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RESUMO

Ao longo dos anos, a hanseniase tem se apresentado como uma doenca associada a fatores
negativos, de carater estigmatizante, o que influencia a permanéncia dessa enfermidade como
uma questdo de saude publica. Diante disso, o objetivo geral deste estudo foi analisar como o
estigma tem contribuido para os resultados obtidos na execu¢do das politicas de combate e
controle da hanseniase em Teresina, na fase pos-isolamento compulsério (1976-2000). A
presente pesquisa estabeleceu como objetivos especificos: investigar como a cidade de Teresina
insere-se no contexto de mudancas de politicas sanitarias nacionais, considerando as
modificacbes no sistema nacional de salde durante o periodo em estudo; discutir o0s
desdobramentos historicos das politicas sanitarias que se redefiniram, apds a abertura dos
leprosarios; debater como as politicas nacionais e locais de combate & hanseniase relacionam-
se com o estigma; examinar o papel do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan) no fomento de politicas de controle da hanseniase e assisténcia ao doente.
Quanto a bibliografia, o enfoque deu-se sobre as discussdes atreladas as politicas de satde no
pais, em particular sobre aquelas relacionadas com a doenca, tanto no ambito local como
nacionalmente, no recorte proposto. Dessa forma, recorreu-se a autores como Valtéria
Alvarenga (2013), Keila Carvalho (2012), Gilberto Hochman (1998), Laurinda Maciel (2007),
Dilene Nascimento (2005). As contribuic6es tedricas de Norbert Elias (1993) também foram
importantes, em especial, sobre o processo civilizador e como as caracteristicas sociais dos
individuos vdo sendo modificadas, no decorrer do tempo. Da mesma forma, foram de grande
relevancia os estudos de Erving Goffman (1988) sobre como o estigma incide sobre as relacfes
sociais. Por se tratar de uma pesquisa com recorte temporal proximo, levou-se em consideracédo
os debates sobre Historia do Tempo Presente, utilizando como base Agnés Chauveau e Philippe
Tétart (1999). Nesse particular, a pesquisa abordou o estigma atrelado a hanseniase e como este
afeta o contexto teresinense. Dessa maneira, considerou-se os estudos sobre cidade, tendo como
referéncia Raquel Rolnik (1995) e Italo Calvino (1990), além dos aspectos acerca da memoria,
utilizando-se autores como Maurice Halbwachs (2006), Pierre Nora (1993), Michael Pollak
(1989) e Jacy Seixas (2004). Vale, ainda, ressaltar que as no¢6es sobre espaco e lugar procedem
da obra de Michel de Certeau (1990). Quanto a metodologia, trata-se de pesquisa qualitativa,
com énfase em aspectos subjetivos e socioculturais relacionados as politicas e acdes de
movimentos sociais, a exemplo do Morhan. Em relagdo as fontes, elas sdo bastante
diversificadas: relatorios, legislacdo, fotografias, entrevistas, jornais, dentre outras. Dito isso,
constituiu-se de natureza bibliografica e documental, com a utilizacdo da metodologia de
historia oral. Por fim, constatou-se que as mudancas no tratamento de combate a doenca foram
positivas para a reducdo da incidéncia, porém nao o suficiente para o cumprimento da meta de
eliminacdo da doenca, uma vez que a hanseniase esteve fortemente ligada a aspectos
socioculturais que dificultam a concretizacdo dessa meta, como € o caso do estigma.

Palavras-chave: Historia. Hanseniase. Estigma. Politicas.



ABSTRACT

Over the years, leprosy has been presented as a disease associated with negative factors, of a
stigmatizing aspect, influencing the permanence of that illness as a public health issue. That
said, the general objective of this study was analyze how the stigma has contributed to the
results obtained in the execution of the combat and control policies of leprosy in Teresina,
during the compulsory post-isolation phase (1976-2000). The present research stablished the
following specific objectives: investigate how the Teresina city is inserted in the context of
changes of national health policies, considering the modifications in the national health system
during the studied period; discuss the historical developments of the sanitary policies that have
been redefined, after the installation of the leprosy hospital; debate how the national and local
combat polices against leprosy are related to the stigma; examine the role of the Movement for
the Reintegration of People Affected by Leprosy (Morhan) in promoting leprosy control
policies and patient care. About the bibliography, the study focused on the discussions linked
to health policies in the country, especially those related to the disease, both locally and
nationally, in the proposed time frame. In this way, the study dialogued with authors such as
Valtéria Alvarenga (2013), Keila Carvalho (2012), Gilberto Hochman (1998), Laurinda Maciel
(2007), Dilene Nascimento (2005). The theoretical contributions of Norbert Elias (1993) were
also important, in particular, about the civilizing process and how the social characteristics of
individuals are being modified, over the years in the course of time. In the same way, of great
relevance were the studies of Erving Goffman (1988) about how the stigma affects the social
relationships. Since it is a research with a close time frame, it considered the discussions about
History of the Present Time, using as base Agnés Chauveau and Philippe Tétart (1999). In this
particular, the research analyzed the stigma coupled up to the leprosy and how it affects the
context in Teresina. Thus, it considered studies about city, having as reference Raquel Rolnik
(1995) and Italo Calvino (1990), besides aspects about memory, using authors such as Maurice
Halbwachs (2006), Pierre Nora (1993), Michael Pollak (1989) and Jacy Seixas (2004). It is also
worth mentioning that the notions about space and place come from the work by Michel de
Certeau (1990). Regarding to the methodology, it is a qualitative research, with an emphasis on
subjective and sociocultural aspects related to policies and actions of social movements such as
Morhan. In relation to the sources, they are very diversified: reports, legislation, photographs,
interviews, newspapers, among others. Said that, the research was constituted of bibliographical
and documentary nature, with the utilization of the oral history methodology. Finally, it was
found that the changes in disease treatment were positive to the reduction in its incidence, but
not enough to meet the goal of eliminating the disease, since the leprosy was strongly linked to
sociocultural aspects that make it difficult to achieve the goal, as is the case of the stigma.

Keywords: History. Leprosy. Stigma. Policies.
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1 INTRODUCAO

A ampliacdo do campo objetal da Historia, ao longo dos anos, despertou o interesse do
historiador para temas fora da concepcao tradicional dessa area. Assim, o debate de tematicas
como a saude publica, o sanitarismo, a trajetdria das doencas e as experiéncias do adoecer dos
diversos sujeitos passaram a integrar esse campo de pesquisa. Tendo, entdo, como base a
compreensdo de que as doencas sao fendmenos biossocioculturais, por estarem definidas tanto
por fatores bioldgicos quanto pelas condi¢des socioculturais das populagoes, € licito analisa-las
a partir das estruturas sociais e mudancas da sociedade?.

Dessa forma, a hanseniase/lepra?, como objeto de estudo de Histdria desde a década de
1990, vem fomentando discussdes em varios programas de pds-graduacdo. Para identificacéo
dos trabalhos especificos em Histéria desenvolvidos em programas da mesma area, e que
tiveram a doenca como objeto central de analise, realizou-se um levantamento de informacdes
no portal federal de Catalogo de Dissertacoes e Teses, da Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior (CAPES), utilizando os seguintes termos como filtro: hanseniase,
lepra, hansen, asilo e leprosério.

O numero total encontrado foi de 54 trabalhos cadastrados na plataforma até o més de
junho do ano de 2021. Desse modo, ao identificar tais obras, percebeu-se que grande parte dos
estudos tratam de forma mais especifica da relacdo com as politicas de segregacdo social e do
contexto da primeira metade do século XX. Acabam, assim, por dar mais énfase a fase historica
da doenca, quando ainda era denominada como lepra. Especificamente sobre o contexto
piauiense, destacou-se a tese de doutoramento de Valtéria Alvarenga® que posteriormente foi

I NASCIMENTO, Dilene Raimundo. As pestes do século XX: tuberculose e Aids no Brasil, uma histéria
comparada. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2005.

2 Segundo o Portal Oficial do Ministério da Satde: “A hanseniase é uma doenga infecciosa, contagiosa, de
evolugdo cronica, causada pela bactéria Mycobacterium leprae. Atinge principalmente a pele, as mucosas e 0s
nervos periféricos, com capacidade de ocasionar lesdes neurais, podendo acarretar danos irreversiveis, inclusive
exclusdo social, caso o diagndstico seja tardio ou o tratamento inadequado [...] Em 1995, como iniciativa
inovadora para ressignificagdo social da doenga, o Brasil determina através da Lei n® 9.010, que o termo “lepra’
e seus derivados ndo podem mais ser utilizados na linguagem empregada nos documentos oficiais da
Administracdo centralizada e descentralizada da Uni&o e dos estados. Esses passos foram importantes para
ampliar a compreensao da histdria da hanseniase enquanto uma trajetdria que ndo é do bacilo, mas de pessoas e
familias acometidas pela doenga.” (BRASIL, 2022). Ver mais em: https://www.gov.br/saude/pt-
br/assuntos/saude-de-a-a-z/h/hanseniase. Acesso em: 29 nov. 2022.

