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Resumo

O presente artigo tem como objetivo analisar a
experiéncia de familiares separados durante as
politicas de isolamento compulsoério das
pessoas atingidas pela hanseniase no Brasil.
Especificamente, busca-se refletir acerca dos
trajetos e desafios enfrentados pelos filhos que
foram separados dos pais isolados, além de
lancar questées em torno das atuais politicas
estatais de reparacdo daqueles sujeitos. Esse
trabalho estd baseado em dados etnograficos
coletados ao longo dos ultimos cinco anos junto
a familiares e filhos, além de dialogar com
fontes secundarias. Demonstramos a
complexidade das experiéncias de separacdo, a
forma como ela reverbera no presente e os
desafios em face a burocracia do Estado
guando o tema sdo as politicas reparatorias.
Refletir sobre as experiéncias de separagdo
compulséria da segunda geragado de atingidos
pela hanseniase pode langar novas questdes as
atuais politicas estatais dirigidas a usudrios de
crack; ou seja, trata-se de um convite de
aprendizado a partir das experiéncias do
passado em busca de um futuro em que as
politicas de Estado ndo violem os principios
basicos dos direitos humanos.

Palavras-chave: Hanseniase; Politicas publicas;
Relag¢des familiares; Direitos humanos.

Abstract

This paper aims to discuss the experience of families
that were sundered apart by state policies of the
mid-twentieth century that decreed the forced
segregation of hansen's disease patients and the
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institutionalization of their children in Brazil. We will
describe the challenges that the separated children
have faced and we will reflect on the current state
financial reparation sought for human rights
violations of the first generation. This paper is based
on five years of ethnographic fieldwork conducted
with former interns, their separated children, and it
engages with secondary sources. We show the
complexities of the experiences of the separated
children, their current struggles around these
diverse experiences and the challenges they might

Introdugao

Durante sessenta anos o Estado brasileiro
ordenou e estimulou a internacdo e o
isolamento de todas as pessoas atingidas pela
hanseniase. Entre 1920 e 1980 milhares de
pessoas seriam segregadas em coldnias
hospitalares, os entdao chamados leprosarios, e
milhares de criancas, filhos daqueles que
estavam isolados, foram enviados para os
chamados preventérios. Se milhares de
pessoas foram segregadas devido a doenca,
também milhares de criancas foram retiradas
do contato com seus pais e compulsoriamente
institucionalizadas, entregues para a adocdo
formal e informal, além de muitas que tiveram
um destino diferente, circulando entre casas de

familiares, conhecidos e vizinhos.

Tratava-se de uma politica higienista inspirada
no modelo europeu que defendia a intervencao
na vida da populagdo como solugcdo para
questdes de saude — ou seja, a higienizagao
vinha como um mecanismo de regulacao,

controle e vigilancia da populacdo. Conforme

face to facilitate claims to financial reparation from
the Brazilian state. As we see, a reflection on the
experiences of the second generation of people
affected by the forced segregations may raise new
questions about the current Brazilian state
responses to substance abuse and its human rights
violations. We argue that looking toward the future,
we should learn from the past.

Keywords: Hansen's disease; Public policies;
Family relations; Human rights.
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diversos pesquisadores ja demonstraram, a
'redescoberta’ da doenca pelo chamado mundo
ocidental ao final do século XIX e inicio do século
XX, e o modelo segregacionista que foi
mundialmente estimulado a partir de entdo,
estava diretamente relacionado com a
empreitada imperial e colonialista dos paises do
norte global; leia-se, EUA e Europa ocidental.
Em sincronia com o cenario internacional, a
Primeira Conferéncia Americana de Lepra,
realizada em 1922, no Rio de Janeiro, chegaria a
conclusao de que o isolamento dos doentes e a
separacado de seus filhos era a Unica maneira de
combater e controlar a doenca.’Durante
décadas o isolamento e a separagao dos filhos
foram recomendados nacional e
internacionalmente por autoridades cientificas
e politicas da época. Em sincronia com esse
cenario, jd em 1923 entraria em vigor a primeira
legislacdo brasileira que dispunha sobre o tema.
Esse modelo era reforcado a cada nova
Conferéncia Internacional sobre Lepra, o maior

evento sobre o tema daquele momento. Ainda
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gue seja possivel rastrear alguns médico-
cientistas que se opuseram ao isolamento
durante aqueles eventos, naquela altura a
politica de isolamento ja havia ganhado ares de
legitimidade, tratada como a Unica solucdo
possivel; como se fosse o Unico modelo de

intervencdo que se poderia oferecer.

Foiapenas em meados da década de cinquenta,
exatamente em 1958, que a comunidade
cientifica internacional condenaria pela
primeira vez o sistema de isolamento e
separacdo. Desde meados da década de
guarenta, quando foi descoberta a acdo das
sulfonas no tratamento da doenca, falava-se na
descontinuidade das internacées em fungao da
nao contagiosidade dos pacientes tratados. No
entanto, sabe-se que as politicas de segregacao
compulséria dos pacientes atingidos pela
hanseniase e a separacdao de seus filhos se
associava a outros fatores para além do
controle do contagio. Concepgles cristas,
imaginarios populares e discursos cientificos se
entrelacavam na criacdo de medo e rechaco
guando o assunto era lepra. Preconceito e
estigmas jogavam um papel importante na
definicdo das politicas estatais voltadas aqueles
sujeitos, fazendo com que a segregagao se
tornasse legitima e desejada por parte da
populacdo dita sadia e pelas autoridades que

buscavam apoio popular.

