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Memodrias do Isolamento: trajetérias marcadas pela experiéncia de vida no

Hospital Colbnia Itapua

Resumo: A presente tese analisa a experiéncia com a lepra de doentes do Rio
Grande do Sul isolados no Hospital Colénia Itapud. Procurou-se discutir o
processo de isolamento, exclusdo e reconstrucdo da vida na Instituig&o.
Fundado em 1940 o Leprosario isolou doentes de todo o Estado, alguns destes
antigos enfermos ainda vivem no Hospital e através da histéria oral foi possivel
registrar suas experiéncias. Do mesmo modo foi possivel contatar pessoas que
deixaram o Leprosario, assim por meio de duas distintas trajetdrias analisou-se
o drama médico-social que representava um diagnostico de lepra ha apenas
algumas décadas atras. Lori e GM s&o 0s personagens principais desta trama.
Ela moradora mais antiga do Itapud, tem sua histéria pessoal intimamente
ligada a historia da Instituicdo; ele internado nos anos de 1940, vive fora do
Hospital ha mais de 50 anos, mas sua trajetoria foi bastante marcada pela
passagem pelo Leprosario e o convivio com esta lembranca. O olhar voltado
para estes micro-universos individuais teve a pretensdo de aproximar-nos
deste personagem pouco conhecido pela historiografia, 0 homem doente, que
por seu padecimento fisico e social revela aspectos importantes do
enfrentamento cotidiano em relacdo a doenca e aspectos da propria sociedade

e suas praticas.

Palavras-chave: Lepra, experiéncia, isolamento.



Memories of Isolation: trajectories marked by the e xperience of life in the

Colony Hospital Itapua

Abstract: The present theses analyses the experience of having leprosy in Rio
Grande do Sul and being isolated in the Colony Hospital Itapua. We aimed at
discussing the processes of isolation, exclusion and rebuilding of life inside the
institution. Founded in the 1940’s the leprosarium isolated inflicted people from
all over the state. Some of them still live in the hospital and through their story
we were able to capture their experience. It was also possible to contact people
who left the leprosarium and through those two distinct paths we analyzed the
medical and social struggle that meant a leprosy diagnosis only a few decades
ago. Lori and GM are the main characters of that plot. She is the oldest resident
in Itapud and her personal story is deeply connected to the institution’s; he was
admitted in the 1940’s but has lived outside the hospital for over 50 years, and
his life has been enormously affected by the time he spent there and the living
with that memory. The focus on those two individual micro universes had the
intention of getting closer to the character of the sick human being, who is
historically poorly known. Due to his physical and social distress the sick person
is able to reveal important aspects of daily defying the disease as well as social

aspects and practices.

Keywords: Leprosy, experience, isolation.



Sumario

Lista de Abreviaturas

Introducao

Capitulo 1: Expulsos do mundo dos saos: histérias d
excluséo:

Lori

Uma histéria de familia
O péo, o padre e as pedras
Os outros semelhantes

Mais uma historia de familia
Sem despedidas
Reencontros

®
oupr Twrop

Capitulo 2: O tempo do isolamento
Lori

1. Travessias

2. Estamos todos bem

3. Vida e histéria compartilhadas: a doenca e suas faces
GM

1. Areconstruc¢ao do cotidiano: limites e possibilidades
2. Ainda internado...
3. A despedida

Capitulo 3: Uma vida construida nas margens

1. Lepra: diagndstico ou condenacao?
2. Lepra: estigma, isolamento e contagio
3. Viver com e apesar da doenca: em busca de significados
4. Lori, GM e os outros
Consideracoes Finais

Fontes Utilizadas e Bibliografia

Anexos/Imagens

10

11
37

38
47
59

68
75
82

89

90
97
109

112
121
129

137

138
151
163
172
179

184

202

10



Lista de Abreviaturas

AHBFM — Acervo Histérico da Biblioteca da Faculdade de Medicina

ANM — Academia Nacional de Medicina

ARM — Archivos Rio-Grandense de Medicina

AHRS — Arquivo Histérico do Rio Grande do Sul

BALRGS - Biblioteca da Assembléia Legislativa do Rio Grande do Sul

BSNL — Boletim do Servico Nacional da Lepra

CAR - Centro Agricola de Reabilitacao

CEDOPE/HCI — Centro de Documentacdo e Pesquisa do Hospital Colonia
Itapué

CPDOC/ SCMPA - Centro de Documentacao e Pesquisa da Santa Casa de
Misericordia de Porto Alegre

DES — Departamento Estadual de Saude

DNAMS - Departamento de Assisténcia Médico Social

DNS - Departamento Nacional de Saude

DNSP — Departamento Nacional de Saude Publica

HCI — Hospital Col6nia Itapué

IPLDV- Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas

MCSHJC — Museu da Comunicac¢ao Hipdlito José da Costa

MES — Ministério da Saude e Educacao

Mesp — Ministério da Educacao e Saude Publica

RSENIE — Relatorio da Secretaria de Estado de Negdcios do Interior e Exterior
SENIE - Secretaria de Estado de Negdcios do Interior e Exterior

SNL — Servigo Nacional de Lepra

11



Introducéo

Caminhos e descaminhos: em busca do problema

O isolamento compulsério, no Brasil, foi abolido pelo Decreto n° 968 de
07 de maio de 1962. Por meio deste decreto, as pessoas atingidas pela “lepra™
passaram a ter liberdade para realizar o tratamento independente da
internacdo. No Rio Grande do Sul, dos 2474 doentes internados no Leprosario
de Itapud, 464 internaram depois do fim do isolamento compulsério. E
importante ressaltar que a lei colocou fim ao isolamento compulsorio, ndo ao
isolamento em si. Os doentes continuaram sendo internados, se nao obrigados
pela lei, por questdes soOcio-econémicas, pela rejeicdo da sociedade, pelo
despreparo da saude publica que ndo contava com uma organizagdo sanitaria
capaz de realizar o tratamento em ambulatérios ou hospitais gerais. A
“maquina” de combate a doenca, organizada algumas décadas antes, tinha
sido criada para isolar e a transicéo exigia tempo.

Em 27 de maio de 2007, foi aprovada a medida provisoria n°® 373 que

veio a dispor sobre a “concessao de pensao especial as pessoas atingidas pela

! Neste trabalho, adota-se o termo lepra para refera doenca causada pelgcobacterium Lepraeu

Bacilo da Hansen, responsavel pela segregacao IlHares de pessoas no Brasil durante o século XX.
Mais que uma definicdo biolégica da dogrlepraé uma nocao carregada de significados sociais e sdo
em grande partestes significados os responsaveis pelo preconesitrelacao a doenca. Lepra mais que
uma doencga tornou-se uma metéfora. SONTAG, Susaenda como metafora. Sdo Paulo: Companhia
das Letras, 2007. Quando nos referirmos a Hangep&taremos fazendo uso da nomenclatura atual da

doenca no Brasil. Na tentativa de diminuir o preeiio em relacdo a doencga, o Brasil proibiu o w0 d

termos lepra e seus derivados pela lei 9.010, de28arco de 1995. A substituicdo do nome vem sendo
discutida por muitos especialistas, pois pode tempvido uma espécie de esquecimento em relacdo a
doenca. Como ndo existe mais o nome, ndo existeorgie ela nomeia. Neste caso, omite uma situacéo
muito grave existente no Brasil, que esta sendsiderado pela Organizacdo Mundial de Salde, odalltim

pais a eliminar a hanseniasétp://www1.folha.uol.com.br/folha/ciencia/ult30612888.shtmlem 24 de
novembro de 2008.
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hanseniase® que foram submetidas ao isolamento e internacdo compulsérios”.
A lei sancionada em 2007 vai beneficiar pessoas que sofreram o isolamento e
internacdo compulsoéria até 31 de dezembro de 1986. A MP traz questdes
bastante complexas para a pauta, que, de certo modo, sempre estiveram
colocadas no trabalho: o isolamento poderia ter sido evitado? Estas pessoas
tinham que passar por esta experiéncia? O que fazer com o “trauma do
isolamento”? E a resposta mais facil talvez fosse condenar as politicas publicas
que foram severas em demasia, condenar os meédicos, o0s politicos, a
sociedade que, amedrontada, colocou em funcionamento praticas tradicionais
de isolamento. Entdo se passaria a descrever a “maquina isolacionista” e o
problema estaria resolvido.

Entretanto, a situacao foi mais complexa e uma postura maniqueista nao
nos auxiliaria no intento de uma compreensao do fendmeno do isolamento, nos
propomos a tentar compreender a racionalidade que orientou tais acdes. * Nao
temos, de um lado, autoridades perversas e, de outro, doentes miseraveis.
Temos autoridades com poder de decisdo, temos médicos que acreditavam na
medida profilatica do isolamento, temos uma sociedade com medo, temos
doentes também com medo e em muitos casos desamparados. Podemos,
ainda, acrescentar que a lepra era uma doenca de cura provavel, mas

desconhecida até o final dos anos de 1940; era contagiosa, mas a transmissao

2 A Hanseniase é uma doenca cronica, causadalvpalobacterium lepra@u Bacilo de Hansen, que
afeta, principalmente a pele, os nervos e a munasal. A doenca é contagiosa, transmitida para o
homem pelas vias aéreas, possivelmente pela efi@ondo bacilo por doentes em fammtagiante A
primeira dose do medicamento especifico é capaglidénar 99,99% da carga bacilar do individuo,
impedindo, assim, o contagio. Sabe-se que estlamie infectar um grande ndmero de pessoas, mas
poucos adoecem devido a sua baixa patogenicidageri@do de incubacéo da doenca é em média de 5 a
10 anos. A doenga pode se manifestar de trés foanaasnseniaseiberculdide forma evolutiva menos
grave, alepromatosaou virchowiana, forma progressiva, generalizada e mais grave dmgd e a
hanseniasdimorfa, que ocupa posi¢do intermediaria entre as duasafwitadas. O tratamento é feito
em ambulatério por poliquimioterapia (PQT). A cullapendendo do tipo da doenca, pode ser obtida a
partir de uma dose ou até 18 meses de administoiggimmedicamentos. Dicionario de Termos Técnicos
de Medicina e Saude. Guanabara Koogan, Rio derdatép9.

® Quando nos referimos racionalidade, ndo estamos, de forma alguma, pensando em estatEs
individuos como se tivessem agido cosenhores absolutos de, shas procuramos engendrar uma
pesquisa que possa captar as percepcbes dos meEnserebordados, suas vivéncias e adaptacbes as
diversas experiéncias pelas quais passaram. Oriaifto Giovani Levi (2000, p. 46) critica as
simplificacdes da realidade destaca: “a ambiguidade das regras, a necesgigattenar decisbes em
situagdes de incerteza, a quantidade limitadafdenmacdes que, todavia, ndo impede a acéo, a teiadén
psicologica a simplificar os mecanismos causaissidenados relevantes para a determinacdo de
comportamentos e, enfim, a utilizagdo consciensdntaeréncias entre os sistemas de normas e sangde
Uma racionalidade seletiva e limitada explica osmportamentos individuais como fruto do
compromisso entre um comportamento subjetivameasejddo e aquele socialmente exigido, entre
liberdade e constricao”.
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nao era totalmente conhecida pela ciéncia, como ainda ndo o é até os tempos
atuais. O isolamento, sem que com iSSO procuremos atenuar ou negar a sua
dramaticidade para os doentes, deve ser considerado uma experiéncia plural. E
esta pluralidade se manifesta na inter-relacdo dos varios personagens que
vivenciaram o isolamento e, de certa forma, construiram-no coletivamente.

O isolamento, como medida de combate a lepra, foi uma postura
radical, sem duavida, mas deve ser entendido como resultado de uma pratica
social baseada num conjunto de representacdes — cientificas inclusive — que
viam na segregacdo, sendo a Unica, a forma mais eficiente de combater a
propagacdo da doenca.* O “modelo isolacionista” foi defendido em 1897, na |
Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em Berlim, baseada na idéia da
contagiosidade e incurabilidade da doenca. No Brasil, o tipo de isolamento
adotado seguiria 0 modelo da Noruega, preconizado na mencionada
Conferéncia: hospitalar para os casos contagiantes e, domiciliar para os nao-
contagiantes. Na década de 1930, o isolamento tornou-se compulsorio no
Brasil.®

Nos anos de 1960, época em que a lei que pds fim ao isolamento no
Brasil foi sancionada, decretava-se a “faléncia do modelo isolacionista”.® Muitos
dos envolvidos no combate a doencga reconheceram um equivoco histérico

cometido em nome da profilaxia: o declinio da lepra na Noruega vinha

* Por representagbes sociais adotamos a definicdRoder Chartier que compreende representacées
sociais como formas de classifica¢des através aiis q realidade é contraditoriamente construitizspe
diferentes grupos que compdem a sociedade; umainmgeda qual os homens percebem sua realidade.
Para Chartier, as disputas pelas representacdams&io importantes quanto outras disputas, pa& es
em jogo a prépria organizacdo e o poder de impa visdo de mundo social. CHARTIER, Roger. A
Beira da Falésia. A Histdria entre certezas e etgdies. Porto Alegre: Ed. UFRGS, 2002, p.73.

® Ainda, na década de 1920, com a criacdo da Inspeta Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas no
Departamento Nacional de Saude, foi proposto amsehto dos doentes (Dec. 16.300 de 31 de dezembro
de 1923), contudo o pais ndo dispunha de um apgaedarealizar tal agdo. Na década de 1930, salretu
no Estado Novo, com as sucessivas reformas na $alldiea, que passaram, tal como o Estado, por um
processo de centralizacdo, as medidas de combbgprax foram sendo consolidadas, no sentido de
promover o isolamento sistematico dos doentes,gamimpor meio de uma legislagcdo mais firme neste
sentido, depois pela a criagao dos leprosarioslpaaa adiante o proposto pela lei. SERRES, J.8dR.

ndo caminhamos sés: O Hospital Coldnia Itapua @endbate a Lepra no Rio Grande do Sul (1920-1950).
Dissertacdo de Mestrado apresentada ao Prografésdéraduacdo em Histdria. Universidade do Vale
do Rio dos Sinos- Unisinos, Sao Leopoldo, 2004 jtGkpl.

6 Conclusdes, neste sentido, foram apresentadasinesaguintes em diversos Seminarios e Congressos
Internacionais de Lepra realizados no final dossafi® e 60. Vide Seminéario realizado em Belo
Horizonte em 1958, onde o isolamento obrigatériolgpnosarios foi apontado como um obstaculo no
combate a lepra (Boletim do SNL, no. 3 e 4, 196B4p. Ou, ainda, os resultados da Il Jornada Bresi

de Estudos de Educacdo em Saude em Salvador, dbiletor da Divisdo Nacional da Lepra avaliava
que o diagnéstico tardio dos casos da lepra se deviato de que os doentes procuram esconder o
diagnéstico temendo a condenacado da segregaci(Bioligtim do SNL, n.°. 3 e 4, 1967, p. 110-111).
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ocorrendo muito antes da lei do isolamento compulsorio (1885), em parte
devido aos “Comités de Saude” que vinham trabalhando na melhoria das
condicbes de higiene da populagdo.” A equivocada interpretacdo legou ao
Brasil uma rede de mais de 30 de Instituicbes, algumas das quais sobrevivem
até hoje. (anexo 01)

Passados muitos anos, uma avaliacdo geral, da qual compartilhamos, é
de que os resultados do isolamento promoveram mais estigmas e efeitos
sociais negativos, que propriamente contribuicdes para o combate a moléstia,
que continua sendo um problema de satde publica no Brasil.?

Feitas estas consideracdes iniciais, cabe dizer que nosso trabalho nao
tratara das politicas de combate a lepra, que tiveram no isolamento sua face
mais evidente, mas de seu resultado mais sensivel, seus efeitos sobre a vida
das pessoas que foram acometidas pela doenca. Efeitos, neste caso, néo
entendidos como passividade, mas como resultado da negociacdo entre os
sujeitos e suas circunstancias.

As pessoas que nos ajudardo a escrever esta historia foram isoladas
compulsoriamente na década de 1940 e 1950. Entendemos a pratica do
isolamento, como uma situacao limite, onde a sociedade, ndo conseguindo
tratar um problema, coloca em movimento toda uma engrenagem para, ao
menos, afasta-lo, neste caso por meio da exclusdo. Se a medida do isolamento
ndo era consensual para a ciéncia,® os poderes publicos ndo queriam imiscuir-
se em querelas académicas; estavam preocupados - muitas vezes
pressionados pela sociedade — em resolver a situacdo do contagio da lepra.

Por outro lado, para os doentes, o isolamento pode — e esta é a tese —
ter sido vivenciado de maneiras distintas. Compreender o impacto que esta

experiéncia teve/tem sobre a vida destas pessoas é um desafio que o trabalho

" Boletim do Servico Nacional da Lepra, ano XXVP 8.e 4 Jul. Dez., 1967, Rio de Janeiro: Ministério
da Saude, Departamento Nacional de Salde, p. 88.

8 Apesar da reducdo de casos de 1985 e 2005 derd9 @8 doentes, para cada 10.000 habitantes, a
hanseniase ainda se constituia um grave problersaldke publica no Brasil, segundo pais em nimero de
casos, atras apenas da india. A meta estabelegi@@pganizacdo Mundial de Saide é de menos de um
caso para 10.000 habitantes. Plano Nacional dar#gao da Hanseniase em nivel municipal 2006-2010.
Programa Nacional de Eliminacdo da Hanseniase, sMiw da Salde. Brasilia: 2006.
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/hansenpano.pdf

° Ver discussbes na Academia Nacional de Medicina @aoos 20 em torno de questdes sobre
contagiosidade e transmissibilidade da lepra eevwole renomados cientistas da época como Adolfo
Lutz, Belmiro Valverde, Eduardo Rabelo, Silva A@Ugntre outros. SERRES, J. C. P. Op.Cit. Capitulo
1.
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apresenta. Isso sem esquecer de que nao estamos trabalhando com
isolamento em si, mas com a memoria das pessoas que passaram por estas
experiéncias, uma memoaria construida historica e dinamicamente, a partir do
presente.’® A reconstrucdo das trajetérias de vida - daquilo que ela tem de
singular e comum das pessoas acometidas pela lepra pode lancar luz sobre
algumas destas questdes.

O conceito de experiéncia tomado neste trabalho segue algumas
discussbes impetradas por autores como Joan Scott (1998) que diz que né&o
podemos tomar 0 conceito como uma evidéncia — “0 que poderia ser mais
verdadeiro do que o relato da prépria pessoa a respeito de um assunto que ela
vivenciou? — antes, temos que buscar explicar como se constitui esta
experiéncia e de que maneira os individuos sado constituidos por tais
experiéncias. A experiéncia se adquire na dinamica social.**

Nosso trabalho vai tratar destas experiéncias com a doenca. Optamos
por ndo trabalhar com histéria de género, ainda que estas diferencas
pudessem ser importantes para pensar estes sujeitos. Consideramos,
também, que, embora existindo muitos tracos comuns, diriamos até
homogeneizantes, a histéria dos internados no Itapud é marcada por muitas
diferencas, e queremos guarda-las. Portanto, a estratégia de debrucar-nos

sobre trajetérias particulares no primeiro e segundos capitulos, queremos

10 RIOS, Ana Lugédo; MATTOS, Hebe. Memoérias do Gatiy. Familia, Trabalho e Cidadania no Pos-
abolicdo. Rio de Janeiro, Civilizacdo Brasileird032.

“joan Scott que faz uma revisdo critica ao sentiilzagdo por E.P.Thompson, considerando a
experiéncia como algo que ndo se tem, mas se adwmidinamica social. Outra historiadora também faz
algumas consideracdes sobre este autor, Simon#i@eenciona a influéncia de E. P. Thompson em sua
analise, destacando a sua perspectiva processhatdaa. Segundo ela, a questdo para Thomps@apas
a ser “estudar um processo, mais que um objetocla&se é uma relacéo, e ndo uma coisa™ (1998: p.
173). Mas, para Cerutti, a analise de Thompsomaieo-histdrica‘Ja eu quis levar até o fim o que me
parecia serem as implicacdes da analise ‘procéssua parece constituirem as principais contribesc

da microanalise. Tentei acompanhar os protagonigaele processo em seus percursos individuais a
fim de reconstituir a variedade de sua experiénogmdiferentes campos da vida social. Quis, em suma
definir seus interesses partir das possibilidades e das imposic@e® se podiam apresentar a eles ou
influir sobre eles, mais do que a partir da posigée ocupavam formalmente na hierarquia soéial.
analise processual entrelagou-se assim com umaisgnédbs itinerarios individuais dos protagonistas
daquela historia (1998: 174). A autora, mesmo se dizendo devedima propostas tedricas de
Thompson, ndo o poupa de criticas. Cerutti Thompsosidera a agéncia do sujeito, mas tem uma visao
redutora daexperiéncia- “A estrutura se situa num plano distinto em ¢&@ta aos comportamentos
individuais; ela €, ao mesmo tempo, externa e [B&mte, e a racionalidade dos atores ndo coreiste
interagir com ela, mas apenas em reagir contraralagsformando-se em consciéncia de classe” (4298:
186). CERUTTI, Simona. Processo e experiénciaviddbs, grupos e identidades em Turim no século
XVII. In: REVEL, Jacques (org.). Jogos de Escalasexperiéncia da microanalisRio de Janeiro,
Editora Fundacéo Getulio Vargas, 1998, p. 173-199.
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trabalhar com as vozes dos sujeitos implicados na pesquisa, porque partimos
de uma concepcéo histérica que valoriza o cotidiano, o banal, como a matéria
com que se tece o presente e, por conseguinte, a histdria.

No Hospital Colbnia Itapud, localizado em Viamao, no Rio Grande do
Sul, vivem ainda hoje cerca de 40 pessoas internadas, curadas da hanseniase,
mas ndo da falta de vinculos externos, do estigma, da pobreza, do abandono.
Suas vidas sdo pacatas e sossegadas no silencioso e, quase invisivel lugar. A
rotina € quebrada somente quando surgem convidados ilustres, ou pela morte
de mais um companheiro, que torna presente a finitude da “Col6nia”; ou ainda
guando aparece algum historiador, jornalista, assistente social, psicologo,
socibélogo, estudante, diretor de cinema querendo saber o0 que aconteceu.
Neste cenario, que desperta tanta curiosidade e interesse, alguns internados
“especializaram-se” em contar 0 que se passou; outros em esconder-se dos
avidos investigadores.

Na proposta inicial deste trabalho, tinha receio de ouvir as mesmas
historias tantas vezes contadas, as memorias solidificadas pelas incessantes
narrativas, na tentativa de uma representacdo coerente do passado, de si
mesmos. Tentei escapar dos relatos autobiograficos, buscar pelas trajetorias
perdidas e esquecidas para sempre nos velhos arquivos do Hospital; mas, aos
poucos, fomos seduzidos a ouvir estes que falam, que bradam, que afirmam
sua existéncia na conversacao; que interagem e se fazem perceber como
(sobre)viventes; que manipulam, que algumas vezes se vitimizam diante dos
olhos do visitante, que revelam, que escondem, omitem, distorcem, fabricam
um passado a partir de um presente marcado pela velhice e solidao.

E dificil compreender a dimensdo do que significa ser um “exilado
sanitario”?, este produto da pratica do isolamento. A diferenca de outros
excluidos, o doente tem uma identidade dificil de gerir, como se de alguma
forma subsistisse uma culpa. Conforme afirma Francois Laplantine (1991),
ainda que atinja a coletividade, a doenca é encarada como um acontecimento

individual, a “culpa” recai sobre o individuo atingido, dentro da concepc¢éao da

12 Expresséo utilizada pelo Morhan (Movimento de Regjracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase)
para referir-se aos moradores das ex-colonias aggapam pelo isolamento compulsério.
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doenca como punicéo.*® Esta é uma identidade que néo se reivindica, que néo
pode ser assumida fora do espaco bem delimitado da instituicdo. E o mais
perverso é que, tratando-se de uma doenca estigmatizante, ela ndo cura,
nunca.

Cassandra White (2003), ao pesquisar o Hospital de Curupaiti (Brasil)
para seu estudo comparado com Carville (EUA), observou que os moradores
da colbnia no Brasil se consideravam doentes (sick). A autora narra uma
situacdo onde discutia com os entrevistados a questdo da hanseniase e uma
moradora disse “I'm sick”, ela falava sobre a experiéncia com a doenca, e outra
moradora replicou “you are not sick”. A primeira mulher, que se “considerava”
doente, havia obtido alta had 10 anos. Cassandra interpreta que a percep¢ao de
pessoa doente (sick person) da mulher se deve a imagem de que a doenca €
incuravel e requer isolamento.**

A situacao descrita pela autora é muito conhecida para quem pesquisa o
tema. Os moradores referem-se a si como doentes, em contraposi¢cao aos “de
saude”, os de fora. Esta percepcdo ndo me parece imbuida da falta de
esclarecimento sobre a curabilidade da doencga, como quer a autora, mas antes
por uma maneira de ver-se. A doenca € mais que a sua configuracao bioldgica,
€ uma experiéncia histérica e individual que marca indelevelmente a pessoa
que a enfrenta, a sente e a sofre. Enquanto entidade biolégica, ela pode néo
estar mais presente naquele organismo, mas a pessoa foi de tal modo atingida,
teve sua identidade de tal modo penetrada pelo “ser doente” que ela nao
consegue mais se pensar de outra maneira. Mesmo as pessoas que deixaram
a Instituicdo carregam consigo esta percepg¢ao, CoOmo veremos.

Adentrar, portanto, neste universo de ambiguidades, de situacbes
complexas, exige que se faca um constante exercicio de alteridade™.

Compreender este outro que foi isolado, que sobreviveu ao isolamento e

13 L APLATINE, Francoise. Antropologia da doenca. $&wlo: Martins Fontes, 1991. O autor analisa
gue a apreensao da doenga como puni¢cdo, consegjii@ceissaria por uma falta ou transgressao, deve-se
essencialmente a cultura cristd, que impregnouosossmportamentos médicos, mesmo que estes
tenham se laicizado e aparentemente se emanciparagligioso.

“ WHITE, Cassandra. Carville and Curupaiti: exparenof confinement and community. . In: Histéria
Ciéncia e Saude, Manguinhos, vol. 10, suplemen2®Q3. p. 138.

* HARTOG, Francois. O Espelho de Herddoto. Ensalesa representacdo do outro. Belo Horizonte,
Editora UFMG, 1999. Sobre a questao das frontettastitarias, ver: BARTH, Fredrik. O Guru, o
Iniciador e Outras Variacdes Antropolégicas. Rialdeeiro, Contra Capa Livraria, 2000. (organizatgio
Tomke Lask).
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construiu sua trajetoria vivenciando situagdes limites impostas pela sociedade é
o caminho que sera trilhado nestas paginas. Assumidos 0s riscos da
parcialidade, da incompletude, este trabalho ndo deixa de ser uma tentativa
legitima de compreender a vida construida no, e apesar do isolamento.

Pretende-se discutir também “o isolamento”, ou melhor, o “tempo do
isolamento” que ndo se reduz ao afastamento geografico, mas a uma
experiéncia concreta marcada por uma série de caracteristicas préprias. Mais
especificamente, a proposta € compreendermos o drama médico social vivido
pelos doentes de lepra no Rio Grande do Sul, do diagndstico da doenca ao seu

tratamento e cura.

Lepra como objeto de estudo: o que foi dito sobre o tema

Problematizar a lepra como objeto de estudo da histéria € uma
perspectiva que vem crescendo nos ultimos anos, sobretudo na producgdo
historiogréafica brasileira, ndo por outra razdo porque aqui se instituiu uma das —
se ndo a maior — organizacao de combate a lepra do século XX. Ainda se pode
dizer que os pesquisadores descobriram na doenca e suas facetas, do homem
doente a organizacdo sanitéria, um recorte importante para a compreensao do

social.

Foi no “Novo Mundo” e em algumas regides da Europa (setentrional),
Asia e Africa que a lepra fez sua aparicdo mais recente na historia da
humanidade. A constatacdo de sua existéncia nas areas coloniais colocou o
“Velho Mundo” em alerta (Robertson: 2003). Este medo de que a doenca
reaparecesse nos quadros nosoldgicos europeus ocorreu no periodo em que a
descoberta do bacilo causador da doenca (1873) estava provocando um
intenso debate nos meios cientificos internacionais. A lepra era contagiosa e o
agente causador da doenca era o Mycrobacterium leprae ou bacilo de Hansen,
em homenagem ao cientista que o identificou. Na historiografia brasileira a

relacdo entre lepra e producdo cientifica foi pesquisada por Dilma Cabral

(2006). A autora abordou o século XIX. Sobre a introdu¢do da doenca no

Brasil, algumas explicacbes foram ensaiadas en passant em alguns trabalhos;
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mas a relacdo entre lepra e imigracdo é um estudo que ainda precisa ser

realizado.

Uma abordagem largamente explorada pelas pesquisas brasileiras, diria
gue de modo quase exaustivo, sdo as politicas de combate a doenca e, aqui,
podemos nos debrucar sobre uma ampla e variada bibliografia; estudos que
partem de referenciais diversos, mas que, em geral, associam o0 combate a
lepra a atuacdo do poder publico. O ténico de muitas destas andlises é o
estigma e as representacdes da lepra como propulsores de praticas associadas

ao poder constituido do Estado no pés 1930.

Yara Nogueira Monteiro (1995) analisou a organizacdo contra a lepra em

Sado Paulo. Fortemente amparada em um discurso milenar, sociedade e
governo promoveram um isolamento sem precedentes no pais; modelo
profilatico que vai servir de referéncia para outros estados da Federacéo.

Luciano Marcos Curi (2002) procurou mostrar a relagdo entre filantropia,

medicina e Estado no combate a doenca no Brasil, tomando como referéncia o
periodo de 1935/1976. Nesta linha, Heleno Bras do Nascimento (2001) buscou

analisar as estratégias sociais e politicas de enfrentamento da doenca em Mato

Grosso. Laurinda Rosa Maciel (2007) analisou as politicas publicas de saude

no Brasil em relagdo a lepra a partir da criacdo do Servigco Nacional de Lepra
(1941) até o final do isolamento compulsério em 1962, explorando a relacéo

entre 0o conhecimento cientifico e as politicas de isolamento. Vivian da Silva

Cunha (2005) faz a mesma abordagem no periodo anterior a criacdo do
Servico Nacional da Lepra. Ainda h& os trabalhos de Vicente Saul Moreira dos
Santos (2006) e Zilda Maria Menezes Lima (2007).

Sobre o Rio Grande do Sul, ha trés trabalhos, minha dissertacéo
(SERRES: 2004), que segue as abordagens supracitadas, que procura analisar
a organizacdo do combate a lepra no estado entre 1920 e 1950, relacionando
politicas publicas e a criacdo do Leprosario de Itapud, a pesquisa de Everton

Reis Quevedo (2005) que tematiza o Leprosario e o Preventério Amparo Santa

Cruz e o trabalho de Fernanda Barrionuevo Proenca (2005) que propde

problematizar a relagéo entre Igreja e Estado no Hospital Col6nia Itapua.

