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RESUMO

Por meio de um levantamento de narrativas com sujeitos portadores de
hanseniase, elaborou-se uma aglutinagdo entre Saude e Literatura. Os dramas de
vida efetivadas no regime de asilo e as representa¢des negativas outorgadas ao
asilado, ao modo da politica de policia de salde, serviram para compor contos e
poema-cartazes. Esses contos, ao traduzirem a voz simples do doente,
demonstram a capacidade de saude que pode emergir em qualquer situagdo de
confinamento. E desperta para ver a doenca junto com a saude — e esta de acordo
com a organizacao e a estrutura do espago.

Palavras-chave:sujeito portador de hanseniase — literatura - satude

INTRODUCAO

A forca do ressurgimento recente do campo denominado Geografia da Saude ou Geografia
Média traz, junto, as possibilidades e as caracteristicas académicas que reinam no atual
periodo. Dentre as caracteristicas, se situa a necessidade dos trabalhos terem dimensées
integradas, tanto na vertente das interpretagcfes estruturais, quantitativas como qualitativas,
assim como ha uma solicitagdo para que os diferentes saberes e as diferentes areas se
aglutinem sem sufocar as identidades particulares dos campos que se integram.

O trabalho que se apresenta decorre desse vislumbre, supondo que o ser humano, ao se
colocar como objeto de estudo, sintetiza um universo profundamente plural de conexdes,
mediacdes, ligacbes e comunicacdes. O bindmio salde-doenca, dessa maneira, € uma
realidade que diz respeito a economia, ao ambiente, ao funcionamento do organismo e das
representagdes subjetivas, a cultura, aos simbolos, a estrutura dos saberes, as estratégias
de poder das instituicdes liberais e, ao espago, em suas varias escalas.

Como nao ha corpo perfeito, alma pronta, vida sem dor, saide-doenca € um atributo
complexo em que potencialidade de vida ndo pode ser apagada por nenhuma técnica de
poder. Cabe declarar também que ndo ha nenhum processo de clausura, em nivel
perceptivel ou em nivel imperceptivel, que rompe poténcias de saude. Ou seja, 0 corpo tem,
por diversos atributos, clausuras e em qualquer condicéo, potencialidades. Por esse viés de
entendimento, balizamos a pesquisa em torno da vida do sujeito portador de hanseniase,
especialmente da sua experiéncia de vida no espaco asilado — e isolado — da Colbénia Santa
Marta de Goias, o atual H D S. A pesquisa mirada no campo da interpretagéo de saude-
doenca pelo viés do espaco descortinou outras possibilidades.

Verificou-se que os sujeitos da comunidade de hanseniase, ja com idades avancadas,
tinham uma memdria que, de um lado, era a expressédo da politica de policia de saude ao
modo como o Estado tratava o antigo portador de lepra. Por outro lado, essa memoria,
azougada, febril e documental, tinha um sabor literario. A sua narrativa de vida era contos
de uma modalidade de vida simples, subjugada, cheia de supera¢des, experienciada sob
sacrificios, ao sabor dos saberes médicos, das organiza¢cbes das instituicdes, mas com forte
pendor de cidadania. Em muitos casos, o tom emotivo e crispado motivou um contorno
poético:
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Lepra

Morféia

Mal de lazaro

Coteno. Macuteno. Comunge.. Hanseniase
Qualguer nome que se der a essa doenca
N&o vai roubar o meu nome

O meu nome, nao!

N&o!

Eu sou esse sujeito que atravessou o Meia Ponte
Que atravessou a prépria pele

O olhar do outro

E fui atravessado pelo tempo

Como se tivesse inventando um poema
Com a carne

A partir da presenca dessa voz-de-vida — e ndo de apenas representacao, tal como se vé os
modelos de fala do sujeito contemporaneo — abriu-se portas para contatos com instituicées
literérias, académicas, artisticas. Descobriu-se que a literatura de fonte oral, enunciada
pelas narrativas de vida, serviria para politizar a consciéncia de saude-doenca dessa
comunidade. Mais que isso: de alguma maneira a voz do hanseniano € um retrato das
contradi¢des do mundo. Al¢a-la serviria como uma intervengéo politica.

