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RESUMO: Este artigo tem por objetivo analisar de que maneira a revista Historia,
Ciéncias, Saude-Manguinhos (HCSM), abordou as questdes relativas a hanseniase. A
escolha por este periddico se faz pela sua importancia no cenério nacional e internacional,
ja que se constitui em um meio relevante para a divulgacdo cientifica sobre inUmeros
temas. O método de analise se pautou pelo principio da revisdo narrativa de literatura e
usou das prerrogativas da andlise do discurso conforme Michel Foucault (1999). O estudo
mostra que HCSM é um espaco que cumpre uma funcédo social na luta pela equidade de
direitos e defesa da democracia. Além disso, a revista se revela uma fonte significativa
de contribuic@es criticas que promovem a reflexdo sobre o processo salde e doenca, no
caso especifico deste estudo, a hanseniase, oportunizando novos olhares sobre a
enfermidade que valorizam outros discursos e possibilitam o rearranjo das formas de
cuidado, em uma perspectiva mais humanizada.

PALAVRAS-CHAVE: Doenca de Hansen; Saude; Saude publica; Histdria natural das

doencas.

A HISTORY OF LEPROSY THROUGH THE JOURNAL
HISTORIA, CIENCIAS, SAUDE — MANGUINHOS

ABSTRACT: This article aims to analyze how the journal "Historia, Ciéncias, Saude-
Manguinhos" (HCSM) addressed issues related to leprosy. The choice of this journal is
due to its importance in the national and international scene, as it constitutes a relevant
means for scientific dissemination on numerous topics. The analysis method was based
on the principle of narrative literature review and used the prerogatives of discourse
analysis according to Michel Foucault (1999). The study shows that HCSM is a space
that fulfills a social function in the fight for equity of rights and defense of democracy.
Additionally, the journal proves to be a significant source of critical contributions that
promote reflection on the health and disease process, in the specific case of this study,
leprosy, providing new perspectives on the illness that value other discourses and enable
the rearrangement of care forms in a more humanized perspective.
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UNA HISTORIA DE LA LEPRA A TRAVES DE LA REVISTA
HISTORIA, CIENCIAS, SAUDE — MANGUINHOS

RESUMEN: Este articulo tiene como objetivo analizar como la revista "Historia,
Ciéncias, Saude-Manguinhos™ (HCSM) abord6 temas relacionados con la lepra. La
eleccion de esta revista se debe a su importancia en el ambito nacional e internacional, ya
que constituye un medio relevante para la difusion cientifica sobre numerosos temas. El
método de anélisis se baso en el principio de la revision narrativa de literatura y utilizd
las prerrogativas del analisis del discurso segun Michel Foucault (1999). El estudio
muestra que HCSM es un espacio que cumple una funcion social en la lucha por la
equidad de derechos y la defensa de la democracia. Ademas, la revista resulta ser una
fuente significativa de contribuciones criticas que promueven la reflexion sobre el
proceso de salud y enfermedad, en el caso especifico de este estudio, la lepra,
proporcionando nuevas perspectivas sobre la enfermedad que valoran otros discursos y
permiten el reordenamiento de las formas de atencion desde una perspectiva mas
humanizada.

PALABRAS CLAVE: Lepra; Salud; Salud publica; Historia natural de las
enfermedades.

1. INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca infecciosa e transmissivel, causada pelo
Mycobacterium leprae, um bacilo que afeta nervos periféricos, olhos e pele. A doenca
pode apresentar carater cronico e nao faz distingdo em termos de género e faixa etaria. De
evolucdo lenta e progressiva, quando tratada tardiamente (ou ndo tratada) pode causar
deformidades e incapacidades fisicas de carater irreversivel (BRASIL, 2023).

De acordo com a Organizacdao Mundial da Saide (OMS), no ano de 2021, 106
paises reportaram um total de 140.594 casos novos da doenca, o que configura um
aumento de 10,2% em relacdo ao ano de 2020. Os dados da OMS (2022) informam que,
na regido das Américas, houve um total de 19.826 casos notificados, sendo que o Brasil
registra uma incidéncia de 18.318 desses casos (92,4% do total). india, Indonésia e Brasil
S&0 0s paises que mais reportaram novos casos da doenga (OMS, 2022).

Diante destes numeros, é possivel afirmar que a hanseniase no Brasil ainda é um
problema de saude publica que exige atencdo por parte das autoridades, e de acordo com
o Ministério da Saude (2023), o enfrentamento desse agravo se faz com base na Estratégia
Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase 2023-2030. Este plano estratégico se
propde a:

i) reduzir em 55% a taxa de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos
de idade até 2030, ii) reduzir em 30% o nimero absoluto de casos novos com
GIF 2 no diagndstico até 2030 e iii) dar providéncia a 100% das manifestacGes
sobre préaticas discriminatorias em hanseniase registradas nas Ouvidorias do
Sistema Unico de Satde (SUS) (MINISTERIO DA SAUDE, 2023, p. 7).
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Na opinido de Mendonga e colaboradores (2022), a pandemia de Covid-19
contribuiu para a dificuldade em diagnosticar novos casos de hanseniase, além de trazer
prejuizo as pessoas enfermas em tratamento. Desse processo desencadeado pela
pandemia duas consequéncias se desenham: o fato de que os nimeros apresentados pelo
Ministério da Salde podem estar defasados em virtude da subnotificacdo; e a piora no
quadro e no prognostico dos individuos em tratamento (DOS REIS et al., 2022).