Saindo da esfera “poder publico e lepra”, abordagens singulares foram

ensaiadas por Beatriz Anselmo Olinto (2002). Seguindo uma vertente
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benjaminiana, a autora trabalha lepra e modernidade, a sociedade excluiria o

doente, visto como um contraponto a civilizagéo; Elizabeth Amorim de Castro

(2005) também aborda lepra e modernidade. A autora relaciona a proposta
modernizante da Primeira Republica e a construcao do Leproséario Sdo Roque,

no Parana. Aproximando histdria e literatura, Tronca (2000) procurou analisar

como se constroi o discurso sobre a doenga e o doente; em trabalho anterior

(TRONCA:1985) ja trabalhava a idéia de que uma rede de combate a lepra foi
montada fundamentando-se, sobretudo no estigma. Este autor, junto com Leila

Regina Scalia Gomide (1991) foi pioneiro na abordagem da lepra na

bY

historiografia no Brasil. Gomide pesquisou o combate a lepra a partir das
Instituicbes Preventoriais, destinadas a abrigar os filhos saudéaveis dos

doentes, como expressao maxima do estigma e preconceito com os doentes.

Como podemos constatar, dentro de perspectivas diversas, o tema vem
sendo bastante abordado. Uma antiga critica de italo Tronca (2000) sobre a
desqualificacdo da lepra pela historiografia, ndo procede mais.'*Uma questéo,
porém, ainda permanece: diante de tantos e tdo variados trabalhos, onde esta
0 personagem doente?

Jaime Larry Benchimol (2003) escreveu um artigo sobre a visibilidade de

um doente a partir da correspondéncia deste com Adolfo Lutz. Andréa Baptista

Freitas Braga (2006) se propds a analisar a rede asilar paulista de combate a

lepra tendo como enfoque a trajetoria de um doente, Pedro Baptista. Embora o
enfoque seja o individuo, o acervo pessoal do doente € muito bem utilizado
pela autora. A leitura do texto nos informa mais sobre as Instituicbes do que

sobre o sujeito. Daniela Moraes (2006), na area da Antropologia Visual, trouxe

uma significativa contribuicdo para pensar estes sujeitos. Sua pesquisa se
desenvolveu a partir de imagens e depoimentos. Pelo uso de fotografias, a
autora procurou analisar a memoéria-imagem de moradores e egressos do
Instituto Lauro de Souza Lima em Bauru, Séo Paulo.

S&8o poucos os trabalhos que fazem esta tentativa de tomar o
personagem doente como sujeito. A dificuldade de fazer esta abordagem talvez

esteja em encontrar um caminho por onde os individuos ndo sucumbam ao

16 Esta idéia é sugerida por italo Tronca, a relagée a “desqualificaco” da Lepra pela historiGgre
0 vigor das persisténcias das representacfes agdioch doenca. TRONCA, Italo. As Mascaras do
Medo. Lepra e AIDS. Sao Paulo: Ed. Unicamp, 20023p.
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contexto previamente conhecido ou suposto, externo aos proprios sujeitos.
Como nao usar as trajetorias de vida para confirmar modelos preexistentes?
Como estas trajetérias podem nos ajudar a compreender determinada
realidade e suas fissuras? Talvez a reticéncia de muitos trabalhos
historiograficos em enveredar por este caminho esteja na dificuldade de lidar
com estas questdes. Vamos arriscar. Aqui, se insere o trabalho que segue
nestas paginas. A pretensao é falar de sujeitos e suas existéncias, sujeitos que

tiveram uma experiéncia com a doenca e o isolamento institucional.

Percursos da Pesquisa: teoria, metodologia e fontes

O tema abordado neste trabalho ndo é novo, original é a forma de
aborda-lo. Minha dissertacdo, defendida em 2004, versou sobre o tema; o
desafio no trabalho que ora apresentamos é dar o passo seguinte, é sair da
analise mais geral e adentrar na histéria mais mitda das gentes isoladas em
funcao da lepra.

Uma primeira dificuldade encontrada ao iniciar este trabalho foi a
“desnaturalizacdo” da tematica. JA se vao alguns anos desde que tive o
primeiro contato com o Hospital Itapud e seus moradores. Com alguns,
estabeleci uma relacdo que transcende o mundo académico; além do passado,
me importa o presente e o futuro destas pessoas. A participacdo na
comunidade pesquisada é fundamental, entretanto € preciso que se mantenha
uma distancia critica para conseguir problematizar o passado.

O primeiro passo, entéo, foi buscar o estranhamento inicial, como o que
tive em 1999 quando estive no Hospital pela primeira vez. Um encontro feliz na
pesquisa e que ajudou a problematizar estas experiéncias foi o contato com
alguns antigos moradores do Hospital, pessoas que deixaram a Instituicao.
Seus relatos possibilitaram a recuperacao deste estranhamento inicial. Nao ha
nada de natural em uma politica que exclui e confina um grupo de pessoas em
um local criado para este fim, como foi o leprosario.

Trabalhar com pessoas que viveram uma situacdo de isolamento, ou

melhor, a memodria das pessoas que viveram esta situacdo, € algo bastante
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desafiador. Por um lado temos o cotidiano de uma Instituicdo Hospitalar com
suas normas e funcionamento, por outro lado, temos a maneira como este
cotidiano foi vivenciado (e criado) pelos individuos.

Para entender o cotidiano hospitalar estamos amparados nos estudos de
Erving Goffman que abordou, entre outros aspectos, o funcionamento das
Instituicbes e um de seus subprodutos, que ele chamou de “cultura dos
internados”.'” Da pesquisa etnografica de Goffman, interessa-nos sua teoria
sobre as Instituices, que ele define nas primeiras paginas de Manicomios,
Asilos e Conventos:

Uma instituicdo total pode ser definida como um local de
residéncia e trabalho onde um grande numero de individuos em
situacdo semelhante, separados da sociedade mais ampla por
consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e
formalmente administrada.®

No conceito de instituicdo total, Goffman explorou o “controle” exercido
pela instituicdo, a despersonalizacdo dos individuos, a perda da identidade, a
formacdo de uma “cultura dos internados”. Estes aspectos exaustivamente
mostrados ao longo do trabalho renderam a Goffman algumas criticas. Uma
delas foi de Michael Ignatieff (1987) que questionou se todas as instituicoes
definidas pelo autor como *“totais” poderiam ser classificadas como tal. No
entendimento de Ignatieff o conceito ficaria restrito a algumas instituicoes
especificas; ainda questionou se 0 conceito ndo acabaria por negligenciar o
papel dos individuos nestas situacdes.®

Estamos de acordo que existe significativa diferenca entre os varios
tipos de Instituicdes definidas pelo autor como totais; quanto a negligenciar o

papel dos individuos, ndo encontramos em seu trabalho esta negacdo. Ha sim

" Erving Goffman, nas palavras de Pierre Bourdien,com que a sociologia descobrisse o infinitamente
pequeno. BOURDIEU, Pierre. Goffman, o descobridorigfinitamente pequeno. In: GASTALDO,
Edison. Erving Goffman desbravador do cotidianatdélegre: Tomo Editorial, 2004. p.p.11-12. Trés
de suas obras foram publicadas em portugliéRepresentacdo do Eu na Vida CotidiaEstigmae
Manicomios, Prisdes e Convent&m nosso trabalho vamos dialogar constantememteas obras deste
autor, mas foManicomios...que nos forneceu uma chave de leitura importaata pompreendermos
nosso objeto de estudo: as pessoas isoladas né.It&sta obra do autor resulta de trés anos dpiigas
entre os anos de 1954 e 1957, nas enfermariasstiziios Nacionais do Centro Clinico de Saude nos
Estados Unidos; seu trabalho de campo foi realizadve 1955-56 no Hospital St. Elizabeths,
Washington D.C. Goffman observou o funcionamento lmigituicdo através no convivio com 0s
pacientes internados.

8 GOFFMAN, Erving. Manicomios, Prisées e Conven®&o Paulo: Ed. Perspectiva, 72ed., 2003.
IGNATIEFF, Michael. Instituicdes totais e classebtilhadoras: Um balanco critico. Revista Brasileir
de Histéria. S&o Paulo: ANPUH/Marco Zero, vol. 714, 1987.
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uma desigualdade brutal de forcas entre a autoridade constituida na Instituicéo
e o individuo a ela submetido. Parece-nos que quando o autor trata dos
“ajustamentos secundarios”, que no seu entender “representam formas pelas
quais o individuo se isola do papel e do eu que a instituicdo admite para ele”,
ele se contrapde a essa visdo aprioristica de que nas “instituicbes totais” nédo
héa lugar para o papel do individuo.?

Por “ajustamentos secundarios” se compreendem estas formas, ainda
que minimas, de conseguir fins ndo autorizados e, aqui, aproximamos NOSSO
autor de outro pesquisador, mais otimista em suas analises: Michel de
Certeau.”

Este autor tem emprestado seus conceitos a alguns trabalhos que se
propdem a analisar o cotidiano.?® Ele lanca um olhar sobre o cotidiano
buscando suas praticas; ndo propde uma teoria do cotidiano, mas ocupa-se de
como o cotidiano é vivenciado, modificado, fabricado pelos individuos.?® O
cotidiano, para Certeau, nunca € considerado algo dado, mas em constante
apropriacao e criacdo — ele aposta nos individuos.?*

Esta aposta, formulada a partir de constatagdes empiricas, € uma baliza
para nosso trabalho. Mesmo em situagGes como o isolamento, em Instituicoes
gue reanem as caracteristicas de totais como o Itapud, as pessoas encontram
maneiras de exercer suas individualidades. A “apropriacdo” que faremos de

sua obra é mais no sentido de ajudar a pensar as relacfes estabelecidas no

0 GOFFMAN, Erving. Manicdmios, Prisdes...Op. Cit160.

2L CERTEAU, Michel. A invencdo do Cotidiano. 1. Asearde Fazer. 62 ed. Rio de Janeiro: Vozes, 1994.
2 \er trabalhos de FONTOURA, Arselle de Andrade Bar entre luzes e sombras: Hospital Coldnia
Santana: (re)significando um espaco da loucurasdbmcao (Mestrado em Histéria), Floriandpolis:
UFSC, 1997. BORGES, Viviane Trindade. Loucos (nesmpme) mansos da estancia: controle e
resisténcia no quotidiano do Centro Agricola de bRigacdo (Viamao/RS, 1972-1982). Dissertacao
(Mestrado em Historia), Porto Alegre: UFRGS, 2008BVARES, Mauro Dillmann. Irmandades
Religiosas, Devoc¢éo e Ultramontanismo em Porto iélewp Bispado de Dom Sebastido Dias Laranjeira
(1861-1888). Sao Leopoldo, Universidade do ValeRim dos Sinos, 2007. (Dissertacdo de mestrado).
Para uma analise do uso do termo cotidiano narhigtafia recente, vePETERSEN, Silvia Regina
Ferraz. “Dilemas e desafios da historiografia be@si: a tematica da vida cotidiana”, Cadernos
de Estudos, n.3, Porto Alegre, PPG Historia UFRIBSE.

23 CERTEAU, Michel. A invencéo do Cotidiano... Opt. ci

4 Segundo Luce Girard, Certeau interessa-se pelamsisténcias “as quais fundam, por sua vez,
microliberdades, mobilizam recursos insuspeitosagsim, deslocam as fronteiras verdadeiras da
dominacédo dos poderes sobre a multiddo anénimaRTERU, Michel. A invencédo do Cotidiano...Op.
Cit. p. 18.
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Itapud do que propriamente um uso operacional de seus conceitos, ainda que
0s conceitos de “tatica” e “estratégia” possam nos auxiliar nas analises. %

Para além desta experiéncia do isolamento, situada no passado, ha a
narrativa da experiéncia, situada no presente que reatualiza e resignifica
aguela; ou poderiamos dizer, a diferenca entre a histéria vivida e a narrada; ou
ainda do acontecimento e na memaria que se tem dele. Em todos o0s casos,
criamos um terceiro tempo, o tempo contado que ndo € passado, nem
presente, mas uma narrativa no presente sobre o passado, que busca unir dois
extremos: o tempo universal e o tempo vivido.?

E nessa relacdo dialogica que apreendemos as experiéncias destas
pessoas que vivenciaram o isolamento no Leprosario de Itapud, cujo passado
impregna o presente a ponto dos individuos referirem-se a si mesmos, no
presente, como “doentes”. O acesso que temos as suas Vvivéncias — ao
cotidiano, outrora e ainda experimentado, que comportam ajustamentos,
taticas, conformismos — ocorre por meio de suas memarias sobre o vivido.

Em relacdo a estas memorias, ao trabalharmos com entrevistas,
estamos tratando de memorias provocadas, que comportam elaboracéo,
selecdo, esquecimentos. Portanto, ndo estamos diante de um canal que nos
conduziria a um passado intacto conservado, antes estamos diante de uma
operacédo de construcao intelectual, permeada, sem duavida, por elementos que
podem escapar do crivo da inteleccdo, mas que, de regra, seleciona
fragmentos deste passado, mediado por permissdes e interdicdes do presente,
conscientes ou nao.

A “memoria voluntaria” evocada pela entrevista € uma operacdo que

envolve tanto o individuo que relembra, quanto aquele que provoca esta

% para Certeau, Téatica seria uma prética cotidiareacqnsiste em jogar com o adverso, “com o terreno
que lhe é imposto” ; “gestos habeis do ‘fraco’ mdemn estabelecida pelo ‘forte’, arte de dar golpes
campo do outro”; “Sem cessar, o fraco deve tiratig@de forcas que lhe séo estranhas. Ele o caeseg
em momento oportunos onde combina elementos héteeog [...] mas a sua sintese intelectual tem por
forma ndo um discurso, mas a propria decisdo, at@mmeira de aproveitar a ‘ocasiao™. As “taticas”
aparecem em nosso trabalho da mesma maneira gpeopfie, sub-repticiamente, algumas vezes pouco
localizaveis, outras melhor esbocadas. As “estimBgpor sua vez, elaboradas a partir delugar de
poder,podem ser mais bem fixadas e apreendidas. Pelaaleio autor, cabe melhor situaticas para
analisar a resisténcia (individuais dos internados$tratégiapara analisar o poder (0s mecanismos de
controle da Instituicdo). Porém, ambos os conceaft&o impregnados de conteldo relacional, tdéicas
estratégias séo relacbes que se estabelecem vigantios, por quem quer que as utilize, seja uma
Instituicdo ou um individuo. CERTEAU, Michel de.ldvencdo do Cotidiano...Op.Cit. p. 100 e 47.

% DOSSE, Francois. Histéria e Ciéncias Sociais.&ido: Editora do Sagrado Corac&o, 2004. p. 58.

25



rememoracdo.?” A meméria com que trabalha a histéria oral é uma “memoéria
recriagao”. O passado que deixou de existir, como fato em si, retorna como
lembranca. Ao lado da conservacgao das reminiscéncias — elas sdo a matéria da
memdéria — existe a reconstrucdo desta memoria a partir da linguagem. O
surgimento e a selecdo destas reminiscéncias obedecem a uma
vontade/possibilidade do sujeito que lembra, ndo pensado como uma unidade
fixa, mas em constante transformacdo, como sugere Norbert Elias, os
individuos nunca estéo terminados.?®

Ao longo da vida os individuos vao atribuindo/consolidando sentidos as
suas experiéncias. Desta maneira 0 processo de rememoragdo é dinamico e,
ao organizar estas informacdes para comunicar, novas interpretacoes podem
ser acrescentadas. Estes processos fazem parte da construcédo da identidade e
envolvem um desejo de harmonizacéo retrospectiva de sua prépria historia e o
desejo de apresenta-la com uma identidade unificada.?® Neste sentido, pode
haver uma distancia entre a experiéncia vivida e a experiéncia narrada. A esta
altima, temos acesso nas entrevistas.

A memoaria ainda comporta outros aspectos, como 0 esquecimento, que
ndo entendemos como o outro da meméria, mas como a sua possibilidade.*
Paul Ricoeur sugere que deve haver uma negociacdo entre a memaoria e o
esquecimento e distingue uma figura positiva do esquecimento: o0
esquecimento de reserva.*! Este esquecimento permitiria conservar o passado,
resguardar a lembranca de forma mais pessoal, menos mediada pela memdria

coletiva. Neste sentido, podemos pensar que, assim como as “memorias

" Seguindo os preceitos de Henri Bergson, a verdademoria é a memoria involuntaria, que, no seu
entendimento, estaria conservada e, involuntar@epa irromper no presente rompendo com a
linearidade do tempo; para Bergson, qualquer tgatde conduzir as lembrancas pela inteligéncraato

se acéo, deixando escapar a “verdadeira memogaimanao € pela evocacdo que esta memodria surge.
BERGSON, Henri. Matéria e Memoria. Ensaio sobreelacéo do corpo com o espirito. Sdo Paulo:
Martins Fontes, 1999. p. 90.

28 ELIAS, Norbert. La sociedad de los individuos. &s, Barcelona, Peninsula, col. Ideas, 1990.

29 FRANZKE, Juergen.El mito de la historia de viddistoria y Fuente Oral, nim. 2, Barcelona, 1989,
pp. 57-64.

* BORGES; Jorge Luis. Funes, el memorioso. In: P@s@pleta, Barcelona: Ed. Bruguera, 1979, vol.
1., p. 477-484. Ireneo Funes, o personagem de Boagaabsolutamente desprovido da faculdade de
esquecer, assim ndo conseguia generalizar, abstaimes “no era muy capaz de pensar. (...) En su
abarrotado mundo no habia sino detalles inmedialos”Prosa Completa, Barcelona: Ed. Bruguera,
1979, vol. 1., p. 477-484.

%1 RICOEUR, Paul. La memoria, la historia, el olviduenos Aires: Fondo de la Cultura Econémica,
2000. p. 535.
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subterraneas”?

, estes esquecimentos podem estar a espera do momento
propicio para irromperem no presente. Um destes momentos pode ser o de ter
um interlocutor interessado em ouvir. Ricoeur, assim como Henri Bergson
(1999), acredita que, em situacdes particulares, o passado pode voltar inteiro
ao presente, com lembrancas que se julgavam para sempre perdidas.*

O trabalho com histéria oral ndo pode se furtar a estas questdes, porque
a metodologia recorre a memoria para ter acesso ao passado. Em nossa
pesquisa, levamos em conta estas discussdes sobre a memoria, mas
procuramos ndo polarizar entre uma memoéria coletiva e uma individual.** Ha
uma memoria que acreditamos que seja mais intima, mais particular, menos
permeada pela memodria coletiva — preservada, muitas vezes, pelo
esquecimento de reserva — como sugere Ricoeur;®® e uma memoéria
socialmente construida, menos pessoal e conflitante; uma memdéria que
procura solidificar “uma versdo” formatada em um discurso coerente e
socialmente aceito.

Eis o “problema” apontado por Pierre Nora (1993), de quando a memoaria
deixa de ser memoria e passa a ser histéria. Para tornar inteligivel o discurso
histérico, as incoeréncias e problematicas que envolvem a memoria séo

“resolvidas” por meio de modelos teéricos e metodologicos que aparam as

%2 POLLAK, Michael. Meméria, Esquecimento, Siléncin: Estudos Histéricos, Rio de Janeiro, vol. 2,
n.° 3, 1989.

33 BERGSON, Henri. Matéria e Meméria. Ensaio sobrelacdo do corpo com o espirito. S0 Paulo:
Martins Fontes, 1999.

34 para Maurice Halbwachs, a memoria ndo é um fendmeese passa unicamente dentro do individuo,
antes a evocagao e a localizagdo das lembrangasgnogponto de apoio nos grupos sociais, mesmo se
tratando de acontecimentos que envolveram um Gnéieiduo. O autor ndo rejeita a existéncia de uma
memoéria individual, mas, para ele, as lembrancas‘garecem puramente pessoais” sdo pontos de vista
sobre a memoria coletiva. Segundo Myrian SepuldedaSantos, o carater coletivo da memdria foi uma
das grandes contribuicdes de Halbwachs para congee® fendmeno da meméria, de que nenhuma
lembranca pode existir sem a sociedade, pois node separar a meméria da linguagem. O individuo
lembra, o ato de rememoracdo é pessoal, mas aoizagasua lembranca ndo pode prescindir de
referéncias que sdo exteriores, que o precedera. fgg@msar e comunicar sua experiéncia, o individuo
necessita de cédigos, simbolos, palavras, linguageenele nao cria, mas compartilha com o(s) gs)po(
entdo o carater coletivo da memoria. Seguindo absas de Halbwachs, entendemos que as lembrancas
construidas socialmente ou memarias coletivasjr&die estaveis e acabam por se tornar marcos para a
evocacao das memorias individuais, mas estas {@nsesquanto mais privado for o acontecimento, mais
pessoal é a memoria. HALBWACHS, Maurice. A Mem@&ialetiva. Sao Paulo: Vértice. Editora Revista
dos Tribunais, 1990. p. 26; 54. SANTOS, Myrian Segda dos. Memoria Coletiva e Teoria Social. Sao
Paulo: Annablume, 2003. p. 52.

% RICOEUR, Paul. La memoria, la historia, el olvid@p. Cit. p. 535.
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arestas para deixar o texto histérico como um discurso coerente, explicativo e
livre de contradicbes que possam questionar seu estatuto de verdade.*

Uma perspectiva que vem permitindo explorar, ao invés de reduzir estas
questbes, procurando devolver uma maior complexidade ao passado e
interpretar a realidade a partir de seus préprios termos é a micro-histéria.®’
Com um forte carater narrativo, esta proposta tedrico-metodologica abre
espacos para uma escrita da historia mais plural, mostrando os percursos,
possibilidades da pesquisa. Desta forma, vem contribuir para uma escrita que
nao solidifica uma versdo do passado e a torna oficial, antes mostra seus
intersticios, incompletudes, contradicdes.

Trazendo para o campo historiografico temas marginais, como a histéria
dos individuos comuns, das pequenas comunidades, tramas aparentemente
banais, a micro-histéria assenta suas bases em uma extensa pesquisa
empirica, na pluralidade das fontes, nos indicios. Nao se parte de uma
realidade dada a priori; antes o passado vai sendo construido a partir dos
vestigios encontrados nas fontes, no presente.

Embora ndo sendo um privilégio da micro-histéria, o caminho biogréafico
tem sido uma abordagem recorrente entre os micro-historiadores.®® Por
exceléncia micro-temética, uma vida permite analisar aspectos dificiimente
perceptiveis em uma analise de escala ampliada. A aproximacdo do objeto
permite desvendarmos como funciona uma determinada realidade social e qual
€ o0 papel desempenhado pelos individuos na conservacdo ou transformacao
desta realidade.

Conforme Giovanni Levi:

Nenhum sistema normativo € de fato suficientemente estruturado
para eliminar toda a possibilidade de escolha consciente, de
manipulacdo ou interpretacdo das regras, de negociacdo. Parece-
me que a biografia constituiu nesse sentido o lugar ideal para se
verificar o carater intersticial — e ainda assim importante — da
liberdade de que as pessoas dispdem, assim como para observar a

% NORA, Pierre. Entre memoria e histéria: a probléeaddos lugaresProjeto Histéria Sdo Paulo:
PUC-SP, n. 10, dezembro de 1993.

3" LIMA, Henrique Espada. A Micro-histéria Italian&scalas, Indicios e Singularidades. Rio de Janeiro
Civilizacéo Brasileira, 2006, p. 386.

¥GINZBURG, Carlo. O queijo e os Vermes. O cotidian@s idéias de um moleiro perseguido pela
inquisicdo. Companhia das Letras, 2001. LEVI, Giova A Heranca Imaterial: Trajetéria de um
exorcista no Piemontedo século XVII. Rio de Janewvilizacdo Brasileira, 2000. Davis, Natalie
Zemon,O retorno de Martin GuerreRio de Janeiro, Paz e Terra, 1987.
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maneira como funcionam concretamente os sistemas normativos
que nunca séo isentos de contradicdo. *

Consoante suas propostas tedrico-metodoldgicas, as reflexdes da micro-
histéria auxiliam nas reflexdes a que nos propusemos neste trabalho. Vamos
trabalhar com trajetorias de individuos. Na construcéo das trajetorias de vida,
marcadas por sucessdo de situacbes com que o individuo se defronta
constantemente, ele vai fazendo escolhas, célculos, conscientes ou ndo, com o
objetivo de construir um destino favoravel. Deste modo, o individuo néo é algo
fixo e ndo se parte de um contexto externo ao sujeito, ao contrario, ele vai
construindo sua trajetéria dentro de suas possibilidades.

As possibilidades e imposi¢cdes com que os doentes isolados no Itapua
se defrontaram foram impostas pela sociedade da época, que via na
segregacao a maneira de tratar os doentes de lepra. Embora possa haver
muito em comum, como a doencga, 0 isolamento, 0 preconceito, a maneira
como cada um “negociou” com estas possibilidades deve ser buscada em cada
trajetoria individual. Neste sentido, ndo podemos escrever uma historia dos
doentes de lepra, entendidos como uma categoria homogénea. Este trabalho,
portanto, também n&o pretende recuperar a historia de todos os doentes
isolados no Leprosario. Vamos apontar os campos de possibilidades (dos
doentes) e como nossos personagens vivenciaram (individualmente) as
circunstancias com que se defrontaram a partir do diagnoéstico da doenca.

Um trabalho que orienta nossa pesquisa € o de Yonissa Marmitt Wadi
(2002), que por meio da trajetdria de Pierina, uma paciente do Hospital
Psiquiatrico Sdo Pedro, revela a complexidade da vida e a experiéncia de uma
pessoa no interior de uma Instituicdo Psiquiatrica, seus anseios, angustias e
representacoes.*

Quanto as fontes, nosso trabalho esta fortemente amparado em relatos
orais, em entrevistas autobiograficas. Elas nos conduziram as problematicas

que apresentamos em cada capitulo. Abordaremos o uso das entrevistas

% LEVI, Giovanni. Usos da biografia. In: Usos e amiga histéria oral. AMADO, Janaina. FERREIRA,
Marieta de Morais (coord.)28d. Rio de Janeiro: FGV, 2002, p.p.179-180.

4 WADI, Yonissa M. Louca pela Vida: a histéria deeffitia. S0 Paulo: 2002. Tese (doutorado).
Programa de Pds-Graduacéo em Histéria. Pontifinisddsidade Catdlica de Sdo Paulo, 2002.
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adiante. Outra importante fonte que nos informou sobre estes individuos foram
0S prontuarios.

A leitura das fontes prontuariais, além de oferecer informacdes acerca
da maioria dos internados, permite conhecer alguns aspectos da realidade
multifacetada que compreendia as relacbes durante o internamento no
Leprosario. Neste sentido, ao lado das entrevistas, 0s prontuarios mostram-se
como uma fonte privilegiada para compreender um pouco do viver enfermo. Na
verdade, os prontuarios permitem, além de tracar uma cartografia social dos
internados, formular novos questionamentos acerca da tematica estudada.

O cotejamento de todas estas fontes permite compreender um pouco
melhor os meandros da vida no isolamento. Conforme Bertolli Filho (1996),
estes registros, quando localizados, permitem a superacdo do declarado
desconhecimento do paciente na perspectiva histérica** e, acrescentariamos
ainda, os prontuérios, como uma documentacao pessoal individual, permitem a
identificagdo de um nome e uma histéria para uma categoria até entdo vista
como homogénea, o doente.*

O nucleo documental referente aos registros prontuariais desse antigo
Leproséario é formado por 2.474 prontuarios, quase todos preenchidos com
significativo nimero de informacdes e razoavelmente conservados. O acesso a
esta fonte foi obtido junto a direcdo do Hospital Colonia Itapud. Os prontuarios,

em geral, sdo formados por uma ficha de matricula, que é o prontuario

propriamente dito, uma ficha social e uma ficha dermatolégica, onde consta o

exame clinico do doente. *

“1 BERTOLLI FILHO, Claudio. Prontuérios Médicos: fenpara o estudo da histéria da medicina e da
enfermidade. Revista Historia, Ciéncias e Saudeigdmhos. Rio de Janeiro, 1996. p. 173.

2 Ainda em relacdo a nocao de “gruposl:..]' é a vida real, cotidiana deste grupo - 0s prisioseique

nos interessa captar, no nivel mais oculto e pbna ala serenidade e das convencdes do discurso
penitenciario. Sabe-se como ¢€ iluséria, para 099U grupos, a auséncia de uma histdria manifesta,
auséncia apenas de tracos visiveis que seriamad®gepor uma pesquisa mais aprofunda®@&RROT,
Michelle. Os Excluidos da Histéria (Operarios, Mulheres eskmeiros).Rio de Janeiro, Paz e Terra,
1988: 242.

43 A ficha de matricula é o documento primeiro doigrete. Nela havia a preocupacéo de identificar o
paciente, seu nome, data de entrada, idade, sexoestado civil, nacionalidade, profissdo, filiaga
naturalidade, a preocupagdo médica, como a form&a&lda doenca, tempo da moléstia, procedéncia,
localidade de manifestacdo, se havia alguma pegseaessada. Na ficha social, encontramos
informacBes que localizam a pessoa socialmentesopeBiteressada, grau de instrucdo do doente,
situacdo econdmica, religido. Nesta ficha tambéoommamos informagdes sobre o estado de salide do
paciente, sua capacidade fisica e mental e, palmgnte, é através dela que podemos acompanhar a
movimentacdo do paciente, suas licencas, altaseetwais fugas. A ficha dermatoldgica trazia
informacdes médicas mais especificas. Além da fariimica da moléstia, nela constavam os exames
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Como o tempo de permanéncia na Instituicdo, para a maioria era
relativamente longo, junto deste conjunto principal de documentos foi possivel
encontrar algumas outras pecas documentais, certiddes de casamento e de
Obito, sentencas punitivas estabelecidas pelo corpo disciplinar do hospital,
descricdo das atividades de trabalho realizadas pelo paciente no ambiente
nosocomial, atestado de enfermidade ou de recuperacédo da saude, pedidos do
paciente ao hospital, correspondéncia entre familiares e pacientes e, mais
raramente, fotografias.

A primeira vista, estas fontes geralmente utilizadas em conjunto, nos
oferecem informacdes quantitativas, porém um olhar mais atento pode captar
informagdes mais particularizadas. A “anamnese”, ou seja, a entrevista do
meédico com o doente na busca pelo diagnostico; pode ser significativamente
rica de informacdes.**

Quanto as entrevistas, s8o necesséarias algumas consideragbes. O
Centro de Documentacdo e Pesquisa do Hospital Colbnia Itapua
(CEDOPE/HCI) possui um conjunto de 15 entrevistas, parte de um projeto de
historia oral do Centro. A maioria sédo depoimentos de moradores, coletados
entre os anos de 2000 e 2001. Possui, ainda, alguns depoimentos das Irmas
Franciscanas que trabalharam na Instituicdo e de um antigo funcionario. Parte
significativa deste material foi coletada para organizar uma exposi¢cdo dos 60
anos do Hospital, em 2000. Estas entrevistas se seguiram de um questionario,
mais ou menos flexivel, com pautas estabelecidas a conhecer.