Na esteira do cendrio mundial,com a
descontinuidade da politica isolacionista, uma
nova legislacdo nacional definiria o direito a alta

para determinados pacientes em 1962 e, em
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seguida, uma portaria de 1976 do Ministério da
Saude finalmente decretaria o final das politicas
de segregacdo.Todavia, conforme se sabe, na
pratica o isolamento dos doentes e a separacao
dos filhos dos internos seguiria ocorrendo até
finais de 1980.°0u seja, a despeito da legislacio,
a descontinuidade do modelo segregatério se
daria de maneira paulatina e diversificada de
acordo com cada regido e localidade. Além
disso, o desmantelamento do modelo
segregacionista ndo foi acompanhado por
nenhuma politica federal de apoio aqueles que
eram desinstitucionalizados. Impulsionados a
deixar as col6nias em que tinham passado
décadas, os pacientes foram deixados a prépria
sorte na reformulacdo de suas vidas do outro

lado daqueles muros.

Ha dez anos atrds, em setembro de 2007,0
entdo presidente Luiz Inacio Lula da Silva
aprovaria uma lei federal que concederia o
direito a reparacdo estatal a todos os sujeitos
gue foram compulsoriamente isolados em
colonias hospitalares até dezembro de 1986. Ao
fazé-lo, o Brasil se tornaria o segundo pais do
mundo a indenizar os atingidos pela
hanseniase, apds o Japdo que havia aprovado
medida similar em 2001. Desde a aprovagao
daquela politica, a segunda geragao de pessoas
atingidas pelas medidas de isolamento, os
filhos que foram separados, também clamam
poruma reparacao do Estado.Desde 2011 corre
um Projeto de Lei que visa estender o direito a
reparagdo estatal também ao movimento que
ficou conhecido como Filhos

Separados.Conforme justificativa do projeto,
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guando o Estado obrigou as pessoas atingidas
pela hanseniase a viverem isolados ele”
prejudicou os filhos desses doentes, ndo sé no
gue tange ao aspecto emocional e psicolégico,
mas também no aspecto econOmico, ja que
eram os genitores que garantiam o sustento
(...)”."* O atual movimento politico dos filhos
separados busca tanto uma repara¢ao moral e
financeira pela violagdo de seus direitos, como
também vém solicitando o direito a politicas de
acesso a tratamento psicolégico. Em 2013, o
governo federal havia anunciado que estava na
ordem do dia a aprovacao de uma medida
reparatéria. Entretanto, os ultimos eventos que
marcaram a politica nacional deixam pouco
espago para a esperanga de que esse direito
seja reconhecido num futuro préximo. A luta
dos atingidos pela hanseniase por uma
cidadania que seja plena remonta ao periodo
de redemocratizacdo do pais na década de
oitenta, quando foi criado o Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan). Desde entdo, esse
movimento tem crescido e desenvolvido
diferentes frentes de atuag¢dao. Nao sera agora

gue suasvozesirao ser caladas.

O presente artigo faz parte das pesquisas em
andamento de mestrado e doutorado da
autora. A metodologia adotada lanca mao de
técnicas etnograficas de coleta de dados.
Durante a pesquisa de campo, levamos a cabo
entrevistas abertas e semi estruturadas com ex-
internos de col6nias hospitalares e os filhos que
foram separados, realizamos observacdo

participante (contato prolongado com

participacdo na rotina cotidiana) e pesquisa em
documentos e fontes secundarias (tais como
matérias de jornais, projetos de lei, etc.). Ao
longo do trabalho de campo, os sujeitos eram
convidados a participar da pesquisa e narrar
acerca de suas trajetdrias de forma individual

oujunto aseusfamiliares.

A presente pesquisa nao foi submetida a comité
de ética, mas estd inteiramente de acordo com
0s principios basicos do Cédigo de Etica da
Associacdo Brasileira de Antropologia (ABA).
Também em concordancia com o referido
cddigo de ética, e em sincronia com os debates
acerca dos limites do modelo legalista de
consentimento,*’n3o utilizamos os termos de
consentimento livre e esclarecido. Durante
nossa inser¢ao a campo, optamos pela
obtencdo do consentimento oral dos
participantes — sempre deixando claro para os
mesmos 0s objetivos da pesquisa, incluindo

uma descri¢do da histdria, contexto e tema.

O presente artigo estd subdivido em dois
momentos. A seguir, iremos adentrar
entrevistas realizadas com filhos que foram
separados e familiares. Nesse primeiro
momento, iremos apresentar quatro trajetdrias
distintas da segunda geracao de atingidos pela
hanseniase. Através das experiéncias de Dona
Arlene, Bebete, os irmdos Janino e Leon, e
outros quatro irmaos, vamos refletir acerca da
complexidade e da diversidade de experiéncias,
trajetos e questdes que esses casos
provocam.O objetivo especifico é apontar para

a maneira como uma futura politica de
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reparacao para os filhos que foram separados e
familiares precisaria estar inteiramente atenta
as complexidades dessas trajetdrias, dado que
a depender do enquadramento ou das
exigéncias colocadas, determinados sujeitos
poderiam vir a ser excluidos de receber o seu

direito reparatdrio.