Considerando este quadro, é que nasce a pergunta de pesquisa que movimenta este
artigo: de que maneira a Revista Historia, Ciéncias, Saude — Manguinhos (HCSM)
abordou em suas paginas questdes referentes a hanseniase? A escolha pelo estudo deste
periodico se deu pelo fato de que a revista em tela se constitui em importante meio de
divulgacdo da ciéncia no Brasil, tornando-se referéncia no que diz respeito as questdes de
satde em ambito nacional.

O artigo esta dividido em quatro momentos distintos: o primeiro dedica-se a trazer
alguns elementos sobre a histéria da HCSM, resgatando sua relagdo com o movimento da
Reforma Sanitaria e seu posicionamento em prol da valorizacdo da ciéncia e da pesquisa
na América Latina. No segundo momento, o trabalho ird apresentar aspectos especificos
sobre a metodologia utilizada para a analise do material. No terceiro momento, registram-
se 0s achados da pesquisa e se discutem os principais resultados obtidos. Por fim seréo
apresentadas as consideracdes finais sobre o trabalho.

2. REVISTA HISTORIA, CIENCIAS, SAUDE — MANGUINHOS: percurso
historico

A primeira edigdo da HCSM foi langada em 26 de julho de 1994, como iniciativa
da Casa Oswaldo Cruz (COC) (BENCHIMOL et al., 2007). Para o entendimento da
trajetoria do periodico, utilizou-se, sobretudo, uma série de cartas lancadas pelo (s) editor
(es) ou editores (as) convidados (as) desde sua inauguracdo. Estas cartas sintetizam as
principais publicagdes, conquistas e particularidades de cada edi¢éo, 0 que permite uma
andlise dos assuntos abordados e estabelece uma comunica¢do mais proxima da equipe
editorial com o publico.

O escopo da revista estd diretamente ligado a COC, uma unidade técnico-
cientifica da Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz), vinculada ao Ministério da Saude, que

busca honrar a memoria da instituicdo através da pesquisa, ensino, documentagédo e
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difusdo da historia da saude publica e das ciéncias da saude no Brasil (BENCHIMOL et
al., 2007; MARTINS; BENCHIMOL, 2003).

Fundada em 1986, a unidade est4 inserida no contexto da Reforma Sanitaria,
movimento de oposicao a ditadura militar brasileira (1964-1985) que se articulava em
prol da reforma do sistema de salde e da redemocratizacdo do Estado. O movimento
sanitario gerou uma ampla discussdo quanto aos conceitos de salde e doenca e as politicas
de saude publica, o que culminou na inclusdo da saide como direito social e dever do
Estado na Constituicdo de 1988 (PAIVA; TEIXEIRA, 2014).

Tendo isso em vista, a COC difunde a perspectiva social e histérica da salde e a
superacao do modelo biomédico, a partir do reconhecimento de que as condic¢Ges de satde
sdo determinadas por fatores que ultrapassam os saberes biol6gicos (BENCHIMOL et al.,
2007). E neste cenario que surgiu a HCSM, uma revista de carater interdisciplinar e
consagrada por sua alta qualidade, que visa ampliar o debate acerca da historia das
ciéncias, especialmente as ciéncias da vida (BENCHIMOL, 2000).

Inicialmente com periodicidade quadrimestral, HCSM tornou-se trimestral em
2006 e adotou a modalidade de publicacédo continua em 2023 (SCIELO, 2023). A colecéo
completa do periddico, que inclui artigos em portugués, inglés e espanhol, encontra-se
disponivel gratuitamente no site SCIELO nas categorias de ciéncias da saude e ciéncias
humanas desde 2006 (BENCHIMOL, 2007a; CUETO; DA SILVA, 2019; MARTINS,
2006).

Ao longo dos anos, a revista atingiu elevado alcance, impacto e credibilidade no
meio académico, pois preza pela originalidade, valor histérico e coeréncia dos artigos
aceitos (CUETO; DA SILVA, 2019). Isso se confirma pela classificacdo, mantida desde
2007, como Al nos campos de Histdria, Sociologia, Educagdo e Interdisciplinar pelo
sistema Qualis-Capes (quadriénio 2017-2020), e pela indexacdo as maiores bases de
dados internacionais, como Pubmed-Medline e Scopus (DA SILVA; AULER; DA
SILVA, 2018).

Desde seu langamento, o periddico pretende fortalecer o elo entre a historia e a
medicina, assim como 0 senso critico dos leitores quanto as maneiras de analisar o
passado, considerando o papel da histéria na compreensdo das implicacbes dos fatos
historicos sobre a realidade atual (BENCHIMOL, 2007b; CUETO, 2013; DE PAULA,
1994; PENIDO, 2007). Desse modo, as publica¢bes enaltecem os dados originais que

serviram de fonte para pesquisa, como a historia oral, ja que muitos artigos versam sobre
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a doenca enguanto um fenémeno subjetivo e individual que s6 pode ser expresso a partir
das vivéncias das pessoas enfermas (BENCHIMOL, 1997; DE PAULA, 1994).