Além deste material, realizamos uma série de novas entrevistas,
algumas para o trabalho de Mestrado (2002-2004), outras para 0 presente
trabalho, sobretudo com Lori, uma de nossas principais informantes — cuja
trajetoria sera abordada neste trabalho — bem como realizamos uma série de
entrevistas com ex-moradores do Itapud. Este conjunto de entrevistas teve um
carater “mais aberto” que as primeiras. Procuramos explorar aspectos

considerados mais significativos para os proprios entrevistados. Deste modo,

laboratoriais e a anamnese. Deste modo, conseguimanjunto uniforme de informagfes, comuns a
maioria dos internados.

“4 Note-se quanamnesgao contrario de amnésia, trata-se de lembraupegar o que foi vivido, romper

as resisténcias da memoria para se recuperaroamarfoes, que para uso médico servia para comtaole
doenca e do doentMais que questdes de ordem médica, estas enteisgistradas nos prontuarios)
nos trazem informagdes sociais e culturais do psemiesua concepcdo da doenca, suas praticas
terapéuticas, seu cotidiano, suas relacfes fagsliauas praticas religiosas, etc.
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nao utilizamos um questionario ou uma pauta a priori, as davidas e questdes
eram postas no processo interativo. Queriamos ouvir aquilo que estas pessoas
julgavam importante dizer. As transcricbes das entrevistas respeitam o0s
padrées de suas falas, com algumas omissfes de repeticbes ou vicios de
linguagem que ndo comprometem seu sentido.

Ao pedir que alguém “conte sua vida” desencadeamos no entrevistado
um padréo linglistico que chamamos narrativa. Esta comporta uma maneira de
apresentar-se. O entrevistado (narrador e personagem) busca na memoria
passagens significativas, seleciona-as, organiza-as, comunica, articula de

modo a torna-las compreensiveis para o ouvinte, neste sentido:

No es posible concebir al narrador como un testigo pasivo de los
acontecimientos, como mero depositario de un saber que
simplemente nos entrega; también es un actor capaz de actuar y
construir un discurso sobre su sociedad y su vida dentro de esa
sociedad.®

Portanto, ainda que nosso interesse possa recair sobre passagens da
vida do entrevistado, umas mais que as outras, a selecdo do que e como
contar é uma prerrogativa do entrevistado. “° Com isso, ndo queremos dizer
que nao haja uma intencdo na producdo desta fonte e supostamente uma
“neutralidade”, Mercedes Vilanova (1998) diz que nao importa quem
entrevistamos, sempre havera uns cingiienta por cento de nosso na fonte que
ajudamos a criar; porém nao partir de um roteiro preestabelecido permite
devolver aos sujeitos a capacidade de narrar-se, de selecionar em seu
repertorio o que é significativo, de manter siléncios, promover repeticdes, todos
elementos importantes para a anélise da entrevista.*’

Segundo Gabriele Rosenthal (2002), a atitude de pesquisa que
freqientemente empreendemos quando nos voltamos aos NOssos interesses e
sabemos de antemao o que o entrevistado deve narrar, € um procedimento

destrutivo, pois estabelecemos a estrutura ou “gestalt” de sua apresentacao,

5 LINDON, Alicia. Narrativas autobiograficas, menasiy mitos: una aproximacion a la accién social.
Economia, Sociedad y Territorio, vol. Il, num. 899, p. 301.

8 HALL, Michael. M. Histéria Oral: os riscos da irérwia. O direito & memodria: patrimdnio histérico e
cidadania. Departamento de Patrimdnio HistéricoHPF992. p.p. 157-160.

“\VILANOVA, Mercedes. La Historia sin Adjetivos conuéntes Orales y la Historia del Presente. In:
Historia Oral-Revista da Associacao Brasileira dgtdiia Oral departamento de Histéria - FFLCH-USP,
n.1, 1998, p. 32.
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interditando ao entrevistado a possibilidade de construir sua propria
apresentacdo.*® A conducéo do processo de rememoracdo, pode comprometer
a narrativa e ainda desarticular uma estruturacao prépria de apresentacdo do
entrevistado, que pode ser tdo importante quanto o que ele pode ter a nos
dizer. Em nosso trabalho foi a propria estrutura dos relatos que orientou temas
organizados posteriormente como chaves de leitura e que oferecem 0os nomes
e conteudos principais dos sub-capitulos.

Narrar durante horas um episédio aparentemente insignificante — ao
olhar do entrevistador — pode ter uma funcdo importante na construcdo da
narrativa. Ao mesmo tempo em que eliminar da narrativa, eventos
superestimados pelo entrevistador pode oferecer muitas chaves importantes de
interpretacdo. Nao partir de um roteiro fixo também permite ver os processos
de solidificacdo da memoria, marcos ou pontos relativamente invariantes onde
houve um trabalho mais intenso da meméria por parte do entrevistado. *°

Esta abordagem pode permitir ao entrevistado o direito de ndo falar, do
siléncio ou mesmo do esquecimento. Neste sentido, o siléncio sobre
determinados temas também deve ser interpretado. Para finalizar, permitir que
nossos entrevistados se narrem e nao balizam suas falas com os
enquadramentos tematicos construidos a priori, 0 que nao significa nos
isentarmos de analises e interpretacdes, significa, parafraseando Paul Ricoeur,
devolver aos atores sociais seu poder originario de narrar-se a si mesmos.>°

O carater autobiografico dos relatos nos comunica estas experiéncias
vividas e interpretadas pelo narrador, que se converte em personagem. Para
comunicar estas experiéncias o narrador recorre a memoria (e a linguagem) e
nos remete a um contexto sociocultural, elege as memdrias que considera
socialmente significativas e que possam dar a compreender suas

experiéncias.”*

“SROSENTHAL, Gabriele. A estrutura e a gestalt daskdiagrafias e suas conseqiiéncias metodoldgicas.
In: AMADO, Janaina. FERREIRA, Marieta de Moraesgfj. Usos e Abusos da Historia Oral. 52 ed.
Rio de Janeiro: Editora da FGV, 2002. p. 200.

49 POLLAK, Michael. Meméria e identidade social. E#ts Histéricos, Rio de Janeiro, vol. 5, n. 10,
1992. p.p. 200-212.

¥ RICOEUR, Paul. La memoria, la historia, el olvid@Op. Cit. p. 572

°! Para Philippe Lejeune o que caracteriza a autcdfiagé a identidade entre narrador, autor e
personagem expressada atravépatto autobiograficestabelecido com o leitor, neste caso ndo estamos
tratando de uma autobiografia porque estas figm&s coincidem, mas trabalhamos com relatos
autobiogréficos. LEJEUNE, Philippe. O pacto autgbédico. Belo Horizonte: Ed. UFMG, 2008.
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Os personagens:

A historia do isolamento no Leprosario de Itapua € formada por muitos
nomes. Alguns destes personagens deixaram atras de si um bom numero de
informagdes, outros praticamente desapareceram. Ao longo deste trabalho,
muitos foram 0s personagens que nos despertaram interesse, as diferentes
trajetérias nos conduziriam a diferentes narrativas, a escolha foi inevitavel e o
critério baseou-se na disponibilidade de informagfes (fontes) e, sobretudo,
naquilo que aquela trajetéria poderia nos ajudar a compreender sobre a
experiéncia com a doenca e o isolamento.

As trajetérias que selecionamos apresentam suas singularidades,
porque revelam a forma particular como 0S individuos
vivenciaram/interpretaram suas experiéncias, por outro lado, guardadas as
diferencas, marcadas por tantos elementos possiveis, estas trajetorias s&o
semelhantes a tantas outras de pessoas que tiveram a doenca e também foram
isoladas.

O fio condutor de nosso trabalho sera a trajetéria de Lori e a de G. M.
Porém, como afirma Alessandro Portelli (1997) cada pessoa é um amalgama
de grande nimero de histérias em potencial.>® Estruturamos os capitulos de
modo que, nos dois primeiros, nos detivéssemos mais nestes personagens e,
no ultimo capitulo, abrissemos possibilidades para tratar de outros internados
que, como eles, compartilharam vivéncias e memdérias do isolamento.

A escolha destes personagens coloca em evidéncia a questdo da
representatividade, questdo que Carlo Ginzburg respondeu magistralmente: “da
cultura do préprio tempo e da prépria classe ndo se sai a nao ser para entrar no
delirio e na auséncia de comunicac&o.”* Os personagens, portanto, ainda que
tenham vivido suas experiéncias de forma singular, pretende-se guardar estas

singularidades, pois representam uma coletividade, cujo recorte se deu pela

20 nome de Lori é verdadeiro, ela reside na Irigfitue ndo teme a publicizagdo de seu nome; qaanto
G.M. utiliza-se as iniciais, foi a condicdo de &ecia da entrevista que o nome permanecesse oculto.
3 PORTELLI, Alessandro. Tentando aprender um pouguirAlgumas reflexdes sobre a ética na
Historia Oral. Projeto Histéria, Sdo Paulo, (19)ila1997, p. 17.

> GINZBURG, Carlo. O queijo e os Vermes... Op. it27.
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experiéncia com a doenca. De Lori e GM vamos aportar a uma narrativa mais
geral. Interessam-nos todos os aspectos que compdem sua memdoria, sejam
eles relacionados ou ndo ao tema central de nosso trabalho que sédo estas
experiéncias vividas em funcdo da lepra. Em relacdo aos outros internados,
vamos abordar temas comuns a partir da analise das entrevistas.

Lori é a moradora mais antiga do Itapud, estad na Instituicdo desde sua
inauguragao em 1940. Antes desta data esteve internada no “Hospital de
Emergéncia de Leprosos” construido em 1936, no antigo Hospital de
Isolamento do Estado, atual Sanatorio Partenon. Foi para o Hospital aos 13
anos, hoje é uma senhora octogenaria. Como internada mais antiga, tornou-se
uma referéncia para quem deseja conhecer a historia do Itapud. Ela perdeu as
contas de quantas vezes foi chamada a falar; deu entrevistas para trabalhos
académicos, para jornalistas, falou para médicos, psicologos, televisdo. A
visita ao seu quarto, na enfermaria do Hospital, esta incluida na programacéo
do Curso de Capacitagdo em Hanseniase, oferecido pelo Governo do Estado
ha alguns anos.

No verso de sua “ficha social”, encontrada no Centro de Documentacao
do Hospital, h4 uma anotacdo que data de 05 de abril de 1990, “entrevista
resgate histérico HCI”.>® Lori é uma espécie de contadora oficial da histéria do
Leprosario. Esta referéncia de 1990 nos leva a supor que ha quase duas
décadas € chamada a falar. Deste modo, sua fala € bastante estruturada pelo
processo de solidificacdo da memdéria. Esta acostumada a responder perguntas
dos mais variados publicos. A “anamnese”, agora, ndo € mais feita pelos
médicos, mas pelos interessados do momento. E natural adentrar em seu
guarto e compartilhar de sua intimidade, conforme nos relatou: “Esses dias
tinha uma turma aqui dentro e tiraram o retrato da foto ali. Um me deixou uma
caixa de sabonete, tdo cheiroso!!! Com 3 sabonetes. Eu ndo sei quem era essa
visita!”®

As pessoas a procuram em busca de “uma historia” e ela a oferece. Sua
entrevista € rica em informacdes e significados. O falar repetidamente acabou
por solidificar uma versao do passado; quase ndo importa o interlocutor, a

mesma histéria € contada centenas de vezes, com as mesmas pausas €

* Ficha Social Hospital Col6nia Itapud. Caixa doviger Social, CEDOPE — HCI.
*% Lori Kunzler entrevista concedida a Juliane Seera26 de janeiro de 2006.
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énfases. Foram numerosos encontros com ela, muitas conversas e algumas
horas de gravacédo ao longo de 5 anos. Embora sem o sentido da visao, Lori
recorda a partir de imagens e sua memoria lhe confere um papel social
importante na Colonia.

O outro personagem é um ex-morador do Leprosario, G.M. Desconfiado,
em um primeiro momento, com o interesse da pesquisa, aos poucos G.M. se
mostrou interessado em colaborar, com uma condi¢cdo, que né&o tivesse seu
nome revelado. Um primeiro indicio das diferentes experiéncias que a doenca
encerra. Embora tenha tido uma passagem relativamente breve pelo Itapud, se
comparada a muitas outras, G.M. teve sua trajetria bastante marcada, ndo
tanto pela doencga, mas pelo empreendimento de conviver com 0 seu passado
com a doenca, em outros termos, o fato de ter sido internado, isolado da
comunidade, representou uma experiéncia mais forte do que o adoecimento
em si.

Ter sido um interno de um leprosario em uma sociedade ainda dominada
pelo preconceito com a lepra exige uma fabricacdo de um passado, ou de
partes deste passado, que exclua estes elementos estigmatizantes. G.M.
aceitou conceder entrevista, mas temia que um “carro da saude” fosse a sua
residéncia. Este comentario, a primeira vista banal, foi revelador de uma
complexa e fragil situacdo, que foi se tornando mais clara a medida que a
conversa se desenvolvia. Questionado sobre a origem desta idéia, G.M. disse
gue temia que os vizinhos, vendo um “carro da saude”, pudessem desconfiar
de alguma coisa. Passados mais de 50 anos, o medo de “ser descoberto”
permanece. Sua historia é reveladora do estigma e preconceito com que
pessoas que passaram por esta situacdo de exclusdo tém que conviver. Sua
experiéncia com a doenca e o internamento sao semelhantes e ao mesmo
tempo distintos da experiéncia de Lori. Ambos falam de diferentes situagdes e
lugares, um dos motivos da escolha de alguém que vive na Instituicdo e de
alguém que a deixou.

Os outros personagens apresentados no trabalho sdo moradores e ex-
moradores do Leprosario que, como referimos, compartiiham com Lori e GM
experiéncias comuns. De suas narrativas, tentaremos explorar eixos teméaticos,

que, em nosso entendimento, permitem atingir o tema proposto: conhecer,
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analisar e compreender o drama médico social vivido pelos doentes de lepra no
Rio Grande do Sul, do diagnéstico da doencga ao seu tratamento e cura.

Os capitulos que compdem a tese buscam gradualmente atingir o tema
proposto: conhecer, analisar e compreender o drama meédico social vivido pelos
doentes de lepra no Rio Grande do Sul, do diagnostico da doenca ao seu

tratamento e cura.

O primeiro capitulo apresenta 0 momento de ruptura com a sociedade: a
descoberta da doenca; aborda a partir da trajetoria de Lori e GM o processo de
estigmatizacéo e exclusdo. Neste capitulo, se evidenciam muitas semelhancas
nas vidas de ambos, o impacto do diagnostico, a “condenacdo” social, o
afastamento da comunidade. Além das entrevistas, utilizamos documentacao
da saude publica para ajudar a compor um quadro geral da situacdo dos
doentes na época em que eles foram para o isolamento.

No segundo capitulo, abordamos a “nova fase” na vida dos dois
internados, marcada pela perda da liberdade, a sujeicdo as normas do
Hospital, a invencdo do cotidiano no limitado espaco Institucional, as novas
relacbes. Este periodo, que denominamos “tempo do isolamento”, como
veremos, mais que uma condi¢ao geografica de afastamento, representou uma
maneira de estar no mundo. Neste capitulo, discutimos o processo de
construcdo da memoria do isolamento, a relacdo entre memdria e identidade,
memoria e lugar, os mecanismos de lembrancas e esquecimentos.

E, por fim, no ultimo capitulo, vamos tratar de vidas construidas nas
margens, seja dentro ou fora do Leprosario, marcadas pelo impacto inicial do
diagnéstico e isolamento, a vida no espaco hospitalar e fora dele e as
memorias destas vivéncias. Veremos que as experiéncias vividas em primeira
pessoa por Lori e GM foram compartilhadas pelo grupo. Apresentaremos
chaves tematicas presentes nas entrevistas que compreendem uma certa
memoria coletiva do isolamento, como o impacto do diagndstico,
impressodes/vivéncias do isolamento e reconstrucdo da vida nas margens.
Neste capitulo, vamos trazer mdltiplas vozes das entrevistas e da
documentacdo, que, em um lampejo, poderdo nos aproximar destas
experiéncias muitas vezes amargas e ajudar a transformar, talvez um medo ou

repulsa em interesse humano legitimo.
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Capitulo 1: Expulsos do mundo dos saos: histérias d e exclusao

“A doencga é o lado sombrio da vida, uma espécie de cidadania mais
onerosa, todas as pessoas vivas tém dupla cidadania, uma no reino
da saude e outra no reino da doenca” (Susan Sontag: A doenca
como metéafora)

O capitulo apresenta o processo de exclusdo dos personagens a partir
da descoberta da doenca. Este € um marco relativamente invariavel nas
entrevistas, um ponto fixo sobre o qual reconstroem suas lembrancas, € 0
inicio, 0 momento de ruptura. Na entrevista de Lori, acostumada a rememorar e
narrar sua vida, este momento é lembrado com uma série de detalhes, que ela
foi construindo e reconstruindo ao longo de sua trajetéria. Na entrevista de
G.M., este momento também é recordado fortemente carregado de emocdo,
porém, com menos elementos, talvez porque ele ndo tenha compartilhado
muito esta experiéncia e, consequentemente, ndo a tenha elaborado tanto
quanto ela. Além das entrevistas, que sdo a matéria principal do capitulo,
utilizou-se a documentagdo dos servigcos de saude, relatorios, legislacao, os
prontuarios do Hospital Itapud, entre outros. O objetivo do capitulo € mostrar o
momento de exclusdo dos doentes da comunidade, por esta razdo, além de
suas lembrancas, procurou-se trabalhar com os mecanismos construidos para

segrega-los.
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Lori

1. Uma historia de familia

O ano era 1926 Lori foi a primeira filha do casal Malvina e Guilherme
Kuntzler, ela dona de casa, ele trabalhador de curtume em Novo Hamburgo,
cidade distante 37 quildometros de Porto Alegre, emancipada um ano depois do
nascimento da menina. Eram catoélicos, sabiam ler e escrever. Seus avos
maternos moravam no interior de Novo Hamburgo e chamavam-se Guilherme e
Elisabeth Koch; seus avos paternos, Carlos e Cristina Kuntzler moravam em

lvoti, uma cidadezinha préxima.®’

Lori vivia uma infancia normal de uma menina pobre, brincava com as
outras criangas e com seu irmao mais novo, Léo, o segundo filho do casal. Léo
nasceu no inverno de 1929, no dia 2 de junho, data bastante viva na memoria
de Lori, ndo que ela possa lembrar-se da ocasido, na época contava com
pouco mais de trés anos de idade, mas essa data foi assinalada como o inicio

de uma longa jornada que marcaria a vida de toda aquela familia.

Provavelmente Lori tenha ouvido dos pais esta historia muitas vezes,
como a origem de tudo “o Léo nasceu, eu tinha trés anos e meio parece, ele

nasceu dois de junho, bem no dia que nds viemos para ca em 1940, e, ai, a

>" Prontuérios HCI. Servico de Arquivo Médico — SAMEn longo do texto quando alguma informagéo
for extraida de um Prontuario, indicaremos seu mangeste caso, as informacgdes foram retiradas dos
Prontuarios: 111 e 19.

39



mae ficou doente, porque a parteira deixou um pedaco de placenta. Quando

ele nasceu, foi criado guaxo>®, ndo podia mamar por causa da febre.”

Malvina, como era comum naguela época, teve os dois filhos em casa,
assistida pela parteira e mulheres da familia. Quando o menino nasceu, sua
salde ficou abalada, ndo sabemos se ela ja era doente. E provavel que sim,

pois depois desse episddio, o processo de adoecimento foi rapido.>®

A partir daquele més de junho a familia foi mobilizada. Na lembranca de
Lori, 0o nascimento do irméao e o diagnéstico da doenca formam um episédio
anico, “o Léo nasceu depois de mim, eu tinha trés anos e meio quando ele
nasceu. E ali foi tudo. N0s gastamos 0 que podia e 0 que ndo podia...aquela

coisa! Assim comecou a doenca. E eu peguei e o Léo ndo.”

Nas narrativas sobre a doenca, embora o enredo seja diferente, a
estrutura é semelhante, ha sempre uma ordem que é quebrada pela

enfermidade, uma aparente harmonia que € rompida, entdo se inicia o caos.

O padecimento da mae e a descoberta da doencga surgem relacionados
e entrelacados na sua fala; Lori narra que febre alta da mée foi controlada com
gelo vindo de Porto Alegre “o médico disse: - a Unica coisa € botar a bolsa de
gelo na barriga e, gelo da onde naquele tempo? De Porto Alegre vinha o gelo”
e ao mesmo tempo diz que o médico “atendeu o0 pai e a made assim meio
escondido”. Uma possivel explicacdo para a sobreposicédo das lembrancas que
irrompem ao mesmo tempo na memoria de Lori pode se dar pelo fato de que o
médico que atendeu a familia em ambos os casos foi 0 mesmo e os episodios
ocorreram muito proximos temporalmente, entretanto, nos parece que néao

simultaneamente, como suas lembrancas indicam.

%8 Guaxo: “Animal ou pessoa criado sem mée ou sem featerno” (NUNES, Zeno Cardoso ; NUNES,
Rui Cardoso. Dicionario de Regionalismos do Rior@eado Sul. 92 edicdo, Porto Alegre, Martins
Livreiro, 2000:233). “Animal (e, por extensao, crianca) amamentaato leite que ndo é o materno. [...]
Diz-se daquele que nao tem mée ou que dela foiradpana idade da amamentacdo” (FERREIRA,
Aurélio Buarque de HolandgOrg.). Novo Dicionario Basico da Lingua Portugueddio de Janeiro:
Nova Fronteira, 1995: 332)

%9 A Hanseniase é uma doenga crdnica, causadavyeobacterium lepraeu Bacilo de Hansen, que afeta,
principalmente, a pele, os nervos e a mucosa nasabenca € contagiosa, transmitida para o homeass pel
vias aéreas, possivelmente pela eliminagdo dodopoil doentes em fasentagiante O periodo de incubacéo

da doenca é em média de 5 a 10 aAodoenca pode se manifestar de trés formas: ah&sstuberculéide
forma evolutiva menos grave Jepromatosaou virchowiana,forma progressiva, generalizada e mais grave da
doencga, e a hanseniatienorfa (incaracteristica ou mista em classificagdessnaatigas),que ocupa posigao
intermediaria entre as duas formas citadas. Diciorde Termos Técnicos de Medicina e Salde. Guanabara
Koogan, Rio de Janeiro, 1999.
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Na entrevista mais antiga que concedeu em 2000, Lori falou ao
entrevistador sobre uma vinda de seus pais a Porto Alegre “Foi muito dificil. A
mae gastava muito dinheiro. Vieram para Porto Alegre e ninguém sabia,
ninguém conhecia e no fim [quem descobriu foi] um médico alem&o”.®® Nas
outras entrevistas, concedidas posteriormente, Lori ndo menciona mais essa
vinda a Porto Alegre em busca do diagnéstico, sua memoria solidificou a
lembranca de que a descoberta da doenga aconteceu junto do nascimento de

seu irmao.

Sua fala apresenta ambiguidades que nos permitem fazer uma leitura
diferente: se os sintomas da doenca tivessem se manifestado tdo logo do
nascimento do menino, o médico alemdo que atendeu a parturiente teria
identificado a doenca como o fez mais tarde. Lori conta que em uma consulta o
meédico chamou o pai dele, que também era médico e mostrou as “manchas”
no corpo de sua mae, “Ele logo conheceu e disse que era lepra”. O médico
alemado que examinou a familia conhecia bem os sintomas da moléstia. Na
ocasido do parto, os sintomas até poderiam ter surgido, mas na situacao de
risco de vida da parturiente as atencdes estavam voltadas para controlar a
febre alta ocasionada “pelo pedaco da placenta que a parteira deixou na

barriga da mae” e os sintomas podem ter passado despercebidos.

Mas, nesse caso, quando as “manchas” apareceram, antes de buscar
recursos em Porto Alegre, por que a familia ndo procurou este médico que
atendeu Malvina no parto e gastou “o que podia e o que nao podia”? Lori era
muito crianca e ndo pode recordar. Conta a historia que ouviu e que construiu
ao longo destes anos explicando a origem do processo que marcaria toda sua
vida. Mas sera que o meédico alemao que atendeu sua mae no parto e depois
tratou de sua doenca, nao percebeu que se tratava de um problema que nao
poderia ser resolvido localmente e encaminhou o casal a Porto Alegre para
buscar recursos? Sera que em Porto Alegre o casal ndo encontrou amparo e

teve que voltar a Novo Hamburgo e buscar tratamento por la?

Encontramos um episédio de pai e filho atacados de lepra que bateram
a porta da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre em 1926, vindos de

Caxias do Sul. A Santa Casa, que ndo possuia uma enfermaria especial para

01 ori K., entrevista concedida a Everton Luis Stetto em 03 de fevereiro de 2000. CEDOPE-HCI.
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atender casos da doenca, os encaminhou ao Hospital de Isolamento do
Estado, que recolhia todo o tipo de doentes contaminados por moléstias
contagiosas desde 1908%* em seus dois pavilhdes adaptados para recolher
doentes de lepra.®® Dias depois, pai e filho deixaram o Hospital se dirigindo
novamente a Caxias, desta vez separados dos demais passageiros em um
vagao de trem especial, conduzidos por um funcionario da Diretoria de Higiene

do Estado. O Hospital estava lotado e ndo poderia recebé-los. &

Durante o periodo de incertezas sobre a saude da mée, os filhos de
Malvina e Guilherme foram deixados na casa dos avos, Lori foi para Ivoti, o
recém-nascido ficou com os avés em Novo Hamburgo, a mae nédo pb6de
amamenté-lo, ndo sabemos se somente em funcdo da febre ou se pelo
diagnostico da doenca, ela “ndo podia dar mama”. Na fala de Lori ha um pesar
sobre esta situacao, porque também ela, como veremos mais adiante ndo péde

amamentar e cumprir assim um papel de género.*

Em suas entrevistas, a passagem da separacédo dos pais mistura estas

duas situacdes, do pos-parto e da descoberta da doenca:

Ela tinha febre por causa da placenta que a parteira deixou dentro da
barriga da mée [...] Ele [o médico] que atendeu a mée e o pai, assim
meio escondido pra ninguém saber que eles tinham lepra. A injecdo
vinha da Alemanha! Nos saimos de casa. Eu fui na vo Kuntzler e o
meu irmao foi nessa v6 que criou ele. Ele disse [0 médico]: “é melhor
tirar as criancas de casa’. Foi a pior coisa pra minha mée. E no
sdbado a minha tia levava o meu irmé&o la, pra mée ver ele. E eu
[ficava] mais na coldnia, l& em Ivoti.®®

®> O Hospital de Isolamento S&o José (ou Hospitdsdiamento do Estado) funcionava desde 1908 no
Rio Grande do Sul, tendo sido construido com difiade de isolar os doentes acometidos por variola,
sucessivamente abrigou doentes de varicela, d&imasle sarampo, de tuberculose, de peste, entre
outras moléstias. Situado no Arraial do Séo Jasé&sirada do Mato Grosso (atual Av. Bento Gongalves
Bairro Partenon), o Hospital mantinha uma “distar@nsideravel” da cidade por isolar doencas iofect
contagiosas. GARCIA, Paulo César Estaitt. Doengastagiosas e hospitais de isolamento em Porto
Alegre — 1889/1928. Dissertacao de Mestrado emdHstPUC — Pontificia Universidade Catélica do
Rio Grande do Sul. Porto Alegre, 2002 p.150-163.

. RSNIE, em 1 de agosto de 1926, p.417-418. OfficiBephicas d’A Federacéo, 1926. AHRS

2 RSENIE, em 24 de agosto de 1927, p. 534. Officieaphicas d’A Federacdo, 1927. AHRS. Em
1926 os doentes comecgaram a ser transferidos péoaptal.

%3 RSENIE, em 1 de agosto de 1926, p.417-418. O#fici@raphicas d’A Federacéo, 1926. AHRS

% Género compreendido como uma construgdo socialsaimer que estabelece significado para as
diferencas corporais, Este saber varia de acordo culturas e os grupos, portanto ndo ha um
determinismo biol6gico. SCOTT. Joan. Prefacio adeerand Politics of History. Cadernos Pagu (3)
1994, p. 12.

® Lori K. entrevista concedida a Juliane Serres Brdeloutubro de 2003.
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Lepra, naguela época, ndo era um diagndstico simples, era comum
confundi-la com outras moléstias, como podemos acompanhar pelo caso de
um médico em Porto Alegre que foi procurado em seu consultorio ginecoldgico
por uma moca de 24 anos com suspeita de sifilis. Os exames deram negativos.
Na anamnese, ele descobriu que a moca provinha de Sdo Sebastido do Cai. O
médico, que na época trabalhava na Diretoria da Higiene do Estado, conhecia
a regido como local muito afetado pela lepra. Interrogada, ela disse que

conviveu com doentes. °°

A familia de Lori, pelo que ela recorda e pela anamnese realizada pelos
médicos anos mais tarde, ndo teve nenhum contato com a doenga. Ela néo
recorda de nenhum vizinho, nenhum parente, ninguém gque estivesse com a
doenca. Pelos censos de 1923 e 1926, realizados respectivamente pela
Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas e pela Diretoria de
Higiene do Estado, Novo Hamburgo era uma regido indene a doenca, foi
registrado nos dois censos apenas um caso de lepra.®’

Estes dados, entretanto, devem ser questionados pela dificuldade ja
mencionada de identificar a lepra e pela auséncia efetiva de um controle e
vigilancia pelos 06rgdos responséaveis. A Inspetoria de Profilaxia da Lepra,
criada em 1921, foi uma primeira tentativa dos poderes publicos para combater
a doenca de modo mais organizado no pais. De acordo com o regulamento da
IPLDV, a profilaxia seria realizada por meio da notificacdo compulsoria, do
isolamento do doente, da vigilancia sanitéria, da propaganda e educacédo
sanitaria e do censo dos leprosos.®®

Pela auséncia de documentacao a respeito da atuacdo da Inspetoria no

Rio Grande do Sul e o seu desmonte paulatino a partir de 1934,%° podemos

% Archivos Rio-Grandenses de Medicina, ano XlI.4yjunho de 1933, p.181-186.

S’FAILLACE, J. M. Do conceito atual da profilaxia d@pra. Contribuicdo a campanha contra a Lepra
no Rio Grande do Sul. Tese apresentada a Faculldabiedicina de Porto Alegre. Porto Alegre: 1933, p.
107. Biblioteca do Instituto de Pesquisas Bioldgidandyr Maya Faillace Laboratério Central do Estad
do Rio Grande do Sul - IPB/LACEN-RGS

% Dec. 14.354 de 15 de setembro de 1920, aprovadoOez. 16.300 de 31 de dezembro de 1923 —
constam pequenas modificacdes, a maioria de redacao

% Dec. 24.438 de 21 de junho de 1934 extingue o @mpanto Nacional de Saude Publica a que a
IPLDV estava submetida.
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supor que sua atuacéo foi quase inexistente no estado, que sequer cumpria
uma de suas principais determinacdes que era a notificacdo compulséria.”