3 ALVARENGA, Antonia Valteria Melo. Desenvolvimento e Segregacéo: politicas de modernizacéo e
isolamento compulsério de familias afetadas pela lepra no Piaui (1930-1960). 2011. 359 f. Tese (Doutorado em
Historia) — Universidade Federal Fluminense, Niter6i, 2011.

i)
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publicada em formato de livro?, instituindo uma importante colaboragdo a respeito da tematica
no contexto regional.

O termo hanseniase entra em voga, quando o isolamento compulsério como pratica do
Estado ¢ abolido, a0 menos, oficialmente, com o decreto n° 968° de 1962, comecando as
discussdes sobre as formas de atenuar os estigmas atribuidos a doenca. Isto posto, apesar dos
termos biologicamente corresponderem & mesma doenga, no tocante aos aspectos
socioculturais, sdo completamente distintos. Enquanto a hanseniase enquadra-se em um
contexto de possibilidade efetiva de cura, a partir da adocéo de tratamentos eficazes, para a
eliminacdo do bacilo, a lepra representou a fase de isolamento social, tanto para aqueles que
eram atingidos pela enfermidade, como para seus familiares. Com isso, 0 desuso da utilizagdo
da denominacéo lepra constituia-se como estratégia de combate & hanseniase®.

Quanto as perspectivas tedrico-metodoldgicas da constituicdo da historiografia sobre a
doenca, Valtéria Alvarenga’ apresenta consideracdes referentes a esse campo e a forma como
a doenca foi utilizada como objeto em Historia. Em suma, destaca algumas perspectivas e
diferentes possibilidades de como abordar essas questdes, apontando autores que trabalham a
endemia de forma atrelada a organizacéo e ao fortalecimento do poder publico brasileiro, ou
seja, pesquisas relacionadas a intensificacdo das politicas publicas no Brasil no comeco do
século XX.

A vista disso, a autora cita, como pesquisadores que estdo vinculados a essa abordagem,
“Yara Monteiro, Luciano Curi, Vivian Cunha, Laurinda Maciel e Vicente Saul”8. Além do mais,
ha outros que, apesar de também exporem sobre esse contexto, optam por refletir sobre a lepra
de um ponto de vista da histéria cultural, analisando a doenca por meio da linguagem e dos
discursos, através dos varios sentidos que sdo atribuidos a enfermidade. Nessa linha,
enquadram-se italo Tronca e Beatriz Anselmo.®

Somam-se a essas perspectivas o0s trabalhos que apresentam argumentacgdes referentes
a doenca em si, para 0s quais a autora expde, como exemplo, Dilma Cabral Costa, a qual “[...]
pode ser inscrita no que se define como historia das doencas, uma narrativa do fendmeno que

procurava caracteriza-lo na sua natureza etiologica”®. Desta forma, a partir dessa interpretago,

4 ALVARENGA, Antonia Valtéria Melo. Nac&o, pais moderno e povo saudavel: politica de combate a lepra no
Piaui. Teresina: Edufpi, 2013.

5 BRASIL. Decreto n° 968, de 7 de maio de 1962. Baixa normas técnicas especiais para o controle da lepra no
pais e dé outras providéncias. Diario Oficial da Unido, Brasilia, DF, 9 de maio de 1962.

¢ Destaca-se que a mudanca de nomenclatura ocorreu somente no Brasil.

" ALVARENGA, op. cit.

8 ALVARENGA, op. cit., p. 28.

® ALVARENGA, op. cit.

10 ALVARENGA, op. cit., p. 29.
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discute-se a doenca juntamente aos fatores singularizantes a ela relacionados, com a montagem
do aparato burocratico brasileiro.

Por fim, outra forma de desenvolver reflexdes sobre a doenca é atribuindo o foco
propriamente nos sujeitos que foram acometidos, ao invés da doenca em si, articulando esses
aspectos com outras conceituacdes, como a utilizacdo das teorias sobre memodria,
contemporaneidade e a relagdo com os aspectos socioculturais, a persisténcia da doenca e as
politicas de controle.

Dentre o nimero total identificado de trabalhos defendidos até 0 momento da consulta
(54), destacam-se alguns que associam 0s sujeitos acometidos pela doenga como o foco das
discussdes, discorrendo sobre os aspectos socioculturais com categorias como memoria e a
relacdo da doenga com as politicas plblicas. Nesse sentido, a tese de Keila Carvalho!
desenvolve um estudo sobre as politicas de isolamento compulsério na Col6nia de Santa Isabel,
localizada no estado de Minas Gerais, articulando a vivéncia dos sujeitos nesse leproséario e
como os debates sobre memoria se relacionam nesse contexto. De modo semelhante, enquadra-
se a abordagem de Juliane Serres'?, que visa desenvolver essas memarias, tendo como foco a
Colbnia de Itapud, no Rio Grande do Sul.

Além desses, o trabalho de Carla Porto® busca articular as no¢des de memarias, tanto
para aqueles que vivenciaram o leprosario de Aimorés em Sdo Paulo como para aqueles que
trabalharam nessa instituicdo. De modo convergente, Bruna Silveiral* apresenta a articulagio
sobre as memdrias, tanto daqueles que foram isolados como dos filhos que estiveram nos
preventorios. As referidas autoras sdo exemplos de historiadoras que desenvolvem trabalhos
mais alongados sobre nogdes de memoria e como elas incidem diante da problemética da
doenca.

Em face do exposto, outro empreendimento a ser destacado é o livro Histéria da
hanseniase no Brasil: siléncios e segregacdo®®, organizado pela historiadora Yara Monteiro,

uma das pesquisadoras precursoras em pesquisas de Histdria referentes a hanseniase no Brasil,

1 CARVALHO, Keila Auxiliadora de. Coldnia Santa Izabel: a lepra e o isolamento em Minas Gerais (1920-
1960). 2012. 245 f. Tese (Doutorado em Histdria) — Universidade Federal Fluminense, Niteroi, 2012.

12 SERRES, Juliane Conceicédo Primon. Memdrias do isolamento: trajetdrias marcadas pela experiéncia de vida
no Hospital Coldnia do Itapud. 2009. 216 f. Tese (Doutorado em Historia) — Unisinos, Sao Leopoldo-RS, 2009.
13 PORTO, Carla Lishoa. Reinventando um lugar de exclusdo: praticas, representac@es e sociabilidades de
portadores do Mal de Hansen no Aimorés (Bauru — Sao Paulo, 1945 — 1969). 2017. 233 f. Tese (Doutorado em
Historia) — Faculdade de Ciéncias e Letras, Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”, Assis,
2017.

14 SILVEIRA, Bruna Alves. Préticas sociais, memdrias e vivéncias no combate a lepra: isolamento compulsério
em asilos-col6nia e preventérios brasileiros - 1935 a 1986. 2013. 159 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias
Humanas) — Universidade Federal de Uberlandia, 2013.

15 MONTEIRO, Yara Nogueira. (Org.). Histdria da hanseniase no Brasil: siléncios e segregacéo. S&o Paulo:
LEER-USP; Fundacéo Paulista Contra Hanseniase; Intermeios, 2019.
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que defendeu, em 1995, na Universidade de S&o Paulo, uma tese que teve a doenga como objeto
central nas discussdes, intitulada “Da maldicdo divina a exclusdo social: um estudo da
hanseniase em Sdo Paulo™®, e que, desde entdo, tem se dedicado a pesquisas relacionadas a
enfermidade, se tornando uma grande referéncia na historiografia sobre a doenca no pais.

Nessa obra mais recente, Monteirol” reuniu vinte e sete pesquisadores de diferentes
regides do Brasil que desenvolvem trabalhos sobre a doenga. A diviséo do livro apresenta a sua
relevancia para a compreensao da doenca sob a dimens&o histérica, uma vez que trata de textos
divididos pelas cinco regides do Brasil: Norte, Sul, Sudeste, Nordeste e Centro-Oeste. Nota-se
a amplitude que o problema possuiu em territorio nacional, articulando explanac¢des acerca do
chamado modelo tripé composto pelos dispensérios, preventdrios e leprosarios que estiveram
presentes em todas as regides brasileiras no século XX.