Fatos como a mée que sonhava em ter uma filhinha e ao té-la descobriu a lepra sem nunca
poder ver o fruto do seu corpo e de seu desejo; a situagcdo do individuo em que a esposa,
em sabendo de sua doenca, pediu a separagdo; ou mesmo O quantitativo gigante de
pessoas que, vinculadas e fincadas, na liturgia do medo apregoado pela doenca e pelo
isolamento, se enlouqueciam; as fugas; a mendicancia; as tentativas malogradas de viver
fora do asilo e outros eventos, situagdes e fatos, depdem um pedago de mundo que precisa
ser compreendido. E mais: alimenta a consciéncia para se verificar o estagio em que se
encontra a nossa consciéncia humana — e seus desvelos politicos.

O presente trabalho mostrara como, mediante o livro A VIDA E UM ENGENHO DE
PASSAGENS, pudemos entrar na imaginacéo do sujeito portador de hanseniase, em seus
dilemas, em sua dor, em sua resisténcia, em sua alegria e superacdo. Além disso, a partir
dos contos — e do que eles revelam — constatou-se que a doenca nao € apenas uma
possibilidade do organismo, mas um atributo da cultura, dos simbolos, da imagem, da
autoestima e da representacdo de um individuo num tempo, do mesmo modo que, saude
nao € apenas a auséncia de doenca, mas a integridade ética do sujeito que se liga a sua
comunidade, que desenvolve poténcias coletivas de for¢a, que, a despeito da dor, cria,
produz, interfere.

1 — NOTAS METODOLOGICAS - o encontro de dois saberes num Gnico propdsito:
decifrar a arte de vida dos sujeitos contemporaneos.

O encontro significativo de dois campos de saberes diferenciados, como a Geografia da
Saude ou Médica e a Literatura, demanda uma ousadia metodolégica e certamente uma
firmeza de propésitos.

Em decorréncia desse fato, o grupo de pesquisas que se instalou no curso de Geografia, do
Instituto de Estudos Soécio-Ambientais, da Universidade Federal de Goiads, sob a nossa
coordenacao, abrigou-se na disciplina Geografia e Demografia mediante o ndcleo geral
registrado no CNPQ com o titulo A formacdo territorial de Goias.

A idéia de que os estudos e as pesquisas demograficas tém como meta interpretar as
diferentes espacialidades do sujeito contemporéneo e sua légica de insercdo no mundo
globalizado, nos conduziu ao encontro com o sujeito portador de hanseniase, da Coldnia
Santa Marta, de Goiania.
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A medida que o encontro com esse sujeito foi desatando descobertas, vislumbres,
encantamentos e perplexidades, se tornou necessario uma compreensao teorica que fosse
capaz de amparar, atualizadamente, as reflexdes sobre ele. Abriu-se ai uma operagéo
transdisciplinar em que uniu demografia, geografia de salde e literatura.

Os principios da Biopolitica por meio das reflexdes desenvolvidas por Pelbart (2000) e o
profundo debate com Jameson (1996), Deleuze e Guattari (1995) e outros autores,
colocaram em destaque 0 pressuposto basico da pesquisa: o de que ndo ha sujeito,
portador de vida, que ndo tenha possibilidade de criacdo, superacéo, desenvolvimento de
sensibilidade. Ou seja, todo sujeito vivo irmana o seu espaco e o Outro. Por outro lado, ndo
ha nenhum sujeito sem clausuras, livres das dores do mundo, fora das pressdes, dos
recalques, dos perigos externos e dos mistérios das células.