A Diretoria de Higiene, por sua vez, também funcionava em condi¢fes
precarias. Quando havia a dendncia de alguma suspeita, deslocava para o
local um dos trés médicos que trabalhavam no 6rgéo, responsavel pela saude
publica de todo o Estado. Foi o que ocorreu no caso da denuncia vinda de
Santo Antbnio da Patrulha. No municipio, foi comunicado pelo delegado de
estatistica, “em carater particular”, a existéncia de duas pessoas “acometidas
de uma moléstia que consta ser lepra”. O primeiro caso denunciado tratava-se
de um homem chamado Antbnio, ferreiro de profissdo, que residia com a
familia “nos suburbios” da Vila. O outro caso tratava-se de uma ancia viuva,
vista “seguidamente de porta em porta a esmolar, acariciando criangas em
plena rua”. O delegado José Ramos concluia que seu espirito de “patriotismo”
impunha que ele realizasse essas denlncias.”

O meédico auxiliar da Diretoria, Dr. Piaguagu Correa, foi enviado a
localidade para apurar as denuncias, “sempre que surgem casos de lepra, esta
Diretoria sente-se embaracada para resolver como ha de isola-los” — ressentia-
se.”? Examinando os casos denunciados, o médico ndo encontrou no ferreiro e
em sua familia qualquer sinal de moléstia que pudesse ser “incriminada” como
lepra. Quanto ao segundo caso, tratava-se mesmo da doenca e em fase
bastante adiantada, com perdas de sensibilidade e mutilagcdes. O Hospital de
Isolamento do Estado, adaptado desde 1926 para abrigar doentes de lepra,
ndo tinha lugar para recebé-la, o médico pediu ao intendente da cidade que
procurasse conservar a “infeliz leprosa Rufina” isolada em sua moradia.”

Sem discutir o teor das representacdes contidas nas palavras do
denunciante e seu dever patridtico em realizar tais denuncias, queremos
chamar a atencao para o fato do médico que examinou os pais de Lori ndo té-
los denunciado. InUmeras sdo as possibilidades para nao té-lo feito. Lori conta

que ele era um médico alemdo “muito perseguido” durante a Guerra, “néo

0 A notificagdo da lepra foi estabelecida pelo d2471 de 12 de maio de 1925. Determinava que o
médico que tivesse contato com um doente devenmugizar as autoridades sanitarias. RSENIE, em 01
de agosto de 1926. Oficinas Graphicas d’ A Federat@26, p. 417. AHRS

™ SNIE. Documentacéo avulsa, Caixa 04, Oficio erwiadDiretoria de Higiene pelo Delegado de
estatistica de Santo Antonio da Patrulha em 272818HRS

2 |dem. Oficio ao Secretario do Interior e ExtedorDiretor de Higiene em 24 de maio de 1928. AHRS
3 |dem. Parecer do Médico auxiliar Dr. Piaguacl @etbr da Higiene em exercicio. Porto Alegre, 19 de
maio de 1928. AHRS
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podia nem falar alemao”, até o diploma tiraram dele. Duas memdérias se
sobrepdem nesta lembranca, a de que o médico foi perseguido na Guerra e a
de que perdeu o diploma, situagdes que podem nao ter acontecido exatamente
na ordem que ela lembra, ou melhor, uma questado pode néo estar diretamente
relacionada a outra.

A perseguicdo aos alemdes ocorre quando Lori e sua familia ja se
encontravam isoladas no Leprosario; no inicio dos anos 30, quando foram
consultar o médico, a perseguicdo aos alemées pelo Estado brasileiro ainda
estava longe de ser implementada. ™

O diploma do médico pode ter sido retirado antes desta persegui¢cdo em
funcdo da regulamentacao profissional pela lei de 1932, quando se instituiu o
fim da liberdade profissional. Pela lei, apenas médicos formados em escolas
oficiais poderiam exercer a profissdo, diplomas emitidos por escolas
estrangeiras, como parecia ser o caso, deveriam ser validados na Diretoria de
Higiene.”

Com a regulamentacéo, os praticos e médicos estrangeiros passaram a
ser perseguidos pela fiscalizacdo da medicina. Nao sabemos se este € 0 caso
do médico que atendeu os pais de Lori, mas podemos supor, com alguma
seguranca, que o médico, por sua condi¢cdo de estrangeiro, em um momento
que o campo medico estad se reconfigurando, ndo deveria manter relacdes
muito préximas com a Diretoria e, portanto, ndo tinha o “dever patriético” como
seu colega de Santo Anténio da Patrulha de comunica-la dos casos suspeitos
de lepra. Esta seria uma boa razdo para ndo fazer a denuncia, mas ainda
podemos ir além.

Talvez tenha agido por alguma identidade étnica, um sentimento de
solidariedade em ndo denunciar uma alemd para um oOrgdao do Estado
brasileiro. Isso sem esquecer de que, se este médico alemao estava clinicando
sem diploma, denunciar sua paciente seria denunciar a si proprio por pratica

ilegal da medicina.

" SILVA, H.R.K. A trajetéria de uma lideranca étnicd. Aloys Friederichs (1868-1950). Tese
(Doutorado em Histdria): Porto Alegre: Universiddgleral do Rio Grande do Sul, 2005. p. 211. Gertz,
René E. . Identidade nacional e etnias no Brasdrta as duas guerras mundiais. In: Gilvan Verdara
Silva; Maria Beatriz Nader; Sebastido Pimentel Eoar(Org.). As identidades no tempo: ensaios de
género, etnia e religido. Vitéria: EDUFES, 200668-88. Gertz, René E. . O perigo alemao. 2. edoPo
Alegre: Editora da Universidade/UFRGS, 1998. 87 p.

> Decreto 20.931 de 11 de janeiro de 1932.
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Ao que parece ndo era uma questdo de dinheiro, Lori afirma que o
médico atendia a familia sem nada cobrar, “ele fazia injecdo na mée e no pai
[...] era tdo bom pra méae e pro pai, dizia para o pai ir pelos fundos pra fazer a
injecdo para os outros ndo desconfiar, ndo entrar na frente da casa dele, la
onde ele dava consulta, dai a mae e o pai iam pelos fundos. Ele nem cobrava
as injecdes [...] vinha da Alemanha as injecdes e ele ndo cobrava nada, nada!
Como é gue ia cobrar se nos ndo tinha nada?” No entanto, em sua lembranca,
a familia gastou todos os recursos com a busca pelo tratamento, evidéncia de
que a ida a Porto Alegre, que Lori ndo0 menciona mais em suas entrevistas,
existiu.

Descartada a questdo de ndo denunciar para cobrar pelo tratamento a
familia, podemos supor que o médico néo fez a dendncia por humanidade, por
nao resolver nada fazer a comunicagao dado a incapacidade de atendimento a
estes doentes, pode ndo ter feito a dendncia ainda para ndo alarmar seus
outros clientes. Ao pedir que o casal entrasse pelos fundos, percebe-se o0 medo
que o médico tinha de que os outros soubessem que atendia doentes de lepra,
por outro lado, o médico também poderia acreditar “em sua medicina”, acreditar
que as injecdes pudessem curar a doenca.

Os estudos clinicos da lepra apontavam, desde a Il Conferéncia
Internacional de Lepra, realizada em 1909, em Bergen, que a doenca nédo era
incuravel, embora n&o fosse conhecido medicamento seguro.”® Antes do final
da década de 1940, com o advento das sulfamidas, o Oleo extraido da
chaulmoogra, planta de origem indiana utilizada na Europa desde o século XIX,
era a terapéutica mais conhecida e aceita pela medicina para o tratamento da
lepra.”’

As injecBes que o médico aplicava nos pais de Lori, cujo nome ela
recorda “Camestrol” (sic), na verdade n&o era um tratamento especifico para a
enfermidade, ele pode ter sido usado para problemas inflamatorios decorrentes

da doenca.”® Neste periodo de tratamento, Lori ndo recorda do uso de nenhum

® ROCHA, Raul. Da Lepra o essencial. Rio de Janeikwaria Atheneu, 1942, p. 399.

"SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. A Lepra — essutEnlizados em 40 paises (1924-1927).

Trabalho do Instituto Oswaldo Cruz. Rio de Jandiipografia do Instituto Oswaldo Cruz, 1929. p. 31.

® por ndo encontrar na literatura nenhuma referémciamedicamento relacionado a doenca, as
informacdes prestadas pelo Dr. Jair Ferreira, médjge durante muitos anos chefiou servicos de
combate a hanseniase no Rio Grande do Sul foradafuentais: ha um produto anti-oxidante e ainti-

inflamatério, usado para prevencdo de doencasasastulares e cancer e em doencas inflamatérias
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outro medicamento, como o Antileprol, a base de chaulmoogra largamente
utilizado no tratamento da lepra.”® Estes medicamentos & base da planta eram
importados e custava caro utiliza-los, problema minimizado ao longo dos anos
de 1920, a partir do convénio firmado entre a IPLDV e o Instituto Oswaldo Cruz,
gue passou a produzir os medicamentos a partir da Carpotroche brasiliensis -
a “chaulmoogra brasileira”. O cultivo da planta no Brasil, inclusive, ao que
consta, houve uma tentativa do seu plantio no Rio Grande do Sul, representava
economia para os cofres publicos.®

A familia de Lori ficou bastante entusiasmada com os resultados do
tratamento, sentimento justificado quando o médico, apds alguns meses, disse
a sua mae: -“pode buscar os filhos, a senhora ta curada e o seu marido
[também]”. Entretanto, passados alguns anos a doenca voltou com os sintomas
ainda mais agudos: sua mae “ndo tinha forca nas maos”, Lori comecou a
apresentar os primeiros sinais da doenca — com o aparecimento de algumas
manchas nas pernas — e seu pai passou a ter problemas “nas vistas”. O
tratamento com as injecOes foi retomado: Lori fez algumas destas aplicacdes e
lembra de que em sua mée foram injetadas “umas que estavam estragadas,
até inflamou uma no braco da mée” e, em seguida, suas “maos comegaram a
entortar”.

A “inflamacédo” descrita por Lori pode ser uma reacdo ao tratamento
conhecida na época como leproma, nodulos salientes que comprometiam a
aparéncia dos doentes, um dos sinais mais evidentes da doenga, sinal de

anormalidade que provocava o estigma. %

cronicas, chamado CAMESTEROL. “Nunca vi esse nomenaiwnado em literatura de lingua
portuguesa. S6 em espanhol, inglés e alemdo, ma® d@® muitos problemas inflamatérios na
hanseniase, a paciente pode ter usado esse ppatat@ssa finalidade; pode ter usado também como
coadjuvante no tratamento ou prevencéo de doeng@eascular.” Depoimento Jair Ferreira.

" FAILLACE, J. M. Do Conceito Atual... Op. Cit. p07

8 |dem, p. 79. Sobre a producdo de medicamentos Ipstituto Oswaldo Cruz ver: BENCHIMOL,
Jaime Larry (Coord.). Origens e evolucdo do InstitOswaldo Cruz no periodo 1899-1937. In:
BENCHIMOL, Jaime Larry (Coord.Manguinhos do sonho a vida: A ciéncia na Belle EmoRio de
Janeiro: Fiocruz. Casa de Oswaldo Cruz, 1990. 24.8p-38.

8 0O termo lepromia hoje em desuso, foi substituido por hansenofa hansenomas s&o o nome dado
clinicamente aos nédulos subcutaneos salientesjtantes do aclimulo de células de Virchow.
http://anatpat.unicamp.br/laminfl19.htn#A nogdo de estigma é tomada de Goffman que aeleimo

um sinal exterior que inabilita o sujeito para aedtacéo social plenaEstigma seria um atributo
profundamente depreciativo, que comprometeria atiede social do sujeito. Os estigmas podem ser
classificados em trés tipos: 1) os do corpo (deftedes fisicas) - Lepra, 2) as culpas de carater
individual (prisdo, vicio...) 3) os estigmas grgpdiaca, religido, nacao). O estigma compromete a
identidade social, no caso da Lepra, a propria ¢loee transforma em estigma. GOFFMAN, Erving.
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Dentre as tentativas da medicina de agir sobre a doenca, além dos
referidos medicamentos a base de chaulmoogra, havia os tratamentos que
insidiam diretamente sobre estes sinais corporais. O leprdlogo Souza Araujo,
por exemplo, desenvolveu um método eclético chamado “galvanocauterizacao”,
espécie de cauterizacdo usando pontas de platina. O médico Ernest Von
Bassewitz, dermatologista em atuacéo na cidade de Alegrete e de Santa Vitéria
do Palmar, aplicava o ferro de engomar sobre os ndédulos dos doentes, de
acordo com a técnica desenvolvida por Unna.®

Em 1927, este médico relatou que empregava o ferro de engomar nos
doentes, reconhecia que o tratamento era bastante doloroso, entretanto, dizia
que era muito util. Ele aquecia o ferro de engomar e passava por cima dos
lepromas (nédulos), protegidos por camadas de flanela para evitar
queimaduras, o calor irradiado em conjunto com a pressdo exercida pelo
instrumento, fazia com que os nédulos volumosos desaparecessem.®

O desaparecimento dos sintomas, como no caso dos pais de Lori, foi
confundido com a cura da doenca.®* Cinco anos depois de realizado o

tratamento, com o reaparecimento dos sintomas, “a doenca voltou”.

2. O péao, o padre e as pedras

Em meio a tantas dificuldades, os Kuntzler alugaram sua casa e foram
morar com parentes, sobreviviam do dinheiro do aluguel. Os tempos eram
outros e o tratamento as escondidas com o médico alem&o ndo pdde mais ser

realizado.

Estigma. Notas sobre a manipulacdo da identidageideada. 4ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan,
1988, p.13-14.

8 FAILLACE, J. M. Do Conceito Atual...Op.Cit. p. 8®aul Gerson Unna foi um importante médico
alemdo da segunda metade do século XIX, fundadoclideca Dermatologicumespecializada em
doengas de pele onde Adolpho Lutz foi estudar lepi@apturada em 22 de outubro de 2007:
http://www.bvsalutz.coc.fiocruz.br/html/pt/statiajetoria/volta_brasil/lhamburgo pesquisas.htm

8 Archivos Rio-Grandenses de Medicina, ano VI, oal. dez. nos. 10, 11,12, 1927, p. 09. Capturada
em 22 de outubro de 200mtp://www.muhm.org.br/admin/files_db/ati 131.pdf

8 Estudos recentes sobre diabetes mostram essdaaatre auséncia de sintomas associados a salde.
PERES, Denise Siqueira, FRANCO, Laércio Joel, SAST®anoel Anténio dos. Comportamento
alimentar em mulheres portadoras de diabetes tipgRe2. Saude PublicaAbril. 2006, vol.40, n°..2,
p.310-317.
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Um ponto de inflexdo nesta andlise refere-se ao momento em que se
desencadeia a marginalizacdo dos doentes, como no caso da familia de Lori.
Em uma primeira leitura das fontes documentais, sobretudo a legislagéo federal
da Inspetoria da Lepra e Doencas Venéreas (Dec. 14.354 de 15 de setembro
de 1920), do Departamento Estadual de Saude (Decreto 7.481 de 14 de
setembro de 1938) e do Servico Nacional da Lepra, instituido a partir da |
Conferéncia Nacional de Saude, realizada em 1941, somos levados a crer que
foram as politicas de isolamento que levaram a exclusdo social dos doentes.
Uma leitura mais atenta nos permite supor que estas politicas talvez tenham
institucionalizado as préticas ja existentes de exclusdo dos doentes, baseadas
em aspectos como o imaginario e as representacées sociais da doenca.®

Em primeiro lugar, temos que admitir que os fendbmenos biolégicos que
denominamos doencas, existem independentemente do que pensamos ou
imaginamos em torno deles®®, mas suas representacdes sdo socialmente
construidas e estdo inseridas em um campo historicamente dado, formado por
um conjunto de informacdes que envolvem elementos desde o imaginario em
torno da doenca até os discursos politicos e cientificos. Partindo desse
pressuposto, o doente é uma construcdo social, ou melhor, o discurso sobre o

doente o0 é.%’

Estas politicas de combate a lepra, no pais, iniciadas a partir da criacao
da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas (1921), e que vao
refletir timidamente no Rio Grande do Sul, ainda nos anos de 1930, vincularam

um discurso sobre os doentes como ameaca social mobilizando claramente o

8 Por imaginario social adotamos a definicdo de Baaue toma emprestado de Marcel Mauss o
seguinte: “os imaginarios sociais sao referéncsgpedficas em um vasto sistema simbdlico que produz
toda coletividade e através do qual ela ‘se persebdivide e elabora suas finalidades'...” Destelano
através destes imaginarios sociais, uma coletieidaibsigna sua identidade elaborando uma
representacao de si mesma; marca uma distribuigsigapéis e as posicdes sociais; expressa e expde
certas crengcas comuns. BACZKO, Bronislaw. Los ima&gos sociales. Memorias y esperanzas
coletivas. Ed. Nueva Visién: Buenos Ayres, 199128 Por representacfes sociais adotamos a definicao
de Roger Chartier. CHARTIER, Roger. A Beira daéBal. A Histdria entre certezas e inquietudes. Op.
Cit.

% TRONCA, italo. As mascaras do medo LEPRAIDS. Camagi Editora da Unicamp, 2000, p. 16.

87 A lepra provavelmente foi a doenga que mais teahsado medo e repulsa na histéria da humanidade
por razdes que vao desde concepgdes religiosatadda corpo e alma, imaginario da figura do doente
medo do contagicRICHARDS, Jeffrey. Sexo, desvio e danacdo: as nasona ldade Média. Jorge
Zahar: Rio de Janeiro, 1993.p.p. 153-167. Vide ainde GOFF, Jacques. (dir.) O Homem medieval.
Lisboa: Editorial Presenga, 1989. LE GOFF, Jacduetilizagdo do ocidente medieval. Vol. 1, Lishoa:

Editorial Estampa, 1983. . Vol. 2, Lisbhoa:teidal Estampa, 1983. O Imaginario Medieval. Lisboa
Editorial Estampa, 1994. O maravilhoso e @i@oto no ocidente medieval. Lisboa: Edi¢des 70,
1983.
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imaginario da doenca. Entretanto, este repertorio de imaginario sobre o doente
era, preexistente a criacdo dos 6rgaos publicos. Estamos falando do medo do
doente, do medo do contagio. Em outras palavras, estamos defendendo que,
mesmo antes do combate a lepra tornar-se sistematico como veremos mais
adiante, os doentes ja sofriam processos de marginalizacéo.

Os discursos cientificos e politicos promoveram a exclusédo dos doentes,
munindo a sociedade de argumentos “racionais” para isolar, entretanto, a
marginalizagdo dos doentes, ou identificados como tal, precede estes
discursos. A familia de Lori foi marginalizada ainda quando vivia em Novo
Hamburgo. Marginalidade e exclusdo sdo termos muito proximos. Para alguns
autores, consideradas sindnimos®, para outros como Jacques Le Goff, os
excluidos seriam uma categoria de marginalizados, “a realidade historica é
constituida por fendbmenos de marginalizacdo que podem levar tanto a
exclusdo como a recuperacao ou reintegracao” (grifo do autor). Para o autor, a
marginalidade é uma condic&o instavel, fragil e em geral efémera. *

A despeito da dificuldade de pensar as nocbes isoladamente,
entendemos marginalidade como um campo mais amplo que né&o
necessariamente leva a exclusdo, embora possa fazé-lo. O marginal vive as
margens, podendo ou ndo ser excluido. Os “leprosos”, na Idade Média, eram
marginalizados, ndo excluidos, faziam parte da sociedade, inclusive eram
necessarios para a expiacdo das culpas ou pratica da caridade.”® A excluséo é
um tipo de marginalizagdo mais pesada, o excluido ndo estd na margem, é
posto para fora. A nocao de excluséo e exilio nos parecem muito préximas. Os
exilados sdo excluidos, sdo aqueles “privados de permanecer dentro dos
limites de um determinado territério”. ®* A exclus&o comporta um afastamento,
uma geografia. E, por mais paradoxal que possa parecer, a exclusdo pode
demover o individuo ou grupo da situagdo de marginalizado e no “exilio” o
individuo pode construir uma situacao de normalidade. Vamos retomar e tentar

clarear estas idéias ao longo da exposicao.

8 FARGE, Arlete. Marginais. In: Burguiére, Andréqor Dicionario das ciéncias histéricas. Rio de
Janeiro, 1993, p.p.514-515.

8 LE GOFF, Jacques. O maravilhoso e o cotidiano gidemte medieval. Lisboa: Edigcdes 70, 1983, p.
176.

% |dem. p.183.

L GEREMEK, Bronislaw. O marginal. In: LE GOFF. O hem medieval. Lisboa: Editora Presenca,
1989, p. 234.
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Agora, voltemos a Lori. Depois do “reaparecimento” da doenca, a
situacdo da familia tornou-se muito delicada. Nessa época, Lori ja era uma
menina de pouco mais de oito anos de idade. Frequentava, em Novo
Hamburgo, o Colégio Sao Luiz, onde estudou as séries iniciais, que, na época
se dizia primario. Sua familia estava em um processo de empobrecimento, 0
dinheiro do aluguel da casa ajudava nas despesas da casa do tio, com quem a
familia de Lori foi morar. Seu pai saiu do trabalho no curtume. Nele, a doenca
“comecou a atacar nas vistas”, Lori teve de deixar de ir a escola. Ao que parece
num primeiro momento, ndo por que a doenca tivesse se manifestado, mas
porque a familia ndo tinha como pagar as mensalidades do colégio particular,
“eu fui na escola e dai entdo disse para a irmad que noés ndo podemos mais
pagar a mensalidade todos os meses. Dai a irma disse assim... “Bom tu néo
pode mais pagar?”. E dai ela disse assim “tu tem que ficar no fim do colégio
para varrer as aulas”. Lori estava indo para o quinto ano, o ultimo do primario.
Se quisesse estudar depois, teria que continuar em Hamburgo Velho, bairro de
Novo Hamburgo, onde havia o Colégio Santa Catarina, internato de confissao
catélica. Esse, provavelmente, era o desejo de sua mae, muito religiosa e que
pagava com sacrificios os estudos da filha.

Lori varreu muitas vezes a sala de aula, depois abandonou a escola,
colocando fim ao sonho da mée. Sentia-se muito cansada, ndo sabe se pela
doenca ou pelo esforco do trabalho. Seu pai disse para ndo voltar mais ao
colégio. Aos poucos, as relacbes da familia com a comunidade foram se
rompendo. A antiga casa foi vendida, Lori abandonou a escola, seu irméo
continuava na casa dos avos em lvoti. Mas é uma sequéncia de trés episodios,
muito vivos na lembranca de Lori que fornecem a dimensédo do processo de
marginalizacdo que a familia passou a enfrentar.

Identificamos, nas entrevistas de Lori, trés momentos quase invariaveis,

192

“um nucleo resistente, um fio condutor™*, marcos da fala que ela revisita para

comunicar o sofrimento enfrentado pela familia com a doenca. Conforme

9POLLAK, Michael. Meméria, Esquecimento, Silénciotlos Histéricos, Rio de Janeiro, vol. 2, n. 3,
1989, p. 3-15.
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Pollak, estas passagens devem ser consideradas mais que relatos factuais,
mas “instrumentos de reconstrucéo da identidade”.*®

O primeiro momento, que ela traz como uma baliza para explicar sua
experiéncia, foi a recusa do comerciante em vender comida para a familia. O
segundo, foi o padre expulsa-los da Igreja. O terceiro, foram as pedras que lhe
jogaram. Vamos nos ater a cada uma dessas lembrangas como constituintes

de sua identidade.

Um comerciante da cidade, dono de um armazém que vendia produtos
aos pais de Lori desde que se casaram, recusou-se a continuar negociando
com a familia. O episodio foi, assim, registrado em sua memoéria: “As sextas-
feiras ele vinha, tomava nota de tudo que a mae queria, tinha um armazém
grande, bonitinho, e sdbados ele trazia, no tempo dos cavalos ainda [...] e dai
um dia ele chegou...e cada fim do més que a mae pagava ele dava um pacotao
de bala para nés, e dai um dia ele chegou e disse ‘olha Dona Malvina, nédo
posso mais vender nada para VOocés'.” A estas alturas as pessoas ja sabiam da
doenca que acometia aquela familia, ndo adiantou ir ao consultério médico

pelas portas dos fundos, o boato havia se espalhado.

A mae de Lori sem entender muito bem por que o comerciante néo
queria mais vender para sua familia, argumentou que pagava todos 0s meses,
ele justificou: “Nao... é por causa dos meus fregués, tdo sabendo que vocés
estdo doentes e ndo querem mais comprar nada de mim.” Para ndo perder a
freguesia, que deveria temer o contdgio, o homem teve de parar de vender a
familia: Lori narra que o homem conversava com sua mae chorando, “por

causa do dinheiro, do dinheiro. Tinham medo de pegar o dinheiro...”

Sua mae tinha algumas manchas pelo corpo. Quando a “doenca voltou”,
suas maos “comecaram a entortar’, seu pai manifestou um problema “nas
vistas” e Lori, ndo tinha ainda nenhum sinal evidente, conta que tinha umas

“manchinhas arroxadas” nas pernas, nada mais. Realmente, 0s sinais nao

% |dem. Utilizamos a nocdo de identidade de modoplsisn como Pollak o faz: “o sentimento de
identidade estad sendo tomado no seu sentido maésfwial, mas que nos basta no momento, que é o
sentido da imagem de si, para si e para os oustosé, a imagem que uma pessoa adquire ao longo da
vida, referente a ela prépria, a imagem que elatodire apresenta aos outros e a si propria, gaegisar

na sua prépria representacao, mas também paraeebla da maneira como quer ser percebida pelos
outros.” POLLAK, Michael. Meméria e Identidade Salci Estudos Historicos, Rio de Janeiro, vol. 5, n.
10, 1992, p. 200-212.
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devem ter sido evidentes, pois se o fossem, na escola ela ndo teria tido
oportunidade de permanecer desde que limpasse as salas em troca da
mensalidade, teria sido proibida de frequentar a escola, como acontecia com

outras criancas que se viram vitimas da doenca.**

A dificuldade de viver como antes do aparecimento da doenca,
aumentava a cada dia. Em suas memoarias, a dificuldade ndo se dava tanto
pelo diagndéstico ou as complicacdes da doenca em si, mas pela discriminagéo,
pela marginalizacdo que vinham sofrendo. O tempo de epidemias, que néo
seria bem o caso da lepra, que se trata de uma endemia,® na época tratada
pela saude publica como se o fosse, sao reveladores dos comportamentos
sociais, colocam em prova “valores de tolerancia e liberdade individual e a
capacidade de uma sociedade moderna para responder rapidamente a uma

ameaca imprevista”.*°

Esses momentos sdo muito significativos para avaliar as solidariedades
sociais. Nas mais de uma dezena de entrevistas que realizamos, ndo ha
excecdo, todas revelam a intolerancia social diante da ameaca do contagio.
Portanto, temos que relativizar a avaliagdo a posteriori que julga as politicas de
isolamento em relacdo a lepra buscando os “culpados” no campo da medicina
e do aparelho de Estado: havia um medo social da doenga, quase t&o

desconhecida pela medicina, quanto pela sociedade.

A avaliacdo que podemos fazer do periodo é de que a situacdo dos
doentes era muito delicada, eram vitimas de uma doenga de cura
desconhecida, contagiosa, cuja transmissdo ndo se sabia ao certo como
ocorria. Esse conjunto de fatores, somados as representacfes sociais da
doenca, associadas a “perder os pedacos” fazia com que, assim como na
Idade Média, a sociedade tivesse com os doentes uma relagdo ambigua, de
piedade e horror.*’

% Entrevistas CEDOPE/HCI.

% Endemia refere-se a uma doenca que existe comstante em uma regido/pais e ataca um namero de
vitimas “previamente” esperado, diferente de epideqne se refere ao aparecimento e difusdo rapida e
passageira de uma doenga (surtos) que atinge undegraimero de pessoas ao mesmo tempo.
BERTOLLI FILHO, Claudio. Histéria da Satde Publica Brasil. 22 ed. S0 Paulo: Ed. Atica, 1998.
(Histéria em movimento)

% POLLAK, Michael. Os homossexuais e a AIDS. Soai@ode uma Epidemia. Sdo Paulo: Estacéo
Liberdade, 1990. p. 13.

" LE GOFF, Jacques. O maravilhoso...Op. Cit. p.183.
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Impossibilitados de continuar comprando do comerciante, a familia
recorreu & avo para que fizesse as compras. Lori lembra que ndo demorou
para que seu avo fosse perseguido, “até do meu avo eles tinham medo, ele

trabalhava em um acgougue, ndo queriam mais dar servigo para meu avo”.

Na sequéncia de lembrancas que marcaram a descoberta “pelos outros”
da doenca da familia, Lori retoma constantemente outro episédio, o do padre.
Malvina e Guilherme eram muito religiosos e Lori se orgulha em contar que
seus pais foram os primeiros a casar na Igreja Sao Luiz em Novo Hamburgo.
lam a missa todos os domingos, até o dia em que seu pai contou ao padre

sobre a doenca da familia.

Doente, sem emprego, sem saber o que fazer, Lori narra que um dia seu
pai estava “tdo desesperado” que foi na casa do padre, a casa paroquial: “nos
nao tinha nada para comer, nada, nada, nada...era s6 aquele aluguelzinho da
casa e ai o pai disse, eu vou la no padre ver o que ele vai me dizer’. Na casa
do padre, seu pai contou o drama vivido pela familia — “olha, eu tenho a lepra e
assim, assim, e ndo tenho mais nada para comer”.

Em trés diferentes entrevistas, realizadas por diferentes entrevistadores,
realizadas nos anos de 2000, 2003 e 2006, Lori narra o episddio com as

mesmas palavras, énfases e pesar:

Sabe o0 consolo que ele [padre] deu? Sabe o que ele disse? N&o
disse nada. Fez assim o sinal da cruz assim em cima da cabeca do
meu pai, essa doenca nio tem cura. E s6 o que ele disse. Deu um
pedaco de bolo para meu pai levar para casa e depois ele proibiu o
pai e a mée de irem & missa.”®

A seqlUéncia desta lembranca é mais marcante na memoria de Lori que
a prépria confirmacao do diagndstico da doenca, que ela narra em apenas uma
das cinco entrevistas realizadas em diferentes periodos em que gravamos com
ela. Quando perguntada, com alguma insisténcia, sobre exatamente quem os
havia mandado para o isolamento, ela diz “era um médico que ia a todos os

estados! Em todos os lugares, como é que é... Dr. Escobar, ele ia nas casas,

% | ori K., 2000, 2003, 2006. CEDOPE/HCI.
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com a agulha ele fincava, e eu néo sentia aquilo, e fincou pra dentro e eu nem

sentia...”®

A confirmagdo do diagnéstico por parte da saude publica, conhecido
desde os tempos do médico aleméo, ndo merece na fala autobiografica de Lori
mais que poucas palavras. O marco inicial da doenca nao foi para ela o
diagnostico em si, mas o afastamento da comunidade. O procedimento do
médico é descrito em sua memoria como mais técnico e menos afetivo que o
do padre, ele realizou o exame e confirmou o diagnostico, o padre 0s separou

da comunidade, os “condenou”.

