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Eu conhego o0 medo de ir embora
N&o saber o que fazer com a mao
Gritar pro mundo e saber

Que 0 mundo ndo presta atencdo

Eu conhego 0 medo de ir embora
Embora néo pareca, a dor vai passar
Lembra se puder

Se nao der, esqueca

De algum jeito vai passar

O sol ja nasceu na estrada nova

E mesmo que eu impeca, ele vai brilhar
Lembra se puder

Se ndo der esqueca

De algum jeito vai passar

Eu conhe¢o 0 medo de ir embora
O futuro agarra a sua mao
Sera que é o trem gque passou

Ou passou quem fica na estacédo?

Eu conhego 0 medo de ir embora

E nada que interessa se pode guardar
Lembra se puder

Se néo der esqueca

De algum jeito vai passar

(Musica: Estrada Nova, Letra: Oswaldo
Montenegro)
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RESUMO

Esta pesquisa aborda as memdrias relacionadas a infancia de pessoas que ingressaram em
instituicOes de Politicas Publicas de Saude de Profilaxia da Lepra no Estado de Séo Paulo, no
periodo em que o isolamento compulsério em unidade nosocomial configurava uma das

principais medidas de combate contra a doenga.

Palavras-chave: Isolamento compulsorio, Confinamento, Memdria da infancia, Crianga

hansénica, Hanseniase, Lepra.



ABSTRACT

This research addresses the memories related to childhood of people who joined in Public
Health Policies of Leprosy Prophylaxis in Sdo Paulo institutions, in the period in which

compulsory isolation in nosocomial unit configured a key measure in the fight against disease.

Keywords: Compulsory isolation, confinement, Memory of Childhood, Child leprosy,

Hansen's disease, leprosy.
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INTRODUCAO

A proposta deste trabalho consiste em abordar as memorias, resgatadas e
ressignificadas quanto ao tempo de ser crianca de sujeitos que ingressaram em instituicGes
vinculadas as Politicas Publicas de Saude de Profilaxia da Lepra no Estado de S&o Paulo,
preferencialmente no Sanatdrio Padre Bento, no periodo em que o isolamento compulsério em
unidade nosocomial configurava uma das principais medidas de combate contra a doenca.

Caracterizamos o0s participantes deste estudo em funcdo do diagnostico que
receberam e relacionamos ao tipo de entidade para onde foram conduzidos. Pretendemos
enfocar a configuracdo de suas praticas sociais nessas instituicdes, sobretudo quanto ao
processo de escolarizagdo, relativos ao cenario nosocomial.

A narrativa das memorias evocadas por esses explicita a relevancia das instituicdes
para a constituicdo da subjetividade e, intrinsecamente, na configuracdo da sociedade. A
descricdo das experiéncias, sobretudo da crianca em situacdo de confinamento, ressignificadas
no presente pode nos fornecer elementos basicos para pensarmos acerca do tempo de ser
crianca e do processo de escolarizacdo em cenario representativo, como exemplo do modelo
de salde publica estabelecido para combater a doenca.

Um trabalho cuja abordagem que perpassasse a instituicio SPB foi motivada,
inicialmente, em funcdo do conjunto arquitetonico do atual Complexo Hospitalar Padre Bento
(CHPB). O nome presta homenagem ao religioso Bento Dias Pacheco que dedicou parte de
sua vida aos hansenianos da regido de Itu-SP (DINIZ, 1960, p. 14).

Nos arredores de suas instalacOes fisicas, entre os bairros Gopoulva e Tranquilidade,
outras construcdes destacam-se por sua arquitetura. Na atual sede da Secretaria Municipal de
Saude, por exemplo, o local recebia a denominacéo Pavilhdo de Criancas e/ou Pavilhdo de

Menores, sugerindo que a acomodacdo dos internados obedecia ao critério de faixa etéria.

No final da década de 1990 conheci as instala¢cBes do Hospital Padre Bento, localizado
no bairro Gopouva, no municipio de Guarulhos, regido metropolitana de Sdo Paulo. Anos
mais tarde, ao atuar na &rea administrativa, uma das atribuicdes consistia em utilizar os
servicos burocraticos prestados pela Procuradoria da Secretaria de Negdcios da Fazenda do
Estado de Sdo Paulo e Secretaria Municipal de Salde, nas adjacéncias do complexo
hospitalar. A arquitetura daquela edificacdo demonstrava alguma especificidade no contexto

das demais construgdes do bairro, sobretudo ao cogitar se, primordialmente, correspondeu aos
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servicos publicos administrativos ali ofertados ou apresentaram funcdo diversa. Outra
peculiaridade incidia quanto ao seu acesso, apds se percorrer uma rua “sem saida”, cercada
por arvores de grande porte (0 que permitia inferir seu cultivo hd muitos anos), além da
semelhanca das casas, 0 que sugeria sua constru¢do em periodo comum.

A atuacdo como administradora em uma instituicdo de longa permanéncia para idosos
(IPLI), no ano 2006, possibilitou conhecer algumas pessoas que durante sua infancia viveram
na regido norte de Sdo Paulo, limite entre a capital paulista e 0 municipio de Guarulhos-SP.
Suas narrativas reiteravam a conotacdo pejorativa que o termo lepra, para fazer referéncia a
doenca de algumas pessoas que eles viram aquela época, consolidou em suas memadrias.

A descricdo da idosa sobre pessoas com lepra, as quais, reunidas, mendigavam seu
sustento e tocavam as matracas para anunciar sua proximidade aos moradores daquela regido
se revelava como episodio marcante de sua infancia nos limites da cidade. De acordo com
Monteiro (1995, p. 35) a circulagédo de doentes pelas vilas e cidades era alvo de restrigdes e a
utilizacdo da matraca consistia em identificar a finalidade da esmola.

Pollak (1989, p. 11) cita as contribuicdes de Dominique Veilon ao referir que as
lembrancas mais préximas, guardadas como recordacfes pessoais, tém como pontos de
referéncia descrigdes de ordem sensorial, em detrimento de outros referentes consolidados
pela memoria oficial, a exemplo da data do acontecimento. Uma das idosas 'descrevia’, em
suas narrativas, 0 som e o pavor que este Ihe causava ao imaginar a proximidade de um
leproso, mas nao conseguia recordar qual sua idade ou 0 ano em que ocorreram tais episodios.

Nesse periodo contatei uma pessoa, residente em Gopouva, que referia conhecer
alguns “egressos do Padre Bento”. O termo “egresso”, bastante difundido nas imediac¢des do
bairro, designa ex-internos que viveram sob a politica de isolamento compulsério no periodo
em que nas instalacdes operou como unidade hospitalar, de acordo com a Politica de
Profilaxia da Lepra do governo do Estado.

O desempenho profissional na ILPI coincidiu com o inicio da graduacdo em
Pedagogia. Uma das primeiras unidades curriculares do curso abordava a Historia Social da
Escola e a Historia Social da Infancia. O arcabouco teérico empreendido nessas disciplinas
reiterava a importancia de estudar situacbes impregnadas de preconceito e higienismo,
fundamentais para o entendimento da historia social concreta de muitas criangas.

Os trabalhos de Gondra (2002), Santos e Faria (2003) contribuiram para delinear um
questionamento acerca desses ideais na constituicdo da historia social da crianca e da escola

no Brasil. As narrativas dos idosos que viveram, quando criangas, nessa regido ajudaram a
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perceber que a experiéncia de escolarizagdo era, também, parte importante no contetdo a ser
investigado.

A narrativa dos idosos relativa a experiéncias de sua infancia e juventude suscitavam
diversas questdes, dignas de investigacdo académica. Varios temas se apresentavam:

1) Contexto de guerra: Uma idosa, polonesa, viveu, por exemplo, parte de sua infancia
em um campo de concentracdo, durante a Il Guerra Mundial. O repudio em relatar episddios
desse contexto exprimia seu sofrimento;

2) Refugiados de guerra: uma senhora nascida em 1914 na Est6nia recordava historias
contadas por seu pai quando este serviu na | Guerra mundial. Uma de suas fungdes como
soldado consistia em alimentar os cavalos que atuavam nos combates. Essa senhora imigrou
para o Brasil entre os anos de 1918-1919 com seus pais e irmaos.

3) Letramento no idioma materno, mas ignoravam, entretanto, alfabetizacdo formal na
lingua portuguesa, a despeito de residirem no Brasil ha décadas.

4) A alfabetizacéo e letramento e as lembrancas de idosos acerca de sua escolarizagéo.
Neste contexto especifico, despontava como local para realizacdo da pesquisa de campo o
Sanatorio Padre Bento (SPB) e a escola de educacdo ndo regular que funcionou nesse periodo,
como identificado ao longo da apuragéo preliminar.

Uma eventual pesquisa sobre produgfes académicas em alfabetizacdo e letramento de
idosos em contexto institucionalizado foi cogitada e apresentada ao Prof. Dr. Thomas Massao
Fairchild, do Curso de Pedagogia da Unifesp, que ministrava a disciplina Alfabetizacdo e
Letramento. A iniciativa, no entanto, ndo se viabilizou.

Em 2008, ao cursar uma unidade curricular com docéncia da Profa. Dra. Edilene
Teresinha Toledo, concernente ao periodo republicano do Brasil — no departamento de
Histéria da Universidade Federal de Sdo Paulo, Campus Guarulhos — elaborei uma
monografia de base documental, como uma das atividades avaliativas (COSTA, 2008). A
composicdo incidiu na anélise de material veiculado na imprensa paulista entre o inicio da
década de 1930 e final da década de 1960 a respeito do Sanatério Padre Bento® (SPB).

Apresentei em uma das disciplinas na graduagdo em Pedagogia, em 2009, trabalho que
abordava a representacdo de brinquedos e brincadeiras para sujeitos caracterizados

historicamente. Deste modo, delimitamos a participacdo de alguns idosos cujas narrativas

! Constatamos na plataforma da biblioteca digital da Universidade Estadual de Campinas — Unicamp o trabalho
Isolamento compulsério de hansenianos: o papel dos jornais paulistas na manutencéo do degredo (1933-1967)
de Guilherme Gorgulho Braz. Consta defesa em 17/06/2013, logo, em data posterior ao referido trabalho. O
texto completo da dissertagdo tem data prevista para consulta liberada em outubro de 2014. Disponivel em:
http://www.bibliotecadigital.unicamp.br/document/?code=000912700. Data de acesso: 14.abr.2014.
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descreviam e significavam a experiéncia de quando eram criangas, com seus brinquedos e
suas brincadeiras. O contexto social por eles descrito reiterava, predominantemente, a
importancia que conflitos bélicos imprimiram em suas lembrancas de infancia.

A narrativa de alguns desses idosos, entre descendentes e nascidos na Alemanha e na
Italia, coincidia com a énfase que atribuiam & lembranca do som dos avibes sobrevoando a
cidade de Campinas?, no interior de S&o Paulo, durante combate da Revoluco de 1932.

Outra senhora, de ascendéncia italiana, mencionava, reiteradamente, o0 nimero que era
apensado na camiseta, como forma de identificacdo, das criancas que frequentavam o Parque
Infantil da Barra Funda, mesmo bairro em que residia. De acordo com Faria (1999), o poeta
brasileiro Mério de Andrade foi um dos idealizadores dos Parques Infantis no periodo em que
0 Departamento de Cultura da Prefeitura de S8o Paulo esteve sob sua gestdo. Nos trés
primeiros anos de seu funcionamento (1935-1938), os parques resultavam de projeto
governamental de educacdo nao-escolar para as criancas de familia operaria, o que lhes
garantiu o direito a infancia.

Um idoso de origem germanica descrevia as atividades de educacéo fisica (ginastica)
vivenciadas na escola alemd durante sua infancia. Citava a continéncia manifestada pelas
criangas diante da bandeira alema, as quais juravam fidelidade ao “fuhér”.

Dentre os resultados da monografia citada, observamos o enfoque predominantemente
laudatério veiculado nas publicacbes daquele periodo. Analisamos o intuito de reiterar o
isolamento compulsério como politica ideal para o combate da doenca, somado a
aquiescéncia do doente. O ‘anseio’ pela segregacdo social derivava da promessa de um
tratamento eficaz e desvincularia o doente como fonte de contigio para os sdos que

configuravam membros de seu convivio social.

No contexto historico-social do Estado de Sdo Paulo, a politica profilatica de combate
a lepra e a imprensa paulista conciliavam na vinculagdo do carater pretensamente voluntario
do isolamento. Em publicacdo da Folha da Manhé a 03 de agosto de 1939, assinada por Solon
Fernandes, afirmava que o isolamento voluntario significava uma das grandes conquistas do
Servigo de Profilaxia da Lepra, evidenciado pelo comparecimento de doentes & presencga do

dr. Salles Gomes e pediam sua internacéo em leprosarios, resultando na diminuicéo de fugas

2 Attentados dictatoriaes e victorias constitucionalistas: Sem objectivos militares e sacrificando innocentes
victimas os avides da dictadura atiraram bombas sobre Campinas — todo Brasil participara da indignagéo do
glorioso povo campineiro — a efficiéncia e a progressdo das armas da lei accentuam-se no sector de Amparo —
ataque violento brilhantemente repellido ao sul — extraordindrio feito de um avido dirigido pelo Major Lysias
Rodrigues. Folha da Manhg, S&o Paulo, 19. Set.1932, p. 1.
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e no aumento do nudmero de pessoas isoladas. Como veremos ao longo deste trabalho, é
controversa a configuracdo entre esta politica sanitéria e a experiéncia dos sujeitos.

A Lei n. 2416, de 31 de dezembro de 1929 tornava obrigatoria que houvesse
notificacdo confidencial por escrito dos casos declarados ou suspeitos a Inspetoria de
Profilaxia da Lepra, subordinada a Secretaria de Estado dos Negocios do Interior. O
documento determinava a verificacdo na residéncia do doente pela autoridade sanitaria. A
mesma lei preconizava em seu paragrafo primeiro, artigo terceiro que aqueles que se
opusessem ou de qualquer modo embaragassem o exame médico do doente e a execucdo de
medidas consequentes, seriam punidas como infratoras da lei.

Nesse cenario, destaca-se também a concepcdo e o subsidio de entidades privadas
como expressdo de benemeréncia, vastamente abordado por outros autores (SANTQOS, 2006;
SANTOS, 2010; FERREIRA, 2010).

A concepcao e operacdo de unidade escolar® e escola profissionalizante como alguns
dos servigos oferecidos nesse estabelecimento aos internados, se configurou como objeto de
analise peculiar, pois consolidava, mediante a constituicdo de diversos servicos, a expressao
veiculada & época pela imprensa de cidade dos hansenianos®.

Em 1962, a relevancia que a ciéncia médica atribuia aos experimentos com criangas
para a consolidacdo da nova terapéutica de combate a lepra, engendrada nas instalacdes do
Sanatdrio Padre Bento, foi consagrada com nova denominacdo, Instituto Educacional Padre
Bento Dias Pacheco. Subordinado ao Departamento de Profilaxia da Lepra, da Secretaria da
Salde Publica e da Assisténcia Social, esta modificacdo abonava o enfoque da func¢éo social

da instituicdo, como podemos observar em seu artigo 3°:

O trabalho educacional e o clinico, a serem dispensados pelo Instituto aos doentes
menores neles internados, serdo objeto de um programa anual, preparado pelo
diretor em colaboragdo com os médicos do estabelecimento, visando a sadia
formagao moral dos doentes e a sua cura®.

Ao correlacionarmos a singularidade dessa entidade na historia de Sdo Paulo como
reflexo de um tempo, ponderamos mediante a contribuicdo de trabalhos que abordam a

historia social da infancia de tal modo que nosso pensamento se configurou em compreender

¥ Como veremos ao longo deste trabalho, o Grupo Escolar do Sanatério “Padre Bento”, denominado “Dr. Jair
Mirar da”, conforme Lei n. 2.152, de 30 de junho de 1953, existia desde 0s primeiros anos de funcionamento da
instituicdo, criada em 1931.

* Na cidade dos hansenianos em Gopouva: Percorrendo em visita as dependéncias do Sanatorio Padre Bento
nossa reportagem colheu magnificas impressdes — Uma obra grandiosa de combate ao mal de Hansen que, sem
alarde, se vem realizando — notas. Folha da Manh@, Séo Paulo, 28.nov.1934.

% Lei n. 7.313, de 29 de outubro de 1962. Passa a denominar-se Instituto Educacional Padre Bento Dias
Pacheco o atual Sanatdrio Padre Bento.
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0 panorama histdrico e social que dava forma a uma escolarizagdo ndo-formal. Em outras
palavras, que fatores concorreram para a construgéo e operagéo de uma escola dentro de outra
instituicAo? Em razdo de sua localizacdo no interior de unidade nosocomial (hospitalar)
exclusiva para hansenianos, que experiéncia de escolarizacdo caracterizou o0 ensino nesses
estabelecimentos?

A convergéncia de fatores propiciados pela atuacao profissional, somado ao repertorio
tedrico e metodoldgico adquirido na graduacdo favoreceram no delineamento deste trabalho
que privilegia as memorias de sujeitos confinados, quando criancas, no SPB ao serem
identificados doentes de lepra em correspondéncia ao periodo de isolamento compulsorio,
como politica sanitaria do Estado de S&o Paulo.

Para a composicdo deste trabalho utilizamos os termos lepra, leproso e seus correlatos
por concernirem, apropriadamente, ao recorte cronolégico delimitado. As formas de designar
nomeiam o objeto ao qual se quer referir e evidenciam 0s processos sociais e culturais
singulares em relacdo a representacdo caracteristica de cada periodo (TAKEHARA, 2013, p.
20). A nomenclatura é essencial porque evidencia a linguagem apropriada que desenha com
precisdo os contornos dos fatos (BLOCH, 2001, p. 135).

Objetivos

Este trabalho buscou privilegiar o significado das experiéncias, atribuidas mediante
narrativas que ressignificam vivéncias em situa¢do de confinamento, dos sujeitos que durante
a infancia foram submetidos as politicas profilaticas do governo paulista contra a lepra.

Neste proposito foram delimitados os seguintes objetivos:

1) Caracterizar o perfil dos participantes que ingressaram em entidade nosocomial, na
vigéncia do isolamento compulsério como politica profilatica contra a Lepra.

2) Descrever suas agdes em relacdo ao contexto anterior e durante o isolamento nos
servicos de profilaxia da lepra € um dos objetivos especificos desta pesquisa. Desta
maneira depreenderemos elementos compartilhados por eles, os quais, concatenados
no tempo e espaco determinaram as raz0Ges para O ingresso e a permanéncia em
instituicOes dessa natureza.

3) Analisar a influéncia do processo de escolarizacdo desempenhado nessas institui¢des.
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4) Explorar como se delineou a configuracdo familiar e social dos participantes deste
estudo, a partir do diagndstico da lepra e de sua admissdo nessa Politica de Profilaxia.

5) Assinalar quais procedimentos para o tratamento da doenca e as atividades fisicas
empreendidas pelos entrevistados, vinculado a rotina de escolarizacao.

6) Identificar o significado atribuido por eles relativas a experiéncia de terem vivido um
periodo de sua infancia em situagdo de confinamento.

Os trabalhos que abordam a politica profilatica fundamentada no isolamento
compulsorio no Brasil e, especificamente, no Estado de Sao Paulo, se dedicam em descrever a
organizacdo (de natureza publica ou filantropica) dessas instituicdes de confinamento
correlacionado aos embates cientificos e politicos no qual esse modo de combate a lepra se
estruturava. Observamos, a partir da revisdo bibliografica, a inexisténcia de uma analise
dedicada em pesquisar a instituicdo escolar que operava nessas unidades nosocomiais e
qguanto ao desenvolvimento educacional e, por extensdo, profissional daqueles que foram
objeto dessa politica.

A memodria sobre a experiéncia de crianca em confinamento apresenta como fenébmeno
a ser considerado, por exemplo, para investigacdo no campo educacional (sobre formas
escolares e ndo escolares de aprendizagem) e ao campo das ciéncias sociais, destacadamente,
sociologia e antropologia (sociabilidade entre pares, ruptura e (re)configuracdo familiar, etc).
Em termos de politicas de saude, em ambiente publico ou particular, a condicdo de
confinamento delineia questbes acerca de praticas reguladas cuja abordagem incide sobre

atributos bioldgicos em detrimento da dimensdo social do sujeito confinado.

1. Orientacgdes Metodoldgicas
Este trabalho privilegiou o referencial teérico da histéria oral como recurso

metodoldgico para sua composi¢do. Submetemos o projeto ao Comité de Etica no segundo
semestre de 2012, do qual obtivemos aprovacdo em Janeiro de 2013 (cf. anexo 2).

Antes disso, porém, compilamos uma revisdo bibliografica definida a partir da
consulta prévia ao Banco de Teses da CAPES®, delimitada com as seguintes palavras-chave:
asilamento; isolamento compulsério; preventdrio; sanatorio; hanseniase; lepra; comunicantes

e crianca hanseniase.

® Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior. Banco de teses.
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O repertério bibliografico deste trabalho ndo se restringiu apenas a dissertagcdes e
teses. Adicionamos, mediante a mesma base de palavras-chave, as seguintes fontes: a) base de
dados Bireme; b) acervo da legislacdo do governo paulista, disponivel na plataforma
eletronica da Assembleia Legislativa do Estado de S&o Paulo; ¢) arquivos da Biblioteca da
Secretaria de Estado da Saude de S&o Paulo; d) Biblioteca da Faculdade de Salude Publica da
Universidade de Séo Paulo (USP); e) Acervo eletronico as publicacbes do Grupo Folha e ao
acervo digital da Biblioteca Nacional, no portal Hemeroteca Digital Brasileira.

A inclusdo de publicacbes dos jornais ocorreu em razdo de trabalho anterior ter
demonstrado que a Politica de Profilaxia da Lepra foi objeto de diversas veiculagdes da
imprensa paulista, caracterizando-se, predominantemente, pela adesdo dos meios e da forma
que consolidou naguele periodo.

Consultamos o acervo digitalizado nas seguintes datas: 12/08/2013; 29/04/2014;
01/05/2014 e 25/06/2014, com respeito a vigéncia desta politica, mediante as seguintes
palavras-chave: sanatério padre bento; gopouva; padre bento gopouva; sanatorio padre
bento gopouva; lepra; sulfona. Incluimos na busca o termo Lauro de Souza Lima, por sua
relacdo com a direcdo da instituicdo SPB, e Concei¢do Santamaria, em razdo de vinculacdo a

legislacdo concernente disponivel no endereco eletrénico da ALESP.

1.1 Contribuicdo da Historia Oral para delinear a pesquisa

De acordo com Ferreira (1998), a histdria oral surgiu na década de 1950,
desenvolvendo-se de forma significativa nos paises da Europa Ocidental e nos Estados
Unidos da América, engendrado no meio académico e, principalmente em movimentos
sociais. Seu compromisso inicial, consistia em dar voz aos excluidos e marginalizados (ibid,
p. 19), a principal caracteristica dos paises em desenvolvimento, exatamente pela excluséo de
suas grandes massas trabalhadora, cujo desdobramento da histdria oral dos excluidos resulta
de um processo lento e descontinuo.

Conforme assinala, as primeiras experiéncias em histdria oral datam de 1975, a partir
de cursos fornecidos por especialistas norte-americanos e mexicanos pela Fundagdo Ford,
ministrados na Fundagdo Getdlio Vargas, Rio de Janeiro, para professores e pesquisadores de
historia e ciéncias sociais procedentes de diversas instituicbes, com o objetivo de difundir o
uso da metodologia para implantar programas de historia oral em diferentes universidades e
centros de pesquisa em todo o pais (FERREIRA, 1998, p. 19-20).
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Ainda com Ferreira (1998, p. 20), compreendemos a influéncia exercida pela abertura
politica no Brasil nos anos 1980, para a historia oral, aferida pelo surgimento crescente de
programas criados em universidades ou em diferentes instituicdes concebidas com o propésito
de preservacdo da memoria. No campo académico, a recepcdo da historia oral como
metodologia estava perpassada por resisténcias, na area da histéria — por conferirem
importancia a fontes documentais escritas — ou por indiferencas, por antrop6logos e
socidlogos, em razdo dos depoimentos orais caracterizarem-se como uma experiéncia antiga
empregada dentre suas técnicas, em seus respectivos campos disciplinares.

Pollak (1989) analisa como diferentes processos e atores intervém na formagéo e
solidificagdo de memorias. Destaca a énfase que a histéria oral permite dar as “memorias
subterraneas”, subvertendo a légica imposta por uma memoria oficial coletiva. Como
exemplo, remete as recordacfes enunciadas por habitantes que viveram no centro dos
conflitos da libertacdo da Franga, a partir do desembarque na Normandia, durante a 1l Guerra
Mundial.

Para Meihy (2010, p. 33-38) a histdria oral caracteriza-se em trés géneros distintos: de
vida, tradicdo oral e tematica. A histdria oral de vida descarta que haja referéncia exata e
garante originalidade e diversidade dos documentos que, convencionalmente, sdo Uteis a
Historia. A tradicdo oral baseia-se na observacdo e trabalha com elementos da memoria
coletiva, que dirigem as entrevistas, submetendo a narrativa a uma prética expressa.
Privilegiamos o tipo historia oral tematica, pois além da entrevista, confronta documentos e
enquadra diversas etapas no intuito de confrontar que regulam datas, fatos, nomes e situacdes.

A delimitacdo é necessaria para postularmos os elementos da histdria oral tematica,
mediante a narrativa, competentes de vincular com a identidade desse grupo, propiciando
unidade e coeréncia com a repeticdo de certos fatores, que caracterizam a memoria coletiva. E
necessario, no entanto, considerarmos a experiéncia individual. Esta a razdo dos instrumentos
utilizamos para a composicdo deste trabalho. Interessa-nos a resposta conjunta, para fins
elucidativos correspondentes as atividades proporcionadas e praticadas pelas criancas em
situacdo de confinamento sem, contudo, desvalorizarmos a singularidade dessas participagoes
ao fazerem referéncia as implicagdes na constituicdo de sua subjetividade nesse contexto.

Segundo Minayo (2010, p. 65), a entrevista é forma privilegiada de interacédo social,
categorizada como fonte de informagdo primaria e secundaria. A entrevista como fonte
primaria corresponde a fatos passiveis de obtencdo por outros meios, por exemplo, censos,
estatisticas, documentos, dentre outros. Como fonte secundaria, implica dados construidos no

didlogo com o entrevistado acerca da reflexdo deste sobre sua realidade vivida, os quais se
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constituem, portanto, em dados subjetivos porque emanam de sua contribuicdo, organizados a
partir de uma representacdo da realidade, caracterizados por ideias, crengas, sentimentos,
maneiras de sentir e de atuar, provenientes de razdes conscientes ou inconscientes a respeito
de determinadas atitudes e comportamentos.

Realizamos um contato prévio com funcionarios que atuam no SPB desde a época em
que a entidade estava reservada a internacdo de leprosos. As entrevistas ndo dirigidas
resultaram na identificacdo de potenciais entrevistados e instituicbes que poderiam contribuir
com o estudo proposto.

O marco temporal privilegiado foi estabelecido a partir dessas entrevistas, entre 0s
anos de 1939 e 1961, periodo em que estiveram internados no SPB e ACC. Qualquer
referéncia temporal distinta serve, portanto, apenas com o proposito de elucidar o quer estiver
em pauta na referida argumentacao.

Um dos funcionarios do atual CHPB explicou que todo arquivo relativo a esse periodo
foi remetido ao Instituto Lauro de Souza Lima, na cidade do interior paulista, Bauru.
Contatamos servidores responsaveis pela conservacao desse arquivo, porém o acesso foi
negado, sob o argumento de que somente poderiamos fazé-lo desde que comprovado vinculo
familiar com o ex-paciente em questdo ou mediante autorizagdo judicial. Deste modo, 0
‘adjetivo’ de egressos do SPB desse periodo foi certificado pela instituicdo de assisténcia
social ao qual se vinculam e documentos apresentados por eles durante a entrevista.

Alguns dos sujeitos contatados na fase inicial desta pesquisa tiveram sua participacédo
considerada “entrevista-teste” porque nao formalizaram, com a assinatura dos instrumentos de
pesquisa’, tendo colaborado apenas mediante o consentimento de tacita autorizacéo.

O proposito de obtermos acesso ao prontuario médico do periodo de internacdo desses
entrevistados ndo teve éxito em razdo da mudanca na conducdo publica administrativa do
acervo que pertencia ao extinto Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL). Em 1968 este
servico publico foi renomeado para Departamento de Dermatologia Sanitaria, subordinado a
Secretaria da Satde Publica®,

Um roteiro geral para as entrevistas embasou algumas questdes explicitadas ao longo
da entrevista, tendo permitido, também, comparar as diferentes versdes sobre um mesmo
assunto. Ao identificarmos divergéncias, recorréncias, consensos entre eles foi possivel

aprofundar as possibilidades de investigacéo a esse respeito (ALBERT]I, 2005, p. 84).

’ Os instrumentos de pesquisa constam nos apéndices.

¥ Lei n. 10.177, de 23 de julho de 1968, dispde sobre a modificacéo de denominagéo do Departamento de
Profilaxia da Lepra, para Departamento de Dermatologia Sanitaria, da Secretaria da Satde Publica. Disponivel
em: http://www.al.sp.gov.br/repositorio/legislacao/lei/1968/1ei-10177-23.07.1968.html. Acesso em: 16.jun.2014.
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Em histéria oral a soma dos particulares ndo equivale ao grupal, social ou coletivo. A
coeréncia e unidade das entrevistas sdo observaveis mediante a repeticdo de determinados
fatores os quais, por fim, caracterizam a memoria coletiva (MEIHY, 2010, p. 28).

O roteiro geral de entrevista foi apresentado com o intuito de agregar elementos
comuns a condicgdo de integrantes do isolamento compulsério e aqueles exclusivos da reflexao
acerca dessa experiéncia. Este roteiro composto de forma sucinta objetivava convida-los a
falarem de si, em detrimento dos momentos de intensa emocao a que ocasionar. Esta forma
admite a interseccdo de perguntas fechadas, ou seja, comum aos entrevistados e abertas,
capazes de suscitar contetdos peculiares, relacionadas ao objeto da pesquisa, determinada de
acordo com o encadeamento que esses construiram.

Meihy (2010, p. 51) utiliza o termo comunidade de destino de base material e de
fundamento psicoldgico de género ou orientacéo (politica, cultural ou sexual) para qualificar
0S grupos que sdo objetos de investigacdo da historia oral. Os participantes deste trabalho
poderiam, nestes termos, serem categorizados como aqueles cujos efeitos fisicos
correspondem a vinculacdo entre si, que deriva das circunstancias de unidade traumatica
guanto aos resultados comum em funcéo do diagndstico da lepra, isolamento compulsorio e
tratamento, assinalando a vivéncia coletiva desses em um lugar fisico e cultural.

O objeto a ser tratado corresponde as lembrancas do tempo-espaco de ser crianca
confinada em instituicdo nosocomial do sistema profilatico da lepra do Estado de Sdo Paulo
entre as décadas de 1930 e final da década de 1960.

Um dos desafios deste trabalho estd em abordar a memdria, na perspectiva de tempo
vivido, conotado pela cultura e pelo individuo, admitida a impossibilidade de apreenséao plena
do tempo e da alteridade consolidada acerca de criancga e infancia entre as primeiras décadas
do século XX e nosso tempo presente.

Contatamos profissionais da area da salde e assisténcia social que atuam em
associacOes e entidades prestadoras de servi¢o aos egressos do SPB, no intuito de obtermos
dados que apresentassem singularidades da instituicdo. As entrevistas semiestruturadas, foram
realizadas pessoalmente, com duragdo aproximada de uma hora cada, gravadas em arquivos
digitais de audio.

As notas de observagdes, resultantes do trabalho de campo, e o perfil dos participantes
serdo apresentados no decorrer do trabalho, apos retrospectiva do panorama histérico-social
acerca da politica profilatica da lepra e a caracterizacdo da instituicdo asilar pela qual eles,

igualmente, foram internados.
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A partir da apresentacdo-sintese dos sujeitos que participaram deste estudo, as ‘segoes’
citam frases de publicacbes jornalisticas, a sentencas proferidas pelos entrevistados e/ou
trechos da musica Hyme a I'amour composicao/musica de Marguerite Monot/Edith Piaf, Hino
ao Amor na versdo de Odair Marzano, no intuito de homenagear a preciosa contribuicdo dos
sujeitos participantes, por “sugestdo indireta/involuntaria” de um dos entrevistados.

Deste modo, organizamos o trabalho de modo a apresentar no primeiro capitulo um
esboco dos aspectos clinicos e epidemiologicos da hanseniase, conveniente para
compreendemos variaveis que incidiram para a configuracdo social da doenca. A partir de seu
delineamento, abordamos o panorama da producao académica nacional que a tematica sobre o
periodo de vigéncia das politicas profilaticas da lepra suscitou, sobretudo nas ultimas duas

décadas.

O segundo capitulo considera o panorama histérico-social e politico em relacdo a
lepra/hanseniase, necessarios para a compreensdo de elementos relevantes e contribuiram para
que fossem elucidadas questdes imprescindiveis, geradas principalmente a partir das

narrativas dos entrevistados.

No terceiro capitulo nos aproximamos, brevemente, de uma retomada acerca da
producdo sobre memoria e, para nosso propdésito, sua confluéncia com a histéria oral temaética
de sujeitos que viveram em instituicdes asilares, submetidos as politicas profilaticas da lepra
que lhes conferiram internacdo e, neste contexto, forma de escolarizagcdo singular.
Apresentamos o perfil dos sujeitos participantes deste estudo, descrevemos o0
desenvolvimento da pesquisa e estabelecemos analise a partir de categorias determinadas a

partir da transcri¢do das entrevistas.

Finalmente, encerram esta dissertacdo as Consideracdes Finais, as Referéncias

Bibliograficas, os Apéndices e 0s Anexos.
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CAPITULO 1

PANORAMA DA PRODUCAO ACADEMICA ACERCA DA
LEPRA/HANSENIASE E APOLITICA DE PROFILAXIA DA LEPRA
NO SECULO XX

1.1 Hanseniase: aspectos clinicos e epidemioldgicos

A hanseniase, ou Mal de Hansen, é uma doenca cronica, infectocontagiosa. O agente
etioldgico é um bacilo denominado Mycrobacterium leprae. N&o cultivavel, a fonte de
infeccdo e reservatorio principal € o homem, causando sinais e sintomas dermatoneuroldgicos.

Apresenta desenvolvimento intracelular obrigatério, com parasitismo dos macrofagos.
Sua divisdo binéria ocorre a cada 12 ou 21 dias, com periodo de incubagdo que varia entre 6
meses e mais de 20 anos, com media entre 2 e 4 anos (GOULART e GOULART, 2008, p.
269). Apresenta melhor desenvolvimento em temperatura inferior a 37° C, com localizacéo
preferencial nas extremidades do corpo (dedos, nariz, I6bulos das orelhas). Pode causar danos
progressivos e permanentes, com o consequente surgimento de deformidades, sobre pele,
membros e olhos.