Esses principios clarearam o sentido da pesquisa no sentido de que recuperar a voz do
portador de hanseniase, abrir uma escuta a sua experiéncia de dor e superacdo, dar um
destino literario e estético a sua arte de vida, tinha um significado politico: gerar a cidadania,
informar sobre o que ha, ainda, de dificil, paradoxal, dorido. E portanto, o valor que se tem
por lutar pela saude no sentido de se ter o sujeito livre, ou se efetivar uma consciéncia que
néo cessa de lutar pela libertagao.

Com os pressupostos tedricos definidos e contando com varios estudos e com levantamento
de informagdes a respeito da hanseniase e de sua propagacdo no seio da carne
contemporanea, especialmente da populacdo mais empobrecida dos paises pobres,
efetivou-se os passos metodolégicos.

a) — Organizacao de um roteiro de entrevistas livres com o sujeito portador de
hanseniase em que o estilo de fala desse sujeito fosse preservado como
uma narrativa de vida

b) — Gravamos as entrevistas num clima informal para que o pensamento, a
imaginacao e a memoéria do entrevistado se pusessem sem pressao

C) — transformamos as entrevistas em textos impressos, marcando as
pausas, 0os meneios, as fugas, os contornos da voz e a astlcia de
linguagem

d) — Fizemos uma leitura de cada narrativa sintetizando-a por eixos tematicos

e) — Transformamos as narrativas em contos e poemas conservando o
conteudo e o regime de fala do entrevistado

f) — fizemos um evento para devolver ao sujeito portador de hanseniase a
sua fala e o resultado do trabalho

0) — divulgamos o trabalho mediante contribuicdo de Organizacdo N&o

Governamental, especialmente com a participacéo decisiva da Sociedade
Civil Sécio-ambientalista Jacaranda da Pedra.

Trechos emblematicos e sintetizadores do conteido abordado foram, também,
transformados em poemas cartazes, tal como: EXISTIR, SEJA COMO FOR/ RESISTIR,
SEJA COMO FLOR.

2 - O GRITO DE DOR EM CONTOS - o isolamento que enlouquece

E comum, no ambito da interpretacdo integrada de doenca-salde, descobrir que qualquer
infeccdo acometida por um virus, por exemplo, como a gripe, ao colocar a consciéncia do
individuo para pensar a condi¢cdo do seu corpo infeccionado, o leva a pensar em sentidos
mais universais de sua vida.

Em muitos casos, ou na maioria deles, ocorrem processos de atualizagdo ou de
somatizagdo. Assim, o individuo pode usar a doenga como escudo para enfrentar o que,
essencialmente, possui riscos, como a luta pela liberdade. No que diz respeito ao processo
somatico, uma doenca chama outra. 1sso € o0 que ocorre com a vida isolada.
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O caso especifico do portador de hanseniase, o isolamento aglutinado a forca de
preconceito do que possui o mal-de-lazaro, pode gerar enlouguecimento. Mas € mais que
isso: o corte do individuo da sociabilidade com a familia, 0 medo de nao poder trabalhar,
namorar, ter filhos. Ou, no caso especifico das mulheres que sdo obrigadas a deixarem seus
filhos para viver no asilo, o enlouguecimento passa ser a Unica possibilidade de viver sem
pensar na dor. Veja a narrativa:

Tem esse proseio que todo mundo escuta aqui — e te falo que € assim memo: essa doenca
enlouquece a gente. Num é porque ela ataca a cabeca da gente, ndo. A cabeca fica
sossegada, ela ataca o nariz, a boca, os nervo, os dedo — e qué cumer os 0rgaos da gente.
Entdo a gente rebate com o pensamento. Mais de tanto fuca no corpo, ela mexe no
pensamento tamém. Mas SO 0 susto que a gente leva, inda mais por causa da fama dessa
doenca, s6 o susto a gente jA quase enlouquece. SO de ouvi falda o nome antigo dela, a
gente ja fica assim...E tem mais: pode ter varia loucura. Océ ouviu esse proseio: aquelas
mae que foi tirado o fio pro mode ndo pega doenca, elas ficava louca. Conversava sozinha,
chorava. Tém uns que ficou louco de saudade, de amargura e tém outros que sem fazé
nada, fica pensano, pensano, pensano. Ninguém pode fica pensano s6 numa coisa, ndo. E
se océ pensa numa coisa s0, tem que pensa diferente dela.

