento de seqielas da hanseniase; ii) hospitais gerais ou iii) asilos. Ver lei n 6.229 de 17 de julho de 1975.
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gue ancora esse argumento, por sua vez, € a idéia de que a maioria dos pacientes que estdo no
pavilhdo “ndo possuem necessidade de internacdo hospitalar, nem sequelas” e

“permaneceram no local por comodidade, para viver a custa do Estado”.

Fui & Secretaria Estadual de Satde’® um dia depois de conversar com o diretor, sem
marcar horario e la procurei a pessoa indicada por ele como sendo responsavel pela comisséo
responsavel pela estruturacdo do referido complexo hospitalar, na Secretaria de Planejamento.
L4, identifiquei-me, expliquei minha pesquisa, e como essa mudanca na estrutura da col6nia —
a transformacédo dela num complexo hospitalar — se tornara uma questdo importante para o0s
moradores do lugar, motivo pelo qual eu me interessava pelo processo de mudanca. Depois de
me ouvir a responsavel pelo setor, coordenadora da comissdo que estava conduzindo a
mudanca, disse-me que eu devia procurar a superintendente de planejamento. Fiquei na sala
da Secretaria de Planejamento esperando a superintendente chegar. Enquanto esperei, pude
ver o trabalho do grupo: decidir que itens comprar; comentar sobre os casos de nomes

diferentes e beneficios diferentes, concluindo que “a Santa Marta ndo ¢ brincadeira”.

Apobs quase quatro horas de espera, deparei com um problema: minha autorizacdo
para pesquisar em Santa Marta. Para me receber a superintendente queria saber como eu viera
parar na colnia e perguntou como eu nao havia passado pela Escola de Saude Publica nem
pela Secretaria Estadual de Saude. Expliquei que na prépria Escola haviam me dito que eu

deveria tratar diretamente com o diretor da unidade e que assim eu o fizera.

Ela entrou no gabinete e me pediu que aguardasse. Depois disso, disse que eu

voltasse para a Secretaria de Planejamento para que a coordenadora me atendesse. L&, Zélia

79, .. . . . . s .

Insisti para que ele me dissesse qual o setor responsavel na secretaria pela mudanga, pois segundo ele ndo iria adiantar
muito minha visita porque eu ndo conseguiria respostas sobre os prazos, nem sobre o processo. Quando perguntei o
porqué, ele disse: “Vocé vai ver”.
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me disse que havia recebido ordens claras: regularizar® minha situacio para depois responder
as perguntas. Insisti para ser atendida, argumentando que so tinha quatro perguntas; que eu ja
havia concluido a pesquisa e aquela era a ultima fase e que as perguntas ndo seriam muito
diferentes das concedidas em uma entrevista a um jornal local, com a diferenca que eu nao

gravaria a conversa. Ela, entdo, aceitou conversar.

Conversei pouco mais de 20 minutos com ela, periodo em que dois aspectos se
evidenciaram: 0 processo estava comegando e poucas respostas eram precisas em relacdo a
implementacdo das mudancas. Ela me descreveu a composi¢do da mudanca com 0S mesmos
elementos que o diretor utilizou — vinda de 150 pacientes da rede publica para ocupar o
hospital e alguns pavilhdes; mudanca em alguns aspectos de funcionamento do lugar a fim de
aproxima-lo de um hospital; e retirada dos pacientes dos pavilhfes que ndo possuem “seqiiela
da hanseniase”. Todavia, embora os ‘como’ e os ‘quem’ desse processo nao estivessem

definidos, havia um prazo méximo para que ele se concretizasse: 120 dias.

Durante aqueles dias, os depoimentos dos moradores das casas evidenciaram a
incerteza que essas mudangas traziam. Quando souberam que estive na Secretaria de Salde,
alguns moradores vieram ter comigo, procurando saber o que iria mudar com eles; saber o que
me disseram na Secretaria e mais ainda: ‘falando sobre’ aquela situagdo, coisa que ndo tinha

ocorrido desde minha chegada:

Ah, Amanda, porque o diretor diz por ai que ndis aqui das casas ndo tem
nada que ver com a colbnia... ele ja dizia isso antes, avalie agora que vao
fechar de novo os pavilhdo. (Helena)

Pra vocé ver, tanto tempo isso ficou fechado e la vao fechar de novo, que
nem uma priséo. (Gertrudes)

80 . . . ~ . . . . .
Regularizar implicava em apresentar uma declaragdo da universidade, inserir um detalhamento da pesquisa
acompanhado de cronograma de minha estada na instituicdo e aguardar a deliberagdo do conselho de ética.
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Devia ter uma solugdo né Amanda... porque a mesma coisa que foi do lado
de 18% foi do lado de c4, entdo tem que pensar nos dois, uai... mas eles so
tdo interessados em trazer os pacientes deles pro hospital e ndis fica aqui
(...) devia de ter uma decisédo... porgue enquanto isso a gente fica aqui. Olha
nem pode pensar em nada, em sair ou fazer uma reforma na casa. E vocé
pode ver, vocé t4 morando aqui, vocé ta vendo, vocé sabe! Olha o forro,
olha a rede de esgoto que ndo tem, olhos os bichos! (S6nia)

Aqui tamo esquecido... ta faltando comida ai pros pavilhdo e vdo botar mais
doente. N&o cuidam dos hanseniano e vao trazer outros que ndo tem nada a
ver pra ca, pra cuidar menos ainda dos hanseniano...ninguém se interessa,
sabe? (Mariano)

Uma das questdes que os depoimentos destacam € a existéncia de um deslocamento

durante a implementagdo dessas mudancgas; o fato de que o paciente da col6nia esta deixando

de ser o foco para ser coadjuvante nas acdes do Governo e passa a disputar 0s recursos

esparsos e a atencao insuficiente com pacientes que nunca foram acometidos por hanseniase.

Outro aspecto ¢ que a instalagdo da cerca para delimitacdo geografica e o ‘isolamento

controlado’ que sera instituido na unidade hospitalar, ¢ antes referido pelos moradores como

um retrocesso, como uma segregacdo do que como um beneficio para os pacientes — como é

alegado no discurso dos membros da diretoria e da Secretaria de Saude.

Em se tratando da situacéo das casas, as referéncias dizem respeito ao lugar que seus

moradores ocupam dentro da atual legislacdo que regulamenta as colonias, bem como dentro

do organograma da Santa Marta:

Aqui ja é hospital desde 1986 e hospital ndo tem casa. A obrigacdo da
diretoria ndo é com a casa, mas aqui se ajuda na medida do possivel por
que a gente tem boa vontade. Com essa mudanca ai agora acaba de vez essa

81 , ~ T o
O lado de |d a que o trecho se refere sdo os pavilhdes e o lado de cd sdo as casas.
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historia. Se quiser usar o posto de saude pode, e se quiser usar o hospital ai
quem diz é o centro regulador®. (Frederico)

Na fala do diretor e dos profissionais da administracdo, esse ‘fosso’ em que as casas
cairam ao longo das mudancas ndo apenas € reconhecido como ele permite e legitima um

distanciamento dessas figuras com relacdo a varias demandas dos moradores:

Esses pacientes tém uma aposentadoria, vao ter a penséo especial, é s6 uma
questao de tempo... eles ndo precisam de mais nada do Estado. Ai que as
vezes é reclamar por reclamar. (Laura)

Que necessidade de cuidado a satde tem? N&o tem sequela, passo o dia pra
cima e pra baixo com camisa pra cima, jogando, sai, passeia... como se aqui
fosse hotel... nem seqliela psicolégica nem nada, vivem numa boa, téo
guerendo comodidade. (Frederico)

Outro movimento que pude perceber nesses discursos € a construcdo de argumentos
que se ocupam em conceder certa coeréncia dentro de todas as mudancas advindas com a
formagdo do Complexo Hospitalar Santa Marta. Nessa perspectiva, a vinda de novos
pacientes para a colonia representava uma alternativa para garantir a viabilidade financeira da

instituicdo, mas também € um ‘dever ser’; € “cumprir a lei”:

(...) € complicado manter uma instituicho como essa com 248 servidores
exclusivamente para atender 56 pacientes sequelados pela hanseniase... se a
gente ndo atender outros pacientes logo, quando morrerem mais alguns
desses pacientes a gente fecha” (Frederico)

® para informagdes sobre os critérios atuais critérios do SUS que regem a internagdo hospitalar ver Portarias N.2 142 de 13
de novembro de 1997 e N.2 2.415, de 23 de margo de 1998. Esse modelo é fruto da municipalizagdo e da pactuagdo da
saude, melhorias idealizadas na 9° Conferéncia Nacional de Saude.
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Outros profissionais, por sua vez, expressavam uma Visdo menos otimista da
mudanca proposta pelo Governo e constatavam outras maneiras de interpretar a nova

mudanca e a atitude do diretor diante dessa mudanca:

Pra eles sai mais barato esperar esses pacientes todos daqui morrer... é
esperar morrer mesmo... e 0 tempo que eles vao levar pra reformar o
hospital, essas coisas, vai ser o tempo certinho de que morram mais 20
pacientes daqui. S6 de janeiro pra c&® morreram seis. (Nerci)

A questdo é ele ndo fazer nada pra mudar a situagéo desses pacientes que
tem aqui e agora quando a Secretaria anuncia fazer essa reforma ele se
mostrar todo prestativo, mostrando trabalho e querendo que as coisas saiam
logo. E esse o valor que ele da pras pessoas. (Tassia)

Apesar dessas criticas a acdo do diretor, ndo presenciei nem soube de nenhuma
situacdo de conflito direto entre profissionais de salde da instituicdo e o diretor. O que
destaco nessas falas é que elas explicitam o lugar que a pessoa que ocupa a colénia tem dentro
desse escopo maior de discussdo, a saber, a satde publica® (ou o planejamento de politicas
publicas) do pais. Elas sdo vivéncias, trajetorias, historias dotadas de vitalidade que devem
sucumbir a algo maior; algo que em certo nivel se assemelha meramente ao inevitavel; a algo
gue compde o imponderavel e que por essa caracteristica, ndo lhe resta muito para ser sentido,

pensado, evitado nem remediado.

No discurso do diretor e no discurso dos membros da Secretaria de Saude, essa
alocacdo dos moradores dos pavilhdes obedece a determinada configuracdo, certa sequéncia

de acontecimentos, que se configuram em espécies de ‘manobras simbolicas’. Ora, a logica

& Lembro que esses depoimentos ocorreram em julho.

8 Existem varios conceitos de satde publica. Opto pela idéia de Souza et al. (1975) que aborda esse conceito do ponto de
vista operacional, concebendo-o como campo de conhecimentos e atividades que tém por objetivo, a partir do diagndstico
do nivel de saude das populagdes, elevar tais niveis, através da aplicagdo de medidas de alcance coletivo com a participagdo
da comunidade.
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que opera toda a proposta de mudanca da colonia é pautada em conceitos biomeédicos e é esse

mesmo principio que rege a estratificacdo a que os pacientes dos pavilhdes sdo submetidos.

Esse movimento de reestruturacao das colonias, movimento de “fazer valer a lei”,
contém varias dimensdes: 1) cumprir com todas as regras que caracterizam uma instituicdo
hospitalar — garantir delimitacdo geografica do espaco do hospital, restringir visitas e
comportamentos entre internos que ndo sejam controlados; ii) manter internados apenas 0s
pacientes que, segundo critérios clinicos®™, necessitarem de internacdo hospitalar; iii) ser um

braco da lei que imprime seu peso naqueles que estdo sob seu poder.

Essa sequiéncia, por sua vez, tem outros desdobramentos. Os moradores dos
pavilhdes que ndo se enquadram em critérios clinicos para que continuem internados sdo
agrupados em uma espécie de categoria simbdlica e moral: passam a ser ‘aproveitadores’,
independentemente de estarem ou ndo envolvidos em situacdes que sejam referidas como

‘moralmente tensas e problematicas’.