No segundo momento desse artigo, essa
guestdo se torna ainda mais evidente dado que
iremos descrever a parceria estabelecida entre
o movimento social e uma equipe de
geneticistas. A partir da experiéncia acumulada
dos ex-internos diante das exigéncias
burocrdticas da politica reparatédria
conquistada em 2007, o movimento social
passou a prever que, caso aprovada uma
reparacdo também aos filhos separados, o
estado brasileiroiria requerer provas do vinculo
familiar entre pais e filhos separados —algo que
muitos deles, por diversas razdes, ndo teriam
como oferecer. A parceria com a equipe de
geneticistassurgiu como uma
possibilidadedeproducdode provas do vinculo
biolégico. Nesse segundo momento, nosso
objetivo serd demonstrar, em dialogo com os
casos apresentados anteriormente, como o0s
testes de DNA poderiam se deparar com limites
bem demarcados nesse contexto.lremos
sublinhar a maneira como essa tecnologia de
identificacdo dependeria de uma série de
outros elementos para a producao das referidas
provas e, em muitos casos, tais elementos nao

estariamdisponiveis.

Acreditamos que a presente reflexdo em torno
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da demanda por justica da segunda geracdo de
atingidos pela hanseniase pode langar questdes
e aprofundar o debate atual acerca dachamada
politica anti-crack. Essa politica tem dado
espago para que autoridades locais decidam
sobre o futuro de milhares de criancas, filhos de
maes usuarias de droga e em situacdo de
vulnerabilidade. Sugerimos que aatual politica
de crack encontra muitas similaridades com o
modelo autoritario, e contrario aos direitos
humanos, empregado décadas atras com a

segunda geracdo de atingidos pela hanseniase.

Nosso objetivo final é suscitar uma reflexao
acerca das violacbes dos direitos humanos
implicadas nas politicas de Estado. Trazer para
o primeiro plano os dramaticos efeitos
contemporaneos das escolhas autoritdrias e
discriminatérias do passado, e colocando-as,
ao final, em paralelo com o modelo da politica
anti-crack, ird nos auxiliar a sublinhara maneira
com que, ao mesmo tempo em que o Estado
brasileiro teria reconhecido os erros do
passado junto aos atingidos pela hanseniase,
ele estaria levando adiante uma politica de
separac¢des contraria aos principios basicos de

justica social e cidadania.

SeparagOes: cicatrizes, suspeitas e a busca

pelas familias bioldgicas

Dona Arlene tinha cinco anos quando foi viver
junto com seus outros trés irmdos no
preventdrio —espécie de orfanato para os filhos
das pessoas isoladas. Assim que o seu pai foi

diagnosticado com a hanseniase, o médico
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responsdvel logo avisou que ele seria enviado
para o isolamento e que seus filhos deveriam
ficar por um periodo de quarenta dias no
preventério. Conforme previsto, o pai foi logo
internado na ex-colonia de Souza Araujo, em
Rio Branco, capital do Acre.Apesar da mae nao
estar doente, ndo foi permitido que os filhos
ficassem com ela e foram todos enviados para o

preventério da capital acreana onde moravam.

Naquela altura a mae das criangas ndo tinha
nenhuma ideia de que aqueles quarenta dias de
quarentena se tornariam dez anos de
separacdo. Quando elaretornou ao preventério
apos o periodo estipulado para buscé-los, foi
surpreendida com a informacdo de que eles
ndo seriam liberados. Quando entrevistada em
agosto de 2012,na cidade de Rio Branco, Dona
Arlene apenas diria que “tudo tinha sido uma
enganacao”. A mae de Arlene tinha recebido a
informacdo de que as criangas ficariam em
guarentena para realizar um
acompanhamento, envolvendo a aplicacdo de
medicacdo em funcdo do contato com o pai
doente. No entanto, ao final daquele periodo as
criancas ndo foram liberadas e Arlene e seus
irmaos permaneceriam até a adolescéncia
naquela instituicdao, onde poderiam receber a
visita da mde durante apenas uma unica hora

aosdomingos.

Tal como a maioria daquelas instituicdes no
pais, o preventdrio que Dona Arlene passaria a
infancia e comec¢o da adolescéncia era

administrado por uma irmandade catdlica. Em

torno de cinquenta anos, a época da entrevista,
Dona Arlene lembra que “as irmas” eram
responsaveis pelo gerenciamento do
preventodrio. As tarefas didrias, tal como
cozinhar, limpar e cuidar das criangas pequenas
ficava sob responsabilidade daquelas criancgas
gue ja eram mais velhas. A instituicdo contava
com um galpdo para meninas, um para os
meninos e um bercdrio, e havia desde recém-
nascidos até aqueles que estavam para
completar dezoito anos (quando eram
liberados). Aos onze anos a pequena Arlene ja
era a responsavel por receber os recém-
nascidos que vinham direto da ex-colbnia
hospitalar. Conforme lembra, “eu tinha que
cuidar das criancas que chegavam la da ex-
colonia Souza-Araujo ainda enroladas s6 em
trapos e cortado s6 o cordao umbilical. Era eu

guem dava o primeiro banho e fazia o mingau”.

Tal como diversos outros filhos separados vém
apontando nos ultimos anos, Dona Arlene
também relatou diferentes formas de abuso
que sofreu no interior do preventdrio. Ela
apontou para castigos que as irmas criavam —
incluindo ficar sem comida ou ajoelhar durante
longo periodos de tempo sobre feijao ou milho
—, e enfatizou o trabalho que teria de cuidar de
uma outra garota, bem mais jovem do queela, e
gue sofria com paralisia. Ademais, entre as
experiéncias elencadas por Dona Arlene,
também entraria um relato sobre abuso sexual
por parte de outros internos; algo que tem se
verificado comum entre as filhas que foram

separadas.