Incide, predominantemente, sobre os nervos periféricos. Apresenta uma caracteristica
Unica entre 0s agentes patogénicos humanos, devido sua capacidade de invadir e sobreviver
dentro das células de Schawnn (SILVA et. al., 2008, p. 363), podendo causar sua disfuncéo
ao destruir a bainha mielinica e ocasionar neuropatia com perda sensorial € motora, 0 que
elucida a caracteristica da perda da sensibilidade como um dos principais sintomas para o
diagnostico clinico. Secundariamente, acomete pele, olhos e vias aéreas superiores (mucosa
nasal e orofaringe), principal meio de contato com o M. leprae. O comprometimento sensorial
e motor € a base para o surgimento de incapacidades e deformidades caracteristico da doenca.

Na 442 Conferéncia Mundial de Saide, em 1991, a Organizacdo Mundial de Salde
(OMS), convencionou entre 122 paises a metal global para a eliminacdo da hanseniase como
problema de salde publica, na qual se estabeleceu a taxa de prevaléncia de menos de 1 caso a
cada 10.000 habitantes até o ano 2000.

De acordo com dados do Ministério da Saude (MS) o Brasil, em 2010, apresentou o
coeficiente de prevaléncia de 1,56 casos para cada 10.000 habitantes. Dentre os 34.894 casos

novos deste ano, 2.461 (7,1%) foram identificados em menores de 15 anos.
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Em razdo de ndo corresponder ao coeficiente de prevaléncia estabelecido pela OMS
como meta global, o compromisso de eliminacdo da hanseniase como problema de saude
publica no Brasil foi postergado para ser realizado até 2015.

Segundo a base de dados da OMS em 2011, os 33.955 casos notificados no Brasil
representaram, aproximadamente, 91% dos 36.817 casos registrados nos 28 paises da regido
das Ameéricas e quase 15% dos 228.474 casos detectados no mundo. As regides da OMS sdo
agrupamentos organizacionais, embasados em termos geograficos. Ndo equivalem a areas
geograficas e ndo sdo idénticas as das Nacbes Unidas.

No Brasil, a meta de prevaléncia definida pela OMS néo foi alcancada. O Ministério
da Saude (MS), a partir da confluéncia de dados epidemioldgicos, demograficos e o impacto
da doenca, definiu em 2011 um conjunto de endemias a serem eliminadas ou a reducao
dréstica de sua carga, resultante de acdes estratégicas.

O Plano de Acdes Estrategicas 2011-2015 delineou sete prioridades de atuagéo contra
as doencas negligenciadas: dengue, doenca de Chagas, leishmaniose, hanseniase, maléria,
esquistossomose e tuberculose®. Estas, de acordo com a Portaria n° 104, de Janeiro de 2011,
também constam da Lista de Notificacdo Compulsdria em todo o territorio nacional.

O termo doencgas negligenciadas qualifica um conjunto de enfermidades cuja
prevaléncia é identificada por sua coexisténcia com condi¢des de pobreza, em areas em que a
populacdo apresenta precérias condi¢des de vida, configurando a manutengdo do quadro de
desigualdade, acrescido de condicOes assistenciais insuficientes para o diagndstico precoce, 0
tratamento padronizado e o0 acompanhamento dos casos.

Como ponderado por outros autores (SANTOS, 2006; NASCIMENTO, 2010; FARIA,
2009) o coeficiente de prevaléncia da doenca no Brasil prepondera em fungdo do baixo
desenvolvimento socioeconémico.

De acordo com a classificacdo das taxas de deteccdo de endemicidade, a hanseniase
apresenta altos indices em alguns estados das regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste e baixa
incidéncia nas regides Sul e Sudeste.

Dados atualizados em Novembro de 2013 do Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (SINAN) do MS assinalam, para os casos notificados em 2012, o coeficiente de

1,51 casos existentes no registro ativo por 10 mil habitantes™®.

% Decit — Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Satide. Correspondéncia. Doencas
negligenciadas: estratégias do Ministério da Sadde. Rev. Saude Publica 2010, vol. 44, n. 1, p. 200-2.
Disponivel em: http://www.scielosp.org/pdf/rsp/v44n1/23.pdf. Acesso em: 03.jun.2014.

19 bisponivel em: http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?idb2012/d09b.def. Acesso em: 04.jun.2014.
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A tabela a seguir apresenta adaptacdo — assinalando apenas os estados cuja taxa de
prevaléncia da hanseniase sdo classificados como muito alta (entre 2,0 e 3,9): Amapa (2,0);
Ceara (2,22); Roraima (2,41); Pernambuco (2,66); Piaui (2,78); e hiperendémica (maior ou
igual a 4,0): Goias (3,0); Mato Grosso do Sul (3,58); Rondonia (4,2); Para (4,07); Maranh&o
(5,22); Tocantins (5,54) e Mato Grosso (7,9), obtidos nos indicadores de morbidade no
periodo de 2012, consultados na base de dados (Datasus) da Secretaria de Vigilancia Sanitéaria
do Ministério da Saude.

Dados da OMS, atualizados em Janeiro/2014, relatam bolsdes de alta endemicidade —
de caréter continuo e restrito a uma determinada regido. O Brasil é o Unico pais das Américas
presente no relatério menciona a persisténcia da doenca em algumas areas de paises do
continente africano e asiatico: Angola, Bangladesh, China, Republica Democratica do Congo,
Etidpia, India, Indonésia, Madagascar, Mocambique, Mianmar, Nepal, Nigéria, Filipinas, o
Sudéo do Sul, Sri Lanka, Suddo e Republica Unida da Tanzania.

A hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades e de ambos 0s sexos. Os casos
ocorrem, em média, entre os 30 e 40 anos de idade. No Brasil, o coeficiente de prevaléncia é
mais frequente no sexo masculino (SOUZA, 2012, 31). Entre os adultos, aproximadamente
58% do total de casos notificados ao Ministério da Saude, em 2012, eram do sexo masculino.
A faixa etéria abaixo dos quinze anos ndo sinaliza preponderancia quanto ao sexo.

Ao se considerar o longo periodo de incubacdo do bacilo, a deteccdo de casos em
criancas indica a manutencdo da endemia, a precocidade da exposicdo da populacao ao bacilo
e reflete um circuito de transmissao ativo, capaz de assinalar sua prevaléncia na populacéo
geral, ndo detectados pelo Sistema de Saude. A identificacdo abaixo dessa faixa etaria € um
importante indicador da gravidade da endemia. Devido ao longo periodo de incubacédo, os
casos paulibacilares sdo menos frequentes na infancia. No Estado de S&o Paulo, registrou-se
em 2008 a notificacdo de casos em menores de 15 anos, com notificacdo de criangas em 38,
equivalente a 5,9%, dos municipios do estado (MS, 2009, p. 57).

E uma doenca de alta infectividade (contagiosidade) e baixa patogenicidade, o que
significa que é transmitida de pessoa a pessoa mediante convivio de suscetiveis com doentes
contagiantes sem tratamento (GOULART, PENNA e CUNHA, 2002, p. 365), 0 que significa
capacidade de infectar grande numero de pessoas, com o adoecimento de poucas.

A infeccéo ativa pelo bacilo é caracterizada pela diversificagdo em seu curso clinico,
com variacdo paulibacilar (PB) a multibacilar (MB), em razdo da presenca de poucos ou

muitos bacilos, respectivamente.
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A Organizagdo Mundial da Sadde (OMS) recomendou, em 1982, para fins
terapéuticos, a classificagdo operacional conforme o indice baciloscopico. Em 1988,
estabeleceu critérios clinicos para classificacdo, baseada no nimero de lesbes cutaneas e/ou
tronco nervoso acometido. Os casos com até cinco lesdes séo classificados Paucibacilares
(PB) e aqueles com mais de cinco lesdes e/ou tronco nervoso acometido sao os Multibacilares
(MB). Exames baciloscdpicos positivos sdo nomeados multibacilares, independentemente do
numero de lesdes. As manifestacdes clinicas da hanseniase sdo bastante variaveis, com
desenvolvimento mais em funcgéo da resposta imunocelular do hospedeiro que da capacidade
de multiplicagdo bacilar (LASTORIA e ABREU, 2012, p. 173).

A classificacdo da hanseniase emprega a nomenclatura baseado nos critérios de
Ridley e Jopling (1966) que considera a carga bacilar, obtidas mediante exames
baciloscopicos de bidpsia cutanea e esfregacos dérmicos (TEIXEIRA et. al., 2008, p. 48-49).

O termo correspondente utilizado no Brasil qualifica como tipos polares, que
indicam os quadros estaveis, quando o padrdo ndo muda, a hanseniase tuberculGide e
virchowiana, de maior e menor resposta imunoldgica, respectivamente. A hanseniase
indeterminada e dimorfa sdo aceitas como grupos e indicam as formas clinicas instaveis, cujo
padrdo da hanseniase pode mudar (BEIGUELMAN, 2002, p. 118).

De acordo com Teixeira et. al. (2008, p. 49), os pacientes sdo divididos em seis
categorias clinicas: indeterminada (), tuberculéide (T); as formas interpolares dimorfa-
tuberculéide (DT), dimorfa-dimorfa (DD), dimorfa-virchowiana (DV) e, finalmente,
virchowiana (V). A classificacdo baseada em critérios imunopatologicos (baciloscopia e
avaliacdo do resultado do teste intradérmico de Mitsuda) é importante para compreensao da
doenca e o desenvolvimento de estratégia capaz de combaté-la e preveni-la.

Estudos genéticos indicam uma resisténcia imunoldgica, mas dependem de
resultados esclarecedores quanto a sua configuracao.

Na dimens&o histdrica a lepra/hanseniase teve um carater singular devido ao combate
perpetrado nas politicas publicas do Brasil, com implicacdes abrangentes na constitui¢do
econdmica, social e psicoldgica de sujeitos implicados com essa doenca por razdes variadas.

De acordo com Curi (2010, p. 2), 0 exame histérico evidencia a diferenca entre lepra e
hanseniase, pois cada qual caracteriza o pertencimento a uma época, engendrada em
conjunturas dispares, com estilos de pensamento préprios. O advento da mudanca dos termos
para aludir a doenca e ao doente emerge na historia brasileira no contexto em que o
isolamento compulsério foi abolido definitivamente como pratica que vigorou entre as

medidas de profilaxia da lepra na Politica de Saude Publica.
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A nova terminologia, gradativamente acolhida pelos servicos demais médicos
(OPROMOLLA, 2007, p. 77), foi consolidada pela Lei Federal n® 9.010, de 29 de marco de
1995 que determinou a proibicéo da utilizacdo do termo lepra e suas derivacdes na linguagem
empregada nos documentos oficiais do pais e dos Estados-membros (CURI, 2010). Esta lei
tornou obrigatoria a utilizacdo do termo hanseniase e seus vocabulos derivados.

A alteracdo da denominacgdo para fazer referéncia a doenga e ao adoecido, com o
intuito de desvincular o estigma a que estavam submetidos os doentes e seus familiares
atestam a singularidade dessa doenca na historia social do pais. A consignacdo de um novo
termo para 0 mesmo evento patogénico reflete a profunda estigmatizacdo da doenca e do
doente na historia brasileira (COSTA, 2007, p. 3).

E exclusivamente brasileira (SARNO, 2003, p. 287-288) a designacio hanseniase para
a doenca que, anteriormente, era lepra. Segundo Curi (2010), em ambito internacional,
emprega-se a expressdo lepra, mal de Hansen, doenca de Hansen, com traducdes
correspondentes. O termo resulta de homenagem as contribui¢cfes médico holandés Gerard
Henrik Armauer Hansen e seu trabalho publicado em 1874. De acordo com Costa (2007, p.
3), a permuta de denominacao constituiu-se um marco na historia do Brasil. Proposta como
estratégia para o combate a discriminacdo conferida aos doentes, tal modificacdo abrange,
também, o conceito e as formas de tratamento e profilaxia, historicamente determinadas.
Resulta, sobretudo, do engajamento de integrantes da classe médica sob o argumento que
forjou um conceito cujo significado e contetdo divergem acerca da doenca.

O médico e pesquisador brasileiro, descendente de romenos, Abrahdo Rotberg,
destaca-se no combate a hanseniase, sobretudo na atuacao pela substituicdo do termo lepra e
seus derivados, no intuito de eliminar o estigma com véarias campanhas em &mbito nacional e
internacional; tendo obtido éxito no cenario nacional. Segundo Maciel (2007, p. 81), Rotberg
ingressou no curso de Medicina da Escola Paulista em 1928 e graduou-se em 1936 e integrou
a elite medicina leprética da época (p. 76) ao clinicar no Sanatério Padre Bento, onde
comegou a atuar como estagiario, oportunidade em que realizou um trabalho sobre a reacdo de
Mitsuda, do qual resultou sua tese de doutoramento.

Do resultado desse estudo, Rotberg apresentou, em 1938, no 4% Congresso
Internacional de Lepra (Cairo-Egito), e no ano seguinte nos Estados Unidos da América, a
teoria Fator N/Margem Hansen-Anergica, que consiste na existéncia de um fator genético
natural (Fator N) de resisténcia e uma “margem anérgica” de predisposicao a doenga. A teoria
do Fator N de Rotberg serviu de base para a denominagdo das varias fases do acometimento

da doenca. Em 1967, a responsabilidade de tdo importante contribuicdo, entretanto, passou a
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ser atribuida & producéo norte-americana (ABRAMCZYK, 2003). Observamos que o trabalho
de Ridley e Jopling (1966) consta como base classificatoria das publicagdes nos periddicos
consultados neste estudo.

Autor do neologismo leprostigma (KLIEMANN, 2006), o argumento de Rotberg
consistia em assinalar a distingdo conceitual entre os dois termos, ao ponderar que a corrente
cultural estrangulava uma doenga fisica comum, vinculada com interpretagcdo ao antigo “tsara-
ath” das escrituras biblicas tendo contribuido para configura-la como sinénimo de “terror,
sujeira e repugnéncia”, submetendo seus portadores a ‘“discrimina¢do” e “ostracismo”
(ROTBERG, 1978, p. 1). O resultado de tal correspondéncia delineava o contexto de
ocultamento do doente, a ndo adesdo ao tratamento e principalmente ao agravamento da
endemia. Por extensdo, reputava a denominacao "lepra" causa principal do fracasso da
educacdo sanitaria por sua correlacdo socio-historica e médica.

Em ambito internacional o apelo pela modificacdo foi criticado e rejeitado, apesar do
reconhecimento dos problemas causados pela palavra “lepra” em alguns paises (ROTBERG,
1977, p. 108), cujo consenso liberava a escolha de qualquer outro nome considerado mais
conveniente. O médico contestava aqueles cujas ponderac@es assinalavam que a mudanga do
nome da doenga tenderia a fechar as fontes de boa vontade que propiciavam auxilio
financeiro, palavra que deveria ser conversada principalmente por causa de seu valor para
angariar donativos (ROTBERG, 1983, p. 76).

Quando ainda na condicao de doutorando, Rotberg integrou a Sociedade Paulista de
Leprologia, fundada em 1933, nas instalacdes do Sanatorio Padre Bento.

A partir de 1967, o Dr. Rotberg foi nomeado pelo Secretario de Saude Walter Leser
para assumir a diretoria do Departamento de Profilaxia da Lepra, concomitante ao periodo em
que atuava como Professor Titular de Dermatologia da Escola Paulista de Medicina/Unifesp
(1958-1973).

Segundo Monteiro (1995, p 417), ao assumir a dire¢cdo do DPL em 1967, Rotberg
definiu estratégias em trés etapas para encerrar o sistema de isolamento compulsério dos
doentes de hanseniase no Estado, aproximadamente cinco anos apds o Decreto Federal®* n
968/1962. A primeira etapa consistia na criagdo de comissdo de hansendlogos para adequagédo

do corpo técnico a nova postura profilatica.

1 paragrafo Gnico, artigo 1°: No combate & endemia a leprética sera, sempre que possivel, evitada a aplicagdo
de medidas que impliquem na quebra da unidade familiar, no desajustamento ocupacional e na criacdo de
outros problemas sociais. Os paragrafos 1° e 2° do artigo 5° determinava que o tratamento seria realizado em
domicilio, dispensario ou em sanatério; gratuitamente nas entidades oficiais; como medida de controle do
tratamento, os doentes deveriam se submeter a exames a cada trés meses.
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A segunda proposta de Rotberg correspondia na apresentacdo do referido decreto ao
Governador do Estado. Cunha (2005, p. 119), pondera que representantes do governo paulista
argumentavam que um decreto ndo poderia revogar uma lei. A Lei n°® 610/1949 normatizava a
Profilaxia da Lepra; previa que o isolamento seria medida a ser executada em todos 0s
doentes contagiantes; seriam também submetidos aqueles cujas condi¢Bes e habitos de vida
ou insubmissdo as medidas sanitérias constituissem ameaca a saude da coletividade, de acordo
com critério da autoridade sanitaria.

A terceira etapa proposta por Rotberg objetivava promover campanha educativa para a
populacgéo, algumas das quais participou.

O decreto federal n° 968/1962 postulava que no combate a endemia “leprotica” fossem
evitadas, sempre que possivel, medidas que implicassem quebra da unidade familiar, no
desajustamento ocupacional e na criacédo de outros problemas sociais.

O termo médico ‘“hanseniase” introduzido no Estado de Sado Paulo em 1967, foi
adotado pela Nomenclatura Dermatoldgica Brasileira em 1970 e pelo governo federal em
1975 (ROTBERG, 1983, p. 75).

A distincdo temporal praticada no Estado de Sdo Paulo em comparacdo ao que foi
determinado em a&mbito nacional denota, portanto, mais vontade politica do que respeito a
instrumentos juridicos.

A adesdo a nova nomenclatura no pais resulta, ndo apenas do empenho para designar a
doenca no intuito de romper o carater pejorativo configurado na historia social. Essa
substituicdo constituiu, em parte, uma nova doenca no Brasil, mas tende a demandar alusdo ao
termo anterior para tornar compreensivel a doenca, ou ao seu agente patoldgico, ao qual se
pretende referir. Compreendemos que a utilizacdo do termo oficial atual e a necesséria
mencdo a designacdo anterior resultam, muitas vezes, na consolidacdo do atributo pejorativo
ao qual se pretendia desvencilhar.

Para Maciel (2007, p. 288), a mudanga no nome em admbito nacional, consolidada por
lei vinte anos depois de seu emprego nos documentos federais, exprimem a tentativa de
construir “uma outra doenga”, cuja principal diferenca se constitui no fato de haver tratamento
ambulatorial — em contraposi¢do a internagcdo em instituicdes de isolamento — medicamento
apropriado e de facil administracéo.

O consenso acerca do instrumento legal de ambito federal e a determinacdo da
administracdo publica do governo paulista consiste, consignado em outros trabalhos, que a
vigéncia da politica de isolamento compulsério foi praticada, efetivamente, até meados da
década de 1980.
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No Brasil, a alteracdo na nomenclatura est4d demarcada, sobretudo, pelo tratamento da
doenca propiciado a partir da década de 1940 com as sulfonas, descritos como os mais
efetivos na regressdo da manifestacdo da doenca e do fim do ciclo de contagio. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) preconizou a partir de 1981 a poliquimioterapia (PQT)
como estratégia convencional para combater a doenca, devido aos varios relatos de resisténcia
medicamentosa tendo sido acrescido a sulfona (dapsona), a clofazimina, ambas de agédo
bacteriostatica e a rifampicina, de acdo bactericida. Esses medicamentos cumprem acao
antibidtica e anti-inflamatoria e sdo prescritos de acordo com as formas da doenca (KELLY -
SANTQOS, 2009, p. 20).

A forma de tratamento marca a politica publica sanitéria, pois ao encerrar o ciclo de
contagio, convencionaram a cura da doenca. Os efeitos do tratamento e as sequelas
instauradas pelo seu desenvolvimento ficam restritos, deste modo, a experiéncia de cada
sujeito. A interpretacdo de cura, no entanto, é passivel de apreciacdo ao considerarmos 0s
efeitos do diagndstico, tratamento e alta por cura desses sujeitos que experimentam o
‘resultado’ bioldgico e social da lepra/hanseniase. Como exemplo, podemos considerar as
contribuicdes de Nascimento (2010), que analisou o significado atribuido a respeito da auto-
percepcdo desses na condicdo de doentes em fungdo da permanéncia/continuidade das dores
fisicas e implicages em seu cotidiano, em detrimento de serem avaliados curados apds
conclusdo do tratamento ofertado pelo servico de saude.

Na emergéncia dos movimentos sociais engajados em questdes especificas, e no que
respeita de modo especial aos fins deste trabalho, 0 Movimento de Reintegracdo das Pessoas
Atingidas pela Hanseniase® (MORHAN) é uma entidade sem fins lucrativos, fundada em
1981. Este movimento assinala como missdo o intuito de possibilitar que a hanseniase seja
compreendida na sociedade como uma doenca normal, com tratamento e cura, eliminando
assim o preconceito e estigma em torno da doenca. Segundo apresentacdo cronoldgica das
acOes empreendidas por esta organizacao, destacamos 0 movimento lan¢ado na 1° Edic¢ao do
Jornal do Morhan, em 1992 que denominaram Anti-educagdo em ‘lepra’, aludindo ao temor
que acdes empreendidas nas décadas anteriores suscitaram na populacdo, de maneira geral,
impedindo de forma efetiva o combate contra a doenca, perpassada por preconceito e estigma.

Uma abordagem a respeito de preconceito e estigma que caracterizam diversos
estudos que concernem tanto a hanseniase quanto as politicas de salde publica e 0 processo

historico-social caracterizado por seu deslocamento de uma doenca perpassada por diversas

12 Morhan — Movimento de Reintegracio da Pessoas Atingidas pela Hanseniase. Disponivel em:
http://www.morhan.org.br/institucional.
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metaforas, a dimens&o religiosa e o enfoque configurado pelas ciéncias médica-bioldgica no
século XX. Em nossa compreensdo, a repercussdo das acdes empreendidas pelo Morhan
figura dentre aquelas que Ferreira (1998) assinala como resultantes da reforma democratica na
sociedade brasileira na década de 1990 que despertou interesse pela recuperacéo da memoria
coletiva e individual (ibid., p. 22), caracterizando-se, no ambito da configuracdo da historia
oral no Brasil, como histéria oral comunitaria.

Surgidos nos anos 1980, os projetos desenvolvidos por grupos especificos abarcavam
temas diversificados e coincidindo com uma abertura politica, de restauracdo democratica. A
autora refere, contudo, que estes projetos apresentam carater descontinuo por falta de apoio
em termos de recursos financeiros e humano (FERREIRA, 1998, p. 25). Nesta perspectiva,
assinalamos que o Morhan possui parceria com entidades privadas e com o Ministério da
Saude.

Dentre as agdes empreendidas nessa confluéncia, destacamos a campanha promovida
em favor da aceleracdo dos processos de concessdo da pensdo especial aos internados
compulsoriamente em hospitais-coldénia — Lei 11520/2007 (cf. FARIA, 2009, p. 171).
Atualmente, mobilizam uma comissdo dos filhos que foram separados ao nascer de seus pais
— pela politica de isolamento compulsério, com a finalidade de requerer indenizacdo, uma vez
que a referida lei de 2007, concede indenizagdo aos que foram diagnosticados com hanseniase
e submetidos ao isolamento e internacdo compulsoria.

Um dos resultados da parceira entre 0 Morhan e o Ministério da Salde se assenta na
elaboracdo e difusdo de material educativo que objetiva subsidiar profissionais de salde nas

acBes de prevencéo, tratamento e reabilitagdo de incapacidades fisicas™.

1.2 Panorama da producéo académica sobre a Politica de Profilaxia da Lepra
no Século XX

Os trabalhos que tenham a doenca lepra como dado intrinseco em sua abordagem tém
longa tradicdo na histéria de estudos nacionais e internacionais. Diferentes momentos
configuraram abordagens distintas, resultante de embasamento em varias perspectivas e

refletem a heterogeneidade de atuacéo dos que se dedicaram a tematica.

3 Determinada a partir da avaliacdo neurolégica dos olhos, maos/pés, com resultado classificado na variagdo
entre 0 (zero) e Il (dois), designando menor e maior acometimento. Convém para a definicdo de atividades
necessarias para educacao e o auto-cuidado, para evitar incapacidades pés-alta por tratamento (MS, 2001).
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Dentre os trabalhos definidos na prévia compilada a partir da consulta ao Banco de
Teses da CAPES, observamos que nas producdes do campo das ciéncias humanas prevalecem
trabalhos que retomam o contexto politico e social de vigéncia do isolamento compulsério
como medida estruturante do combate a lepra no século XX no Brasil.

Ao demarcarmos coordenacdo e categorizagdo dos trabalhos consultados a partir do
Banco de Teses da Capes observamos como eixo articulador a prevaléncia de trabalhos que
abordam a representacédo do estigma da doenca, no campo das ciéncias humanas.

Optamos, inicialmente, por trabalhos cujo repertério esteja amparado nos referenciais
tedricos da area das ciéncias humanas. Neste arcabouco de leitura selecionamos alguns da
area médica com o intuito de compreender melhor a natureza da doenca.

Ao realizarmos essa consulta identificamos, entre teses e dissertagdes, mais de
cinquenta producbes. Do total de cinquenta e dois, aproximadamente, quinze deles
enfatizaram a politica sanitaria. O segundo enfoque mais frequente, perfazendo nove
ocorréncias, consiste na interpretacdo que busca estabelecer as causas que, consideram,
caracterizam o estigma atribuido ha séculos, a doenca e ao adoecido.

Os primeiros trabalhos consultados faziam referéncia a autores e enfocavam
abordagem correlata ao objeto desta pesquisa. Deste modo, alguns trabalhos foram excluidos
e outros, que ndo constavam na apuracdo prévia, incluidos, a exemplo do estudo de Carvalho
(2012) identificado no inicio do segundo semestre de 2013, em respeito aos critérios
propostos para delimitacdo e aproximagao com o objeto.

Nos trabalhos das ciéncias bioldgicas prepondera abordagem na historiografia da
doenca; as formas de diagndstico; as politicas de salde adotadas com o objetivo de extingui-
la; o preconceito e a segregacdo social atribuida aos que foram submetidos aos doentes,
familiares e/ou membros do grupo social ao quais estavam vinculados.

A partir desse resultado restringimos os seguintes critérios para a definicdo dos
trabalhos a serem lidos, preferencialmente: 1) trabalhos que consideraram o isolamento
compulsoério na Politica de Profilaxia da Lepra no Brasil; 2) aqueles que abordaram as
politicas de saude publica de profilaxia da lepra; 3) trabalhos que consideraram as Politicas de
Saude de Profilaxia da Lepra no Estado de Sdo Paulo; 4) que utilizaram procedimentos
metodologicos idénticos ou similares aos adotados para a composicdo deste trabalho,
correlatos também quanto a tematica; 5) que tiveram como objeto de pesquisa a trajetoria de
vida de sujeitos que viveram um periodo internadas em funcgdo das politicas de segregacao e

isolamento da Profilaxia da Lepra.
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Na produgédo académica brasileira, pronunciadamente a partir da segunda metade dos
anos 1990, um numero crescente de autores postularam trabalhos dedicados a explorar o
periodo em que a lepra foi atribuida como a razédo para o isolamento domiciliar e/ou hospitalar
de pessoas identificadas com °‘lepra’ e de seus filhos sauddveis. Uma década apos,
predominam trabalhos que privilegiam o relato de ex-internos das instituigbes nosocomiais
como procedimento metodoldgico; cujo resultado contesta o beneplécito evocado nas
producdes da época de vigéncia da politica de segregacao.

O carater preponderante da economia e organizacdo institucional na politica nacional
foi objeto de Ducatti (2009) ao abordar o isolamento compulsério durante a Era Vargas,
periodo delimitado entre 1930 e 1945. Com base no referencial tedrico marxista enfatizou sua
analise na configuracdo econémica e as limitacGes impostas como sequela no corpo, a
exemplo do eventual comprometimento dos membros (superiores e inferiores). Segundo este
autor, as eventuais sequelas limitaria de modo determinante, o desempenho da forca de
trabalho, resultando em elevado 6nus a sociedade que estava em franco processo de
industrializagdo. Com o cenario assim delineado, concluiu que o “encarceramento” foi a
forma eficaz determinada na politica de Vargas acerca das pessoas consideradas ndo
produtivas em fungéo da lepra.

O processo de apropriacdo do Oleo de chaulmoogra pelos médicos brasileiros e o
processo de nacionalizacdo desse tratamento, entre as décadas de 1920 e 1950, foi objeto de
estudo de Souza (2009), que ponderou quanto ao “carater tropical” atribuido a lepra no final
do século XIX na medicina europeia, configurando-se em um problema dos tropicos. Para a
autora, diante da constatacdo de sua alta incidéncia em “territorios tropicais” perpassava o
discurso de atraso e semi-civilizagdo desses povos, comparaveis a sociedade europeia em fase
anterior aos fatores elencados como configuradores dos progressos econémicos, sociais e
cientificos do século XI1X. Analisou que os cientistas brasileiros, os quais se respaldavam nos
paradigmas e esquemas tedricos da ciéncia internacional, investiram para a constituicdo de um
repertorio que correspondesse ao tratamento com a flora local, configurando uma contribuicdo
nacional a ciéncia universal.

Com enfoque nos acontecimentos politicos, cientificos e organizacionais de combate a
lepra Cunha (2005) estudou o debate das a¢des politicas entre os anos de 1920 e 1941, marco
temporal da criagdo e atuacdo da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e das Doencas Venéreas
(IPLDV) e a criagdo do Servico Nacional de Lepra (SNL), respectivamente. Um dos
resultados mais significativos analisados constitui-se da confrontacdo do debate entre

politicos e cientistas que discordavam acerca da localizacdo geografica ideal para a realizacéo
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de politicas, essencialmente, idénticas: distingdo na forma — insular ou hospitalar para o
doente, mas conciliatérios na orientagdo profilatica de isolamento social.

A partir de pesquisa de base documental, Feliciano (2008) se prop0s a resgatar alguns
elementos histéricos do periodo de construcdo, inauguracdo e primeiras décadas de
funcionamento do Asylo Colénia Santo Angelo. Correlacionou que a descoberta da
medicacdo, na década de 1960 e o tratamento em ambulatorio resultaram na proscri¢cdo do
isolamento compulsorio. Contraps esses fatores a continuidade do estigma, razdo pela qual o
paciente, atualmente referido como hanseniano, tenta encobrir as marcas caracteristicas do
esteredtipo estigmatizante.

Opromolla (2007) elegeu como procedimento metodoldgico andlise bibliogréfica,
documental e consulta ao banco de dados de notificagdo compulséria no Estado de Sao Paulo
para empreender um estudo exploratdrio da trajetdria da informacao acerca da hanseniase no
periodo de 1800-2005.

A autora observou que o volume de dados em salde no Estado é enorme, mas
imprecisos, com inconsisténcias contundentes em determinados periodos, comprometendo,
assim a fidedignidade da informacédo. Concluiu que, independente da quantidade e velocidade
de armazenamento de informacGes em saude, é imprescindivel o treinamento adequado de
todos os profissionais implicados na coleta dos dados que constituem o carater clinico,
epidemioldgico, histérico e ético da doenca.

Lazaro (2009) utilizou o método de analise de segregacdo complexa (ASC) para
identificar a natureza dos fatores genéticos de agregados familiais, 0s quais sugerem controle
e/lou compartilhamento a suscetibilidade do hospedeiro para a infeccdo da doenca, além de
influir nos tipos clinicos. Ao estudar uma populacdo isolada de hansenianos e suas familias
recrutadas na cidade de Igarapé-Acu, no Estado do Pard, identificou caracteristicas de
componentes genéticos preponderantes para suscetibilidade. Este trabalho contribuiu para
pensarmos que tais fatores refletem no delineamento da dindmica populacional, inclusive na
dimensédo econémica, social, historica.

No intuito de adentrar na histdria de pessoas que viveram isoladas em funcdo da lepra
Serres (2009) mediante o recurso da entrevista aborda, em sua tese, a memdria de
participantes da pesquisa que viveram a situacdo de isolamento no Hospital Coldnia ltapud,
no municipio de Viamdo, Rio Grande do Sul. Embasada nos estudos de Erving Goffman,
sobretudo quanto sua teoria sobre as instituicdes, busca circunscrever sua analise no conceito

de “cultura dos internados”.
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A Colonia Santa lzabel, localizada em Betim, Minas Gerais, cujo arquivo foi objeto
para Carvalho (2012) estudar os diferentes significados atribuidos a lepra no contexto das
politicas sanitarias no Brasil, sobretudo quanto a politica de isolamento compulsério. Seu
objeto de pesquisa consistiu em analisar o0 processo de construcdo social da doenca,
privilegiando o referencial tedrico da historia oral para interpretar os relatos das trés geragdes
—entre as décadas de 1930-1960; 1960-1970 e filhos de leprosos nascidos na coldnia enviados
para o preventorio — de individuos que participaram da pesquisa.

Com referencial teodrico privilegiado na antropologia Faria (2009) analisou a
experiéncia de “ex-leprosos” internados na entdo Colonia Santa Marta, renomeado Hospital
de Dermatologia Sanitaria de Goiania. O foco analitico categorizou a percepcdo de dor e
sofrimento que transcende o sensorial daqueles implicados na transi¢ao das politicas publicas
de confinamento para a de tratamento ambulatorial. Ao versar sobre a fofoca e o riso a autora
observou sobre 0 quanto as politicas publicas podem impactar as relagdes cotidianas.

Com o propésito de compreender o0s sentimentos, vivéncias e experiéncia, Nascimento
(2010), utilizou a entrevista narrativa como recurso metodoldgico para abordar o processo de
construcdo e percep¢do do adoecimento, impacto do diagndstico, tratamento, sentimentos e
vivéncias desses com o interesse de enfocar as representacdes sobre salde e doenca, adesdo
ao tratamento, apropriacdo do discurso médico pelos doentes e a compreensdo de cura
daqueles que se submeteram ao tratamento proposto. Dentre os resultados obtidos com a
pesquisa, a autora observou que a subjetividade dos adoecidos é preterida pelo saber
profissional técnico-cientifico, a énfase do paciente-corpo em detrimento de sua
subjetividade; atribuicdo de responsabilidade pelo controle da doenca atribuido ao
comportamento do paciente.

A tematica e os procedimentos metodoldgicos de Videres (2010) sdo semelhantes aos
empregados neste estudo. A autora pretendia, contudo, obter mediante a analise tematica
resgatar a narrativa das trajetorias de vida. Concluiu convergentes os relatos de sofrimento,
negacdo, rejeicdo, revolta. Enfatizou ponderaces acerca da representacdo do estigma em
torno da doenca sedimentado nas préaticas no periodo em que estiveram isolados, por forga das
politicas publicas da época, e na atual vida social como egressos desse sistema. Perspectiva
essencial, segundo a autora, para a necessidade de gestores e profissionais da area da saude
para desempenharem préaticas que transformem o carater estigmatizante conferido ao doente
em relagdo a doenca, mediante estratégias de reabilitacdo que superem a atribuicdo nociva

consolidada historicamente.
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A Politica de Profilaxia da Lepra postulava medidas que resultavam no isolamento ndo
apenas naqueles diagnosticados doentes. Com o propoésito de estudar a histéria dos filhos
sadios de pais com hanseniase, internados compulsoriamente no Preventorio Santa Terezinha,
na cidade de Carapicuiba, Sdo Paulo, Santos (2010), estabeleceu como recorte temporal o
periodo de vigéncia da obrigatoriedade de internacdo, entre os anos de 1930 e 1967.