Se océ pensa dimais no que océ perdeu, entdo océ imagina o que pudia ter feito, parece
que mexe tudo no seu corpo, fica uma coisa muito estranha. Eu ja figuei com medo de
enlouquecé. Fiquei memo! Eu ficava falano: “num é pussivel” Num ¢é pussivel que isso foi
acontecé comigo, a minha vida era tdo boa, trabaiava, fazia as coisa. Entdo veio essa
malqueréncia de repente e me engoliu. Me engoliu, ndo: tentou me engolir.

Agora esse negocio de loucura, primeiro que num sei se é ruim océ fica louco. Parece que é
b&o. Océ faiz tudo o que océ qué e num tem o pensamento, assim...pra te pertuba, pra fazé
conta do que océ faiz, o que tinha que fazé. Se océ é louco océ brinca com a lingua, faiz
careta, passa a mao em qualqué luga se dé vontade. Océ fica brincando com a vontade,
fazendo tudo que ela pede. No6is num...ndo...N6is num faiz a vontade da gente, tem tudo,
né, regra, comportamento. Eu acho que é purisso que todo mundo tem vontade de fica louco
um pouquinho, sé pra experimenta.

Observa-se que a narrativa elaborada com simplicidade, possui uma riqueza de significagao.
Vé-se que ao ver colegas de asilo se enlouquecer, ao mesmo tempo que “da medo” de ser
pego pela doenca da loucura, tem também vontade de experimentar, pois, assim, cumprira
um rito de liberdade. A loucura € um modo de freqlientar os lugares proibidos do corpo
assinalados como regides perigosas pelas instituicdes de controle. E embora sendo, decorre
de uma dor além da prépria capacidade do sujeito normal — e normalizado — resistir.

Numa oscilagéo entre prédica de liberdade e testemunha da dor, o enloquecimento €, de
uma s6 vez, sinal do carcere e resposta a ele. Pode ser o sinal mais visceral da dor e
também o Unico recurso de poder brincar sem que o juizo da institui¢do julgue como fato de
desespero.

Tomar a doenca como instrumento psiquico somatico, de atualizacdo ou de forjamento de
forcas e de solidariedade, leva a pensar que o corpo em qualquer situacao esta disposto a
uma disputa de sentidos:

Com doze ano a minha irma viu que tinha a doenca — a hanseniase, ai veio o derrame
também. Naquele tempo num falava derrame, falava era asdestopér. Por que naquele
tempo num tinha o derrame... e essa doenca num falava de hanseniase também, né? Era
lepra, né? Agora que muita gente num conhece, né? Que que é a doenca, né? E é desse
jeito. Quem né&o conhece essa doenca, ela gosta muito. Ela entra sem bater na porta. Tem
gue conhecé ela. Se conhecé ela, ela fica fraca. Ela gosta de quem nédo sabe o que é ela. E
ja vivo aqui e p6so na mesma cama e num tem nada. Aqui tém uns amigo nosso que vem
ja toda sexta-feira, dois advogado. E sempre os amigo dele, que ele me contando, né? Nais
conversa muito, né? Contou: “Nao tem gente que fala o que que cé vai fazer na colbnia, cé
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num tem medo, né?” Ele falou: “Nao!” E ele vem toda sexta-feira aqui e sempre eles traz um
café, um trem pra nés tomar trés horas. E eles vem direto, direto e num tem nada.