Desse modo, como visto pela historiografia da doenca, o isolamento compulsorio foi a
forma encontrada para controlar a doenca perante esse contexto'®. Diante dessa problematica,
mesmo que 0s autores até aqui citados construam seus textos sob diferentes perspectivas
historicas, ora dando mais énfase as politicas publicas, ora ao carater discursivo e das
representacdes da doenca, perpassando um enfoque maior nas discussdes sobre a sua natureza
ou até mesmo pelo foco nos sujeitos que foram acometidos, ainda assim percebe-se que todos
tém em comum, como alvo dos debates, a “lepra”, sobretudo em um contexto de amplia¢do do
poder publico e de complexificagdo da sociedade brasileira, na primeira metade do século XX.

Tal constatacdo, como apresentado até o momento, demonstra a lacuna historiogréfica
sobre o contexto de redefini¢fes politicas no controle da endemia e as consideracGes sobre a
sua trajetdria, quando passou oficialmente a ser chamada por hanseniase nas Gltimas décadas
do século XX. Percebe-se que, em alguns desses trabalhos, a faixa temporal se estende para
além do fim do modelo de combate a doenca focado na segregacdo dos enfermos. Todavia, as
discussBes sobre essas transformacdes entram de forma complementar e ndo como centro de
um estudo mais aprofundado, por nédo se tratar do foco dessas pesquisas.

O proprio trabalho de Alvarenga®® converge para essa perspectiva. Apesar de no quarto
capitulo trabalhar com memdarias daqueles que foram isolados, por meio da utilizacdo de

entrevistas, ela tem como objetivo entrevistar os ex-isolados, que, inclusive, destacam terem

6 MONTEIRO, Yara Nogueira. Da maldigdo divina a exclusdo social: um estudo da hanseniase em Sao Paulo.
1995. Tese (Doutorado em Histéria) — Universidade de Sao Paulo, 1995.

" MONTEIRO, 2019.

18 MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o Lazaro a liberdade”: uma histéria das politicas
publicas de combate & lepra no Brasil (1941-1962). 2007. 380 f. Tese (Doutorado em Historia Social) —
Universidade Federal Fluminense, Niterdi, 2007.

19 ALVARENGA, 2013.
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tido “lepra” ¢ nao “hanseniase”, o que demonstra uma diferenca substancial através da
perspectiva historica.

Nesse sentido, quase meio século depois das préaticas segregacionistas, apesar dos
avancos no tratamento da hanseniase possibilitarem uma taxa de cura de mais de 90% dos casos,
0s nmeros do agravo no pais continuam preocupantes. Apenas em 2019, foram identificados
23.612 casos novos no Brasil, segundo dados do Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (Sinan). O exposto evidencia a necessidade de se continuar a compreender como
se comporta a hanseniase do ponto de vista sociocultural, pois a doenca continua sendo um
desafio aos diferentes setores da sociedade que atuam no combate ao estigma, permanecendo
como aspecto que tem colaborado para sua permanéncia no quadro das doengas
negligenciadas®.

Diante disso, destacou-se o Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan)?*, que vem contribuindo nacionalmente com debates e agcGes que refletem
nas politicas de controle da hanseniase e na reparacdo dos que sofreram em consequéncia de
politicas segregatorias. O movimento tem como objetivos combater os preconceitos decorrentes
do estigma e lutar pela garantia da dignidade para todos os acometidos, ao defender o direito a
salde, através de diagndsticos precoces, tratamento eficaz e acolhimento social desses sujeitos.

Assim, a realidade demonstrada para a doenca em nivel nacional abre um debate que
deve ser pensado, também, para estados e municipios. Mesmo com todos os avangos cientificos,
0 Piaui é um dos estados brasileiros com maior nimero de casos. Ao pesquisar informacoes no
Portal Federal Sala de Apoio de Gestdo Estratégica (SAGE), verifica-se que, em 2006, segundo
dados do Sinan presentes nesse endereco eletrénico, os nimeros eram de 44,56 pessoas por 100
mil habitantes, enquanto a média nacional era de 23,1 acometidos pela enfermidade.

Em vista disso, com o objetivo de compreensdo da doenca, sob a perspectiva historica,
surgiram 0s seguintes questionamentos: quais foram as politicas sanitarias pos-isolamento
compulsorio direcionadas aos acometidos por hanseniase? Que relacGes podem existir entre as
permanéncias da doenca e 0 estigma que a acompanhava? Como essas medidas estdo

relacionadas com os resultados apresentados em Teresina-Piaui para o periodo de 1976 a 2000?

20 Segundo a OMS, as doencas negligenciadas sdo doencas que atingem a camada mais fragilizada
socioeconomicamente, devido a condicfes de falta de saneamento bésico e pobreza. Além da hanseniase, pode-
se citar como exemplos: dengue, malaria, tuberculose etc. Disponivel em: https://www.who.int/teams/control-of-
neglected-tropical-diseasel. Acesso em: 09 out. 2020.

21 O portal do Morhan destaca que a fundacéo nacional ocorreu em 6 de junho de 1981. No Piauf, o livro
comemorativo de 25 anos do movimento aponta que o nicleo regional foi fundado de modo oficial em 12 de
setembro de 1985 (RUIMAR, 2010). Os aspectos sobre 0 movimento serdo melhor articulados nos capitulos
posteriores.
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Tais problematizacBes decorreram da lacuna historiogréfica anteriormente citada,
devido ao fato de a maior parte dos trabalhos que tratam sobre a doenca terem como foco o
momento historico em que esta foi denominada como lepra. Ante 0 exposto, a presente
dissertacdo inseriu-se na discussao sobre o0s aspectos socioculturais relacionados a trajetdria da
hanseniase no contexto pos-isolamento compulsorio nas Gltimas décadas do século XX (1976-
2000) no municipio de Teresina-Piaui.

Considera-se 0 conceito de estigma como central para as reflexdes e como isso
contribuiu para a permanéncia da doenca e para a execucao dessas politicas. Dessa maneira,
apesar de os debates sobre as redefini¢des e os estigmas permearem toda a dissertacao, a énfase
sobre a conjuntura local de Teresina tem inicio na secéo trés, perpassando a se¢do quatro do
trabalho.

Em relacdo a isso, em 2019, o Ministério da Salde reconheceu a importancia dos fatores
socioculturais na permanéncia da doenca, definindo como estratégias nacionais para a reducao
de sua carga, trés pilares: fortalecer a gestdo do programa de combate a doenca, enfrentar a
hanseniase e suas complicaces e promover a inclusdo social por meio do combate ao estigma
e a discriminacdo?2. Ou seja, 0 documento nacional representa um exemplo de que, mesmo com
os esforcos para o controle da doenca, o estigma continua como aspecto problemaético sobre a
hanseniase.

Sendo assim, o presente trabalho teve como objetivo geral analisar como o estigma, um
elemento cultural de permanéncia da hanseniase, tem contribuido para os resultados obtidos na
execucdo das politicas de combate e controle da hanseniase em Teresina-Piaui, na fase pos-
isolamento compulsoério (1976-2000). Diante disso, a pesquisa insere-se na perspectiva da
Historia da Saude e das Doencgas. Como principal referéncia tém-se as contribuicdes de Dilene
Nascimento (2005) sobre as doencas enquanto objeto de estudo da Histdria. Salienta-se também
a dificuldade em bibliografia especifica sobre o tema, em especial diante do contexto temporal
préximo, necessitando-se da utilizacdo da interdisciplinaridade com contribui¢des de autores
de outras areas e que serdo apontados posteriormente.

Devido a faixa temporal e as problematizacdes levantadas sobre questdes que se
mantém latentes na sociedade, também pode ser enquadrada como Histdria do Tempo Presente.
Quanto a essas discussdes, tém-se como base o livro Questbes para Historia do Presente

(1999), coletinea de textos organizada por Agnés Chauveau e Philippe Tétart?,

22 BRASIL. Ministério da Saude. Estratégia Nacional para o enfrentamento da Hanseniase - 2019-2022.
Brasilia, DF, 2019.
23 Os debates serdo mais aprofundados na segunda secdo da dissertacao.