Proibidos de ir a missa, seus pais pediram aos avds para solicitar ao
padre que trouxesse para a familia “pelo menos a comunhao”. Na hora e dia

marcados, o padre foi até a casa da familia de Lori:

A mée preparou a mesinha e tudo, rezou bastante e ele entrou de
[guarda] pé branco, assim, um avental branco. Por baixo era preto,
acho que era desses Jesuitas. Ele veio a cavalo. Amarrou o cavalo
no poste ali, e tirou da pasta o calice. Tudo enrolado num jornal
inteiro, aquele cdlice. J& foi a idéia dele de néo botar o célice na
mesa decerto. Ai ele entrou, olha, e ndo rezou uma Ave — Maria,
acredita? Entrou, botou na mesa, abriu aquele jornal, ali. Um jornal
inteiro 1&. Deu a comunhdo e se mandou. N&o rezou nada, nada,
nada.

A passagem foi tdo marcante e provavelmente Lori a tenha contado
tantas vezes que em entrevistas diferentes, por entrevistadores diferentes, com
seis anos de intervalo entre uma e outra ela narra a sequiéncia quase nas

mesmas palavras:

E a mé&e aprontou tudo, a salinha e rezou bastante antes da
comunhdo dai daqui a pouco ele veio a cavalo. Um cavalo lindo e ele
de guarda pé. Mas ele ndo tirou o guarda po, deixou por cima da
batina. Eu acho que ele tinha medo. Dai ele trouxe e tirou da pasta o
calice e tudo e nés eu e a mae ja tinha rezado bastante antes da
comunhdo. Ai ele entrou quieto e botou aquele... ele tinha o calice
enrolado num jornal e me lembro tdo bem o jornal aquele antigo, ai
meu Deus como é, ndo é Correio do Povo... Diario de Noticias
parece. Ai ele tinha enrolado aquele calice naquele jornal e chegou e
botou assim na mesa e abriu todo o jornal assim sabe e n&o rezou
um Pai Nosso, nada nada e nem cumprimentou, chegou deu a
comunh@o e deixou o jornal em cima da mesa e se mandou. O

% Lori K., 15 de outubro de 2003.0p. Cit.
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guarda po ele nao tirou. O habito dele era preto dos Jesuitas parece,
n&o sei qual era a ordem. Ai ele se foi.*®

Tanto a acdo do comerciante quanto a do padre instauram um processo
de ruptura jamais restaurado. A marginalizacdo da familia iniciou muito antes
do diagndstico vindo da ciéncia, iniciou quando a familia, pouco a pouco,
passou a ser afastada da comunidade, com praticas de exclusdo como a
interdicdo a lugares simbolicos de comunhdo, como a Igreja, especialmente
para uma familia alem&, em que a religido era um elemento importante de
integracédo social e étnica.

Lori fala no presente, com sua sensibilidade do momento™’. Como o
historiador, ela também conhece o correr dos acontecimentos, ao contar sua
historia, ela seleciona passagens para compor uma imagem que ela quer
transmitir. Se pudermos supor a imagem, é de uma pessoa que uma vez foi
afastada da comunidade e ndo mais regressou, foi “sentenciada” a afastar-se
do convivio com os até entdo “semelhantes”. Suas lembrancas sdo povoadas
destes momentos de rupturas.

A “sentenca”’ do médico da Diretoria de Higiene, que era chamado para
investigar os casos suspeitos, foi seguida de uma solicitagdo de encaminhar a
familia para o isolamento. Lori recorda que a prefeitura de Novo Hamburgo
solicitou que eles deixassem a cidade, foram exilados. Nessa época, entre
1934-1935, quando foram examinados, governos municipais e estadual
procuravam trabalhar de forma conjunta, conforme previsto pela reforma
sanitaria de 1929.'% A reforma criou uma reparticdo sanitaria no estado que
centralizava os servicos, executados pelas delegacias de saude instaladas nos
municipios. Esta “tendéncia” a centralizacdo dos servicos ndo foi um
movimento isolado no Rio Grande do Sul, nacionalmente estava ocorrendo
uma centralizacdo dos servigcos de saude a partir da criacdo do Ministério da

Educacdo e Saude Publica em 1930.*%

199 orj K., 03de fevereiro de 2000. Op. Cit.

191 ROUSSO, Henry. A meméria ndo é mais o que eraAimado, Janaina; FERREIRA, Marieta de
Moraes (coord.). Usos & Abusos da histéria Orakd®Rio de Janeiro: FGV, 2002, p. 98.

9FREITAS E CASTRO, Fernando de. Organizacdo Saaitdo Brasil e Reforma dos Servicos
Sanitarios do Rio Grande do Sul. In: Revistas das6s da Faculdade de Medicina de Porto Alegre. Ano
XIX, n° 19, Officinas Graphicas da Livraria do Coemtio, 1933. p. 156-184.

198 Dec.19.402 de 14 de novembro de 1930. O Ministéai@, além da Secretaria de Estado, sete
reparticdes ligadas ao ensino e quatro departaseatdrea da saude: Departamento Nacional de Saude,
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O meédico que examinou a familia provavelmente tenha recebido alguma
denuncia. Pela passagem do comerciante, podemos deduzir que o caso da
familia era comentado na vizinhanga. Provavelmente, quando se deslocou até
Novo Hamburgo para realizar os exames na familia de Lori, tenha feito exames
em mais pessoas da comunidade. Nos 100 primeiros registros de entrada de
doentes no Leprosario de Itapud ha um significativo nimero de pessoas vindas
de Novo Hamburgo. Ndo é possivel saber se foram todos identificados no
mesmo periodo, mas podemos supor que o intervalo tenha sido pequeno,
evidenciando uma atencdo que a saude publica deu a cidade em termos de

investigacdo epidemioldgica.

Procedéncia NUmero

Porto Alegre
Novo Hamburgo
Santa Catarina
Pelotas
Cachoeira
Santa Cruz do Sul
Sao Sebastido do Cai
Caxias do Sul
Sto. Antbénio da Patrulha
Santa Rosa
Erechim
Osorio
Outras 19
Nao identificado 19
Total 100
Fonte: Prontuario HCI

[e9]
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Um fato que chama a atencéo neste primeiro grupo de doentes € para o
perfil profissional. Dentre os cem primeiros internados, temos um ndamero muito
expressivo de profissbes do meio urbano. O numero pode ser maior se
considerarmos que profissdes “domésticas”, 31 casos, ndo localizam
espacialmente os trabalhadores. Temos 44 profissbes exercidas em meio
urbano em um total de 91 informados, o que equivale a quase 50% dos casos

identificados, contra 16 exercidas no meio rural.

Departamento de Medicina Experimental, Departambiattional de Assisténcia Publica e Inspetoria de
Aguas e Esgotos. Sobre a criacdo do Ministério: TRS SANTOS, Luiz A. de. O pensamento
Sanitarista na Primeira Republica: uma ideologizalestrucdo da nacionalidade. In;: DADOS — Revista
de Ciéncias Sociais. Rio de Janeiro: Ed. Campuk, 28 n.° 2, 1985, p.p.193-210. HOCHMAN,
Gilberto. Regulando os Efeitos da Interdependérsabre as relacdes entre saude publica e a cafstrug
do Estado (Brasil 1919-1930). In: Estudos Hist&jau® 11, vol. 6, FGV, 1993.
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Estes indices vao modificar significativamente nos anos seguintes,
guando do total geral de doentes internados no Itapud, as profissbes do meio
rural, que neste primeiro momento nao ultrapassam os 15% vé&o chegar a 27%
dos internados. Considerando que a tendéncia nas décadas do p6s 1930 é de
haver um crescimento das cidades, logo o aumento do niumero de pessoas
vivendo no meio urbano, em nimeros absolutos é ainda mais significativo. Nos
anos de 1930, passou a ocorrer uma ampliagdo dos servicos de saude em
direcdo ao meio rural, havendo uma maior deteccdo de casos nestas
localidades.

A partir destes dados, podemos fazer uma leitura de que, em um
primeiro momento, 0s servigos sanitarios de combate a lepra se voltaram para
as populacdes urbanas, onde havia Postos de Higiene. Neste sentido, ao
menos em relacdo a lepra, a analise de Castro Santos de que as politicas de
Getulio Vargas, ao contrario da Primeira Republica, se voltaram para as
cidades encontram pleno eco no Rio Grande do Sul.*®*

No meio rural, como os relatos do Servico Nacional de Lepra (SNL) anos
mais tarde vao informar, os meédicos tinham dificuldades de localizar os
doentes, geralmente eram motivados por alguma denuncia e precisavam contar
com o apoio das autoridades locais. Ao longo da década de 1940, vamos ter 0s
meédicos mais presentes no interior.

O quadro abaixo mostra as profissdes dos primeiros cem internados no
Itapud, em sua maioria, isolados desde o final dos anos de 1930. Dividimos as

profissées em nove grupos, como demonstrado na tabela abaixo:

Profissdes Ndmero
Domésticas'® 31
Agricultura® 16
Comeércio™”’ 12
Operérios 8
Servicos 6
Construcdo'®® 5
Funcionarios Publicos 2

1%%CASTRO SANTOS, Luiz A. de. O pensamento SanitanistaPrimeira Republica: uma ideologia de
construcdo da nacionalidade. In: DADOS — Revist€i@acias Sociais. Rio de Janeiro: Ed. Campus, vol.
28, n.° 2, 1985, p.p.193-210.

1% grupo “domésticas” abrange: donas de casa, ceirirsh copeiras, lavadeiras, servicais.No grupo
“agricultura”, incluimos: agricultor, criador, trepo, roceiro, pedo, lavrador.

1% No grupo “agricultura”, incluimos: agricultor, ador, tropeiro, roceiro, pedo, lavrador.

97 Grupo profissional formado por comerciantes estag.

198 Na construcdo englobamos carpinteiros, marcengiszBeiros e pintores.
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Estudantes 2
Outras™® 9
N&o informado 9
Total | 100

Fonte: prontuarios HCI

De Novo Hamburgo, a excecdo de um internado que era agricultor, 0s
outros sete doentes provinham do meio urbano. Quanto a situacédo financeira, a
familia de Lori declarou ndo possuir recursos, 0s outros 5 internados os tinham.
Se voltarmos para o grupo dos cem primeiros internados, a situagao financeira
novamente vai se mostrar diferente do perfil geral que vai internar, ao longo
dos anos, no Hospital Itapuéd, formada por uma maioria de 66,6% de pobres,
sobre o total de 2372 doentes.’® Este primeiro grupo era formado por uma
maioria com recursos. Temos informacdes sobre a situacdo de 82 dos 100
internados. Destes, 46 declararam possuir recursos.

O terceiro episddio que marcou a memoria de Lori ocorreu quando seu
pai ja estava internado. Por exigéncia da prefeitura, seu pai foi o primeiro a
deixar a cidade. Saiu em novembro de 1935, quando o Hospital de Emergéncia
para Leprosos ainda ndo estava pronto.'' Made e filha continuaram no
municipio a espera do momento de patrtir.

Em uma tarde de quinta-feira daquele verdo em que ja estavam
separados, a pedido da mée, Lori foi até a casa de uma vizinha, cujo marido
estava no isolamento com seu pai, para saber noticias dele. A mulher tinha ido
visitar o marido e Lori, acompanhada de um tio, poucos meses mais velho que
ela, foi buscar noticias. Narra que ficaram na rua esperando que a mulher
voltasse. Esperaram por muito tempo. A tarde comecou a cair e esta mulher
nao retornava. O homem internado tinha um pequeno armazém que teve que
fechar, ninguém comprava mais nada deles, recorda Lori. Com medo do escuro
que se aproximava as criancas resolveram voltar para casa sem a noticia

mesmo, quando se transcorreu a passagem que Lori nos narra:

199 Neste grupo profissional agregamos diversas oégsacle dificil classificacéo: religiosas, artistas
circo, bancérios, relojoeiros, muisicos, etc.

10 O total de registros de entrada no Hospital Itafpiidle 2474 doentes, porém de alguns destes n&o
localizamos os prontudrios e ainda, em alguns casasformacdes que continham ndo eram suficientes
para serem tabulados. Optamos por excluir essegudrios e trabalhar com o universo de 2372 dos
quais temos informacdes mais homogéneas.

11 A Federacdo, Ano LIII, n°. 15 de 22 de janeird @86, p 3. MCSHJC. A inaugurac&o ocorreu em 21
de janeiro de 1936 em meio a muita pompa, conf@uidicado nos Jornais.
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Na beira da estrada tinha um campo todo cheio de Marica. Conhece
Marica? Elas florescem no verdo. Ai eu ia indo com o meu tio pra
casa. Ah, de repente uma pedra em cima de mim “O leprosa”, ai se
escondeu atras daquele Marica, uma arvore grossa. Nao vimos
nada, ele se escondeu. Depois de repente, outra pedra. “O leprosa”
dai ele espiou assim, ai eu conheci quem era, era primo de uma
intima amiga minha do colégio! Um rapaz de 15 anos. Nao se via
nada em mim, sé que andava o boato la que nés era doente. Dai
tratamos de sair. O pai j& tava I& mas depois fomos noés....

Com o episadio do padre, esta lembranca marca o afastamento de Lori e
sua familia da comunidade. Sua lembranca é tdo viva que quando ela narra, o
passado invade o presente, 0s tempos coexistem neste instante, tornando-se
quase um momento Unico,™? sua memdria vence o tempo e Lori se pde de
Nnovo a correr e a esquivar-se das pedras. Eles ja estavam isolados antes de
partir.

3. Os outros semelhantes

O combate a lepra, iniciado no Brasil, primeiramente com a criacdo da
Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas (IPLDV) na década de
1920, que como ja foi dito, sobre o Rio Grande do Sul teve quase nenhuma
repercussao foi, retomado durante o governo provisério de Vargas, sobretudo

no pés 1937 com o Estado Novo e suas consideraveis reformas na saude

3

publica,'*® reatualizou uma méaxima em relacdo a lepra. O doente deveria

“misturar sua lepra & lepra dos outros”.***

12 DELEUZE, Gilles. Bergsonismo. S&o Paulo: Editofa199. p.p. 39-56.

13 visando centralizar os servicos e torna-los méiseates, nos anos 30 do século passado a salde
publica, no Brasil, passou por uma série de refepasa passuas transformacdes que ocorriam no pais.
Em 1930, foi criado o Ministério da Educacdo e ®aRkdiblica (Mesp), pelo Dec. 19.402 de 14 de
novembro de 1930, ou seja poucos dias depois dga¥aomar posse em 24 de outubro. Durante o
Governo Provisorio (1930-1934), ocorreu a extingaoDepartamento Nacional de Salde Publica e da
Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doengas Versenga lugar do Departamento, pelo Dec. 24.438 de 21
de junho de 1934, foi criada a Diretoria NacionalShude e Assisténcia Médico-Social (DNAMS). Em
1934, durante o Governo Constituinte de VargastawasCapanema assumiu o Mesp e propds mais um
conjunto de reformas que foram implementadas saent1937, quando o Mesp passou a denominar-se
Ministério da Educacdo e Saude (MES) pela Lei 3§88l de janeiro de 1937. Analises deste periodo
entre outros podem ser encontrados em: HOCHMANye@ib, FONSECA, Cristina M. O. O que ha de
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A orientacdo do ponto de vista profilatico era isolar os doentes,**® o
Plano Nacional para debelar a doenca foi elaborado a pedido do Ministério da
Saude, em 1935, pelos médicos Jodo de Barros Barreto, diretor Geral da
Saude Publica, Ernani Agricola, diretor dos Servigos Sanitarios nos estados e
Joaquim Mota, médico do Departamento Nacional de Saude e Assisténcia
Médico Social. O Plano compreendia medidas como a constru¢do pela Unido
de leprosarios nos estados do tipo colbnia agricola, extensdo e melhoramento
dos hospitais ja existentes, internacdo de todos os pacientes de lepra aberta ou
mutilante, de mendigos e indigentes, ainda que nao sofressem de forma
contagiante. Em contrapartida, os estados deveriam promover a instalacéo de
dispensarios — ambulatérios especializados, ceder a area para a instalacdo de
leprosarios, garantir a manutencédo de metade dos pacientes isolados e adotar
a legislacdo federal subordinando-se a orientacdo técnica do Servico

Federal.'*®

Independentemente das orientagées internacionais ou do Plano
Nacional da década de 1930, no Rio Grande do Sul houve, nos anos 20, uma
tentativa de construir um local para isolar os doentes de lepra. Antes mesmo de
Lori nascer, ha alguns quildmetros de Novo Hamburgo, em Santa Cruz do Sul
um grupo de colonos alemées, liderados pelo Padre J. Rick, tomaram a si a

tarefa, por meio da criacéo da “Sociedade Pré-Leproséario Rio-Grandense”.**’

Novo? Politicas de Salde Publica e Previdéncia-#93T: Repensando o Estado Novo. Dulce Pandolfi
(org.). Rio de Janeiro: Editora FGV, 1999.

114 Na Idade Média, o leproso era alguém que, logodgseoberto, era expulso do espaco comum, posto
para fora dos muros da cidade, exilado em um lagafuso ondda misturar sua lepra a lepra dos

outros FOUCAULT, Michel. Microfisica do Poder. Rio denddro: Ed. Graal, 152 Ed., 2000, p. 88

1150 isolamento como medida profilatica era uma daigio internacional, a | Conferéncia Internacional
de Berlim (1897), baseada na idéia centagiosidadee de incurabilidade da doenca, indicava o
isolamento dos doentes como melhor forma de ewtqropagacdo da moléstia. A Il Conferéncia
Internacional, realizada em Bergen, na Noruega9)LBfafirmou as conclusdes de Berlim e acrescentou
a exclusdo dogeprososde determinadas profissdes, a separacao dos fibe®gloentes, o exame das
pessoas de seu convivio, a necessidade de forestlados sobre a transmissibilidade da lepra e, um
ponto de extrema importancia, esta Conferéncia@oumue o estudo clinico da lepra levava a crer qu
esta doencado era incuravelembora ndo fosse conhecido medicamento segurep@osario do tipo
colénia-agricola foi sugerido na Ill Conferéncigehmacional de Lepra, realizada em Estrasburgo3)192
Aconselhava que as pessoas que ndo pudessem fdassem domicilio deviam fazé-lo em
estabelecimentos hospitalares, em sanatério owémia agricola, segundo o caso dos paises. ROCHA,
Raul. Da Lepra o essencial. Rio de Janeiro: LigrAtheneu, 1942.

116 BARRETO, Jodo de Barros. Organizacdo moderna @edontra a lepra: a Campanha no Brasil.
Arquivos de Higiene, 1938: 8 (2), p.p. 245-261.

117 A idéia foi lancada pela na comemoracéo do ceriteda colonizac&o no RS pela “Volksverein” ou
Sociedade Unido Popular, qua uma das mais importantes organizacfes assasiatas comunidades
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O idealizado leprosario acabou ndo sendo construido por diversas
razdes, desde a dificuldade de encontrar um municipio que “aceitasse” em seu
territorio tal instituicdo, até a auséncia de envolvimento dos poderes publicos,
que assistiam e apoiavam “moralmente” a iniciativa da sociedade.*® Os
doentes, como os pais de Lori, vinham a Porto Alegre buscar recursos.
Diagnosticados, que ndo sabemos se foi 0 caso, eles acabavam voltando para
seus municipios ou eram, quando possivel, encaminhados para o Hospital de
Isolamento do Estado. Nenhum outro Hospital recebia doentes diagnosticados

de lepra.

Quando os pais de Lori voltaram a Novo Hamburgo iniciaram o
tratamento em seguida, um indicio de que eles regressaram com alguma
informacéo a mais sobre seu estado de saude. Lori recorda que foi s6 o médico
aleméao “colocar o olho” nos seus pais e auferir o veredicto, entretanto, temos
que considerar que eles possam ter suspeitado do diagndstico e motivados
pela esperanca de cura, ou mesmo desejo de esconder a doenga, tenham
vindo buscar recursos na capital. Desiludidos, em seguida voltaram para casa e

foram procurar o médico que havia realizado o parto de Malvina.

No Relatério da Secretaria do Interior e Exterior de 1925, encarregada
na época pela Saude no Estado, ha um relato da situacdo dos doentes que
acorriam a capital:

Condenamos anuncios de tratamento, curas, etc. de lepra publicados
em folhas da Capital, sem primeiramente a existéncia de um
isolamento, de um leprosério. Acontece que, com tais anuncios,
doentes de téo terrivel mal, ansiosos, procuram a cura do mesmo,
vindo do interior do Estado, colbnias, quer por via férrea, quer por via
maritima, sem familia, procuram hospedagem em habitacdes
coletivas, hotéis, pensdes, etc. Os mesmos anuncios que se publicam
na capital, isto €, andncios sobre o0 mesmo assunto, sdo também
publicados em jornais da regido colonial, proclamando curas e
sanatorios para estes enfermos.'*®

teuto-brasileiras do sul do Brasil. Criada peldsriaincas catélicas, leigas e religiosas, tinhapjativos:
promover o bem-estar material e espiritual doslicat® de origem alema; abrir novas fronteiras de
colonizagéo; desenvolver iniciativas de naturezsistencial e de beneficéncia; promover escolas e
educacéo, etc. RAMBO, Arthur B. A Sociedade UniapwW®ar. In: Perspectiva Econémica, vol. 27, n°79,
Série Cooperativismo, n°32, 1992, p. 31-56.

18 SERRES, Juliane C. P. N6s ndo caminhamos sés..ClbpPara discussdo mais detalhada, ver
capitulo 2.

1RSENIE, em 24 de agosto de 1925. Officinas GraghitaA Federacdo, 1925, p. 327. AHRS.
Interessante que estes anuncios divulgando a fimkgile de cura, eram publicados no espaco urbano d
Porto Alegre e nas col6nias —areas principais deréacia da doenca.
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Anunciada a impossibilidade de cura e, sobretudo, a recusa dos
Hospitais em interna-los'®°, os doentes voltavam ao seu local de procedéncia
ou ficavam na cidade a espera de algum tratamento milagroso, conforme o
anunciado por Max Rosemberg em 1928. O curandeiro, como era denominado
pelos médicos, escreveu de Livramento ao entdo Secretario do Interior,
Oswaldo Aranha, oferecendo seus servigos para curar casos de lepra. Dizia ter
atendido inumeros doentes no estado e garantia ter curado 15 pessoas nha
Provincia de Corrientes, no Uruguai. Pedia ao secretario que fossem indicados
alguns doentes pela Saude Publica para que pudesse fazer uma
demonstracdo. O pedido, considerado pelas autoridades, foi encaminhado a
Diretoria de Higiene, que, embora colocasse em duvida a habilidade do
reclamante, se disp6s a conferi-la, desde que fossem expressos seus métodos
e acompanhada por médicos daquela Diretoria. Os doentes “cedidos” seriam

1 Ndo sabemos

0s que se encontravam no Hospital de Isolamento.*
exatamente o desdobramento da a¢do, nem se o proponente demonstrou suas
habilidades, entretanto, a cura prometida deve ter animado muitos doentes. Sé
o fato dos médicos — e o proprio secretario — considerarem o caso deste
curandeiro mostra como 0s especialistas estavam “as voltas” com a prépria

ignorancia acerca da doenca.

A cura era preconizada mais como um discurso baseado em um
aparente controle dos sintomas da doenca, como a anunciada pelo médico aos
pais de Lori, que propriamente uma certeza da medicina. Embora houvesse
muitas controvérsias entre os médicos sobre a contagiosidade da doenca e as

formas de isolamento,*??

a sociedade se mobilizava para segregar. No Rio
Grande do Sul, a Diretoria de Higiene e a Sociedade de Medicina prestaram

parecer técnico para a escolha de um local para promover o isolamento.

A pedido da Sociedade Pré-Leproséario, alguns terrenos foram
vistoriados pela Diretoria de Higiene e pela Sociedade de Medicina. Quando a

primeira aprovava o local, o governo pedia parecer técnico da segunda. Entre

120 0 Hospital de Isolamento, além de n&o possuircaslicdes necessarias, néo tinha capacidade para
“recolher” todos os infectados pela doenca. SENMit,umentacdo avulsa, caixa 04, processo de 01 de
junho de 1928. AHRS

121 SENIE, documentacao avulsa, caixa 04. Proces88 de junho de 1928. - AHRS

122 SERRES, Juliane C. P. N6s ndo caminhamos s6s.CiOfPara discussdo mais detalhada da polémica
na Academia Nacional de Medicina entre Belisarioraee Eduardo Rabello ver capitulo 1.
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os terrenos vistoriados, estiveram Nova Camalduli, no segundo distrito de S&o
Francisco de Paula, descartado por ndo oferecer condicdes, a Ilha Francisco
Manoel (n.°2 no mapa), no Guaiba, desaconselhada pela profilaxia que nao
pretendia dar ao isolamento o carater de degredo, a Linha Pinheiral, no 2°
distrito do municipio de Rio Pardo descartada devido as manifestacdes
contrarias da populagéo. Foi vistoriado, ainda, um terreno junto a povoacao de
Itapud, outro denominado Fazenda do Pontal, na margem da Lagoa dos Patos,
ambos desaconselhados pela Diretoria de Higiene. %

Prevendo que o caminho para a construcédo do Leprosario seria longo,
a Diretoria de Higiene mandou que fossem adaptados dois pavilhbes do
Hospital de Isolamento do Estado “para neles serem recolhidos os doentes
indigentes”.*** A adaptacéo consistiu em colocar tela de arame nas janelas e
portas para evitar insetos hematéfagos, outra discussdo recorrente entre os
médicos sobre as formas de transmissdo da doenca.'®

Durante o ano de 1926, foram recolhidos aquele Hospital nove

doentes.'?®

Quando Malvina e Guilherme vieram a Porto Alegre pela primeira
vez em busca de tratamento, era o Hospital de Isolamento que recebia os
doentes de lepra. Entretanto, eles ndo foram encaminhados para la, ou porque
nao tiveram o diagndstico de lepra confirmado por quem os atendeu, ou porque
nao havia mais leitos para recebé-los, ja que o Hospital tinha uma capacidade

limitada.*?’ No inicio dos anos de 1930, quando o casal andava as voltas com o

123 1dem. Capitulo 2.

124 RSENIE, em 24 de agosto de 1927, p. 534. OfficlBephicas d’A Federacdo, 1927. — AHRS. Em
1933 outras adaptagbes foram feitas no Hospitdsalamento, como a constru¢éo de um pavilhdo e a
reforma de outros dois anexos ao Hospital de IsatéonSao José, para isolarlegrosos indigentegue
existiam na Capital. MANGEON, Gilberto; MENDES, Bes. A Profilaxia da Lepra. no Rio Grande do
Sul. In: Arquivos do Departamento Estadual de Saude 1, 1940. p. 81. CEDOPE/HCI.

1251 UTZ, Adolfo apud SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Histéria da kepo Brasil. Vol. 30
periodo Republicano (1890-1952). Rio de Janeirmatamento de Imprensa Nacional, 1956. p.124-127.
Conforme Benchimol, Lutz sustentou a transmissad.af@a por mosquitos até sua morte em 1940.
BENCHIMOL, Jaime; SA, Magali Romero. Adolpho Lutadacontroversies over the transmission of
lerosy by mosquitoes. In; Histéria Ciéncia e Saldi@nguinhos, vol. 10, suplemento 1, 2003. p.p.49-87
12RSENIE, em 24 de agosto de 1927. Officinas Graphita Federacdo, 1927, p. 1927, p. 534. -
AHRS

127 Nao sabemos se eles passaram pela Santa Casgaraagermos uma idéia da dificuldade do
diagnéstico em centros ndo especializados, dosagfhdasticos de lepra da Santa Casa que localizamos
nos registros das enfermarias entre os anos deel9960, pairava incerteza sobre 12, ao lado dweno
Lepra era colocado um ponto de interrogacdo (AroLide Registro de enfermos: Santa Casa.
Consultamos os registros de entrada de pacientesatas de isolamento, de isolamento das moléstias
infecto-contagiosas, enfermaria de sifilis e maéstle pele, clinica de moléstias tropicais, endeias

de homens e de mulheres.- CEDOP/SCMPA.
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tratamento realizado pelo médico alemdo, em Novo Hamburgo, em Porto
Alegre as discussdes sobre a instalagdo do leprosério intensificavam-se.