Nos discursos dos membros da Secretaria de Saude do Estado ficou claro que eles
compartilham a opinido do diretor com relacdo ao lugar dado aos pacientes que ocupam 0S
pavilhdes durante esse processo. Nas falas se reconhece a existéncia de duas categorias de
pacientes: i) o dos pacientes com sequielas fisicas que tem indicacdo para internacdo e ii) o
grupo dos pacientes moralmente reprovaveis, andantes, que usam alcool, criminosos (que

ameacam de morte médicos, que abusam de menores, que jogam, que possuem mais de uma

® Tive dificuldade de encontrar livros técnicos de medicina gue condensassem numa definigdo os critérios que definem a
necessidade de internagdo hospitalar. Essa definigdo dada por um médico durante uma conversa me parece comunicar
melhor esse critério. “Em linhas gerais, indica-se a internagdo hospitalar a uma pessoa quando: 1-quando o tratamento ndo
pode ser realizado em domicilio, por necessidade de procedimentos técnicos para efetiva-lo; 2-quando haja possibilidade
de piora subita com conseqiiente necessidade de intervengdes técnicas de emergéncia; 3-para a realizagdo de exames que
exijam de exames que necessitem de preparo ou que possam trazer algum tipo de risco; 4-para que pacientes com
diminuicdo da imunidade sejam protegidos do risco de contrair doengas infecciosas; 5-para evitar a propagac¢do de
determinadas doengas infecciosas ao limitar o contato de portadores de tais doengas com membros sadios da comunidade;
6-quando o paciente esteja colocando em risco a si mesmo, a outras pessoas ou propriedades, casos em que se indica a
internagdo psiquiatrica.” (Carlos Duarte)
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aposentadoria ) que devem sair, que sugam do Estado, que merecem ser punidos e extirpados
do lugar. No mesmo sentido desta opinido se situam os comentarios sobre a Associacdo dos

Moradores, as frases como ° eles ndo sdo tdo indefesos’, etc.

A mudanca inteira — no perfil da unidade e no recebimento de pacientes de outros

hospitais — é ressaltada como um ponto de melhoria para os pacientes:

Os que realmente precisarem ficar, que precisarem de cuidados fisicos,
psicoldgicos, sociais, que necessitam cuidados diarios...sd0 0s que tém
sequela fisica, emocional, os que ndo tém familia, nem quem cuide deles...e
com a saida de quem ndo precisa, vai ter até mais recurso voltado pra esses
pacientes.(lrene)

Vemos como positiva essa mudanga porque vai propiciar a quebra do
estigma. (Joana D avilla)

Queremos mostrar que elas sdo pessoas normais, que ha tratamento e que
ndo precisam ficar 14, mas tudo isso sem que elas se sintam abandonadas.
(Irene)

N&o estamos desviando de foco, mas ampliando ele... com isso vai aumentar
0s recursos da unidade e as possibilidades oferecidas a essas pessoas, que
passaram anos sem contato com os outros, sendo isoladas. (Joana D avilla)

Outro ponto que é destacado para endossar as mudancas propostas e que obedece a
essa ‘qualificagdo positiva’ de toda a proposta da Secretaria sdo os perigos a que 0s pacientes

estdo submetidos nos pavilhdes:

(...) mas tem outras questdes também dentro da colbnia, como vocé ja deve
saber... na verdade esses paciente estdo vulneraveis mesmo sob nossos
cuidados... 14 tem caso de prostituicdo, de jogo, de roubo...tem paciente que
ta dentro dos pavilhdes fazendo isso... e agora isso vai mudar, vai ter
controle de quem esta la e de quem entra e quem sai...vai ser um hospital de
fato, na prética e ndo s6 no papel.(Irene)
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Nesse movimento, a acao que esta sendo tomada pela Secretaria é significada como
uma acdo ‘para o bem’ dos pacientes ‘de verdade’. Isso re-significa também o papel do
Governo e do Estado na assisténcia a essas pessoas; eles passam a protegé-las; a assisti-las de

maneira integral.®®

Observo 0 mesmo movimento diante dos pronunciamentos sobre a regulamentagéo

dessa mudanca, a maneira pela qual as mudangas serdo implementadas:

A gente esta ciente do que tem que ser feito, de que essas questdes tém que
ser levadas em consideracdo... € como se a gente tivesse ocupando um
espacgo que é deles... a instituicdo tem toda essa histdria, a historia dessas
pessoas... tudo isso vai ser levado em considerago. (Joana D Avila)

Apesar de afirmar que todo o processo iria ser conduzido de uma maneira adequada
por comissdes devidamente habilitadas para atuar na situacéo, é como se 0s executores dessa
etapa e a propria etapa em si fossem figurativos, como personagens ficticios. Igualmente
ficticio (extraordinario) é o tempo estabelecido para que a reforma dos primeiros prédios
estivesse concluida e, assim, tivesse inicio o processo de transferéncia dos pacientes do
HUGO: 90 dias. Esse deslocamento do processo (de reforma e de transferéncia) para o
universo do impossivel se configurou como um artificio em prol do Governo durante esse

processo de mudanca, exatamente porque opera com prazos que sdo invidveis de serem

'y integralidade da assisténcia € um dos principios ideolégicos do Sistema Unico de Satde — sistema este que foi criado
pela constituicdo federal de 1988 e regulamento pelas Leis Organicas da Saude em 1990. Segundo o artigo 7, § Il da referida
lei a integralidade deve ser entendida como “conjunto articulado e continuo das agGes e servigos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema.”. Na histéria da saude
publica brasileira esse principio foi primeiramente problematizado em termos da integragdo do setor publico e privado da
salde e mais recentemente esse conceito vem sendo ampliado, e pensado como a esfera da politica publica e da
implementagdo desta por meio de agBes em salde. Para maiores reflexdes sobre o tema ver Cohn; Elias (2001).
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executados — haja vista a propria estrutura burocratica do Estado®. O prazo estipulado
interfere na temporalidade que é socialmente significativa, no tempo que as pessoas de Santa
Marta consideram como sendo o tempo da mudanca (os dias necessarios para que a transi¢cdo
se instaure) e no qual antecipam as agdes possiveis para os diferentes atores envolvidos; essa
temporalidade por sua vez, se constroi no cotidiano, pois € a partir de concepgdes e praticas
sociais concretas — construidas na relacéo das pessoas com o mundo — que as pessoas tomam
para si a idéia de politica e, assim, nesse ritmo temporal ‘fazem’ politica®® (Teixeira; Chaves,

2004).

Desta perspectiva, sob o angulo da Secretaria de Salude, é como se um prazo curto
estivesse mais proximo do tempo socialmente significativo para os de fora da Santa Marta e,
portanto, afirméa-lo no inicio do processo de mudanca foi usar uma arma na luta pela
credibilidade do Governo para sanar a demanda dos pacientes do HUGO. Digo que
determinar o prazo foi uma arma porque pelo uso desse artificio o governo de Goiania
estancou possiveis conflitos que pudessem ser gerados pelo anincio de uma morosidade de
sua acdo: os 90 dias constituiam um prazo que ia ao encontro do esperado pela populagéo.
Assim, no momento de minha segunda visita, ndo havia mais um prazo: “0 que falta mesmo
sdo as licitacdes e ai sdo tramites legais do Governo, nao se pode dar prazo em cima disso.”.
Passado 0 momento de tensdo gerada pela superlotacdo dos hospitais gerais esse artificio ndo
tinha mais nenhuma agéo sobre o tempo esperado pelas pessoas, pois o tempo do Estado — o

tempo impresso pela propria burocracia estatal — se sobrepds aos demais.

¥0 préprio diretor da colonia me disse que os processos de licitagdo publica, que deveriam ser iniciados quando a reforma
fisica estivesse concluida, tém duragao superior a 30 dias Uteis. Como a mudanga incluia inicio e conclusdo da reforma fisica
estrutural, licitagdo e conclusdo da reforma fisica com a instalagdo dos equipamentos, os 90 dias se mostravam como um
prazo ilusério desde o momento em que foi estipulado pelo governador.

® para trabalhos gue os tempos da politica ver também Borges (2004), Chaves (2004) e Teixeira (2004).
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3.2 O ato publico em Brasilia — setembro/2009

Descobri 0 Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase —
Morhan® — ao mesmo tempo em que conheci a hanseniase. Ainda na faculdade me deparei
com alguns trabalhos do movimento, campanhas de divulgagédo sobre os sinais e sintomas da
doenga e sobre prevencdo de novos casos da doenga. Quando decidi estudar as colonias,
visitei a sede do movimento em Brasilia e descobri que as atividades promovidas eram
compostas em grande parte por aces de coleta e distribuicdo de donativos e ‘almogos’
coletivos realizados mensalmente com o intuito de favorecer a aproximacgdo entre 0s
portadores da doenga e o compartilhamento de experiéncias. A coordenadora do movimento
em Brasilia estava ha alguns meses afastada e as pessoas com as quais consegui falar ndo
sabiam muito sobre a situagdo das colonias no Brasil. Fui aconselhada a procurar a
coordenacdo nacional do movimento e foi por meio das informacdes disponiveis no site do

nucleo nacional que descobri a colénia Santa Marta.

Como meu interesse estava na vida das pessoas que moravam na col6nia, a principio
ndo pensei em incluir o trabalho do Morhan em meu estudo. Todavia, refletir sobre alguns
aspectos deste movimento se fez necessario, uma vez que ao longo dos meses ele esteve

presente em Santa Marta no discurso dos préprios pacientes.

As primeiras referéncias que ouvi ao nome do movimento relacionavam-no ao
processo de liberacdo das indenizacdes concedidas pelo governo Lula: “Tem um dinheiro ai
pra sair pros que moraram em colbnia, mas o Morhan ta no meio ai, pedindo pra soltar o

dinheiro mais rapido”. Tao comum quanto a associagdo do movimento ao beneficio

8 0 Morhan foi criado em 1981 e hoje possui 51 nucleos espalhados pelo Brasil, incluindo uma sede nacional do
Movimento localizado no Rio de Janeiro. Trata-se de uma instituicdo sem fins lucrativos que se mantém financeiramente
por meio de convénios com o Ministério da Saude, como em explicou o presidente do movimento. Para maiores detalhes
sobre o movimento visitar o enderego eletrénico http://www.morhan.org.br/.



http://www.morhan.org.br/
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concedido por lei era a associacdo entre aquele e o presidente da Associacdo dos Moradores
da col6nia Santa Marta ao movimento. Acredito que isso se relaciona com o fato de ndo haver
em Goiania nem dentro da colénia um nudcleo do Morhan, pois é via Associacdo dos
Moradores que 0 movimento transmite informacdes e mobiliza os internos e ex- internos da

Santa Marta.

A fim de viabilizar essa discussdo no trabalho, contatei o presidente do Morhan
nacional por e-mail, na esperanca de conseguir uma interlocucédo e ele prometeu entrar em
contato quando estivesse em Brasilia, antecipando que mensalmente comparecia as reunides

do Conselho Nacional de Satde® - CNS.

Em setembro de 2009 recebi um e-mail dele, avisando que estaria na cidade para
participar de uma dessas reunides e se disponibilizando para conversar comigo. Ele antecipou
que o movimento estava planejando um ato publico com a participacdo de pacientes de
algumas col6nias, a fim de pedir maior rapidez na analise dos processos para concessdo do
beneficio garantido pela Lei n° 11.520%" - penso especial mensal e vitalicia; o evento deveria

ocorrer dentro de trés dias.