Seu trabalho abordou a estrutura organizacional da instituicdo, sobretudo com os
mecanismos de disciplinarizacdo, vigilancia, regras, punicoes, privilégios e obrigacdes que a
caracterizavam, as quais eram conciliatorias com a perspectiva de resguardar a sociedade do
perigo de contaminagdo que os filhos representavam, em razdo da convivéncia com o0s pais
doentes ou pelo legado hereditario, o que refletia ideais eugénicos, disseminados entre as
décadas de 1920 e 1945 no Brasil.

A autora estabeleceu relacdo entre os relatos de ex-internos (egressos), matérias
publicitérias, jornalisticas e da instituicdo, para concluir que esses foram privados de varios
direitos de cidad&o, a exemplo da liberdade de livre circulagdo, convivéncia com pais e entes
queridos e que o sistema profilatico de segregacdo entre doentes e sadios foi ineficaz para
reduzir os indices de contaminacdo em Sao Paulo.

Ao eleger o Educandério Getulio Vargas, no municipio de Campo Grande, que
integrava o estado de Mato Grosso, Ferreira (2010), delineou o periodo de 1943, ano de sua
criacdo, até 1992 com o objetivo de analisar como foi produzido historicamente o
atendimento oferecido pela institui¢do, criada para abrigar filhos sadios de leprosos isolados
compulsoriamente, durante vigéncia da politica segregacionista no Estado.

No transcorrer de décadas a entidade atendeu criangas “carentes” até o encerramento
da atividade em regime de internato em funcdo da mudanca da legislagdo brasileira, por
exemplo, o Estatuto da Crianca e do Adolescente. Prepondera nessa composicdo a descricdo
das iniciativas da entidade pela anuéncia da sociedade a politica isolacionista e valiosa fonte
para obtencdo de financiamento para sua manutencdo, apoiada nos depoimentos concedidos
por alguns que ali viveram, menciona a pratica habitual de atividade laboral por criancas e
adolescentes, para a conservagéo da instituicdo durante seu funcionamento.

No Estado de S&o Paulo havia legislacdo que normatizava a pratica adotada quanto aos
filhos saudaveis, e/ou recém-nascidos saudaveis, os quais deveriam ser separados de seus pais
leprosos, e encaminhados para instituicbes preventoriais, renomeadas educandarios.

O trabalho de Santos (2006) considera a criagdo das Sociedades de Assisténcia aos
Lazaros e Defesa contra a Lepra, na década de 1920, na capital paulista, “marco fundador das

relagdes entre as entidades assistenciais e os poderes publicos” (p. 51). Maurano (1939, p.
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184), destaca a relevancia desses agentes particulares na consolidacdo das acdes
empreendidas acerca dos leprosos e ao abrigo de seus filhos saudaveis.

Os estudos mencionados forneceram base para compreendermos a forma social
estabelecida em face do acometimento da lepra/hanseniase. Eles demonstram, também,
consenso quanto aos recursos para elucidar a causa do estigma, resultante de viés religioso
milenar e da organizacdo que 0s servi¢os publicos sanitarios adquiriram, respaldados em
documentos juridicos, somado as a¢cdes benemeéritas da sociedade.

Se 0s representantes do meio cientifico construiram um modelo descritivo, sob a
retérica do exagero das razdes do flagelo nacional e de ameaca a civilizagdo (COSTA, 2007,
p. 222) e 0 modo como o poder publico e iniciativas filantropicas avocaram para combater o
mal de hansen orientaram as producbes desde o inicio até meados do século XX,
aproximadamente, as producfes das Ultimas duas décadas sdo tributarias de uma estrutura
comprometida em romper o agravo de uma explicacdo de cunho religioso para uma descrigéo
bioldgica simplificada correlacionada a apresentacdo da estrutura que sedimentou a plena
execucdo de politicas sanitarias especificas para seu combate.

Em respeito aos elementos que essas producBes suscitaram convém apreciarmos,
também, os efeitos das medidas profilaticas decorrente da acdo mais contundente, de acordo
com as contribui¢des da revisao bibliografica, foi o isolamento compulsorio.

Ao considerarmos que a politica de profilaxia legitimava acdo coercitiva, inclusive
com o eventual uso de forca policial e atos de violéncia fisica para garantir internacdo
(MONTEIRO, 1995); sem restricdo de idade; extensiva ao meio social comum ao doente;
com longa duracdo (operou de forma regular por quase quatro décadas); convém
compreendermos as praticas sociais, sobretudo aquelas relativas a escolarizagdo em ambiente

de confinamento.
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CAPITULO 2

PANORAMA HISTORICO-SOCIAL E POLITICO SOBRE
LEPRA/HANSENIASE

Nos estudos com abordagem na lepra h& relativa frequéncia de contetdos cujo
propdsito explora indicios de sua origem entre os povos. Consideramos que tal enfoque
pretende explicar ou contestar a relacdo entre a doenca como marca do pecado, resultando na
figura da doencga por exceléncia. Segundo Bériac (1985), seu surgimento na Europa foi
difundido durante o Império Romano, trazida pelas legides de Pompeu para a Italia,
regressadas em 61 a.C. do Egito.

Nas producGes nacionais diversos trabalhos se dedicam em identificar a origem e 0s
povos responsaveis pela disseminacao da lepra no Brasil. Maciel et. al. (2003, p. 309) citam o
trabalho de Belmiro (1915) no qual se atribuia a introducdo do bacilo nas Américas por
colonizadores europeus.

Monteiro (1995, p. 63) considera como indicio do surgimento da doenca no pais a
colonizacdo do territério iniciada pelos portugueses, a qual era desconhecida da populacao
indigena. A autora pondera em seu argumento a inexisténcia de referéncia nos trabalhos dos
cronistas coloniais dessa doenca entre 0s indios, ao contrario, enfatiza as recorrentes citacdes
com aluséo ao bom estado de saude destes.

Quevedo (2005, p. 67) cita o trabalho de Ana Cunha'®, no qual a autora reforca a
tendéncia historiografica de relacionar a doenca com a chegada dos europeus, independente
do periodo ou de sua nacionalidade.

De acordo com Castro Souza, Faria e Menezes (2008, p. 170), a imigracdo europeia e
os negros africanos explicam a procedéncia da doenca, semelhante a outras de natureza
infecciosa.

Com interpretacdo semelhante, Costa (2007, p. 2), indica hipdtese de origem no leste
da Africa, ou talvez no Oriente Médio. Outra pressuposicdo assinala a génese da doenca na
india. Vinculado as hipoteses de constituicdo estd a de propagacdo da doenca. Nesta
perspectiva concorrem dois pressupostos: o de unico foco, segundo o qual a difuséo resultou

do movimento migratério do homem e o multifocal, decorrente de varias regides diferentes.

¥ CUNHA, Ana Zoe Schlling da. Hansenfase: a histéria de um problema de satde publica. Santa Cruz do
Sul: UNISC, 1997 (Dissertacdo de Mestrado).
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A esséncia argumentativa desses trabalhos reflete, em parte, o periodo da histéria
brasileira cuja énfase propunha explicar a constituicdo da identidade nacional. Predominavam
producdes de autores que exerciam oficio na medicina, concomitante a ocupacfes na
administracdo publica nas quais explicavam as razdes do surgimento da doenca no Brasil.

O médico Raul Rocha (1942) apresentava como fatores para o agravamento da
endemia leprética no Estado de Sdo Paulo a imigracdo estrangeira apds o término da
escravidao, entre os anos 1890 e 1900; e a pandemia da gripe de 1918, com consequéncias até
1925, por reducéo das imunidades naturais e impulsionou a difusdo da lepra.

A ameaca permanente e latente de que as provocagfes vinham do exterior, por
intermédio de emissarios e instigadores (SIMMEL, 2004, p. 137) correspondem a atribuicdo
da disseminacdo da doenca a estrangeiros, proclamando o elemento de tensdo entre estar
préximo e distante, de modo a definir algo mediante o estabelecimento de caracteristicas que
o singularizam em relacdo ao outro. Ressaltar o surgimento e a disseminacdo da lepra no pais
ao estrangeiro conferia unidade capaz de suscitar o engajamento de combate da doenca
contemplando o interesse de um ‘grupo’ constituido sob a égide de uma nacdo. No século XX,
o doente de lepra configurou a representacdo da marginalidade, de ambiguidade, como ser
fronteirigo, ‘estrangeiro’, pois, apesar de uma nacionalidade comum foram apartados de uma

identidade positivada. Sintetizavam a expresséo do temor impregnado no corpo.

O trabalho publicado em 1874 no qual o médico noruegués Gerhard Henrik Armauer
Hansen (1841-1912) descrevia suas observacGes microscopicas em células que continha
material leproso constatando a presenga de microrganismos parecidos com ‘bastdes’
(BECHLER, 2012, p. 817; 823), repercutiu como expressiva ‘descoberta’, por seu carater
paradigmatico ao indicar como externo ao organismo o agente etiologico da lepra, entre o
final do século XIX e o inicio do século XX, de modo contundente no meio cientifico. Este
autor qualifica como uma construcdo socioldgica e subjetiva, permeada por questdes
cientificas e humanas nesse processo, a ‘descoberta’ do agente etiologico da lepra atribuida ao
trabalho de Hansen e da relevancia secundaria conferida a Albert Neisser (1855-1916) e
Robert Koch (1843-1910).

Os médicos noruegueses Daniel Cornélius Danielsen (1815-1894) e Carl Boeck (1808-
1875) publicaram, em 1848, o trabalho premiado pela Academia Francesa, Traité de la
spédalsked ou eléphantiasis de grecs, no qual definiam a lepra de entidade nosoldgica
diferenciada da sifilis, do escorbuto, das psoriases, da tuberculose e da sarna. Defendiam a

tese da hereditariedade baseados em observagdes empiricas que apontavam uma incidéncia
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incomum da doenga em membros da mesma familia (BECHLER, 2012, p. 819). Com
resultados inconclusivos sobre a etiologia da lepra ao final da década de 1860 uma mudanca
crucial se delineou a partir do ingresso de Armauer Hansen nesse cenario. O entdo estudante
de medicina foi admitido em 1868 como assistente de Danielsen no hospital de Lungegaard.

Ao observar o0 modo como viviam aquelas pessoas, Hansen avaliou que as condicGes
sanitarias e os habitos promiscuos da populacdo poderiam causar diversas doencas, dentre as
quais, a lepra. Da relacdo entre mestre e discipulo, Danielsen e Hansen tornaram-se oponentes
ao defenderem a Teoria da Hereditariedade e a Teoria da Contagiosidade, respectivamente.
As observacdes descritas por Hansen estabeleceu um novo paradigma que se consolidou no
meio cientifico, a tese de contagiosidade em oposicéo a tese da hereditariedade.

A descricdo do bacilo de Hansen incrementou debates perpassados de concepcdes
comuns aos discursos da eugenia, a ciéncia do aperfeicoamento fisico e moral da espécie
humana (MONTEIRO, 1995). Com base nesses discursos, a intelectualidade brasileira das
primeiras décadas do século XX assentou a interpretagdo de que a construcdo de uma
civilizacdo, cujo padrdo ideal era o europeu, estava prejudicada pela inferioridade de um povo
formado a partir da miscigenacdo com racas consideradas fracas, além de sofrerem influéncia
do clima tropical (DUCATTI, 2009, p. 108). Médicos e sanitaristas tributavam a
hereditariedade moléstias comuns aos pobres, tais como tuberculose, lepra, sifilis, doencas
mentais (SANTOS, 2010, p. 23-24).

Observamos que diversos trabalhos ponderam acerca do acometimento da doenga em
funcdo da hierarquizacdo de povos em funcdo da concepcdo de raca e degenerescéncia
disseminadas na época (QUEVEDO, 2005, p. 81; COSTA, 2007, p. 213).

Adeptos desse pensamento defendiam combater a doenca, considerada uma
degeneracao racial (DUCATTI, 2009, p. 72), ao ponto de apregoarem medidas radicais como
a “esterilizagdo dos doentes, pena de morte, controle rigoroso da entrada de imigrantes,
obrigatoriedade do exame pré-nupcial, proibicdo do casamento inter-racial e entre portadores
de doengas contagiosas, entre outros” (SANTOS, 2010, p. 29).

A interpretacdo de que a causa da doenca estava atrelada a degenerescéncia da raca,
compreendida como de razdo hereditaria, chave interpretativa no meio cientifico, antes do
reconhecimento do bacilo como agente etioldgico da doenca (COSTA, 2007; SOUZA, 2009;
BECHLER, 2012). Como assinalado por Santos, Faria e Menezes (2008) contribuia para tal
explicacdo a constatagdo da prevaléncia da lepra entre membros de mesma familia e em

determinadas regides geograficas.
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Fora da comunidade médica cientifica o deslocamento interpretativo da lepra adquiriu
um significado peculiar de sua incidéncia, em que aos fatores bioldgicos foram somadas as
orientacdes dos agentes sanitarios, os dogmas religiosos.

No Brasil, os aspectos bioldgicos da lepra repercutiram, expressivamente, ao ser
assinalado como um dos mais graves problemas social, cientifico e politico do pais.

De acordo com Santos (2010, p. 22), segmentos da intelectualidade brasileira, a
exemplo de juristas, médicos e sanitaristas, concebiam a doenca como uma séria ameaca para
que o desenvolvimento do Brasil fosse bem sucedido, como uma nacgdo forte e saudavel.
Santos, Faria e Menezes (2008, p. 170) assinalam que a lepra integrou o rol das doengas que
retratavam um pais enfermo e que representava um entrave ao processo de modernizacao da
nacdo. Debelar a doenca tornou-se prioridade no engajamento politico e cientifico nas
primeiras décadas do Século XX no pais.

Consolidada a interpretacdo segundo a qual o acometimento da doenca derivava de
agente externo, a compreensdao de que determinados grupos eétnicos/raciais seriam 0S
responsaveis por sua incidéncia — refletindo interpretacdo analoga as bases da teoria da
hereditariedade — poderia abranda-la e, finalmente, extingui-la. Outro significado, entretanto,
configurou a conjuntura histdrico-social brasileira ao constatarmos o recrudescimento
pejorativo atribuido a grupos categorizados ndo apenas por razfes bioldgicas, mas também
econdmicas.

A relacdo entre lepra e pobreza foi objeto de analise de Nascimento (2001). No quarto
capitulo de sua dissertacdo abordou as mudancas na Politica de Satde Publica no Estado de
Mato Grosso, sobretudo acerca da contundente interferéncia do poder publico nas questdes
sanitarias, o equivalente da compreensdao comum a época de interdependéncia entre um pais
doente em um Estado ausente (ibid. p. 115). A respeito do acometimento da lepra ser
prevalente nas camadas menos favorecidas da sociedade a correlagdo imputada estava
respaldada na disseminacdo da doenca naqueles com mas condi¢cdes de vida, alimentacéo
deficiente, habitacGes precérias e coletivas e falta de higiene. (ibid. p. 119).

O isolamento compulsério como medida profilatica nas politicas publicas de combate
contra a lepra, empreendida em diversas unidades federativas do Brasil, cuja abordagem
considere o periodo de vigéncia desta pratica, se caracteriza um dos enfoques mais frequentes
na producdo académica nacional, como aferido na revisdo bibliografica. O pioneirismo e a
vigéncia dessa medida pelo governo de Sdo Paulo, comparado a politica nacional, constituem

reiterado enfoque abordado nos trabalhos académicos considerados neste estudo.
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Para delimitarmos o contexto historico-social e politico brasileiro privilegiamos
circunscrever a promulgacdo de leis, decretos e outros instrumentos juridicos em
correspondéncia a criacdo de instituicbes puablicas e particulares, empregadas para asilar
leprosos e/ou seus filhos saudaveis. Ao estabelecermos como varidveis 0 reconhecimento
juridico e institucional vigente nesse periodo pretendemos considerar sua incidéncia na
constituicdo de sujeitos, em dmbito individual e social em funcéo do diagndstico da doenga.

Os diversos instrumentos juridicos promulgados pelo Estado e os tipos de instituicbes
publicas e particulares no inicio do Século XX no Brasil delimitam a singularidade atribuida a
doenca (CUNHA, 2005, p. 78). A proclamacdo de instrumentos juridicos, a construcdo de
instituicbes hospitalares e/ou similares, o aprovisionamento financeiro com expressiva
dotacdo orcamentaria, além de outros dispositivos condensam especificidades das Politicas de
Profilaxia da Lepra desse periodo no Brasil.

Os dispositivos juridicos repercutem o que era para médicos e politicos no final do
século XIX até meados do século XX. O isolamento compulsério era sendo o argumento
comum, ao menos um dos mais contundentes, como a forma eficiente de se resguardar a
populacdo sadia da contaminacéo da lepra, no qual divergiam na forma, mas nao no resultado.

Em ambito nacional, Maciel et. al. (2003, p. 309) mencionam a criagdo no inicio da
década de 1920 da Inspetoria da Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas, que era subordinada
ao Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP). O médico Carlos Chagas, a frente do
DNSP, formulou a primeira politica nacional de controle da lepra e nomeou o Dr. Eduardo
Rabello para a direcdo da inspetoria (COSTA, 2007, p. 222).

De acordo com Cunha (2005, p. 39-44), a atuacdo da Comisséo de Profilaxia da Lepra,
que esteve reunida entre os anos de 1915 e 1919, foi promovida e organizada pela Associagédo
Médico-Cirurgica do Rio de Janeiro era composta por varios médicos, os quais deveriam
estabelecer medidas a serem praticadas relativas a profilaxia da lepra, doenca tributada como
grande mal do pais, abordando temas que relacionavam a lepra ao isolamento e ao domicilio.
Os médicos Juliano Moreira e Fernando Terra, representantes naquela ocasido da Sociedade
Brasileira de Medicina (SBM), recomendavam o afastamento do doente do convivio social
(isolamento), pois a dificuldade em se determinar o0 modo de transmisséo da lepra impedia
uma medida profilatica mais especifica e eficiente.

Os médicos Eduardo Rabello e Oscar da Silva Araldjo, adeptos do modelo de
isolamento profilatico da Noruega, consideravam como ideal que os doentes vivessem nas

coldnias agricolas, como réplica de vida social e, assim, impedisse a propagacdo da doenca.
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Como forma de isolamento insular, 0 médico Oswaldo Cruz planejava a criagdo do
Municipio da Redengdo, na llha Grande, Rio de Janeiro, sob o argumento de que a forma
hospitalar era desaconselhavel em razdo do carater de longa duracdo da doenca (crénica),
onde trabalhariam e receberiam tratamento adequado (CUNHA, op. cit. p. 65).

A segregacdo dos doentes em leprosarios que se assemelhassem a pequenas cidades,
com boas instalacbes e adequada localizagdo geografica, no intuito de evitar a idéia de
degredo, de acordo com Santos (2006, p. 45), consistia em uma das recomendacdes de Emilio
Ribas em palestra proferida no I Congresso Médico Paulista, em 1916.

Em ambito nacional, de acordo com artigo 145 do Decreto n° 5.156/1904 que
regulamentava os Servicos Sanitarios da Unido, nomeia outras doze além da lepra, na relacéo
de moleéstias de notificacdo compulsdria nos primeiros anos do século XX. Antecede,
portanto, a criacdo da IPLDV na década de 1920 e a politica nacional de controle da lepra,
concebida na gestdo de Carlos Chagas. O atributo conferido a lepra auferiu contornos
especificos no decorrer das décadas no contexto da satde publica brasileira.

Segundo Costa (2007, p. 315), a 32 Conferéncia Internacional de Lepra, promovida em
Estrasburgo, Franca, no ano de 1933, apesar de mantido os principios de organizacdo no
combate a doenca, o que significava manutencdo da segregacdo dos leprosos, ficou mais
evidente a dissonancia da classe médica, dos defensores dessa préatica e seus criticos. Figurava
dentre as resolucdes da Conferéncia a recomendacédo de isolamento de acordo com o nivel de
endemicidade da doenca no pais; com aprovacdo da forma domiciliar, exceto para aqueles
considerados indigentes, nébmades ou vagabundos.

Segundo Cunha (2005), a pratica de isolamento compulsorio foi impulsionada entre as
décadas de 1930-1941, ano de criacdo do Servico Nacional de Lepra. A autora assinala que a
elaboracdo do plano de construcdo de leprosarios teria subsidio financeiro do governo federal;
sua execucao deveria ocorrer em cooperagdo com os estados, mediante celebracdo de acordos
(ibid. p. 91). Esse intento caracterizou-se como uma das estruturas do Plano Nacional de
Combate a Lepra, iniciado em 1935, durante gestdo de Gustavo Capanema no Ministério de
Educacdo e Saude Publica.

Ao analisar as politicas sanitarias no Brasil, Hochman (2006), pondera a respeito da
autonomia politica e a interdependéncia sanitaria no inicio do século XX das unidades
federativas. O autor analisa, destacadamente, a singularidade, excepcionalidade e
anterioridade da experiéncia paulista (ibid. p. 209) comparado ao restante do pais, inclusive a
sede do governo federal. Para ele, o carater bem sucedido atribuido ao Estado de Sdo Paulo na

implantacdo dos servigos sanitarios é justificavel na medida em que figura como resposta aos
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problemas de interdependéncia sanitéria (ibid. p. 210), pois as reformas dos servigos federais
de saude publica foram iniciadas entre 1918 e 1920, enquanto S&o Paulo executara sua propria
reforma sanitaria a partir de 1917.

Em funcdo da relativa autonomia conferida pela Constituicdo Federal de 1891 as
unidades federativas, estas poderiam estabelecer em seus territdrios medidas independentes da
acdo ou autorizacdo federal. Para intervencdo do governo federal havia necessidade da
celebracdo de acordos entre as partes, com clara anuéncia do Estado as agdes e orientacfes da
Unido (CUNHA, 2005, p. 36).

De acordo com Hochman (2006, p. 237-241), a singularidade de S&o Paulo se
caracterizava, sobretudo, pela crescente demanda por politicas de salde de outras unidades
federativas divergia, significativamente, do investimento na propria populacdo. Na pratica, a
autonomia da unidade federativa para optar por realizar, ou ndo, convénios com 0 governo
central sé poderia ser exercida por Sdo Paulo, em razdo de sua singular autonomia politica e
interdependéncia sanitaria. A configuracdo constitucional de 1891 exigia correspondéncia nas
condicdes financeiras e técnicas para a efetivacdo de politicas de salde e saneamento. A
formula de um acordo voluntério entre a Unido e as unidades federativas resultou em um
arranjo que manteve a singularidade de S8o Paulo ao expandir sua autonomia politica e
administrativa e minimizar os custos impostos pelos problemas sanitérios de outras unidades
federativas.

Comparado a legislacdo nacional o Estado de Sdo Paulo teve carater precursor. A
Secdo de Profilaxia da Lepra foi transformada em inspetoria em 1925, com funcdo de
promover a profilaxia, o estudo da infeccdo e a fiscalizacdo dos servigos com o0 mesmo fim
(MAURANO, 1939, p. 157).

A politica publica sanitaria entre as primeiras décadas do século XX até final de 1960
consistiu na pratica mais efetiva de combate ao Mal de Hansen no Estado de Sdo Paulo. O
Codigo Sanitario de 1918, mediante 0 Decreto n® 2.918/1918 consolidou as disposicdes
relativas ao Servico Sanitério, da Lei n® 1596/1917. Este documento postulava a lepra como
uma das doencas de notificagdo compulsoria, termo que designava um conjunto de moléstias
com exigéncia de imediata comunicacdo a autoridade sanitéria. Ao ser notificado um caso de
lepra a autoridade sanitaria deveria proceder com o isolamento domiciliario e/ou hospitalar. O
artigo 248 da Lei que reorganizava o Servigo Sanitario do Estado em 1917 afirmava, contudo,
que a prescricdo da forma domiciliar conciliava o fato de que o governo ndo dispunha, a
época, de coldnias para leprosos que oferecesse o conforto e 0s atrativos necessarios para o

isolamento (hospitalar) obrigatorio.
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Doenca de notificagdo compulséria, ou seja, aquela cuja orientacdo consiste na
comunica¢do dos casos diagnosticados a central de vigilancia sanitaria. O isolamento
compulsorio, praticado no século XX no Estado de S&o Paulo, e ndo a notificacdo
compulsoria diferencia, historicamente, as politicas sanitarias de combate a doenca.

Em &mbito estadual, o Decreto n® 5.352/1932 facultava o isolamento em domicilio,
sanatorios, coldnias, estabelecimentos oficiais ou em estabelecimentos particulares, submissos
a orientacdo e fiscalizacdo da Inspetoria de Profilaxia da Lepra. Esta alternativa, contudo,
tinha pouca abrangéncia, pois estava circunscrita agqueles que dispusessem de recursos
financeiros para corresponder as normas sanitarias.

O isolamento compulsério em estabelecimentos oficiais consolidou o que era
praticado e financiado pelo governo anteriormente. Os espacos geograficos diferenciados
definiam prética social que dava forma a marginalidade dos leprosos, revelado no alijamento
da sociedade e na consolidacdo de identidade entre aqueles acometidos por essa afeccao.

No Brasil, em detrimento das recomendagdes internacionais que desaconselhavam,
desde a década de 1920, o isolamento compulsério como pratica profilatica ndo estava restrito
aos diagnosticados com a doenca, mas também a seus familiares. O aparato legal que
legitimava tal realizacdo objetivava a proibi¢do do convivio entre filhos saudaveis e seus pais
identificados com lepra/hanseniase. Em funcdo da abrangéncia dessa politica, a situacdo de
vida de criancas se constituiu em problema de competéncia médica.

A politica de internacdo em massa empreendida pelo governo do Estado de S&o Paulo
no final da década de 1920 segregava os menores infectados em instituicdes asilares. A
controvérsia, entretanto, incidia quanto ao destino que seria dado as criangas sadias. De
acordo como Monteiro (1998) a orientacdo das autoridades de que essas fossem entregue aos
cuidados de seus familiares enfrentava a recusa motivada pelo medo do contagio e estigma
gue revestia a doenca.

Segundo Monteiro (1998, p. 4), os primeiros preventorios surgiram no Brasil no final
da década de 1920 e coincidiu com a nova concepgao que era atribuida pela area médica na
Europa e repercutia no Brasil, segundo a qual a respeito da preocupagdo com a infancia sadia
incidia as ideias eugénicas.

O trabalho de Rocha (1942, p. 505) qualifica a lepra como doenca social. De acordo
com ele, o primeiro principio da profilaxia social da lepra consistia na preservacdo da crianca
filha de leprosos mediante o afastamento de seus pais logo apds o nascimento, obra de
preservacdo material e de saide moral, base da eugenisagdo do homem. Endossava que 0s

filhos sadios, fisica e mentalmente normais instituiam a gloria solida e indiscutivel d’uma
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nacdo. O segundo principio fundamentava-se no isolamento dos doentes e o saneamento do
meio, comum aos métodos empregados contra as doencas infectuosas transmissiveis.

Em Séo Paulo a Lei n. 2.416, de 31/12/1929, da Secretaria de Negocios do Interior,
determinava a imediata separacdo dos filhos de casais em isolamento domiciliario (paragrafo
unico do artigo 10). Quanto aos filhos, cujos pais estivessem internados nos asilos-coldnias, o
pardgrafo 1° do artigo 25 deliberava que esses deveriam ser imediatamente separados de seus
pais ao nascerem. Nas duas formas, domiciliar ou nosocomial, o aleitamento materno estava,
terminantemente, proibido.

A constituicdo juridica das creches e/ou preventorios era, predominantemente, de
natureza filantropica e/ou particular e auferia subvencao financeira da esfera publica para seu
funcionamento. Distinguiam-se em funcéo da faixa etaria do publico atendido. De acordo com
Santos (2010, p. 95), as creches acolhiam criangas recém-nascidas até a idade maxima de
quatro anos, quando eram encaminhados para 0s preventorios caso ndo apresentassem
sintomas da doenga.

As criancas saudaveis internadas em creches e/ou preventorios — ndo aquelas
diagnosticadas leprosas — foram sujeitos nas investigacdes de Monteiro (1995), Santos (2010)
e Ferreira (2010). Constatamos as dissertacOes de Leila Regina Scalia Gomide, Orfaos de pais
vivos — A lepra e as instituices preventoriais no Brasil: estigmas, preconceitos e segregacao,
pela Universidade de Sao Paulo, em 1991; e Ménica Nardy Marzagéo, A institucionalizacao e
a educacao das criancas do preventdrio Imaculada Conceicao de Braganca Paulista (1912 a
1996), pela Universidade Séo Francisco, em 2002. Contudo, estas pesquisas ndo compuseram
o corpus dos trabalhos que integram a revisdo bibliografica.

Ao analisar a estrutura organizacional do Preventério Santa Terezinha, localizado na
cidade de Carapicuiba-SP, entre os anos de 1930-1967, como uma das instituicbes que
acolheu os filhos saudaveis dos leprosos sob o regime de isolamento compulsoério, Santos
(2010) ressaltou que havia separagdo entre os internados, em razdo da idade, ilustra o
regulamento adotado em outras entidades com a mesma fun¢do. Um grupo de senhoras da alta
sociedade paulista iniciou, em 1922, um projeto cuja finalidade consistia na construcdo de
uma instituicdo que abrigasse os filhos dos portadores de hanseniase (p. 73). A Associacao
Santa Terezinha do Menino Jesus pautava a concepcdo desse projeto destinado,
exclusivamente, aos filhos de leprosos que nédo tivessem sido atingidos pela enfermidade, os
quais estariam subordinados a um regime especial em correspondéncia as prescricGes

cientificas e inspira¢fes da caridade cristd. Em 1927, subsidiado por doagdes filantropicas, 0
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Preventdrio Santa Terezinha do Menino Jesus, localizado no municipio de Carapicuiba-SP,
primeira instituicdo do pais a amparar os filhos saudéveis de doentes de lepra.

Como consignado por Santos (2010), dentre os que viveram em creches e/ou
preventorios alguns foram encaminhados também para outras instituicdes (sanatorios,
hospitais col6nias, etc), apos indicio ou diagnostico da doenca (p. 105). Algumas criangas que
manifestassem o0s sintomas eram encaminhadas do Preventdrio Santa Terezinha para o
Sanatorio Padre Bento (p. 117) — considerado unidade modelo pelo governo paulista — que
recebia 0s casos ndo contagiosos, ou seja, diagnosticados com as formas brandas.

Né&o constitui elemento investigativo deste trabalho aqueles que tenham vivido em
instituicdes preventoriais, sob o pressuposto de que esses ndo foram, em principio,
identificados com a doenca (cf. SANTOS, 2010; GOMIDE, 1991). Logo, compreendemos
que este delineamento caracteriza o isolamento de criancas saudaveis incorporadas as
Politicas de Profilaxia da Lepra, mediante consentimento juridico e social das agdes
empreendidas.

Os dispensarios assinalavam os lugares em que eram realizados o diagnéstico precoce
e 0 acompanhamento sistematico dos comunicantes, em razdo da propensdo de se
constituirem futuros focos de contaminacdo. Mediante o diagnéstico em uma pessoa,
familiares e demais integrantes de seu meio social estavam sob a suspeicdo permanente da
autoridade sanitéria, devendo ser submetidos a exames periodicos.

Diante disso, um intricado conjunto de regras ou deliberacGes arbitradas pelos
responsaveis por essas instituicbes preponderava para 0 ingresso, manutencdo, remog¢do ou
saida do isolamento compulsério de quem ndo tinha a doenca, mas estava inscrito como
comunicantes. O artigo 1° da Lei n. 610/1949 decretava o exame obrigatorio de todos os
"contatos"; ou comunicantes e dos suspeitos ou "observandos' como medida para a
identificacdo de doentes, 0s quais estariam submetidos aos demais termos dessa lei.

O termo “Comunicantes” esboca, historicamente, a configuracdo social daqueles
qualificados como doentes em potencial em func¢do de contato com quem fora diagnosticado
acometido pela doenga.

As unidades nosocomiais eram as instituices de isolamento compulsoério, por
exceléncia, para onde eram encaminhados aqueles que fossem diagnosticados com alguma
das formas da doenca, recebiam designacdes especificas (leprosario, leprocémio, sanatério ou
asilo-colonia), mas desempenham a mesma fungdo de separar, excluir mediante inclusdo,
sujeitos cuja convivéncia com a sociedade tornara-se, absolutamente, desaconselhavel em

razdo dos indicios cientificos que atestavam sua incidéncia mediante contagio.



51

2.1 Sanatorio “Padre Bento”

A politica sanitaria de combate a lepra era estruturada em um sistema denominado
tripé profilatico, constituido por dispensarios, preventorios e leprosarios e/ou leprocémios.
Estes também recebiam a designacédo de sanatorios, conforme Regulamento do Departamento
da Profilaxia da Lepra, mediante Decreto n°® 25188/1955, cuja fungdo consistia em servir
como instituigdes hospitalares na qual eram internados sujeitos identificados com a doenca.

De acordo com Santos (2010, p. 14), na vigéncia da politica profilatica o Sanatdrio do
Padre Bento operou como um dos cinco “leprosarios” em Sao Paulo: Asilo Colénia Santo
Angelo (Mogi das Cruzes); Asilo Coldnia Pirapitingui (Sorocaba-Itu); Asilo Colénia Cocais
(Casa Branca); Asilo Colbnia Aimorés (Bauru).

Esses estabelecimentos foram anexados a reparticdo oficial do Servigco Sanitério de
Sédo Paulo, conforme dispde o Decreto n° 5.965, de 30 de junho de 1933, mediado pelo diretor
da Inspetoria de Profilaxia da Lepra (IPL), Dr. Francisco Sales Gomes Junior. Empossado em
1931 para dirigir a IPL — sucedido em 1935 para Departamento de Profilaxia da Lepra — SG
permaneceu neste cargo até 1945. A austeridade de sua administracdo é conferida pela
dendncia de casos e internacdo imediata do doente, mediante atuacdo da policia sanitaria
(MACIEL, 2007. p. 74). Antes de caracterizarmos o SPB, entretanto, apresentaremos de
modo conciso caracteristicas dos outros leprosarios designados asilos-colonia.

O trabalho de Rocha (1942, p. 498) enaltece a organizacdo sanitaria do governo
paulista contra a lepra em consonancia ao engajamento do governo federal em combater o
problema a partir de 1935, tendo encontrado em pleno funcionamento cinco leprosarios
construidos e instalados por iniciativa do governo estadual. Cumpre notar, entretanto, que
uma atuacéo de combate a doenca antecedeu a instauragdo institucional por ele organizada.

O Hospital da Luz, primeiro hospital da Capital para leprosos, construido a partir de
1802, cuja manutencdo esteve sob a responsabilidade da Santa Casa de Misericordia, foi alvo
de dendncias a respeito da precariedade do atendimento ao doente motivado, sobretudo, pela
inconveniéncia de sua localizacdo, proxima a cidade, cujo crescimento englobava o bairro da
luz. O Hospital Guapira, inaugurado na regido norte da capital paulista em 1904, foi precursor
dos estabelecimentos construidos em Séo Paulo nas primeiras décadas do século XX, alojava
0s doentes do antigo Hospital da Luz (MONTEIRO, p. 87-88).