Apesar do destaque aos saberes biomédicos, HCSM ndo se limita ao ambito da
salide, com o intuito de aproximar os temas do nome que a compde (DE PAULA, 1994).
Logo, retne o trabalho de pesquisadores de diversas areas, incluindo historiadores,
socidlogos, antropdlogos, cientistas politicos, gedgrafos, médicos, epidemiologistas,
educadores, gestores de salde, etc. (CUETO; DA SILVA, 2016; DRUMMOND, 2000;
ROBERTSON, 2003).

Um dos diferenciais do periodico € a diversidade tematica e metodoldgica, com
as seguintes secdes: Analise, Depoimentos, Imagens, Fontes, Debate, Nota de Pesquisa,
Revisdo Historiogréfica, Resenhas e Cartas (HOCHMAN et al., 2002; SCIELO, 2023).
Dentre os assuntos abordados, ressalta-se a saude publica do Brasil, histéria da satde
latino-americana e global, medicina tropical, saide mental, divulgacdo cientifica, raca e
miscigenacdo, género, meio ambiente e museus, além do debate sobre enfermidades como
hanseniase, tuberculose, HIV/AIDS, gripe espanhola, poliomielite e variola
(BENCHIMOL et al., 2007).

Nesse sentido, HCSM evidenciou a divulgacéo cientifica, atuando em defesa da
ciéncia e da pesquisa histérica em satde devido a situacdo incipiente dessas questdes no
contexto latino-americano durante os anos que compreenderam a década de 1990
(GADELHA, 1996). Essa énfase temaética valorizou o papel da divulgacdo das ciéncias
na democratizacdo do acesso ao conhecimento cientifico, com o objetivo de que a
populacdo em geral conhecesse estudos sobre diversas problematicas que a atingia
(HOCHMAN et al., 2002). Para tal fim, estreou os perfis nas redes sociais em 2013, com
uma linguagem acessivel e versdes bilingues, jA que a maioria do publico leitor é
composta por pesquisadores, académicos e/ou profissionais da satde (BENCHIMOL et
al., 2007; CUETO; DA SILVA, 2019).

Ademais, a revista tem abrangéncia tanto nacional quanto internacional. A partir
da trajetdria de atores sociais locais historicamente marginalizados e silenciados, 0s
artigos reconhecem o protagonismo brasileiro e demonstram a importancia de escutar
vozes negligenciadas, sobretudo do norte e nordeste (LIMA; KROPF; SANTOS, 1998;
MAIO; DRUMMOND, 2000). Simultaneamente, HCSM promove a troca de saberes
entre pesquisadores brasileiros e de outros paises, como Portugal, Argentina, Estados

Unidos e Espanha por meio da colaboragdo cientifica com instituicdes académicas
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estrangeiras que compartilham os mesmos interesses (DA SILVA; AULER; DA SILVA,
2018; DA SILVA; CUETO, 2016; MARTINS; BENCHIMOL, 2003).

Outra particularidade é a publicacdo de dossiés, que sdo produzidos a partir de
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eventos promovidos pela COC e se distinguem dos demais nimeros do periodico. Assim,
apresentam o estado da arte de questdes em debate para aumentar a visibilidade destas,
por exemplo: darwinismo, historia da imunizagdo no Brasil, cancer, politicas assistenciais
no Brasil e na América Latina e eugenia latina (BENCHIMOL, 2000, 2001;
BENCHIMOL et al., 2007; SANTOS, 2010; VIMIEIRO-GOMES; WEGNER; DE
SOUZA, 2016).

Através dos dossiés, o periddico traz temas, eventualmente controversos, de
interesse tanto académico quanto popular a fim de ampliar o publico-alvo e estimular o
debate, a reflexdo e a producdo de conhecimento, especialmente a pesquisa
historiografica (BENCHIMOL, 2000; CUETO, 2013; DE PAULA, 1995; HOCHMAN
et al., 2002). Particularmente em 2003, foi lancado um dossié sobre a historia da
hanseniase que reunia os trabalhos apresentados no 16° Congresso Internacional da Lepra,
realizado em 2002, na cidade de Salvador, Brasil (BENCHIMOL et al., 2007;
ROBERTSON, 2003).

Por meio do Global Project on the History of Leprosy da International Leprosy
Association (ILA), o congresso discutiu a histéria da hanseniase pela primeira vez, o que
demonstrou que, apesar do avan¢o no controle da enfermidade, sua perspectiva histérica
era, até entdo, negligenciada na esfera da medicina (ROBERTSON, 2003). Com a
iniciativa, buscava-se criar e manter um banco de dados sobre a histéria da doenca para
atender a comunidade cientifica das ciéncias humanas e da saude atraves da busca e do
registro de arquivos sobre a hanseniase, inclusive documentos privados de profissionais
que tiveram contato com a doenca e das memorias de pessoas atingidas por ela
(ROBERTSON, 2003).