Em 1933, um novo local foi apresentado para a instalacdo do
Leproséario: o Instituto de Zootecnia e Experimental de Agricultura da
Universidade Técnica de Viamado. O terreno, pertencente ao Estado, foi
demoradamente examinado pela Diretoria de Higiene e pela Faculdade de
Medicina, que ofereceram um parecer favoravel.*?®

Entretanto, mais uma vez os protestos das populacbes vizinhas se
fizeram sentir através de um memorial enviado pelos moradores de Viaméo ao
governo estadual. Os signatarios do protesto alegavam que a estrada geral de
Porto Alegre a Viamao, que cortava 0s terrenos em apreco, colocaria
inevitavelmente a populacéo saudavel em contato com os doentes internados.
Outro argumento alertava para o risco da contaminacdo das aguas do Arroio
Vigério, pois este, cruzando os terrenos, desaguaria no Guaiba, que abastecia
os moradores de Gravatai e de Porto Alegre. A distancia de 3.000 metros de
Viamao viria a prejudicar o desenvolvimento desta Vila, afugentando, nédo s6 os
veranistas, como os proprios habitantes. Aconselhavam, portanto, que o local
adequado para a construcdo deveria ser num ponto distanciado das

populacdes e de dificil acesso, uma ilha.*?°

Outros locais escolhidos ja haviam enfrentado protestos. Entretanto,
desta vez, o governo parecia estar disposto a levar adiante a instalacdo do
leproséario. A Diretoria de Higiene opinou que a instalacdo do leproséario ndo
traria perigo nenhum aquela populacdo. A sessdo dos doentes ficaria
completamente localizada na parte central do terreno, distante 500 metros da
estrada geral. Seria construida uma zona neutra entre a estrada e esta sesséao,
0 que evitaria 0 contato entre os doentes e as pessoas sadias. Por precaucéo,

os leprosos febricitantes ficariam isolados em pavilhdes protegidos contra

128 A 4rea onde se situava o terreno era localizashaia de 3 Km além de Viaméo, distante 26 Km da
Capital e ocupava 460 hectares. Os dois institudesZootecnia e o Experimental de Agricultura,
possuiam varios edificios construidos, de materigle madeira, agua canalizada, fossas biologicas,
energia elétrica, terras proprias para agricultifala extensa area, topografia favoravel, distancia
suficiente das localidades mais proximas, eranrdatque permitiriam estabelecer “adequada e segura”
zona deprotecdo. O local parecia adaptar-se perfeitangeimstalacdo do Leprosario. FAILLACE, J.M.
Do conceito atual de Profilaxia. Op. Cit. p 147-148

129 1dem. p.147.
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mosquitos. Quanto a contaminacdo das aguas, era julgada infundada, devido a

distancia entre o terreno e as localidades vizinhas.**°

Na sesséo do dia 15 de setembro de 1933, o tema foi discutido pela
Sociedade de Medicina. O parecer encomendado ao engenheiro sanitario
Antonio Siqueira e ao bacteriologista Waldemar de Barros, pautaria a resposta
da comissdo da Faculdade a Secretaria da Fazenda do Estado. Antes de iniciar
a leitura do relatério, o Dr. Lednidas, presidente da sessao, pediu aos colegas
“que resolvessem 0 assunto com calma e isen¢des de animo”. As conclusdes
do parecer eram as de que o imovel e sua localizacdo “ndo satisfaziam” as
finalidades sendo depois de passarem por grandes modificacées. As condicdes
sanitarias do local necessitavam de obras dispendiosas para que o leprosério
viesse a ter condicbes técnicas perfeitas. Somente com estas obras de
saneamento ndo haveria perigo de contagio as populacées vizinhas."®* Talvez
tenham sido os gastos previstos para a adaptacédo do local para instalar o
leproséario que tenham feito o governo desistir do projeto, pois, mesmo sob
protestos, pediu que a Secretaria da Fazenda avaliasse os gastos. De qualquer
modo, a questdo se estendeu por mais trés anos até que um novo terreno

fosse apresentado para a construgéo do leprosario.

Esta breve descri¢céo evidencia a dificuldade enfrentada no Estado para
a solucao do problema da lepra, na época, restrito ao isolamento. Enquanto
nao fosse encontrado um meio de tratar os doentes, eles viviam, como Lori e
sua familia, ja isolados em suas comunidades. Moravam com 0s tios na época
gue seu pai foi mandado para o Hospital de Isolamento. Na memoria de Lori,
nao ha uma ruptura neste acontecimento “o pai foi primeiro em novembro e eu
e a mée nos fomos em marco.” No episodio das pedras, Lori tinha ido buscar
noticias de seu pai ja internado. Em suas entrevistas, ndo h4 mencdo de
despedidas e pesar pela separagéo do pai, pelo contrario, ele havia encontrado

“uma solucao” para o problema que a familia vinha enfrentando.

A noticia da construcdo do Leprosario em Itapué ja havia sido anunciada

na época em que a familia se preparava para deixar Novo Hamburgo, Lori

“*Ybidem, p. 149-151. )
131 Archivos Rio-Grandense de Medicina. Orgdo da $facle de Medicina de Porto Alegre, ano XlI, nos.
8,9,10, out.-dez., 1933, p. 510. AHBFM
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recorda que comentavam que iria demorar muito para terminar a construcao e
gue no Hospital de Isolamento nado tinha mais lugar, “pavilhdo vazio néo tinha,
tava tudo cheio! Até a capelinha tinha gente.” Seu pai foi antes, enquanto a
casa que mandaram construir no Hospital ndo ficava pronta, alguns pacientes,
pela falta de espaco na Instituicdo, construiam suas proprias casas: “ai um tio
da mée mandou fazer uma casinha, ele podia, o tio da mde mandou fazer uma
casinha para n6s.” Ao mesmo tempo em que a Saude Publica indicava a
internacdo dos doentes, o Hospital de Isolamento nao tinha mais lugar para

abriga-los.

Desde 1925, pelo Decreto 3741, havia a determinagcdo da notificacao
compulsoria e a orientacdo do internamento. Em uma década, pelas fontes
oficiais, houve 182 notificacbes e uma capacidade de isolamento hospitalar

limitada:

Anos Numeros de Casos
1924 3
1925 2
1926 12
1927 26
1928 14
1929 20
1930 15
1931 23
1932 20
1933 12
1934 15
1935 20

Fonte: Archivos Rio-Grandenses de Medicina.
Ano XV, n° 3, marco de 1936.

Desde 1926, como vimos, o Estado estava as voltas com o Hospital de
Isolamento, que passava por reformas e pequenas construcdes para abrigar 0s
doentes. Quando o pai de Lori veio para o isolamento em Porto Alegre, no final
de 1935, por iniciativa filantropica estava sendo construido o Hospital de
Emergéncia para Leprosos, no mesmo terreno junto ao Hospital de Isolamento

do Estado, no bairro Partenon.*** O Hospital de Emergéncia ficou pronto em

132 MANGEON, Gilberto; MENDES, Pessoa. A Profilaxia ldepra... Op. Cit. p. 81. CEDOPE/HCI.
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1936 por meio de uma “campanha relampago”, realizada pelo Dr. Raul di

Primio.

No dia 22 de janeiro de 1936, o jornal “A Federacdo” anunciava “Uma
casa exclusivamente para os Lazaros”. Na matéria, o periddico saudava a idéia
do médico que, em “pouco mais de um més”, conseguiu doacdes suficientes
para levantar o Hospital. Seria uma construcdo modesta, de carater
emergencial, mas que obedecia “as modernas prescricdes cientificas.”** A
construcdo compreendia dois pavilhdes, com 20 leitos cada um, um refeitorio
com pequena cozinha e despensa, um pavilhdo de servicos meédicos, uma
lavanderia, 3 residéncias particulares, uma capela e um forno de incineracgéo

de lixo.*3*

Mal foi inaugurado, o Hospital precisou ser ampliado recebendo mais
um pavilhdo, cinco casas particulares, um armazém, dois chuveiros coletivos,
dois jardins e uma horta. A capacidade de internamento do Hospital era para
cerca de 100 pacientes. Entretanto, mesmo as novas constru¢cdes eram
insuficientes para isolar os doentes que vinham sendo notificados pela Saude
Pulblica. Os doentes que o pudessem, deveriam construir suas proprias casas
na area do Hospital. Foi o que fez a familia de Lori. Seu pai veio antes para
Porto Alegre e enquanto sua casa no Hospital ndo ficasse pronta, a familia

esperava em Novo Hamburgo.

A partida de Lori e sua mae para o Hospital ndo figura em suas
memorias como uma lembranca marcante. As unidades narrativas identificadas
na fala de Lori, quando ela comunica sua experiéncia, até a ida para o Hospital
de Isolamento séo: a descoberta da doenca, a partir do nascimento do irmao, o
afastamento da comunidade com a proibicdo de frequientar a Igreja, a negacéo
do comerciante em vender para a familia e o apedrejamento. Notemos, mesmo
qgue superficialmente, novamente aspectos ligados a religiosidade — a quebra
da comunh@o e o apedrejamento. Momentos como o diagndstico feito pelo
meédico ou sua saida da cidade se diluem nestes episodios narrados como

mais marcantes.

133 A Federacéo, ano LIII, n°.15, 22 de janeiro de6193 03. MCSHJC
134 MANGEON, Gilberto; MENDES, Pessoa. A Profilaxia ldepra... Op. Cit. p.82.
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A idéia de isolamento possivelmente ndo era clara na cabeca de uma
menina de 12 anos e de alguma forma sua narrativa aponta que ela se sentia
segura. Ela partia com os pais, dos quais somente esteve separada por poucos
meses quando ficou na casa dos avls. Sua transferéncia para o Hospital ficou

registrada como uma mudanca da familia:

A nossa casa nado tava pronta, era uma casinha pequena, sabe?
Duas pecas...Pavilhdo vazio ndo tinha, tava tudo cheio! Até a
capelinha tinha gente la (...). Quando tinha missa tinha que tirar as
camas tudo pra fora, uma vez por més o padre ia la (...) NOs ia até 1a
em cima, l& em cima tinha uma subida, até o sanatério onde é agora.
Até ali nés caminhava (sic) de noite, depois da janta. Passeava
assim. Nos fundos tinha o riacho, passava um rio.

Por mais paradoxal que possa parecer, no isolamento muitos destes
doentes encontravam um lugar para si.’*®> A familia de Lori pode voltar a
frequentar a missa, interdicdo que haviam sofrido em Novo Hamburgo. Ela
pode caminhar sem riscos de ser acertada por uma pedra, ndo precisavam
mais se esconder... Esta argumentacdo nao pretende justificar a necessidade
do isolamento naquele periodo, mas apontar a complexidade das relacoes em
que viviam os doentes e suas familias quando a doenca se tornava publica. A

nova vida, porém, era um desafio.

G.M

1. Mais uma historia de familia

Diferentemente de Lori, cuja trajetéria € bem conhecida no Itapud, em
relagdo a G.M. as informagdes biograficas que tinhamos eram minimas. Seu
prontuario era pobre em informacgdes, trazia alguns apontamentos clinicos,
como o tipo da moléstia, dizia o ano de ingresso no Leprosario, 1944, a idade,
18 anos, a proveniéncia de Lajeado, constava que era alfabetizado, solteiro,

agricultor; havia um registro de fuga em 1946, com um retorno sem data,

135 WADI, Yonissa Marmitt. ‘Um lugar todo seu !?’: gatoxos do viver em uma instituicao psiquiatrica.
Varia Histéria. Belo Horizonte, n.°32, p.75-101hjy 2004.
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algumas licencas e uma alta em 1952. Os moradores do Itapua se referiam a
ele como “nosso dentista” e sabiamos que ele mantinha algum contato com o
Hospital. Fomos a campo com estas informacgdes, nenhuma mais.

Segundo o método apontado por Rosenthal, ndo devemos oferecer aos
NOSS0S entrevistados “uma estrutura” ou gestalt de sua apresentacao para que
eles possam amparar sua narrativa. Deste modo, interditamos a possibilidade
da construcdo de sua propria exposicdo. (Rosenthal: 2002,193:200). A
entrevista parecia propicia para aplicar o método, que entre outras vantagens
abria espaco para o inesperado, que poderia ser muito rico e, por outro lado,
permitia ver o trabalho de solidificacdo da memoéria. A articulacdo da
apresentacao do entrevistado pode ser tdo importante quanto o que ele pode
ter a nos dizer.

A primeira entrevista foi aberta, pedimos a ele que nos “contasse sua
vida”: - Conte-me um pouco de sua trajetoria, de sua vida, quando e onde o
senhor nasceu...

Eu nasci em 1926. Entdo até a idade de... de 26 para 30, mais ou
menos 35 por ai, eu ja tinha problema de salde, entdo quando a
gente se pisava eu ndo sentia, mas eu ndo sabia, entéo |4 criado na
coldnia, entdo a gente ndo sabia qual era o certo, qual era o errado.
Se era sentir dor quando machucava ou ndo. Como vou te dizer e dai
entdo foi mais ou menos 1942 por ai, foi um médico la na nossa

casa. Foi assim™®.

Nas primeiras frases G.M. procurou sintetizar sua histéria em uma forma
classica de narrativa: apresentou 0 personagem, situou no tempo, apresentou a
acdo, o climax e o desfecho. **" Estabeleceu-se um siléncio como se tudo que
havia para dizer estava dito, de outra forma: foi assim que aconteceu o que
vocé queria saber. A situacdo foi um tanto desconfortante. Abandonar o
meétodo e ir para as perguntas? A tentativa foi de continuar o dialogo a partir da

narrativa do proprio entrevistado: - O senhor era um menino...

Guri, guri, guri... até aquela época néo tinha nem carro, ndo sei como
€ que foi um calhambeque Ia. De repente apareceu esse carro e tal e
como é que é... é que na vila havia comentéarios sobre a nossa... 0
nosso problema, a mée estava muito doente, mas a mae... chegou
um ponto que os padres proibiam de ir na Igreja por causa dos
outros, do povo: “Mas como € que o senhor deixa uma doente chegar

136 G.M. entrevista concedida a Juliane Serres eme2®dembro de 2006.
137 MOISES, Massaud. Dicionario de termos literarfed. Sd0 Paulo: Cultrix, 1988.
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na Igreja, isso pega”’! Sempre tem aquela coisa. E a gente foi muito
descriminado, mas Deus nos livre, na época era muito triste, mas
com o decorrer do tempo eu tenho que agradecer a Deus que
apareceu boa gente, ai veio aquele médico, ele escreveu uma
cartinha e mandou para o0 pai, era para 0 pai comprar um tal de
chalmoogra, chalmogra, uma ampola preta assim até eu cheguei a
fazer... e 0 pai botou aquela carta no fundo do bad. Naquele tempo
usava o bau, e assim foi passando o tempo e o meu problema foi
assim, cada vez mais sinais. Era assim na testa, na sobrancelha,
hoje tu ndo vé nada.*®

Esta era a primeira vez que G.M. falava a um estranho sobre sua vida, em
davida sobre o que dizer, pediu que fizéssemos as perguntas. Diferentemente
de Lori, que tem sua gestalt formulada.

O “método” precisou ser adaptado a situagdo da entrevista. Percebemos
entdo, que, a0 menos para uma pessoa que ndo € acostumada a falar de si (a
entrevista nos mostrou isso), ndo ha uma “gestalt”, uma “estrutura”, ha um
estranhamento, uma inseguranca sobre o que dizer, ou melhor, ha uma
tendéncia por parte do entrevistado a uma verséao simplificadora da narrativa.

Sem perguntas preparadas a priori, procuramos estabelecer o dialogo a
partir dos elementos que sua fala nos oferecia. Embora o motivo da entrevista
fosse sua experiéncia com a doenca, o que ja direciona a entrevista, ndo
formular um questionério permitia que o entrevistado selecionasse com alguma
liberdade em seu repertério aquelas lembrancas que considerava relevantes.
Como a histéria de Lori, a de G.M. era mais uma histéria de familia. O ano de
nascimento de G.M. era 0 mesmo de Lori, 1926, na cidade de Lajeado,
municipio ndo muito distante de Novo Hamburgo. E as semelhangas néo
param por aqui, cada um a seu modo € um sobrevivente de uma experiéncia
que tem muito em comum. Vamos ao inicio.

G.M nasceu em 1926 na Vila Fao, interior de Lajeado, hoje distrito de

Marques de Souza,'**

uma regido agricola habitada por colonos italianos e
seus descendentes. Terceiro filho de uma familia de 14 irmaos, provavelmente
tenha sido batizado na Igreja Nossa Senhora de Lourdes, fundada na

comunidade no mesmo ano em que o menino nasceu. De familia catdlica, as

138 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.

139 A Vila F&o é um distrito de Marques de Souza mipivcemancipado de Lajeado em 1997. O nome da
Vila passou a seBela Vista do Fépatravés da Lei Municipal 732/06, de 30 de oututheo2006.
Capturado em 13 de dezembro de 208://www.portalmarques.com.br/
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lembrancas associadas a Igreja estdo muito presentes em suas falas. Foi em
uma saida de Igreja em que tudo comecou.

Era um domingo, G.M. e seus irmaos saiam da missa quando o médico 0s
esperava na frente da Igreja, “eu queria me matar...chegaram numa hora que o
pessoal, todo mundo saia da Igreja’. O médico que o aguardava, segundo
recorda, chamava-se José Pessoa Mendes'®®, médico do Departamento
Estadual de Saude, “ele veio direto a nos”.

A chegada do médico na saida da Igreja ndo foi surpresa para G.M., pois
dois anos antes, um médico esteve em sua casa, diagnosticou que sua mae,
ele e alguns irmaos estavam doentes, “este médico queria mandar tratamento
e 0 pai ndo comprou, dizia ndo, que era uma coisa para matar a gente, ja
pensou a ignorancia da época, entdo quando eu me machucava, o bracgo,
cotovelo, eu ndo sentia...”

G.M. apresentava um dos principais sintomas da doenca, a falta de
sensibilidade.*** Estes primeiros sinais ndo alertaram o pai, chefe da familia,
para a doenca que acometia os filhos e a mulher. Embora a mae estivesse

bastante debilitada, com feridas nas pernas, como recorda G.M., ele e os

190 José Pessoa Mendes viveu entre 1914 e 1996. @@uico dedicou-se & Dermatologia Sanitaria. Em
Porto Alegre, foi assistente técnico de Lepra dpdbmmento Estadual de Saude nos anos de 1940, na
década de 50 e 60 foi Assistente de Ensino e RafeAdjunto da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Em 188%ve o titulo de Livre-Docente com a tese
“Contribuicdo ao estudo das lesdes nodulares da kefperculdide infantil”. Em 1964, mudou-se para
Sao Paulo, onde assumiu por mais de 30 anos adidg Servico de Dermatologia do Hospital do
Servico Publico Estadual, cargo que exerceu atéapoaentadoria. Em 1976, foi eleito Presidente da
Sociedade Brasileira de Dermatoloditip://www.anaisdedermatologia.org.br/artigo.phti@ar id=1101

141 Os sinais e os sintomas da hanseniase dependerspista imune do individuo e manifestam-se em
geral de 5 a 7 anos apds a contaminagdo, podendanges. O tipo dehanseniase determina o
prognostico a longo prazo. Os sintomas, dependdodipo sdo: erupgdo cutanea formada por uma ou
varias areas esbranquicadas e planas, essas @easensiveis ao tato devido a lesdo nervosa @ausa
pelas micobactérias (tuberculéide), pequenos nédalo erupcdes cutdneas elevadas com tamanho e
forma variados, perda de pélos corpéreos, incluasdsobrancelhas e os cilios (lepromatosa), a leler
(limitrofe), antiga incaracterisitcapode apresentar sintoma das duas. Durante agéeotla hanseniase,
tratada ou ndo, podem ocorrer certas reacfes idginak, que algumas vezes produzem febre e
inflamacédo da pele, de nervos periféricos, entteosuO Mycobacterium leprae é a Unica bactéria que
invade os nervos periféricos e quase todas as caraplicacdes sdo uma conseqUéncia direta dessa
invasdo. Como a capacidade de detectar o toqua, @ @alor e o frio diminui, os individuos comaes

de nervos periféricos podem queimar-se, cortauserir-se sem perceber. A lesdo de nervos perdsri
também pode causar fraqueza muscular, produzirglonals vezes dedos em garra e uma deformidade
conhecida como “pé caido”. Por essa razao, osithehg com hanseniase podem tornarse desfigurados.
Os individuos com hanseniase também podem apresesiias na planta dos pés. A lesao das vias nasais
pode acarretar obstrucdo crénica do nariz. A lek#o olhos pode causar cegueira. Os homens com
hanseniase lepromatosa podem apresentar impot€esirilidade, pois a infeccdo pode reduzir tanto
quantidade de testosterona quanto a quantidade sperneatozoides produzidos pelos testiculos.
http://www.msd-brazil.com/msdbrazil/patients/mandaérck/mm_secl7_ 182.html
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irmaos, todos jovens continuavam a levar uma vida normal, de trabalho na
roga.

A idéia de doenca, especialmente para as camadas populares, esta
associada, de um modo geral, a disturbios no estado geral do individuo que
dificultam o uso habitual do corpo, por exemplo, para o trabalho e para as
atividades cotidianas.'* G.M. continuava desenvolvendo suas atividades.
Entretanto, a familia foi alertada sobre a doencga que possuia e a informacéo
deve ter causado alguma preocupacédo, ainda que fosse o temor de que os
remédios poderiam servir para matar a familia.

A descricdo da época de crianca de G.M. mostra que teve uma infancia
comum. Assim como seus irmaos trabalhava para ajudar a familia, freqtientava
a lgreja, desejava estudar...

(...) tinha que trabalhar, estudar que era bom, muito pouco, eu estudei
12 meses, (...) entdo com 12 meses de escola eu aprendi... eu sabia
fazer qualquer conta, outros alunos com 7 anos de aula, 7 anos
direto, ndo sabiam fazer as contas na pedra que eu fazia, a minha
cabeca funcionava, entdo antes disso, eu vinha me sentindo doente e
entdo vinha os padres de, digamos de Garibaldi, tinha exibicdes,
entdo os padres diziam assim, se tiver um menino, uma menina que
guiser estudar para padre, freira, alguma coisa, que fosse até eles, e
eu sempre tinha vontade de estudar (...) entdo, um dia eu tava
trabalhando, tinha um sol, eu disse para meu irm&o: - bah se o pai me
deixasse eu ia estudar para padre... E naquele tempo a gente néo
pagava nada, o padre levava em Taquari e tu tinha as aulas, tudo e
nao tinha problema... entdo o meu irméo contou para o pai e tudo... a
gente tinha muito medo de falar com o pai, 0 pai era muito severo e ai
ele disse: - olha G.M., agora tu vai aprender a ler com a soitera®®, tu
vai é trabalhar na roga...***

A oportunidade de estudar ndo veio, seu pai ndo permitiu que aceitasse
o convite de um velho professor e se tornasse também ele um mestre. Eram
poucos anos de estudo, mas a familia n&o podia contar com um braco a menos
na lavoura. G.M. conta que sua vida era a missa e a enxada. Na sua fala,

poucos registros de brincadeiras:

192 A idéia de doenca, especialmente para as camagmsapes, esta associada de um modo geral a
disturbios no estado geral do individuo que difeul 0 uso habitual do corpo, por exemplo, para o
trabalho e para as atividades cotidiar@sARO, Lenita B. Lorena. Hanseniase. Represensagfbre a
doenca. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1995.p. 41.

13 Soiteira; “Latego do relho”. CANDIDO DE FIGUEIRED Dicionario da Lingua Portuguesa. 112
edicdo, Lisboa, Livraria Bertrand, 1951. p.1061.

144 GM, 20 de novembro de 2006. Op. Cit.
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Pegava uma meia de nylon, aquelas de mulher, enchia de pano e
amarrava e fazia aquela bola, dai nds ia no potreiro e jogava bola era
com isso... era a diversdo... um belo dia, o primeiro caminhdo que
veio em Vila Fom (sic) era de um Colleti e tinha um pneu la atirado,
um pneu gasto e nds pedimos para trazer aquele pneu, nds rolamos o
pneu de Vila Fom até a nossa casa, da mais ou menos um quilometro
e meio, dois quildbmetros, rolando pneu morro acima, s6 para nos
corrermos no potreiro atras daquele pneu, era um prazer que noés
tinhamos, era o Unico, é brincadeira, né...

Sua vida pouco deveria diferir da de outros meninos de sua idade, ndo
fosse pela doenca que passava a agir ruidosa no seio de sua familia. Como no
caso de Lori, antes do isolamento sanitario, iniciou a segregacao social. O
médico do Departamento Estadual de Saude foi até a Vila Fao confirmar o
diagndstico dos suspeitos, motivado por denuncias ou do médico'* que ha
poucos anos tinha examinado a familia ou dos préprios vizinhos, que
suspeitavam do diagnadstico.

Antes de G.M., o primeiro da familia a ser mandado para o Itapua,
consta a entrada no Leprosario de cinco pessoas provenientes daquele
municipio, trés internadas no ano de 1940, sendo uma mulher, agricultora de
50 anos, que dizia ser doente ha 10 anos na época de internagdo e um casal,
ele sapateiro, ela modista. Todos os trés morreram na Instituicdo. Nos anos
seguintes, mais duas pessoas de Lajeado internaram no Hospital, uma mulher
de 53 anos doente ha 14 anos e um rapaz de 22 anos, que morreu poucos
anos depois da internac&o.'*°

G.M. néo conhecia ninguém doente até o diagndstico recair sobre sua
familia, nenhum amigo, parente, vizinho. Entretanto, 0s sinais corporais,
estigmas da doenca, alarmavam a vizinhanga. Em muitos relatos é frequente a
referéncia a discriminacéo sofrida pelos doentes assim que os primeiros sinais
se manifestam. Mesmo sem saber exatamente o diagnostico, a populacao tem

certo repudio, quando os sinais sdo evidentes, ndo ha como esconder.'*’

145 G.M. ndo recorda o nome do médico, temos regimt® naquela época atuava na regido um Gnico
médico, tratava-se de Aldo de Oliveira CARDOSO, it@dlinico geral e cirurgido em Vila Féo, entre
1941 a 1949. SCHIERHOLT, José Alfredo. A Sombrdtianos Historia da Sadde no vale do Taquari,
22 ed. Lajeado, 1997.

146 Conforme os prontuérios da Instituicdo. SAME — CHPE/HCI.

147 Skinsnes apud CLARO, Lenita B. Lorena. HansenReseresentacdes sobre a doenca. Op. Cit. p. 21.
Segundo a autora, Skinsnes investigou as crenca®lag@io a doenga na China, onde os métodos de
tratamento nativos objetivam mais ocultar a doedgaque curd-la, a maior calamidade era o
aparecimento da doenca no roso, ndao permitindo aaaisdividuo afetado escondé-lo e ocasionando sua
segregacao social.
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No caso da lepra, talvez seja a doenca “supostamente” mais conhecida
de todos os tempos, supostamente porque acreditamos que o discurso em
relagdo a doenca ndo se reveste de continuidade. A lepra, apesar de certas
permanéncias, ndo tem sido a mesma através dos tempos, ora lhe agregam,
ora lhe suprimem significados. Porém, alguns discursos, como o biblico, ainda
se mantém como referéncia importante sobre a doenca.'*®

A passagem biblica mais conhecida € do Livro do Levitico, o terceiro dos
livros atribuidos a Moisés, considerado um livro de instru¢ao (hebraico Torah) a
respeito dos sacrificios, dos sacerdotes, da pureza, das relagcbes comunitarias,
seus ensinamentos ditam as leis de Deus. No livro, a lepra mais que uma
doenca é considerada um sinal de impureza.**°

Ao longo dos tempos, a estas representacdes foram incorporadas novas
idéias-imagens.”™® Se quisermos estabelecer um marco fundamental destas
concepcdes podemos nos reportar a ldade Média, onde a Medicina, com
recursos escassos, deixou a Igreja o cuidado com a lepra, que, retomando um
discurso biblico, institucionalizou a excluséo dos doentes.

Entretanto, a atitude em relacdo aos doentes de lepra, ao longo da
histéria, foi ambigua, misto de piedade e horror e parece ter marcado as
comunidades que conviveram com o0s doentes. Nao bastassem estas
informacgdes difundidas socialmente, que ajudam a construir representacdes

sociais sobre os doentes, a descoberta do bacilo da doenca no final do século

187 hip6tese para a génese do estigma em relacdpra pode ter sido uma traducéo da Biblia do
hebraico para o grego. Em 300 a.C. a palavra hebrBsara’ath era um termo de amplo espectro
utilizado para diversas condi¢gfes associadas aremgunoral e espiritual, no corpo, nas roupas eageé
paredes. ROSEN, George. Uma Histéria da Saudedaulsiao Paulo: HUCITEC, 1994.

1“Disse 0 Senhor a Moisés e a Ardo: Quando um horivenria pele da sua carne, inchagéo, ou pustula,
ou mancha lustrosa, na pele de sua carne como gadgara, entdo sera levado a Ardo, o sacerdot®, 0
um de seus filhos, os sacerdotes. E 0 sacerdomairesa a praga na pele da carne; se o pélo na peaga
tornou branco, e a praga parecer mais profundaid@gele da sua carne, é praga de lepra; o séeerdo
examinara, e o declarara por imundo. [...] E orslite o examinard, e eis que, se a pustula naspatm
estendido, o sacerdote o declarara por imundop®& Ie..] Leproso é aquele homem, imundo esta; o
sacerdote o declarara totalmente por imundo, nxabaca tem a praga. Também as vestes do leproso,
em quem esta a praga, serdo rasgadas, e a sua Gavacdescoberta, e cobrirda o labio superior, e
clamara: Imundo, imundo. Todos os dias em que gapnauver nele, sera imundo; imundo esta, habitara
s0; a sua habitacéo sera fora do arraial.[...i@Bagrada, Levitico: 13: 1-59.

1% BACZKO, Bronislaw. Los imaginarios sociales. Meiasry esperanzas coletivas. Ed. Nueva Vision:
Buenos Ayres, 1991. Conforme Baczko, ao longo dgbtia, as sociedades se entregam a uma invengao
permanente de suas proprias representagdes globais tantas idéias-imagens através das qudiose
uma identidade, percebem suas divisdes, legitineurpsder e elaboram modelos formadores para seus
cidaddos (...) Estas representacbes da realidadel g8 ndo simples reflexos desta), inventadas e
elaboradas com materiais do caudal simbdlico, téra tealidade especifica que reside em sua mesma
existéncia , em seu impacto variavel sobre as hidgadizs e os comportamentos coletivos, nas matipl
funcBes que exercem na vida social . p. 8.
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XIX, conferindo uma entidade etioldgica para a lepra, o Mycobacterium leprae,
confirmam a contagiosidade da doencga e conformam um novo discurso sobre
os doentes, cientificamente embasado, discurso que fundamenta o Estado a
participar de acbOes de controle da doenca. No final dos anos de 1930, com a
criacdo do Departamento Estadual de Saude e uma politica voltada para o
combate a doenca, que culminou na construcdo do Leprosério Itapud, é
provavel que tenha se reforcado na comunidade o medo da doenca e, portanto,
0 medo e discriminacdo em relacdo aos doentes ou suspeitos de tal mal.

As “buscas” passaram a ser sistematicas. Porém os médicos ainda nao
tinham chegado a Vila Fao quando o padre, como na histéria de Lori, proibiu a

mae de G.M de frequentar a Igreja:

De repente apareceu esse carro e tal e como € que €, é que na vila
havia comentarios sobre a nossa, 0 nosso problema, a mae estava
muito doente, mas a mae... chegou um ponto que os padres proibiam
de ir na Igreja por causa dos outros né, do povo. Mas como € que o
senhor deixa uma doente chegar na Igreja, isso pega, sempre tem
aquela coisa.'®

O afastamento da Igreja torna-se um momento de ruptura com a vida em
comunidade. Sua méae, proibida de frequentar a Igreja, continuava rezando com
a familia, os filhos continuavam indo a Igreja: Comeco de 44, 43 por ai, nés ia
em catecismo, e 0 rosario, na igreja, todos os domingos, missa todos 0s
domingos...entdo, a gente ndo sabia, mas depois com o0 tempo tu vem
entender....se eu sentava no banco aqui na frente ndo vinha ninguém sentar,
na frente, nem do teu lado, nem atras (...). Foi em uma destas saidas de missa

gue os médicos apareceram.

2. Sem despedidas

Eram quatorze irmé&os, dois morreram cedo, ainda criancas. G.M estava
entre os filhos mais velhos, os cinco irmdos que tiveram a doenca. As quatro

irmas e os irmaos mais jovens eram saudaveis.

51 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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G.M saia da Igreja acompanhado por seu irmao mais novo quando o
“carro da saude” chegou, “0 médico estava 1a”, recorda. Ele e o irm&o foram
levados de camionete para Marques de Souza e depois para Lajeado, onde os
meédicos procuravam um doente que havia fugido do Hospital Itapud, um certo
Miller.