A referida pensdo busca contemplar os doentes que foram submetidos a isolamento
compulsorio depois que ja existia um tratamento farmacoldgico possivel e, por isso, as
internacbes em coldnias ndo eram a Unica estratégia de tratamento para a doenca nem
obrigatdrias legalmente. Assim, estdo excluidos da lista de possiveis beneficiados os doentes
que optaram por fazer o tratamento na coldnia: apenas aqueles que foram internados em

carater obrigatorio imposto pela ‘policia médica’ sdo contemplaveis com o beneficio.

% 0 conselho Nacional de Sadde é um orgdo permanente, de natureza colegiada e deliberativa, vinculado ao Ministério da
Saude. Sua agdo versa sobre a formulagdo e controle da execugdo da politica nacional de saude (propondo programas e
acOes em saude).

o e que data de 19 de setembro de 2007 e que dispde sobre a concessdo de pensdo especial no valor de RS 750,00
mensais para as pessoas acometidas pela hanseniase e que foram submetidas a isolamento compulsdrio.
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Por isso, apenas 0s pacientes que puderem comprovar esse carater de internacédo
terdo suas solicitagdes deferidas. Para comprovacdo o Ministério da Saude solicita
documentos como prontuario do paciente com registro de admissdo na instituigdo, ‘boletim
epidemioldgico’ que comprovasse a classificagdo do paciente como ‘disseminador da
doenga’, ficha de internagdo compulsoria onde fosse recomendada a internagdo. Essas
exigéncias ja excluem os pacientes que vivenciaram internacfes em leprosarios que nao
fossem reconhecidos, legalizados pelo Governo Federal, tais como a colonia de Anapolis

localizada no estado de Goias.

Além disso, falhas ortogréaficas durante o registro de admissdao, bem como a prética
de informar nomes ficticios durante a internacdo — que era orientada pelos proprios
funcionarios das instituicdes® — sdo aspectos completamente ignorados por esses critérios, de

maneira que simplesmente exclui dezenas de doentes da lista de beneficiados.

O evento em questdo problematizou aspectos como estes que permeiam 0 processo
de concessdo do beneficio — desde sua regulamentacdo até as etapas que antecedem o
deferimento das solicitagbes. Tratou-se de uma oportunidade em que 0s ex-hansenianos,
moradores e ex-moradores de leprosarios, puderam comparecer diante do poder publico para
reivindicar direitos concedidos pela experiéncia que vivenciaram por ter hanseniase e ter sido
isolado numa coldnia. Ciente da densidade das questdes que emergiram nesse evento®,
limito-me nessa secédo a discorrer sobre uma das cenas que o compdem, haja vista que 0s

desdobramentos dela evidenciam aspectos centrais sobre o ‘fazer politica®’ na Santa Marta.

%2 para alguns relatos de pacientes sobre a pratica de ‘ter dois nomes’, bem como para conhecer outros aspectos que dizem
respeito as experiéncias de vidas em leprosarios, ver Rubio (2007), Andrade (2005), Braga (2006). Para um apanhado
histdrico sobre os pacientes de leprosarios e manicomios ver Ornellas (1997).

% pretendo discutir sobre o evento em oportunidade futura, por entender que problematizar aspectos da relagdo entre o
movimento social e os moradores de colonia ndo constitui meu foco neste trabalho.

 Os moradores de Santa Marta utilizam a palavra politica para se referir a politica partidaria. Por isso, neste trabalho,
trato como politica os movimentos desenvolvidos pelas pessoas para garantia de seus interesses.
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Compareceram ao encontro, representantes de dezesseis colénias de todo o pais.
Antes de iniciar as atividades ‘previstas’ para o dia, 0 grupo se reuniu na sala do Conselho
Nacional de Salde — CNS — para ‘reafirmar’ o motivo do encontro e elencar demandas
individuais das col6nias que estavam ali representadas que pudessem vir a se tornar coletivas.
Para tanto, o presidente do Movimento imprimiu a seguinte dindmica a reunido: 1) abriu a
secdo explicando como e porque aquela mobilizacdo tinha sido idealizada; 2) expds a agenda
confirmada do dia — uma reunido no palacio do planalto com Gilberto Carvalho® as
16h00min; 3) propds outras atividades que pudessem compor o dia: debater sobre questdes
urgentes na realidade de cada coldnia e elencar questdes de interesse coletivo para serem
tratadas naquele encontro, por meio de tentativas de didlogo com o ministro da satde ou com

seu secretario.

Assim, ao final da reunido decidiu-se que o grupo tentaria falar com o ministro da
salde, ou com algum secretario do mesmo, a fim de deliberar sobre o conjunto de demandas
coletivamente elencadas: i) cumprimento do artigo de n° 4 da lei que que dispdem sobre
liberacdo de Orteses e proteses para 0s pacientes que necessitarem desses beneficios; ii)
‘confundimentos’ que a legislacdo favorece, como por exemplo ndo liberar verba para compra
de equipamentos que ndo sdo classificados como ‘equipamentos de satide’, mesmo quando
s30 essenciais para a manutencdo da assisténcia ao morador das colonias®™; iii) extincdo da
‘categoria de remuneragdo’ prevista na legislacdo do SUS, concedida a doentes classificados

como Fora de Possibilidade Terapéutica — FPT'.

% Entdo chefe de gabinete pessoal do presidente Luis Inacio Lula da Silva.

% Como a liberagdo de compra de maquinas de soldagem que, embora ndo sejam reconhecidas como equipamentos de
salde, se destinam a esse fim por meio da confec¢do de calcados que protejam o paciente de lesdes adicionais nos
membros inferiores.

% Trata-se de uma quantia mensal (aproximadamente RS 600,00) que era liberada para as instituicdes como verba
destinada ao cuidado dos doentes considerados como sem possibilidades de cura biomédica. Um recurso semelhante foi
extinto dos pacientes com diagndsticos médicos psiquidtricos, mas um equivalente foi criado, mediante a pressdo de
instituicOes privadas de salde que possuem esses pacientes como seus clientes.
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Também foi ‘acordado’ que ao retornarem para seus estados, cada nucleo iria
procurar a sessdo de direitos do cidaddo no Ministério Publico Federal e formalizar uma
solicitagao de ‘antecipacdo de tutela’, a fim de que o referido 6rgao faca cumprir o direito
dessas pessoas ao beneficio, obrigando que o beneficio concedido pela Lei n° 11.520 seja

pago primeiramente e s6 depois seja julgada a legitimidade do pedido em cada caso.

Todavia, durante a fala do presidente do movimento, este lancou um elemento que
‘desenvolveu’ um conflito — que ja existia, embora estivesse latente — entre os moradores de
Santa Marta. Durante sua reflexdo sobre os fatores que contribuiam para a demora na analise
dos documentos dos pacientes e na liberacdo do beneficio, Tulio citou o diretor da Santa
Marta como uma das figuras responsaveis pelo atraso das analises das solicitacbes por varios
motivos: 1) foi o dltimo diretor a entregar as documentacdes exigidas pelo Ministério da
Salde para que se iniciasse o inicio das atividades de analise e deferimento das requisicoes; 2)
informou ao Ministério, mediante documento, que muitos pacientes da Santa Marta nédo
tinham nenhum direito ao beneficio e que possuiam dois registros distintos de entrada na
colénia (com nomes e datas diferentes) que haviam sido fraudados para possibilitar a
requisicdo de duas aposentadorias pelo Instituto Nacional do Seguro Social. Segundo Tulio,
isso teria gerado uma desconfianca em toda a equipe que julgava os processos, tornando a
analise muito mais minuciosa e prejudicando a imagem dos ‘ex’ hansenianos diante do
Ministério. 3) O diretor, “pra ndo ficar mal, ndo ficar fora da lei”, teria ainda informado que
a ultima internacdo ocorrida em Santa Marta teria sido em 1970, quando na verdade, as

internacOes teriam continuado até 1984,

SO percebi as implicacdes dessas palavras de Tulio e o desdobramento delas quando
retornei & Santa Marta em outubro. Até |4, embora estivesse em contato telefonico periddico

com seu Jorge e com alguns pacientes dos pavilhdes, nada me foi dito.
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3.3. O retorno a Santa Marta em outubro

Quando retornei a col6nia apos a mobilizacdo em Brasilia, soube que as palavras do
Tulio tinham deflagrado fortes repercussbes sobre as relacBes entre diretoria e pacientes.
Rafael, um dos ex-moradores da coldnia que esteve no evento voltou disposto a exigir do

diretor uma explicacdo para sua atitude:

Fui conversar com ele pra saber com que direito ele fez aquele documento e
prejudicou varios pacientes sem consultar ninguém... ele ndo levou em conta
a vida de ninguém na hora de fazer isso... falei com ele 14 em cima, em
frente ao prédio da diretoria e o Jorge tava na hora.

Rafael me disse que o diretor argumentou que 0s prontudrios abertos depois de 1976
ndo possuiam mais ficha epidemioldgica, 0 que tornaria todas as solicitacbes dos pacientes
que internaram depois dessa data incompletas e, portanto, fora dos critérios de concessdo do
beneficio. Por isso, o diretor achou melhor informar que a Gltima internacdo ocorrida na

col6nia tinha sido em 1976, ultimo ano em que a referida ficha compds 0s prontuérios.

Todavia, outra questdo emergiu nessa conversa: quando ‘acusado’ de ndo ter
consultado nem informado aos pacientes dessa decisdo, o diretor se defendeu, e disse que

avisou ao presidente da Associagdo dos Moradores antes de elaborar o documento:

Na mesma hora ele virou pro Jorge e disse: ‘Jorge, vocé lembra que quando
eu fui mandar o papel eu disse que ia prejudicar mais de 50% dos
pacientes?’ e o Jorge foi e disse: ‘E verdade’; E por isso que td todo mundo
ai chateado e hoje o pessoal vé o Jorge com maus olhos, porque ele tinha
que ter dito pra gente, tinha que ter consultado. Ele sabia de tudo.
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Durante minha estada na colbnia, ouvi de pacientes apenas dois comentarios
explicitos sobre o ocorrido: o de Rafael e o de dona Mazé — que também participou da
mobilizacdo. Ela se limitou, sem delongas, a dizer que Jorge tinha feito uma coisa errada e

que agora estava preocupado com os efeitos de sua atitude.

Acredito que o fato de eu ser referida por seu Jorge como “filha” modificou a
maneira pela qual as pessoas me ‘participaram’ do ocorrido. Por mais que minhas conversas
com os moradores das casas e dos pavilhdes abordassem o evento ocorrido em Brasilia, 0s
comentarios se detinham aos beneficios que o evento trouxe — o0 passeio, a promessa de
mudanca e a aceleracdo do processo de analise dos pedidos. Quando eu perguntava se havia
ocorrido algum desentendimento entre seu Jorge e Rafael, 0 maximo que conseguia ouvir

eram comentarios como:

é, disse que teve uma confusdo ai... tem gente com raiva...mas esse povo é
assim, briga e depois ta junto. (Julia)

parece que o Rafael diz que o Jorge sabia duma coisa que o diretor fez e 0
Jorge diz que ndo sabia...ah...acho melhor ndo me ocupar disso... isso ndo
da futuro. (Odete)

Por outro lado, isso ndo impediu comentarios de profissionais sobre o ocorrido:

Eu sei que vocé ta na casa dele, mas aquele ali, vou lhe dizer....também nédo
é diferente desse povo daqui....um povo desunido, que s6 quer garantir o
seu. (lvone)

Ele é esperto... tanto ele quanto a mulher dele... eles s6 se aproximam
guando tém certeza de que podem confiar, ndo fazem nada de graca... se
ajudam alguém é pensando no que a pessoa pode fazer por eles. (NUbia)
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Essa foi a situacdo em que senti mais fortemente os efeitos de minha ‘condi¢ao’ de
estar na col6nia, mas ndo ser de 14, como se fosse uma estrangeira nos termos cunhados por
Simmel (1988). Ficou claro que as pessoas se relacionavam com aquele evento de uma
maneira que ndo me concediam conhecer; aquele era o limite de minha condic¢do de “igual”
aos moradores de Santa Marta. Para estar no lugar, fui ‘posicionada’ — fui filha de Jorge — e
isso me deu a possibilidade de interagir com as pessoas e com o lugar. Porém, mesmo assim,
eu sempre fui uma pessoa de fora e nesse sentido aquilo que me era permitido saber, dizer, e

fazer era diferente do estabelecido para uma pessoa ‘do’ lugar.