De acordo com a carta do editor desta edigéo especial, os trabalhos do projeto:

Refletem o mistério, o drama e a tragédia que tém sido parte integrante dessa
histéria, inclusive as tentativas de cultivo do bacilo, as incertezas quanto a seus
mecanismos de transmissdo, os problemas decorrentes das representacdes
associadas a lepra, a histdria dos leprosarios, as relagdes entre politica e
medidas sanitarias de controle da doenga e o ponto de vista de seus portadores.
[...] Esperamos que este nimero de Historia, Ciéncias, Salde — Manguinhos
revele algo da extraordinaria trajetéria da doenca, compense, em alguma
medida, o silenciamento milenar das vozes dos que conviveram e convivem
com ela, e estimule os historiadores da medicina e da salude publica a
investigarem esta histéria (ROBERTSON, 2003, p. 1-2).
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Outro detalhe importante € que os aspectos histdricos da satde mental e psiquiatria
— tema amplamente discutido nas publicacGes do periddico — remetem ao sistema de
exclusdo social da hanseniase, uma vez que 0s manicémios, assim como os leprosarios
ou hospitais-colonia, também funcionavam como “depodsito de doentes” e possuiam
amplo respaldo da sociedade para serem mantidos (AZEVEDO et al.,, 2008;
BENCHIMOL, 2005, 2010).

Portanto, HCSM defende que a ciéncia é imprescindivel para evitar que 0s
problemas inerentes ao &mbito da saude se repitam e cumpre um papel social na luta por
um futuro mais justo, igualitario e democratico, o que remete a sua ligacdo com a COC
e, logo, a0 movimento sanitarista. Embora o meio cientifico da América Latina,
especificamente o Brasil, tenha enfrentado dificuldades politicas e financeiras, como o
crescimento do negacionismo cientifico e o corte de recursos advindos do CNPq, os
artigos tém seguido a regularidade e qualidade caracteristicas da revista (CUETO; DA
SILVA, 2019; DA SILVA; CUETO, 2016).

3. METODOLOGIA

Para o desenvolvimento deste trabalho, optou-se pela realizacdo de uma revisao
narrativa de literatura. ROTHER (2007) entende que os artigos de revisdo narrativa se
caracterizam por possuirem um recorte amplo, objetivando descrever e discutir sobre o
estado da arte em relacdo a um determinado assunto, a partir de um ponto de vista cujo
caréater € tedrico ou entdo, inerente ao contexto do qual o trabalho trata.

Neste artigo, faz-se uma analise a partir do contexto, tendo por base de dados as
publicacdes da HCSM feitas nos tltimos 20 anos e que tivessem o termo hanseniase como
palavra-chave. A busca reverteu em um total de 14 trabalhos publicados, dos quais foram
extraidos os objetivos, a metodologia utilizada para o desenvolvimento do trabalho e os
principais resultados. Os achados da pesquisa foram estudados a partir da perspectiva
foucaultiana relativa a analise do discurso (FOUCAULT, 1999).

FOUCAULT (1999) entende que uma dada sociedade, ao mesmo tempo em que
produz discursos que a determinam, acaba sofrendo influéncia desses mesmos discursos
gue surgem como elementos controladores dos procedimentos que 0s sujeitos devem
adotar enquanto norma para a vida naquela comunidade. Entre os discursos elencados
pelo pensador como discursos normativos, estdo aqueles advindos das ciéncias médicas.

Dai a importancia de compreender como se constroem narrativas em relagdo a hanseniase
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e quais as perspectivas que estas narrativas apontam, por exemplo, no sentido do
tratamento e da insercdo das pessoas doentes no contexto social.

Outro ponto salientado por Foucault como elemento fundamental na producéo dos
discursos € o que o autor irda chamar de “suporte institucional da vontade de verdade”
(FOUCAULT, 1999, p. 17). De acordo com o autor, esse suporte € alicercado em um
conjunto de préaticas como o sistema de ensino (entendido aqui como o espago escolar em
todos os seus niveis); as publicacbes de livros e o ambiente dos laboratorios
(FOUCAULT, 1999).

O fazer cientifico permeia todas essas instancias, sendo, portanto, um apoio
fundamental ao suporte institucional preconizado por Foucault. Assim, infere-se sobre a
necessidade de que esse sistema precisa ser estudado pois € partir dele que uma sociedade
constréi o conhecimento que ¢ “[...] valorizado, distribuido, repartido e de certo modo
atribuido” (FOUCAULT, 1999, p. 17) as mais diferentes instincias, norteando inclusive
a construcdo de politicas publicas como a Estratégia Nacional para o Enfrentamento da
Hanseniase 2023-2030, citada na introdugdo deste artigo.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nos ultimos 20 anos HCSM publicou 14 trabalhos sobre a hanseniase assim
divididos: 7 artigos foram publicados no ano de 2003 (50%); 3 artigos no ano de 2009
(21,43%); 2 artigos em 2015 (14.28%); 1 artigo em 2016 (7,14%) e 1 artigo em 2019
(7.14%). Todos os artigos estudados optaram por se utilizar da pesquisa qualitativa como
aporte para as suas andlises, variando no que se refere ao caminho escolhido para
consubstanciar o estudo proposto. Destarte, apresentam-se 5 trabalhos que se baseiam em
pesquisa documental e bibliografica (35,71%), 6 artigos se pautaram na entrevista
conjugando recursos como historia oral e trajetdria de vida (42,85%), 1 artigo articulou
sua proposta a partir da performance teatral (7,14%), 1 trabalho teve como aporte a
linguistica para articular a sua problematizacéo (7,14%) e 1 trabalho analisa uma obra

fundamentada em pesquisa histérica (7,14%).