Os irmaos, que certa vez, na saida da Igreja se defenderam das pedras
qgue lhes jogavam outros meninos, como na historia de Lori, “va pedra, e va
pedra...até que nds chegamos num morro assim e tinha aquelas pedras de rio,
lisas e n0s éramos em trés e comecamos a pedras atras deles... e eles se
mandaram...”**? desta vez nada puderam fazer.

Nao houve despedida da familia, G.M. nada menciona a respeito na
entrevista, entretanto diz que sua mée, cujos sinais da doenca eram mais
evidentes que os seus, nao foi levada daquela vez porqgue os médicos estavam
com pressa e era dificil o carro subir onde eles moravam, entdo a razdo de
serem apanhados na saida da Igreja. Provavelmente, tenham sido
denunciados visto que a doenca da familia era conhecida na Vila.

Com a criacdo do Departamento Estadual de Saude, em substituicdo a
Diretoria de Higiene, algumas medidas estabelecidas na década de 1920 pela
Inspetoria da Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas foram reforcadas.™
Este recrudescimento que vai afetar diretamente o combate a lepra pode ser
compreendido dentro da proposta de reorganiza¢do sanitaria ocorrida no Rio
Grande do Sul no final dos anos de 1930 com a criagdo do referido

Departamento.*>*

152 Esse episodio narrado é seguido de outro em quia cpe ele e seus irmaos se prepararam certa
ocasiao para enfrentar os agressores: “ai o J.jrméo, tinha uma faca e o P. também, tinham codtpra
de um tal de...um ferreiro que tinha |4, faca nantgs assim e esconderam a faca por dentro da@ami
se hoje eles virem atras de nds, nés vamos esfaglgam, porque era demais... nés fomos ao
catecismo igual, no terco aquele domingo ndo fogumém atras, foi a sorte, a sorte deles... Esi@vi
G.M., 23 de novembro de 2006. Indica que as paydes eram frequentes.

1%3Dec. 14.354 de 15 de setembro de 1920, aprovadoles. 16.300 de 31 de dezembro de 1923. Op.
Cit.

134 A reorganizacdo dos servicos sanitarios no Rim@ralo Sul obedeceu as transformacdes na Salde
Publica que vinham ocorrendo no pais, com o oljetsy ampliar a esfera de atuagdo estatal, através d
burocratizagdo e da racionalizagdo dos servicosadee. Durante o Estado Novo, ndo apenas foram
nomeados “interventores” para os Estados, comeriiehtores” para a salde. Em 1939, os diretores de
salde ou assistentes de diretores em 13 Estadwostécaicos do Departamento Nacional de Saude.

IYDA, Massako. Cem anos de Saude Publica. A cidadaegada. Sdo Paulo: Ed. da

UNESP, 19940p. Cit. p. 58. Para o cargo de Diretor da Sauddicino Estado, foi nomeado o
técnico do Departamento Nacional de Saude (DNS)r.oJBsé Bonifacio Paranhos da Costa com a

77



No titulo IV do Regulamento do DES, ha um capitulo Unico formado por
22 artigos que detalham todos os aspectos do combate a lepra, entre eles
como deveria agir o Departamento em casos de denuncias e quem poderia
fazé-las.™®

A orientacdo quanto as notificagcbes, no caso de doenca, eram
semelhantes as de outras moléstias ditas de notificagdo compulséria, como a
febre amarela, a tuberculose ou a variola. A denuncia ou notificagdo deveria
ser feita primeiramente pelo médico, mas se estendia a outras pessoas,
convivas, parentes, vizinhos, empregadores, farmacéuticos que vendessem
medicacdo especifica, entre outros. As dendncias deveriam ser feitas por
escrito "ou por meio mais rapido” a autoridade sanitaria, “indicando por inteiro o
nome do doente ou suspeito, idade, sexo, residéncia”. O regulamento previa
multa aquele que, sendo obrigado — no caso, o médico -, deixasse de fazer
uma denudncia, bem como seria multado aquele que fornecesse informagéo
falsa ou que dificultasse o trabalho dos agentes sanitarios. A remocao de
doentes de uma habitacdo a outra ou a outros comodos da casa sem
autorizacdo sanitaria também seria passivel de penalidades. Quando a
autoridade sanitaria tivesse conhecimento de um caso de doenca de
notificagdo compulséria determinaria as medidas necessarias para esclarecer o
caso. No caso especifico da lepra, a notificacdo deveria ser verificada por
especialista.'*®

O sistema de denuncia explica que o médico especialista do
Departamento abordasse G.M. e seu irmao de modo direto “chegaram numa
hora que o pessoal, todo mundo siia da igreja, da missa, 0 médico estava |4, ai
ele me examinou. Tem um hospital Ia, na colénia, na vila, e o médico disse:
olha G. tu vai comigo para Porto Alegre”.

Nos casos confirmados, como o de G.M., a orientagdo era de que se
procedesse ao isolamento, obrigatério para o0s casos considerados
contagiantes (que eliminam bacilo). O isolamento ainda era obrigatorio para o
caso de doentes nao-contagiantes que ndo pudessem realizar o isolamento

domiciliar.

incumbéncia de executar esta remodelacdo na Sailliea? fazendo cumprir as orientagdes do DNS.
Jornal do Estado, Ano I, n°. 422, 02 de maio d#919MCSHJC.

'*°Decreto 7.481.de 14.09.38. - Jornal do EstadddeL238. Ano 11, N° 296. BALRGS.

%® Decreto 7.481.de 14.09.38, Art. 82.
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Os registros em que trabalhamos sdo dos doentes que passaram pelo
isolamento hospitalar. O cruzamento dos niumeros dos censos realizados e do
namero de doentes isolados em Itapud nos primeiros anos de funcionamento

da Col6nia, aponta que um pequeno nimero de doentes n&o foi isolado.*®’

Ano Doentes identificados Doentes isolados
1941 151 146
1942 91 66
1943 78 65
1944 87 88
1945 119 81

Para os dados dos doentes identificados e forma da doenca: Relatério referente ao ano de
1945, apresentado ao Dr. Walter Lutzen, Diretor da Diretoria dos Servigos Técnicos Centrais,
por José Pessoa Mendes , Assistente Técnico do DES. Publicado no Boletim do Servico
Nacional da Lepra, Ano V, n.°2, junho, 1946. Imprensa Nacional: Rio de Janeiro, 1947. p. 67 e
70. Para os doentes isolados: Prontuarios HCI. Servi¢co de Arquivo Médico — SAME.

Considerando todas as exigéncias sanitarias do Departamento, como a
existéncia de alojamentos separados, compreendendo dormitorio, refeitério e
instalacdes sanitarias, com todas as aberturas protegidas por telas (receio do
contagio por insetos), higiene, desinfec¢des periddicas, utensilios de uso
exclusivo do doente, em alguns casos ter enfermeiro ou empregado privativo,
nao receber visita sem autorizacdo da autoridade sanitaria, afastar do domicilio
criangas, ndo frequentar lugares publicos, ndo exercer profissdo ou oficio que
estabeleca contato direto ou indireto com pessoa saudavel, submeter-se a
exames periodicos, ndo é dificil entender porque houve um internamento
macico dos doentes.™®

O nao-internamento, em muitos casos, poderia ocorrer ndao pela
capacidade do doente em obedecer a todas as exigéncias, mas a falta mesmo

de controle por parte do 6rgado responsavel. Embora houvesse uma grande

157 Excluimos o ano de 1940 porque havia um grandeermirde doentes internados no Partenon,
aguardando a transferéncia para o Itapua.
%8 Decreto 7.481.de 14.09.38, Art. 87.
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mobilizacdo com vistas a debelar a doenca no Estado, vez ou outra se
encontra nos Relatérios a figura do doente identificado e “desaparecido”.**®
Quanto ao isolamento domiciliar, ndo consta que tenha sido oferecido
como possibilidade para G.M. Ou 0s servicos sanitarios acompanhavam o
suspeito e sabiam de sua condicao financeira, ou este era um aspecto pouco
levado em conta no auge da profilaxia, que foi os anos de 1940, quando G.M. e

sua familia foram para o Itapua.

A profilaxia da lepra estava organizada por meio de uma Direcao Geral.
Esta coordenaria duas grandes reparticdes: a Divisdo Técnica e a Divisao de
Assisténcia Médico Social. A primeira, incumbida pela propaganda, educacdo
sanitaria e pelo recenseamento dos doentes, era responsével pelo Dispensario
Central e os Dispensarios do interior, os Centros de Saude, os Postos de
Higiene. Todos responsaveis pela vigilancia, exames e tratamento dos doentes.
A segunda reparticdo, auxiliada pela cooperagdo privada (Sociedade de
Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra), era responsavel pelo
isolamento dos doentes e pelo cuidado com os filhos e as familias dos doentes

160

internados.™ (anexo 02)

Diferentemente da época de Lori, quando ndo havia ainda um Hospital
para isolar os doentes ou mesmo um servigco de combate a doenga organizado,
em 1944, quando G.M. foi diagnosticado, os servicos estavam em pleno
funcionamento e o Leprosario recebendo doentes de todos 0os municipios.

G.M e seu irm&o mais jovem seguiram com o médico para Porto Alegre:

Nés entramos na camionete aquela época, era entrar assim que nem
um bandido na camionete, era com grade, vinha sentado 14, de 14 tu
nao saia. Ai nés viemos até Marqués de Souza, o Dr. José Pessoa
Mendes disse: eu vou arrumar um prato de comida para vocés, ele
foi & no restaurante e veio com um prato de comida — eu ndo quero
essa porcaria! Ele disse: rapaz, tu t4 nervoso, tu vai gostar, aquilo la
€ bom, la é assim, assim, ndo € o que o povo fala. — T4, vou comer

%9 Dos 1.117 casos de doentes conhecidos no Estad845mo servico de salde perdeu o controle sobre
157, em virtude de morte ou de desaparecimentatdtel referente ao ano de 1945, apresentado ao Dr.
Walter Lutzen, diretor da Diretoria dos Servigcogiiéos Centrais por José Pessoa Mendes. Boletim do
Servigco Nacional de Lepra. Ano VI. N°2, junho: 19&io de Janeiro: Ministério da Educacdo e Salde
Publica. Departamento Nacional de Salde, p. 67.

%0 MANGEON, Gilberto. MENDES, Pessoa. A Profilaxia depra... Op. Cit. p.p. 87-88. Interessante
observar que o Leprosario ndo estava ligado a &ivigcnica, mas a Assisténcia Médico Social. Este
aspecto vai ser discutido com a criacao do Senlécbepra no estado em 1946.
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um pouquinho, ai ele me deu um melhoral, me lembro até hoje, ai
guando eu cheguei a Lajeado, ele tava procurando um tal de Mller,
gue tinha estado no Hospital e naquele tempo ele fugiu por que
queria ver a familia e naquele tempo ndo davam licenca pra vim para

casa...’®!

As palavras do médico confortaram G.M. que aceitou comer. Seu
registro de entrada no Itapua € de 12 de novembro de 1944, mesmo dia de
entrada deste outro doente que ele recorda. H. Miller (P: 706) era natural de
Estrela, cidade vizinha de Lajeado, tinha 53 anos na época, era casado e tinha
um alambique. Pela documentacdo de entrada no Itapuda, Mdiller entra na
mesma data de G.M., porém, pela descricdo que faz do local, parecia que ja o
conhecia. Talvez tivesse passado por la e fugido mesmo antes de registrar-se,
talvez estivesse dizendo ao jovem palavras de consolo que ouvira de outros
doentes, mas foram as suas palavras, mais que a do médico que parecem ter

trazido certa tranquilidade ao rapaz.

Entdo noés chegamos num campo de futebol, perguntando pelo
fulano, la todo mundo se conhecia na época tinha pouca gente, o
fulano mora assim, assim, ai mandaram buscar, ai ele veio, posou no
Hospital de Estrela, eu, meu irmao e esse senhor e de manha nés
levantamos e os caras, os médicos tudo naquela época, era um...
para vir a Porto Alegre, deus nos livre, sé de camionete, ndo tinha
Onibus, ndo tinha nada na época, nés vinha pelo navio sempre, o
vapor, ai eu disse, conversando com aquele senhor de manha, diz
ele, da onde vocés vém, de |4 da Vila Fom, assim, assim, vieram nos
pegar ontem |4, viemos preso dentro de uma camionete, nao diz ele,
mas para vocés é muito bom la, é assim, assim o Hospital, tudo tem
bastante gente, tem doente, tem gente nova, tem gente velha, vocés
sdo solteiros, vai ser muito bom, e de fato, ai chegamos no Partenon,
ali tem o sanatério Partenon, para baixo tinha uns pavilhées, quando
as pessoas vinham de fora, ficam uma semana, duas, trés, um més,
fazendo exames, se dava negativo, eles davam dinheiro, mandavam
0S caras para casa, senao, la pro Itapud, e foi que eu fui escolhido
para o Itapud e o meu irmao veio embora, ndo acharam nada, veio
embora...'®

O irmao mais novo voltou para casa. Examinado no Hospital Partenon,
seus exames deram negativos, porém a familia que ja vinha sofrendo com o
tratamento dispensado pela comunidade, depois da fatidica saida da Igreja,

nao teve mais descanso, por parte dos vizinhos e das autoridades sanitarias.

161 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
62 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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As medidas profilaticas em relacéo a lepra previam, além da acdo sobre
o doente ou suspeito, uma vigilancia e controle sobre os comunicantes,
pessoas que convivessem ou tivessem convivido com os doentes. Os
comunicantes — a familia, por exceléncia, era comunicante — deveriam
submeter-se a autoridade sanitaria, prestar exames periddicos, promoverem
constantes desinfecgdes.'®

Os Dispensérios realizavam os exames dos comunicantes. Eles eram
orgaos responsaveis pela vigilancia, controle e deteccdo de novos casos da
doenca.'® A instalacédo de Dispensarios era uma resolucdo da Ill Conferéncia
Internacional de Estrasburgo (1923), que determinou o isolamento apenas
aplicado aos doentes contagiantes, aos doentes vagabundos e indigentes. Os
doentes nao-contagiantes, em particular os casos incipientes, deviam ser

tratados em Dispensarios. **°

Esta idéia de “atenuar” o rigor do isolamento foi pauta principal da IV
Conferéncia Internacional do Cairo (1938). Na reunido surgiram duas correntes
profilaticas, uma, preconizava o tratamento dos doentes em Dispensarios,

abandonando o isolamento, outra, recomendava o isolamento, aplicado de

183 Decreto 7.481.de 14.09.38, Art. 87.

184 Os doentes ndo isolados nos Leprosarios serigados em Dispensariofstes estabelecimentos
deveriam ser instalados em pontos acessiveis,aldacom a incidéncia da doenca. Seriam resporsavei
pelo tratamento dos doentes ndo segregados, petagh e pela vigilancia sanitaria, pela fiscalivag
pelo controle dos comunicante8GRICOLA, Ernani. Campanha Nacional Contra a LepRalestras
proferidas ao microfone da PRA-2 do Servico de &diflisdo Educativa do Ministério da Educacéo e
Saude. Rio de Janeiro, 1948ara Nogueira Monteiro afirma que S&o Paulo foistaHo do pais que
mais enviou doentes para o Leprosario, enquantaeosis Estados do pais o isolamento era seletivo,
Sdo Paulo isolavaodos os doentes diagnosticados. MONTEIRO, Yara Nogudieofilaxis and
exclusion: compulsory isolation of Hansen’s disqeséents in Sao Paulo. In: Historia, Ciéncias adea
Manguinhos. Leprosy: a Long History of Stigma, i), 2003.

185 por formas contagiantes entendiam-se aqueles efoelals formagepromatosa e incaracteristicas
tipos mais graves da doenca, responsaveis por #8%ahtagiosndo-contagiantegram os doentes da
forma tuberculdide, que néo eliminam bacilos dandae ROCHA, Raul. Da lepra o essencial. Op. Cit.
p.p. 499. A classificacdo da Lepra era um temaabsstdiscutido nos meios cientificos, haviam as
classificacBes internacionais da doenca, adotagastia dos Congressos Internacionais. O Congrdsso
Cairo de 1938 estabeleceu uma classificacdo quadaiptada” pela Profilaxia da Lepra de Sao Paulo,
que ao lado desta adotou a classificacdo Sul Aaraicforma lepromatosa definida pela sindrome
tegumentar (lepromas), pela histologia (bacilosggamdes massas), pela evolucdo (malignidade); forma
tuberculdide igualmente definida pela sindrome regntar (leprides tuberculdides), pela histologia
(bacilos em geral raros ou pouco numerosos), petdugio (benignidade, cura possivel, mesmo
espontanea); forma incaracteristica definida dedacoom os mesmos principios das outras formas, a
histologia é muito varidvel (inespecifica), a ewdlo € incerta, podendo evoluir para a forma
tuberculéide ou lepromatosa. BECHELLI, Luiz MarinBERRUTI, Oswaldo Freitas Julido, et all.
Diagnéstico Clinico, Bioldgico e Laboratorial dapra. Ministério da Educacdo e Saude. Departamento
Nacional de Salde. Servico Nacional da Lepra. Depento de Imprensa Nacional: Rio de Janeiro,
1951. p. 21-22.
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modo mais humano.*®® No inicio dos anos de 1940, os Dispensarios estavam
instalados em 2 Centros de Saude de Porto Alegre (Centro de Saude n.° 2 e
Centro de Satde Modelo) e 43 Postos de Higiene do interior. **’

Todavia, o encaminhamento para o Itapud, era o destino da grande
maioria dos doentes, foi o destino da familia de G.M.*®® Um més depois, era o
irmdo mais velho que iria ser levado pelas autoridades sanitarias. No ano
seguinte, seria a vez de seus trés outros irmaos e sua mae internarem no

Itapué.

3. Reencontros

Os médicos realizavam um trabalho itinerante no Rio Grande do Sul.
Movidos por dendncias, partiam para confirmar casos ou suspeitas de focos de
lepra. Sobre este tipo de procedimento, baseados, sem duvida, em dendncias,
0os servicos de lepra no Rio Grande do Sul durante os primeiros anos da

década de 1940 foram intensos:

Ano 1939 1940 1941 1942 1943 1944 1946
1lexame 894 2.888 2974 3.852 2.620 2992 2.601
Casos confirmados 192 230 153 108 82 98 118

Quadro 01 — Servico de Lepra de 1939 -1946: Fonte: Administracdo Sanitaria do RGS 1938 a
1943: CEDOPE/Partenon. Para os anos de 1944 e 1946: Arquivos do Departamento Estadual
de Saude anos de 1945 e 1947.

Com a criacdo do Servico Nacional da Lepra, em 1941, os servigos no
Estado seguiram a orientacdo deste orgdo federal, que, na préatica, obedecia
aos mesmos principios estabelecidos no regulamento do Departamento

Estadual da Saude, planejado neste mesmo contexto de reformas sanitarias no

%6 ROCHA, Raul. Da lepra o essencial. Op. Cit. p..401

17 A obra de satde do Governo Getdlio Vargas — O @oenh Lepra no Rio Grande do Sul; por

Bonifacio Paranhos da Costa. Diretor do DES. JatodEstado, ano IIl, n. 688, 23 de marco de 1940, p
6. MCSHJC

%8 No Rio Grande do Sul, do periodo de 1933 a 1968, 3525 casos detectados, 1960 estiveram
isolados no Leprosério Itapud. FONTE: Arquivos derrBatologia Sanitaria do Rio Grande do Sul.

CEDOP/Partenon
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pais.'®® Os médicos eram informados dos casos suspeitos e encaminhavam os
funcionéarios do Departamento para averiguar as dendncias.

Um aliado importante dos servicos de saude foi a propaganda. Era
preciso identificar os doentes e por mais intenso que pudessem ser 0S
trabalhos, os médicos néo poderiam ir de casa em casa. A propaganda deveria
convencer a populagdo, inclusive os doentes, sobre os beneficios do
tratamento e o perigo do contagio. A idéia era promover a “boa propaganda”,
que visasse difundir, principalmente, que a lepra era curavel, e, apesar de
contagiosa, evitavel. Desse modo, a propaganda poderia dissipar o temor
excessivo da lepra, acentuar a necessidade de diagndstico precoce e preparar
médicos, enfermeiros, Vvisitadores e educadores sanitarios para tratar

adequadamente o diagnéstico da doenca.'”

José Pessoa Mendes, o médico que buscou G.M. na saida da Igreja, era

um defensor do uso desta “boa propaganda”:

Espiritos menos avisados diriam ser contraproducente eliminar o
pavor a lepra, em vista de conseguirmos por meio dele conservar os
leprosos afastados dos séos; entretanto sabemos ndo ser esse o
isolamento visado por uma organizacdo de combate a lepra.
Diminuindo o pavor, menores seriam o0s sofrimentos morais dos
doentes; estes ndo mais se esconderiam; procurariam
espontaneamente o diagndstico, tratamento e isolamento eficaz,
diminuiriam as formas avancadas, os exames de comunicantes
seriam facilitados, enfim, tornar-se-ia bem mais eficiente a profilaxia

anti-leprética.171

Por mais cuidados que pudesse ter o médico no desenvolvimento de seu

trabalho, uma abordagem como a que foi feita a G.M. e seu irmao, na saida da

1890 Ministério da Educacao e Saude Publica foi oriewh 1930 pelo decreto 19.402 de 14 de novembro
de 1930. Nos anos seguintes passou por sucessieasias. Houve uma grande reforma em 1937 que
estabeleceu, entre outros, a criacdo de Servico®mMNas de Saude, com o objetivo de combater as
doencas nos Estados e a reorganizacdo dos Selwgtaduais de Salde, através da criacdo dos
Departamentos Estaduais de Saude (DES), submettd®NS. O Servico Nacional da Lepra, proposto
por esta reforma de 1937, foi efetivamente sisteadt pela nova mudanga executada no Ministério em
1941. HOCHMAN, Gilberto, FONSECA, Cristina M. O.|AConferéncia Nacional de Saude: reformas,
politicas e saude publica em debate no Estado Navdn: Capanema: O Ministro e seu Ministério.

Angela Castro Gomes (org.) Rio de Janeiro: FGV0200

170 SOUZA LIMA, Lauro de. Relatério. Departamento defifaxia da Lepra do Estado de S&o Paulo.

Revista de Leprologia, vol. 6, 1938, p. 207. AHBFM

"1 XAVIER, Alvorino Mercio. MENDES, Pessoa; MANGEOIglberto. Da propaganda contra a lepra e
0s meios de realiza-la. Arquivos do Departamenttadisml de Saude, Vol. 1, 1940, p. 154.

CEDOPE/HCI.
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missa, comprometeu toda sua familia, como ele recorda, “eles nao tiveram

mais paz, toda a vizinhanca comentava de nos”.

Em dezembro de 1944, seu irmédo mais velho foi retirado de casa.
Diferentemente de G.M e do irmdo mais novo que retornou para casa depois
de examinado, ele se recusou a acompanhar os médicos. Na época tinha 29
anos, era casado, trabalhava em um moinho, em seu prontuario consta que
tinha a forma “mista” da doencga e que teria tido contagio familiar. H4 uma data
de fuga e nada mais (P: 706). G.M. narra que os médicos foram onde ele
morava, ele ndo queria sair de casa de maneira nenhuma, tinha trés filhos
pequenos e uma esposa doente. Conta que a esposa do irméo tinha epilepsia.
Em uma crise da doencga feriu mortalmente a propria filha ao derrubar sobre ela
agua fervente. A menina de trés anos morreu de infeccdo em funcao das
queimaduras. O irméao tinha receio do que poderia acontecer a familia se ele
permanecesse internado.'’® Ele era casado pela segunda vez. A primeira
esposa morreu quando eram recém-casados. Quando foi trazido pelas
autoridades sanitérias, D.M. veio preso em um barco: “ele veio preso numa
canoa de Lajeado a Porto Alegre que nem um bandido, na época, por causa de
gue ndo sabiam do que vinha esse problema”, o que fizeram com ele foi uma
“coisa béarbara”, recorda G.M.

Seus outros trés irmaos e sua mae foram internados no ano seguinte. O
primeiro internou em janeiro de 1945, tinha 22 anos, era casado, também tinha
trés filhos pequenos e a forma da doenca era “contagiante” (P. 726), o outro
irmao tinha 24 anos, também era casado e tinha filhos (P.746). O ultimo irmé&o
a internar foi aquele que estava com G.M. no dia em que ele foi trazido para
Porto Alegre. Este era mais jovem, tinha apenas 15 anos (P. 774) e internou
junto com a mae (P.776). A familia se reencontrou no Leprosario. Nos
prontuarios dos cinco irmaos consta que a capacidade intelectual de todos, um
dos itens avaliados pela Instituicdo, era “ma”. Um forte indicio para supormos
que por “capacidade intelectual ma”, compreendia a ndo aceitacdo inicial do
isolamento. Os pacientes tinham sua capacidade de raciocinio tratada

pejorativamente quando ndo entendiam os motivos racionais do internamento...

172GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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Na Vila Fao ficaram seu pai, suas irmas e seus irmaos mais jovens que
nao tinham a doenca. Nas recordacdes de G.M. poucas sao as informacdes
sobre eles. A familia havia se cindido e ndo mais voltou a se unir, ndo como
antes.

Encontrar individuos isolados era uma tarefa dificil para os servicos
sanitarios. Quando ocorria um caso de doenca em familias numerosas era um
forte indicio de que mais alguém poderia estar contaminado, facilitando o
trabalho de identificacdo e isolamento dos doentes. As regides geograficas de
deteccdo de casos da doenca também auxiliavam os envolvidos na profilaxia
da lepra. Em todo o Estado havia casos da doenca, mas algumas regides
apresentavam indices mais elevados.

Na década de 1940, os médicos do Servico Nacional da Lepra, em
colaboracdo com as Prefeituras, Centros de Saude e Postos de Higiene,
percorriam diversos municipios do pais realizando o censo dos doentes. A
situacdo da doenca e dos doentes no Estado, nesta década, periodo em que a
Campanha de combate a lepra foi bastante intensa, foi registrada pelo médico
Medeiros Dantas. *"®

As informagfes eram publicadas sob o titulo de “Relatorios de Censo de
Leprosos” nos Boletins do SNL. Entre os anos de 1944 e 1946, o técnico
percorreu mais de dez municipios. Pode ter sido em uma destas investidas do
meédico, que a familia de G.M tenha sido localizada. Os médicos especialistas
em lepra chegavam a um municipio ja informados, ou colhiam informacgdes
locais sobre possiveis doentes.

No interior, até meados dos anos de 1940, ainda ndo havia Dispensarios
de lepra, os Postos de Higiene e Centros de Saude, que em geral prestavam
todo o tipo de atendimento é que faziam a profilaxia da doenca. O censo
realizado pelo médico do SNL mais que quantificar o nimero de doentes no

1”8 Embora a denominagéo oficial de “Campanha Naciooafra a Lepra” tenha surgido em 1959 (Lei
N° 3.542, de 11 de Fevereiro), uma verdadeira Cahgpde combate a lepra surgiu ainda nos anos 30,
onde foram construidos dezenas de Leprosariospagy teve-se inicio um censo dos doentes, foram
planejadas Instituicbes para receber os filhos&aaig dos doentes, Dispensarios de lepra, entresout
Dentro desta politica, o Leproséario de Itapud pass@olar sistematicamente os doentes de todmo Ri
Grande do Sul, conforme previa o regulamento dcaBemento Estadual de Salde (Dec. 7558 de 11 de
novembrode 1938). No ano de 1940 foram isolados no Lepim&&0 doentes. Nos anos seguintes o
namero foi gradativamente diminuindo, com uma acmhd queda a partir dos anos 60 com o fim do
isolamento compulsério (Decreto n° 968, de 7 domdail962).

86



Estado, apontava a situacdo e limites dos servicos de combate a doenca. *"
Como os relatérios apontavam, a maior dificuldade era de acesso. Muitos
doentes residiam em lugares distantes. Outra dificuldade era a de diagnoéstico.
Um grande numero de pessoas eram tidas como suspeitas, mas o diagnostico
em poucos casos era confirmado, havia uma inabilidade dos meédicos né&o

especialistas em detectar a doenca. *"°

Municipio Populagao | Suspeitos Diagnosticados | Comunicantes
Examinados

Sao Jerbnimo 38.750 61 4 31
Montenegro 51.600 - - -
Alegrete 39.600 25 2 -
S&o Luiz Gonzaga | 59.130 4 1 2
Irai 17.000 13 2 -
Julio de Castilhos | 22.096 22 1 14
Novo Hamburgo - 55 2 -
Itaqui 17.000 241 2 37
S&o Borja - 3 1 -
Santa Maria 45.000 9 1 6
Erechim 90.000 29 1 6
Soledade 75.000 20 4 12
ljui 50.000 13 1 10
Rio Grande 60.300 28 2 21

Fonte: Boletim do Servico Nacional de Lepra dos anos 1947/1950. Ministério da Educacéo e
Saude. Departamento Nacional de Saude. Biblioteca da Sociedade Brasileira de Dermatologia.

No ano de 1946, foram publicadas no Boletim do SNL as conclusdes
sobre o censo realizado no Rio Grande do Sul.*”® Porto Alegre tinha o maior
fichamento de doentes, num total de 30 casos. As regides fisiograficas do

Planalto Médio, Alto Uruguai e Missbes também apontavam como areas de

174 Até 1946 ndo havia um servico especializado ema)epavia um médico leprologista, técnico do

Departamento, responsavel pela profilaxia da dodfrpal946 foi criada no DES a Secado de Lepra e
Dispensarios Regionaisom o fim de coordenar e orientar as atividatliesombate a doencga. Decreto

Lei n® 1.268 de 16 de novembro de 1946.

175 Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano VI. N.tharco: 1947. Rio de Janeiro: Ministério da

Educacao e Saude Publica. Departamento Naciorizhdee. p. 23.

178 Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano VI. N.9@nho: 1947. Rio de Janeiro: Ministério da

Educacao e Saude Publica. Departamento Naciorisddée. p. p. 23-37.
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grande incidéncia da doenca. Dos 124 doentes registrados pelos DES entre
1944 e 1946, 71 foram identificados pelo censo. Pressupomos que os outros 55
doentes tenham sido identificados pelos Centros e Postos de Saude. Entre os
124 doentes, havia um predominio de diagnéstico da forma contagiante: 83
casos de Lepromatosa (66,9%) e 29 de Incaracteristica (23,4%), da forma néo-
contagiante, na Tuberculéide, foram encontrados 12 casos (9,7%).1"’

Uma explicacdo para estes numeros é de que nas formas contagiantes
os sinais fisicos da doenca sdo mais evidentes, permitindo que as denuncias
ocorram de modo mais frequente. Nesta forma da doenca, o diagnostico
também € mais preciso, ha a eliminacdo do bacilo de Hansen, a baciloscopia
positiva. Quando G.M. e o irméo foram levados para o Partenon, onde fizeram
exames, seu irméo foi mandado embora. G.M. recorda que “ele ndo tinha nada,
ndo deu nada, veio aqui fez todos os exames, deu negativo”.*’®

No Relatério encaminhado ao DES em 1945, ano em que a familia de
G.M voltou a se reencontrar no Itapud, o médico José Pessoa Mendes
encaminhou um relatério das atividades apontando a dificuldade de transporte

dos doentes pela precariedade do veiculo existente:

Nota-se o grande numero de doentes internados pelo Dispenséario na
Capital. Maior poderia ter sido 0 nUmero esse numero, se fossem
menores as dificuldades de transporte. A camionete, com que conta
0 Servico para a conducdo de doentes, raramente pode ser
submetida as longas viagens, as vezes necessérias, e quando o é,
ocorrem acidentes que deveriam ser evitados com o transporte de tal
natureza.'’