Saude em Redes. 2018; 4(Supl.1):153-168




Sequestro e negligéncia como politica de Estado

Aos poucos, viver no preventdrio se tornaria
um fardo. Aos quinze anos, Arlene enfrentaria
a perda do irmdo mais novo num acidente.
Segundo Dona Arlene, aquele teria sido um
momento crucial para ela e os outros dois
irmaos que estavam no preventorio. Na esteira
daquele evento, eles passaram a planejar e a
ameacar a administracdo de que estavam
planejando uma fuga. Foi nesse momento que
Dona Arlene e os dois irmdos finalmente
seriam liberados pela administracdao da
instituicdo e voltariam para a casa de suamaee
do entao padrasto dez anos depois. O pai

jamais sairiada coldnia.

Histérias como as de Dona Arlene, cheia de
episoddios de violéncia, abuso de poder e
negligéncia, povoam as narrativas daqueles que
viveram nessas instituicdes estatais.'’E
necessario pontuar que, ainda que os casos
sejam muitos, nem todos os relatos sobre os
preventérios estdo marcados por violéncia e
abuso. A busca pela reparagdao dos filhos
separados estd baseada na violacdo cometida
pela compulsoriedade da prépria separagao.
Além disso, cabe pontuar que nem todas as
criangas tiveram a oportunidade de retornar
aos seus familiares e, muitas delas, separadas e
adotadas ainda criangas, jamais descobriram

suas origens familiares.

Esse é o caso de Bebete Maria. Apds deixar o
preventério com dezoito anos, e sem contar
com nenhum suporte, ela passaria a viver nas
ruas. Durante nossa entrevista, ela nao

mencionaria qualquer historia acerca de seus
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pais, mas passaria todo o tempo explicando
sobre a relagdo que ela mantinha com a familia
de sua irma ja falecida. Uma relacdo que,
conforme iriamos descobrir, estava
profundamente marcada por diferengas de
classe. Bebete, um irmdo e uma irma foram
enviadas ao preventdrio ainda pequenos.
Bebete jamais voltaria a ver o irmao mais velho
gue teria fugido ainda pequeno da instituicdo. J3
a sua irma mais nova teria sido logo adotada
pela familia “daquela juiza famosa daqui” -
citando o nome de uma familia rica e conhecida
da capital onde vivia. Bebete enfatizou como aos
dezoito anos foi liberada do preventério.
Naquela altura, ndo tinha nenhuma noticia do
irmdo, tampouco tinha mantido contato com a
irma. A saida do preventdrio seria marcada pelo
total desamparo. Sem ter ninguém a quem
recorrer por qualquer auxilio, hospedagem ou
trabalho, aos poucos ela se encontraria numa
situacdo de extrema vulnerabilidade, vivendo
nas ruas onde, com emogao, enfatizaria que
comeu “lixo, que fazia de tudo, menos vender
meu corpo pra homem”. Sem nenhuma politica
de inclusdo ou auxilio aos filhos que cresceram
naquelas instituicdes, e muitas vezes sem
acesso nem mesmo a educacdo basica,
encontrar a porta da rua aberta em um contexto
de poucas oportunidades era uma tarefa de

sobrevivéncia.

Durante a entrevista, Bebete chamou a atencao
para a dificuldade que estava vivendo naquele
momento. Fazia poucos anos que a irma, entao
com seus cinquenta anos, teria cometido

suicidio. Segundo ela, os trés filhos da irma
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jamais a tinham reconhecido como tia, apesar
dela referir-se a eles como sobrinhos.A relagao
entre ela e a familia da irma deixava claro as
tensGes em torno das diferencas de classe
social. De um lado, os trés filhos da irm3, entdo
ja adultos, faziam parte da elite da cidade. De
outro, Bebete recebia ajuda de um programa
social para pagar o aluguel de uma kitnet.
Bebete resumiu sua relacdo com aqueles que
ela chamava de sobrinhos dizendo que a Unica
ocasido em que eles se viam era quando ela
fazia uma visita a casa da familia e o ex-marido

dairmalhe dava dezreais.

Casos como de Arlene e Bebete nos ajudam a
compreender a maneira como o Estado, em
nome do bem-estar daquelas criancas, acabou
produzindo situacdes de extrema violéncia,
preconceito e negligéncia social. A made de
Dona Arlene, que quando deixou seus filhos no
preventério voltou para casa com a informacao
de que os buscaria pouco mais de um més
depois, viveria a angustia de voltar para casa
sozinha sem que jamais tenham lhe dado
qualquer explicagdo satisfatdria. As regras nao
eram claras — ou se fossem, ndo eram de
conhecimento daquelas pessoas, e tampouco
eram colocadas em pratica pelas instituicdes
gue se diziam representar o interesse do
Estado. Bebete também passaria toda a
infancia e a adolescéncia no preventério
trabalhando na limpeza, na cozinha e nos
cuidados de outras criancas, e aos dezoito anos
nao encontraria qualquer politica que pudesse
auxiliar a sua transi¢cdao para fora do

preventdrio.