ANO DA
AUTORES PUBLICAQAO METODOLOGIA
Benchimol, J. L. et al. 2003 Pesquisa
Documental
Maciel, L. R. et al. 2003 Historia Oral
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Monteiro, Y. N. 2003 Pesquisa
Documental
Moreira, T. A. 2003 Depoimento
Oliveira, M. L. W.-. Del.-R. de. et al. 2003 Entrevista?
Sarno, E. N. 2003 Depoimento
White, C. 2003 Historia de Vida
Castro, S. M. S. de; Watanabe, H. A. W. 2009 Historia de Vida
Pesquisa
Leandro, J. A. 2009 Bibliografica
Mellagi, A. G.; Monteiro, Y. N. 2009 Depoimento
Faria, L.; Santos, L. A. de C. 2015 Resenha®
Schweickardt, J. C.; Xerez, L. M. de. 2015 Pesquisa
Documental
Genovez, P. F.; Pereira, F. R. 2016 Metéafora Teatral®
Porto, C. L. 2019 Pesquisa
Documental

Fonte: pesquisa dos autores, 2023.

Observa-se no contexto dos artigos estudados que o trabalho de alguns
pesquisadores se dispGe a promover uma sintese de conhecimento sobre a hanseniase
tendo por base outros documentos que se propuseram a refletir sobre o assunto (FARIA;
SANTOS, 2015). Neste sentido, percebe-se que a pesquisa de carater historico e
bibliografico auxilia no entendimento dos avancos cientificos que possibilitaram maior
compreensdo em relacdo a doenga, a0 mesmo tempo em que se observa no contexto, a
construcdo de um padréo discursivo (FOUCAULT, 1999) sobre a mesma no sentido de
criar normas de comportamento e controle com base na ciéncia.

Em vista disso, a figura coletiva e historica da “lepra” alicer¢a a imposi¢cdo de
condutas e caracteristicas inerentes ao doente, o tornando passivel de culpa, dor,
sofrimento e isolamento. Segundo Genovez e Pereira (2016, p. 391), “a doenga carrega
consigo o estigma biblico e, portanto, esta associada ao pecado, a sujeira [material e moral
do individuo] e a corrupgao”.

A concepg¢ao do doente enquanto “encarnagdo do mal” foi imprescindivel para a
consolidacdo de medidas repressivas e excludentes que pretendiam invisibilizar e destituir
essas pessoas do direito & vida e a participagdo na sociedade, sob o pretexto de protecdo
da sociedade sadia (MONTEIRO, 2003). E possivel constatar que, a partir desse processo
de desumanizacao apos o adoecimento, julga-se como ideal retirar o corpo do “leproso”
do meio social e o desapossar de sua identidade e lacos afetivos, o que simboliza a “morte
antes da morte” (PORTO, 2019).
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Neste sentido, Foucault (1999) nos mostra como os padrdes discursivos constroem
percepgdes sobre o ser social. No caso especifico dos doentes de hanseniase, esse ser
social era obliterado e reprimido, no sentido de ser afastado da coletividade pela ameaca
que a doenca representava e cujo aporte esta posto na trajetoria historica ja que o texto
biblico (portanto, o discurso religioso) serve como um dos elementos que justifica a
exclusdo. Os trabalhos Monteiro (2003), Genovez e Pereira (2016) e Porto (2019)
evidenciam de forma potente como esse discurso € articulado, constituindo em fonte de
reflexdo sobre o tema.

Ha consenso entre os estudos que a profilaxia da hanseniase se fundamentava no
isolamento compulsério, endossado pelos congressos internacionais como o Gnico meio
capaz de impedir a propagacdo da doenca. Os artigos de Monteiro (2003) e de
Schweickardt e Xerez (2015) apontam que havia duas vertentes em relacao ao isolamento:
a humanista, que sugeria o isolamento domiciliar ou em pequenas col6nias apenas nos
casos mais graves; e a isolacionista, que defendia o isolamento de todos os portadores da
doenca em hospitais-colnia, além do monitoramento e tratamento de todas a pessoas que
tivessem tido contato com eles. Dentro da vertente isolacionista, a favor da internagédo
compulsoria, havia grupos ainda mais radicais que propunham o sequestro de doentes ou
até mesmo a criagdo de um municipio destinado ao confinamento dos “leprosos”
(MONTEIRO, 2003).

Inicialmente, o isolamento era realizado apenas nas regides endémicas, com o
apoio de organizagdes filantropicas e religiosas, em pequenas instituicdes que ndo
dispunham de recursos e condicdes fisicas adequadas para atender as demandas locais,
servindo apenas como moradia aos doentes sem apoio familiar e/ou poder aquisitivo para
evitar as repercussdes vexatdrias da doenca (FARIA; SANTOS, 2015; LEANDRO, 2009;
MONTEIRO, 2003; SCHWEICKARDT; XEREZ, 2015). Como essas instituicdes ndo
supriam as necessidades basicas das pessoas enfermas, muitos delas, afligidos pela
marginalizacdo social, as deixavam para mendigar nas ruas (MONTEIRO, 2003). A
presenca de “leprosos” nas cidades e rodovias desagradava a populagao, que clamava pela
remoc&o dos doentes do convivio social (LEANDRO, 2009; MONTEIRO, 2003).