Quando a minha irma veio, todos da familia era vivo ainda. E foi em... ela tinha doze ano,
ela ta com cing... ela é mais nova que eu era quatro ano mais nova. Ta com cingiienta e seis
ano, né? Nao cinquenta e quatro, né? Por que eu t6 com sessenta e um. Né? Eu quando
tinha a minha méae eu falava “se eu tiver a minha mae eu nunca caso, né?”. Ai ela morreu
em cinglienta e nove. Em setenta e um que eu casei. Ai eu ja tinha a minha familia, né? Ai
eu fiquei, morei com minha familia minha, eu morei quase que dez ano, ai nos disquitd. Ai
eu rumei 6tra, 6tra mulher, ai eu adiquiri cinco fio. E com a segunda, a preméra nao teve fio.
Ta vendo?

Apesar de ver que a informacdo da irma ter lepra levou-a ter, também, derrame, a sua acao
de solidariedade com a irm& e o enfrentamento dos perigos do contagio, Ihe potencializou
para, em regime de profunda resignacao, sacrificar a vida em nome da mae. Morar num
asilo para estar mais proximo da irma que € acometida da “doenga ruim”, e sacrificar o
casamento em nome do cuidado com a mée, foram acfes decisivas para depois enfrentar a
vida com mais coragem.

A situacado de aprendizagem do sacrificio solidario envergou-se em sua conduta subjetiva —
e em sua disposicdo para a vida, especialmente para o que € fluente e fundamental em
qualquer quadro de sociabilidade: ressignificar condutas, refazer projetos, recolocar-se em
novas raias para um sentido de abertura ao devir, préprio do movimento do mundo, da
matéria e do espirito.

3 — O CAMINHO DO CORREDOR: a vida pede passagem

Os estudos geogréficos sobre espacos claustéfobos ou sobre espacos confinados,
geralmente assinalam o exercicio de técnicas de vigilancias ou estratégias de controles que
intentam manietar o corpo, distenderem a sua for¢a simbdlica e cultural, fechar ou limitar
sua poténcia de encontro.

Cabe, entdo, ajustar a matriz tedrica que preside este tipo de analise. Parte-se da
compreensao que a pratica social desenvolve praticas espaciais; € no circuito da agao social
gue o espaco emerge como condi¢ao e estrutura dessa pratica. Em muitos casos, percebe-
se que o sujeito age no mundo praticando espago e conduzindo 0 seu corpo para afetar e
ser afetado pelas formas e pelos arranjos espaciais.

No caso do portador de hanseniase, o confinamento sofrido pelo perigo do contagio, o fez
perambular 0 um espaco que entra no regime de sua vida profunda:

Eu quiria, minino, queimar aquela desgraca que ia comer a minha carne, quiria
acabar com ela no fogo; era eu contra ela, uma guerra. Eu tinha que ser mais forte.
Assim: ‘O como é que eu sou forte 6" Queimava a perna tudo pra fazer graca pros
otro, também, sabe? Mas ninguém sabia o qué que era, né? E ja era a Hanseniase,
né? Que adormeceu a perna, ai como eu sempre digo que uma doenga as vez vém
pra ajudar, favorecer a gente na outra doenca sabe? Todos nds é doente, ou de uma
coisa ou de outra; ndo tem corpo perfeito como se fosse o céu redondo na cacunda
do matuto...E todos nés temo alguma saude, guardada na vontade de fazé as coisa.
Pela vontade de vivé a saude vai comparacé... Ai eu fiquei, passei muitos... uns trés
ano assim com um mareldo, fiquei marelim mesmo e até desmaiar eu desmaiava,
né? Desmaia ndo é ruim, ndo: a gente esquece no tempo do desmaio que um dia
s6, que um dia fui. Papai... disse ‘Que é a natureza mesmo, ora que ndo sarasse
ndo apresentasse a doenga logo, né? Tudo é por conta da natureza com 0s seus
caprichos: pra que tanta coisa no corpo? Sangue, poros, veias, cora¢do, bacilos, e
todos os sistemas, o digestivo, o neuronal...Podia té s6 um sistema: o do cosmos.
Pra que um sistema menor dentro de um sistema maior dentro de outro sistema de
outro e outro e outro quase pegano na méo de Deus?’ Por que se a gente num tiver
0 sangue ela, a hanseniase, ndo vai avante, né? Ai depois que tratd de mim, ai foi
criou sangue e foi empapucando ja foi criando aquelas... aquelas mancha, caro¢o no
rosto, as oréia assim chega ficava..., pelota na testa. Ce ndo imagina a fotografia
que os 6tro tirava de mim com o seu olhar de espanto! Cé ndo imagina a dor de ver
0 espanto do outro andar dentro dos meus zéio! Eu era puro carogo: tinha virado 6ta
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coisa... Até um dia é... néis tava sentado debaixo de um pé de laranjeira, meu pai
fal6 assim: ‘Meu fio, cé quer ir 14 pro leprosario? Eu falei: ‘Quero!’ Falei mais
depressa por que ele j4 tava doente, né? Ja tava velho! E ja tava comecando a dar
trabaio, o pior do mundo é dar trabaio pros 6tro, o pior de tudo foi v& o meu pai chora
sem lagrima, chora com os z6io...Mas o mio de tudo foi vé a alegria dele sabé que
eu quiria tratd...Naquele momento, eu nasci de novo, nasci como todos os
nascimentos entre o chdo que pisa, no futuro que ndo se sabe nunca, e perante a
luz que testemunha todos os nascimentos...Eu pensei: logo o meu pai morre e eu
vou ficar dando trabaio pra famia a mesma coisa. Ai, mas eu vou la pro leprosario
gue la se morré num dou trabaio pro meu povo porque a noticia la disse que ia
chegando aqui, eles punha a gente pra andar num corredor. O corredor eles fald
certo que aqui todos os pavilhdo tém corredor no meio, né? Corredor é sempre
parede apertada, perigosa, sem vento, sem liberdade..O corredd ndo tem
paisagem, nem a brincadeira do vento nos ombros dos lado...Se a natureza nédo
inventd o quadrado, o corredé domina a nossa visdo. Passava certo lugar assim que
eles apertava um botdo na parede e a gente... derrubava a gente la embaixo,
encima do fogo e o fogo queimava a gente e por baixo passava o rio e ja levava as
cinza, sabe?

A leitura metaforica do corredor dos pavilhdes, lugar fechado e controlado, forma espacial
propria para ndo deixar escapulir nenhum movimento, demonstra que o confinamento fez
unir a doenca e o espago. E isso se agrava com o olhar de repulsa daquele que vé
sustentado na perspectiva do preconceito ou do medo. Mas é esse olhar, afigurado pela
paisagem do corredor, que deve ser enfrentado. O enfrentamento é vitorioso quando se
produz outra visdo da paisagem, da vida e do mundo.

4 - OS MULTIPLOS LUGARES: a doenca como paralisia e a satde como fluxo

O sinal organico de qualquer doenca, a sua semiologia epidérmica central, € a dor. Mas o
seu resvalo intenso ocorre quando ameaca o sujeito de sofrer uma paralisia social, deixar de
trabalhar, ndo poder namorar, estudar, viajar, sonhar com outros encontros e com outras
possibilidades sociais.

Ao proceder assim, interfere na lei central da vida: o movimento. E distende o que desdobra
do movimento: o encontro, a comunicac¢ao, a interacao e a troca. Ha casos que o individuo
coloca o seu nome no curso da doenca, move-se apenas para repara-la, age simbdlico e
subjetivamente para afastar os veres sobre ela. Em muitos casos, chega-se a confundir com
a propria doenga. Ela torna-se razédo identitaria. Transformamos uma narrativa que incursa
nesse campo para mostrar a multiplicidade de lugares de um sujeito e a repercussdo da
doenca nesses lugares:

Nascemos num lugar dentro do corpo da mée; a mée estd num lugar dentro de uma casa ou
de um hospital; esse estd num lugar na cidade ou no campo que, por vez, estd num lugar
dentro do Estado, de um pais, de um continente. Mas ha outros lugares — os de dentro, os
gue ndo se enxergam, ndo se pisam, ndo se tocam.... O meu lugar no olho daquele que me
vé; o lugar do estranho na sensacdo do meu espanto; os trieirinhos da alma, cada coisa
sentida, cada afeto recebido, cada desejo ndo cumprindo. Ou mesmo os rios das paixdes
desacertadas, os mares transbordantes de medo que quiseram se transformar em
dores...Sempre perguntamos “qual € o meu lugar?” O lugar do meu nome na lingua...