A expansdo de unidades asilares para o atendimento a leprosos destinou parte dos

internados do Hospital Guapira, transferidos para o Asilo Coldnia Santo Angelo. No intuito
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de desvincular o carater depreciativo em funcdo dos enfermos que estabeleciam residéncia nas
imediaces do hospital, o bairro teve sua denominagéo alterada de Guapira para Jacana®>.

O estudo de uma pequena comunidade da Inglaterra — sob o pseudénimo de Winston
Parva — por Elias e Scotson, investiga as multiplas tensGes que engendravam as relacdes entre
moradores. Ao utilizar termos para definir a distingdo entre os habitantes, estabelecidos e
outsiders, assinala aqueles que avocam para si um carater moral e um sistema de valores
superior do qual os ‘forasteiros’, ‘estrangeiros’, ‘estranhos’ (outsiders) ndo partilham.

A nomenclatura relativa ao bairro e aos seus moradores reflete a configuracao social
que delineia a doenga a partir de um repertdrio caracterizado por metaforas, com vinculagdes
religiosas de longa tradicdo, concatenam preconceitos em um sistema interdependente, em
gue grupos se pensam a si mesmos como humanamente superiores, na correspondéncia que
confere ao outros como pessoas de estirpe inferior (ELIAS, 2000, p. 19). Neste cenario, 0s
preceitos consignados derivavam ndo apenas do acometimento de natureza bioldgica, mas
aquele que atribuia nexo causal a valores morais (pecado).

Inaugurado como unidade modelar em 1928, o Asilo Colénia Santo Angelo recebeu,
inicialmente, cerca de 400 doentes provenientes do antigo Hospital Guapira, além de algumas
dezenas oriundas da Capital e Interiores. Esteve sob a administracdo da Santa Casa de
Misericordia, com subvencdes publicas, até Junho de 1933, sob o governo do Servigo
Sanitério de So Paulo (MAURANO, 1939, p. 162; 218-219).

O Asilo Col6nia Pirapitingui foi construido ao longo da Rodovia Sorocaba-Itu,
localizado a 22 quilémetros do municipio de Sorocaba e 14 quildémetros de Itu, por iniciativa
de representantes de 48 municipios da regido central e sul do Estado os quais, no ano de 1929,
acordaram aprovisionar 5% de suas receitas para a construcao da colonia, no intuito de abrigar
os doentes dessa area. (MONTEIRO, 2003, p. 111).

De modo semelhante ao Pirapitingui uma comissdo, composta por 36 municipios da
zona mogiana, em 1927 deliberaram contribuirem com 10% da base das rendas (MAURANO,
1939, p. 166) desse ano, para a aquisicdo da area e construcdao dos pavilhdes, casas e demais
edificacBes que compuseram o Asilo Coldnia Cocais, no municipio de Casa Branca.

A construcdo do Asilo Col6nia Aimorés resultou do acordo de municipios da regido
noroeste do Estado foi planejado para a internagcdo de pacientes de 64 municipalidades, em
1927, mediante investimento de 10% da renda anual para o financiamento da construcao,
inaugurado no ano de 1933 no municipio de Bauru (MONTEIRO, 2003, p. 113).

!5 0 que me sugere uma visita ao Asylo Santa Therezinha, preventorio dos filhos dos lazaros. Alice de Toledo
TIBIRICA. Folha da Manhd, S&o Paulo, 01. mar.1931, p. 6.



53

2.1.1 O bairro Gopouva e a constituicdo do Sanatorio “Padre Bento”

De acordo com Toledo (2011), Guarulhos foi um municipio de zona rural,
predominantemente, até a década de 1930 quando passou a receber diversas industrias e
houve crescimento demografico como reflexo da ampliacdo econémica da capital paulista,
limitrofe as suas fronteiras, nas regides leste e norte.

A crescente ocupacgdo no entorno das estacdes ferroviarias, a exemplo dos bairros Vila
Galvéao, Cumbica ilustram o delineamento de bairros correlato & ocupacdo com finalidade,
eminentemente econdmica, seguido daquele com propositos residenciais. Predominava, no
inicio do século XX, a ocupacdo como zona rural.

Comparado a outras configuragdes demograficas de Guarulhos o bairro Gopouva
caracterizou-se, distintamente. A edicdo de 11 de dezembro de 1925, do jornal Folha da
Manha, “Iniciativas espiritas: A caridade publica ndo estara sendo illludida?” aborda as
instalacBes do Sanatdrio em Gopouva, construido em 1918 como hospital para obsedados, o
qual prestou servicos a salde publica durante a epidemia da gripe. Proveniente de iniciativa
espirita, o sanatério recebia doentes a pagamento com diaria de diversas categorias.

Por convite do entdo interventor, Coronel Jodo Alberto, o Dr. Heraclides César de
Souza-Araujo dirigiu a Inspetoria de Profilaxia da Lepra mediante concessdo de ampla
autonomia para o desempenho nesta funcdo. Uma das agdes consistia em instalar um
albergue destinado aos doentes que se dirigissem para a Capital, tendo sido cogitado
aquisicdo do Sanatdrio Sdo Paulo que estava a venda (MAURANO, 1939, p. 169).

O Sanatorio Espirita Sdo Paulo foi adquirido para o governo do Estado mediante
transacdo direta entre a proprietaria e o Dr. Souza Aradjo. Em 05 de junho de 1931 as
instalagbes foram inauguradas com nova denominacdo, Sanatdrio Padre Bento, para asilar
leprosos. A publicacdo de 06 de junho de 1931 da Folha da Manhd, Accdo decidida do
governo em proél dos infelizes leprosos: a organizacdo medica e hospitalar que vae ser dada
aos leprosarios regionais define como eficiente a organizacdo empreendida, sob a direcdo de
Souza Araujo, pela Inspetoria de Profilaxia da Lepra, do Servigo Sanitario. A referida edicao
assinalava que a importante questéo da lepra deixaria, em pouco tempo, de ser um problema
insoltvel, complicado e entraria para o rol das grandes realiza¢6es paulistas.

Ao ser inaugurado, o SPB funcionava como dependéncia da IPL, sob a
superintendéncia direta do inspetor chefe, com direcdo em carater rotativo dos médicos
auxiliares e a assisténcia voluntaria dos médicos estagiarios da Inspetoria. Em trabalho

publicado na Revista de Leprologia de Sédo Paulo, Campos (1934), caracterizou o contexto da
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Campanha contra a Lepra no Estado, no qual consignou que o local estava organizado para
internar pacientes com as formas fechadas do mal (ibid, p. 59), ou seja, ndo contagiosas;
tendo recolhido, inicialmente, 83 doentes do Hospital Guapira.

Como observado por Santos (2010, p. 68) ao destacar que os leprosarios eram
construidos proximos a estradas de ferro — a exemplo daqueles instalados nas cidades do
interior paulista: Itu, Casa Branca e Bauru — o Sanatorio Padre Bento localizava-se nas
imediaces da Estacdo Gopouva, em direcdo a zona norte da cidade de Sdo Paulo, um dos
ramais vinculado a estacdo Guapira.

Maciel (2007, p. 75) analisa a peculiaridade da politica de profilaxia da lepra em Séo
Paulo a respeito de que a construcao de todas as instituicdes fazia correspondéncias entre 0s
focos endémicos da doenca e o transporte considerando a comodidade quanto ao
deslocamento do doente para estes leprosarios, e a manutencdo destes. A confluéncia desses
fatores era oportuna, também, para os familiares poderem dela se servir para visitar os doentes
internados. De acordo com a autora, as institui¢des ficavam, predominantemente, no caminho
das estradas de ferro Sorocabana.

A proximidade do SPB em relacdo a capital paulista, aproximadamente a 17
quildmetros, entretanto, era uma condicdo controversa. A publicacdo da Folha da Noite, na
edicdo de 17 de junho de 1931, repercute a onda de protestos da populacdo dos bairros de
Gopouva, Vila Augusta e Guarulhos, acerca do temor atribuido aos moradores pela
transformacédo do Sanatorio Sdo Paulo em um leprosario, contrastando com apresentacdo da
opinido da Saude Publica sob a alegacdo de que a doenca ndo era transmissivel.

Essa matéria postulava, entretanto, que ndo era preciso que a lepra fosse contagiosa,
bastando, tdo somente, acreditar que fosse. Somado a isso, adverte sobre 0 quanto o bairro se
tornaria um lugar maldito e, por extensdo, preterido por eventuais moradores.

Na citacdo transcrita abaixo podemos observar comparacdo da publicacdo entre o
bairro guarulhense e o bairro da regido norte de Sao Paulo, tornados malditos pela presenca de
um leprosario, sugerindo que o estabelecimento de uma instituicdo com esta finalidade

poderia ser executada em qualquer lugar em S&o Paulo, desde que distante da metrdpole:

[...] ndo é preciso que a lepra seja contagiosa. Basta que se acredite que o0 é. Se toda
a gente o acredita o tem pela terrivel moléstia repolsa o pavor, o certo é que
Gopo’uva, Villa Augusta e Guarulhos vao ser considerados lugares malditos, como
0 Guapira ja é. Ninguém querera morar por ali, ninguém comprara sequer verduras
produzidas naquella zona. E’ um pedago de S. Paulo que fica sob’ o flagello do
terror.

N&o se diga que os doentes asylados ndo offerecem perigo. A verdade € que, além
dos asylados, outros acorrerdo, na esperanca de receber tratamento no leprosario e se
espalhardo pelas redondezas, em moradias fixas ou em barracas a beira das estradas.
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De Guapira para la, o ramal de Guarulhos estara infelicitado pela idéa, pela péssima
idéa de localizar um leproséario dentro da nossa metrépole.

S. Paulo é tdo grande. Ha tantas terra por ahi. Porque pois, crear leprosarios urbanos,
t40 perigosos em si ou pelo terror que inspiram-nos?*®

O médico Dr. Heraclides César de Souza-Araujo atuou no periodo de inauguracdo e
inicio de atividades do Sanatorio Padre Bento, tendo enfrentado severa oposicdo dos
moradores do bairro Gopouva e adjacéncias'’ renunciou apés 37 dias de permanéncia na
Chefia da Inspetoria de Profilaxia da Lepra, justificando sua decisdo alegando
descumprimento da necessaria autonomia técnica-administrativa (MAURANO, 1939, p. 171).

Campos (1934, p. 68) destaca a funcdo singular empreendida nas instalagdes do SPB,
em razdo de sua proximidade com a sede da Inspetoria de Profilaxia da Lepra, o qual era
comparado aos demais leprosarios do Estado, operava como organizacdo de sanatorio e
estacdo de passagem e selecdo dos doentes, para onde eram encaminhados todos aqueles
destinados ao internamento nos leprosarios regionais e no Santo Angelo™.

De acordo com Monteiro (1995, p. 207), o facil acesso ao SPB pela rodovia e por sua
proximidade com a capital paulista, eram fatores propicios para que o local fosse considerado
um possivel centro de pesquisas e de formacdo de profissionais na area da hansenologia,
anteriormente denominada leprologia, ou seja, no estudo da lepra.

A expansdo do bairro resultou da configuracdo demografica assentada na progressiva
instalacdo de moradores que recebiam alta hospitalar do SPB, de seus familiares que se
estabeleciam nas imediacBes para que fossem facilitadas as atividades de visitas e/ou,
mediante alta hospitalar, aguardava a saida de alguém com quem haviam consolidado
relacionamento, a exemplo de matriménio. Em sintese, semelhante ao observado por outros
autores (cf. SANTOS, 2006; VIDERES, 2010) em outras entidades da campanha contra a
lepra, aqueles que recebiam alta hospitalar e seus parentes se instalavam nas imedia¢fes do
SPB, no intuito de facilitarem seu cotidiano.

De modo semelhante ao estudo de outras unidades nosocomiais no Brasil (cf.
QUEVEDO, 2005; FARIA, 2009; SERRES, 2009; SANTOS, 2010; CARVALHO, 2012),
tanto a institui¢do “Sanatorio Padre Bento” quanto o bairro “Gopotiva”, no municipio de

Guarulhos/SP, foram objeto de estudo em razdo da correspondéncia com a internacdo de

16 0 protesto da populagio de Gopotva, Villa Augusta e Guarulhos, contra a proximidade de um leprosério.
Folha da Noite, So Paulo, 17.jun.1931.

7 Gopoliva contintia a protestar. Folha da Noite, Sdo Paulo, 20.jun.1931, p.7.

18 Accdo decidida do governo em prél dos infelizes leprosos: a organizag&o medica e hospitalar que vae ser
dada aos leprosarios regionais. Folha da Manha, S&o Paulo, 06.jun.1931.
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sujeitos identificados com lepra/hanseniase e a politica sanitaria do governo do Estado de Séo
Paulo entre as décadas de 1930 e final de 1960.

Em um estudo sobre a peculiaridade da formacdo do bairro Gopolva em Guarulhos,
Bretones (1981), com referencial tedrico da psicologia social, analisou a permanéncia de ex-
internos do SPB nas imediag¢Bes da instituicdo que os asilou relativos & configuracdo social
consolidada entre eles e os demais moradores, denominados S&os.

O objetivo desse trabalho propunha-se analisar se a formacdo do bairro em
correspondéncia a convivéncia entre esses moradores, de salde (ou Sd0) e egressos, as
relacbes estavam pautadas por preconceito e estigma e da proximidade com o SPB. Ao
descrever a constituicdo do bairro Gopouva, com recorte cronoldgico a partir da década de
1930 até final da década de 1970, o autor pauta sua analise em funcdo de seus moradores,
instituicdes e dos servigos sanitarios ali prestados.

No final da década de 1960, a politica sanitaria enfocava o atendimento ambulatorial
ao invés do isolamento compulsério, em busca de ampliacdo dos recursos profilaticos, antes
dificultados e agravados pelo isolamento do doente (BRETONES, 1981, p. 7; 29). O autor
considerou a industria como agente de mudanca e desenvolvimento na formacdo de novos
nucleos habitacionais, comparado aos “comunicantes” que ali residiam, os quais estavam
vinculados a politica sanitaria de combate a lepra/hanseniase. Consideramos que esta
intrinseco o atributo distintivo entre os moradores do bairro ao adotar denominacédo exclusiva
para referir-se aos ex-internos (egressos) do SPB, inclusive quanto ao titulo da dissertacao.

Em suas consideracbes finais pondera que a consolidacdo do bairro Gopolva em
correspondéncia aos egressos do SPB deveria ser qualificada como uma comunidade na qual
as barreiras psico-sociais foram superadas (BRETONES, 1981, p. 178). No entanto, 0
encadeamento da prevaléncia de ex-internos do SPB na condicdo de moradores do bairro
somado a formacdo de novos ndcleos habitacionais que derivou do processo de
industrializagdo do municipio ndo foi considerada em suas conclusoes.

O nome dos bairros que sucederam ao desmembramento de parte da area que
pertenceu ao SPB nos sugere a configuracdo social que a presenca de antigos leprosos
engendrou na histéria daquela regido: Jardim Tranquilidade e Jardim Eugénia.

Erving Goffman (2008) teorizou a respeito do conceito estigma como a situagdo em
que o individuo que estd inabilitado para a aceitacdo social plena (p. 7). O termo é
empregado em referéncia a um atributo profundamente depreciativo, compreensivel na
perspectiva das relagdes e ndo de atributos. Caracteriza-se como um tipo especial de relacdo

entre atributo e estere6tipo (p. 13).
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2.1.2 Instala¢des do Sanatorio Padre Bento

De acordo com Maciel (2007, p. 75), o prédio que abrigou o Sanatério Séo Paulo foi
remodelado em sua divisdo arquitetonica para a forma ‘ideal’ de um leprosario, concebido
para ser um hospital de elite, que abrigasse doentes diagnosticados apenas com as formas nao
contagiosas da doenca, cujo acometimento ndo apresentasse estagios de mutilacdo fisica
caracteristica e criangas, sob as mesmas prerrogativas.

O Sanatorio Padre Bento, de modo semelhante a outros leprosérios (cf. SANTOS,
2006; NASCIMENTO, 2010, p. 580), era formado pela zona sd ou zona sadia (composta pelo
prédio de administracdo e portaria) e zona doente (zona enferma), constituida por dois
pavilhdes laterais — onde ficavam doentes indigentes e em transito — e um pavilh&o central,
formado por dormitédrios, area social (bilhares, biblioteca, sala de jogos); farmacia, clinica,
consultério dentario e oficinas (sapataria, alfaiataria, etc), além de barbearia, bar, sala de
refeitério e cozinha. O pavilhdo de clinica era formado por consultorios de clinica médica,
dermatoldgica, olhos, garganta, nariz e ouvidos e cirurgia; sala de curativos e injecdes. As
instalacbes do SPB constavam ainda de Caixa Beneficente (CB), quarto para solteiros,
apartamento para senhoras, estadio e jardim zooldgico™.

No ano de 1935 a Secretaria da Educacdo e da Saude Publica ampliou as instalacdes
do Sanatério Padre Bento, subordinado ao Departamento de Profilaxia da Lepra, mediante
desapropriacéo da Chécara das Jaboticabeiras®.

A area desportiva era provida de campo de Esportes, com um quiosque reservado aos
médicos e visitantes para que assistissem aos torneios esportivos ali realizados; campo de
futebol, com arquibancada; quadra de bola ao cesto (basquete), com iluminagdo para jogos
noturnos; quadra de voleibol, de ténis e local para jogos de boche (CAMPOS, 1934, p. 68).

De acordo com Monteiro (1995, p. 210), a elite da sociedade paulista e associagdes
como o Rotary Clube participaram de campanhas para a obtencéo de fundos em prol do SPB,
com os quais foram construidos, enfermarias, pavilhdo para médicos, cassino, teatro, capela,
parque de recreio, estadio de esporte. Os recursos eram destinados, predominantemente, para

a construcao e mobiliario dos prédios de lazer.

19 Na cidade dos hansenianos em Gopouva: Percorrendo em visita as dependéncias do Sanatorio Padre Bento
nossa reportagem colheu magnificas impressdes — Uma obra grandiosa de combate ao mal de Hansen que, sem
alarde, se vem realizando — notas. Folha da Manh4, S&o Paulo, 28.nov. 1934.

% Decreto n. 7.180, de 5 de junho de 1935. Abre no Thesouro do Estado, & Secretaria da Educacéo e da Saude
Publica, o credito especial de Rs. 950:000$000 para desapropriacdo da Chacara das Jaboticabeiras, no
municipio de Guarulhos. Disponivel em: http://www.al.sp.gov.br/repositorio/legislacao/decreto/1935/decreto-
7180-05.06.1935.html. Acesso em: 07.dez.2012.
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Como referido ao longo deste trabalho, a imprensa paulista desempenhou relevante
atuacdo sobre a politica de profilaxia da lepra ao difundir publicacbes de caréter,
pronunciadamente, favoravel, tendo empreendido inclusive incursdes nas unidades asilares
emitindo avaliagcGes positivas.

Ao realizarmos a busca por palavras-chave no site do Grupo Folha, por exemplo,
identificamos que enaltecem as instalagdes e atividades promovidas no SPB — sob o estatuto
de cidade — demonstram, por extensdo, anuéncia a politica profilatica. A Folha da Noite, na
edicdo de 04 de janeiro de 1933 — O Sanatorio Padre Bento Lembra um hotel atulhado de
hospedes que se divertem — assinala a visita dos redatores de A Cigarra, revista paulista,
publicada entre 1914 e 1975, com o propdsito de distribuirem brinquedos aos doentes. A
divulgacédo enaltece o quanto os visitantes ficaram encantados com o SPB afirmando ser este:
uma das mais bellas expressdes do sentimento de philantropia de nossa gente [...] exemplar
organizacdo de que € dotado esse estabelecimento hospitalar, cuja existéncia,
innegavelmente, constitue o padréo de honra e orgulho do povo paulista [...].

Em outra publicacdo, do mesmo grupo editorial: Na cidade dos hansenianos em
Gopouva: Percorrendo em visita as dependéncias do Sanatorio Padre Bento nossa
reportagem colheu magnificas impressées (FDM 28/11/1934).

E possivel verificarmos a anuéncia na veiculagdo das iniciativas de natureza
filantropica, a exemplo da Semana do “Sanatorio Padre Bento” (FDM 09/12/1934)
organizado por damas da sociedade que, ao organizarem uma Comissdo Patrocinadora do
Sanatoério Padre Bento, chamaram a si a tarefa de mobilizar elementos para atender as
necessidades do SPB. Como necessidade atribuida aos doentes, a refere a construcdo de
capela, clube recreativo e playground. Dentre as atividades previstas constavam Cha na Casa
Mappin (patrocinado pela d. Rachel de Salles Oliveira); Torneio de Bridge; Cha na Casa
Allemd; Torneio de Tennis; Espetaculo no Theatro Municipal com o concurso dos nomes
mais em evidéncia nos nossos circulos culturaes e artisticos.

O arcabouco no qual o SPB e outras institui¢des asilares, engendradas para dar forma
as politicas de profilaxia da lepra caracteriza-se, também, por obras cuja autoria é creditada
aos médicos que atuavam nesses estabelecimentos e/ou exerciam fungdes na administracdo
publica de saude. Os trabalhos de Maurano (1939), Rocha (1942) e Souza-Araldjo (1948)
ilustram esta compreensdo, qual seja, apresentam um passado de terror e descaso acerca do
combate contra a doenca, com o intuito de ‘fomentar’ 0 medo. Em seguida, descrevem o
mérito daquela geragdo de profissionais que, corajosamente, estabelecia uma grande obra que

seria legada a posteridade, cujos resultados eram apreciados pela sociedade daquele tempo.
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Um exemplo do propdsito de doutrinar e conformar a sociedade a respeito da politica
de profilaxia da lepra pode ser observado na producgédo da Carrari Filmes de 1948, Onde a
esperanca mora. O filme de treze minutos, aproximadamente, dramatiza a ‘descoberta’ de um
homem com a doenca que, ‘voluntariamente’ busca sua propria interna¢do no Sanatério Padre
Bento. Com producdo atribuida ao Departamento Federal de Seguranca Publica, razdo pela
qual podemos compreender seu caréater laudatorio a politica de isolamento, enaltece 0 modelo
instaurado que rompeu com a cena que ndo ‘condizia’ com uma cidade civilizada.

O filme exalta a submisséo resignada na desgraca daquele que reencontra, no SPB,
um servigo que o ampara e lhe presta assisténcia. Ao par, descreve a rotina ‘ideal’ para o
sucesso da ciéncia que se assenta na realizacdo de exames dermatoldgicos, fotografias do
corpo adoecido, biopsias. Nesta producdo observamos o quanto atividades fisicas, culturais e
a escola profissional integravam a concepcao, de evocacdo grandiloquente, daquele sistema.

A designagdo ‘esperanga’ atribuida ao SPB tem como ‘interlocutor’ o portico do Asilo
Colénia em Santo Angelo, inaugurado em 1928. Estabelece ‘didlogo’, igualmente, com
publicacbGes da imprensa. Como exemplo, A casa onde, de facto, renasce a esperanca — A
“Folha da Noite” visita o leprosario “Padre Bento”, em Gopouva — Um almoco
deliciosissimo — Um quase luxo que faz inveja s melhores casas — Gente satisfeita, alegre
(FDN 18/06/1931). Em ‘resposta’ aos inimeros protestos de sua instalagdo (notemos, uma das
reclamacdes foi publicada na edigdo anterior), visitaram o local. Por oposicdo a todas as
suspeitas e criticas atribuidas ao local em contexto, descreveram sua estrutura, o0 projeto de
construcdo de um parlatorio, a limpeza e o relato dos internados, estamos contentissimos.

Apbs dois anos depois, aproximadamente, no mesmo grupo editorial, A casa da
esperanca em Gopouva (FDM 18/05/1933), vincula uma fotografia, de homens com traje
esportivo, atribuindo tratar-se do desfile de asylados contestando, mediante o recurso da
imagem, a compreensdo de uma doenga, intrinsecamente, ligada a degradacéo fisica. Confere,
também, elogios ao empreendimento, & acdo filantropica ali realizada e o dissabor causado
aos internados que sdo removidos (transferidos) para outros asilos e 0 sucesso de seu método
de tratamento: O Sanatorio Padre Bento, com o0 seu methodo de tratamento e com as curas
realizadas, tornou-se a “Casa da esperan¢a” dos infelizes atacados da lepra.

O desempenho exercido pela imprensa paulista, nomeadamente a respeito do SPB e
das campanhas de natureza filantropica, evocava atuacdo notavel as personalidades da
sociedade paulista e ao altruismo dos homens ‘da ciéncia’, que se dedicavam aos infelizes,

ndo apresentando isencdo em suas matérias nas quais podemos observar fungdo publicitaria.
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Por oposicdo, pensemos no movimento reivindicatério ocorrido no ano de 1945 em
funcdo da superlotacdo do Sanatério Padre Bento, como assinalado por Quevedo (2005, p.
104) e Monteiro (1995, p. 330-333), na qual as publicacbes da imprensa aproximam uma

interpretacdo de disputa politica entre Conceicdo das Neves e Sales Gomes.

Caixa Beneficente do Sanatério Padre Bento

O trabalho de Maurano (1939, p. 185-186), assinala que a constituigdo da primeira
Caixa Beneficente em funcdo do preterimento na alocagcdo de recursos promovidos pela
Federacdo das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra — fundada em
1926, na capital, por d. Alice de Toledo Tibirica — para beneficiar, inicialmente, as criancas
lazaras; sob inspiracdo do Dr. Lauro de Souza Lima fundou-se a primeira Caixa Beneficente
no Sanat6rio Padre Bento — arregimentada, exclusivamente, por internados — no intuito de
receber eventuais donativos, demonstracéo da generosidade da sociedade paulista.

Apds intensa polémica fomentada por graves acusacdes veiculada pela imprensa entre
a Sra. Tibirica e Sales Gomes, inspetor chefe da IPL, a Caixa Beneficente se consolidou como
unico modo legal na organizacao profilatica paulista subordinada ao plano geral e oficial da
campanha, tributaria da fiscalizacdo do Governo e no fechamento das sociedades que
arrecadavam dinheiro para este fim, porém sem obedecer aos mesmos critérios.

Se a concepcdo da primeira CB era atribuida ao engajamento de internos, sua
consolidacdo fugia a atuacdo deliberativa desses. Segundo Maurano (p. 188-189), foram
fundadas Comissbes Pré-Caixas Beneficentes, as quais estavam subordinadas ao
Departamento Juridico do Servico de Profilaxia da Lepra, sob o designio de regularizar e
controlar a cooperagdo dos municipios e dos particulares, em funcdo da importancia que as
caixas comegaram a representar.

Rocha (1942, p. 516), nomeia a crescente especificacdo das Caixas Beneficentes em
diversos departamentos: “social, recreativo, desportivo, educativo ou de ensino, agropecuario,
comercial e industrial”. Segundo este autor, o trabalho de leprosos no Estado de S&o Paulo era
remunerado pelo governo estatal e pelas Caixas Beneficentes.

Nas imediacGes do SPB foram construidas casas da propriedade da CB inspiradas na

arquitetura do modelo norte-americano de Carville. De acordo com Costa (2007, p. 226), 0
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National Leprosarium at Carville, no estado da Louisiana, se constituiu em um modelo de
leprosaria e centro de pesquisas.

Monteiro (1995, p. 266) destaca que essa entidade era depositaria das verbas
proveniente de doa¢cfes e campanhas. Os recursos eram investidos na construcéo de casas, que
vendidas ou alugadas, tinham seus valores revertidos para a propria organizacdo. Segundo
esta autora o valor pago, a titulo de aluguel de apartamento particular, equivalia aos gastos
totais de trés pacientes na época.

O trabalho desempenho pelos pacientes internados era uma importante funcdo para a
operacdo e a manutencdo das instituicdes asilares na politica de profilaxia da lepra
(QUEVEDO, 2005, p. 95). Neste aspecto, o0 representante da CB exercia influéncia para a
indicacdo, conservacdo e exclusdo de pacientes no exercicio sobre o trabalho denominado
nesse contexto de laborterapia.

Consideramos que a relagdo entre a instauracdo e operagdo das Caixas Beneficentes e
sua submisséo a fiscalizacdo do Governo, no contexto das politicas profiléticas, delinearam o
que Goffman (2010, p. 182-197) define como demonstracdo de privilégios, pois havia
distingdo entre internos, a respeito do trabalho, moradia, alimentacéo.

Em setembro de 2012 cogitamos obter acesso ao arquivo da CB em Guarulhos,
sediada nas imediacGes do CHPB, e por isso realizamos uma entrevista exploratoria (ou seja,
sem registro filmagem e/ou audio gravado) com o entdo representante da entidade.
Justificamos a peculiaridade do objeto de estudo e o quanto seria oportuno colhermos
material, o qual nos serviria como fonte primaria de consulta, relativos as atividades culturais,
educativas, promovidas pela entidade e/ou por sua intermediacdo. O responsavel pela CB,
entretanto, negou de modo veemente autorizacdo para consultarmos qualquer documento.
Naquela ocasido foi possivel observar, apenas, que ha concessdo de cesta basica de alimentos,

mensamente, aos ex-internos do SPB vinculados a CB e/ou residentes em Guarulhos.

2.1.3 Sanatorio Padre Bento: estudo e pratica da leprologia

Segundo Monteiro (1995, p. 209), a mesma equipe técnica atuou no SPB por décadas,
desde sua inauguracdo até a década de 1950, sob a dire¢cdo do Dr. Lauro de Souza Lima,
dentre os quais: Hugo Guida (clinica); Flavio Maurano e Abrahdo Rotberg (dermatologia);

Mendonca de Barros (oftalmologia) e J. Toledo Salles (odontologia). Subordinados a estes,
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estagiarios das faculdades de medicina que os auxiliavam. Os pacientes realizavam
atribuicBes no setor de enfermaria e farmécia. De acordo com Maciel (2007, p. 75-76), além
de seu diretor, que era um especialista em lepra na infancia, os médicos que clinicavam no
SPB formavam a elite da medicina leprdtica da época.

O Dr. Lauro de Souza Lima organizou para que numerosas criangas fossem
direcionadas para o Padre Bento, em uma estrutura constituida para recebé-los, com respeito
aos mesmos critérios postulados para os adultos, qual seja, o ingresso e permanéncia daqueles
que apresentassem a forma clinica inicial (ndo contagiosa) da doenga. Outros casos eram
mantidos apenas na condigéo de servirem para o desenvolvimento dos estudos ali realizados;
do contrario, as criancas eram transferidas para outras unidades, especialmente, o de Santo
Angelo (MONTEIRO, p. 209-210).

Em 1936, o pavilhdo infantil (ou Pavilhdo dos Menores), dispunha de capacidade para
internacdo de 300 criancas®’. Concernente s criancas identificamos publicagdo do Grupo
Folha, que admite referirmos seu carater consensual. O médico Dr. Solon Fernandes assinou
matéria publicada na Folha da Manha, enaltecendo a direcdo do Dr. Lauro de Souza Lima e o

atendimento dispensado no Pavilhdo de Criangas do Sanatorio Padre Bento:

Se a retirada de um menor dos bragos maternos destruia a felicidade do lar,
actualmente, sdo os proprios paes que, alegres, levan o filho, pedindo a internagéo
no Pavilhdo de Criancas do Sanatorio Padre Bento, onde a infancia doente recebe
educacdo completa e fica sob a intelligente orientacdo do dr. Lauro de Souza Lima.
(FDM, 03/08/1939).

Na confluéncia de médicos renomados na &rea dos estudos sobre a lepra que
clinicavam na mesma instituicdo constituiu-se sede, em 23 de agosto de 1933, da Sociedade
Paulista de Leprologia (MAURANO, 1939, p. 194), responsavel pela publicacdo da Revista
de Leprologia de S&o Paulo®.

Em 1937, o Sanatério Padre Bento iniciou, pela editora Sociedade Imprensa Paulista,
uma série de monografias. O concurso era fomentado pelo Departamento de Salde do Estado
de Séo Paulo, com o intuito de difundir a atuacdo cientifica estruturada sob a gestdo do poder
publico estadual a respeito desses estudos. Na primeira edicdo foram publicados os trabalhos
do Dr. Lauro de Souza Lima, Moderna terapeutica anti-leprotica e do Dr. Solon Fernandes,
O doente de lepra na sociedade.

2! Sanatério Padre Bento. Departamento de Prophylaxia da Lepra. Estado de S. Paulo. Brasil. Disponivel em:
http://hansen.bvs.ilsl.br/textoc/revistas/1936/PDF/v4n1/v4nldplsp0l.pdf. Acesso em: 14.fev.2013.

22 Com publicagdes na area das Ciéncias em Satde, a Revista de Leprologia de Sao Paulo, publicada a partir de
1936 pela Sociedade Paulista de Leprologia, recebeu nova denominacéo, Revista brasileira de Leprologia, entre
vol.2, no.4 (1936) e vol.37 (1970). Continua sob a nomenclatura Hansenologia internationalis. Disponivel em:
http://portal.revistas.bvs.br/index.php?issn=0034-7248&lang=pt. Acesso em: 07.jun.2013.
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O médico Flavio Maurano que integrou o corpo clinico do SPB contemporaneo a
direcdo do Dr. Lauro de Souza Lima, teve publicado em 1939, Historia da Lepra em S. Paulo,
que compunha a 3% Monografia dos Arquivos do Sanatorio Padre Bento, 0 que nos sugere a
interpretacdo deste como o produto da atuacdo de um médico-historiador.

Ao consultarmos o volume Il desse trabalho observamos o carater eminentemente
laudatorio a respeito da politica sanitéaria praticada no Estado de S&o Paulo, sobretudo quanto
ao isolamento do doente, afirmado como medida essencial na luta contra a lepra
(MAURANO, 1939, p. 175), além de referéncias elogiosas acerca da atuacdo do Dr.
Francisco de Sales Gomes, entdo diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL),
subordinado a Secretaria de Educacdo e Salde Publica. Em 1935, este departamento sucedeu
a IPL, desligada do Servico Sanitario (SS). A explicita adesdo a politica sanitaria e a rigorosa
gestdo de Sales Gomes acerca do isolamento como modo privilegiado de combate a lepra
testifica 0 quanto sua producdo estava vinculada e era tributéria a fonte que o financiava.

O Dr. José Mendongca de Barros, especialista em oftalmologia, teve publicado
Aspectos das lesdes oculares na lepra, na 4.2 Monografia e a Lepra tuberculoide foi tema da
5.2 Monografia dos Arquivos do Sanatorio Padre Bento, com autoria dos médicos Nelson de
Souza Campos e Lauro de Souza Lima (SAMPAIO, 1938, p. 479-481).