Ademais, essa situacdo me colocou numa condicdo de morador da Santa Marta
porque me ‘enquadrava’ numa determinada configuracdo social do lugar. Eu era “filha de
Jorge” e isso tinha suas implicagdes: por um lado, nem tudo me podia ser dito nem mostrado;
por outro algumas coisas precisam me ser ditas e mostradas, até a ‘auséncia’ de uma opinido

ou ainda um opinido que ndo lhes declarasse como oponente ou aliado de Jorge.

Quanto aos profissionais, 0 fato de eu ser “filha de Jorge” pareceu antes estimular
comentarios em relacdo a ele do que tolhé-los. Embora a maioria desses depoimentos
desaprovasse a atitude de Jorge, alguns reconheciam qualidades nele: “E, o Jorge é cheio de
historia... engracado ele, prestativo.”. Todavia ha um desdobramento nos comentarios de

desaprovacdo de sua conduta em que desejo me concentrar por alguns instantes.

Os depoimentos dos profissionais iniciam destacando a ‘injusti¢a’ a que alguns
pacientes foram submetidos por conta de uma atitude do diretor que foi ‘aprovada’ e
‘concedida’ por Jorge, ou seja, pelo representante dos pacientes. Assim, ele é considerado
egoista, mesquinho, e mau carater, caracteristicas essas que lhe distingue dos outros pacientes

por lhe singularizar moralmente. Porém, num segundo movimento, essas caracteristicas nao
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sdo mais ponto de distingdo entre Jorge e os demais moradores da coldnia, mas sim entre 0s
profissionais e o conjunto de moradores da col6nia. Da mesma maneira, essas caracteristicas
passam a conferir um valor moral diferente a profissionais e moradores de Santa Marta: “0

povo de Santa Marta é assim... eles tém menos de inocente e de indefeso do que vocé pensa.”.

Esse deslocamento é reforcado por outras caracteristicas que comprovam a existéncia
de uma ‘segunda natureza’ que ¢ atribuida aos moradores da colonia. Nesse movimento, o
povo de Santa Marta é concebido como sujo, tanto por que “gosta de juntar lixo”, porque
“nao gosta muito de limpeza”; quanto porque “sd0 espertos”; “gostam de se aproveitar”;

“gostam do que é facil mesmo que seja errado”.

Quanto ao adjetivo de desunido que é atribuido ao morador de colénia, vejo em seu
uso ndo apenas um movimento que se processa no sentido de enquadra-lo dentro dessa
‘segunda pele’ que lhe ¢ atribuida e que passa a compor uma identidade, como também uma
evidéncia da atuacdo de diversos processos identitarios compondo a insignia de ‘morador da
colonia’ nesse lugar. Profissionais e pacientes se referem e fazem usos distintos dessas

identidades™ e, por vezes, esses agenciamentos potencializam conflitos.

Em seus discursos, os moradores da coldonia Santa Marta se referem a hanseniase
como parte de si. A doenca 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.”; “A gente ndo transmite mais, mas continua sendo leproso. E ndo tem

’

mudanga de nome que dé jeito.”.

Nesse sentido a hanseniase se assemelha a uma doenca cronica®. A persisténcia das

alteracfes provocadas por essa doenca, bem como os danos irreversiveis — tanto os danos

% ps reflexdes que tego sobre identidade sdo inspiradas em Bourdieu (1989) e Bourdieu (1990).
% Refiro-me como crénicas, a doengas que causam algum tipo de deficiéncia orgadnica permanente, onde ndo ha
possibilidade de ‘cura’ na concepg¢do biomédica.
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fisicos como os relacionados a suas relagcbes sociais — que ela causou a essas pessoas
modificam a relacdo da pessoa com a doenca, de maneira que passou a compor um outro self
(Estroff, 1993). E como se, gradualmente, a pessoa deixasse de perceber a doenca como algo
estranho a si para considerd-la como parte de seu ‘eu’, obedecendo a uma espécie de

movimento de fusdo de seu ‘eu’ com 0 diagndstico.

Assim, vejo que em Santa Marta, as pessoas que viveram a experiéncia de ter
hanseniase e de ter sido obrigado ao isolamento compulsoério, compartilham (Valle, 2000): i)
uma identidade clinica, sedimentada pelas trajetorias comuns que percorreram desde 0
surgimento dos primeiros sinais da doenca, até hoje; ii) uma identidade social, que diz
respeito a partilhar valores e codigos de interacdo que operam no novo mundo social que se

construiu em Santa Marta.

Todavia, quando reflito sobre os contextos em que os moradores de Santa Marta
reivindicam seus direitos perante o Estado vejo que as identidades clinica e social de morador
da Santa Marta se descolam e se desdobram, de maneira a sinalizar a existéncia de uma
identidade politica de pessoa que foi acometida pela hanseniase. Essa identidade, embora
também tenha sido formada nesse mundo social que essas pessoas passaram a operar, obedece

a uma logica muito mais complexa de formacéo.

Quando os profissionais afirmam que os moradores ndo sdo unidos, refletem uma
antecipacdo frustrada de que, por eles compartilharem a mesma identidade clinica de pessoa
que foi acometida pela hanseniase e a mesma identidade social de morador da Santa Marta, 0s
moradores deveriam também compartilhar uma identidade politica, ou seja, compartilhar
consensos e conceitos referentes a maneira de se portar cotidianamente ao defender seus

interesses e ao se relacionar com os outros (em suas relacfes sociais).
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Essa antecipacdo emerge de uma homogeneidade que se atribui ao grupo dos
pacientes e aponta para um dos desdobramentos das restricdes de contato entre pacientes e
profissionais que surgiram com o lugar e se desenvolveram com ele. Refiro-me a
despersonalizacdo a que o paciente é submetido desde que é admitido — por meio da privagéo
de contato com o mundo exterior, por ser obrigado a se adequar a uma série de regras e
normas de conduta impostas para o funcionamento da instituicdo e por todas as subtracdes
que vivenciam na col6nia. Esse conjunto de restricdes define, sustenta e aprimora distin¢des
entre pacientes e membros da equipe dirigente, de maneira que comp&dem dois mundos sociais
distintos, onde operam ldgicas proprias de interacdes e de comunicacdo (Goffman, 2003).
Entdo, a existéncia desses dois mundos que, eventualmente, se interpenetram nao é ignorada
pelas pessoas de Santa Marta. Formaram-se estere6tipos antagénicos no lugar e as pessoas
parecem antecipar umas as outras (ou o outro) nas relacdes, a partir de sua pertenca a uma

dessas esferas.

Essa € uma dimensao que merece destaque, pois sinaliza a existéncia de expectativas
latentes nas relacbes que se processam dentro da col6nia; expectativas que emergem a partir
dessas antecipacgdes e podem potencializar conflitos. Todavia, a diversidade das narrativas e a
complexidade das estdrias que as compdem evidenciam exatamente 0 quanto 0s processos de
formagdo das identidades sdo ‘independentes’ e complexos e, por isso, refletir sobre eles

requer que problematizemos outros aspectos da vida na Santa Marta.

Como foi antecipado no capitulo 1, e na secdo anterior, 0s espacos da administragéo,
dos pavilhGes e das casas ndo apenas distinguem regides geograficas existentes na colénia,
como também evidenciam a existéncia de regides morais (Park, 1987). Adicionalmente, sdo
estabelecidos padrbes de moralidade distintos que operam na significacdo de experiéncias
vivenciadas cotidianamente no lugar. Assim, as interacfes sociais que ocorrem em cada um

dos espacos carregam a especificidade de cada um deles, concedida por interesses e codigos
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de interacdo que sdo compartilhados. Nesse sentido, a maneira de buscar a garantia de seus

interesses muda a cada uma dessas regides.

A maioria das pessoas que residem nas casas sao ex-pacientes e seus familiares, mas
ao longo dos anos, novas habitagdes foram construidas por outras pessoas, ndo-parentes de
ex-hansenianos. Esses “moradores irregulares” sdo motivo de uma série de discussoes entre
0s moradores das casas (0s ex-hansenianos) e a diretoria, e engendram conflitos deflagrados
em torno dos beneficios — a moradia, 4gua e energia custeadas pelo Estado e ainda os

alimentos doados — de que usufruem sem que sejam “merecedores”.

Embora ocupem um territério que faz parte da col6nia, os moradores das casas ndo
estdo submetidos as restricdes de circulacao que regulam a conduta dos pacientes que ocupam
os pavilhdes: eles podem sair e voltar das dependéncias da instituicdo sem solicitar
autorizacdo nem comunicar oficialmente a direcdo. A principal ligacdo entre esses atores é o
uso que os moradores ex-hansenianos fazem da unidade ambulatorial que funciona dentro da

col6nia. Nela recebem cuidados medicos, de enfermagem e de fisioterapia.

Esse € um dos aspectos que nos permitem vislumbrar o impacto que as mudancas
decorrentes da implementacdo do Complexo Hospitalar Santa Marta tiveram (e terdo) sobre o
cotidiano dessas pessoas. A maioria dessas mudancas esta relaciona as doacdes de alimentos,
j& que a grande parte delas passou a ser ‘centralizada’ pela direcdo e utilizada no refeitorio da

colonia.

Por outro lado, foram as modificacdes impostas no funcionamento da instituicdo ao
longo das décadas que favoreceu o surgimento da Associa¢do de Moradores da Col6nia Santa
Marta composta por ex-pacientes moradores das casas. A Associacdo dos Moradores,
encarnada na figura de seu presidente, € 0 grupo que congrega os demais moradores das casas

e alguns moradores dos pavilhdes, a fim de “defender os interesses do ex-hanseniano”. E essa
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figura, esse lider, que tanto disputa o apoio dos moradores em situacbes de conflito de
interesses como representa e defende interesses compartilhados, diante de personagens (seja a
diretoria, sejam representantes do Estado) que habitam outros espacos. Foi principalmente por
meio desse grupo, do embate que ele trava com a direcdo, que as tensdes provocadas com as
mudancas burocraticas implementadas na colénia se expressaram. Varias sdo as situacdes em
que o presidente da Associacdo pede maior empenho da diretoria na arrecadacdo de

donativos, por exemplo.

Assim como o presidente da Associacdo, o diretor também angaria mais recursos
para a instituicdo, haja vista que isso lhe confere prestigio e Ihe garante aliados junto aos
pacientes e junto a Secretaria Estadual de Sadde. Nas palavras do proprio diretor “Administrar
com recurso é facil, mas com pouco é preciso competéncia. No6s aqui fomos parabenizados
nas ultimas auditorias, sabia?”. Porém ambos estdo dispostos a concessdes distintas para

tanto. E nessa dimens&o que o conflito se expressa.