Os casos falam sobre uma filha separada que,
de certa forma, conseguiu retomar sua familia—
Dona Arlene —e sobre uma filha que, frente a
toda as relagdes de poder envolvidas,
conseguiu manter o conhecimento do
paradeiro de uma irma - Bebete. A experiéncia
de Arlene e Bebete, entretanto, ndo podem ser
tomadas como representantes das experiéncias
dos filhos separados. Ainda que essas
trajetdrias tenham pontos de similaridade, elas
também se diferenciam. Desde que o Morhan
passou a reivindicar uma politica de reparacao
aos filhos separados, abrindo diferentes frentes
de luta por aquele direito, diversas histdrias de
familias que se reencontraram depois de
décadas vieram a tona, foram impulsionadas e
ganharam publicidade.N3ao estamos sugerindo
gue cada caso seria um caso, mas que é
necessario estar atento a complexidade das

diversas experiéncias.

Podemos trazer a tona o caso dos irmaos Janine
e Leon, filhos de pacientes que foram isolados
numa col6nia no Par3, que a época ainda
criancgas foram levados para o Suriname por um
hansenélogo que trabalhava na regidao e foram
adotados por ele como se fossem seus filhos
bioldgicos. Anos depois, ja na adolescéncia, a
familia do hansenélogo se mudaria para a
Holanda. Com a ajuda do Morhan, em abril de
2017, em torno de cinquenta anos depois da
separacao, Leon e Janine vieram ao Brasil pela
primeira vez e se encontraram em Belém do
Para com irmaos bioldgicos que ndo conheciam
e outros familiares, além de realizarem uma

visita a ex-colOnia paraense onde nasceram. Ha
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anos os irmaos vinham buscando encontrar
pistas pelas redes sociais, e esse desfecho sé foi
possivel dado que os pais adotivos guardaram
informacGes que auxiliaram os irmaos em sua
busca pela histéria de sua familia bioldgica. A
historia de Leon e Janine é apenas mais uma
entre tantos reencontros que vém acontecendo
nos ultimos anos. E como veremos, a seguir,
elas também tém possibilitado pessoas

revisitarem o seu passado.

André, Leandro, Lilian e Viviane eram quatro de
nove irmaos dointerior do estado do Rio Grande
do Sul. Tanto o pai quanto a mae dos irmaos
tinha vivido na ex-col6nia de Itapud, a 60 km da
capital daquele estado.As diversas reportagens
e reencontros emocionantes que vinham sendo
publicizados pela midia tinham despertado uma
suspeita na familia. Conforme os irmdos nos
contariam, sua mae tinha dado a luz a um de
seus irmaos no interior da ex-col6nia. Horas
depois do parto, ja de volta ao seu quarto, a mae
receberia a visita de alguém da enfermaria

dizendo que o bebé tinha falecido.

Aquilo que intrigava os irmaos era o fato da
mae ter dito vdrias vezes que eles nunca
deixaram ela ver o corpo do bebé e, tampouco,
tinha recebido alguma certiddo de 6bito ou
documentacdo sobre a morte do filho. Ao
saber de histérias de reencontro, tal como
aquela dos irmdos que foram levados para a
Europa, eles passariam a questionar se a
crianga, na verdade,ndo poderia ter sido
levada clandestinamente para adocao.

Conforme Viviane, “a suspeita é que ele possa
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estar vivo, porque naquela época, isso foi em
setembro de 1957, era costume dar as criangas
do orfanato da colbénia”. Lilian também
acrescentou que se lembrava de um episddio
da sua infancia no preventério, quando uma
mulher apareceu querendo ficar com ela. Ela
era muito pequena na época para se lembrar
da mulher, mas tinha bem claro na sua
memoria quando sua mae lhe contou sobre

essa historiaanos depois.

A seguir, iremos tratar da experiéncia da politica
reparatéria da primeira geracdo de atingidos
pela hanseniase (aqueles que foram isolados) e
de um acordo de cooperacao que foi assinado
entre o Morhan e uma equipe de geneticistas.
Essa parceria foi estabelecida na esteira da luta
do movimento por estender a reparacao
também para a segunda geracdo (os filhos
separados). A proposta era realizar testes de
DNA entre filhos separados e seus pais que
foram internados afim de criar provas do
vinculo biolégico entre aqueles sujeitos e,
assim, permitir que, caso a reparacao fosse
concedida, eles tivessem os resultados do DNA
como provas do vinculo (e, portanto, da
separacdo). Iremos realizar um paralelo com as
trajetérias que acabamos de tratar e, assim,
demonstrar os limites dos testes de DNA nesse
contexto enquanto tecnologia de
identificacdo.Dessa forma, buscamos avancar
nosso argumento acerca da necessidade das
politicas reparatdrias estarem atentas a
diversidade de trajetdria dos sujeitos,
ampliando as possibilidades de comprovacao

daseparacao.
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Tecnologias do reencontro: parcerias, desafios

e limites

Conforme ja mencionado, ha pelo menos dez
anos o movimento dos atingidos pela
hanseniase vém buscando estender as politicas
de reparacdo concedidas aos ex-internos
também aos filhos que foram separados. Logo
nos primeiros anos apds o surgimento desse
pleito politico, os ativistas estavam conscientes
do enorme desafio que teriam pela frente.
Estava em jogo ndo apenas o desafio de colocar
essa pauta na agenda da politica nacional, mas
de encontrar maneiras de comprovar o vinculo
entre ex-internos e os filhos separados que nao
foram registrados no nome de seus pais

bioldgicosisolados.