O concurso instituido pelo Servico Nacional de Lepra, do Departamento Nacional de
Saude, que era subordinado ao Ministério de Educacdo e Salude, no ano de 1948, premiou 0
primeiro lugar ao trabalho Nelson Souza Campos e Lauro de Souza Lima (clinico e diretor do
SPB, respectivamente), intitulado Lepra na Infancia, a qual foi publicada no ano de 1950.
Além da premiacdo em 1948, identificamos que estes médicos também haviam conquistado o
primeiro prémio no ano de 1943%

O 6bleo de chaulmoogra, de origem indiana, foi um dos primeiros medicamentos de uso
topico e oral, utilizados no combate a lepra/hanseniase (DUCATTI, 2009, p. 73). Esta
terapéutica foi utilizada, paralelamente, com o emprego das sulfas (MACIEL, 2007, p. 222),
que inaugurou uma nova fase com resultado efetivo contra a doenca.

No tratamento farmacoldgico contra a lepra o Sanatdrio Padre Bento se consolidou
como a primeira instituicdo onde as experiéncias com sulfonas (Promin) comecaram a ser
utilizadas no Brasil, em 1944 (OPROMOLLA, LAURENTI, 2011, p. 199), sobretudo em

criancas, resultado da atuacgdo pioneira da equipe do Dr. Lauro de Souza Lima.

2 0s vencedores do concurso de monografias: a entrega de prémios no Ministério da Educago. A noite, Rio
de Janeiro, edicdo de 13.fev.1943, p. 3.
Monografias sobre a lepra premiadas pelo SNL. Diario da Noite, Rio de Janeiro, 28.dez.1948, p. 3.



64

O Promin, di-animo — difenil sultona — di (dextrona sulfato sédico) foram
experimentados, inicialmente, em Carvile, no Hospital da Marinha (Leprosario Nacional),
Louisiania, nos Estados Unidos da América, por G. H. Faget e outros, em marco de 1941.
(GUIDA, 1947, p. 95-96). Diniz (1960) consignou que as sulfonas causavam acidentes
toxicos em 80% dos pacientes.

Os primeiros resultados das experiéncias com sulfonas no Brasil foram registradas na
Revista Brasileira de Leprologia, peridédico que se constituiu em importante espaco de dialogo
ao ratificar a pratica terapéutica implantada pelo Estado estruturada no isolamento e em objeto
de consolidacdo de especializacdo profissional (leia-se, leprologia), consagrando um saber
que formava novas geragdes Segundo (MACIEL, 2007, p. 81),

O Dr. Lauro de Souza Lima expés, na Il Conferéncia Pan-americana de Lepra,
realizada no Rio de Janeiro em Outubro de 1946, relato dos primeiros resultados da
sulfonoterapia empreendidas no SPB, no qual foram observados 1.287 pacientes em
tratamento no intervalo de quatro anos e cinco meses de experimentacéo, ratificando o éxito
da nova terapéutica, comparado a outras, empregadas concomitantemente (LIMA, 1948).

Um indicio da relevancia que a ‘nova’ terapéutica sedimentou no cenario de politicas
sanitarias no Estado pode ser observado na promulgacdo de dois dispositivos juridicos,
impetrados tendo decorrido mais de uma década da criagdo do DPL e quase duas décadas
apos isolamento como medida primordial, ao considerarmos o modelo asilar proposto desde a
inauguracdo do Santo Angelo. Ao correlacionarmos estas variaveis o contexto nos sugere que
havia o intuito tanto de legitimar a pratica quanto legar um ‘conhecimento’ a posteridade.

No primeiro documento, o Decreto-lei n. 17.341/1947 criou o Servico de Pesquisas
Cientificas no Departamento de Profilaxia da Lepra, constituido em trés seccdes:

a) Seccdo de Epidemiologia, que se dedicard ao estudo da endemia leprosa no
Estado e no pais, visando o aperfeicoamento dos metodos profiléticos;

b) Seccdo de Patologia Experimental, destinada ao estudo da patologia clinica e
experimental, com especial desenvolvimento da parte referente ao estudo
imunobiol6gico da moléstia;

c) Seccao de Terapéutica, que terd por finalidade o estudo de novos medicamentos e
o aperfeicoamento dos métodos atuais do tratamento da lepra®*.

O segundo documento, Decreto n. 18.212/1948, regulamentou o anterior. Subordinado
ao diretor do DPL era composto por trés seccdes: Epidemiologia; Patologia Experimental e
Terapéutica. Esta Gltima, com sede no SPB, objetivava realizar estudos clinicos e

experimentais no pavilhdo de menores do "Sanatério Padre Bento", dispondo também de um

% Decreto-lei n. 17.341, de 28 de junho de 1947. Disp&e sobre criagdo, no Departamento de Profilaxia da
Lepra, do Servigo de Pesquisas Cientificas e da outras providéncias.
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dispensario especializado, para doentes de ambulatério. O artigo 5° manifesta o quanto
representava uma instituicdo de isolamento e experimentos de terapéutica para a consolidacéo
do trabalho cientifico daquele periodo:

Junto ao Servico de Pesquizas Cientificas funcionara um Conselho Consultivo,
composto dos seguintes membros: o diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra,
que sera seu presidente; o diretor do Instituto do Butanta; os professores catedraticos
de Dermatologia da Faculdade de Medicina da Universidade de S8o Paulo e da
Escola Paulista de Medicina; os chefes das trés secgdes de pesquizas; um
representante da Diretoria da Fundacdo Paulista Contra a Lepra e outro da Sociedade
Paulista de Leprologia; e um médico designado pelo diretor?.

O Pavilhdo de Menores do SPB materializou 0 objetivo da comunidade médico-
cientifica de Sdo Paulo em realizar experimentos terapéuticos com criangas confinadas. Os
documentos legitimaram o que era conhecido desde a comunicacdo na Il Conferéncia Pan-
americana de Lepra e muito antes, provavelmente, pelos sujeitos que ali viveram. Pensamos,
com isso, que 0s homens ndo dependem, exclusivamente, desses para agirem, mas uma vez
instaurados, podem servir como elucidativa fonte documental, capaz de exprimir articulagdes

e consolidagdes com diferentes propositos.

2.1.4 Grupo Escolar “Padre Bento”

Para abordarmos elementos que facam referéncia a escola e a demais formas e préaticas
sociais com as quais as criancas tenham se envolvido incluimos excertos de publicacdes da
imprensa, destacadamente dos jornais do Grupo Folha. Reiteramos ndo ser objeto deste
trabalho examinar a atuacdo, funcdo social e razBes que motivaram o contetdo latente e
manifesto dessas edicGes. Neste recorte, servirdo, exclusivamente, para correlacionar a
conteddos suscitado pelos participantes, sem que haja pretensdo de assegurar carater de
verdade, posto tratar-se, de trabalho na perspectiva da histdria oral.

No Sanat6rio Padre Bento havia uma escola de ensino primério (grupo escolar) e uma
escola de cursos profissionalizantes, a partir de 1941, durante o governo do interventor de S&o
Paulo, Ademar de Barros (MONTEIRO, 1995, p. 249). Para os meninos eram oferecidos
ensino profissionalizante nos oficios de sapataria, eletricidade, marcenaria, mecéanica e

tipografia; as meninas, aulas de costura e bordado (SANTQOS, 2010, p. 118).

% Decreto n. 18.212, de 26 de julho de 1948. Regulamenta o Decreto-lei n. 17.341, de 28 de junho de 1947,
que criou o Servigo de Pesquizas Cientificas no Departamento de Profilaxia da Lepra.
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CAPITULO 3

SOBRE MEMORIAS E CONFINAMENTO

A abordagem sobre a teméatica da memoria e a adequagdo entre memoria e histéria
possui, de acordo com Seixas (2004, p. 39), raizes solidas e longas. Os gregos da época
classica faziam uma aproximacdo fecunda entre memdria e historia, na qual a memoria
propiciava acesso privilegiado ao conhecimento. A memdria-conhecimento resultante da
memoria como faculdade intelectual dominante repercutiu na ldade Média a exemplo da
concepcao agostiniana da memdaria que influenciou a cultura racionalista posterior. Na década
de 1980, a historiografia afirma no¢do adversa, segundo a qual a memoria-historia € mais
uma relacdo de conflito e oposicdo do que de complementaridade, a historia figura como
senhora da meméria, produtora de memorias.

Ao abordar memdria a historiografia contemporanea, Seixas (op. cit. p. 40-43)
considera que a historiografia tenha estabelecido dialogo preferencial com a sociologia,
embasado no conceito de Maurice Halbwachs de sociologia da memdria coletiva, segundo a
qual a atividade natural, esponténea, desinteressada e seletiva retém do passado o que é util
para 0 elo passado-presente. A memoria coletiva é oral e afetiva, pulverizada em
multiplicidade de narrativas, enquanto a historia se caracteriza como uma atividade da escrita
que organiza e unifica a totalidade sistematizada, as diferencas e as lacunas. Assinala dois
efeitos da contemporanea apropriacdo da memoria pela histéria. O primeiro delineia 0s
movimentos identitarios (sociais e politicos) e de afirmacdo de novas subjetividades, novas
cidadanias, o resgate de experiéncias marginais, historicamente traumaticas, que estdo na
periferia da historia oficial ou dominante. O segundo aspecto, a vulnerabilidade teérica, na
qual a memoria so existe teoricamente sob os refletores da propria histdria.

A dimensdo afetiva e descontinua das experiéncias humanas, sociais e politicas sob o
prisma historiografico sdo, de acordo com a autora, pouco consideradas na memoria
voluntéria. Deste modo, é necessario incorporar tanto o papel da afetividade e sensibilidade
quanto o da memoria involuntaria, atentando para 0 movimento proprio a memaria humana
que é o tempo-espaco e seu decorrente carater de atualizacdo inscrito em todo percurso de
memoria. Em sintese, a autora assinala a partir do pensamento de Bergson, que a memoria
voluntaria ndo atinte o pleno estatuto da memoria e caracteriza-se pela repeticdo de habitos
como andar, escrever e nao representa o passado; em Proust consiste em uma memoria da

inteligéncia e dos olhos. A memdria involuntaria tanto para Bergson quanto para Proust é
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mais elevada, a verdadeira memoria, com lampejos bruscos, instdvel e descontinua. A
memoria, para Proust, € algo que atravessa, vence obstaculos, emerge, irrompe, sentimentos
ambiguos, é carregada de afetividade.

A memoria voluntaria deixa escapar, portanto, a dimensao afetiva e descontinua da
vida e das a¢des dos homens. A memoria involuntéria, entretanto, é carregada de afetividade
e, ainda que a integralidade do passado esteja irremediavelmente perdida, aquilo que retorna
vem inteiro, integro (...) com suas tonalidades emocionais e charme afetivo (SEIXAS, 2004,
p. 47). As consideracOes historiograficas delineadas a partir de Proust nota que os planos de
memoria em contato com historia, tracado pela memdria voluntaria, exclui, sistematicamente,
a faceta involuntéria e afetiva inerente a memoria, desqualificando-a como constitutiva de um
terreno de irracionalismo(s) e, por essa razdo, avessa a historia (ibid. p. 47-48).

Para Seligmann-Silva (2006), a historia do século XX é uma invenc¢éo do século XIX.
Este autor assinala que, para Walter Benjamin, a historiografia do ultimo século representava
um sonho, tornado pesadelo, ao acreditar na possibilidade de se conhecer o passado “tal como
ele de fato aconteceu” (p. 60). Em consonancia, registra o pensamento de Nietzsche, no qual ¢
totalmente impossivel viver sem o esquecimento.

De acordo com Selligman-Silva (2006, p. 61), o pensamento benjaminiano critica — no
trabalho Experiéncia e Pobreza, de 1933 — a presenca esmagadora do histérico, ao assinalar
que o arcabouco burgués sufoca em razéo do excesso de rastros e marcas. Seu contraponto
consiste em elogiar 0 esquecimento e ao inaugurar um conceito positivo de barbarie: seguir
em frente e comecar de novo.

E inocente a ideia de que se possa controlar a memoria com o tempo certo para se
“esquecer” e se “lembrar”. Para Seligmann-Silva (2006, p. 61-62), a historiografia, na sua
versdo moderna, é arrogante ao caracterizar-se imparcial e fria, capaz de arquivar todos 0s
acontecimentos. Contrario ao credo do historicismo e do positivismo, ndo é possivel uma
traducéo total do passado (ibid. p. 64).

O autor observa que, para Benjamin, a apropriacdo integral do passado s6 seria
possivel apds uma redencdo politica e messianica da Histdria, pois é nos fenémenos limites
gue o pensamento encontra os (des)caminhos/desvios que permitem melhor desdobrar as
idéias. A Shoah — o holocausto dos judeus na Il Guerra Mundial — desfez as ultimas certezas
quanto a existéncia de tais ideais universais eternos (SELIGMANN-SILVA, 2006, p. 64-65).
Nesta perspectiva, deixam de ter sentido os conceitos iluministas que estavam na base da
historiografia: progresso e ascensdo linear da histéria, em contrapartida, observou-se mais e

mais a ascensdao do registro da memoria, que é fragmentario, calcado na experiéncia
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individual e da comunidade, no apego a locais simbdlicos e ndo tem como meta a traducao
integral do passado (ibid. p. 65).

Desse modo, memoria e historia dialética sdo duas modalidades de relagdo com o
passado. Uma determinada atuacéo politica atua na construgdo de um passado, pois nao existe
uma Historia neutra, nela a memobria, (..) categoria abertamente mais afetiva de
relacionamento com o passado, intervém e determina (...) os seus caminhos (SELIGMANN-
SILVA, 2006, p. 66-67).

O paradigma impetrado a partir da 1l Guerra Mundial consiste na impossibilidade de
se segmentar, radicalmente, os campos da Histdria e da Memdria. A partir das contribuicbes
de Selligman-Silva (2006, p. 69) é possivel observarmos que a resisténcia ao modelo temporal
do historicismo em Nietzsche, Bergson, Proust, Halbwachs, Benjamin, preservam o elemento
fragmentario da temporalidade, tipico do registro pessoal ou coletivo da memodria.

No intuito de balizar problemaéticas, ainda atuais, Seixas (2004), postula dois aspectos
que historicizem a memoria sem anula-la. O primeiro consiste na possivel relagdo atual entre
memoria e ética. O segundo atribui sua funcao utdpica e mitica desempenhada. As memorias
diversificadas buscam reconhecimento, visibilidade e articulacdo; respondem mais a uma
funcéo ética do que a uma funcgéo cognitiva. O forte atributo ético incide sobre as condutas
dos individuos e grupos sociais, qualidade que ndo interfere direta e voluntariamente sobre
acoes e objetivos, mas induz condutas.

O resultado dessa dimensdo, que concilia memoria e ética, conduz ao direito a
memoria e ao dever de memdria, prisma ético que delineia a necessidade de mantermos viva a
memoria, incorrendo menos na demanda por reparacfes e mais para escapar de situacdes
novas, analogas (SEIXAS, 2004, p. 54).

Schwarzstein (2001, p. 77), assinala, ao citar o trabalho de Passerini (1992), de que
somos obrigados a termos uma visdo nao tdo otimista sobre a memoria, pois é insuficiente a
sobrevivéncia fisica a um trauma para que ele possa ser deixado para tras, revelando-se a

complexidade de sua trama e a dificuldade de se conviver com a recordagdo do passado.
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3.1 Os participantes da pesquisa

Os participantes deste trabalho s&o idosos, de ambos os sexos, egressos do “Sanatorio
Padre Bento”. Realizamos um total de sete entrevistas, entre o final do ano de 2012 — fase
preliminar com entrevistas-exploratoria e o inicio de 2013. Em correspondéncia ao objeto do
trabalho buscamos destacar o carater social da crianca identificada como leprosa, mas, em
razdo da forma (semiestruturada), alguns evocaram temas substancialmente distintos. Cinco
destes sujeitos foram internados em funcdo do diagnostico da doenca, dentre os quais, apenas
trés ingressaram ainda criancas em leprosarios do Estado de Sdo Paulo. Decidimos abordar a
contribuicdo de quatro desses, em razdo desses terem ressaltado elementos da infancia
confinada em institui¢des, especialmente o SPB, integrantes do servigo de Profilaxia da Lepra
em Séo Paulo.

Na sequéncia das entrevistas fizemos a transcricdo daquelas cujo contetido forneceu
elementos que melhor delineavam o contexto da infancia em confinamento. Arbitramos na
composicao de sua sintese no intuito de empreender coeréncia aos relatos suscitados por eles,
atentando para produzir uma sequéncia de acontecimentos com significado e direcdo; em que
concordamos com Bourdieu (2010, p. 185), acerca da descontinuidade do real, formado da
justaposicdo de elementos sem razao, Unicos e dificeis de serem apreendidos, que surgem de
modo imprevisivel, aleatério.

A dimens&o afetiva da participacdo de cada um dos idosos configurou um dos aspectos
principais do procedimento metodoldgico definido para compor este trabalho. As reticéncias,
as mudancas bruscas do conteido abordado, a reiterada citacdo a uma ou outra personalidade,
difundida na historiografia por seu perfil profissional, sinalizam a relevancia desses elementos
na constituicdo e consolidacdo da memdria de um periodo no qual eles foram autores e atores.
Como narradores de sua infancia realizam um movimento de volta ao passado, 0 que marca
um saber o que viveram e significa-los a sua maneira, de acordo com repertério do presente.

As reminiscéncias enunciadas pelos idosos foram pautadas como tipo priméario de
dado oral e correlacionadas com outras fontes, a exemplo das publicacGes da época (jornais,
monografias, periddicos) e a contribuicdo de alguns trabalhos que utilizaram procedimentos
metodoldgicos similares (cf. CARVALHO, 2012).



70

3.1.1 Notas do trabalho de campo

No final do segundo semestre de 2012 contatei funcionérios da area administrativa do
CHPB e relatei o interesse que tinha em realizar um estudo sobre ex-internos do SPB. Na
ocasido comentei sobre o trabalho que fiz em 2008, sobre a instituicdo e a pertinéncia
identificada em abordar a respeito das criangas que viveram confinadas no periodo em que o
espaco serviu como rede asilar da politica profilatica da lepra.

Em todos os quatro encontros fui atendida pelo Sr. Oliveira®®. Com gentileza cedeu
entrevista, porém sem autorizacdo de registro de audio. As informacGes prestadas por ele
serviram, portanto, apenas para delimitar alguns dados sobre o SPB e marcos da histéria da
instituicdo na configuracdo com essa politica profilatica.

O Sr. Oliveira permitiu que consultasse, também, um dos exemplares do trabalho de
Bretones (1981), que integra a biblioteca da administracdo do CHPB. Indicou o nome de
alguns moradores e representantes de instituicdes que trabalham em prol dos egressos do

SPB. Finalmente, concedeu um arquivo com fotos da instituigéo.

Algumas notas de observacdo sdo apropriadas para melhor delinear o contexto das
visitas, que antecederam ao ‘evento’ que geraram o registro em audio, no intuito de conferir a
razdo a determinados aspectos mencionado pelos participantes. Nos intervalos precedido das
chaves, “[ 17, sdo redacdes propria para elucidacdo do contexto da entrevista. As palavras
seguidas de trés pontos “...” aludem as pausas conferidas pela ‘reflexdo’ dos entrevistados ou

momentos que demonstram a comogao suscitada pelo relato.

Ana Doménico

29/08/1931 Santo Anastacio — SP (hascimento)
1940 (9 anos) Sanatorio Padre Bento (internacao)
1945 (14 anos) Alta Hospitalar

Observagdes: Durante a entrevista Ana nos apresentou algumas fotografias de familiares,
inclusive filho e esposo, além de amigos e recortes de artigos de jornais sobre o SPB e a IPLI
que abriga egressos do SPB. Em uma das paredes de seu apartamento, entre o banheiro e o
dormitorio, havia apenas um quadro com a fotografia de sua mée, o que despertou nossa
atencdo, pois observamos que ndo havia qualquer outra fotografia. Ana utiliza cadeira de
rodas, tendo uma das pernas amputadas. Seu rim direito foi retirado, um dos efeitos da

hanseniase e do uso da medicacdo que ingeriu ao longo dos anos para seu tratamento.

%6 Os nomes dos entrevistados foram substituidos por outros ficticios para preservar a identidade.
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Manoel Arturo

20/01/1933 Santa Adélia — SP (nascimento)
1939 (aos 6 anos) Sanatorio Padre Bento (internacao)
1951 (18 anos) Alta Hospitalar

Observagdes: O Sr. Arturo chorou diversas vezes ao longo do encontro, principalmente nos

momentos em que se referiu a sua mée e ao Dr. Lauro de Souza Lima.

Sara Petri

31/07/1931 Santa Rita de Extrema — MG (hascimento)
1951 (20 anos) Sanatorio Padre Bento (internacao)

1962 (30 anos) Alta Hospitalar

Observagdes: Sara tem uma das pernas amputadas. Em uma das visitas, ela era atendida por
uma enfermeira que fazia curativo em sua perna. No dia em que registramos o0 audio de sua
participacdo ela recebeu, também, a visita de uma de suas filhas. Como € possivel identificar,
a Sra. Sara ingressou quando adulta no SPB. Consideramos sua participacdo neste trabalho
porque ela trabalhou no Pavilhdo das Criancas entre 1951 e 1954, além de ter residido neste
pavilhdo ao ingressar no SPB, enquanto permanecia com sua filha, Cleide, até a data em que

esta foi encaminhada para o Preventdrio de Jacarei.

Tatiana Consollaro

27/08/1931 Monte Sido — MG (nascimento)

1943 (12 anos) Asilo Col6nia Cocais (internacao)
1953 (22 anos) Sanatorio Padre Bento (transferéncia)
1958 (27 anos) Alta Hospitalar

Observagdes: O encontro aconteceu durante uma tarde ensolarada, no apartamento da Sra.
Tatiana. O sol incidia, pela janela, na maior parte do ambiente e ela demonstrou muita
indisposicdo quanto ao lugar em que estava sentada, por causa incidéncia solar. A
(in)tolerdncia aos raios solares resulta de sensibilidade visual & luminosidade por
comprometimento ocular (nervos oculares) e as maos em “garra” pelo comprometimento dos
nervos periféricos derivado da lepra/hanseniase.

Em diversos momentos a participacdo da Sra. Tatiana foi de intensa emoc¢&o. Longos periodos

de siléncio, acompanhado de choro.
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Ana Domeénico

Natural de Santo Anastécio, interior de Sdo Paulo, nascida a 29/08/1931, Ana
pertencia a uma extensa familia com dez irméos (cinco homens). Apos denuncia anénima
feita ao DPL um dos meninos foi internado, com a idade de quatorze anos, no Asilo Coldnia
Santo Angelo, Mogi das Cruzes.

Em 1940, aos nove anos de idade, morava com pais e irmdos quando um medico
representante do DPL, vindo da capital paulista, compareceu em sua casa para examinar a
todos os membros da familia. A autoridade sanitaria identificou manchinhas no corpo de Ana
e determinou que ela e seus dois outros irmaos mais jovens, com resultado positivo ao Teste
de Mitsuda, fossem encaminhados para internagao.

Nesse episdédio o médico concedeu prazo para que a internacdo seguisse apos
encerramento de uma festa que era realizada na escola, da qual Ana participava. Ao ingressar
no SPB prosseguiu com a escolarizacao, além das atividades fisicas e culturais ali ofertadas.

A Sra. Doménico relata que sua mae néo tinha coragem de leva-la, com seus irmé&os
ao DPL, como determinado. Por isso, sua avo, que residia na capital paulista, foi a cidade de
Santo Anastacio para acompanha-los. Em obediéncia a ordem da autoridade sanitaria recorda
0 quanto chorou na viagem do interior paulista para a capital, no DPL, onde foram realizados
o0s demais procedimentos até sua efetiva internacéo.

Os trés foram encaminhados para o SPB. Seus irmados obtiveram alta hospitalar apds
seis meses de internacdo e retornaram para a casa de sua méae. Ela, entretanto, permaneceu
internada, onde recebeu tratamento experimental com Promin.

Quando estava com quatorze anos de idade, em 1945, obteve alta hospitalar apds cinco
anos consecutivos de confinamento. De volta ao convivio familiar, residiram nos bairros da
Modca e da Vila Mariana, Ana ndo prosseguiu em qualquer sistema educacional. Destaca que
comecou a namorar apenas ap6s periodo de internacdo. Casou-se aos vinte e cinco anos com
um homem de salde. Vilva desde 1978. Teve reacdo da doenca durante a gestacdo de seu
unico filho, morto aos dezesseis anos (ndo explicitou a causa).

A Sra. Doménico ndo tem o rim direito, de acordo com seu médico, ele foi removido
para ndo prejudicar os outros 6rgdos. Uma de suas pernas foi amputada em decorréncia de
uma osteomielite gangrena, inflamagcdo Ossea, aguda ou crdnica causada por infeccéo,
bacteriana ou fungica. Aposentada, estabeleceu residéncia no bairro Gopouva ha trinta anos,

préximo ao antigo SPB, desde que regressou da capital paulista.
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Manoel Arturo

Nasceu em 20/01/1933, natural de Santa Adélia, municipio proximo a Catanduva, na
regido oeste do Estado de Sao Paulo, aproximadamente a quatrocentos quilémetros da capital.
Solteiro. Sem filhos. Em 1939, Manoel tinha seis anos de idade quando ele e seu pai foram
encaminhados ao DPL para realizacdo de exames, e definido a internacdo deles. O SPB era a
unidade asilar mais proxima ao DPL, na capital paulista. No percurso do DPL ao SPB,
Manoel foi o primeiro a desembarcar. Seu pai permaneceu no veiculo e foi conduzido para
internac&o até o Asilo Col6nia Santo Angelo (Mogi das Cruzes-SP), onde faleceu com cancer
de estdbmago em 1945. Manoel viveu durante doze anos no Pavilhdo de Menores.

O trauma emocional causado pela separacéo e internacdo afetou a memoria de Arturo.
Declara ndo recordar-se dos quatro primeiros anos de confinamento “... o trauma de ser
internado, ficar sem pai, sem mae, de repente, por quatro anos afetou a memoria! Ficou na
memoria aquele ato de estar sozinho la no meio daquela criangcada estranha!”.

O Sr. Arturo permaneceu internado doze anos, tendo recebido alta hospitalar em 1951,
aos 18 anos de idade, quando retornou para residéncia de sua mée, no bairro da Cidade
Patriarca, passando a conviver também com Ulisses, seu unico irmdo. Manoel considera-se
responsavel pelo contagio de seu irmdo porque recebia uma semana de férias, com
autorizacdo do diretor do SPB, periodo em que residiam no mesmo dormitorio.

Nascido em 1929 Ulisses, alguns anos depois de seu irmdo e pai, também foi paciente
do sistema profilatico, primeiro no Asilo Colénia Santo Angelo, tendo obtido transferéncia
para 0 SPB por influéncia das funcbes laborais exercidas na sala de controle dos exames
realizados dentro da instituicdo. Manoel também desempenhou tarefas como laborterapista,
no setor de limpeza. Ao completar maioridade, atuou como chefe do almoxarifado no SPB.

O Sr. Arturo recebeu tratamento com infiltracdo do 6leo de chaulmoogra e tratamento
experimental com Promin. Recorda que ignorava, quando crianc¢a, a razdo de sua internacéo,
justificando para si a pouca idade (seis anos) em que ingressou no sistema profilatico eu com
seis anos de idade, [se] falasse que eu fui internado com lepra... Eu ndo sei o que era lepra.
Eu ndo sabia o que era!

Assinala que todo o conhecimento escolar foi adquirido no SPB, desconhecendo outra
base de escolarizacdo. Apdés alta hospitalar trabalhou em Guarulhos e Sdo Paulo. Reside nas
adjacéncias do antigo sanatorio. E aposentado e recebe pensdo vitalicia porque ingressou na

rede asilar no periodo das politicas profilaticas de isolamento compulsério.
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Sara Petri

Sara Petri nasceu em 31/07/1931, municipio de Santa Rita de Extrema, regido sul de
Minas Gerais. Apds ter sido abandonada pelo marido foi acolhida com sua filha, Cleide, por
seu avl. Residiam na zona rural da cidade de Jundiai, no interior paulista, além de seu avo,
uma irma de criacdo de Sara e sua mée que, ao casar-se hovamente, saiu de casa.

A Sra. Petri sofreu um acidente (queimadura) em uma fabrica de cerdmica onde
trabalhava, em Jundiai. Este episddio desencadeou seu encaminhamento para 0 Servigo
médico, onde foi identificada com lepra e, por isso, conduzida ao DPL. Desde entdo, nunca
mais teve contato com sua irma de criacéo, devolvida para ficar sob a responsabilidade de seu
proprio pai, pois o avd de Sara ndo poderia cuidar sozinho da crianca.

Aos vinte anos Sara ingressou no SPB (29/08/1951). Na companhia de sua filha,
Cleide, de apenas trés anos de idade, foram conduzidas para o Pavilhdo dos Menores: Eu fui
direto pro Pavilhdo de Menores porque tinha a minha filha de trés anos. A crianca,
entretanto, ndo poderia permanecer no SPB, pois ndo tinha diagnostico de lepra. Em respeito
a orientacdo dos diretores da unidade, Cleide ndo foi entregue aos cuidados de algum familiar,
mas encaminhada para o Preventdrio no municipio de Jacarei. Os diretores argumentavam de
que ali a crianga teria a oportunidade de ser alfabetizada e ndo seria como sua mae “(...) a
menina ndo pode ficar com familia! Tem que por num colégio pra aprender a ler e escrever,
sendo ela vai crescer... ser analfabeta! Vocé vé a mae, a mae ndo sabe nada, coitada!”. Cleide
permaneceu durante onze anos no Preventorio Jacarei. Com quatorze anos de idade obteve
autorizacdo de saida e passou a residir com sua mae.

A Sra. Petri é analfabeta. Explicou que ndo participou da escola que existia no SPB
porque quando internada era adulta. Esteve internada durante dez anos (até 1961), periodo em
que foi tratada com drasona, de fabricacdo americana.

Apds alta hospitalar, morou na Rua Iris, bairro Gopouva, nas adjacéncias do sanatorio.
Viveu junto durante quase dez anos com Petrénio, até seu falecimento. Com o terceiro
conjuge teve mais dois filhos, Jodo e Samara.

A Sra. Petri trabalhou durante trés anos na cozinha do Pavilhdo das Criangcas. Em
seguida, serviu na cozinha dos doentes do Pavilhdo de Adultos. Nesta ocupacdo também
sofreu acidente de trabalho. Um ferimento causado em uma das pernas desencadeou uma
ulcera e, por fim, sua amputacdo. Acumulado o periodo durante e ap0s a internacao, trabalhou
trinta ¢ sete anos no ‘Padre Bento’. Aguarda indenizacdo de acdo judicial porque exerceu

atividade laboral concomitante a condi¢do de paciente. Desde entdo, reside em Guarulhos.
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Tatiana Consollaro

Natural de Monte Sido, Minas Gerais, Tatiana, penultima filha da familia Consollaro,
nasceu em 27/08/1931. Conviveu pouco com seu pai. Suas lembrancas ressaltam que temia
seu pai devido o medo de contagio: “Conheci assim, de leve! Mas ndo posso dizer, so sei que
ele era muito bravo! Que medo que dava pegar a doenga!”.

A partir da internacdo de seu pai, no Asilo Coldnia Cocais (ACC), vivia com a mée e
seis irmdos. Desde quando Tatiana passou a apresentar sinais da doenca sua mée decidia,
frequentemente pela mudanca da familia, escondidos na roga, com receio de que a crianca
fosse denunciada ao sistema profilatico. Por insisténcia da menina, porém, se mudaram para
um bairro, ocasido em gue um de seus vizinhos a denunciou a autoridade sanitaria da regido.

Em 1943, aos doze anos de idade, o episddio de internacdo seguiu do comparecimento
de dois homens que foram a sua casa, designados a conduzi-la para realizacdo de exames e
cadastro no DPL, onde dormiu por uma noite, tendo sido transportada no dia seguinte para o
Asilo Col6nia Cocais, lugar em que permaneceu por 10 anos.

A Sra. Consollaro ndo compartilhou das atividades educacionais do SPB. Aprendeu a
ler e a escrever em Cocais. Sua professora foi uma senhora, também paciente no ACC: “Tinha
professora, s6 que ndo tinha diploma completo! N&o tinha diploma também porque, [ela]
também [...] ficou doente ¢ [...] se internou. Nao pode completar o estudo!”.

Consollaro comparou a formacdo entre os professores de Cocais — que ndo se
formaram porque foram internados — com os professores que atuavam no SPB o0s quais,
segundo afirma, possuiam formacao completa para o exercicio profissional: Foram pra la (...)
ndo chegou a se completar o estudo. Por causa da doenca também! Por causa da doenca.
Tudo é por causa da doenca! [risada e choro]. Agora, aqui no Padre Bento tinha [professor]
formado. Reiterou que a educacdo no SPB era oferecida apenas para criangas € 0 ensino
profissionalizante, exclusivamente, para os meninos. Li¢fes do lar, bordado, corte e costura,
reservado as meninas independente da escola.

Recorda, entre lagrimas, que ndo conviveu com seu pai em Cocais, pois sua internacao
foi posterior a morte dele: “(...) quando eu fui pra 14 ele ja tinha falecido, porque quando ele
soube que ele estava em alta, ele... deu um negdcio no coracao dele e ele morreu!”.

Seu tratamento consistiu em aplicacdo (infiltracdo) de Oleo de chaulmoogra.
Posteriormente, adquiriu Diasona, importado dos Estados Unidos da América. Quando teve
condigdes financeiras para adquirir o Promin, repartia a despesa dessa aquisicdo com outros

pacientes: “Era uma ampola dividida pra dois. Seis pra um, seis pra outro”.
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Casou aos vinte e dois anos, com o Sr. Henrique, também paciente, nas instalagdes do
ACC. No mesmo ano, 1953, ambos obtiveram transferéncia para o SPB — onde permaneceram
por cinco anos — por influéncia do Dr. Lauro de Souza Lima, local que conheceram (e
gostaram) ao participarem das competicdes esportivas, promovida pelo DPL, entre as
unidades asilares.

Casados, mas sem a oportunidade de residirem em uma das moradias reservada aos
casais, em estilo Carville, cada um permanecia em um pavilhdo, compartilhando as areas
sociais de uso comum: Primeiro ndo tinha lugar (...) eu fiquei num pavilhdo, ele ficou no
Pavilhdo do Homem, e a gente comina no refeitorio. Eu e ele trabalhava. Depois nos
conseguiu casinha.

Durante internacdo tiveram dois filhos, ambos nascidos no SPB e com os quais eles
foram proibidos conviver, tendo sido separados imediatamente ao nascer. Em 1953, o
primeiro filho, encaminhado para viver sob os cuidados de uma tia no municipio de Serra
Negra. O segundo filho, uma menina, em 1956, conduzida para a creche em Carapicuiba,
onde permaneceu por cinco anos. Revogada a lei que proibia a convivéncia entre pais
leprosos com seus filhos saudaveis, as duas criancas, finalmente, viviam com seus pais.

Membros da familia do Sr. Henrique também foram inscritos no sistema profilatico de
combate contra a lepra. Duas irmas e um irmédo foram internos no Asilo Colonia Cocais. As
cunhadas de Tatiana faleceram ainda jovens em Cocais. Na oportunidade em que o Dr. Lauro
de Souza Lima organizou um pavilhdo exclusivo para criangas com lepra, seu cunhado,
Daniel, tinha menos de treze anos, por isso obteve transferéncia para o SPB e pdde também se
‘formar’ na escola ali organizada.