Uma situagdo parece expressar essa questdo. Em novembro de 2007, a Santa Marta
permaneceu sem recursos para alimentagdo por mais de 15 dias e foi mantida por doacGes de
verduras da Central de Abastecimento S.A. — CEASA — e dos proprios funcionérios. O
presidente da Associacdo, depois de vérias reunides com os pacientes dos pavilhGes e de ter
comentado com o diretor a sugestao dos internos de denunciar o “esquecimento” de que eram
“vitimas”, contatou a imprensa local para visitar a colonia e mostrar a cozinha e o
almoxarifado vazios, a fim de obter da Secretaria de Saude a liberacdo de uma verba
emergencial. O diretor, segundo o presidente da Associacdo, apoiou a iniciativa. Horas antes
da visita, quando informado que os moradores tinham executado o que planejavam, o diretor
providenciou que a despensa e a cozinha fossem abastecidas (delegando a um funcionario a
compra urgente de géneros alimenticios), antes que a equipe chegasse ao local. Em entrevista,

pacientes dos pavilhdes negaram qualquer falta de recurso.
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Esse evento me permite ver dois lideres (presidente da Associacdo e diretor) que,
numa mesma situacdo, firmam uma relacdo de apoio para, em seguida, rompé-la; e uma
relacdo de apoio (entre internos e presidente da Associacdo) que € interrompida quando
diretor e presidente cessam uma relacdo de apoio matuo. Ele também me permite pensar que
se faz politica em Santa Marta principalmente quando se disputa aliados. Ao aliado cabe dar
apoio; ao lider cabe determinacéo politica e responsabilidade com seus seguidores e a relacao
deles é estruturada em torno do cumprimento dessas demandas. Depois de dar e receber
aquilo que foi situacionalmente acordado, a relacdo entre aliado e lider pode se desfazer por
completo, sem que nada impeca que outras aliancas sejam estabelecidas posteriormente

(Barth, 1959).

Essa ‘clareza’ de expectativas torna possivel que as pessoas sejam fiéis a mais de um
lider, em situacdes distintas — a depender de qual deles lhe oferece maior beneficio — mas
também na mesma situacdo, haja vista que critérios distintos sdo utilizados para julgar cada
lider. Esses critérios remetem a fungdes distintas atribuidas a esses personagens e ambos, por
sua vez, sdo fruto dos diferentes padrdes de moralidade que operam em cada um dos espacos
da colbnia. Estou me referindo a certos tempos da politica que parecem se configurar em
alguns momentos da vida e da histdria da Santa Marta. Nesse contexto, ao aderir a um grupo,
a uma parte, o individuo obtém ganhos pessoais, pois ele se situa, se localiza numa esfera da
sociedade. E como se situar — e declarar-se enquanto situado — conferisse a pessoa um posicio
social (Palmeira, 1992). Esse movimento de adesdo ndo é univoco, pois se baseia em
maltiplos fluxos de troca que podem se confirmar ou serem interrompidos eventualmente. A
adesdo, por sua vez, carrega consigo a idéia de compromisso com determinada troca e, nem
sempre se confunde com lealdades anteriores e, assim, ndo necessariamente se tornam

excludentes.
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Outra questdo que a situacdo me permite destacar diz respeito as possibilidades de
resolucdo de conflitos de que dispdem os moradores de Santa Marta. Do conflito em questéo,
emergiu a oportunidade para que se processassem contestacdes politicas entre o diretor versus
0 presidente da Associacdo; e entre o diretor e o presidente da Associacdo dos Moradores

versus o Governo.

A unido do diretor com seu Jorge por um lado pressionou o Governo (criando a
ameaca de um escandalo jornalistico) pela aceleracdo na liberacdo de recursos para a
instituicdo e por outro promoveu a imagem do representante dos moradores. Esse laco foi
mantido até quando se tornou mais pungente ao diretor retornar ao laco antigo com o

Governo.

Assim, o choque de interesses possibilitou antes a resolugédo de conflitos do que o
desencadeamento de disrupgdes. Acredito que essa ‘positivagdo’ do conflito é antes
engatilhada pelo processo de busca por aliados para garantir a defesa de interesses do que pela
durabilidade ou pela intensidade do ganho que se tem. As pessoas sinalizam a importancia
que os aliados tiveram (e tém) frisando detalhes de suas vivéncias, narrando pequenos casos

vividos no lugar. Penso que vivi uma cena que expressa 0 aspecto a que me refiro.

Na primeira visita que fiz aos pavilh6es masculinos depois que passei a morar na
colonia, fui recebida por um paciente com a seguinte frase: “E... t6 sabendo que vocé ta por
ai, que ja ta instalada... t& na casa de Jorge, né?!”, e sorriu. Respondi que sim e ele
continuou. “E 0 irmdo de dona Sénia, era um bom sujeito, um bom sujeito mesmo.”.

Continuamos a conversa e quando perguntei como estava a vida, ele me disse:

T4 daquele jeito, mais ou menos. Mas é assim mesmo, nada é sempre de
todo bom, nem de todo ruim. Coisa ruim e gente errada tem em toda época e
em todo lugar. Aqui mesmo sempre teve, e a gente vive. A gente vai dando os
jeitinhos da gente. Sabe esse homem irmdo de dona Sénia? Uma vez ele me
ajudou aqui. Uma vez ganhei 50 conto de um cantor que era meu conhecido
antigo do Tocantins, e que veio aqui na coldnia para conhecer e fazer
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caridade...ele tava fazendo trabalho em Goiénia e veio até aqui. Tentei fugir
dele, mas ele me conheceu e foi atras de mim. Ai me perguntou: Mas
Francisco, que aconteceu, rapaz? Como vocé veio parar aqui? Eu menti.
Disse que nédo sabia porque tava la que tinham me levado pra 14; que eu
tava em Goiénia e a policia me levou pra 4. Eu menti mesmo, néo ia dizer,
sabe... a vergonha (...) Ai ele perguntou como era a vida la e eu falei que a
dificuldade era por dinheiro (pra comprar uma roupa, um sapato que a
gente precisasse)...ai ele foi e me deu 50 conto. Mas foi problema, porque
como eu ia trocar o dinheiro sem que ninguém desse fé? Se eu dissesse como
tinha conseguido ndo iam acreditar que era meu, iam achar que eu tinha
tomado de alguém... como eu disse aqui sempre teve os rolo, sempre teve 0s
caba que catava o que era dos outros e podiam achar que eu era desses
também. Mas como eu disse , eu era dos mais comportado do jeito, sabe. Ai
a saida foi pedir pro sujeito mais sabido, mais metido a rico, famoso, me
ajudar. Ai eu fui pedi pra esse Argemiro, porque ele tinha uma condicéo
melhor aqui dentro, era muito bem quisto aqui, era amigo do delegado, ele
saia da coldnia as vezes. Ai pedi que ele falasse com outro camarada pra
trocar o dinheiro e assim foi que consegui e dei parte do dinheiro a ele.

E como se certo e errado fosse uma relacdo de outra ordem em Santa Marta; no
sentido de que se aproxima mais de uma relacdo de completude e de simbiose do que uma
mera relacdo pautada numa légica moralista e dicotdmica. O certo e o errado e as aliangas
certas e erradas, morais e amorais surgem na narrativa como operando em prol de um
equilibrio, onde os limites eram impostos e, onde acima de tudo, esse ‘modelo’ funcionava;

funcionar era tornar a vida possivel, era conseguir viver no lugar.

Mas essa relacdo parece ser temporalmente localizada: ela esta no passado. Néo €,
pois, a necessidade de fazer articulacdes e a existéncia de certo e errado que estd no passado,
pois essas sdo dimensdes que persistem no presente. E antes a relacdo dessas pessoas com
essas dimensdes manejada de uma maneira melhor que esta localizada no passado. Na fala
acima, ndo ha uma queixa, sobre as necessidades de negociacdo; ha antes uma constatacao:
para se viver em Santa Marta foi (e é) necessario se articular, transitar entre grupos, a

estabelecer e dissolver parcerias.
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O valor que as parcerias tiveram (e tem) é o valor da vida, porque elas (também)
tornaram (e tornam) a vida possivel. O valor de uma ajuda dada e/ou recebida resiste ao
tempo; um vinculo firmado nunca é esquecido, embora possa ser desfeito. Essa variedade de
mecanismos que sdo acionados para tornar a vida possivel em Santa Marta revela a riqueza
desse mundo social e evidencia a complexidade das trajetorias que cada pessoa percorre na

formag&o de sua identidade politica.

3.4 A Secretaria de Saude e o Complexo Hospitalar — (ato 1)

Voltei a Goiadnia em outubro para ir até a Secretaria Estadual de Saude e saber sobre
0 desenlace dos trabalhos iniciados em agosto para reestruturar a instituicdo. Quando estive na
Secretaria, fui recebida pela presidente da comissdo eleita pela secretaria de planejamento
(dentro da Secretaria de Saude) para planejar, estruturar e implementar a transicdo dos

pacientes do Hospital Universitario de Goiania— HUGO — para a Santa Marta.*®

Assim como no primeiro encontro ocorrido em julho, o discurso da secretaria focou a
reforma da col6nia — processo de licitacdo para fornecedores de materiais de construcdo e de
materiais médico-hospitalares — e 0s aspectos norteadores da transferéncia dos pacientes para

a colonia — tais como perfil clinico’™ e niimero dos pacientes. Quando eu fazia alguma

100 . . . . x
Eu havia entrado em contato telefénico uma semana antes de minha ida para agendar essa reunido. Durante esse

periodo a presidente da comissdo mudou: uma das responsaveis pelo processo de licitagdo passou a ser também
responsavel por todos os aspectos da reestruturacdo da Santa Marta. Segundo ela a antiga responsdvel havia sido
transferida para o HUGO para dar andamento aos processos nessa instituicdo que estavam também relacionados com o
encaminhamento dos pacientes para o complexo Santa Marta.

0% Trata-se do estado clinico do paciente, qudo distante ele esta de receber alta hospitalar. Vdrios parametros que
mapeiam o funcionamento dos processos vitais de um organismo humano embasam a definicdo desse estado clinico. Os
pacientes escolhidos para a transferéncia sdao portadores de doencas cronicas, ou seja, doengas que ndo tem cura; e que
também exigem muitos cuidados da equipe de saude.
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intervencdo em sua fala, um questionamento sobre o destino que seria dado aos moradores
dos pavilhdes que ndo tivessem indicacdo clinica para permanecer no lugar (ou seja, que nao
tivessem indicacdo de internacdo hospitalar), ela respondia de maneira sucinta e novamente
voltava a narrar os aspectos burocraticos daquela mudanca, e do qudo adequada

administrativamente o projeto era.

A sensacdo que tive é que as pessoas, 0s moradores da Santa Marta — a dimensao
pulsante do tema “ex-colonias de leprosos” — sO sd0 mencionadas e consideradas
figurativamente; sdo sempre mencionadas como uma etapa do projeto que vai ser
contemplada, mas sempre depois; sempre em outro momento; sempre por outro alguém: “vai
ter uma equipe pra conduzir o processo de retirada dessas pessoas sim... quando for a hora
vai ser feito, vamos montar a equipe.”. E como se tudo que diz respeito as pessoas que estio
sendo objeto dessa mudanca fosse uma dimensdo menos importante do projeto; uma etapa

‘alheia’ que nunca ¢ de ninguém, mas ¢ sempre de alguém, um alguém indefinido.

Esse movimento cunha a utilizagdo de uma retérica da justificativa. Assim como a
desculpa, a justificativa € um artificio do ato de fala que possibilita ao sujeito que o profere
deslocar a responsabilidade por determinada acdo para externalidades, mas assumindo
movimentos diferentes nesse trajeto (Austin, 1957). Enquanto na desculpa o sujeito busca
reorganizar uma primeira fala, comumente negando excessos cometidos no evento anterior'%,
na justificativa o sujeito consegue esse rearranjo admitindo a existéncia e agéncia de um
agente exterior sob o0 evento; acdo esta que se sobreple a sua agéncia e que, portanto, permite

que o sujeito de fala ndo assuma qualquer erro ou excesso na agdo em foco.