18

De maneira especifica, objetivou-se discutir os desdobramentos histdricos das politicas
sanitarias que se redefinem apds a abertura dos leprosérios; debater como as politicas nacionais
e locais de combate a hanseniase relacionam-se com o estigma; investigar como a cidade de
Teresina se insere no contexto de mudancas de politicas sanitarias nacionais e as modificacdes
no sistema nacional de satde durante o periodo em estudo; examinar o papel do Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) no fomento de politicas de
controle da hanseniase e de assisténcia ao doente.

Dessa forma, o termo “politica”, ao longo do trabalho, é utilizado de maneira
abrangente, considerando-se ndo so as politicas publicas propostas pelo Estado nos diferentes
ambitos (federal, estadual, municipal), mas também as acles sociais e a participacdo da
populacdo, como em movimentos sociais como o0 Morhan que atuam no combate a doenca, e,
em alguns casos, agem em parceria com 0s poderes publicos. Tal entendimento estd em
consonancia com a Constituicdo Federal de 198824 que atribui a pauta de satide como direito de
todos e dever do Estado, por meio de politicas sociais e econémicas e prevendo a participacdo
da sociedade nesse processo.

Desse modo, a doenca foi compreendida como entidade cultural, em um contexto
recente na cidade de Teresina, mas vista de modo atrelado aos aspectos regionais e nacionais,
estabelecendo-se a importancia da relagao entre as politicas implementadas para seu o controle
e o0 estigma, e como esses fatores contribuem para a discussdo sobre a problemética da
enfermidade.

A faixa temporal proposta teve como marco inicial 1976, por ser 0 ano de aprovacdo da
portaria n° 1652 que estabeleceu as novas politicas de controle da hanseniase. Inclusive, a
propria terminologia empregada neste documento foi “hanseniase” e ndo mais “lepra”, como
era encontrada nos documentos de anos anteriores. O fim da faixa temporal é o ano 2000, que
marca a meta da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) de eliminacdo da doenca como
problema de satide publica. Além disso, foi durante esse ano que aprovaram a portaria n° 8162,
a qual orienta as medidas de controle, diagndstico e combate a doenca no Brasil e que, segundo

o Sistema de Legislacdo da Saude, permanece em vigéncia.

24 BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988. Brasilia, DF:
Presidente da Republica, [2016]. Disponivel

em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm. Acesso em: 02 fev. 2021.

25 BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n® 165/Bsh, de 14 de maio de 1976. Diario Oficial da Uni&o, Brasilia,
DF, 11 de junho de 1976.

%6 BRASIL. Ministério da Satde. Portaria n° 816/Bsb, de 26 de julho de 2000. Diario Oficial da Unido, Brasilia,
DF, 27 de julho de 2000.
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Dessa forma, a pesquisa procurou destacar ndo o aspecto bioldgico, mas a dimensao
cultural e como esta se apresenta no cenario regional, considerando o municipio de Teresina
como um espaco de movimento e dindmicas sociais que sdo definidas pelas praticas e atuacdes
dos sujeitos?’, e como essas praticas influenciam as discussdes sobre satde plblica e doenga.

Nesse caso, a faixa temporal apresentada (1976-2000) foi definida pela escassez de
trabalhos que tenham como foco e analisem a doenca na perspectiva histérica, durante o
contexto da segunda metade do século XX. Para isso, o estudo tem énfase em como as politicas
de combate e controle a hanseniase foram sendo redefinidas no periodo brasileiro de mudancas
socioculturais e politicas, além das mudancas no sistema nacional de saude, considerando-se
que foi um periodo de intensas lutas da sociedade, ndo apenas para o fim do sistema repressivo
gue vigorava no pais, mas pela inclusdo de novos sujeitos na esfera dos direitos conquistados,
sobretudo com a promulgacédo da Constituicdo Federal de 1988.

Ademais, houve o interesse pessoal do pesquisador em continuar a pesquisa acerca da
doenca iniciada na sua Graduacdo, através do Programa de Inicia¢do Cientifica (PIBIC) e do
Trabalho de Conclusdo do Curso (TCC), na Universidade Estadual do Piaui. A atuacdo nesses
trabalhos?® anteriores possibilitou o0 contato com ampla literatura interdisciplinar referente a
hanseniase e com fontes primarias diversificadas, permitindo o aprofundamento, ao refletir
sobre essa temaética.

Sendo assim, acreditou-se que, ao acentuar a visibilidade para o estigma que acompanha
a doenca em trabalhos cientificos como esse, a pesquisa historica cumpre o importante papel
social de colaborar para combater a forma de comportamento humano que tem contribuido para
a discriminacéo, a qual, ao longo da historia, vem fazendo vitimas sociais.

Dessa maneira, entende-se que o trabalho cooperou para a ampliacdo da historiografia
que aborda a salde e as doencas como fendmenos socioculturais e politicos, atraves da
expansdo do estudo sobre a problematica da hanseniase e como ela se insere na sociedade,
considerando a importancia de tratar sobre esses aspectos, no sentido de reduzir fatores como
0 estigma, além de contribuir para o debate sobre esses aspectos do ponto de vista historico em

um contexto temporalmente préximo.

2T CERTEAU, Michel de. A invenc&o do cotidiano: 1. Artes de fazer. Petropolis: Vozes, 1990.

28 As pesquisas iniciaram através do projeto PIBIC intitulado “Rizoma Endémico: a segmentagio territorial da
hanseniase em Teresina-Pl (2006-2016)”, que posteriormente foi prorrogado por mais um ano com o titulo
“Doenga Negligenciada: a expanséo da hanseniase na periferia de Teresina-PI (2006-2016”. As pesquisas foram
desenvolvidas entre o segundo semestre de 2017 e primeiro semestre de 2019. Posteriormente os dados
levantados foram utilizados na defesa do Teste de Conclusdo de Curso do pesquisador, intitulada “Ciéncia e
Estigma: a trajetdria da hanseniase na sociedade teresinense (2006-2016)”, defendida em fevereiro de 2020.
Durante todo esse periodo, a orientagdo esteve sob responsabilidade da pesquisadora Dr2. Antonia Valtéria Melo
Alvarenga e foi desenvolvido na Universidade Estadual do Piaui.
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O suporte bibliogréfico visou ao aprofundamento tedrico sobre as politicas de satde no
pais, bem como sobre as politicas de identificacdo, controle e eliminacdo da hanseniase
desenvolvidas local e nacionalmente, no recorte temporal da pesquisa. Para tanto, foram
utilizados diversos autores, como Agnés Chauveau e Philippe Tétart?® que discutem sobre a
Historia do Tempo Presente, outros que abordam salde e doenca como problema politico e
sociocultural, como Valtéria Alvarenga®, Keila Carvalho®, Gilberto Hochman®, Laurinda
Maciel®3, Dilene Nascimento®, além das contribuicGes tedricas de Norbert Elias®® sobre como
ocorre 0 processo civilizador, e as caracteristicas sociais dos individuos que vao sendo
construidas no decorrer dos anos, e, ainda, as contribuicdes de Erving Goffman® sobre estigma.

A pesquisa apresenta-se com uma abordagem que tem enfoque em como o estigma sobre
a hanseniase afeta realidades locais como a teresinense. Assim, cabe mencionar também as
discussdes relacionadas as nogdes de espaco e lugar de Michel de Certeau®’ e as contribuicoes
sobre o estudo de cidade de Raquel Rolnik® e Italo Calvino®®, bem como as consideragfes
sobre memdria utilizando-se autores classicos, como Maurice Halbwachs*, Pierre Nora* e
Michael Pollak*. Tais discussdes sobre memoria também foram relacionadas com a utilizagao
da Histéria Oral a partir do manual proposto por Verena Alberti**, bem como com as
consideragBes de Ricardo Santhiago e Valéria Magalhdes**, sobre entrevista em ambientes
virtuais.

Metodologicamente, a pesquisa é de natureza qualitativa. O enfoque ocorreu através dos

indicadores da incidéncia da doenca de 1976-2000, que foram relacionados através dos aspectos

2 CHAUVEAU, Agnés; TETART, Philippe. Questdes para a historia do presente. Bauru, SP: EDUSC, 1999.
30 ALVARENGA, 2013.

31 CARVALHO, 2012.

%2 HOCHMAN, Gilberto. A era do saneamento: as bases da politica de salide publica no Brasil. Sdo Paulo:
Hucitec: ANPOCS, 1998.

33 MACIEL, 2007.

3 NASCIMENTO, 2005.

35 ELIAS, Norbert. O processo civilizador: Formacao do Estado e Civilizagdo. Rio de Janeiro: Jorge Zahar,
1993.

%6 GOFFMAN, Erving. Estigma: notas sobre a manipulagéo da identidade deteriorada. Rio de Janeiro: LTC,
1988.