Anos mais tarde, um de seus irmdos, André, também foi internado no Asilo Colbnia
Santo Angelo (Mogi das Cruzes).

Consollaro trabalhou em atividades culturais: “colocava disco”, referéncia a colocar
no aparelho para execucdo da musica. Atuou, também, como cabeleireira e, posteriormente,
no setor de enfermagem: Trabalhava na enfermagem, no postinho, de aplicar inje¢do, na
veia, no masculo... e aplicar soro!. Enfatiza que sua atuacdo, semelhante & condi¢do de outros
internados, era sem remuneracdo, que ficava com os administradores da Caixa Beneficente: o
dinheiro ia pra Caixa! A gente sé trabalhava! Depois, com o tempo, que comecou a receber!
Mas no comeco ndo recebia. Entregava pra Caixa. O dinheiro da gente era da Caixa! A
gente sé trabalhava! Ah... nem via... Ficava la na Caixal. Vendia verduras, apés alta do SPB.

Tatiana € vilva e reside em um bairro proximo ao “Padre Bento”. Recebe, frequentemente,
visita da filha, que trabalha em um servigo de saude perto de sua casa.
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3.1.2 Se o destino entdo nos separar...: sobre rupturas, (re)configuracéo de lagos
familiares e deslocamento para o confinamento

Elias (1994) assinala que os individuos se transformam no transcorrer de suas
interagOes. Diversos trabalhos abordam o contexto do hanseniano/leproso e, intrinsecamente,
do adulto. Convém pensarmos, também, sobre as implicacdes que o contetdo social dessa
doenca consolidou na constituicdo da subjetividade dessas criangas. Quais decorréncias sdo
possiveis observar no desenvolvimento delas até chegarem ao estagio de adultos?

Em funcéo das politicas profilaticas contra a lepra, nomeadamente no Estado de S&o
Paulo, as criancas foram transportadas de um convivio familiar para um meio social pautado
pela doenca e seu tratamento médico, fatores preponderantes no cotidiano de confinamento, o
que influiu na forma de experimentar o mundo e no estabelecimento da relacdo entre pares,
com outras criangas também doentes, e entre adultos.

A identificacdo de criancas leprosas na vigéncia das politicas sanitarias estava baseada
na denuncia obrigatdria, controle dos comunicantes e identificacdo de novos casos nos
espacos educacionais. A internacdo de Ana estava vinculada, tanto ao constar como
comunicante de seu irmao, internado anos antes no Asilo Colénia Santo Angelo, quanto & sua
busca na escola que frequentava. Rocha (1942, p. 507-8), destacava a importancia atribuida a
identificacdo da doenca em criangas como indice epidemioldgico, o qual sinalizava incidéncia
em adultos. Defendia que a busca por novos casos deveria se concentrar na realizacdo dos
exames de comunicantes mediante 0 exame das criancas das escolas. Esta caracteristica
delineia a organizacdo do sistema profilatico no que respeita ao enfoque pelas criangas como
referencial sanitario e as estratégias constituidas para solidificar a politica sanitéaria.

O vinculo familiar foi determinante para a identificacdo das criancas na condi¢do de
comunicantes. Com excecdo da Sra. Sara Petri, todos os entrevistados, a partir de suas
narrativas, confirmaram que a internacdo derivou desse vinculo.

O Sr. Manoel Arturo, internado em 1939, experimentou na mesma data que seu pai, 0
significado da ruptura dos relacionamentos sociais que até entdo tinham estabelecido, o
sofrimento da crianca agravou quando, pai e filho foram separados na viatura do DPL e
encaminhados para instituicdes asilares distintas. Arturo confere ao afastamento e
consequente quebra do relacionamento com sua mée a razéo de perca da memoria relativa aos
quatro primeiros anos em que esteve internado, um dos resultados do trauma experimentado.

Internado por mais de uma década, retornou ao convivio familiar aos dezoito anos,

Responsabiliza a si mesmo quanto ao adoecimento de seu irmdo Ulisses, pois ao visitar a
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familia quando o Dr. Lauro dava uma semana de férias pra toda a criangada que os pais que
quisessem... levar pra casa! , viveu algum tempo com seu irmao e acredita que o contaminou.

Sara Petri ndo relatou ascendéncia familiar ou qualquer vinculacdo com alguém que
tenha sido inscrito no sistema profilatico contra a lepra. No que respeita a configuracao social
de criancgas pertinente a essa politica, entretanto, é notavel o fato de sua filha saudavel, ou
seja, que nao tinha diagndstico de lepra foi também encaminhada para uma forma de
confinamento em funcdo dessa politica, porquanto sua mae internada, ndo houve quem
assumisse sua educacao e demais condi¢cdes atinentes ao seu crescimento, lembremos que, de
acordo com Sara, mae e filha foram abandonadas pelo conjuge/pai.

A narrativa de Tatiana elucida o quanto sua vida distinguiu sua constitui¢ao individual
e social. A convivéncia com seu pai foi suficiente para delinear 0 medo engendrado pela
‘possivel’ contaminacdo pela doenca. Suas lembrancas ressaltam o temor de seu pai devido ao
eventual contéagio da lepra/hanseniase nessa relacao:

Conheci [meu pai] assim... de leve... mas ndo posso dizer... Sé sei que ele era muito
bravo! Que medo que dava pegar a doenga! [...] Eu era pequena. Eu nasci 14 e logo
eu ja... mudei de la... fui pra outro lugar que minha mée vivia me escondendo. Me
escondia porque eu era doente. Como ela sabia do meu pai, ela me escondia. Morava
pros mato! Lugar onde ndo tinha gente, quase. Desde pequenininha foi meu
sofrimento! De tanto eu pedir pra ela morar num lugar, falei: ‘mae vamo morar na
cidade?!’. De tanto eu pedi, ela foi pra cidade. Foi s6 chegar I4, ja me pegaram!
Denunciaram eu. Enquanto que tava pros mato, eu tava com ela, né?!

[-]
Eu ficava na janela, sentava 0 meu irmdozinho... que era pequeno. E a minha mae e
a minha irmd ia trabalhar [...] e eu ficava em casa, fechava tudo e... punha ele na
janela. E ficava olhando ele na janela.

(Consollaro, 82 anos)

Por causa dos indicios do acometimento da doenca Consollaro morava escondida, com
sua mée e irmdos. Por decisdo de sua mde em ocultar tanto quanto pudesse a condicdo da
crianca, porquanto era conhecida a interna¢do do marido, por motivo idéntico. Enquanto sua
mde e uma de suas irmds saiam para trabalhar, cuidava de seu irm&o mais jovem, ainda
crianca. Este € um dos momentos mais comoventes, chora intensamente e, em uma
combinagdo entre lagrimas e risadas ‘nervosa’ e a forma como manifesta o quanto sofreu,
quando encaminhada para a internacdo, a separacdo que issO provocou ao impedir o
relacionamento com seu irmaozinho e sua mae. Os momentos em que se refere a eles com
sentimento e reveréncia exprime um sofrimento —proporcionado pelo afastamento — que néo
mudou, esta além de seu controle, e € demonstrado independente da passagem do tempo
(SCHWARZSTEIN, 2001, p. 78).
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A Sra. Tatiana descreve o episodio em que foi ‘capturada’ pela policia sanitaria e
conduzida ao DPL, local onde, submetida a exames (clinicos?), dormiu por uma noite. A
determinacéo de sua conducao para o Asilo Col6nia Cocais poderia resultar no reencontro de
pai e filha, contudo, ele havia falecido quando ela foi ali confinada. Sua narrativa sublinha o
cenario que o deslocamento e a aparéncia dos sinais da doenca verificada, especialmente, em

um homem lhe conferiram um significado de medo:

Pegaram eu no camburdo... Sofri... sofri... [chora intensamente]. Ndo sabia de nada!
Pegaram... e... levaram... minha mae chorando... E que meu pai ja era doente... mas
ja tinha morrido! Ai pegaram eu e levaram também, 14 pra esse lugar, Asilo Col6nia
Cocais... onde todo o0 mundo tinha medo da gente e a gente tambhém tinha medo dos
outros! Era uma coisa que... de repente, vocé sai de um lugar da familia... de repente
vocé € ‘pego’ 6 com gente estranha. Me ‘pegaram’ no carro... tinha mais gente...
pegaram.. tinha um homem... que... ele tinha... ele tava louco da vida... porque
pegaram ele... pulava... ele chocalhava assim... ficava |4 atras [na parte detras do
veiculo] e eu fiquei com medo dele também, mas fiquei quietinha Ia e ele falava
assim, ‘menina ndo tenha medo de mim, ndao é com vocé!’. E ele ficava... tinha a
gradinha... ai entdo ele cuspia, quando parava o carro assim... dirigindo... que vinha
curioso pra ver, né, o carro do DPL! E ele chacoalhava na grade... cuspia... Ai meu
Deus! Eu com medo dele... ele, ‘ndo tenha medo de mim!’. [Ele] foi pra Cocais
também! Ele estava todo empelotado. Estava feio, feio, feio, feio, nunca tinha visto,
feio daquele jeito ndo! Eu tinha algum carocinho, também, mas era pequeno!
(Consollaro, 82 anos)

O contexto da busca, ‘captura’ e deslocamento para unidade de internagdo por um
camburdo foi um elemento identificado no trabalho de Faria (2009, p. 37). Os sujeitos que
participaram de seu estudo designavam “onga” para referirem ao carro que transporta os
doentes da cidade para a colbnia. A autora transcreve duas citagdes no intuito de melhor
significar o termo. Destaca que as explicacdes mais frequente que eles conferiam para este
termo referia ele era assim, feido que nem uma onca, todo preto. Outra definicdo: é por causa
que ele era que nem onga, dava o bote e sumia com a pessoa.

Os vinculos familiares desfeitos a partir de sua internacdo delinearam novos contornos
guando cuidou, juntamente com seu marido, de um de seus irmaos, André. Fazer referéncia ao
marido e a este irmdo tem um sentido especial nesta narrativa, pois, recorda-se de uma das
visitas autorizadas pelo ACC, na época em que estava noiva, foi a casa de sua familia. Tatiana
relata, comovida, que André pulou a janela do quarto ao ouvir sua voz. Anos mais tarde,
quando foi prestar assisténcia ao seu irmdo internado no Asilo Col6nia Santo Angelo,
perguntou qual teria sido a razdo da ‘fuga’, porquanto suspeitara durante todos aqueles anos
que era motivado pelo medo de contdgio que sua presenga, ainda que breve, suscitara no
irmdo. André contestou 0 pensamento de sua irmd sob o argumento de haver, naquele

episodio, indicios do acometimento da doenca (maos contorcidas) e temia ser denunciado por



80

Tatiana a autoridade sanitaria, resultando em sua internacdo. Sua estratégia ndo impediu que
ele, igualmente, fosse inscrito no sistema profilatico e objeto dessa politica.

De modo singular, a politica de profilaxia da lepra esta na base da configuracédo
familiar e, por extensdo, social da Sra. Tatiana. E caracterizada pela separacdo em relacdo ao
pai e ao irmdo, mas também pela composic¢ao familiar com o Sr. Henrique, a convivéncia em
confinamento, com duas cunhadas e um cunhado. Ademais, a geragéo e o nascimento de dois
filhos, com os quais ndo pode conviver nos primeiros anos, e um deles internado em unidade

preventorial que integrava o sistema profilatico do Estado de Sao Paulo.

3.1.3 A cultura physica € a metade da cura...: escola, cultura e atividades fisicas em
situacao de confinamento

De acordo com Parada (2011), a década de 1930 representou a confluéncia de duas
ideias que estabeleceu uma nova relacdo entre politica e corpo, assinalado pela educagdo em
consonancia com o civismo. Deste sincronismo deriva da reforma Francisco Campos, em
1931, a qual introduziu a obrigatoriedade da pratica de exercicios fisicos em todas as classes
do ensino secundario (ibid. p. 351).

A partir de 1937, em funcéo da reforma do Ministério da Educacéo e da Saude, uma
Divisdo de Educacdo Fisica estava subordinada ao Departamento Nacional de Educacéo,
firmada como uma das principais formuladoras de projetos para a area no Estado Novo
(PARADA, ibid. id.). Consigna que em todas as escolas primarias, normais e secundarias,
tanto a educacédo fisica quanto a formacgdo desportiva tornaram-se obrigatorias. Instituicdes
foram criadas e intervencdes realizadas no intuito de transformar a pratica desportiva no pais.

Na confluéncia do pensamento comum a época a vida em confinamento das crian¢as
estava pautada em atividades educacionais, desportivas e culturais, configurando algumas das
estratégias para manter a disciplina e a conformacao ao isolamento.

O delineamento de tais acOes fazia correspondéncia aos ideais eugénicos que
norteavam as motivacdes, ao menos na ordem do discurso, de médicos, politicos e alguns
daqueles que arrogavam ‘falar’ em nome da ciéncia. O prefécio do livro de Rocha (1942),
assinado pelo médico e Prof. Afranio Peixoto recomenda a obra, Para uso dos medicos
praticos e dos estudantes de medicina e, tambem, de todos os brasileiros, que aspiram a

redempcao do Brasil pela satde do povo.
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A posicdo doutrindria, comumente perseguida pelos homens da ciéncia médica, com
peculiar referéncia aos médicos Juliano Moreira, Rocha Faria e Afranio Peixoto, citados neste
trabalho, foram considerados por Gondra (2002) que analisou propagandas desenvolvidas
cujo intuito pretendia disseminar ideais engendrados nos critéerios da monogamia,
conjugalidade, fidelidade, reprodutividade e ndo consaguinidade (ibid. p. 290) critérios na
qual a familia burguesa era imaginada e organizada segundo os codigos da razéo eclesiastica.

Nessa perspectiva, sdo reunidas nessas propagandas opinides de médicos e bacharéis,
cujo procedimento afirma posicdo doutrinaria, contestando a ideia desqualificadora de que se
tratava de posicionamento singular resultava de razdo singular, motivado por razoes
particulares (GONDRA, 2002, p. 302). Esta discordancia é mitigada ao se estabelecer como
horizonte comum almejado pelos homens da ciéncia e bacharéis um padrdo racial,
progressivamente desenvolvido.

Os trechos, transcritos abaixo, de edi¢cbes da Folha da Manhd e Folha da Noite
ressaltam, em trés anos consecutivos, a preponderancia da atuacéo do diretor do SPB no que

respeita a sua influéncia para estabelecer as atividades que eram proporcionadas as criangas.

[...] O dr. Souza Lima é um apaixonado pela vida. Logo se vé pelo cuidado que elle
dispensa aos enfermos, procurando restituir-lhes a sa’ude, e como tal sabe do valor
immenso da Educacgéo Physica. E por essa razdo seus enfermos recebem diariamente
licdes de gymnastica; ndo sd os mogos, mas todos os asylados sem distincéo de
idade ou sexo tomam parte. Os terrenos dos fundos do Sanatorio estdo todos
divididos em magnificas regides de esportes, tendo campos de futebol, bola ao cesto,
“volley” e tennis. Possue quadras bem treinados; e para mostrar 0s beneficios que
esses esportes proporcionam, € bastante attentar para o vigor e musculatura
verdadeiramente herclleas de muitos desses jovens. [..] A torcida foi uma
demonstracdo clara do enthusiasmo que os esportes despertam entre os internados.
Uma das notas interessantes na historia esportiva do “Sanatorio Padre Bento”, é sem
duvida, a de iniciar no Brasil (e talvez no mundo inteiro) uma cousa inteiramente
inédita, um encontro de futebol entre dois leprozarios em disputa de uma taca.

Os jogadores do “Sanatorio Padre Bento” foram conduzidos de Gopouva a Santo
Angelo em caminhdes, sendo vencedor o quadro visitante.

“A cultura physica é a metade da cura”, disse-nos o illustre diretor, e isto é
inegével, pois que a therapeutica moderna aconselha vida ao ar livre e exercicios
physicos que fazem possivel supportar doses crescentes de chalmoogra®’.

O Sanatorio, gragas 4 intelligente dedicacdo do seu diretor, o dr. Lauro de Souza
Lima, lembra um grande hotel, atulhado de hospedes que se divertem, que passam o
tempo preoccupados nas diversas modalidades de esportes [...]. Elles ndo se sentem
diminuidos, nem se tém na conta de pessoas separadas da sociedade, tal é a
satisfagdo com que vivem nesse aprazivel lazareto do Gopo’uva. S2o, portanto, uma
sociedade a parte. Ha entre 0s mesmos 0 espirito de organizagdo, caracteristico dos
individuos sdos. Auxiliam-se mutuamente, havendo para esse fim uma caixa
beneficente controlada admiravelmente entre elles préprios [...] existem [...] diversos
campos para a pratica de esportes, como sendo um vasto campo de futebol, que esta
grammado e que estd lindamente cercado. Disputa-se entre o0s doentes um

2 um estabelecimento modelar o Sanatério “Padre Bento”, de Gopotiva (...) A educacdo physica, elemento de
importancia no tratamento da lepra — um caso inédito. 12 Folha da Noite, Sao Paulo, 23.dez.1932, p. 1-2.
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campeonato interno, que conforme nos adeantou o dr. Lauro de Souza Lima,
absorve todas a, attencBes dos hansenianos, fazendo-os esquecer da realidade. E’,
realmente, um processo intelligentissimo, applicado intencionalmente pela direcdo
do Sanatorio®.

O Estadio — O estadio do Sanatorio foi organizado pelo seu actual director, dr. Lauro
de Souza Lima, huma medida de optimas proporg¢des de tennis, outro de futebol, um
de bola ao cesto, e apparelhamento gymnastico appropriado ao desenvolvimento
physico de todos os doentes, inclusive das criangas. Recentemente foi construido um
frontdo, em cuja area os doentes se exercitam no esporte de pelota. As turmas dos
Leprosarios desafiam-se reciprocamente® [...].

O éxito atribuido as instalacfes e aos servigos empreendidos no SPB era creditado ao
competente desempenho, ndo apenas do Dr. Lauro de Souza Lima, diretor do sanitario, mas
também ao do Dr. Francisco de Sales Gomes Junior.

Em 1945, foi concedido ao Dr. Sales Gomes, pelo interventor federal no Estado de
Sao Paulo, Jose' Carlos De Macedo Soares (1945-1947), o titulo de servidor emérito por sua
atuacdo por mais de 35 anos, sob a designacdo de inspetor do Servico sanitario, Diretor da
Seccdo de Epidemiologia e Profilaxia Gerais, Diretor Geral do Servico Sanitario, Diretor
Geral do Departamento do Servico Social, Diretor Geral do Departamento de Profilaxia da
Lepra e Secretéario de Estado da Educacéo e Saude Publica.

Além dessas ocupacdes, Sales Gomes integrou diversas comiss@es oficiais, dente as
quais, a Comissdao Consultiva do Departamento de Educacdo Fisica, a Comissdo de
Assisténcia Social, a Comissao de Reajustamento dos vencimentos do funcionalismo publico,
a Comissdo elaboradora do Formulario Médico Oficial, a Comissdo de Reorganizacdo dos
Servigos de Protecdo e Assisténcia a Maternidade, a Infancia e a Juventude, e a Comisséao
Estadual de Fiscalizacdo de Entorpecentes em Sdo Paulo, da qual foi Presidente.

O instrumento juridico que conferiu o titulo ao dr. Sales Gomes, de carater,
evidentemente laudatdrio, sublimou tanto sua atuacdo quanto aos resultados tributados ao seu
desempenho. Para atribuir a razdo a reputacdo de seu homenageado, enaltece aquele que
serviu, com dedicacdo e eficiéncia, o Estado de Sdo Paulo, em postos da maior relevancia,

assinalando que:

[...] em consequiéncia da atividade por ele desenvolvida & frente dos servigos de
profilaxia da lepra, o combate ao mal de Hansen conseguiu, em S&o Paulo,

%8 O Sanatorio Padre Bento — Lembra um hotel atulhado de hospedes que se divertem. Folha da Noite, S&o
Paulo, 04.jan.1933.

# Na cidade dos hansenianos em Gopouva: Percorrendo em visita as dependéncias do Sanatorio Padre Bento
nossa reportagem colheu magnificas impressées — Uma obra grandiosa de combate ao mal de Hansen que, sem
alarde, se vem realizando — notas. Folha da Manha, S&o Paulo. 28.nov.1934.
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organizagdo modelar, reconhecida como tal em todos os circulos especializados do
mundo;

]
[e]

[...] no arduo posto de Diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra, a que deu
renomo internacional, e que tem servido como escola de formacdo de novos
especialistas, e de aperfeicoamento de técnicos nacionais e estrangeiros, o notavel
médico serviu, por dilatado periodo de tempo, sem qualquer gratificacdo especial
relativa ao permanente risco inerente ao cargo, gratificacdo essa que s6 muito

recentemente foi Instituida, pelo Decreto 15.019, de 6 de setembro de 1945,

No auge da gestdo de Sales Gomes foi erigido um busto em sua homenagem (FDM
06/06/1934), tendo recebido nessa ocasido a realizacdo de uma apresentagdo artistica por um

grupo de criancas internadas, em sua homenagem.

Prosseguindo nas visitas as cidades dos lazaros, representantes da imprensa paulista
estiveram, hontem, no Sanatdrio “Padre Bento”, na estagdo de Gopouva [...]. Para o
dia de hontem, foram organizados festejos esportivos em homenagem 4 inauguracéo
do busto do dr. Salles Gomes, erguido no pedestal de uma coluna de granito. [...] 0
dr. Salles Gomes, que foi recebido festivamente pelos presentes, tendo um grupo de
criangas internadas cantado um hymno denominado “Marinheiro” [...]. Provas
Esportivas — Os presentes dirigiram-se depois para o estadio esportivo. Realizavam-
se ali varias provas entre competidores de Pirapitinguy e da turma local, constantes
dos seguintes numeros: prova de salto de altura e extensdo, que foi vencida pelos
concorrentes do Sanatdrio “Padre Bento”; corrida de 73 metros rasos, vencida pelos
competidores locaes; corrida de 1.000 metros — prova “Imprensa” — ganha pelos
competidores do Sanatério Pirapitinguy, e a prova de estafeta levantada pelos
locaes. Esta parte do programma dos festejos ali organizados despertou vivo
interesse entre os presentes. Visita a’ zona enferma [...] Os drs. Salles Gomes e
Lauro de Souza Lima informaram, aos presentes, 0s processos usados naguele
Sanatorio, para combate & moléstia, para classificacdo das formas [...]. Dos
internados, 60 sdo menores. Os enfermos ali, “de forma fechada”, conforme nos
afirmou o dr. Lauro de Souza Lima, gosam de um conforto completo. E’ auspicioso
consignar-se que as altas t&m sido innumeras e cada vez que um internado regressa
ao convivio social é elle alvo de expressiva manifestacdo, ficando para os doentes a
consolagdo de algum dia, tambem, receberem identica prova®.

As instituicGes asilares subordinadas ao DPL recebiam, frequentemente, a
presenca/visita de autoridades governamentais e politicos. Ao citar as personagens, de
projecdo publica a epoca, a Sra. Tatiana e o Sr. Manoel fazem comentérios depreciativos a
respeito do Dr. Sales Gomes. A Sra. Consollaro explicita: [...] Tinha politico, mas a gente...

%0 Decreto-lei n. 15.295, de 11 de dezembro de 1945. Concede o titulo de Servidor Emérito ao dr. Francisco de
Sales Gomes Junior.

3! Visita ao Sanatério “Padre Bento” — Inauguragéo do busto do dr. Salles Gomes e os festejos promovidos —
outras notas. Folha da Manhd, S&o Paulo, 06.jun.1934.
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crianga... a gente nem se envolvia com essas coisas. Mas tinha sim! Tinha briga, Conceigéo
Santa Maria, outros lados que ndo sei quem... Sales Gomes. Sales Gomes que era uma peste!

A atuacdo desta personagem consolidou uma imagem controversa nas memaorias
daqueles que viveram em confinamento durante sua gestdo no DPL. Outra controvérsia
repousa na razdo, referida por Monteiro (1995) e Quevedo (2005) acerca dos protestos
engendrados no periodo em que ele era dirigente do DPL, com repercussao na imprensa.

Na legenda de uma fotografia reproduzida a partir da publicacdo do Diario da Noite de
Sdo Paulo em 27 de junho de 1945, Souza-Araljo (1948, est. 239), atribui a D. Conceicéo N.
Santamaria a designacdo de promotora da revolta dos lazaros, cujo movimento resultou no
afastamento de Sales Gomes da direcdo do DPL, tendo sido sucedido por um de seus
assessores.

A legenda de uma fotografia publicada pelo mesmo jornal em 21 de junho de 1945,
Souza-Araujo assinala que “quadros como estes sdo encontrados em todos 0s grandes
leprosarios do mundo” ao se referir a fotografia que credita a “visdo melancodlica do Padre
Bento” com camas no corredor, por falta de espago nos dormitdrios”. Nao aborda os eventuais
problemas enfrentados por aqueles que eram submetidos as politicas profilaticas capazes de

explicitar contradi¢des, demonstrando aprovacao a forma como era conduzida esta politica.

Semelhante as vérias atividades fisicas difundidas na imprensa, os entrevistados
mencionaram algumas das quais participaram durante a infancia, em situacdo de
confinamento. Eles ressaltaram, justamente, as praticas desportivas: bola (futebol), bola ao
cesto, natacdo, ping-pong, volei, patinacdo; como frequentes em seu cotidiano nesse periodo.

De acordo com Ana, a aula de ginastica acontecia as seis horas da manha, com um
professor que era sargento (também paciente internado), antes do inicio das atividades de
volei ou basquete. Para significar o apreco que essas atividades lhe proporcionavam ressalta:
Minha vida era jogar bolo cesto.

A Sra. Consollaro também demonstra o quanto estimava as atividades esportivas, “[...]
fiquei apaixonada. Bolo cesto. E basquete!... muito, muito moderno!”. Sua satisfacdo pode ser
compreendida, nomeadamente porque em funcdo das competi¢cdes promovidas pelo DPL,
entre as instituicdes asilares, teve a oportunidade de conhecer o SPB e o Dr. Lauro de Souza
Lima, quem intermediou sua transferéncia do Asilo Colonia Cocais.

O cotidiano das criangas ocupado, de acordo com o Sr. Manoel Arturo, com atividades
esportivas e recreativas, eram fatores que contribuiam para ignorarem o motivo de seu

confinamento, ‘evitarem’ o sentirem saudades da familia e uma eventual insatisfacdo com o
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isolamento obrigatorio. Sempre elogioso ao Dr. Lauro de Souza Lima, diretor do SPB.
Destaca sua influéncia para fazer referéncia as praticas desportivas:

[...] no Pavilhdo de Menores, no Padre Bento, era bem diferente dos outros
leprosarios que tinha criangas! [...] tinha uma escola muito boa! Os professores eram
6timos... a comida das criancas era especial porque o diretor [chora, limpa as
lagrimas e continua com a voz embargada] ele tinha muito carinho pelas criangas!
[...] ele ndo permitia que nenhum vigilante, professor ou diretor [...] encostasse um
dedo nas criancas pra repreender. Nao permitia que apanhassemos de ninguém. O
Dr. Lauro fazia [com] que a crianga ficasse ocupada com esporte, com brincadeira o
dia todo! Entdo, a gente tinha pouco tempo pra pensar em pai e mae! Ficava o dia
inteiro jogando bola, nadando, e no fim do ano tinha uma competicdo entre o
colégio. [...] tinha um campo de futebol das criancas. Tinha piscina pras criangas,
que o Dr. Lauro mandou fazer. Entdo, nés passadvamos o dia praticando esportes.
Nadando... jogando bola, enfim... Jogo de basquete, vblei! Tudo isso o Dr. Lauro
introduziu l& pras criangas. E tinha... tinha um time aqui das meninas... [...] nds
disputava futebol, bolo [a0] cesto, natacdo, salto ornamental.

(Arturo, 81 anos)

Para corresponder aos fundamentos da politica de profilaxia da lepra, que incidia na
therapeutica moderna e a cultura dos exercicios physicos, elementos que conferiam a metade

da cura, vinculados as atividades de natureza educacional:

Hoje, pela manha, 4s 10 horas, haverd no Sanatorio “Padre Bento”, Gopouva, a festa
de encerramento das aulas do curso primario, que funciona naquele estabelecimento.
Para essa festa, que obedecera a interessante programma de arte, sdo convidadas
todas as pessoas que compdem as comissdes da Semana do Sanatorio “Padre Bento”
bem como todos quantos se interessam pelas criancas daquelle sanatorio, pois é uma
opportunidade para, visitando-o, conhecer bem o servico que la é realizado e
constatar do que sdo merecedores os infelizes hansenianos®.

O encerramento das aulas no sanatério. Como estava anunciado, deu-se hontem,
com toda a solenidade, o encerramento das aulas do Curso Primario do Sanatorio
“Padre Bento”. A festividade decorreu em meio da maior alegria, sendo executados
interessantes nimeros de arte pras proprias criangas asyladas. Houve distribuicdo de
prendas, tendo tocado durante a festa uma magnifica orchestra constituida por
elementos locaes™.

A organizacdo definida para a operacdo do Pavilhdo das Criangas previa a separacdo
segundo o género. Nessa ala, o limite de idade para permanéncia variava, de acordo com o Sr.
Arturo, entre os dezesseis, dezessete anos, aproximadamente. Os casos excepcionais de

transferéncia antes desta idade para o Pavilhdo dos Adultos resultava de medida disciplinar:

%2 Semana do Sanatorio Padre Bento — Com grande successo, proseguem as realizacdes beneficentes [...]. O
festival de hoje no Sanatorio “Padre Bento”. Folha da Manhd, S&o Paulo, 11.dez.1934.

%3 Semana do Sanatorio Padre Bento: Proseguindo a série de festividades dos lazaros de Gopouva seré hoje
realizado um grande cha na Casa Allemé — Outras actividades. Folha da Manha, Séo Paulo, 12.dez.1934.
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Dependendo... se, as vezes, fazia muita arte com dezessete anos ele ja era... [transferido].
Dentre as medidas disciplinares, segundo Ana, na sala onde eram guardados os instrumentos
musicais (violdo, piano...) era utilizada também como espaco onde as criancas também

cumpriam castigo, a exemplo da proibicdo de participar/assistir uma sessdo de cinema:

no comego do ano, todas as criangas recebiam um bdnus de cem pontos. De acordo
com as artes que praticava perdia cinco pontos, dez pontos, e depois ele era suspenso
de praticar esportes. Esporte ndo! Futebol, que era a [...] da molecada. Perdia direito
de ir a piscina, nadar. Podia perder, também, o direito de ir ao cinema. Mas, jamais,
se encostou um dedo nas criancas.

(Arturo, 81 anos)

A escola que funcionava dentro do SPB obedecia ao programa oficial da instrucéo
publica do Estado de S&o Paulo. Ao final do ano de 1940 havia turma que cursava a escola
primaria e o curso secundario. Nesta época, havia previsdo de instalacdo de escola
profissional. A publicacdo do jornal A Noite (06/12/1940), exprime a concepcao acerca da

funcdo da educacéo ofertada as criancas confinadas:

Além da Escola Priméria, funciona tambem dentro do Sanatorio Padre Bento, o
curso Secundario e, muito em breve, terd a Escola Profissional, onde os menores,
apo6s recuperar a sua saude, adquirirdo 0s conhecimentos necessarios para ter
garantida a sua subsisténcia futura gragas a profissdo que aprenderem. Como se V&,
atualmente no Brasil, com as melhores possibilidades de cura, o doente de lepra
deixou de ser um paria e sem esperanga para se integrar no ritmo crescente do
progresso da Nag&o™.

O cotidiano escolar das criangas reproduzia atribuicbes como a entoacdo do Hino

Nacional e dispositivos disciplinares comuns as praticas escolares:

Apbs o café... era feita a formacdo do ringue de patinagdo, em frente ao refeitorio...
as criangas formavam os grupos [...] primeiro, segundo [...] quarto ano [...] Feita
essa formacéo, todo o dia era entoado o Hino Nacional, entdo as criangas tinham que
saber muito bem o Hino Nacional. Depois, cada professora acompanhava 0s seus
alunos até a classe e comegava a aula.

(Arturo, 81 anos).

A Sra. Consollaro, menciona alguns dos conteudos escolares ensinados: “[...] tinha que
estudar ponto, também escrevia as histdria do Brasil, a gente tinha que estudar! Lembro que a
gente estudou de Tiradentes, de Pedro Alvares Cabral, tinha que cantar o Hino Nacional [...]

tinha quem ensinava ginastica. Isso nds fazia. Fazia ginastica!”.

% Criancas atacadas do mal de Hansen recebem instrugdo — O que foi, em Guarulhos, a cerimonia de entrega de
diplomas aos alunos do Grupo Escolar Padre Bento. A Noite, S&o Paulo, 06.dez.1940, p. 6.
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Inferimos, a partir dessa citacdo, que o programa oficial da instrucdo publica era
desenvolvido em todas as unidades nosocomiais subordinadas ao DPL. Nesta perspectiva, no
contexto de atividades escolares ofertada as criancas constavam, igualmente, aquelas
inspiradas no modelo que previa seu desenvolvimento fisico para a construcdo de uma nagédo
forte, constitutivo de seu progresso. Neste designio, dispositivos disciplinares perpassados por
aqueles de ambito militar, a exemplo do descerramento da bandeira e execugdo do hino
nacional eram atividades intrinsecas ao cotidiano escolar das criancas nesse contexto.

Os sujeitos conferem grande apreco ao descrevem as atividades culturais, fisicas e
praticas de escolarizagdo, em contexto de confinamento. Enunciam palavras de reveréncia e
execragdo a ‘personagens’ do meio cientifico e politico (Dr. Lauro de Souza Lima e Sales
Gomes, respectivamente); exibem um arcabouco de valores no qual, entre pares, ndo havia
aversdo em funcdo do diagndstico de leproso. As expressdes saudosas utilizadas para se
referirem aos professores (Jodo, Enriqueta, Levi, Jorgina), foram moderadas com a

constatacdo de que eram, como eles, doentes e internados no mesmo leprosario.

No Pavilhdo das Criangas do SPB eram realizadas festas no fim do ano, promovidas
por acgdes filantropicas. O Sr. Manoel, por exemplo, consigna o que era comum ao objetivo de
acdes como as da “Semana do Sanatério Padre Bento”: No fim do ano tinha o Natal, né!
Geralmente era patrocinado por alguém de fora! Ele [Dr. Lauro de Souza Lima] arrumava...
e alguém patrocinava. Entdo a gente pedia o presente que queria!

Ao longo do ano eram ofertadas para todas as criangas, sessdes de cinema, aulas de
canto coral e teatro. Ana menciona o quanto apreciava participar destas atividades: “Uma vez
foram pra o [Estado do] Rio de Janeiro, mas eu ndo fui, porque eu tava la no teatro. Fazia
teatro também, né. Entdo, eles ndo deixaram [viajar]. Era o... papel [de um] japonés que eu

tava [interpretando] fazendo, né! Os outros foram, mas eu fiquei ali, plantada, pra ir!”.