Apds a aprovacao da politica de reparacdo em
2007, os ex-internos de coldnias hospitalares se
viram em meio a uma verdadeira corrida em
busca de papéis. A lei 11.520/2007 que
concedeu o direito a pensao mensal vitalicia ao
ex-internos geraria, na pratica, a
obrigatoriedade de comprovag¢ao do
isolamento nas ex-col6nias hospitalares. Isso
significava encontrar algum documento nos
arquivos empoeirados de velhas instituigdes
gue indicasse que o sujeito tivesse sido
internado naquela instituicdo. Existem hoje em
torno de vinte e seis ex-col6nias no pais que
contam com moradores da época do
isolamento e que agora se transformaram em
hospitais de referéncia em hanseniase, centro
de dermatologia ou,infelizmente,estdo em

ruinas — entre as pautas do movimento, esta a

preservacdao desses espagos enquanto

patrimonio da histéria nacional.

De uma hora para outra, dezenas de hospitais
espalhados por todo o pais passaram a receber
oficios da Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, a qual estava
vinculada a comissao responsavel pela analise
dos pedidos de reparacao, solicitando a ficha
de registro e de acompanhamento de
pacientes que tinham passado por aquelas
instituicdes cinquenta, sessenta ou mesmo
oitenta anos atras. Aos poucos, ativistas dos
nucleos estaduais do Morhan e ex-internos
passaram aorganizar e auxiliar aadministracao
dessas instituicdes a buscar e separar arquivos
gue pudessem servir de prova no
requerimento de ex-internos.Muitos pedidos
levaram anos até serem aprovados, outros ndo
tiveram a mesma sorte e foram negados por

falta de provas documentais.

Os atingidos pela hanseniase e os filhos
separados sabiam que uma vez aprovada uma
medida indenizatéria a segunda geragdo que
sofreu com as politicas segregatérias, o Estado
passaria a exigir provas da separacdo para a
concessdao daquele direito. Ou seja, eles
passaram a prever que a mesma exigéncia
realizada a primeira geracdo iria ocorrer com a
segunda gerag¢ao caso conquistassem o direito
a reparacao estatal. Aquele mesmo Estado que
havia organizado e autorizado as separagdes e
negligenciado centenas de criangas em nome
de seu bem-estar, passaria entdo a exigir provas

documentais —pressupondo que as antigas

Saude em Redes. 2018; 4(Supl.1):153-168




Sequestro e negligéncia como politica de Estado

colonias e os preventdrios tivessem mantido
arquivos bem organizados com o nome das
criancas e suas origens, o que de fato nao
ocorreu na maioria delas. Os ex-internos
sofreram com o isolamento e, em seguida, com
a impossibilidade de acessarem seu direito de
reparag¢ao por auséncia de arquivos que

pudessem comprovar a sua institucionalizacao.

Os ativistas sabiam que enfrentariam a rigidez
de um sistema burocratico fundamentado em
papéis (que talvez nunca tenham sido
produzidos ou que tiveram diversos
destinos).Além disso, na pratica, a ado¢do por
outras familias representa apenas uma das
razdes pelas quais aqueles sujeitos ndo tinham
documentos que comprovassem o vinculo com
seus pais que foram internados. Nao é dificil
encontrar uma variedade de casos. Em
entrevistas com diversos filhos, encontramos
mais de um caso em que a crianga nao foi
registrada no nome dos pais internados para
evitar o preconceito da época de ser
identificada como filhos de internos. E também
comum encontrar criangas que ficaram com as
maes quando os pais foram internados.
Décadas atrds o registro civil ndo era um
documento retirado logo apds o nascimento.
Muitas das criancas que ficaram com a mae
seriam registradas anos depois quando em face
da necessidade de algum documento (como
para a matricula da escola, para alistamento
militar, para conseguir trabalho e etc.). Dessa
forma, aquele pai que apareceria no
registro,muitas vezes ndo era o pai bioldgico,

mas aquele que tinha assumido a
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responsabilidade na criacdo; ou seja, muitos
dos filhos separados foram registrados no
nome dos pais de criacdo ou,as vezes, apenas
no nome da mde (ou no nome das maes de

criacdo, etc.).

Também houve casos de bebés que nasceram
dentro das col6nias e a familia conseguiu fazer
um acordo com a administracdo da instituicao
para mandar a crianca para os cuidados de
algum familiar — ha, por exemplo, uma familia
gue relatou que teria conseguido o apoio de um
guarda da ex-col6nia para, na surdina, entregar
a crianga para um vizinho. Portanto, ha familias
gue conseguiram resistir ao envio das criancas
para os preventorios onde eles sabiam que elas
poderiam ser entregues a adogao formal ou
informal — essa ultima, aquela adocdo em que a
familia adotiva registra a criangca como se fosse
um filho biolégico (apagando a histéria das
origens das criancgas, e muitas vezes
impossibilitando que, no futuro, caso assim
desejem, elas possam encontrar seus pais
biolégicos). E claro que nem sempre encontrar
um lar provisério para os filhos com algum
conhecido ou vizinho tenha significado estar
livre de formas de violéncia; varias dessas
criangas sofriam preconceito dentro de suas
familias de criacdao como “filhos de leprosos” e
eram tratadas como uma visita indesejada que
precisavam trabalhar dentro de casa para pagar
sua estadia. Em todo caso, todos esses casos
tém algo em comum: sdo filhos separados de
pais internados durante as politicas de
segregacdo que ndo possuem documentos de

identificacdo que comprovem esse vinculo.