“‘Qual é o meu lugar?” - essa a pergunta basica e frequente do que sofre uma doenga com o
peso de sentido como é o0 caso da hanseniase. O narrador apresenta a sua trajetoria,
oferecendo, de inicio, o que é primaz: o seu home para, posteriormente, mostrar as rupturas
com a familia, com as instituicdes, com o proprio corpo até que chega num lugar efetivo: o
da doenca e de sua luta contra ela:

Meu nome veio das grota do sertdo. De dentro das grota, foi saindo, foi saindo. Depois, subi
a colina, vortei, fiquei na planicie. Sou do Estado do Tocantins, vim de la ha muito tempo,
né. Que eu vim de la em cinquenta e oito, desde de cinqiienta e oito que eu t6 morando aqui
nesse lugar. Afim de tratamento, credito eu que agora té... consegui. Estou mutilado mas
num té mais tratando do pobrema, né? Ndis aqui todo somo mutilado por causa da doenga,
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ela pega a gente de jeito, pega no corpo, fere ele, joga ele contra a gente... Entdo td aqui
morando por que num tenho pra onde eu ir mermo, né? Eu so6 tenho esse lugar que nédo é
meu... Entdo t6 aqui morando direto, né? Enquanto eu puder, né? Agora se algum dia Deus
me ajudar que eu possa sair, eu saio, né? Como eu ja sai uma vez e tornei voltar, né? Que
eu tive... que eu quebrei uma perna e tive que vorta pra ca, né? Ja morei ali do outro lado
uns ano, ja, né? Num foi muito, muito ndo. Que eu tava achando bom mesmo mas ai eu
tive... que aconteceu esse desastre eu tive que vir. Que eu morava sozinho numa casa, né?
Essa doenca separa a gente dos 6tro, deixa a gente sozinho, nasce pasto dentro da gente,
nasce arvre, nasce tudo: nasce pedras... Entdo ndo tinha quem fizesse as coisa pra mim
ontonce eu tive que vir. Eu vim para compd a minha idade, o meu tempo. O minha idade, eu
t6 dentro dos Setenta e dois ano ja dentro dos setenta e dois que eu sou de Trinta e dois,
né? Tem um bocado de tempo ja. Vou morrer bem vedo. Em Tocantins era o meu lugar, la
eu tinha minha mée e depois minha mée faleceu e eu fiquei sozinho com um irméo, né? Eu
tenho um irmao que mora la, né? Entéo eu fiquei morando com ele, depois eu trapaiei e tive
que vir embora pra ca e ele teve que ficar |a sozinho. Hoje em dia ele mora 14, eu moro aqui,
né? Quando ele pode, ele vem aqui me visita, torna voltar pra 14, né? E pai de famia, tem a
famia ja criou tudo, né? Entédo td morando la e eu moro aqui. Ja andei la uma vez, né? To
pretendendo se Deus me ajudar dessa saude que ta ai qualquer um tempo desse quero ir
d& um passeio |4 se Deus quiser! Entdo minha vida tem sido uma vida assim muito triste. E
uma vida sem o lugar meu... Num é muito boa ndo! Mas a gente sempre pelejando pra viver,
sempre pelejando. Por exemplo assim, a tristeza mais € que a gente fica longe da famia,
né? A doenca tira a gente da famia... Entdo aquilo a gente fica aborrecido. Mas o povo aqui
sédo bom aqui com a gente, os colega, né? Os irméao de sofrimento.Num deixa de ter alguma
coisinha que todo lugar tem, né? O ser humano parece que nunca nasce de tudo, nunca
vive de tudo, nunca morre de tudo...Ele vai sendo aqui e ali, jogano uma rede de pescar o
tempo, ora € pescado, engolido, ora pega uma luz e acha que ja venceu, que ja cumpriu 0
seu mandamento, entédo reza, olha o céu e esquece, depois alembra que esqueceu e fica
apavorado, de repente olha um outro e sente a maior ternura do mundo, ou uma raiva que
ndo sabe de onde... Um pobleminha, outro probleminha, outro probleminha mas a gente
vai...Vai e vorta, peleja, né...Eles releva a gente e a gente releva tamém, né? Entéo vai indo,
tudo bem gracas a Deus, vai indo!