A gente jogava cantava... ah... era divertido ai dentro! Era muito bom! Festa de Séo

Jodo, Festa de Santo Antonio... Festa de S&o Pedro... Carnaval, muito bom!

cinema pra noés, baile... tudo quanto era coisa boa tinha pra nds! E a gente se divertia

no meio da criangada l4... era uma beleza! Parecia uma cidade! Parecia uma cidade!
(Petri, 82 anos)

Algumas atividades culturais eram organizadas no Asilo Coldnia Cocais de acordo
com a idade e o género. Para ilustrar, a Sra. Tatiana menciona sua participacdo nas Matinés de

Carnaval, pois os bailes oferecidos durante a noite eram permitidos apenas para adultos.
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Ao comparar 0 SPB com o ACC, Tatiana destacou o quanto aquele era moderno. Fez

referéncia ao nome de alguns artistas que visitaram as instituicdes em que esteve confinada:

Em Cocais ndo era tdo moderno quanto no SPB, o filme queimava, acabava a
[energia] forca [gargalhadas]. As vezes, [ia] embora porque a forca ndo voltava
mais. [la] muito artista 1a em Cocais porque [fazia] sucesso [e] pra ndo ficar doente
pagava promessa [gargalhada].
[...] artista, no Padre Bento, lembro do Ronald Golias, veio a [Hebe] Camargo, veio
a... era linda aquela musica, Hino ao Amor [...] ndo sei se ela vive ainda, Wilma
[Bentivegna]. Tem o Antdnio Marcos. Lembro do Sérgio Cardoso, era ator. Tinha
Paulo Sérgio. A Inezita Barroso veio [no Padre Bento]. Tinha mais baile... viola...
Irmis Galvdo... Cascatinha e Ana, cantava a musica ‘India’, meu Primeiro Amor
[cantarola a cancdo]. [...] Irmas Galvao, fez muito sucesso 14 em Cocais, “Beijinho
doce”... eu gostava demais. Gosto até hoje.

(Consollaro, 82 anos)

As diversas maneiras de prestar apoio as atividades dentro de lazer dentro das
instituicbes profilaticas de combate contra a lepra ndo auferiu recursos financeiros,
exclusivamente. Concordamos com Monteiro (1995, p. 196), ao registrar 0 empenho da
imprensa, tanto quanto as doacgdes efetivadas por pessoas, grupos e associacdes, para subsidiar
a construgéo de sala de jogos, cine-teatro, biblioteca, praga de esportes, casino, dentre outras
edificacOes, cuja finalidade era o entretenimento.

A confluéncia entre filantropia e manutencdo da politica de profilaxia da lepra era
composta por um valor pragmatico, pois, sob a égide de realizarem uma acdo humanitéria,
arbitravam e deliberavam sobre um sistema de compensagdo aos que viviam em isolamento
compulsorio, posto que esta ‘exclusdo-inclusdo’ conferia a sociedade ‘sa” um beneficio maior.

O fundamento das competi¢cfes de educacao fisica (ginastica, natacdo, bolo ao cesto,
futebol, patinacdo etc), atividades culturais (teatro, coral, cinema) e escolarizacdo, tinham
como referente 0 que era promovido na sociedade saudavel. Ao desempenharem tais
atividades os sujeitos concorriam entre si, tendo uns aos outros como padrdo de confrontacao.
Consideramos que por essa razdo eles ndo atribuem um significado ruim a experiéncia de
terem vivido a infancia confinada em lugar que propiciava a eles o0 que ndo poderiam usufruir

em situagdo de ‘liberdade’, inclusive pela condi¢cao socioecondmica, por eles compartilhadas.
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3.1.4 Méozinha de fada... mao perfeita! o contato fisico na constituicédo da subjetividade

Segundo Elias (1994), a afeicdo é uma caracteristica do ser humano e, na crianca,
fornece subsidios para sua adaptacdo social, socializacdo e conformacdo fisica como adulta.
Observamos o quanto as narrativas dos participantes correlacionaram fotografia e afeto,
saudades e preconceito. Nao ha dissociacdo para eles referirem a si e aos outros e 0
pensamento consolidado.

A fotografia compBe a narrativa das memdrias dos participantes, de um corpo
transformado ao longo do tempo. A evolugdo da doenca € intrinseca a evolucdo do tempo.
Estas dimensbes sdo fundamentais na constru¢cdo de suas narrativas. A Sra. Tatiana
Consollaro descreve contexto em que foi fotografada junto a outros internos, quando tinha
“maos de fada”, termo empregado para referir que suas maos eram “perfeitas”, sem
comprometimento dos nervos periféricos, cujo indicio transforma as “maos em garra”. O

tempo esta suspenso na recordacédo deles.

[Em] uma fotografia... t eu na frente... ‘maozinha de fada’! As enfermeiras, naquele
tempo, usava aquelas coisinhas aqui [quepe], que a gente ndo lavava, custava pra
lavar... s6 tirava [...] e da fotografia... tem eu, minha colega... e eu que t6 na frente e
aparece bem a minha mao... era perfeita! Quando ainda néo... eu tinha as bolinha...
depois acabou a bolinha e foi pra maozinha. Depois de muito tempo, porque ai ja
virou a doenga, né?! Antes era s6 de bolinha da mesma... da mesma maledeta!
(Consolaro, 82 anos)

Uma possivel ambiguidade relativa a fotografia é enunciada. Ela evidencia a mudanca
do corpo. Durante a entrevista a Sra. Sara apresentou algumas fotografias de seu marido, seu
filho, sua mée e de alguns amigos. Descrevia o contexto, em cada um dos daqueles registros
(local, ano, personagens etc), embasado em reiterada mencdo ao fato de que naquelas
fotografas ainda tinha ambas as pernas. Consonante a narrativa de Tatiana, ao fazer referéncia
a sequela que transformou suas “mados em garra” evoca, também, a imutabilidade na
caracterizacdo do sujeito, pois a fotografia perpetuou uma condicdo que em seu corpo foi
alterado ao longo do tempo.

Além das evidéncias do corpo, o relacionamento entre eles e seu meio social, a
exemplo da relagdo de Tatiana e Henrique com sua filha, aquilo que ndo era ‘enunciado’
durante as visitas autorizadas pelos representantes das unidades asilares (neste caso, SPB e
Preventério Santa Terezinha), realizadas na sede do DPL, combinava em seus pais a

satisfacao de poderem rever sua filha e o temor que sentiam e ‘causavam’.
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A gente ia la visitar ela. Meu marido tirava tanta fotografia dela! Tem uma [em] que
ela t& com a maozinha erguida pra ndo... pra ndo... [sorrisos], assim... porque ela
tinha medo da gente, né! A gente também tinha medo de [se] aproximar dela [...] de
que a gente é doente, eles punham tanto medo na gente... [de que] passava doenca,
ficava pondo medo na gente! E ai aquele medo de passar! Ai evitava eles... depois
de muito tempo aqui fiquei sabendo... s6 passava se a gente tivesse... ou se
amamentasse... [se] estivesse ativado. Eu ndo dei mama pra nenhum deles! Saiu...
nasceu... ja foi embora! [siléncio e choro].

(Consollaro, 82 anos)

N&o apenas a caracterizacdo do sujeito, mas as impressdes que aquele registro lhe
suscita podem ser interpretadas a partir da descricdo do contexto de uma fotografia. Para a
Sra. Consollaro, uma dentre as muitas fotografias que seu marido fez de sua filha exprimem,
com precisao, 0 medo, a aversdo reciproca. Como define, o receio dos pais era motivado pelo
cuidado em ndo quererem contagiar a crianga com a mesma doencga que padeciam.

Os entrevistados reiteraram o afeto com o Dr. Lauro de Souza Lima, ao citarem o fato
dele também ter residido no SPB, divergindo de outros profissionais que ndo se aproximavam
dos pacientes. Eles ressaltaram a estima, a atencdo que esse médico sempre conferiu as
criancas. O afeto desses relativos ao médico é ressaltado ao correlacionarem a beleza de sua

aparéncia a sua bondade, competéncia e juventude, por extensdo, altivez de seu carater.

Ele que arrumou pra mim vim pra cd [SPB] Quando eu conheci [0 Dr. Lauro de
Souza Lima] ele era novo, bonito! Se alguém falasse pra ele que tava com frio, ele
ndo se importava, tirava a roupa do corpo pra ajudar a pessoa. E ele chegava perto
dos doentes! Morreu solteiro, todo o mundo fala! [era] bonito, bonito [...] perdeu o
casamento pra ficar com a gente. Ele tinha muito amor. Tudo o0 que se precisava,
assim, falava com ele, ‘Dr. Lauro, assim, assim, assim...” [...] era muito bom! Ele
morreu assim... num lugar, assim, tinha um toldo e esse toldo caiu na cabeca dele e
matou ele. Assim eu ouvi falar! N&o [tinha] dinheiro nem pro enterro dele.
(Consollaro, 82 anos)

Os entrevistados sugeriram que procurassemos fotografias desse médico para que nos
nos certificAssemos a respeito de sua beleza e juventude um contraste com a depreciacdo
estética causada pela lepra.

A subordinacdo entre ser “feio” ou “mais feio” como sequela da doenga caracteriza-se
de modo relevante para que aqueles que tiveram a doenca avalie a aparéncia dos outros e a de
si proprio (FARIA, 2009, p. 56). Concomitantemente, reiteravam a bondade e generosidade,
atributos conferidos em fungdo do tratamento dispensado aqueles que, amplamente, sofriam
desprezo da sociedade por serem identificados como leprosos.

Manoel ignorava, quando crianca, a razdo de sua internacdo. A isso atribui sua pouca

idade, seis anos, ao ingressar no SPB. Sempre elogioso ao se referir ao Dr. Lauro de Souza
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Lima, afirma, apesar de ter vivido confinado, exclusivamente, neste sanatorio que a razdo
deste ser melhor do que os outros leproséarios era resultado da atuacéo de seu diretor. Todas as
vezes que fez mencéo a ele chorava, silenciava por instantes. Enfatizou a protecdo conferida
pelo médico em respeito as criancas, ao ponto de proibir qualquer alusdo a doenca pelos

funcionérios:

(...) eu com seis anos de idade, [se] falasse que eu fui internado com lepra... Eu ndo
sei 0 que era lepra. Eu ndo sabia o que era! porque o Dr. Lauro jamais permitiu que
tocasse no assunto da doenga. Até isso, ndo permitia que falasse sobre a doenga com
a gente. S6 por causa das criangas! [...] Porque o Dr. Lauro ndo permitia que
tocassemos nessa palavra: lepra! Por causa do diretor, né?! O Dr. Lauro... [Chora.
enxuga as lagrimas e olha para a janela por alguns instantes até continuar a falar]
Mas ele merece!

(Arturo, 81 anos)

Os colaboradores do trabalho de Videres (2010), também demonstraram, ao
apresentarem suas histérias de vida, afeto pelos médicos implicados, diretamente, no
tratamento em situacdo de confinamento.

Os trabalhos que consultamos na revisdo bibliografica referem, em sentido amplo,
uma atuacdo na qual o sujeito que tenha experimentado a condicdo de leproso sob a politica
profilatica com isolamento ‘desfaga’ a ‘marca’ de estigma e preconceito, tdo frequente nas
explicacOes de causa e consequéncia dessa politica.

Todavia, pensando a partir do referencial em Elias (1994), considerarmos que esses
sujeitos, nomeadamente as criancas, tiveram sua subjetividade constituida nesses espacos e
que as relacOes ali estabelecidas incidiram em sua estrutura, nisto se assenta a validade de
conhecermos suas experiéncias. Ao concebermos ‘experiéncia’ como aquilo que nos afeta,
esta nos serve como chave interpretativa para compreendermos a razdo desse isolamento ser

referido, predominantemente, como causa maior do sofrimento conferido pela doenca.
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3.1.5 Num milagre supremo...: terapéuticas contra a lepra

Como observado ao longo deste trabalho, a terapéutica infligida aos sujeitos em
confinamento, sobretudo acerca das criangas, embasa uma configuracdo historico-social
privilegiada. Reiteramos, especialmente, o atributo modelar conferido a politica de profilaxia
da lepra e ao Sanatorio Padre Bento por figurar, entre outras razdes, como instituicdo pioneira
no Brasil onde foram realizados o0s primeiros experimentos com as sulfonas.

A partir desse delineamento, estabelecemos correspondéncia entre a extenséo do
confinamento em unidade nosocomial dos sujeitos que cooperaram para este trabalho. Uma
eventual afirmacdo deste pressuposto demandaria uma interpretacdo de competéncia técnica
apropriada.

Dentre os sujeitos participantes, o Sr. Manoel Arturo foi o ‘primeiro’ a ingressar em
unidade asilar, 1939. Viveu durante doze anos no SPB, tendo sido tratado tanto com dleo de
chaulmoogra, quanto com as sulfonas.

O Sr. Manoel descreve o tratamento com 6leo de chaulmoogra, idéntico ao realizado
nos adultos. Sem desconsiderarmos o repertério do presente que lhe ‘autoriza’ fazer tal

afirmacdo, a de que o resultado de cura era, totalmente, desacreditado:

Na época nds tomdvamos a mesma medicacdo que os adultos, que era o
chaulmoogra, né?! Mas era uma droga! Ninguém acreditava no resultado daquilo!
Como ndo tinha outro medicamento, nds éramos sujeitos aquela medicagdo que era
super dolorosa! Inje¢do na nadega... saia mancando! Também se fazia infiltracdo. O
que era infiltracdo? Colocava numa seringa com aquela agulha [...] ali era colocado
chaulmoogra e aquela agulha pequenininha. Em cada [uma] o médico receitava
duzentos centimetros, né! E marcava em que area que devia ser aplicada essa
infiltragdo. Al, nessa area de duzentos centimetros, era a area que injetava esse
liquido, punha... espetava a agulha... exprimia um pouquinho, tirava. Espetava a
agulha... mais um pouquinho... tiraval. E assim, era feito nessa area.

(Arturo, 81 anos)

O Sr. Arturo narra estratégia empregada para ndo receber o tratamento com o 6leo de

chaulmoogra, por considerar que Ihe causava grande sofrimento:

Pé de Pato, que era enfermeiro 14 dos meninos, “Pé de Pato” é um apelido que
colocaram nele pela molecada. Ele andava assim... meio arrastando a perna... Entéo,
Pé de Pato comecava a aplicar a injecdo nas minhas pernas... € logico, ai eu,
crianca... dez, doze anos, ndo me lembro, eu comecava a chorar de dor, né!... Ai, Pé
de Pato pegava... ‘ah, vai embora moleque. Ndo quero mais saber de vocé aqui,
ndo!’. E era dolorido! Super dolorido!

No meu caso... 0 Dr. Lauro me queria bem, meu Deus do céu! Aquele homem era
gente... por ocasido, eu sabia como era... dolorido... ‘Dr. Lauro eu machuquei o pé,
nao da prafazer [...] a inje¢do?!’ Mentia pra ele, né?!
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Eu vou receitar aqui pra fazer uma infiltragdo’... Ele ficava preocupado com as
criangas! Porque eu ja tava com os lepromas aparecendo... eram uns carogos. 1sso
aqui é uma cicatriz, oh [indica a cicatriz em seu braco esquerdo], de um leproma.
Entdo, ja tinha muitos lepromas... nas pernas... Ele receitava pra aplicar somente nos
lepromas aquela infiltragéo.

Devia ter uns doze, treze anos, por ai... onze anos! Ele [LSL, dizia]: ‘td bom Manoel,
hoje vocé vais descansar, entdo!’. ‘Descansar’ era ndo tomar inje¢do! Entdo pegou
aquela coisa, né, aquele truque bom! Da outra vez eu fui la: ‘O Dr. Lauro, eu
tropecei, machuquei o dedao do pé, a méo, ndo sei 0 qué...". ‘Manoel, na semana
passada vocé ja contou essa historial. Eu ndo posso deixar vocé descansar sempre!’

(Arturo, 81 anos)

nés somos vitimas da ignorancia dos servicos da época sobre a doenga, do
preconceito da sociedade e a falta de medicamento especifico [...] n6s fomos
colocados nesses sanatorios pra morrer! ndo tinha outra explicacéo... como é que vai
isolar uma pessoa se ndo tem o tratamento?!

(Arturo, 81 anos)

A Sra. Tatiana Consollaro esteve confinada durante quinze anos. A partir de 1943,
somado dez anos no ACC e mais cinco anos no SPB. As descri¢des acerca do tratamento com
0 uso do dleo de chaulmoogra e Manguinhos sdo permeadas por momentos de choro e
demonstracdes de forte emocdo. Em tempo, o 6leo extraido das sementes de Hydnocarpus
Wightiana eram plantadas no horto de Manguinhos, no Rio de Janeiro, e apresentavam
caracteristicas fisico-quimicas semelhantes as do 6leo indiano, leia-se, chaulmoogra (cf.
SOUZA, 2009, p. 97-98). E ela quem compara a vantagem estabelecida a partir da nova

terapéutica que permitiu o experimento com as sulfonas.

E um horror! A gente sofreu... sofreu!. Ficava pior!... Aquele 6leo... que aplica
na’gente [...] nem carne ndo tinha, eu era pequena, magrinha... ah, mas era sofrido...
sofrido! Depois estourou também! Eu tomei o Manguinhos, ai estourou tudo! Mas
eu limpava, estourava... dava febre... dava tudo quanto era coisa ruim na gente.

[]
A doenga dava regra pra tudo... Uhu! Essa doenca, viu... vou te falar, viu! [...] eu
sofri! [...] pensa que a gente ta reclamando... foi demais esse sofrimento! depois teve
melhoria... quando veio o Promin, veio o Diasona... ja foi melhorando...

(Consollaro, 82 anos)

A Sra. Doménico, entretanto, foi contemporanea ao periodo e ao local de
confinamento do Sr. Arturo. Permaneceu de 1940 até 1945 no SPB e garante ndo ter recebido
tratamento com Oleo de chaulmoogra, apenas com as sulfonas: Ah, ndo, de 0leo eu nunca
tomei, viu! De Oleo eu ndo tomei. Eu tomava Promin! Uma hipotese, que poderiamos
considerar se assenta na eventual participacdo de Ana dentre as primeiras criangas em que
foram realizados os primeiros experimentos com sulfonas no Brasil, mediante atuacdo do Dr.
Lauro de Souza Lima, a partir de 1942 (cf. LIMA, 1948), relacionado a forma clinica e

desenvolvimento da doenga em Ana.
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Petri viveu cerca de dez anos internada na rede asilar. Na condicdo de paciente e
funcionédria do SPB, ingressou aos vinte anos. Eventualmente, sua idade pode ter
correspondéncia quanto ao relato no qual garante que foi tratada com Drasona, naquela época,
um remédio de fabricacdo americana, cuja aquisicdo implicava custo consideravel, ao

considerarmos a descri¢do da Sra. Tatiana.

N&o eu ndo... ndo pedi padrinho, ndo. Ai ja tinha! J4 tinha Promin, j& tinha Diazona.
Sé Diazona que eu usava. Diazona americana. Comprei Diazona americana. Depois
eu comecei a tomar s6 Promin. Consegui tomar o Promin. Era uma ampola dividida
pra dois. Seis pra um, seis pra outro.

(Consollaro, 82 anos)

Concordamos com Seligmann-Silva (2006), e consideramos que 0s sujeitos em uma
construcdo a partir do presente apresentam seu passado, em suas narrativas, de modo
fragmentario, penoso, nunca total. O passado so existe na construcdo presente. Nao € possivel
separar o0s fatos da interpretacdo que se faz dele (ibid. p. 72).

Nessa perspectiva, uma composicao que considera a narrativa de sujeitos independente
de sua relacdo politica é fragil (SELIGMANN-SILVA, 2006, p. 74-77). A necessidade de
abordar a constituicdo de identidades em se trabalhar o passado é dificil. Ndo se deve,
contudo, negar ou recusar mesmo seus fatos mais desastrosos, com distin¢do da relevancia

entre os fatos.

3.1.6 Quando enfim a vida terminar...: cotidiano de morte em confinamento

Ao abordar a memoria de infancia com idosos um tema comum foi recorrente entre 0s
sujeitos que participaram deste trabalho. Eles viveram como moribundos, segundo a
concepcao de Elias (2001) em A Soliddo dos Moribundos, ao aproximar uma analise
sociologica sobre o processo de envelhecimento e morte — e o problema que esta confluéncia
instaura — na sociedade contemporanea.

Ao analisar o sentido que o envelhecer e morrer constituiu nas sociedades mais
desenvolvidas, Elias (ibid. p. 8), considera que ndo o fim efetivo da vida, mas o processo
gradual de adoecimento e envelhecimento implica fragilidade suficiente para separar, uma
decadéncia que isola os idosos de modo tacito e os moribundos da comunidade dos vivos;

com um paulatino esfriamento das relagdes entre pessoas. Assinala que o isolamento precoce
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dos moribundos demonstra uma fraqueza da sociedade, um testemunho da dificuldade de
identificagcdo com velhos e moribundos.

Nessa perspectiva, pensamos nas objecdes em abordarmos as contribui¢bes de sujeitos
que hoje idosos, viveram, predominantemente, em situacdo de confinamento. Esta
configuracdo, a partir do pensamento de Elias, atribuiu a essas personagens sempre a condigéo
de moribundos. Separados quando criangas em fungdo do diagndstico de lepra. No presente,
afastados por causa das incapacidades fisicas pelas sequelas da doenca e por serem idosos.

Nosso exercicio aqui consiste em, ao expor alguns dos relatos sobre doenca e morte,
reiteradamente mencionada pelos sujeitos participantes, considerar o significado que atribuem
a experiéncia de morte, em especial na situacdo de confinamento.

Apenas 0 homem, dentre 0s seres vivos, sabe que vai morrer e é esse conhecimento da
morte que cria problemas para os seres humanos (ELIAS, 2001, p. 10-11). Estd ai uma das
razbes que conferem um sistema explicativo e um conjunto de rituais correspondentes,
tornando-se, assim, um processo de socializagdo no qual a sociedade exerce um tipo
especifico de coercédo sobre o individuo. O processo (civilizador) que resultou em uma forma
da sociedade que em nome da higienizacdo biologica, afastou o individuo da familia
recolhendo-o em hospitais, sob a responsabilidade do Estado e de seus empregados. A morte
deixou de ser publica e foi encerrada em instituicdes que fazem distingdo entre vivos e
moribundos. Este € aquele que ndo participa da comunidade dos vivos.

O trabalho de Curi (2010, p. 19), cita Michel Foucault em Vigiar e Punir e Os
anormais para assinalar o sonho politico que o exilio do leproso conferiu de uma comunidade
pura que consagrou, na Idade Média, a exclusdo mediante uma pratica social que estabelecia
um ritual de divisdo rigorosa, um distanciamento que proibia o contato; seguido da rejeicao
que o colocava para fora dos limites da comunidade e por fim uma desqualificacao:
acompanhada de uma espécie de cerimdnia funebre. A prética de exclusdo resultava em uma
espécie de morte em vida.

O confinamento das criancas era combinado por praticas que integravam escola,
participacdo em ritos funebres e atividades conhecidas em relatos de infancia, como o ato de

retirar (colher) fruta no pé:

[...] nés ia pra escola... toda gente que morria, eles iam na escola chamava nos pra
acompanhar, porque ndo tinha quem acompanha enterro, chamava as crianga pra
acompanhar enterro! Ah... chamava as criancas!... ndo tinha quem ia! [os adultos]
ndo iam porque... uma que... aquele soldo quente! L& em Cocais tinha um sol de
estourar e quem ia... [eram] as criancgas! [...] O enterro ia na carroga... 0 Sino ia
batendo, batendo [...] a gente ja conhecia quando... o batido do sino! Porque teve um
tempo, que teve uma doenga la... ndo sei se foi disenteria, sei que morreu muita
gente [...] entdo as criangas que ia acompanhar! E na volta, quando era tempo de
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manga, nos vinha comendo manga verde! [sorrisos e gargalhadas] Todo dia tinha
enterro! Todo dia tinha enterro!
(Consollaro, 82 anos)

O cotidiano de morte, sobretudo em um determinado periodo no ACC dada a sua
frequéncia, infligiu as criangas a ‘necessaria’ participacdo em ritos flinebres, pois se
demandava publico para que esses se realizassem. Além dessa, outras praticas religiosas eram
comuns na infancia de Tatiana: Um dia nos ia na missa. De tarde, na reza.

O espetaculo da morte se tornou corriqueiro na sucessdo dos dias da infancia de
Tatiana. Era possivel ndo se implicar com a participacdo em um cortejo fanebre entre uma
atividade escolar e a colheita de frutas, como uma atividade habitual de crianca. Atualmente,
no entanto, esses episodios ddo raz&o no seu exercicio de narrar algo sobre sua infancia.

De acordo com Elias (2001, p. 13), nas sociedades mais desenvolvidas a busca por
garantia contra 0 perigo e a morte se tornaram menos apaixonadas nas sociedades mais
desenvolvidas, requerendo menos garantias contra a prépria transitoriedade a um sistema de
crencas, o qual foi substituido, por contraste, na maior expectativa em sistemas seculares. O
autor considera que a seguranca das pessoas acerca de sua protecdo contra golpes brutais do
destino, doenca ou morte repentina, € maior nos Estados-nacdo mais desenvolvidos, tendo
tornado a vida mais previsivel, apesar da exigéncia de antecipacdo e controle das paixdes em
um grau mais elevado de cada individuo. A morte foi empurrada para os bastidores da vida
social, o que significa que os individuos, mediante o isolamento, também foram empurrados
para os bastidores da vida social (ibid. p. 19).

O frequente nimero de morte no cotidiano de Tatiana e de outras criangas passou a
integrar as atividades realizadas em situacdo de confinamento. Previsivel era a participacdo
delas, cada vez que o sino tocava. N&o havia implicacdo entre 0s sujeitos, posto que
internados em funcdo do diagnostico de lepra, ndo havia, portanto, lagcos afetivos para
explicar ou justificar a participacdo em um funeral.

Elias (2001, p. 16) assinala que a maneira como as pessoas enfrentam o conhecimento
da proximidade de sua morte resulta, consideravelmente, das experiéncias e fantasias da

primeira infancia.

A gente foi mandado a vida inteira. A vida inteira... eu ndo sei como que eu to viva
ainda, viu! De tanta coisa que ja passou, por altos e baixos que, olha, ndo sei viu!
Com a graga de Deus, viu! [gargalhada]. Que ndo tem mais quase ninguém do meu
tempo. Eu quero comegar lembrar... as vezes eu quero saber de uma coisa, mas néo é
possivel porque a pessoa ja foi [faleceu]

S6 tem eu! So tem eu! Acredita?! [risadas “nervosa”]
(Consollaro, 82 anos)
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Com resignagéo, Tatiana fala sobre a morte de seu pai, irmdos, marido e cunhados,
que tambem sofreram por causa do isolamento obrigatorio e pela doenga. A perda sofrida pela
morte de seus contemporaneos se tornou ‘admiravel’ e, também, incompreensivel.

A perspectiva de vida e morte integrava o cotidiano dos sujeitos que viviam sob o
isolamento compulsoério. De modo peculiar, os rituais religiosos, que atribuem uma razéo ao
sofrimento e a finitude da vida foram agregados as préticas sociais das criangas. Hoje na
condicdo de idosos, essas memdarias ensejam reflexdes que duvidam e admiram o sentido da
vida e do sofrimento, combinando submissdo e incompreensao.

O delineamento dessas memorias evoca em nossa compreensdo, a partir do referencial
em Elias, consiste em que a relacdo entre o0s sujeitos acerca de questdes como doenga e morte
empregue palavras e praticas sociais que se ocupem com temas alijados da sociedade,

porquanto sao imprescindiveis tanto na educacdo quanto na formacao de sua subjetividade.

3.1.7 Depois que a gente ¢ fichado, nunca mais sai a marca!: confinamento e identidade

(...) depois que a gente é fichado, nunca mais sai a marca! Nunca mais sai a marca!
(Tatiana, 82 anos)

Ana comegou a namorar ap6s periodo de internacdo, portanto, era considerada curada.
Em 1956 casou-se, aos vinte e cinco anos, com um homem ‘de satde’, a que conheceu no
bairro paulistano da Mooca. Recorda que foi advertida por sua mae para revelar, no inicio do
relacionamento com aquele que viria a ser seu marido aquilo que poderia ser um motivo de
desavenca: “fala pra ele que vocé tem essa doenca... Eu falei: Pode deixar mée, eu vou falar!
Ai ele veio, falou: Dona Marta, eu vou casar com ela porque eu gosto dela, pela doenca,
ndo! E eu tomo conta dela!”.

Ao empregar o termo ‘de satde’ para qualificar e destacar quem ndo fora acometido
pela lepra/hanseniase, a Sra. Doménico contrapds sua condicdo bioldgica e social mesmo
apos submissdo ao tratamento médico determinado. De modo semelhante, alguns dentre os
participantes dos trabalhos de Faria (2009, p. 50) e Takehara (2013, p. 64), valeram-se da
mesma expressdo. Assim, cogitamos que a utilizacdo do termo, nesse contexto social,
adquiriu um significado peculiar, de tal modo que, uma vez conferido o diagnostico da

doenca, suas identidades foram transformadas, categoricamente, a despeito de também hoje
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empregarem o termo hanseniase para explicarem a doenca que um dia tiveram, foram tratados

e curados. A alegada cura, entretanto, ndo alterou a percepg¢ao que conferem a si.

Para Tatiana, as comparacdes entre 0 SPB e 0 ACC, nédo se restringia a atividades
culturais. Seu argumento € relativo a quantidade e a aparéncia dos internados no ACC para
significar a aversdo consolidada em suas lembrancas. Por oposicdo, o apre¢o conferido ao
estudo ofertado no SPB, mesmo nao tendo dele participado, porquanto transferida para la aos
vinte e dois anos. A Sra. Consollaro exprime aquilo que Pollak (1992, p. 201), qualifica como

acontecimentos vividos pelo grupo ou pela coletividade a qual a pessoa se sente pertencer:

Cocais era terrivel! Cocais era ruim! Nossa! Tinha muita gente. Muita gente! (...)
gente que a gente tinha até medo... de tanta gente! [...] Muita, muita, muita. [...]
Aqui [refere-se ao SPB] era muito bom! Bem melhor! Aqui tem estudo! [...] Porque
aqui [...] assim... como é que fala... melhor... melhor.... no Padre Bento... [...]
melhor. Muito bom! aqui pra mim foi um paraiso!

(Consollaro, 82 anos)

Sara ingressou aos vinte anos no SPB, por isso, ndo frequentou a escola. Inicialmente,
trabalhava no Pavilhdo dos Menores: era muito bom. Era muito bom! Muita crianca, muitas
pessoas, a escola aqui embaixo [um] prédio chique! Eu ndo ia [para a escola] porque eu fui

l4 trabalhar... arrumava a mesa do refeitério e... L& eu trabalhava na cozinha.

Transferida para trabalhar no Pavilhdo dos Adultos, sua atribuicdo consistia em atuar
como cozinheira, pois ndo podia servir outros que ndo fossem os doentes. O trabalho
realizado pelos internos nas institui¢des asilares era pratica consolidada para o funcionamento
do sistema profilatico, a exemplo do corpo de enfermagem composto por doentes observados
no trabalho de Monteiro (995). O desempenho de tais funcdes estabelece relagdo com as
incapacidades instauradas em funcdo da doenca e os acidentes de trabalho propiciado nessa

circunstancia de atuacdo para funcionamento da instituicdo:

Fazia as refeicbes para as criancas, depois eu passei a trabalhar na copa doente.
Falaram pra mim descer que eu ia trabalhar na cozinha do Padre Bento, por causa
que a cozinha “da satde” estava fechando. Tinha cozinha de satde, né?! [...]. NOs
ndo cozinhava pro povo de salde, cozinhava pros doente mesmo! Ai eu vim
trabalhar na cozinha [...] fiz o teste de cozinha... passei, fiquei! [...] até o dia [em]
que eu cai e machuquei a perna, que eu tornei a machucar e estourou uma Glcera e ai
eu sofri, né!

(Petri, 82 anos)

O “n6s” enunciado por Sara remete a identidade atribuida a si como ‘doente de

lepra/hanseniase’. Apesar de ser atualmente, considerada curada, a maneira como fala de si
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estd pautada na correspondéncia estabelecida, ao longo dos anos, com esse diagndstico, Este
se constituiu em atributo de sua identidade que, por oposicao, ¢ relacional com o termo ‘de
saude’, o qual foi empregado por todos os entrevistados como adjetivo para aqueles que nao o
receberam nesse contexto.

Ao descrever, em parte, a dindmica do tratamento com 6leo de chaulmoogra, a Sra.
Tatiana assinala o quanto essa terapéutica que consistia, dentre outras formas, na aplicacdo
intramuscular lhe causava dor. Contudo, reiteradamente, exprime “a gente” para conferir

unidade ao procedimento comum aqueles com quem conviveu internada:

Eu tinha um carocinho! Eu tinha um carocinho! Tinha carocinho aqui... [apresenta
regides do corpo], no nariz... eu tinha carocinho. Eles aplicavam [6leo de
chaumoogra] faziam infiltracdo [...] ai que dor! Enfiava a agulha assim... [...] aqui,
aqui, aqui [...] beiradas do nariz, assim. Ai que dor, meu Deus do céu! Eu era crianca
ainda! Quando era de tarde, eu entrava de baixo dos cobertor... tremendo... as vezes
[...]... ninguém cuidava da gente! Ninguém cuidava da gente!

(Consollaro, 82 anos)

Embora o periodo de internacdo tenha significado a separacao entre Sara e sua filha, a
condicdo que resultava em seu confinamento era, também, a representacdo de uma vida feliz.
Para definir sua experiéncia emprega o pronome ‘“nos”, o que nos sugere o sentido que lhe
confere pertencimento ao grupo que viveu sob a politica de isolamento, na condi¢do de
leprosos, (POLLAK, 1992, p. 202): Eu vivia feliz ali, todo més ia ver minha filha! [...] estava

trabalhando no hospital. [...] ali também eu ia no baile. Tudo o que era de bom nos fazia.

Para exprimir o paradoxo de seu sofrimento ao referir os frequentes machucados,
acometidos imperceptivelmente, a Sra. Consollaro assinala a perda de sensibilidade, uma

dentre os sintomas da hanseniase e a extrema sensacao de dor:

[...] Tem lugar que vocé sente até demais. E assim, essa doenca... tem lugar que vocé
ndo sente nada. Nada, nada, nada! Agora, tem lugar que vocé é alterado. VVocé sente
a flor da pele. E um mistério! E um mistério! Tem lugar que vocé pode cortar fora
que vocé ndo sente. Outros lugar, ndo pode esbarrar, vocé sente uma dor!

A Sra. Tatiana considera um favor ‘necessario’ propiciado pelo vizinho que a
denunciou, convicta que de outro modo teria morrido em decorréncia da doenca, ndo obstante
o sofrimento infligido pelo contexto do diagnostico da doenga em si ou em algum familiar,

acrescido de seu posterior isolamento,.

E! Porque precisava mesmo... Em parte fez um bem pra mim, porque eu acabava
morrendo, né! Que eu ndo tinha tratamento... 0 negdcio ja tava... as bolinha ja tava
aumentando... eu ja tinha febre... eu precisava sempre ta de pijama, pra ndo aparecer
as pernas. Bolinha! Bolinha! Manchinha ndo é nada! Tendo manchinha néo é nada!
O duro é a bolinha!