Sequestro e negligéncia como politica de Estado

Em 2011, inspirados no caso das Madres de La
Plaza de Mayo da Argentina,0 Morhan assinou
um acordo de cooperacdo com o Instituto
Nacional de Genética Médica Populacional-
INaGeMP."O objetivo era produzir provas do
vinculo bioldgico através de exames de DNA. Por
um lado, o Morhan ficaria responsavel por
identificar e organizar a lista daqueles que nao
tinham documentos que comprovassem o
vinculo com os pais que foram internados e
interessados em realizar os testes. Por outro lado,
a equipe de geneticistas do INaGeMP ficava
responsavel por coletar as amostras de material
genético, realizar os testes de DNA e entregar os
resultados aos interessados.Essa alianga ficaria

conhecida como Projeto Reencontro.”

Entre agosto de 2011 e dezembro de 2015, a
equipe de geneticistas coletou amostras de
material genético de 441 individuos em onze
estados brasileiros. Entre esses individuos,
63,4% tinha sido separado dos pais logo apds o
nascimento, sendo que a adoc¢do informal
ocorreu em 54,8% desses casos. Desse
total,15,2% das amostras foram destinadas ao
chamado “banco”. Isso significa dizer que os
outros 84,8% eram casos em que os individuos
que procuraram o Projeto Reencontro junto
com a mae, pai ou irmao com quem iriam fazer
o teste de DNA. Ou seja, eram casos em que
suspeitavam do vinculo e queriam testar ou
casos em que o contato havia sido mantido, mas
os sujeitos ndo tinham provas documentais do

vinculo bioldgico.”

Podemos retomar os casos que vimos

anteriormente para entender melhor essa
guestdo. Por exemplo, Dona Arlene (aquela que
ficou no preventdrio com os irmaos e retornou
acasade sua mae apos ameacgar uma fuga), ndo
faz parte dos mais de quatrocentos individuos
que compde o projeto. Ela tinha o registro no
nome dos pais bioldogicos e, portanto, caso
venha a requerer uma indeniza¢do ao Estado,
poderia utilizar tais documentos como prova do
vinculo. De forma bem diferente, temos o caso
de Leon e Janine (os irmados que foram enviadas
a Europa e registrados como filhos biolégicos
dos pais adotivos). Nesse caso, os pais adotivos
ndo tinham apagado o passado das criangas,
mas guardaram os documentos e informacdes
gue auxiliaram os irmdos a encontrar sua
familia biolégica cinquenta anos depois.
Portanto, ainda que os irmdos ndo tenham sido
registrados pelos pais bioldgicos, possuem
outros documentos que poderiam servir na
comprovagao da separagdo. Ja o caso que vimos
dos quatro irmdos do Rio Grande do Sul é bem
diferente. Eles fazem parte daqueles 15,2% que
estdo no “banco”. Ou seja, o material genético
de um dos irmaos foi armazenado pela equipe
de geneticistas e poderd ser utilizado se algum
dia eles encontrarem algum suspeito de ser
aquele irmdo dado como morto décadas atras.
Uma das tarefas do Morhan é auxiliar nesses
casos, mas é preciso ter em mente que o0s
membros do Morhan sdo ativistas voluntarios e
gue ndo se trata de nenhuma organizacao
especializada em encontrar desaparecidos. Eles
trabalham com a esperanga de fazer justica,
mas também sabem que aquilo que buscam

pode viraseruma agulhano palheiro.
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Por ultimo, temos a histéria de Bebete (aquela
qgue ficou no preventdrio até os dezoito anos,
enquanto a irma foi adotada e o irmao fugiu).
Nesse caso, sabemos que ela ndo possui o
registro no nome dos pais bioldgicos internados
e que ela havia mantido contato com a familia
da irma. Ela poderia buscar algum registro no
preventdrio aonde esteve internada, no
entanto, caso eles existam, nunca foram
divulgados pelas organizacdes que tomam
contam desses arquivos.Outra possibilidade na
busca por documentagdao seria comprovar o
parentesco bioldgico com seus pais isolados
através da familia da irma (ou seja, um teste de
DNA para verificar uma relacdo do tipo tia-
sobrinhos, algo que a equipe de geneticistas
também ja vinha realizando em outros casos).
Entretanto, isso apenas seria possivel caso a
familia da irma de Bebete tenha guardado
alguma prova das origens familiares do bebé
adotado. Em caso positivo,ela poderia realizar
um teste de DNA com os sobrinhos e, através
daquele resultado, estabelecer uma
probabilidade de parentesco com a irm3,
criando, portanto, uma prova da filiagao. Ainda
gue seja possivel que a familia da irma de
Bebete tenha registros documentais das
origens do bebé adotado, tal como no caso dos
irmaos europeus, Bebete teria que enfrentar
um obstaculo que parece ainda mais
complexo.A entrevista realizada com ela
aconteceu em um dos eventos do Projeto
Reencontro quando ela nos procurou e de
forma desesperada contou que a familia da
irma jamais iria concordar em realizar os testes

de DNA; como falou, aqueles que ela chamava
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de sobrinhos ndo lhe reconheciam como tia.

Os exames de DNA entraram como grande
aliado desse movimento, no entanto as
relagdes de parentesco, as complexidades das
relacdes sociais e as suas dindmicas colocam
limites bem demarcados a essa tecnologia de
identificacdo.0 caso de Bebete nos auxilia a
perceber essa questdo. Além disso, os testes de
DNA atuam na producdo de dados sobre
vinculos bioldgicos entre os individuos e, tal
como se sabe, relacdes de parentesco ndo se
fundamentam em relacbes bioldgicas (ainda
gue se complementem). Isso significa dizer, por
exemplo, que ha um limite bem claro na
atuacdo dos exames quando o filho que foi
separado dos pais no momento do isolamento
em ex-col6nia tinha sido originalmente
adotado. Ou seja, os testes de DNA serdo
incapazes de comprar o parentesco entre
aqueles filhos que foram, sim, separados de
seus pais pelas politicas de internacdo (mas que
nao eram filhos biolégicos, mas de criacdo).
Entre os ativistas que lutam pela causa dos
filhos separados, existe o caso de um filho que
foi separado dos seus pais adotivos. Portanto,
ndo podemos perder de visa que essa
tecnologia de identificagdo possui seus limites e

gue as experiéncias sao multiplas e complexas.