3T CERTEAU, Michel de. A invenc&o do cotidiano: 1. Artes de fazer. Petropolis: Vozes, 1990.

3 ROLNIK, Raquel. O que é a cidade. Séo Paulo: Brasiliense, 1995.

39 CALVINO, Italo. As cidades invisiveis. Traducédo de Diogo Mainardi. Sdo Paulo: Companhia das Letras,
1990. [Le citta invisibili, 1972].

40 HALBWACHS, Maurice. A memoria coletiva. Sdo Paulo: Centauro, 2006.

41 NORA, Pierre. Entre Memdria e Historia: a problematica dos lugares. Projeto Histdria, Sdo Paulo, n. 10, p. 7-
28, 1993.

42 POLLAK, Michael. Memodria, esquecimento, siléncio. Estudos Historicos, Rio de Janeiro, v. 02, n. 03, p. 3-15,
1989.

43 ALBERTI, Verena. Manual de Histéria Oral. 3 ed. Rio de Janeiro: Editora FGV, 2013.

4“4 SANTHIAGO, Ricardo; MAGALHAES, Valéria Barbosa. Rompendo o isolamento: reflexdes sobre histéria
oral e entrevistas a distancia. Anos 90 (online), [Porto Alegre], v. 27, p. 1-18, 2020.
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subjetivos, socioculturais e politicos referentes a essa problemaética. Assim, baseou-se nas
contribuicdes de John Creswell*, quando este aponta que essas fontes podem ser adquiridas
através de textos, entrevistas e/ou imagens, considerando as especificidades, tanto presentes
nesses documentos quanto nas interpretacdes do pesquisador neles fundamentado.

A parte documental foi composta por um grupo variado de fontes primérias sobre a
hanseniase, produzidos pelo Ministério da Salde, através da identificacdo das portarias que
reorientam as politicas sanitarias de combate e controle a doenca, bem como de relatérios gerais
que tratam sobre a enfermidade. Além disso, ha a documentacdo presente nos relatorios de
atividades do municipio de Teresina. O acesso foi possivel através da disponibilizacdo de
relatorios por parte da Secretaria Municipal de Planejamento e Coordenagdo (Semplan)*® e de
pesquisa no arquivo da Camara Municipal de Teresina. Foram consultados, ainda, documentos
na Fundacdo Municipal de Satde (FMS)*" a respeito da trajetoria da satide ptblica em Teresina-
PI.

Dentre os documentos consultados, citam-se: protocolos, relatérios, politicas aplicadas,
estratégias de acdo para combate a doenca e os indicadores da incidéncia desta, em Teresina.
Tais documentos, apesar de ndo serem especificos sobre a hanseniase, por se tratar de
informagdes sobre a saude publica de modo geral, em certa medida, expGem as agdes
executadas em relagdo ao combate a doenca. Porém, ressalta-se que, devido a extensdo e recuo
da faixa temporal em estudo, ndo foi possivel ter acesso a todos os relatdrios de cada ano entre
1976-2000, por n&o estarem disponiveis nos locais pesquisados?®.

Também foram consultados os documentos do Centro Maria Imaculada (CMI), por esta
ser uma instituicdo referéncia no tratamento de pessoas atingidas pela hanseniase, tanto no
ambito municipal como estadual. Esta consulta viabilizou o acesso a fotografias antigas do
local, bem como a relatorios que reuniam informacdes sobre as atividades executadas no Centro
em determinado ano. O levantamento desses relatérios foi realizado na entidade responsavel
pelo CMI, a Acdo Social Arquidiocesana (ASA), através de registro fotografico das referidas

documentacdes™.

4 CRESWELL, John W. Projeto de Pesquisa: métodos qualitativo, quantitativo e misto. 3. ed. Tradugdo: Magda
Franca Lopes. Porto Alegre. Editora: Artmed, 2010.

46 Os relatérios de atividades municipais consultados foram dos seguintes anos: 1976; 1979; 1980-1982; 1986;
1991-1993; 1995; 1997-2001.

47 Os relatérios de gestdo da Fundagdo Municipal de Salde obtidos foram dos anos: 1997; 1999 e 2002.

4 A dificuldade de obtencdo de tais documentos denota a problematica da preservagdo de acervos documentais
nas instituicdes publicas, uma vez que ndo houve o cuidado de catalogacdo dos documentos procurados, de
modo que ndo foi possivel o acesso.

49 A instituicdo filantropica atualmente é mantida pela Acdo Social Arquidiocesana (ASA) e configura-se como
importante entidade no combate a doenca na regido. As discussdes sobre ela serdo mais aprofundadas nos
capitulos posteriores. Para isso, foram consultadas fotografias referentes a década de 1980 e 1990, que mostram
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Quanto as fontes hemerograficas, também foi realizado o registro fotografico atraves de
pesquisa no Arquivo Publico do Piaui. Cabe ressaltar os desafios decorrentes das novas
regulamentac6es, devido a pandemia da covid-19. Dessa maneira, as visitas ao Arquivo foram
reduzidas para uma vez na semana.

Por isso, foi escolhido um jornal em especifico, O Dia, para que fosse realizada essa
pesquisa, considerando-se que € um veiculo de comunicacdo que possui publicacdo diaria, de
grande circulacdo e que abarca noticias de diferentes tematicas referentes ao cotidiano da
sociedade, dentre eles, os aspectos sobre salde publica e doenca. Além disso, como forma de
atenuar os desafios impostos pelo contexto pandémico de dificuldade de acesso as fontes, foram
realizadas pesquisas na sede do O Dia em Teresina, nos periodos em que ndo era possivel a
visita ao Arquivo Pablico do Piaui.

Foram conferidos os jornais em todos 0s meses dos seguintes anos: 1988, 1989, 1992-
1995. Além disso, outros marcos temporais foram consultados, mas nao todos 0s meses. Dentre
estes, pode-se citar: dezembro de 1976, abril/agosto de 1979, janeiro de 1980, janeiro/maio e
setembro/outubro de 1985 (os demais meses desse ano ndo estavam disponiveis para pesquisa
no Arquivo Publico). Os critérios estabelecidos para a consulta foram, tanto os anos que
poderiam apresentar alguma noticia importante para a tematica como devido as lacunas
decorrentes da escassez de documentacgdes de outra natureza. Assim, procurou-se pesquisar as
temporalidades em que ndo havia informac6es sobre salude e doenca em Teresina suficientes
para desenvolvimento da pesquisa®.

Somado a isso, foram utilizados textos produzidos por sujeitos da area de saide que
publicaram a respeito da doenca e que possuem em suas pesquisas importantes indicadores
relacionados a hanseniase, especialmente dados quantitativos que permitiram se ter uma nocéao
sobre a gravidade do problema no periodo em destaque. Assim, foi possivel verificar que a
doenca continuava em ascendéncia no contexto piauiense, apesar de 0s dados nacionais
apresentarem queda. Os referidos textos foram encontrados através de uma busca realizada no
momento da construcdo do projeto de pesquisa no portal da Biblioteca Virtual de Saude.

A pesquisa oral almejou compreender pessoas que tiveram contato com a doenca, seja

por terem sido acometidas diretamente, ou por lidarem com ela em algum aspecto. Dessa forma,

o local e como ele foi modificado, ao longo dos anos. Além disso, os relatdrios consultados foram dos seguintes
anos: 1998 a 2001.

50 Apesar de ter sido feita pesquisa sistematica somente utilizando o jornal O Dia, houve a busca por noticias em
outros jornais como os presentes no Projeto Memdria do Jornalismo Piauiense. Para mais informagdes consultar
o portal: http://memoriadojornalismopi.com.br/ acesso em 29 nov. 2022. Além disso, houve a contribui¢éo do
colega do mestrado, Marcone Rodrigues, que, por pesquisar em jornais da década de 1970 e 1980, ao encontrar
noticias sobre a doenca, gentilmente repassou para este pesquisador.
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foram entrevistadas seis pessoas para a pesquisa: cinco delas tiveram a doenga, dentre elas,
quatro foram diagnosticadas entre as décadas de 1980 e 1990, e outra durante os anos 2000,
mas que em seu relato expde que sentiu sintomas ainda durante a década de 1990.

Trata-se de sujeitos que tiveram a doenca, que conviveram com o estigma que pesa sobre
ela, e/ou que participam do Morhan. Dos cinco entrevistados que tiveram a doenca, dois atuam
ativamente no movimento social, e os demais, apesar de ndo terem atuado diretamente,
conhecem 0 movimento e reconhecem a importancia deste para a eliminacdo da doenca, por
tambeém estarem vinculados ao Centro Maria Imaculada.