Por meio da retorica da justificativa, ndo apenas se exime de uma responsabilidade;

opera-se sua transferéncia: a objetividade exterior incorpora a responsabilidade e passa a

192 para uma compreensdo acurada sobre a retdrica da desculpa ver Teixeira (1998), Teixeira (2000), Austin (1979) e Kelm

(1998)
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abriga-la. Destaco dois desdobramentos desse deslocamento: i) de um lado alguém fica livre
de responsabilidade, pois ‘outro agente’ passou a deté-la; ii) nessa sequéncia de rearranjos, 0
evento primeiro que deflagrou a retdrica da justificativa deixa de ser central. Por meio desse
mecanismo, a demanda das pessoas de Santa Marta fica em segundo plano; os responsaveis
pela mudanca na instituicdo ficam livres de qualquer intencionalidade e responsabilidade
desse lugar secundario que as pessoas passam a ocupar no processo; e, ainda, exime-se

também de qualquer responsabilidade futura para com essas pessoas.

Nesse sentido o fato de reconhecer a existéncia de uma etapa do projeto onde as
pessoas serao ouvidas e informadas e ‘levadas em consideragcdo’ imprime o cumprimento de
uma responsabilidade por parte do Estado e do Governo e, a0 mesmo tempo, incute nos
sujeitos (as pessoas que sdo objetos da mudanca) uma responsabilidade pela posicdo que

ocupam naquele momento e por tudo que ocorrer apds a mudanca.

Com relacdo ao prazo para a retirada dos moradores da col6nia que ndo se
enquadrarem no perfil da instituigdo a resposta era a mesma: “prazo a gente ndo tem, mas
ninguém vai fazer as coisas de maneira abrupta... a gente sabe que tem que ir devagar e vai
ser assim, é coisa lenta essa mudanca”. O tom imperativo de ‘cumpra-se’ que caracterizara o
inicio de todo o processo se esvaiu diante da flexibilidade do secretario de satide em exigir
esse se cumpra e ainda, diante da morosidade do proprio sistema de salde. Nesse sentido é
como se o aparelho burocratico do Estado se tornasse num instrumento que compde
determinada maneira de fazer politica, a politica da indiferenca e da desconsideracao

(Hertzfeld, 1992).

Outro ponto que destaco é que por mais que a questdo dos moradores de pavilhdes
gue devam ser remanejados seja de outra pessoa, a primeira coisa que salta no discurso é um

julgamento moral. Mais uma vez o0s andantes sdo representados por pacientes que se
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envolvem com jogo, que ndo possuem sequelas e que usam a Santa Marta para morar porque
convém. A questdo ndo é que isso ndo exista, mas sim que isso ndo € problematizado. Na
conversa que tive apenas mediante minha contra-argumentacdo a coordenadora reconhecia
certa responsabilidade do Estado para com as pessoas que ‘estdo’ na colonia hoje. Assim,
outro aspecto que os discursos me permitem inferir € sobre as intencionalidades (De Swaan,
1988) que transitam nas acdes da Secretaria. A propria restricdo da ‘liberdade’ dentro da
colbnia por meio do estabelecimento de rotinas mais rigidas de conduta atua como uma
estratégia na remocgao dos pacientes: “com as mudancas que vdo ocorrer eles mesmos nao

vao querer ficar aqui”.

Esse movimento desloca para dentro dos moradores o cerne da questdo: “eles
mesmos ndo vao querer ficar aqui”, ou seja, a questdo se tornou de responsabilidade dos
préprios moradores que nao sdo passiveis de se adaptar aos novos padrdes de conduta que
estdo sendo impostos. E como se as novas regras fossem incompativeis com a segunda

natureza que se atribui aos moradores.

Esse deslocamento permite dois desdobramentos: de um lado a responsabilidade pela
ndo permanéncia passa a ser dos préprios moradores — devido a seu comportamento
inadequado, incompativel com regras; e do outro ha uma interiorizacdo de uma distingdo nos
moradores: 0os moradores se comportam de maneira diferente porque tem outras referéncias de
socializacdo e internalizaram padrdes de conduta que estdo aquém do que é socialmente
esperado, do que é civilizado. Por meio desse mecanismo o eixo gravitacional do controle do
comportamento dessas pessoas também se interioriza. A mensagem € que 0 morador da Santa
Marta ¢é diferente, e é essa diferenca interna que passa a ser apontada como distin¢do e

inadequacao do morador para permanecer na col6nia (Elias, 1994).
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A outra questdo que destaco diz respeito ao fazer as mudancas sem que haja qualquer
participacdo dos pacientes, embora esta seja uma recomendacdo presente nas cartilhas que
orienta a implementacdo da Politica Nacional de Controle da Hanseniase desde o ano de
1977, E como se as medidas propostas pelo Governo obedecessem & seguinte equacio:
instalam-se as mudancas institucionais; 0 paciente ndo se adéqua; o paciente ndo recebe
aquilo que demanda; o préprio paciente decide sair. Trata-se de uma maneira de conduzir as
mudangas na instituicdo negando a agéncia dessas pessoas, desconsiderando sua posicdo
contraria as modificacdes que estdo ocorrendo no lugar e mais, ‘antecipando’ sua insatisfacao,

ja que ndo se cogita contemplar suas demandas.

Acredito que esse lugar que é concedido aos pacientes sinaliza o carater residual que
lhes constitui enquanto plblico de uma politica. E por serem residuais que suas demandas n&o
sdo consideradas. Enquanto residuos suas necessidades ndo representam uma demanda
coletiva; eles sdo aquilo que sobrou de um grupo que um dia existiu, mas que ndo tem mais
expressao coletiva e por isso ndo é central no planejamento das politicas publicas. Ademais,
por ser idosa e por possuir seqielas fisicas da doenca — as quais tornam o grupo mais
susceptivel clinicamente para ser acometido por outras doencas — a populacéo de Santa Marta
é revestida por certa transitoriedade. Nesse sentido, essas pessoas sdo residuais, também,

porque a morte € um destino do qual estdo mais préximos.

Quanto aos moradores das casas e chacaras, a mencao a eles é mais distante ainda: é
uma dimensdo que ‘vai ser contemplada’, mas sempre num futuro que nio é preciso. E uma
morosidade que esconde uma espera: a espera pela morte das pessoas, pela dissolugdo do

residuo.

105 o portaria n° 165 de 24 de maio de 1976 regulamenta recomendagdes presentes na lei n° 6229 de 17 de julho de 1975.

Nela orienta-se o desmembramento das col6nias em asilos, col6nias e hospitais (considerando as peculiaridades locais de
cada unidade). As instrugdes do plano nacional de combate a hanseniase de 1977, inspirado nessa recomendacgdo orienta
“garantir a participacdo dos moradores e entidades representativas para facilitar a “reintegragdo social do paciente a
sociedade”.
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3.5. Coldnias e politicas publicas de saude: algumas consideracoes

Pensar sobre a situacdo das ex-colonias do Brasil exige uma reflex@o sobre as leis
que dispuseram (e dispdem) sobre o tratamento e combate a hanseniase no pais ao longo dos
anos. Em 1986, na 82 conferéncia nacional de saude, discutiu-se a proibicao das internacdes, a
necessidade de que essa orientacdo, presente desde a década de 70, se tornasse uma realidade
no Brasil. Também data de 1986 o impacto da poliquimioterapia no tratamento da doenca,
provocando queda nos indicadores de sua incidéncia. A década de 80 &, pois, um marco, tanto
por causa da queda do nimero de casos novos, quanto pela efetividade do tratamento em si, ja
gue a poliquimioterapia possibilitou a cura num tratamento dado num tempo menor (dois

anos).

Essas datas nos permitem acompanhar as mudancas de varias ordens no tratamento
da doenca, entre elas a mudanga no que concerne as internaces em coldnias, ou em outras
unidades hospitalares, para tratar a doenca. Sao essas conquistas, esses avangos que trouxeram
para discussao a necessidade de que se acompanhasse com maior veeméncia as internagdes de
maneira a proibi-las em 1986, sob pena de submeter as instituicbes que ndo cumprissem a

determinacéo a san¢oes legais.

O que merece destaque é que a preocupacao maior em todas as leis € o combate aos
novos casos da doenca, com o ‘descontrole’ desses numeros, com as ‘pernas’ da hanseniase
pelo pais. As coldnias sé entram para discussao, so se tornam objeto de atencdo de quem fez
as leis (e sO aparece nelas) na medida em que ainda representavam um artefato, um

instrumento na estratégia maior de controle e combate a doenca e ndo pelas pessoas que la
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estavam ou pela materialidade em si desse lugar ( e aqui me refiro ao resquicio histérico que

as coldnias constituem).

Isso fica evidente quando se observa 0 vacuo em que essas instituicbes parecem ter
caido depois que as internacGes deixaram de ser o principal objeto de combate a doenca.
Assim, o foco na prevencdo de novos casos que podemos observar como diretriz principal do
Programa Nacional de Eliminacdo da Hanseniase — PNEH — ndo constitui uma novidade em

termo de estratégia adotada para implementacao de uma politica publica de saude.

Em conversa com um membro do PNEH em maio desse ano, soube que ndo ha hoje
no Ministério da Satde ninguém trabalhando com as col6nias e que essa ndo € uma prioridade
da coordenagdo do programa: “é que a demanda que orienta o trabalho de quem ta I3,
Amanda, é a demanda de indicador de salde; € o resultado.” Ora, o que ¢ medido como
desempenho sdo as metas estabelecidas pelo Governo Federal e esta diz respeito a eliminagao

da hanseniase e ndo a assisténcia aos moradores de colonias.

Em 2004 uma comissdao dentro do Conselho Nacional de Saude — CNS — sugeriu a
criacdo de uma subcomissdo provisoria no Ministério da Salde, para diagndstico da situacdo
das coldnias e acompanhamento de cada uma. Foi feito um relatério, mas além dele versar
mais sobre os aspectos epidemioldgicos desses lugares — quantos pacientes, patologias e base,
sequelas, beneficios financeiros de que dispunham, etc — ndo houve continuidade do trabalho
da comissdo. Hoje ndo ha um acompanhamento dessa transicdo, da transformacao
infraestrural das colbnias, tampouco interesse manifesto em acdes planejadas com essa

finalidade.

Nesse cenario, vejo que a concessdo do beneficio mediante a Lei n° 11.520 possui
outro efeito além de compensar financeiramente a pessoa que foi submetida a violéncia

advinda ‘com’ o isolamento compulsério: ela ndo apenas pretende quitar uma divida como



148

encerra qualquer reflexdo sobre esse trecho da histdria, bem como sobre o resquicio pulsante,
humano, vivo, dessa historia. O beneficio encerra, impossibilita algumas interagcdes entre 0s
moradores da colénia e o Estado e é com essas reflexdes que abro minhas Ultimas

consideragOes neste trabalho.
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Consideracoes Finais

Na tentativa de empreender um esforgo sintético para encerrar as discussdes a que
me propus neste estudo, me permito dois movimentos. Primeiramente, desejo compartilhar
como ‘sinto” meu campO hoje e, por isso, inicio essas consideragdes desdobrando algumas
nuances da relagdo entre 0os moradores da colonia e a equipe dirigente — aspecto este tratado
no capitulo anterior. Devo dizer que quando procuro recuperar aquilo que esta incursdo
etnogréfica me possibilitou apreender, me deparo com duas Santa Marta: uma que € possivel
desenhar mentalmente embalada pelas referéncias dos profissionais e por aquilo que eles
antecipam das pessoas que moram no lugar; outra que se constitui a partir de minhas
lembrancas mais singelas, do que as pessoas de la me falaram e do que vivi com elas. E como
se houvesse duas imagens de moradores e, a partir deles, duas colbnias: aquela que se vive de

dentro e a que se vive como de fora.

O primeiro aspecto que saliento nesse movimento reflexivo é que parece haver uma
distancia simbolica entre moradores da Santa Marta e 0s outros — outros esses em que
localizo profissionais do lugar, membros da Secretaria de Saude e membros da sociedade.
Chamo de distancia simbdlica porque penso que os moradores das coldnias sdo vistos como
‘nao iguais’. Eles ndo sdo iguais a doentes (no sentido classico e genérico da palavra, ou seja,
pessoa que foi acometida por alguma desordem que se manifestou corporeamente) que se
constituem enquanto objeto de preocupacdo de um Governo e ndo sao iguais aos outros

doentes que eventualmente séo considerados como ameaca a saude publica.