Conclusao: Reparar o passado também é

modificar o presente

Os atingidos pela hanseniase estdo buscando
todas as ferramentas que possam lhes auxiliar

na busca por justica. Aquilo que deveriamos nos
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guestionar é a responsabilidade do Estado
pelas separagdes, como também pelas diversas
maneiras com que atuou apagando a histéria
daquelas criangas e, muitas vezes, impedindo
gue possam identificar suas familias biolégicas.
Acreditamos que a reflexdo acerca das
consequéncias daquela politica autoritaria de
separag¢do nos auxilia a imaginar e desenvolver
futuras politicas fundamentadas nos direitos
humanos, incluindo o direito ao conhecimento

desuas origens.

Quando colocamos a experiéncia dos Filhos
Separados lado a lado com as atuais politicas de
adocdo compulséria de filhos de dependentes
guimicos no Brasil, podemos questionar: quais
sdo as formas de discriminagao, de relacdes de
poder, de hierarquias de classe, raca e de etnia
que estdo atualmente informando a
organizacao e gestao desse modelo? Conforme
apontam pesquisadores, a atual campanha de
separagdo compulséria de maes em situagdo de
vulnerabilidade, como por exemplo as usuarias
de drogas ou em situacdo de rua, de seus filhos,
caminha na contramado daquilo que deveriamos
ter subtraido da experiéncia passada de

violagdes dos direitos humanos.™

N3o se trata de cruzar os bragos aos usuarios de
drogas e aos seus filhos,mas de repensar a
forma com a qual lidamos com essa questdo,
fitando em especifico as desigualdades e
violagoes de direitos que operam no interior do
modelo atualmente empregado. A guarda do
Estado jamais demonstrou ser melhor do que a

mao da familia e, muitas vezes, o discurso do

bem-estar das criangas que sdo arrancadas de
seus pais responde antes de mais nada a nogdes
de hierarquias e categorias exteriores de
cuidado e protecdo. Podemos nos questionar:
até que ponto essa intervencdo ndo esta
respondendo a anseios sociais baseados em
formas de discriminacdo e, nessa esteira, se
torna capaz de encontrar qualquer razao para
julgar aquelas maes e pais como incapazes de
criar os proprios filhos? A politica de separacao
atua como criminalizacdo dos sujeitos, na
medida em que lhes captura os filhos, bem
como impede a possibilidade de um
reencontro. Poderiamos levantar a seguinte
guestdo: por que uma politica aos usuarios de
crack, que também esteja direcionada aos seus
filhos, ndo poderia ser pensada em termos de
reabilitacdo e reencontro/retorno? Quem esta
ganhando com a separacdo irreversivel entre
mae e filhos? Tampouco podemos esquecer
gue essa politica tem como um de seus efeitos,
ou como uma de suas bases, a criminalizacdo
das classes populares na medida em que as
maes dependentes que nascem em clinicas
privadas ndo estariam sujeitas a captura de suas

criangas damesma maneira.

Ao que tudo indica, ha uma auséncia de
criatividade na formulagdo de politicas publicas;
como se as velhas hierarquias e os velhos
modelos nunca tivessem realmente sido velhos,
ja que permanecem presentes, atualizados no
cotidiano dos sujeitos de diferentes formas. Por
um lado, o Estado implementaria uma
reparacdao aos sujeitos pelas politicas de

isolamento do passado e o seu modelo
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autoritario e contrario aos direitos humanos
basicos. De outro lado, esse mesmo Estado
efetivaria uma politica que se fundamenta em
concepgoes autoritdrias, contrarias a todos os

principios de justica social e bem-estar.

tirar desse modelo e nos levar em dire¢do a um
futuro menos violento e onde os sujeitos
possam gozar de seus direitos bdsicos de
cidadania? Ou, tal como sugeriram duas

antropdlogas vinte anos atras acerca dos

direitos humanos, optaremos em seguir
Serd que ndo existem outras experiéncias, de vivendo em um mundo onde uns sdo mais
outros momentos ou de outros lugares, em humanos do que outros?**Precisamos comegar

torno dos usudrios de drogas que possam nos arealizar novas escolhas, escolhas novas.

Notas

i Naquele momento, essa doenca era conhecida como lepra. Em maio de 1976, através da Portaria n2165, o Ministério da
Saude tornou oficial a nova terminologia, substituindo o termo lepra e seus derivados pelo termo hanseniase e seus
derivados. O novo termo, uma homenagem a Armauer Hansen, médico ao qual se atribui o descobrimento do bacilo
Mycobacterium leprae, tem sido adotado em diferentes paises e no Brasil é visto como uma das principais estratégias na
luta contra o estigma associado ao termo anterior. Em 1995, o Congresso Nacional transformou aquela portaria na lei n®
9.010 proibindo definitivamente o termo lepra no Brasil.

i Afim de preservar a identidade dos sujeitos, todos os nomes foram modificados.
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