Além disso, foi entrevistado um trabalhador da salde que atua profissionalmente no
Centro Maria Imaculada, desde o inicio da década de 1990. Apesar de ndo ter tido a doenca,
convive com ela em seu ambiente de trabalho ha décadas, estando presente no momento de
maior ampliacdo das atividades da instituicdo, quando a A¢do Social Arquidiocesana assumiu
a responsabilidade da entidade.

Observou-se a importancia que esse centro teve para o diagndstico e para as relagdes
pessoais, como isso afetou no enfretamento da doencga, além do apoio encontrado por meio do
movimento social, bem como os que dele participam para a superacdo desse obstaculo. Sendo
assim, coadunou-se com a perspectiva de Amado e Ferreira® de Histdria Oral; a qual,
“entendida como metodologia, [...] remete a uma dimensao técnica e a uma dimensao teorica”.
Por essa razdo, a produ¢do do conhecimento histérico se remete a préatica, metodologia e teoria.

Para a utilizacdo de fonte com essa natureza, o projeto passou primeiro pelo crivo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Piaui. Assim, o trabalho teve
de se adequar as normas de ética em pesquisa presentes na Resolugdo do Conselho Nacional de
Saude n°. 466, de 2012, que dispde sobre as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos®? e a Resolucdo n° 510, de 2016, que dispde sobre as normas
aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais, que possuem procedimentos
metodoldgicos envolvendo dados diretamente obtidos com os sujeitos®.

Nesse sentido, inicialmente, as entrevistas estavam previstas para ocorrerem de modo

virtual, devido ao contexto pandémico presente no desenvolvimento da pesquisa. Entretanto,

51 AMADO, Janaina; FERREIRA, Marieta de Moraes. Usos e abusos da historia oral. 8. ed. Rio de Janeiro:
Editora FGV, 2006, p. 8.

52 BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Sadde. Resolucéo n. 466, de 12 de dezembro de 2012.
Aprova diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Brasilia, Diario Oficial
da Unido, 12 dez. 2012.

53 BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Sadde. Resolugéo n° 510, de 07 de abril de 2016. Dispde
sobre as normas aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais. Diario Oficial da Unido, Brasilia, DF,
24 maio 2016.
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com 0 avango da vacinagdo e a diminui¢do do nimero de casos de infec¢do por covid-19, foi
proposta a emenda do projeto ao CEP para que as entrevistas pudessem ocorrer de maneira
presencial, caso fosse da vontade do colaborador®.

Além disso, a confidencialidade e o anonimato foram propostos aos entrevistados e
previstos na adequacgéo do projeto de pesquisa. No entanto, houve a identificacdo de todos os
entrevistados em respeito a resolucdo 510/2016, artigo 9°, paragrafo V, na qual afirma-se, sobre
os direitos do participante: “decidir se sua identidade sera divulgada e quais sdo, dentre as
informagdes que forneceu, as que podem ser tratadas de forma publica”®®.

Outro aspecto acrescentado nessa emenda foi a extensao da faixa temporal de 2000 para
2010. Inicialmente, a proposta de pesquisa tinha como recorte os anos entre 1976-2000, mas
esse periodo foi ampliado para mais uma década no momento de submissdo da emenda na
plataforma como tentativa de facilitar o acesso a fontes, tanto documentais como orais. Todavia,
apos 0 acesso a mais documentacdes que ndo estavam em posse do pesquisador no momento
de submissao no sistema, houve novamente o retorno para a faixa temporal indicada no comeco
da proposta, de modo que se fixou a pesquisa de acordo com o recorte inicialmente previsto.

Somado a isso, houve alteracdo da primeira parte do titulo do presente trabalho, de modo
que alguns documentos, como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e o Termo de
Cesséo Gratuita de Direitos sobre Depoimento Oral, possuem essa primeira parte diferente do
titulo atual, além do ano de 2010 como limitacdo temporal ao invés do ano 2000.

Quanto as entrevistas, o primeiro contato do pesquisador com o (a) colaborador (a) foi
para explicacdo sobre o0s objetivos da pesquisa e o encaminhamento do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que indica todas as especificidades do trabalho.
Entdo, depois disso, foi marcada a data da entrevista de acordo com a disponibilidade do
entrevistado. Como dito anteriormente, foram realizadas seis entrevistas para a pesquisa, a
primeira de maneira virtual, utilizando a plataforma Google Meet e outras cinco
presencialmente, sendo duas no local de residéncia do entrevistado e as demais no Centro Maria
Imaculada.

Ap0s passarem pela etapa de transcricdo de audio, foi enviado o documento transcrito
para que o colaborador pudesse confirmar quais informagdes poderiam ser tratadas de forma
publica. E entdo, somente apds essa etapa, e com a assinatura do Termo de Cessdo Gratuita de
Direitos sobre Depoimento Oral, ocorreu a analise dos dados, partindo da articulacéo entre as

% Foi utilizado o termo “colaborador”, em consonancia com Paul Thompson (2002).
%5 BRASIL, 2016, p. 6.
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falas dos colaboradores e as fontes documentais que foram investigadas e organizadas, ao longo
da pesquisa.

Dito isso, as entrevistas foram utilizadas levando em consideracao o carater subjetivo,
uma vez que, durante esse processo, 0 pesquisador produz a fonte historica, o que a difere das
documentacdes de outra natureza que ndo foram concebidas originalmente com tal finalidade.
Assim, nota-se a subjetividade prépria dos entrevistados, perpassada pela subjetividade de
guem entrevista e que, a partir dos recortes e escolhas, desenvolve a narrativa escrita.

Entretanto, esse aspecto ndo atribui valor negativo para a pesquisa, uma vez que se
baseou em procedimentos previstos e apresentados por Verena Alberti®® em que a autora
apresenta uma serie de procedimentos utilizados no Programa de Histéria Oral do Centro de
Pesquisa e Documentacdo de Histdria Contemporanea do Brasil da Fundacdo Getulio Vargas
que devem ser executados para que a metodologia seja realizada de maneira eficiente.

Ante 0 exposto, considera-se que toda fonte deva ser colocada sob o crivo critico, e 0
depoimento oral da mesma forma, relacionando as diferentes fontes com os aspectos tedricos
da historia, sobretudo referentes a memoria, como brevemente apontado nos paragrafos
anteriores.

Desse modo, um aspecto primordial para a utilizacdo de entrevistas é o entendimento
sobre 0 conceito de memoria. Considerando o que Alessandro Portelli®” argumenta como
processo ativo de construgdo, o entrevistador ao fazer essa abordagem abre as possibilidades
para que 0s acontecimentos sejam reconstruidos de acordo com uma série de nuances, como as
lembrancas e esquecimentos.

Assim, longe de ser algo passivo, estabelece-se como agente dinamizador diante do
espaco narrativo entre o colaborador e o entrevistador, perpassando pela subjetividade do
pesquisador, ao selecionar e fazer os recortes das perguntas e sobre quais aspectos enfocar no
procedimento, e pela subjetividade do sujeito que pode dar mais énfase em certas respostas em
detrimento de outras.

Além disso, somam-se os debates sobre a metodologia com as dimensdes da memoria.
De acordo com isso, Janaina Amado®, ao tratar sobre os debates sobre memoria, defende que:
“Embora relacionadas entre si, vivéncia e memoria possuem naturezas distintas, devendo,

assim, ser conceituadas, analisadas e trabalhadas como categorias diferentes, dotadas de

SSALBERTI, Verena. Manual de Histdria Oral. 3 ed. Rio de Janeiro: Editora FGV, 2013.

5" PORTELLI, Alessandro. O que faz a Histdria Oral Diferente. Revista Projeto Escola, Sdo Paulo, v. 14, p. 25-
39, fev. 1997.

% AMADO, Janaina. O Grande Mentiroso: tradicéo, veracidade e imaginacdo em Histéria Oral. Historia, Sdo
Paulo, v. 14, p. 125-136, 1995, p. 131.
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especificidade”. Dessa maneira, a memoria ¢ constituida de variaveis que condicionam a
selecdo e a reelaboragédo do passado experenciado.

Por isso, de acordo com esse entendimento complexo da memdria e da forma como ela
pode ser operacionalizada a partir da metodologia da Historia Oral, salienta-se que, para além
do entendimento de que estas servem apenas como complemento daquilo que muitas vezes néo
pode ser encontrado por meio de outras fontes, a Historia Oral possui um aspecto mais
abrangente, de mostrar essas subjetividades que ndo séo atingidas por fontes de outra natureza,
por elas ndo terem sido concebidas como fonte histérica.