Os ‘outros’ a que me referi acima compdem uma instituicdo que se formou a partir
da necessidade do Estado de promover a seguridade social, a saide de uma coletividade; € um

‘outro’ composto por profissionais que detém poder de uma policia médica, e ¢ um ‘outro’



150

que antecipa o morador da coldnia e antecipa de determinada maneira. O que nomeio aqui de
instituicdo é esse conjunto de profissionais, de saberes reunidos em torno de uma pratica
cunhada e orientada pelo Estado brasileiro para promover a salde das pessoas; trata-se de um
agrupamento social legitimado (Douglas, 2007). Enquanto institui¢do ela é o produto de uma
convencgdo cognitiva, pautada por analogias estruturadas tendo como base a natureza, ja
legitimada pela reducdo sucessiva de um conjunto a outro de relacdes sociais e deles a

natureza.

Para se manter, a instituicdo oferece a seus membros modelos de analogias que
possibilitam a apreensdo do mundo e que, a0 mesmo tempo, justificam a razoabilidade e a
naturalidade dos papéis instituidos. Para viabilizar o controle desse mecanismo de fidelizacéo,
a instituicdo se vale da dimensdo sagrada, isto é, da ordem irredutivel: é ela que sustenta as
classificacbes e as teorias que sustentam as instituicdes (Douglas, 2007). Nas ordenacdes
modernas, a igualdade ¢ um dos principios fundamentais que é socializado por nossas
instituicBes, no campo da satde aqui considerado, podemos encontra-la no bindbmio saude e

democracia que qualifica a reforma sanitéria da década de 80.

Assim, requer-se que a igualdade de acesso seja incorporada aos principios
fundamentais legitimadores da politica de satide em nosso pais e a fidelidade a esse principio
é reforcada, por exemplo, na existéncia de um servico de salde que atenda a todos 0s
cidaddos, sem distin¢do; em oferecer uma unidade composta por um hospital e pavilhGes de
internacdo, como a que ¢é oferecida em Santa Marta. Porém, parece que existe uma dimensdo
que escapa a esse principio e que faz com que nesse servigo ‘igualitdrio’ que se oferece aos
ex-hansenianos que vivem na colonia trate os internos como um tipo diferente de paciente.
Estou querendo destacar exatamente aquilo que escapa a esse reforco, ndo por desobedecer a

esse principio regulador, mas antes por estar galgado em analogias diferentes. Refiro-me a
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‘natureza’ que ¢ atribuida ao morador, a condi¢do de humano que ¢ pressuposta a ele e que

impede que ele seja antecipado pelos outros como um semelhante.

Uma descoberta que fiz em campo, parece explicitar aquilo que desejo destacar: no
hospital da col6nia e em toda a estrutura que é oferecida ao interno, ndo havia equipamentos
que possibilitassem socorro de urgéncia aos pacientes. Embora sejam itens de presenca
obrigatdria em todo hospital e embora alguns deles estejam disponiveis até em lugares de
grande circulagéo de pessoas (como os desfibriladores existentes em metr6s), em Santa Marta
ndo ha nenhum carrinho de emergéncia'®, ou nenhum dos equipamentos contidos nele;
enfim, ndo existem no lugar, equipamentos integros que possibilitem o atendimento a

pacientes que apresentam paradas cardiorrespiratorias. E como se ao interno daquele lugar

ndo fosse possivel necessitar desses equipamentos.

E valido lembrar que os principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude, surgido
apos a referida reforma, tem caréater ideoldgico. Se no periodo do surgimento da politica
publica para combate a hanseniase imperavam ideologias de branqueamento e de
desenvolvimento (queria-se superar o atraso ¢ a ‘pouca civilizagdo’ que caracterizada a
nacdo), a partir da reforma sanitéaria foram principios como universalidade e integralidade em
acOes em salde e equidade no atendimento, que passaram a reger todas as discussdes no
planejamento de politicas publicas de satde. O que destaco é que essa mudanga de orientacdo
do planejamento dessas politicas — que pretendia tornar os servigos mais igualitarios e
oferecer assisténcia a salde a todos os cidaddos indistintamente — também deixou lacunas.

Nesse sentido, Santa Marta nos coloca diante daquilo que € um limite da mudanca que o SUS

104 7. 7 . . . i T .
Trata-se de um armario mével que contém equipamentos e medicamentos utilizados por médicos enfermeiros durante

situagOes de emergéncia e de risco de morte iminente do paciente. Esse armdrio contém medicamentos e equipamentos
que sdo imprescindiveis para prestar socorro diante de casos de paradas cardiorrespiratérias — situagdes em que o coragdo
para de funcionar e de respirar adequadamente. Para uma compreensdo mais detalhada sobre o conceito ver
http://www.webartigos.com/articles/7739/1.
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ofereceu: a ideia de uma ‘satde publica’ orientada pelas necessidades dos cidadaos e

instituida para eles, promessa esta da reforma sanitéaria.

Né&o estou dizendo que os elementos etnograficos dispostos nesse trabalho apontam o
‘descumprimento’ dos principios e das diretrizes; meu esfor¢o aqui ndo se restringe a pensar
gue na Santa Marta a ideologia do SUS esta sendo ferida. Proponho uma reflexdo que se lanca
em outro sentido: nessa col6nia, evidencia-se aquilo que é o limite da mudanca que o Sistema
Unico de Saude prometeu; o alcance desse modelo e da ideologia que o sustenta. Digo isto
porque é o proprio desenho das politicas publicas que permite a distingdo com que o morador
Santa Marta é tratado. Nesse sentido, penso que essa colbnia evidencia a necessidade de
‘estranhar’ e ‘desconstruir’ aquilo que passou a ser pressuposto tedrico para nos, herdeiros do

Movimento da Reforma Sanitaria, no campo de estudos da satde publica.

Ademais, minhas vivéncias em Santa Marta me fizeram perceber que o morador da
coldnia, ndo é apenas antecipado nas relagdes como residuo, como pessoa que ‘foi’ objeto
principal da Politica Pdblica de combate a hanseniase, mas outros atributos séo colados a ele —
0s quais compdem o que denominei uma segunda natureza que Se atribui a0 morador da
colonia e que ¢ desenhada a partir de um julgamento moral dos ‘outros’ que se relacionam

com ele.

Por sua vez, os moradores demandam um tipo diferente da interacdo que eles
experienciam; demandam uma relacdo onde eles possam ser alguém além de ex-hansenianos
moradores da colonia e esse pedido fica explicito em suas falas: “eles pensa que quem mora
na colénia ndo vale nada, sabe... que é tudo malandro, gente que gosta das coisas erradas...
por causa de uns todos leva a fama, sabe... e parece que ndo tem nada que dé jeito, por mais

que a gente fale e faca. Mas ndo é assim!”(Jorge).
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Todavia, esse pedido parece ndo ser percebido como tal pelos ‘outros’. O que se
concede ao morador de Santa Marta é esse lugar que ndo lhe basta; um lugar em que ele é
malandro, aproveitador; é “um povo que aprendeu a pedir e esperar por tudo.”. Esses
descompassos sdo constantes, passam a compor a ténica das relagdes nesse espaco e a
engendrar diversos artificios para transferir responsabilidades entre os individuos em
interacdo. Os efeitos da ‘categoria de malandro’, destacada no depoimento acima, sinalizam o

fendmeno a que me refiro.

Como mencionei no capitulo 1, os membros da equipe dirigente e da Secretaria de
Salde usam o termo malandro para adjetivar os moradores (dos pavilhdes e das casas) e
qualifica-los moralmente — reconhecendo que esse é um atributo caracteristico da ‘natureza’
do morador da coldnia. Esse uso ocorre em situacfes em que se colocam em questdo as
demandas dos pacientes que sdo conflitantes com as demandas da instituicdo ou ainda com
aquilo que a instituicdo oferece — como as condi¢des de funcionamento da colbnia e a
disponibilizacdo de recursos para os pacientes do lugar. A principio, os malandros sdo 0s
pacientes porque “querem se dar bem as custas do Estado”; porque “querem vida boa, sem

gastar nada.”; porque “desenvolvem atividades ilegais dentro da colonia”.

Todavia, esse adjetivo deixa de ser apenas uma categoria na relacdo entre
profissionais e pacientes e passa a operar como uma categoria de acusacao no lugar, nas
interagBes entre i) funcionarios e profissionais de salde com os moradores e ii) entre 0s
moradores ex-hansenianos e os moradores que nunca foram acometidos pela hanseniase.

Enquanto categoria de acusa¢do, o ‘malandro’ ¢ sempre o outro, nenhum desses atores se

assume como malandro.

O que desejo destacar é que essa configuragdo moralizante opera em diversos

agenciamentos no lugar. No imaginario das pessoas que estdo 4, a col6nia é um espaco que
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vem sendo apropriado por malandros; é um lugar onde ha malandragem. E essa Santa Marta

que parece estar colada nos depoimentos dos membros da Secretaria de Saude:

Eles deixam de tomar o medicamento até fazer isso aqui, uma garra... e
quando faz isso,'®® ai eles tdo seguros porque ai é aposentadoria pelo resto
da vida. Tem gente que vive disso aqui, na casa sdo 2, 3 membros... tem pai
que deixa os filhos pegarem a doenca; que ndo teve cuidado na transmissao,
pra evitar... deixaram pegar e trataram depois de dar lesdo permanente, s6
pra garantir a aposentadoria. Entdo, minha filha, eles ndo séo vitimas coisa
nenhuma. Dinheiro eles tem porque vem das aposentadorias... e ainda
querem mais? (Joana D’avila)

E como se a malandragem que se atribui ao morador da col6nia ndo respeitasse
sequer o limite da propria integridade fisica, o principio da auto-preservacao, principio
considerado instintivo do humano. Nesse sentido, a malandragem parece conceder aos
moradores um novo patamar de humanidade: o povo da Santa Marta é, inclusive, um tipo de

gente que ‘escolhe’ a les@o no proprio corpo para se tornar dependente do Estado.

As articulacBGes e estratégias utilizadas para cumprir as tarefas relacionadas aos
pacientes remanescentes das colbnias refletem a natureza politica do processo de
estabelecimento dessas institui¢Bes, pois revelam a ocorréncia de disputas por poder durante
esse processo (Kelm,1998). Nesse sentido, € valido lembrar que as maneiras de estabelecer
convencoes, instituicdes, conceitos e comportamentos relacionados ao corpo — e também a
salde e a doenca — sdo também maneiras de gerar, veicular e disputar poder, maneiras estas
gue passaram a constituir estratégias de governo: o poder que vem dessas manobras, o bio-

poder, passou a ser uma maneira de governar e de exercer poder nos governos (Foucault, 1999

a).

105 . . ~ . ~
Nesse momento foi feito um gesto leve de flexdo no dedo, simulando uma lesdo permanente em

decorréncia da hanseniase.
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Se antes o poder disciplinava, a partir desse marco ele passou a gerir vidas de
pessoas. Gerir a espéecie passou a ser objeto politico e sob a justificativa de gerir o ‘bem estar’
de uma coletividade, a gestdo das praticas com o corpo — desde 0 sexo a praticas outras de
cuidado e promog&o a salide — passou a ser objeto de governo'®, ja que esse o corpo é arena,
objeto e parametro para acbes de combate as doencas. Porém, um olhar mais atento nos
permite ver que esses movimentos, associados aquilo que a etnografia trouxe para essa
reflexdo, revelam mais ainda: eles sinalizam que padrdes de humanidade distintos norteiam a
acao dessas instituicdes e o estabelecimento dessas, bem como de uma politica publica de
salde. Ndo se reconhece o corpo do outro como um corpo tdo humano como o seu e dai

outros patamares para interagdes, para tomadas de decisdes sdo estabelecidos.