A perda do lugar o fez ganhar a peleja como sentido. E a peleja ocorre num fluxo
surpreendente: ora a doenca € curada, ora ela volta brava ou sorrateira, ora o sujeito se
anima, ora se sente infeliz. HaA momentos de ira, desamparo, soliddo, mas ha momentos de
ternura. A vida torna-se pescaria. O mais importante € que, as vezes, a estratégia € produzir
um esquecimento que, além de aliviar, deixa a consciéncia tranquila para agir em direcédo a
outros fluxos.

CONSIDERAGCOES FINAIS

A pesquisa realizada com o sujeito portador de hanseniase, além de imprimir um
saculejamento em nosso sistema de representacdo, nos exigindo mais atencdo e
sensibilidade com o sofrimento do Outro, nos induziu a pensar que, de fato, qualquer tipo de
doenca — e qualquer tipo de doente — sofre representacdes que pode facultar processos de
anemia vital.

O pior € quando a representacao externa € internalizada pelo doente, fazendo com que a
doenca ultrapassa a dor fisica e gera a dor psiquica e moral. A costura das representacdes
€ complexa mas € edificada pelas disputas das instituicbes hegemonicas. Numa sociedade
guiada pelo trabalho, timbrada pelo sucesso e afirmada pela ideologia de “competéncia do
individuo”, a doenga é um sinal de aproximagao com a morte.

Mas ao contrario do que se pode imaginar, em muitos casos 0S sujeitos imersos nas
doencas e em suas representacdes, vao no fundo de si mesmos, e tomam coragem para
desenvolver processos de salude antes nado realizados. Dai, poder dizer que ndo ha doente
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sem poténcia de saude, e ndo ha um sujeito saudavel sem ter, um pouco, a doenca do
mundo.

Em se tratando da pesquisa que realizamos, outra consideracdo deve ser feita: o espaco,
sua organizagao, sua gestao e seu controle participam da efetivacao da doenca-saude, pois
ndo ha pratica social desvinculada de préaticas espaciais. Viver num espaco isolado como é
o asilo, como foi visto, cria enlouquecimento, reduz os lagos de sociabilidade, confina a
mente e intervém no processo de significacdo dos sujeitos.

Ao perceber que saude-doenca tem a participacdo direta da organizacdo e da estrutura
espaco, somos levados a considerar que ha uma dimensédo politica nos saberes que se
ocupam em definir os graus letargicos da doencga. Cabe ver também que as instituices, ao
tomarem posse desses saberes, erigem acfes que seccionam o doente, separa-o do dito
“normal”. Podemos entédo afirmar que a doenca € ideologizada.

Essa reflexdo nos leva a pensar a doencga-saide como um campo de disputa politica, de
confronto de visdes e de representacdes. A metodologia adotada na pesquisa, ao colher os
testemunhos de vida do sujeito portador de hanseniase, evidenciou que a fala simples
desse sujeito, a narrativa de seu sofrimento, suas taticas de vida, suas rebelides, seus
medos e suas superagOes etc, sdo testemunhos historicos de uma organizagédo espacial
definido politicamente.

Valemos entdo desse pressuposto: os sujeitos combalidos, subordinados nos esquemas de
poderes hegemaonicos, precisam dizer a sua vida e o seu nome.
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