Percebe-se pela légica trazida pelos estudos acima mencionados que a violéncia
era uma marca gue tangenciava esses corpos, carregando-os de estigmas e promovendo
sobre eles uma vigilancia, ja que eles ndo eram considerados corpos Uteis para a

sociedade. Desta maneira, evidencia-se que 0s artigos percebem a influéncia da
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biopolitica (FOUCAULT, 2010) sobre esses sujeitos, desumanizando-os e levando-os a
condicdo de “corpo-espécie” (FURTADO, CAMILO, 2016).

No entanto, a cria¢do de estratégias de controle da doenca pelo Estado sé ocorreu
apos o reconhecimento da hanseniase como um problema de saude publica. Para isso, 0
movimento sanitarista se empenhou na divulgacao da “lepra” como flagelo nacional, com
base no atraso do progresso econdmico do pais decorrente do adoecimento da populagéo
e, logo, da reducdo da méo de obra, culpabilizando as camadas sociais mais vulneraveis
pelo alastramento da doenca (FARIA; SANTOS, 2015). Assim, as politicas publicas de
combate a hanseniase foram estruturadas, em ambito nacional, com a inauguracdo da
Inspetoria de Lepra e Doencas Venéreas em 1920. As medidas profilaticas incluiam a
obrigatoriedade do isolamento e da notificagcdo da doenca e a promocao da higiene e do
cuidado com o ambiente através de campanhas de conscientiza¢do quanto aos possiveis
meios de transmissdo (FARIA; SANTOS, 2015; MONTEIRO, 2003; PORTO, 2019;
SCHWEICKARDT; XEREZ, 2015).

O trabalho de Maciel et al. (2003) afirma que a Inspetoria ndo cumpriu com a sua
responsabilidade de fiscalizacdo da implementacdo dessas politicas pelos governos
estaduais. Desse modo, em alguns estados, como o Maranhdo, outros preceitos como a
moralidade e a privagdo do comeércio com “leprosos” basearam politicas mais extremas
(LEANDRO, 2009). Ja no Amazonas, outra pesquisa sugere que o tom alarmista visava
fomentar a consolidacdo das acdes profilaticas e da participacdo popular no combate a
doenga (SCHWEICKARDT; XEREZ, 2015).

Apesar da Inspetoria ter adotado o isolamento seletivo, a falta de um sistema de
acompanhamento dos doentes e o temor da populagdo quanto aos casos assintomaticos
corroboraram para a predominancia do isolamento amplo (SCHWEICKARDT; XEREZ,
2015). Em 1935, com a criagdo do Plano Nacional de Combate a Lepra, as politicas de
profilaxia da hanseniase foram organizadas no tripé leprosario-preventorio-dispensario
(CASTRO; WATANABE, 2009; MELLAGI; MONTEIRO, 2009; PORTO, 2019). Esse
regime de exclusdo seguiu o modelo paulista, crucial para entendermos a historia da
hanseniase no Brasil, conforme indica o artigo de Monteiro (2003).

A estrutura de isolamento de Sdo Paulo levou a formagao de um “Estado paralelo”,
que persistiu até 1967 e tornou-se uma referéncia nacional e internacional para as politicas
de salde da hanseniase no século XX. A partir da lei n°. 2.416/1929, fundou-se um forte

sistema de segregacéo e controle dos doentes, desde o diagndstico até a morte, bem como
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das pessoas a eles associadas. Essas pessoas, assim que adquiriam a suspeita da doenca,
eram levadas pela Guarda Sanitéria aos grandes asilos-colonia, independentemente do
risco de contdgio, da manifestagdo clinica ou do estagio da doenga (CASTRO;
WATANABE, 2009; MONTEIRO, 2003). O proprio percurso dos doentes ilustrava sua
“morte” para o0 mundo sadio, sendo levados em uma espécie de caixdo (WHITE et al.,
2003) ou aguardando pelo transporte em um necrotério (CASTRO; WATANABE, 2009).

Os hospitais-colonia funcionavam como pequenas cidades fechadas e
autossuficientes, distantes dos centros urbanos. Eram povoadas a partir da internacdo em
massa e divididas em diferentes zonas que impediam o contato entre sadios e doentes,
onde um novo mundo — centralizado na doenca — foi construido (MONTEIRO, 2003;
WHITE, 2003). Nessas colonias, havia vigilancia constante e aplicagcdo de punic¢des no
caso de descumprimento das normas internas, sobretudo a tentativa de fuga, que era
passivel de encarceramento (MELLAGI; MONTEIRO, 2009; MONTEIRO, 2003).
Ademais, os enfermos eram destituidos do direito de cuidar e conviver com os filhos, que
eram levados logo apds o nascimento aos preventorios, sem qualquer preocupacao do
Estado quanto as sequelas psicossociais dessa medida, considerada eficiente na
interrupcdo do ciclo de transmissdo da doenca (CASTRO; WATANABE, 2009;
SCHWEICKARDT; XEREZ, 2015).