Vejo que hd uma sucessdo de convivéncias (Mbembe, 2001) que restringem a
maneira das pessoas da colonia ‘estarem’ no mundo exterior (aquele que ndo € da Santa
Marta): i) Os moradores de Santa Marta partilham a condicdo de pessoas assistidas pelo
Estado, mas ndo partilham a mesma condi¢do de humanidade de outros doentes dentro das
politicas de salde voltadas para a hanseniase; ii) No programa de combate da hanseniase , ele
partilha o lugar de ‘objeto pessoa’ acometida pela hanseniase, mas ndo partilha a lugar de
pessoa que pode transmitir a hanseniase e por isso € uma ameaca a salde publica e foco de
acOes em saude; iii) No escopo de trabalho das instituicbes de saude o morador da coldnia é
um humano de outra ordem, malandro, fofoqueiro, sujo, que se acostumou a pedir, e que quer

depender do Estado brasileiro.

Minha incursdo etnografica me fez deparar com a necessidade de reconhecer o limite
do imaginario democratico e igualitario que partilhamos no contexto do planejamento de

politicas de saude, onde aparentemente ndo se concede igualmente a condi¢do de humano a

198 vier Foucault (1990) e Foucault (1999 b). Para reflexdes mais profundas sobre como as politicas publicas de saide

passam a compor estratégias de governo ver Shore; Wright (1997).
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todos os usudrios das acoes que elas geram. Esse limite de perspectiva parece ser atualizado
ndo apenas nas ac¢des do Estado, mas também na maneira como nos, habitantes do mundo fora
da colbnia, vemos o tema deste estudo; na exotizacdo (e despolitizacdo) a que submetemos as
discussbes sobre lepra, sobre os leprosarios e sobre as pessoas que habitaram (e habitam)

esses lugares.

Em Santa Marta me deparei com os frutos desse limite em varios momentos. O
primeiro deles foi a hesitacdo que senti para circular pelos pavilhées masculinos. A principio
os olhares com sofreguiddo que eu despertava me incomodaram e depois que percebi a
disposicao dos pacientes para contatos corporais, enfrentei forte resisténcia para visitar as alas
masculinas. Soube, ou melhor, ouvi rumores de varios casos de estupro e mortes por conflitos
amorosos que aconteceram no lugar ao longo dos anos, o que me fez pensar na sexualidade
nesse espaco como um tema pertinente para reflexdes sob perspectivas analiticas diversas. A
referéncia a esse género de violéncia encontra consonancia em relatos de um passado onde a
violéncia fisica era pratica comum no lugar. Tive acesso a um livro de registro da “cadeia”
que existia na coldnia para “manter a ordem” onde estdo narrados diversos eventos de surras
desencadeados, por exemplo, pelo descumprimento da conduta de tirar o chapéu ao sentar a

mesa durante as refei¢des coletivas.

Outro ponto que devo destacar, diz respeito a alta incidéncia de transtornos
psiquiatricos na colbnia. Enquanto estive la, em cada pavilhdo, pelo menos trés pacientes
faziam uso de algum medicamento para tratamento de desordens mentais, mas ndo obtive
informacdes sobre a relagdo entre o surgimento de sinais e sintomas dessas ‘doencas’ e a
internacdo no lugar: o transtorno teria sido detectado depois da internacdo? Reconhego nessa
dimensdao um potencial para reflexdes poderosas, pois a locugdo “problema na cabega” nao
apenas adjetiva muitos pacientes, como os qualifica moralmente nas relagdes que se

estabelecem entre os internos, e entre esses e funcionarios.
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Ademais, devo dizer que a relacdo dos profissionais do lugar com as acdes em saude
norteadas pela Politica Pdblica de combate a hanseniase e com a demanda dos internos
constitui outro aspecto em que reconheco a necessidade de estudos futuros. Devo dizer que,
enquanto graduada em enfermagem, esforcei-me para tolher meu olhar para questdes que
versassem sobre o dever profissional dessa categoria e a demanda das pessoas que Sdo
também, objetos do exercicio da enfermagem e foi essa dificuldade que me fez reconhecer a
fertilidade desse campo de discussdo. Creio que perspectivas como esta podem favorecer a
visualizacdo de fossos no desenho da politica ptiblica que rege a relacdo entre ‘usuério’ e
‘profissionais’ que implementam acGes em salde e, assim, contribuir para uma relacdo mais

vicéria; para acfes que respeitem a experiéncia de seus sujeitos.

Sensibilizada por Das (1995 b), procurei conduzir toda a confeccdo desse estudo
mantendo-me 0 mais proximo possivel da experiéncia das pessoas que conheci em Santa
Marta e deixando que alguns efeitos dessas experiéncias falassem por mim. Sdo esforcos
nesse sentido que desenham a antropologia que descobri; que ‘foi’ em mim durante minha

estada em Santa Marta e que agora me habita.
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MAPA DA COLONIA SANTA MARTA - VISTA AEREA

Legenda

1.Bloco Administrativo

2.Antiga residéncia do padre
3.Central de doagdes

4.Bazar

5.Fabrica de fraldas

6. Laboratorio de analises clinicas
7.Antiga capela

8.Antiga residéncia das freiras

9.Central de material esterilizado

10.Ruinas do lavatério da onca
11.Almoxarifado

12.Farmécia

13.Refeitdrio e Cozinha
14.Sapataria

15.Ruinas de uma das capelas
16.Ndcleo de terapia ocupacional
17.Hospital

18.Ambulatério

O Areas adjacentes
ocupadas por ex-
moradores da col6nia

@ Pavilhdes de
internagao
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ANEXO II

QUADRO DA ONCA
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Tela do artista Tadeu Oliveira, ex-interno da Colonia Santa Marta.
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Ex- Colbnias existentes no Brasil
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Nome da Coldnia Cidade Estado

Hospital de Dermatologia de Cruzeiro do Sul — | Cruzeiro do Sul Acre

SESACRE

Hospital Souza Araljo Rio Branco Acre

Hospital Geral Dr. Geraldo da Rocha Manaus Amazonia

Associacdo Beneficente Casa de Saude Santa Porto Velho Ronddnia

Marcelina —

Hospital Dr. Marcelo Candia

Hospital Unidade Especial Abrigo Jodo Paulo Il | Marituba Para

— SERPA

Unidade Especial Colénia do Prata Igarapé - Acu Para

Hospital Aquiles Lisboa — Coldnia do Bonfim Séo Luis Maranhéo

Hospital Colonia do Carpina Parnaiba Piaui

Hospital de Reabilitacdo Antonio Justa Maracanau Ceara

Hospital de Dermatologia Sanitaria de Antonio | Redencéo Ceara

Diogo

Hospital Coldnia Miruei Paulista Pernambuco

Hospital de Dermatologia José Maciel Natal Rio Grande do
Norte

Hospital Getulio Vargas Bayeux Paraiba

Hospital Especializado Dom Rodrigo de Salvador Bahia

Menezes

Hospital Coldnia Séo Julido

Campo Grande

Mato Grosso do
Sul

Hospital de Dermatologia Sanitaria Santa Marta | Goiania Goias
Sanatorio Santa lzabel - FHEMIG Betim Minas Gerais
Sanatério Padre Damido — FHEMIG Uba Minas Gerais
Hospital Sanatoério Santa Fé — FHEMIG Trés CoracOes Minas Gerais
Sanatdrio Séo Francisco de Assis Bambui Minas Gerais
Hospital Cristiano Machado Sabara Minas Gerais
Hospital Dr. Pedro Fontes Cariacica Espirito Santo
Hospital Estadual Tavares de Macedo Itaborai Rio de Janeiro
Instituto Estadual de Dermatologia Sanitaria— | Curupaiti - Rio de Janeiro
IEDS Jaquarepagua

Complexo Hospitalar Padre Bento de Guarulhos | Guarulhos Sédo Paulo
Hospital Dr. Arnaldo Pezzut Cavalcante Mogi das Cruzes Séo Paulo
Hospital Dr. Francisco Ribeiro Arantes Itu Séo Paulo
Instituto Lauro de Souza Lima Bauru Séo Paulo
Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana — | Piraguara Parana
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Hospital Sdo Roque

Hospital Santa Teresa de Dermatologia Sé&o Pedro de Santa Catarina
Alcantara

Hospital Colonia Itapua Viaméo Rio Grande do Sul

Informagcdes retiradas do site do Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase -
www.morhan.org.br
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ANEXO IV

FOLHETO DE CAMPANHA PROMOVIDA PELO MORHAN

TEMPO NAO E DINHEIRO
E QUESTAO DE JUSTICA

Pela aceleracao dos processos de concessao da
pensao especial aos internados compulsoriamente
em hospitais-coldénia - lei 11520/2007

) @ ¢ Morhan
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ANEXO V
DISTRIBUICAO DOS PACIENTES POR PAVILHOES E IDADE

A) PAVILHOES FEMININOS

Data de
Paciente nascimento | ldade
A.G. 27/09/1931 77
A. M. C. 23/12/1943 65
C.A.F. 01/11/1960 48
E.R.J. 08/07/1941 68
E.F. 22/09/1928 80
H. L. 28/07/1934 74
Pavilhdo 16 J.C.J. 12/05/1942 67
M. C. C. 15/10/1943 65
M. J. F. 05/04/1947 62
M.J. T. 18/03/1938 71
M.P.G. 22/10/1955 53
Total de pacientes 11
Média de idade 66,36
A.V.C. 15/06/1932 77
A.P.S. 08/04/1949 60
F.R. 18/04/1942 67
I.C.S. 30/12/1955 41
- J.D. 19/03/1951 58
Pavilndo 18 15775 13/03/1939 70
M. L.S. 30/10/1930 79
0.V. M. 22/12/1934 74
Total de pacientes 8
Média de idade 65,75
TOTAL DE 19
PACIENTES
MEDIA DE
IDADES 66,1




B) PAVILHOES MASCULINOS

Data de
Paciente nascimento Idade
G. . M. 04/01/1933 76
J.P.C. 19/08/1926 83
J.R.N. 20/03/1936 73
J.T.F 29/03/1945 63
Pavilhdo 15 J.R.S. 18/11/1954 55
M. P. F. 17/03/1931 78
0.G. V. 03/06/1916 93
Total de pacientes 7
Média de idade 74,42
D.G.F. 10/06/1928 81
J A F. 25/12/1947 61
J.P.S. 24/06/1933 76
J.D. M. 20/02/1913 96
Pavilhdo 11 J. L L 17/08/1924 84
J.O.J. 20/05/1932 77
S.V.G. 01/11/1937 71
Total de pacientes 7
Média de idade 78
A. O. 20/05/1920 89
A.P.C. 13/06/1937 72
A.B.S. 08/03/1925 83
L.M.S. 24/05/1944 65
Pavilhdo 13 M.V.R. 08/12/1938 71
R.P.G. 10/01/1950 59
S.A.S. 30/08/1950 58
Total de pacientes 7
Média de idade 71
D. N. 22/12/1928 80
D.M. B. 29/03/1955 42
J.C.D. 06/05/1933 76
L.F. 15/06/1934 75
Pavilhdo 22 M. O. B. 14/01/1938 71
R. C. 02/04/1947 62
T.R. A 10/05/1921 88
Total de pacientes 7
Média de idade 70,57
D.F. L. 04/01/1925 84
J.C.C. 10/03/1928 81
- L.G.O. 08/02/1950 59
Pavilhdo 18 M.P S. 10/01/1964| 45
N. P. 08/06/1947 62
Total de pacientes 5
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66,2

TOTAL DE PACIENTES

33

MEDIA DE IDADES

72,39

Informacdes coletadas a partir dos registros da
administracdo da Col6nia Santa Marta.