Por isso, os cuidados com a escrita na producao académica devem ser basilares, como
demonstra Lucilia Delgado® sobre os aspectos relacionados ao métier do historiador, pois
durante esse procedimento ele constrdi a fonte histdrica de maneira proposital e influenciada
pelos direcionamentos das perguntas efetuadas.

Ante o exposto, em relacdo aos dados qualitativos catalogados e utilizados ao longo da
pesquisa, foi realizada a constru¢do da narrativa histdrica, tendo como base os referenciais
tedricos proprios da area de Ciéncias Humanas e Sociais, dentre os quais citam-se as categorias
de “estratégias” e “taticas” de Certeau®. No trabalho, entendeu-se como “estratégias” as
politicas pensadas como forma de controlar a doenga e as “taticas” como a forma que alguns
cometidos, em especial aqueles envolvidos no Morhan, atuaram como tentativa de combater a
doenga com base na articulagdo do movimento social.

Assim, entendeu-se também a importancia do conceito de processo civilizador®® como
forma de compreensdo de como a sociedade se complexifica e as politicas vao se construindo
de modo a atenuar os problemas sociais. Somou-se a isso 0 conceito de estigma®?, e como este
afeta os acometidos pela doenca, dentre outros pensadores que foram citados anteriormente e
gue permitem a compreensdo sobre as nuances da sociedade, articulando as fontes com base
nesses referenciais. Tais conceitos referidos funcionam ao longo do trabalho através do
entendimento da doenga enquanto problema sociocultural.

Em termos estruturais, o trabalho conta, além desta introducéo, com mais quatro secoes.
Na secéo dois, intitulada “A redefini¢do das politicas de combate e controle da hanseniase pos-
isolamento compulsorio”, salientou-se, na primeira subsecao, 0s aspectos tedricos pertinentes

aos trabalhos em Histdria que tém como objeto de estudo as doencgas e a saude, apontando 0s

% DELGADO, Lucilia de Almeida Neves. Histdria oral e narrativa: tempo, memdria e identidades. Histria
Oral, [S.L.], v. 6, p. 9-25, 2003.

80 CERTEAU, 1990.

51 ELIAS, 1993.

62 GOFFMAN, 1988.
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desdobramentos e as formas de utilizagdo dessas discussdes relacionando-as com 0s aspectos
socioculturais da sociedade na segunda metade do século XX. Além disso, as implicacGes
decorrentes das problematizacdes e da faixa temporal selecionada que convergem para a
adequacao da pesquisa naquilo que é conhecido como Historia da Saude e das Doencas e
Historia do Tempo Presente.

Na segunda subsecéo, foi contextualizada a conjuntura do Brasil nas Gltimas décadas
do século XX, reiterando o debate sobre o periodo militar e 0s aspectos da salude publica, bem
como o impacto da Reforma Sanitaria, que desencadeou posteriormente na criacdo do SUS
quando promulgada a Constituicdo de 1988. Ademais, o enfoque da terceira subsecéo foi
especificamente sobre a doenca e as novas formas de intervencdes publicas que se redefiniram
apos o fim do isolamento compulsoério. Assim, foram utilizadas as portarias que modificaram
0s protocolos de controle e combate a doenca, alterando para o tratamento ambulatorial, além
de textos de profissionais da saude que publicaram sobre a doenca e que possuem em suas obras
dados quantitativos acerca da hanseniase, permitindo tragcar o panorama sobre a situacdo da
doenca naquele momento.

Na sequéncia, vem a sec¢do trés, intitulada “A cidade de Teresina e a problematica da
doenga”, em que, primeiramente, foi realizada a reflexdo sobre cidade para além de um espaco
fisico, articulando-se com a situacdo especifica de Teresina no final do século XX, e como esses
debates dialogam com as questdes relacionadas a higienizacdo e ao sanitarismo na cidade. Na
segunda subsecao, foi discutido como o estigma atuou em relacdo a permanéncia da doenca, e
como isso colaborou para que a endemia continuasse como um problema de saude publica no
novo milénio, em articulacdo com a discussao mais ampla sobre as transformacGes na salde
publica nacional que estavam ocorrendo e que influenciaram o combate a enfermidade. A
terceira subsecao teve o desenvolvimento direcionado ao papel do Centro Maria Imaculada no
tratamento da hanseniase na cidade, e sobre como ocorreu a relagdo da instituicdo com a
sociedade civil e as autoridades publicas, considerando que esta € uma instituicdo de referéncia
no tratamento humanizado de pessoas acometidas pela doenca.

Na quarta secdo intitulada “Eis o Morhan: impacto do movimento na forma de lidar com
a doenca”, foi realizada a apresentacdo da trajetoria do Morhan, a atuacdo do movimento,
reivindicando melhorias para os acometidos pela doenca, bem como a forma como ele atua em
relacdo ao combate a enfermidade. Além disso, através da realizagcdo de entrevistas sob a

metodologia de Histdria Oral tematica®®, discutiu-se acerca das nogdes de memoria sobre

83 MEIHY, José Carlos Sebe Bom; HOLANDA, Fabiola. Histéria Oral: como fazer, como pensar. 2. ed. Sao
Paulo: Contexto, 2007.



28

pessoas que foram acometidas pela doenca, bem como a discusséo sobre como o estigma
impactou aqueles que foram acometidos por ela.

Sendo assim, como dito anteriormente, foram realizadas entrevistas com sujeitos que
participaram do Morhan, os quais rememoram o periodo de enfoque da pesquisa e as lutas
relacionadas a trajetoria da doenca. Dessa maneira, a se¢do teve como intuito debater sobre a
condicdo de ter a doenga em um contexto de redefinigdo das politicas, ao apresentar o olhar do
préprio acometido, e a relacdo do movimento para o controle dela nas Gltimas décadas do século
XX.

Por fim, na quinta se¢do, “Dentre permanéncias ¢ modifica¢des”, foi realizada a
retomada das discussdes das secOes anteriores, sendo apontadas as consideragcfes finais
resultantes das variadas documentacdes analisadas, ao longo da pesquisa. Em linhas gerais,
constatou-se que as mudancas no tratamento de combate a doenca foram positivas para a
reducdo da incidéncia, sobretudo a partir da adesdo da poliquimioterapia nas ultimas décadas
do século XX. Todavia, tais modificagdes no tratamento da enfermidade ndo foram suficientes
para 0 cumprimento da meta da OMS de eliminacdo da enfermidade, no final do milénio
passado.

Nesse sentido, verificou-se que tais problematicas decorreram da forte ligagdo entre
hanseniase e os aspectos socioculturais que dificultaram a concretizacdo dessa meta, uma vez
que, biologicamente, através dos avangos médicos, ja havia um mecanismo que permitia a cura
do paciente. Dentre esses aspectos, questdes sociais, como pobreza, falta de saneamento, falta
de educacdo em saude estdo atreladas intrinsecamente a problematica da doenca, posto que ela
atinge principalmente a parcela mais fragilizada socioeconomicamente.

E, dessa maneira, o estigma é posto como um dos principais elementos socioculturais
que contribuiram para a dificuldade na eficiéncia das politicas de combate e controle a endemia,
0 que se constatou, inclusive, nos documentos oficiais analisados que colocam essa
caracteristica como um dos principais motivos para a persisténcia do problema.

Por fim, ao finalizar esta introducéo, destaca-se o convite para a leitura do trabalho que
se utiliza da trajetdria da doenca como forma de discutir sobre problemas sociais, culturais e
politicos presentes no contexto do final do século XX, e como estes aspectos permanecem
presentes na sociedade.

Apesar das inumeras tentativas de eliminacdo da hanseniase, mesmo com a virada do
milénio, e com a utilizacdo de medicamentos eficientes no tratamento da doenca, o pais ndo
conseguiu atingir a meta da OMS. Dessa maneira, a hanseniase permaneceu assolando a

populacdo, o que chama a atencdo para a importancia de se discutir sobre 0s aspectos
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socioculturais que estdo relacionados a permanéncia desses indicadores, uma vez que esses

fatores estdo atrelados as dificuldades de controlar a doenga.
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5 DENTRE PERMANENCIAS E MODIFICACOES

Este trabalho teve como objetivo geral analisar como o estigma, um elemento da
permanéncia da hanseniase, tem contribuido para os resultados obtidos na execucdo das
politicas de combate e controle da doenca em Teresina, na fase pos-isolamento compulsorio
(1976-2000). Especificamente, a pesquisa teve como objetivos: investigar como a cidade de
Teresina inseriu-se no contexto de mudancas de politicas sanitarias nacionais e das
modificagdes no sistema nacional de saude, durante o periodo em estudo; discutir 0s
desdobramentos histdricos das politicas sanitarias que se redefiniram apo6s a abertura dos
leprosarios; debater como as politicas nacionais e locais de combate a hanseniase relacionam-
se com o estigma; examinar o papel do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan), no fomento de politicas de controle da hanseniase e de assisténcia ao
doente.