(Consollaro, 82 anos)
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Um aspecto, eventualmente, contraditorio pode suscitar as assertivas dos entrevistados
se compararmos aos diversos depoimentos que enfatizam a dor e sofrimento vivido pelos
sujeitos das politicas de profilaxia da lepra. Todavia, este significado é relacional ao que €

considerado como cenario padrao ideal.

[...] vocé ndo tinha muito tempo pra pensar o porqué vocé estava internado. Eu
nunca me preocupei! N&o sei se outras criangas tivessem essa preocupacgao. Mas é o
tal negdcio, como a lepra é uma doenca caracteristica das classes pobres, a maioria
das criancas... as vezes, elas ficavam em casa com a méde, o dia inteiro. Néo tinha o
que fazer! Vai pra um lugar desse que tem natacdo, futebol, basquete, tem tudo o
que € brincadeira o dia todo [...] nds patinava no rinque [...] Entdo vocé tinha... se é
pra ir pra escola, entra as 8h. As 11h vocé sai pro almogo, vocé tem o resto do dia
livre! [...] N6s tinhamos uma vida muito boal [...] Era uma beleza!

(Arturo, 81 anos)

A nostalgia é caracteristica comum na narrativa desses sujeitos. Outro atributo que
pode ser observado esta entre a profusdo de trabalhos criticos a politica de profilaxia da lepra

e o relato desses que atribuem uma boa experiéncia de infancia.

Em sua narrativa Ana Doménico fez analogia entre a amputacdo de uma de suas
pernas e 0s cinco anos em confinamento. Afirma néo ter revolta sobre isso, no entanto, pode
ter revolta sobre outras coisas... Questiona sobre o que lhe causa revolta, sublinha que néo
sabia 0 que encontraria no DPL quando foi mandada pra l&... e conclui: ndo sabia o que
encontraria la, s que eu chorei bastante aquele dia! E minha m&e ndo péde ir, né?! Entdo...

Tatiana relata o preconceito que seus filhos, que nunca tiveram lepra, sofreram por

morarem com ela e seu marido, apos alta hospitalar, nas adjacéncias do SPB:

Mas sé que... [...] os de fora tinha medo dele... também! [...] porque eles morava l&
dentro [...] eles sofreram também... Os filhos também sofreram, porque a gente era
doente! A gente... depois que a gente é fichado, nunca mais sai a marca! Nunca mais
sai a marca! [siléncio].

(Consollaro, 82 anos)

O que ndo foi deixado escrito no corpo foi escrito de modo determinante em suas
vidas. S8 marcas de um trauma, cujos tracos podem nos ensinar na medida em que
considerarmos, com criticas, a organizacdo e a adesdo da sociedade por este modelo de
politica de salde publica.

A confluéncia do exame do passado historico dessas politicas com as narrativas que
evocam o trauma experimentado pelos sujeitos que foram submetidos a tais praticas
profilaticas resulta em uma abordagem mais complexa (SELIGMANN-SILVA, 2006), do que
uma composi¢cdo, eminentemente, descritiva. Esta interseccdo em retrospecto, porém, ndo
deve renunciar a dimensdo politica que a construcdo deste enfoque confere que é arduo e

nunca total.
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CONSIDERACOES FINAIS

A perspectiva em comum explicitado pelos sujeitos que foram retirados do meio
familiar e social, alguns durante a infancia e outros anos depois &, por analogia, de
estrangeiro. Ao narrarem o episodio em que receberam o diagndstico de lepra, a descri¢do do
episddio de deslocamento até a instituicdo de isolamento, as visitas de familiares preteridas e
as frequentes mudancas de residéncia apds alta hospitalar, em todas elas, os sujeitos
atribuiram um significado de estranhamento.

Negar a discussdo acerca das implicacbes da politica de profilaxia da lepra,
nomeadamente, o isolamento compulsério que submeteu esses sujeitos a viverem — durante
um periodo, confinados — apaga, em parte, a responsabilidade diante dos desdobramentos,
como as incapacidades fisicas resultantes do tratamento medicamentoso, & baixa escolaridade,
a manutencdo do ciclo de pobreza e dependéncia de agdes sociais assistencialistas.

Uma vez separados, sera possivel algum dia superar tal condicdo? Admitimos que este
guestionamento ndo pareca oferecer uma resposta simples. Ao propor que 0s participantes
expusessem suas vivéncias em situacdo de confinamento durante a infancia, um deles
sintetizou de forma intrigante, (...) doze anos separado da mae, vocé ndo sabe mais como é
[ser] filho! Apesar que... uma vez por ano vocé [podia] ficar uma semana em casa, ndo € a
mesma coisa que vocé estar diariamente com o pai ou com a mae (Manoel, 81 anos).

A proposta aos sujeitos deste trabalho, a de narrarem a experiéncia de terem vivido em
confinamento durante a infancia apresentou, em principio, um carater contraditério ao que a
bibliografia da area consolidou ao abordar a politica de profilaxia da lepra que consistia,
essencialmente, no isolamento compulsorio, sobretudo quanto ao estigma e preconceito nesse
contexto. Entretanto, ponderamos que tal definicdo é relacional com aqueles que ndo eram
objeto dessa politica e, por extensdo, ndo viveram nessas condicoes.

A exclusdo do meio social de sujeitos identificados como leprosos, constituiu um
regime de excecdo realizado e sancionado pelo poder habilitado a distinguir e arbitrar acerca
da convivéncia entre os sdos e os doentes imprimiu efeitos que ultrapassaram a vigéncia de
suas politicas e o tratamento farmacologico a que foram submetidos.

A experiéncia de terem sua identidade e sua subjetividade definida em funcdo de um
diagndstico de ordem bioldgica no passado regulou a concepgao desses sujeitos a respeito de
si e dos outros, ndo obstante tenha sido conferido a eles o atributo de alta e/ou cura apoés

tratamento, o padréo relacional é pautado naqueles que ndo receberam o mesmo diagnostico.
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O fim do isolamento compulsério, mediante revogacdo por decreto ndo resultou,
igualmente, no esquecimento, ou melhor, nas implicagdes que essas politicas publicas
suscitaram na vida dos sujeitos que foram seu objeto. A politica publica que alterou a forma
de tratamento e a mudanca, por ‘forga da lei’, na denominacdo para se referir a doenca —
transicdo que foi promovida por representantes da classe médica e ndo pelos que sofreram
tanto com o agente biol6gico quanto com a pretericdo social — pode ser interpretada como
expressao de extingdo da culpa/responsabilidade da historia e da justica. H4, portanto, uma
relacdo de apagamento e esquecimento e desconsideracdo pelas condi¢Ges que propiciem
reparacao de direitos dos ex-internos.

A lei de esfera nacional n® 11.520, de 18 de setembro de 2007, dispbe sobre a
concessdo, a titulo de indenizacdo, de pensdo especial, mensal, vitalicia, intransferivel,
mediante requerimento de pessoas atingidas pela hanseniase, que tenham sido submetidas a
isolamento e internacdo compulsorios até 31 de dezembro de 1986.

Invariavelmente, para requerer reparacdo de ambito juridico com pensdo indenizatéria
e/ou indenizacdo trabalhista pela relacdo de trabalho estabelecido sob a denominacdo de
laborterapia — a exemplo a acdo judicial promovida por Sara Petri — referem,
obrigatoriamente, a designacdo lepra e seus correspondentes em contexto de politica de
isolamento compulsorio.

A continuidade, os desdobramentos dessa politica sanitaria apresentam aspecto mais
complexo do que a descricdo de sua organizacao e funcionamento institucional (hospitalares
e/ou assistenciais), subsidiadas pelo poder publico ou pela iniciativa privada, durante sua
vigéncia.

O deslocamento historico, sintetizado pela promulgacdo e/ou revogacdo de
instrumentos legais, que conferem, entre outros resultados, em pensdes vitalicias, em funcéo
do confinamento infligido; e na alteracdo da terminologia para referir-se a doenca e eventos
correspondentes, para mitigar sua conotacdo pejorativa; ndo prescinde da necessidade de se
relacionar a narrativa histérica com as vozes daqueles que foram submetidos as suas a¢des.

A revogacdo do isolamento compulsério como politica de combate contra a lepra néo
encerrou a segregacdo que esta medida consagrou. Suas implicagdes sédo latentes no presente,
no contexto social de idosos com severas incapacidades fisicas, sequelas da doenca e dos
tratamentos medicamentosos a que foram submetidos (SCHWARZSTEIN, 2001, p. 78).
Elementos refletidos em sua configuragdo social. No &mbito educacional, sua formacéo
escolar conferida em instituicdo asilar, portanto em situagdo de confinamento, estava

submetida ao programa oficial de instrucdo escolar do periodo, no entanto, suas praticas se
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consolidaram a partir do repertério comum a razdo porque foram separados de sua familia e
do meio social onde antes viviam.

Concordamos com Seligmann-Silva (2006, p. 83) que abordar algumas descricdes,
alguns fragmentos do passado exprime a impossibilidade de reinscrevé-lo de modo total. Ndo
devemos ceder a ilusdo da representacdo total do passado, sob pena de apaga-lo de modo
efetivo. E necessario, deste modo, refletirmos sobre a apresentagdo do passado no presente
como um momento essencial, comprometido com diversos niveis de significado, sejam eles,
ético, politico, cientifico ou quaisquer outros.

Ao aludir as atividades desportivas e culturais, além das escolares, os entrevistados
ndo demonstram relagdes pautadas por alguma expressdo de preconceito e/ou estigma. Esse
carater valorativo entre eles inexiste. A narrativa que evocaram demonstra que o significado
que atribuem a educacéo tinha como padrdo a conformacdo de sujeitos que, naquele contexto,
eram denominados ‘sdos’ conferindo as criangas, e todos os que viviam submetidos as
politicas de profilaxia da lepra no periodo, um regime disciplinar conciliado em um proposito
de submissdo. O resultado dessa experiéncia, escolar somada a pratica desportiva, nédo
possibilitou que eles obtivessem formacao suficiente para romper o ciclo de pobreza no qual
tiveram suas vidas engendradas.

As narrativas desses sujeitos exprime o desafio de abordar memoria e infancia.
Demonstra a importancia de compreendermos a trama historica e seu carater de continuidade,
sobretudo ao considerarmos a preponderancia que as politicas publicas de saude engendraram
para a consolidacdo dessas experiéncias na configuracdo social. Compreendemos que estas
narrativas sdo constituidas de memdrias traumaticas, de segregacdo, dor e medo, tanto quanto
por experiéncias sobre escolarizagdo e cultura infantil. Se estes substantivos parecem

contraditdrios, exprimem também sua condi¢do singular.
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APENDICE

APENDICE 1 — Instrumento de Coleta de Dados

Instrumento de Coleta de Dados

O presente roteiro objetiva encaminhar os assuntos que serdo abordados ao longo da
entrevista, cujo enfoque consiste em conhecer as experiéncias vividas durante na infancia, de ex-
hansenianos, no Sanatdrio Padre Bento, no municipio de Guarulhos, estado de Séo Paulo.

Nao ha, em principio, primazia nas questdes apresentadas. Estas foram elaboradas como
instrumento para iniciar e motivar a entrevista, pois se almeja que os participantes falem
espontaneamente, recorrendo a memoria e a significacdo e ressignificacdo atribuida a propria

experiéncia.

FICHA TECNICA DO COLABORADOR DO ESTUDO

Nome:

Nome ficticio:

Naturalidade:

Idade: anos Género: ( )M ( )F
Estado Civil: () Solteiro (a) () Casado (a) () Vidvo (a)

() Divorciado (a) () Outros:
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ROTEIRO DE QUESTOES

1. Em que ano e com qual idade vocé ingressou na instituicdo? Quanto tempo viveu nesse lugar?

2. Comente sobre sua familia (origem, quantidade de membros, trabalho, etc).

3. Onde e com quem morava antes de sua mudanca para o Sanatorio Padre Bento?

4. Relate a circunstancia em que foi transferido para a instituicao.

5. Descreva como era organizado o seu cotidiano na instituicéo.

6. Vocé frequentou a escola e/ou a escola profissionalizante no periodo em que residiu no Sanatorio

Padre Bento? Comente.

7) Comente sobre a experiéncia de ser crianga nessa instituicéo.
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APENDICE 2 — Termo de Consentimento de Participacio

Universidade Federal de Sao Paulo

Campus Guarulhos
Escola de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas
Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo e Sadde na Infancia e na Adolescéncia
Estrada do Caminho Velho, 333, Bairro dos Pimentas,
CEP: 07252-312, Guarulhos, SP
Telefone (11) 3381-2000

TERMO DE CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO

Eu, , responsavel
pela instituicdo , concordo e autorizo a Srta. Patricia da Silva
Costa, mestranda do Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo e Saude na Infancia e na
Adolescéncia da Universidade Federal de Sdo Paulo — UNIFESP a realizar a coleta de dados, junto aos
residentes desta instituicdo e que estes participem da pesquisa intitulada “Criancas e a memoria do
confinamento”, sob orientacdo do Professor Dr. Marcos Cezar de Freitas.

Declaro conhecer o objetivo da pesquisa e o teor do instrumento de Entrevista que serd aplicado.
Declaro estar assegurado de que todas as informagdes prestadas serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para fins de pesquisa, mantendo-se sigilo total sobre a identidade da instituicdo, de
seus profissionais, inclusive dos residentes deste estabelecimento. Foi-me também assegurado o
direito de desistir de participar do estudo em qualquer momento.

Esta autorizacdo ndo exime o pesquisador da responsabilidade de obter o consentimento dos

participantes e de esclarecer que eles ndo sdo obrigados a colaborar e que uma eventual recusa a
participacdo da pesquisa ndo implicara qualquer tipo de sancéo.

Nome: Cargo/Fungéo:

Data: Assinatura:

Observacéo: Solicitar carimbo da institui¢éo.
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APENDICE 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1 — Titulo do projeto: Criancas e a meméria do confinamento.

2 — Desenho do estudo e objetivo(s): essas informagdes estdo sendo fornecidas para sua participacdo
voluntaria neste estudo, mediante entrevista gravada, com apresentacdo de questfes semiestruturadas,
cujo enfoque consiste em conhecer as experiéncias vividas por egressos que, durante sua inféancia,
tenham sido internados, compulsoriamente, no Sanatério Padre Bento, ho municipio de Guarulhos,
estado de S&o Paulo, no periodo em que era praticado o Isolamento Compulsério como Profilaxia da
Lepra na Politica de Saude Publica no Estado de Sdo Paulo;

3 — Descricao dos procedimentos que serdo realizados, com seus propdsitos e identificacdo dos que
forem experimentais e ndo rotineiros: Estudo qualitativo, com coleta de dados mediante a realizacdo
de entrevistas gravada, com posterior transcricdo de seu conteldo, de egressos da instituicdo
“Sanatdrio Padre Bento” e outros profissionais cuja atuagdo tenha repercussao, direta ou indireta, com
essa instituicdo, concernente ao periodo em que vigorou, como Politica de Satde Publica de Profilaxia
da Lepra, o Isolamento Compulsoério;

4 — Relagdo dos procedimentos rotineiros e como séo realizados: entrevista registrada em aparelho
gravador, com preservagdo da identidade e instituicdo a qual o entrevistado esta vinculado;

5 — N&o héa beneficio direto para o participante. Trata-se de projeto de pesquisa que se insere no
conjunto de acBes para a obtencdo do titulo de Mestre em Ciéncias, no Programa de P6s-Graduacéo
em Educacdo e Salude na Infancia e na Adolescéncia da Universidade Federal de Sdo Paulo-UNIFESP,
sob orientacdo do Professor Dr. Marcos Cezar de Freitas;

6 — Relacdo de procedimentos alternativos que possam ser vantajosos, pelos quais o participante
(entrevistado) pode optar: () Aceito ( ) N&o aceito Entrevista gravada;

7 — Garantia de acesso: em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso a profissional responsavel pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. O orientador pode ser encontrado no endereco:
Estrada do Caminho Velho, 333, Bairro dos Pimentas, CEP: 07252-312, Guarulhos, SP, Telefone (11)
3381-2000. Caso haja alguma consideragdo ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Botucatu, 572 — 1° andar — conj. 14; Fone: 55 (11) 5571-
1062/FAX: 55 (11) 5539-7162 — E-mail: cepunifesp@unifesp.br.

8 — E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participar do
estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento na Instituicao;

9 — Direito de confidencialidade — As informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com as de
outros voluntarios. Ndo sera divulgada a identificacdo de nenhum participante. As informacdes
prestadas serédo utilizadas, exclusivamente, para a finalidade da pesquisa;

10 — Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas, qguando em estudos
abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores;

11 — Despesas e compensacOes: ndo ha despesas pessoais para 0 participante em qualquer fase do
estudo, incluindo exames e consultas. Também ndo ha compensagdo financeira relacionada a sua
participacdo. Se existir qualquer despesa adicional, ela sera absorvida pelo orgcamento da pesquisa.
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12 — Compromisso do pesquisador de utilizar os dados e o material coletado somente para esta
pesquisa.

13 — Devolutiva: Ao final da pesquisa um relatorio sob a forma de devolutiva podera ser feita, se for
do interesse do participante, sobre os resultados obtidos com esta pesquisa.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que foram lidas para
mim, descrevendo o estudo o qual consiste em conhecer as experiéncias vividas por egressos que,
durante sua infancia, tenham sido internados, compulsoriamente, no Sanatério Padre Bento, no
municipio de Guarulhos, Estado de S&o Paulo, no periodo em que era praticado o Isolamento
Compulsério como Profilaxia da Lepra na Politica de Saude Publica no Estado de S&o Paulo.

Eu discuti com a pesquisadora, Srta. Patricia da Silva Costa, sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo.

Declaro que compreendi os objetivos deste estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
possiveis desconfortos, os riscos e beneficios envolvidos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas.
Concordo em participar voluntariamente deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a
gualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido.

Assinatura do participante/representante legal Data [

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido desta
pessoa para a participacéo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data [
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APENDICE 4 — Termo de Consentimento para Coleta de Dados Orais, Escritos,
Observados e Registrados

Universidade Federal de Sado Paulo

Campus Guarulhos
Escola de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas
Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo e Sadde na Infancia e na Adolescéncia
Estrada do Caminho Velho, 333, Bairro dos Pimentas,
CEP: 07252-312, Guarulhos, SP
Telefone (11) 3381-2000

REGISTRO

ENTREVISTADOR:
DATA: | [

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA COLETA DE DADOS ORAIS, ESCRITOS,
OBSERVADOS E REGISTRADOS

Eu, , portador da cédula de identidade,

RG n° , declaro ter ciéncia dos objetivos da pesquisa denominada “Criangas e a

memdria do confinamento”, 0 qual consiste em conhecer as experiéncias vividas por egressos que,
durante sua infancia, tenham sido internados, compulsoriamente, no Sanatério Padre Bento, no
municipio de Guarulhos, estado de Sdo Paulo, no periodo em que era praticado o Isolamento
Compulsério como Profilaxia da Lepra na Politica de Satde Publica no Estado de Sdo Paulo. Autorizo

os direitos de registro em &udio de minhas opinides na entrevista realizada no dia / /

e a utilizacdo dos dados por mim produzidos, inclusive na forma impressa. Tenho a garantia de que
esses dados quando utilizados manterdo o sigilo absoluto tanto de minha identidade quanto da
instituicdo a que estou vinculado. Para tanto, preencho os dados abaixo e, junto com a pesquisadora

Patricia da Silva Costa, assino concordando com o exposto acima:

Endereco: n°

Complemento Bairro: Cidade: CEP:

Tel: e-mail;

, de de 20

Assinatura do Informante Assinatura da Pesquisadora
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APENDICE 5 — Carta de Cessao

Universidade Federal de Sdo Paulo
Campus Guarulhos
Escola de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas
Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo e Sadde na Infancia e na Adolescéncia
Estrada do Caminho Velho, 333, Bairro dos Pimentas,
CEP: 07252-312, Guarulhos, SP
Telefone (11) 3381-2000

CARTA DE CESSAO

Guarulhos-SP, / /

Prezado (a) Pesquisador (a)

Eu, , de estado civil
e portador (a) da cédula de identidade, RG n° , Orgdo
Expedidor , declaro para os devidos fins que participei, de forma voluntaria, como

colaborador (a), da pesquisa intitulada “Criancas e a memdria do confinamento”. Declaro que cedo
os direitos de minhas fotos, cartas, documentos e entrevista, concedida a pesquisadora em /

/ , para que o Professor Dr. Marcos Cezar de Freitas, vinculado a Universidade

Federal de S&o Paulo e orientador da mestranda Patricia da Silva Costa, possa utiliza-la
integralmente ou em partes, sem restricbes de prazos e limites de citacdes, desde a presente data.
Declaro, igualmente, autorizado o uso de terceiros para ouvir a(s) entrevista(s) e utilizar citagdes,
ficando vinculado o controle a responsavel pela pesquisa, que tem sua guarda.

Abdicando de direitos meus e de meus descendentes, subscrevo a presente, para que se produza 0s

efeitos legais.

Impresséo digital

Assinatura do colaborador
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ANEXO

ANEXO 1 - Carta de Apresentacdo da Pesquisadora (Mestranda)

CARTA DE APRESENTACAO

Por intermédio desta, apresento a mestranda Patricia da Silva Costa, aluna regularmente
matricula no Curso de Mestrado do Programa de Pé6s-Graduacdo Educacdo e Saude na
Infancia e na Adolescéncia da Escola de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas da
Universidade Federal de S&o Paulo.

Ela é responsavel pela pesquisa Criancas e a memdria do confinamento.

Essa pesquisa € feita sob minha responsabilidade académica uma vez que, na condicdo de
orientador do projeto, atesto o rigor cientifico das acGes levadas a efeito e a tutela do Comité
de Etica em Pesquisa da Unifesp.

Para o desenvolvimento da pesquisa e para que seus resultados beneficiem a ciéncia brasileira
solicito, mui respeitosamente, que essa nossa pesquisadora seja recebida e possa contar com
sua inestimavel colaboracéo.

Atenciosamente,

Prof. Dr. Marcos Cezar de Freitas

PPG Educacéo e Saude na Infancia e na Adolescéncia

LEVI — Laboratério de Estudos sobre Vulnerabilidades Infanto-Juvenis
Coordenador
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ANEXO 2 — Parecer Consubstanciado do CEP

Plataforma Brasil - Ministério da Saude
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SAO PAULO - UNIFESP/
HOSPITAL SAO PAULO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: As Criangas e a memoria do confinamento
Pesquisador: PATRICIA DA SILVA COSTA

Area Tematica:

Verséo: 1

CAAE: 10796812.9.0000.5505

Instituicdo Proponente:

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 184.672
Data da Relatoria: 21/12/2012

Apresentacdo do Projeto:

Estudo que sob a perspectiva da histéria social pretende compreender a trajetéria experimentada por
pessoas, atualmente idosos residentes em instituicdo de longa permanéncia, as quais durante a infancia
viveram no Sanatério Padre Bento, Guarulhos-SP. Esse estabelecimento foi uma das instituicbes na
qual se praticou a politica de saude de isolamento compulsério, entre os anos de 1930 e 1967, de
pessoas declaradas com lepra (mal de hansen).

O presente projeto pretende realizar estudo, de carater eminentemente qualitativo, mediante entrevista
semi-estruturada com egressos de ambos 0s sexos, em que esses permaneceram durante a vigéncia do
isolamento compulsério, como Politica de Salde Publica no Estado de Sdo Paulo, internados no
Sanatdrio Padre Bento.

Ha previsdo da realizacdo de entrevista de profissionais que atuam em associacdes e instituicdes
prestadoras de servi¢co aos egressos do Sanatorio Padre Bento no intuito de obter elementos que
elucidem aspectos singulares dessa instituicdo ndo obtidos em outros meios.

Objetivo da Pesquisa:

Compreender os desdobramentos sociais das politicas de saude de isolamento compulsério na esfera
da escolarizagdo de criangas que viveram em instituicbes asilares sob o regime de isolamento
compulsorio.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Sem riscos, nenhum procedimento invasivo



121

Considerac0es sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Trata-se de projeto de pesquisa que se insere no conjunto de agdes para a obtencdo do titulo
de Mestre em Ciéncias, no Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo e Saude na Infancia e
na Adolescéncia da Universidade Federal de S&o Paulo-UNIFESP, sob orientacdo do
Professor Dr. Marcos Cezar de Freitas;

Folha de rosto apresentada adequadamente, assinada e datada pelo responsédvel do Programa
de Pos-Graduacédo de Educacdo e Saude na Infancia e na Adolescéncia da Escola de Filosofia,
Letras e Ciéncias Humanas -UNIFESP - Campus Guarulhos e TCLE, de acordo com a Res
196/96.

Recomendacdes:

Apresentar ao CEP assim que forem obtidas as autorizagdes dos locais onde serdo coletados
o0s dados, assinadas e datadas pelos responsaveis locais;

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendéncias

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

Considerac0es Finais a critério do CEP:
O colegiado acata o parecer do relator

SAO PAULDO, 11 de Janeiro de 2013

Assinador por:

José Osmar Medina Pestana
(Coordenador)
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ANEXO 3 - Transcric¢do do filme: Onde mora a esperanca

La pelo ano de 1928 era comum nas ruas de S&o Paulo um espetaculo que desmentia 0s seus
poros de cidade civilizada. Nos bairros residenciais surgiam doentes do ‘Mal de Hansen’,
isolados ou em grupos, montados em magros animais e esmolando de porta em porta. Sem
apiar, estendiam a caridade publica o chapéu ou uma velha caneca, onde se depositava 0
6bulo nunca negado.

Outros postavam-se a margem das estradas ao relento ou debaixo de uma tosca cobertura de
sapé recebendo o niquel atirado pelos viajantes temerosos, pois segundo a lenda até o ar era
contaminado pela presenga dos miseros leprosos.

E assim viviam os doentes em completo abandono até que se fundou o primeiro asilo colénia
em Santo Angelo, obra do humanitério cientista Emilio Ribas “Aqui Renasce a Esperanca’’!
Mas em contraste com esta frase, os leprélogos murmuravam: mal incuravel!

Foi nesta época que tiveram inicio os primeiros tratamentos com o 6leo de chaulmoogra.
Todos asilados se submetiam cheios de esperanca ao doloroso tratamento: em cada
centimetro de pele mais de duzentas picadas de um pequena agulha, que ia inoculando gota a
gota o que se considerava um éleo milagroso.

Sacrificio inatil! As manchas voltavam com maior intensidade. E a medicina nada dizia!
Pesquisadores debrucavam-se em seus microscopios e as experiéncias continuavam...

Os tempos mudaram! O progresso do mundo evoluiu a capital paulista. Transformou-se
nestes Gltimos trinta anos numa urb moderna, ativa, grande! Com centenas de altos e
imponentes prédios!

E no meio dos seus quase dois milhdes de habitantes vamos encontrar certo rapaz até aqui
despreocupado e feliz. Numa banca de jornais parou para comprar um vespertino e quando
leva & boca o cigarro que fumava nota, surpreendido, que este se queimara todo.

Sem que o sentisse, queimou-lhe também os dedos! Impressionado, confuso, procura um
médico e submete-se a cuidadoso exame para ouvir estarrecido a sentenca inapelavel: lepral
Ante a rudeza do golpe, a sua mente assaltada: “estd no inicio, vocé ficara curado!”

E o Sanatdrio Padre Bento acolhe mais um doente onde chega com um sorriso de resignacéo
nos labios e feliz na sua desgraca por reencontrar um servico capaz de ampara-lo e prestar-
Ihe assisténcia. E o coracdo pulsa mais rapido quando Ié a frase em cima ao portdo da
entrada.

Foi atendido pelo porteiro a quem entregou um ordem de internacéo. A ordem foi transmitida
para a secdo denominada delegacia, de onde vem a seu encontro um futuro companheiro, que
0 conduz ao encarregado de fazer a ficha de internamento. Dai segue para o quarto que
passara a ocupar d’ora em diante.

Comeca o seu dia de internado, submetendo-se a rigorosos exames, passando primeiro pelo
otorrino e pelo oculista. No clinico séo examinados todos os seus 6rgaos. Nada de anormal é
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constatado. No médico dermatologista é comprovado o diagnostico e sdo tomadas varias
providéncias.

Para futuras comparacdes... sdo fotografadas as partes mais atacadas pelo mal. E um
pedacinho de pele é retirado de uma mancha da perna para se comprovar o exame especial
do dermatologista. Encaminhada a bidpsia ao laboratério, os técnicos a examinam com
cuidado a fim de ser prescrito o tratamento.

E para vencer o tempo, um ano, ha os campos de esporte onde em companhia de outros
doentes as horas se tornam menos longas, ao mesmo tempo que o fisico sente os beneficios
dos exercicios ao ar livre: futebol, natacdo, bola ao cesto, ténis e muitos outros jogos,
constituem o passatempo favorito dos internados.

Um clube social com varias e confortaveis instalacdes proporciona excelentes livros na
biblioteca. Calmas partidas de xadrez consolidam amizades. A mesa de snooker é dos
atrativos mais procurados pelos rapazes.

O internado comparece regularmente ao trabalho, no edificio da escola profissional onde ha
secdes de alfaiataria, carpintaria, mecanica etc. S6 assim o0 seu curso de mecanico ndo sera
interrompido.

As refei¢des sdo tomadas no restaurante do sanatério, ambiente limpo e agradavel.

De trinta em trinta dias retira-se material para exames bacteriolégicos.

Disfarcando a ansiedade e a expectativa de que se acha possuido, encontra-se com uma
jovem companheira nos jardins do sanatdrio.

Depois, uma sessdo de cinema com a perfeita projecdo de 6timos filmes. E ao ritmo de uma
orquestra moderna, algumas horas de danca nos sal@es do clube social.

Grande nimero de exames negativos Ihe acenam, finalmente, com a tdo esperada alta.

O septo nasal é o foco mais importante da moléstia, quando em atividade. Por meio de uma
leve raspagem nele realizada, é extraido o material necessario para o exame decisivo. O
resultado foi negativo, o que Ihe da uma tranquilidade sem par.

Antes de reingressar no mundo dos sdos, o jovem doente de ontem rende gracas ao Todo-
Poderoso que permitiu a ciéncia dar um passo tao decisivo na cura do terrivel mal!

De agora em diante, é de novo um homem livre, podendo voltar ao convivio social, rever
amigos de infancia, receber o conforto dos seus familiares. E ao despedir-se dos que durante
um ano foram seus bons companheiros de segregacéo, e cujos coracgdes alimentam a mesma
imperecivel esperanca: de um dia atravessarem os portGes do sanatério para nunca mais
voltar! O jovem doente de ontem ndo pode esconder a mesma lagrima que derramara quando
dissera adeus aos seus com tanta dor, mas desta vez a lagrima € de pura alegria!
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ANEXO 4 — Reproducio Boletim “Padre Bento” (pagina 15)

llustracdo 1 (Boletim) — Boletim “Padre Bento”, pagina 15 (Maio de 1944 ?)

Fonte: Biblioteca CHPB (Diretoria administrativa, gentilmente fornecida pelo Sr. Oliveira — entrevistado)
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lHustracdo 2 (Jornal) — Criancas atacadas do mal de Hansen recebem instrucdo: O que foi em Guarulhos, a

o

A NOITE

— Sexta-feira, 6 de dezembro de 1940

cerimdnia da entrega de diplomas aos alunos do Grupo Escolar Padre Bento. [Busca: “Sanatério Padre Bento™]
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Fonte: A Noite, 06/12/1940
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ANEXO 6 — Reproducéo Fotografias (Sanatdrio Padre Bento, Dr. Lauro de Souza Lima
e Escola Jair Miranda)

llustracdo 3 (foto) — Departamento de Prophylaxia da Lepra — Sanat6rio Padre Bento, S0 Paulo — Brasil.

Fonte: Heraclides César de Souza-ARrRAUJO (1886-1962) — s/d. (Producéo)

llustracdo 4 (foto) — Sanatdrio Padre Bento, Gopouva, S&o Paulo, Fundado pelo Dr. Souza Araujo
em 05/06/1931 e muito ampliado na administracéo Salles Gomes-Souza Lima. Destinado a leprosos de
categoria, 600 camas em 1938.

Fonte: Filme organizado pelo Dr. Souza Araujo, Instituto Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro.
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lHustracéo 5 (foto) — Sanatério Padre Bento, Sdo Paulo. Portdo que separa a parte dos sadios com a dos leprosos.

Fonte: Heraclides César de SOUZA-ARAUJO (1886-1962) — s/d. (Produgéo)

lustracédo 6 (foto) — Sanatério Padre Bento, Sdo Paulo. Tipo de residéncia para grupos de leprosos,
reunidos de acordo com sua condi¢&o social e forma clinica da doenga.

OEFARTAMANTO DR _FASFW Xi4 DA LRres
SANATOAN PaDwE ~To
L PAVILO = AW

Fonte: Heraclides César de SOUZA-ARAUJO (1886-1962) — s/d. (Produc#o)
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llustracdo 7 (foto) — Sanatdrio Padre Bento, S&o Paulo. Casas de propriedade da Caixa Beneficente,
destinada a alugar aos leprosos mais ricos.

Fonte: Heraclides César de SOUZA-ARAUJO (1886-1962) — s/d. (Produgéo)

llustracdo 8 (foto) — Sanatério Padre Bento, Sdo Paulo. Teatro inaugurado em 05/06/1937.
Poucas cidades do Brasil tém coisa téo bela.

Fonte: Heraclides César de Souza-ARrRAUJO (1886-1962) — s/d. (Producéo)
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lustragéo 9 (foto) — Sanatério Padre Bento, Sdo Paulo. Chacara das Jabuticabeiras,
residéncia do Dr. Souza Lima, diretor do sanatério.

Fonte: Heraclides César de Souza-ARrRAUJO (1886-1962) — s/d. (Produgao)

lHustracdo 10 (foto) — Dr. Lauro de Souza Lima

Fonte: Biblioteca CHPB (Diretoria administrativa)
[Gentilmente fornecida pelo Sr. Oliveira — entrevistado]
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llustracdo 11 (foto) — Sanatério Padre Bento: Pavilhdo das Criancas (s/d)

Fonte: Biblioteca CHPB (Diretoria administrativa)
[Gentilmente fornecida pelo Sr. Oliveira — entrevistado]

lustrac@o 12 (foto) — Sanatorio “PADRE BENTO”, Sdo Paulo. Um dos dormitérios do pavilhdo infantil.
Lotacao do pavilhdo, 300 camas.

Fonte: Heraclides César de Souza-ARrRAUJO (1886-1962) — s/d. (Producéo)
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llustracdo 13 (foto) — Dr. Lauro de Souza Lima e grupo criancas internadas no SPB (s/d)

Fonte: Biblioteca CHPB (Diretoria administrativa)
[Gentilmente fornecida pelo Sr. Oliveira — entrevistado]

llustracdo 14 (foto) — Escola Jair Miranda [Antigo Grupo Escolar do Sanatério Padre Bento] (s/d)

Fonte: Biblioteca CHPB (Diretoria administrativa)
[Gentilmente fornecida pelo Sr. Oliveira — entrevistado]