Logo, o discurso e as a¢des do modelo paulista pautavam-se no controle do doente
e desconsideravam a necessidade de melhoria das condi¢cdes de vida da populacao,
mesmo em areas infectadas. Isso sé foi possivel porque o estado dispunha de poder e
financiamento suficientes, oriundos de um amplo apoio politico, para implementar
medidas tdo coercitivas e restritivas (MONTEIRO, 2003). Nessa perspectiva, tanto o
estudo de White et al. (2003) e de Leandro (2009) apontam que as institui¢des pretendiam
atender interesses politicos que ndo se resumiam a retirada dos doentes da sociedade,
incluindo a realizag&o de testes com medicamentos sem o0 consentimento dos mesmos.

Com o intuito de legitimar tais medidas, a imprensa divulgava a “lepra” como uma
“ameaga” a sociedade e os hospitais-colonia como um tipo de “cidade jardim” ou “paraiso
profilatico”, ocultando a precariedade, superlotagao e repressao institucionais (PORTO,
2019, MONTEIRO 2003). Assim, nota-se a influéncia dos meios de comunicacéo — que,
no Maranhao, reforcavam a desumanizacéo dos doentes ao referir-se a eles como “mortos

vivos” (LEANDRO, 2009) — no interesse e apoio da populacgéo as politicas isolacionistas.
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Esses desdobramentos das medidas de segregacdo ancoravam-se noS
conhecimentos biomédicos sobre a doenca, objeto de analise de Sarno (2003) e de
Moreira (2003). Outros registros da época demonstram que os “leprosos” eram vistos
como pessoas desesperancosas e lastimosas pelos médicos (SCHWEICKARDT; XEREZ,
2015), de modo que os numerosos pedidos de desculpa e a autopercep¢do como um
“eterno doente” expressos nas correspondéncias avaliadas no trabalho de Benchimol et
al. (2003) montam uma imagem carregada de culpa e frustragéo.

Conforme o estudo de Porto (2019), os documentos historicos retratam o que é
lembrado e silenciado sobre a vida nessas instituicdes, de maneira que os relatos de ex-
internos permitem que a historia da hanseniase também seja contada a partir de suas
vivéncias e ndo apenas das fontes oficiais da época, como um mecanismo de resisténcia
(CASTRO; WATANABE, 2009). Assim, os artigos de Maciel et al. (2003), de Mellagi e
Monteiro (2009) e de Porto (2019) ressaltam que as pessoas enfermas buscaram maneiras
de lidar, ressignificar e criticar a vida em isolamento, por exemplo, através do trabalho e
a religiosidade.

Esse processo enunciado pelos estudos em tela, marca a premissa do que Foucault
(1990) anuncia como sendo a abertura de intersticios, ou seja, espagos que emergem
através das estruturas de poder e de controle, através dos quais as resisténcias se tornam
uma possibilidade efetiva, permitindo que 0s sujeitos construam mecanismos que
subvertem as interdigdes.

Em contraponto a imagem idealizada das coldnias, pesquisas baseadas nas
memorias de ex-internos evidenciam que as instituigdes serviam como “deposito de
doentes”, lugares nos quais eram deixados para sofrer at¢ a morte, de modo que a
internacdo foi uma experiéncia traumatica tanto para eles quanto para seus familiares,
também atingidos pelo estigma (MACIEL et al., 2003; MELLAGI; MONTEIRO, 2009).
De acordo com o estudo de Genovez e Pereira (2016), até mesmo na Fundacdo Servico
Especial de Saude Publica (FSESP), que proporcionava acolhimento aos doentes, as
relagbes de poder entre profissionais e internos manifestavam-se em fronteiras
excludentes na esfera fisica e social.

A partir dos espagos intersticiais, surgem novos discursos que promovem a ruptura
com o discurso tido por oficial e que pode ser percebido nos artigos estudados como sendo
o0 discurso biomédico e mesmo o discurso midiatico (FOUCAULT, 1999). Assim, 0s

trabalhos publicados em HSCM permitem a compreensdo de uma critica social em
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relacdo ao cotidiano dos doentes de hanseniase pois abrem espago para a mencao das suas
subjetividades e percepcbes em relacdo a doencga, de certa forma tornando-os
protagonistas de si (FOUCAULT, 1990).

Apesar da suposta proibicdo e da falta de qualquer respaldo cientifico, o
isolamento compulsorio s6 foi formalmente revogado no Brasil com a lei n® 988/1962
(MACIEL et al., 2003). Porém, muitas instituicdes o mantiveram por mais de uma
década, impossibilitando a recuperacdo ocupacional, readaptacdo e reintegracdo social
dos ex-portadores da hanseniase, internados ou ndo (LEANDRO, 2009; Porto, 2019).
Conforme as recomendac@es da portaria n® 165/1976 do MS, os hospitais-colénia foram
desativados no pais (SCHWEICKARDT; XEREZ, 2015). Todavia, a vulnerabilidade
socioecondmica de boa parte dos doentes era tdo exacerbada que as antigas colonias
representavam um meio de acesso a servigos basicos e de escape a discriminacdo e ao
abandono nas ruas, justificando a permanéncia de muitos deles (CASTRO;
WATANABE, 2009; MACIEL et al., 2003; PORTO, 2019).

Devido a perda do vinculo com o mundo sadio e da possibilidade de recuperar a
identidade anterior a doenca, muitos ex-internos mantiveram um sentimento de
pertencimento a instituicdo (SCHWEICKARDT; XEREZ, 2015; WHITE, 2003), o que é
exemplificado pela fala de um dos residentes que planejava ser sepultado no cemitério da
coldnia (CASTRO; WATANABE, 2009). Alguns residentes também expressavam certo
saudosismo quanto ao antigo funcionamento da coldnia, espaco no qual as condicGes de
vida eram relativamente suficientes e agradaveis (CASTRO; WATANABE, 2009).