Para isso, primeiramente situou-se o leitor na contextualizagdo sobre a problemaética da
hanseniase em nivel nacional, apresentando o objeto de estudo situado nas discussfes de
Histéria da Saude e das Doencas e Historia do Tempo Presente. Assim, foi reiterada a
conjuntura em que a problematica esteve incorporada as modificagfes no sistema publico de
salde e as alteracdes no protocolo de combate a doenca, que, anteriormente, estava voltado ao
isolamento compulsorio, mas que, ao longo da segunda metade do século XX, passou a ter foco
no tratamento ambulatorial.

Nesse momento, foram utilizadas as portarias federais publicadas durante esse periodo
para que fosse verificado como essas alteracdes foram ocorrendo ao longo dessas décadas,
constando-se a énfase que a educacdo em salde passou a ter como forma de desmistificar os
estigmas atribuidos a hanseniase.

Apds a contextualizacdo sobre questdes pertinentes ao campo da Historia e a tematica
em estudo, na secdo seguinte, foi realizada a discussdo mais especifica sobre a trajetoria da
hanseniase em Teresina, dialogando sobre como os dilemas referentes a saide e a doenca
constituem-se na cidade, bem como 0s aspectos socioculturais em que 0 municipio esteve
englobado no periodo. Além disso, foi exposto sobre como o estigma influenciou a permanéncia
da endemia, aspecto encontrado, inclusive, nas documentagdes oficiais, em relatorios de
atividades do municipio. Nesse sentido, as fontes hemerograficas presentes no jornal O Dia e
os referidos documentos oficiais foram pertinentes para a construcéo do texto, possibilitando a

identificacdo de como essa discussdo ocorreu de modo especifico em Teresina.
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Notou-se que, apesar das especificidades, problemas como a questdo econdmica em que
0 pais esteve envolto naquele contexto influenciaram diretamente na permanéncia da
problematica na capital, uma vez que dificultava que as acbes fossem exercidas de maneira
eficiente, como pdde ser percebido a partir da analise das documentagdes. Todavia, como
discutido, isso ndo pode ser visto como o Unico responsével, pois houve outros fatores que
afetaram essa situacdo como as questdes socioculturais relacionadas aos medos, preconceitos,
e a ineficiéncia de politicas que visavam a eliminacéo da doenca.

Além disso, ao fazer o cruzamento das fontes, entende-se que, em certa medida, ha
discrepancia entre 0 modo como foram apresentadas as a¢cdes promovidas pelo municipio e a
condicdo dos moradores nas noticias dos jornais. Enquanto as primeiras fontes mostravam que
a situacdo estava em constante evolucdo, mesmo diante de problemas financeiros, as fontes
hemerogréaficas apontavam que a sociedade permanecia com problemas graves na infraestrutura
e na dificuldade de acesso da populacdo aos servigos publicos, denotando que a situagdo no
cotidiano era ainda mais desafiadora do que as apresentadas nas fontes oficiais.

Somado a isso, foi exposto sobre o papel do Centro Maria Imaculada, no tratamento da
hanseniase na cidade, utilizando como fontes os relatérios de atividades da instituicdo e o
depoimento oral de José Oliveira, um dos funcionérios mais antigos. Nesse sentido, diante da
dificuldade de levantamento de fontes sobre o comeco da iniciativa filantrépica, a metodologia
da Histdria Oral foi pertinente para que fosse possivel a construcdo da narrativa histérica, uma
vez gque ndo houve acesso a documentacGes mais antigas sobre a instituicdo, antes da ASA
assumir o comando, no periodo em que ela se denominava Sociedade Eunice Weaver.

A quarta sec¢do teve como intuito continuar a discussao sobre estigma e as redefinigdes
politicas pos-isolamento compulsério, dando-se énfase, nessa parte do trabalho, a perspectiva
dos acometidos pela hanseniase. Por isso, na primeira subsecao, o foco esteve na trajetoria de
pessoas gue tiveram a doenca, analisando como esse aspecto afetou o cotidiano desses sujeitos.
Na sequéncia, foram apresentadas consideragdes sobre 0 Morhan, movimento importante na
luta pelos direitos de quem tem ou teve hanseniase.

Nesse topico, foi relacionado o papel do movimento e como ele atuou na conquista por
direitos e por atividades que tivessem o intuito de controlar a enfermidade. E, para isso,
entrevista de Ruimar Batista e Francilene Mesquita foram basilares por se tratarem de sujeitos
que, além de terem sido acometidos pela doenca, participaram do movimento como liderangas,
em contextos distintos.

Além disso, as entrevistas com Antdnio Lima, Francisco da Silva e Acelino Abreu foram

importantes para mostrar como 0s sujeitos que ndo estiveram envolvidos diretamente com o
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movimento social foram afetados pela doenca. Além disso, em seus relatos, verifica-se a
importancia do Centro Maria Imaculada no tratamento das pessoas acometidas pela doenca,
bem como é reiterado a participacdo que o Morhan teve através da organizacao de atividades
educativas na propria instituicéo.

Ao final desta dissertagéo, diante dos indicadores que apontam o Brasil como o segundo
pais com maior numero de infectados pela doenca, percebe-se que as discussdes do ponto de
vista historico da doenca devem ser fomentadas, em especial, diante do contexto das
redefini¢des pds-isolamento compulsorio, considerando o momento em que a doenca muda a
denominagdo de lepra para hanseniase, pois, como dito, tal mudanca ocorreu em um contexto
totalmente discrepante. Afinal, durante as Ultimas décadas do século XX, a partir das discussdes
sobre universalizacdo e democratizacdo da saude, apds a promulgacdo da CF de 1988, as
condicdes de saude e doenca foram se alterando, com o ensejo de abarcar a populacdo de
maneira mais ampla.

Assim, constatou-se que as mudancas no tratamento de combate a doenca foram
positivas para a reducdo da incidéncia. Porém, ndo o suficiente para o cumprimento da meta de
eliminacdo da doenca, uma vez que a hanseniase esteve fortemente ligada aos aspectos
socioculturais que dificultam a concretizacdo dessa meta, como € o caso do estigma.

Nesse sentido, o estigma enquanto problema sociocultural, somado aos preconceitos, a
falta de infraestrutura adequada para acesso dos sujeitos aos servicos de salde, dentre outros
problemas que influenciam a permanéncia da hanseniase precisam continuar sendo discutidos,
para que a doenca seja finalmente erradicada.

Dessa forma, somente através da educacédo, da explicacdo sobre aspectos pertinentes a
enfermidade, é que o preconceito podera ser reduzido e, por consequéncia, a problematica da
doenca podera ser suavizada, uma vez que existem protocolos eficientes para o seu combate,
mas devido aos aspectos socioculturais e politicos que afetam essa circunstancia, acabam por
resultar no ndo cumprimento das metas previstas de eliminacdo da hanseniase. E dentre esses
fatores, avulta o estigma enquanto um dos principais fatores para que essa condigdo perdure.

Por fim, espera-se que esta dissertacdo possa contribuir para a ampliacdo da
historiografia que aborda a satde e as doencas enquanto fendmenos socioculturais e politicos,
no contexto do final do século XX, em que houve mudangas estruturais nas politicas de satde.
Considera-se, entdo, dentre permanéncias e modificacfes as doencas, ndo apenas como entes
bioldgicos, mas, para além disso, entidades socioculturais, e para a compreensdo das
problematicas atuais também se faz necessario compreender esses aspectos que explicam essa

condicéo
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Outro aspecto é a ampliacdo do estudo sobre a problemética da hanseniase e como ela
se insere na sociedade, considerando a importancia de tratar esses aspectos para a diminuigédo
de fatores historicamente construidos, como preconceito, discriminacdo, depreciacdo e
estigmas e, que, conforme argumentado, ao longo deste trabalho, s6 poderdo ter sua situacédo

melhorada, através de uma maior énfase do problema no debate publico.
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