As perspectivas indicadas pelos estudos acima mencionados anuem com a
percepcao foucaultiana do corpo que aparece docilizado (FOUCAULT, 1976, 2010) ou
seja, um corpo que foi subjugado pelas tecnologias e operagdes promovidas pelo processo
que envolve a construcdo das dindmicas das relacdes de poder, processo do qual depende
o que Furtado e Camilo (2016) compreenderdo como sendo a “anatomo-politica do corpo
humano” (FOUCAULT, 1976, 2010).

O pais levou 10 anos para adotar, como padrdo, 0 esquema terapéutico
comprovado cientificamente desde a década de 1980 e recomendado pela OMS
(MOREIRA, 2003; SARNO, 2003). Essa década foi palco de outros fatos marcantes na
historia da doenca, sendo eles a substituicdo do termo “lepra” por “hanseniase” e a
formacéo do atual Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(MORHAN) (MACIEL et al., 2003). © MORHAN foi um dos principais responsaveis
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pela mudanca da nomenclatura da doenca, instituida pela lei n°® 9.010/1995 para
minimizar o estigma (OLIVEIRA et al., 2003).

Atualmente, a divulgacdo de informagdes basicas sobre a hanseniase pelo MS
ainda é insuficiente, pois houve uma Gnica campanha de conscientizagdo em massa acerca
dessa mudanca (OLIVEIRA et al., 2003). Os artigos de Oliveira et al. (2003) e de Mellagi
e Monteiro (2009) defendem que a substitui¢cdo do termo ndo impactou na desconstrugdo
do estigma, pois 0 conceito estereotipado da “lepra” permanece no imaginario coletivo
em virtude de suas raizes sociais, culturais e histdricas. Por outro lado, na entrevista de
Moreira (2003), defende-se que a troca da nomenclatura da doenca traz uma nova
percepgao sobre a doenca, pois a populagdo julga a “lepra” como uma doenga associada
a deformidades e amputagdes, ja a hanseniase como uma nova doenca de pele que pode
ser tratada e curada.

De qualquer forma, essa tentativa de “apagar” a imagem coletiva da doenca
apenas corrobora a invisibilizacdo dos pacientes, pois é comum que 0S mMesmos
desconhecam a prépria condi¢cdo, mesmo que em tratamento (OLIVEIRA et al., 2003;
MELLAGI; MONTEIRO, 2009). Em vista disso, o artigo de Maciel et al. (2003) destaca
a necessidade de transformac6es profundas na sociedade para a promog¢éo da incluséo e
integracdo das pessoas com hanseniase, visando restaurar a dignidade desses individuos
e ndo apenas alterar a forma de se referir a doenga.

5. CONSIDERACOES FINAIS

O estudo em tela demonstrou que a HCSM se coloca como um espaco de defesa
da ciéncia e cumpre uma funcéo social na luta pela equidade de direitos e em defesa de
democracia, heranga que ela traz desde o contexto da reforma sanitaria, momento
histérico em que foi gestada.

Some-se a isso o fato de que a revista € um importante meio de divulgacao
cientifica, contribuindo para o estudo e para a constru¢do do conhecimento na area da
salde, ressaltando a importancia da correlagdo da mesma com outros campos do saber.
Observamos assim, que HCSM se propde a compreensdo do conceito de satde e doenca
como algo que se define ndo somente pelas perspectivas biomédicas e tecnicistas, mas
também por elementos como cultura, politica e fatores sociais e econdmicos. Isso ressalta

a ideia de interdisciplinaridade que a revista defende e pontua.
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Quanto aos estudos que foram selecionados para a composicao desta pesquisa, é
possivel inferir que 0os mesmos possuem um alto grau de criticidade, propiciando um
debate profundo e uma potente reflex&o sobre a hanseniase, o papel das politicas de satde
no sentido do combate a doenca e sobre o lugar do Estado nesta discussao.

Os textos inferem que o isolacionismo e a violéncia foram os meios encontrados
pelo Estado como forma de controle da hanseniase sem que, necessariamente, medidas
de carater profilatico fossem tomadas para atuar no sentido de promover o cuidado e a
salide das pessoas doentes. Esse processo é resultado de um contexto historico cujas raizes
podem ser encontradas na antiguidade classica, ja que os estudos remetem ao texto biblico
como uma das fontes discursivas que anunciava o cuidado a essas pessoas, 0 que indica
que os principios que articulavam esse cuidado vinham das ldgicas propostas em livros
como o Levitico.

Nota-se que os artigos selecionados se constituem em uma fonte importante para
a compreensdo da hanseniase a partir de uma perspectiva humanista e que valoriza o
processo historico que acompanha essa doenca e as representacfes que se construiram em
torno dela. Esse tipo de andlise é de fundamental importancia para a promocao de novas
percepcOes sobre a enfermidade e sobre as pessoas acometidas por ela, produzindo novos
discursos e formas de saber que sejam mais humanizados e promovam melhora na

qualidade de vida desses sujeitos.
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