O cerco aos doentes se fechava no Estado, ao mesmo tempo em que

eram adquiridas sulfonas,*®® eram construidos Dispensarios, com o objetivo,

17 Boletim Servico Nacional da Lepra. Ano VI. N.9@nho: 1947. p. 25.

178 Segundo as Classificacdo de Lepra (vide nota 8Z@pma era classificada também em funcdo da
presenca de bacilos. Um dos exames utilizados galiagnostico era a coleta de material na mucosa
nasal que permitia identificar a presenca ou aigséte bacilos, permitindo a classificacdo da doenca
Baciloscopia negativa, forma tubercul6ide ou incedstica, baciloscopia positiva forma lepromatosa
BECHELLI, Luiz Marino; CERRUTI, Oswaldo Freitas iAd, et all. Diagndstico Clinico, Bioldgico e
Laboratorial da Lepra... Op. Cit.

"Relatério referente ao ano de 1945, apresentadiy.atalter Lutzen, diretor da Diretoria dos Sergico
Técnicos Centrais por José Pessoa Mendes. BoletiBed/ico Nacional de Lepra. Ano VI. N°2, junho:
1947. Rio de Janeiro: Ministério da Educagéo e S8&lblica. Departamento Nacional de Saude

18 purante a segunda metade dos anos 4balmoografoi sendo abandonada, substituida por outros
medicamentos derivados dalfong um antibiético capaz de combater com maior efitigé 0 bacilo da
doenca. No V Congresso Internacional de Lepra, eba@1948), asulfonasforam saudadas conus
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entre outros, de promover o “retorno dos foragidos a Colonia Itapud”, o governo
adquiria uma camionete com carroceria para transporte de doentes, o que
segundo o DES facilitaria muito o trabalho de internamento.!®" A ida para o
Hospital, nestas condi¢des, € uma lembranca marcante tanto na memoria de
G.M. quanto na de Lori, como veremos mais adiante: [...] n0s entramos na
camionete aquela época, era entrar assim que nem um bandido na camionete,
era com grade, vinha sentado 14, de |4 tu néo saia...®

As lembrancas sobre a rejeicdo da comunidade, a separacao da familia
e a transferéncia em tais condi¢cGes para o Hospital sdo balizas importantes na
narrativa dos entrevistados. Esse conjunto de acontecimentos abre passagem
para uma periodizagcédo na vida destas pessoas identificada como o “tempo do
isolamento”, que, como veremos no capitulo seguinte, foi marcado por uma
série de mudancas, que vao da adaptacdo a revolta. O tempo do isolamento
mais que uma situagdo geografica € um marco temporal que baliza a histéria
de Lori e G.M. Suas lembrancas sobre este periodo formam grande parte de

sua narrativa.

medicamentos de eleicdo para o tratamento da Le@rmnclusdes do V Congresso Internacional de
Lepra, reunido em Cuba, abril de 1948. Revistaiies de Leprologia, vol. 16, 1948, p.p. 225-243.

181 Boletim Servico Nacional da Lepra. Ano VI. N.9&nho: 1947. p.37.

182 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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Capitulo 2: O tempo do isolamento

“Pois um acontecimento vivido é finito, ou pelo menos encerrado na
esfera do vivido, ao passo que o acontecimento lembrado é sem
limites, porque é apenas uma chave para tudo que veio antes e
depois” Walter Benjamin

No segundo capitulo, abordamos a “nova fase” na vida dos personagens,
marcada pela perda da liberdade, a sujeicdo as normas do Hospital, mas
também pela invencao do cotidiano no limitado espaco Institucional e as novas
relacbes constituidas no isolamento. Este periodo, que denominamos “tempo
do isolamento”, como veremos, mais que uma condicdo geografica de
afastamento, representou uma maneira de estar no mundo. Esta “classificagéo”
surgiu a partir da analise das entrevistas com 0s proprios moradores que,
mesmo ainda vivendo na Instituicdo, referiam-se ao “nosso tempo” como uma
experiéncia que os marcou, atribui-lhes pertencimento e uma certa identidade.
Os aspectos centrais deste “tempo” sdo: a perda da liberdade, a auséncia de
contato com pessoas de fora da Instituicdo, o controle do cotidiano, marcado,

sobretudo, pela presenca das irmas, a falta de tratamento médico eficaz e a
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solidariedade entre os internados. Estes aspectos identificados vao surgir no
decorrer do capitulo.

Partindo do principio, julgamos importante dizer de onde parte a fala da
historiadora de que os doentes, uma vez isolados, buscaram reorganizar suas
vidas de modo que os efeitos da segregacdo ndo fossem tédo pesados. O
capitulo ndo pretende esgotar os temas do cotidiano do Hospital, mas toca
naqueles que os entrevistados estiveram mais envolvidos, 0s que mais
apareceram nas entrevistas e especulamos serem 0s mais prenhes de
significado. Veremos que, da narrativa dramatica dos entrevistados, onde eles

tomam parte da acdo, surgem outras tantas historias possiveis.

Lori

1. Travessias

O caminho até o Leprosério foi longo. Além dos 60 km que separavam
Itapud de Porto Alegre, as estradas existentes e o veiculo que transportava os
doentes tornavam o tempo de viagem ainda maior. Lori e sua familia
esperaram no Hospital de Emergéncia por quatro anos até que as obras do
Itapud ficassem prontas.

O engenheiro responsavel pela fiscalizagdo do projeto dizia que o
Leprosario era uma obra de vastas propor¢cdes, uma verdadeira cidade em
miniatura “de maneira que os enfermos reunidos ali ndo tenham a impresséo
de serem individuos para os quais se volta o desprezo e a repugnancia de seus
semelhantes, mas que, ao contrario, se sintam inteiramente a vontade, dentro
dos limites do Leprosério (...).” 183

No primeiro ano de funcionamento do Leprosario Itapud, centenas de
doentes foram removidos para la. Entretanto, o isolamento continuava
representando uma tarefa dificil, porque, na maioria dos casos, o doente

procurava “esconder sua desgraca.”®* Nas situacdes onde os sinais fisicos

183 Jornal do Estado, ano |, n.° 17, 08 de dezembi®de, p.1. MCSHJC
184 Jornal do Estado, ano lll, 630, 10 de janeiro de 1940 p. 1- MCSHJC
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denunciavam a presenca da doenca, a segregacdo era quase inevitavel.
Estavam internados no Hospital de Emergéncia, aproximadamente 100
doentes quando a noticia da transferéncia para o Hospital Itapud chegou. A
capacidade do Leprosario seria muito maior, de 600 a 800 doentes com

possibilidades de abrigar até 1.000. 1%

J4, no ano anterior & inauguracdo, quando as obras estavam sendo
executadas, houve um chamamento aos doentes pela Pagina da Saude do
Jornal do Estado. Aconselhava-se que “todo doente, para sua felicidade e
daqueles com quem convive” deveria procurar o Leprosario de Itapud, pois ali
poderia “tratar-se e gozar de todo conforto material e moral que se possa
imaginar”, e orientava “por isso, a menor suspeita do mal, todos os individuos
devem se dirigir a um médico ou a um posto de satde do DES."*°

O fato é que a “cidadezinha” ou este lugar onde iriam encontrar
tratamento e tranquilidade longe do desprezo alheio, era para a maioria dos
doentes algo assustador e desconhecido. Lori conta que antes da vinda
definitiva para o Leprosario, o0 meéedico José Pessoa Mendes, na época
responsavel pelo Leprosario de Emergéncia, preparou um grupo de doentes
para conhecer o novo Hospital. Passaram o dia visitando as construcoes,
fizeram piquenique, tiraram fotografias, Lori lembra que este grupo “encheu
uma camionete” e tinha a missdo de contar aos outros doentes como era,
afinal, o Leprosario.*®’

O doutor Mendes e as demais autoridades meédicas tinham nocdo da
dramaticidade do momento pelo qual passavam estes doentes. Tratava-se de
um profundo corte em suas relacbes, em seus modos de vida mais
corriqueiros. Transformar o primeiro contato destas pessoas com seu lécus de
isolamento em um piquenique, em um passeio, foi certamente uma medida
inteligente e de certa sensibilidade. Os que foram e voltaram dentro desta
atmosfera de inicial amenidade devem ter transmitido para o0s demais
esperanca, e diminuido um pouco a expectativa que os devia dominar. Depois
do rompimento com suas comunidades de origem, o Hospital de Emergéncia

deve ter representado um lapso, um estagio intermediario entre o repudio

18 Jornal do Estado, ano Ill, n.? 633, 13 de jané&d 940, p. 1. MCSHJC
18 jornal do Estado, ano II, n 477, 06 de julho de9193L0. MCSHJC.
187 ori K., 15 de outubro de 2003. Op. Cit. CEDOPEHC
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provocado pela doenca e o isolamento propriamente dito. Talvez, ir para o
|6cus definitivo de isolamento tenha sido acompanhado de um certo alivio, pelo
abandono desta situacao de transitoriedade.

A inauguracéao foi dia 11 de maio de 1940. Uma comitiva partiu de Porto
Alegre bem cedo para o Itapud, conforme noticiaram os jornais, composta por
um grupo de 500 pessoas, entre politicos, jornalistas, damas da sociedade e
demais autoridades.’®® O Hospital foi descrito como “obra de t&o imperiosa
necessidade, onde o pobre hanseniano, a sombra dum (sic) teto que é seu,
descansara ao abrigo das injarias do tempo e da maldade dos homens, que
querem ver nele o criminoso, em vez de vitima, expiando uma pena da qual
ndo é culpado.”®®

O doente isolado era convertido em vitima, a quem deveria se voltar a
caridade. “Solto”, um criminoso, verdadeira ameaca social. O numero de
pessoas que acompanhavam esta inauguragdo mostra como esta questao de
saude publica localizava-se prioritariamente na agenda politica regional e
nacional, mas também denuncia um certo alivio da sociedade com a resolugéo
deste problema social. Alheios as cerimonias presididas por autoridades e
damas da capital, os doentes reuniam 0S poucos pertences que tinham para
partir. Em 02 de junho de 1940 um grupo de doentes, entre eles a familia de
Lori se preparava para a viagem rumo ao novo destino. A forma como sao
referidos nas entrevistas 0s primeiros a chegar — os cem primeiros — denota
uma certa distingéo, sustentada pela antiguidade na instituigéo.

Os primeiros doentes a chegar ao Leprosario, referidos por Lori como “0s
cem primeiros”, possivelmente tinham passado por um processo de excluséo,
semelhante ao seu e de sua familia. Levados ao Hospital de Emergéncia

esperavam gue os médicos decidissem seu destino.

18 Estavam presentes na inauguracdo: o InterventoEstado, Cordeiro de Farias; os Drs. Heitor
Guimaraes, representante do Ministério da Educaga&aude, Bonifacio Paranhos, diretor do
Departamento Estadual de Saude, Hugo Pinto Ribgiesidente da Sociedade de Medicina; Coelho de
Souza, Oscar Carneiro e Ataliba Paz, Miguel Tostddeireles Leite, respectivamente secretarios da
Educacao, Fazenda, Agricultura, Interior e Obrddi@as; o prefeito de Porto Alegre, Loureiro dav&il

0 Sr. Arcebispo D. Jodo Becker e demais convidaa@slicos, irmas, representantes da Sociedade de
Assisténcia aos Lazaros, membros da imprensa.

Jornal do Estado, ano lll, n.° 691, p. 1, 27 degcmde 1940 e n.° 692, 28 de marco de 1940, pCISNIC

189 Discurso do médico Heitor Guimaraes representaridiistro Gustavo Capanema, Jornal do Estado,
ano lll, n.o 729, 11 de maio de 1940, p 1. MCSHJC

93



Nos registros prontuariais do Hospital, constam datas distintas de entrada
deste primeiro grupo, provavelmente porque foram necessarios alguns dias
para fazer o registro de todos. As datas de entrada constam entre 03 e 07 de
junho. Depois destes registros, iniciam outros registros. No dia 13 de junho,
chega uma “outra leva” de doentes. Nesta época, muitos doentes eram
registrados no mesmo dia. A camionete do Departamento Estadual de Saude
esperava reunir um grupo de doentes e os conduzia ao Leprosario. No ano de
1940, os trabalhos foram intensos: 350 doentes foram isolados.*®

A familia de Lori reuniu o pouco que tinha - umas mudas de roupa e umas
coisas de casa - e se preparou para partir, conta que queriam deixar o Hospital
de Emergéncia depressa porque era sujo e ademais 0S outros pacientes
internados nos pavilhdes ao lado, para tratar de “bexigas” fugiam ao vé-los
“eles fugiam para dentro de casa, eles tinham medo de ndés (risos)”. Uma
lembranca ainda mais presente na memoria dela trata do dia da transferéncia
para o Itapua:

Essa [camionete] era fechada, entrava naquele tempo nos fundo. (..)
E o pai vinha mal, e gemendo, minha Nossa Senhora. Ai uma hora
nds paramos num riachozinho, corria aquela 4gua téo limpinha, ai a
Adélia disse (...): “vamos parar um pouco ai, molha uma toalha e
passa no rosto do seu Guilherme”. O pai se chamava Guilherme. Ai
ela desceu, molhou I& uma toalha e passaram assim no rosto dele.
E dai parou a caminhonete, o motorista, quando a gente batia assim
no vidro, ele parava. Dai fecharam... Era pros fundos, ndo era a
porta do lado (...) e ai quando o motorista fechou a camionete,
vieram dois cavaleiros... acho que eram fazendeiros por ai... Os
cavalos bonitos... Quando fecharam aquela porta 14, ai eles
espiaram assim pra dentro e disseram: “olha a mudanca dos
leproso”. Disseram pra nos.

O preco para nao sofrer discriminagdes publicas era alto: manterem-se
isolados, na época sem garantia nenhuma de cura. Eduardo Rabello, médico
gue ocupou importantes cargos federais na Saude Publica, defendia que se
isolassem os doentes pobres ou necessitados, mas apregoava que em uma
moléstia pouco contagiosa, como a lepra, isolar indiscriminadamente, sem
sequer oferecer garantias de cura era agir “anti-cientificamente contra todas as

1191

legislacbes do mundo. As discussdes eram infindaveis entre o0s

19 Conforme consta nos Prontuérios da InstituicdaMB-CEDOPE/HCI.
191 RABELO, Eduardo. Sessdo da ANM de 24/6/1926. I@IUSA ARAUJO, Heraclides César de.
Historia da Lepra no Brasil. Vol. 3. p. 427. A fala Rabello est4 inserida em um contexto de diesss
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especialistas, mas a parte disso, enquanto a ciéncia tinha mais e mais
incertezas, a politica caminhava para um endurecimento no combate a doencga,
sobretudo a partir dos anos de 1930.

O “endurecimento” foi resultado de uma conjuncdo de fatores como a
maior acdo do Estado Federal no campo da Saude Publica em geral com a
criagdo de orgaos especificos como o Ministério da Educacgéo e Saude Publica
em 1930 e ao longo da mesma década de 6rgados estaduais submetidos ao
Ministério, como os Departamentos Estaduais de Saude; outro fator que
impulsionou a acdo no combate a doenca foi sua associagdo com O
subdesenvolvimento. A doencga era indicio de um pais atrasado, pecha que o
Brasil ndo queria para si; também contribuiu a ascensdo de um governo
autoritario, capaz de levar adiante planos como este do isolamento dos
doentes, usando de recursos da violéncia, se necessario fosse.

Por fim e era a este ponto que gostariamos de chegar, um aspecto menos
explicito, mas que merece uma reflexdo mais demorada: a intolerancia da
sociedade. A sociedade cobrava dos poderes publicos acdo, movida pelo medo
do contagio da doenca, queria solucionar o problema e o isolamento, defendido
publicamente por muitos cientistas. Era uma medida que colocava um ponto na
guestdo. Os doentes seriam afastados e o problema estaria resolvido. Assim, a
doenca iria afetar os doentes e suas familias, ninguém mais. Os doentes, eram
alvo de multiplas exclusGes: de suas comunidades de origem e também da
comunidade nacional. Representavam aquele outro indesejado, que deveria
ser purgado da comunh&o social e alocado em um ponto onde o risco de
contagio fosse nulo.

Pelos relatos dos entrevistados e leitura dos Relatorios dos Servicos de
Saude, podemos constatar a “onda de denudncias” que tomou conta das
comunidades onde havia alguém com “sinais suspeitos” de lepra. Neste
sentido, qualquer avaliagdo que atribua somente as autoridades a violéncia
cometida no combate a lepra é uma leitura parcial e tende a isentar a

sociedade de sua participacédo neste processo.

na Academia Nacional de Medicina onde os médicosupavam delimitar posicdes, neste caso estava
discutindo com outro sanitarista, Belisario Perfagpravel ao isolamento indiscriminado dos doentes.
Ver: SERRES, J. C. P. “Nés ndo caminhamos sosp..Clx. Cap. 1.
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Guilherme, Malvina, Lori e os demais foram divididos em grupos. E
possivel que os cem primeiros internados ndo tenham chegado todos no
mesmo dia. Havia algumas familias neste grupo, que provavelmente tenham
ido para o Leprosario juntas. Uma era a de José E., um agricultor de 54 anos,
natural de Santa Cruz do Sul, um dos focos da doenca no Rio Grande do Sul.
Ele internou com um irm&o viuvo e com trés filhos, de 12, 10 e 8 anos de idade,
todos meninos. Seu irmao morreu no Hospital naquele mesmo ano, José dois
anos depois de “lepra e insuficiéncia cardiaca”. Em 1944, internou sua filha,
com 18 anos. Todos foram embora nos primeiros anos de 1950. Outras
pessoas da familia seguiram sendo internadas anos mais tarde (P: s/p; 59, 103,
68, 676, 2055).

Carolina L. (P: 55) também estava neste grupo. Ela tinha 24 anos, foi
acompanhada pela mae, que, na época, tinha 49 anos e estava bastante
debilitada. Carolina era a terceira de cinco irmédos e desde cedo teve que
trabalhar para ajudar a méae, que, abandonada pelo marido, trabalhava na
lavoura para criar os filhos pequenos. Quica a deixou quando soube que tinha
alguma doenca, pois Carolina conta que sua mae, aos 20 anos ja comecou a
ter feridas nas pernas. Seus quatro irmdos nao tiveram a doencga. Carolina
narra que sairam de Santa Rosa e foram a Porto Alegre por conta prépria “sem
alguém (sic) nos mandar, por nossa conta propria e la a vizinha entéo ja disse:
que bom que vdo se sarar..”®” Em sua entrevista menciona que tinha
consultado um médico em funcdo dos sintomas, as maos insensiveis e um
problema em uma perna. O médico as aconselhou a ir a Porto Alegre e assim
fizeram.

E provavel que a decisdo, embora ela ndo mencione isto na entrevista,
tenha sido tomada para evitar o pior: serem levadas por um veiculo da saude
publica e deste modo “comprometer” a vida dos irmdos, que continuariam
vivendo na cidade. Examinadas na Santa Casa, foram encaminhadas direto
para o Partenon, onde aguardaram por cerca de um ano a transferéncia para o

Leprosario. Anos mais tarde, ja no Leprosario, Carolina acabou casando com

192 Carolina L. entrevista concedida a Viviane Borges21 de marco de 2001. CEDOPE-HCI.
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outro internado que conheceu neste “tempo de espera” no Hospital de
Emergéncia.’®®

Jacob H. (P: 69) foi sozinho para o Partenon. Era agricultor, natural de
Santa Cruz do Sul, residente em Erechim. Quando a doenca apareceu, Jacob
vendeu a terra que possuia e foi com a familia buscar recursos em ljui,
segundo o relato de Pedro H. (P: 952), seu filho, que poucos anos depois
também foi internado no Leprosério. Ele explica a saida da familia como uma
tentativa de encontrar um tratamento para a desconhecida doenca de seu pai
“saimos de 14, mas ja muito marcado (...) meu pai era um homem doente, eles
diziam, mas nado sabiam dizer a doenca que ele tinha”.*** Na entrevista, ele diz
que nem o meédico sabia o diagndstico, mas a ‘“vizinhanga” comentava.
Somado a busca pelo tratamento, este pode ter sido um fator importante para a
familia ir para a cidade vizinha. O médico do Posto de Higiene de ljui o
encaminhou direto para Porto Alegre. Jacob, sua mulher e os trés filhos
rumaram a Capital. Na Santa Casa, Pedro H., na época com onze anos, lembra
que o médico entrevistou seu pai: “ali foi a primeira marcagdo por este nome
feio [lepra]... o médico disse...como é que o senhor ficou até hoje vivendo com
a sua familia, o senhor ndo podia viver com a sua familia, o senhor tem a
lepra...assim...” Depois do diagnoéstico Jacob foi imediatamente encaminhado
para o isolamento. Sua familia foi examinada e, ndo encontrando sinais da
doenca, voltou para ljui.

Ja no Partenon, Jacob escrevia para sua familia, que voltou a trabalhar na
roga. Em uma ocasido fugiu do Hospital para vé-los. No retorno, o médico néo
queria aceita-lo. Havia muitos doentes “esperando” uma vaga: “a comunidade
la do hospital tudo os internado foram... buscaram ele e trouxeram pra dentro
do hospital, ai, decerto o médico ndo contrariou”.'®® Seu pai aguardou no
Hospital de Emergéncia até o dia da transferéncia com os outros internados.

Os casos de Jacob e de outros doentes como a familia de Lori ou
Carolina e sua mae se assemelham. Os servicos de combate a lepra estavam
recém-organizados com a criacdo do ja referido Departamento Estadual de

Saulde (Dec.7481 de 14/9/1938) e o Leprosario Itapud ainda ndo estava

193 Dentre os cem primeiros pacientes registradoselé menos mais dois casais que se conheceram
enquanto aguardavam a transferéncia para o It&podatuarios: 2, 11, 31, 50.

1% pedro H. entrevista concedida a Juliane SerrezSetie janeiro de 2000. CEDOPE-HCI.

%% |dem. CEDOPE-HCI.
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concluido, os doentes ainda “eram chamados” a se apresentar a Saude
Plblica, como descreviam os jornais. Quando diagnosticados eram enviados
para o Hospital de Emergéncia e em muitos casos, 0s proprios doentes
buscavam auxilio, sem saber que o “socorro” seria o isolamento. Com a
organizacao dos servicos e a inauguracao do Hospital, os doentes passaram a
ser sistematicamente buscados onde quer que estivessem, como vimos 0 caso
de G.M.

As entrevistas também revelam que os doentes néo tinham informacdes.
O motivo da internacéo era claro para os agentes envolvidos no combate a
lepra: evitar que os doentes contagiassem outras pessoas. Para os doentes,
porém, a idéia de contagio era bastante difusa, eles foram levados ao Itapué
para tratar a doenca. Pelos relatos podemos avaliar que a percepg¢ao que 0s
doentes tinham da situacdo de isolamento, inicialmente, era como algo

transitorio:

(...) eu pensava que era por trés meses depois de trés meses eu

vou ficar boa e vou embora, nunca imaginava que se passavam 0S

anos. 1%

(...) eu ia fazer um tratamento, que eu tava doente, que eu precisava
fazer um tratamento, que esse tratamento duraria de dois a trés
meses, né, ah ...... e quando eu cheguei aqui conversando com
outros que j& tinha ali, tinha outros meninos também, ai
conversando eles comecavam a rir, ah €, dois trés meses? Pra mim

também disseram a mesma coisa ja t6 um ano, outro dizia, ja té dois

anos.'®’

A percepcdo enganosa da duracdo temporaria do tratamento estava
logicamente entrelacada com a possibilidade de cura. A marcacao descrita por
Pedro H., por mais terrivel que fosse a associa¢do do individuo a lepra (nome
feio carregado de representacfes negativas milenares), era amenizada pela
consideracao inicial de que a doenca podia ser debelada. A transitoriedade
pode ser atribuida aos efeitos da campanha de combate a doenca, que dentre
outros, solicitava que os doentes se apresentassem voluntariamente ao
isolamento promovendo a idéia de que a doenca seria tratada e os doentes
colocados em liberdade. Este entendimento, porém, ndo correspondia ao que

na pratica se impunha, o Leprosario no modelo de pequena cidade é a maior

1% Tepdora R.O. entrevista concedida a Juliane Seme®6 de janeiro de 2000. CEDOPE-HCI.
197 Aldo T.B. entrevista concedida a Viviane Borges@drde fevereiro de 2001. CEDOPE-HCI.
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prova da absoluta falta de garantias que os poderes publicos tinham em
cumprir sua promessa de devolver os doentes (curados) a sociedade.

Na auséncia de um tratamento eficaz, o isolamento por tempo
indeterminado - entdo a necessidade de toda a estrutura de pequena cidade -
foi a solucdo encontrada. Esta idéia ndo era transmitida aos doentes, que
muitas vezes se submetiam ao isolamento em busca de deixarem o Hospital
em pouco tempo.

Lori e sua familia reiniciaram uma vida no Leprosario. Quando
atravessaram os portdes, uma vida havia ficado para tras, outra comecava

naquele exato momento.

2. Estamos todos bem

As narrativas dos anos iniciais de internamento — da maioria dos
entrevistados — invariavelmente sao identificadas com alguma dificuldade de
adaptacao e, finalmente, a aceitacdo. As narrativas, em geral, descrevem uma
situacdo melhor iniciada com o internamento. Quando identificados
socialmente, os doentes de lepra sofreram inUmeros preconceitos, entretanto
podemos supor que a nova condicdo de segregados representou uma
mudanca importante na vida destas pessoas e, sobretudo, uma mudanca dificil.
S&o muitas as fugas nos primeiros anos de funcionamento do Hospital.

As narrativas de sofrimentos, perdas, medo, em geral surgem como
histérias genéricas, com personagens outros, diferentes do entrevistado. Pollak
(1989) escreveu que reportar a terceiros, situacdes degradantes e experiéncias
traumaticas, torna-se uma forma possivel de dizer o indizivel.'® Lori nos
narrou, em primeira pessoa, 0 sofrimento anterior ao internamento quando
vivenciou o preconceito da comunidade, mas ela também narrou sofrimentos
de outros doentes, “muito piores que 0s seus”.

A segregacdo foi uma experiéncia compartilhada por todo o doente
isolado, com maior ou menor grau de aceitacdo. Lori descreve 0s primeiros

dias de internamento como algo positivo. Esta pode ter sido uma elaboracéo

19 POLLAK, Michael. Memoéria, Esquecimento, Silénci@p. Cit.

99



posterior para o vivido. No caso dela, temos que considerar a situacdo de uma
pessoa que esteve internada na Instituicdo durante praticamente toda uma
vida, de seus 82 anos, 68 foram vividos no Hospital. O desejo de dar sentido,

extrair uma razao para o vivido, segundo Bourdieu, faz parte de:

Esta inclinacion a hacerse ide6logo de la propia vida seleccionando,
en funcion de una intencién global, ciertos acontecimientos
significativos y estableciendo entre ellos conexiones adecuadas para
darles coherencia, como las que implica su institucién en tanto que
causas 0, mas frecuentemente, en tanto que fines, encuentra la
complicidad del biografo al que todo, empezando por sus
disposiciones de profesional de la interpretacion, lleva a aceptar esta
creacion artificial de sentido. *%°

Os sentidos ndo séo inatos as coisas, mas atribuicdes. Desta forma, nao
estamos buscando, nas entrevistas, um “substrato verdadeiro”, despido destas
construgdes. A posteriori, hd que se reconhecer estes recursos utilizados pelo
entrevistado e procurar compreender o processo da construgdo destes
sentidos. No caso de Lori, percebemos esta tentativa quando descreve a
entrada no Itapua: “La em cima quando nds entramos, todas as mulheres... eu
era criancga, tinha 14 anos. E todos comegaram a chorar. Cada um pensou uma
coisa decerto... sabe Deus quando nés vamos sair daqui!?”.2%

Em suas palavras “cada um pensou uma coisa (...) sabe Deus quando
nés vamos sair daqui?”, h4 um indicio de desestabilidade na coeréncia que Lori
procura atribuir a historia de sua vida. Naquele momento, havia um campo de
possibilidades, um mundo fora da Instituicdo era possivel. Quando? Esse era o
mistério. Hoje, ela diz que, apesar do sofrimento, o Itapud é o seu lugar, nédo
estaria viva se nao estivesse no Hospital. Esse € o lugar de onde ela fala e € a
partir desta perspectiva que Lori procura construir a narrativa da historia de sua
vida, diz que nunca pensou em sair do Hospital e, na Unica tentativa que fez,
depois da morte de sua mae, quando foi visitar parentes fora, queria voltar
logo, pois ndo se sentia bem.?**

A separacao da comunidade, como vimos no capitulo anterior, talvez para
Lori tenha sido menos traumatica que para outros doentes, como o proprio
G.M, que foi separado da familia. Lori e seus pais chegaram ao Itapua nos

19 BOURDIEU, Pierre. A ilusion biogréfica. HistoriaRuente Oral, n° 2, Memoria y Biografia, p. 30.
290 ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.
21 1dem.
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primeiros dias de junho de 1940, a passagem citada anteriormente, sobre o
universo de incertezas que tomou conta dos doentes quando da entrada no
Hospital, provavelmente os acompanhou por muito tempo. Eles sabiam o
porqué estavam sendo internados, mas a pergunta mais importante talvez
fosse por quanto tempo permaneceriam internados.

Na entrevista de Lori, a Unica mencado a possibilidade de deixar o Itapua
encontra-se exatamente na citacéo referida do momento da entrada, quando os
doentes se perguntaram “sabe Deus quando”... Nao é uma referéncia direta,
ela ndo diz “eu me perguntei quando”, mas os doentes — no genérico — se
perguntaram. N&ao sabemos se Lori e sua familia tinham desejo de sair do
Itapud, todavia depois de ingressar, ndo mais deixaram a Instituicdo. Suas
trajetérias no Hospital podem nos esclarecer sobre esta permanéncia.

Seu pai tinha 45 anos, em 1940, quando internou. Vinha do isolamento do
Hospital de Emergéncia. Sua saude era bastante comprometida, estava cego e
doente ha pelo menos uma década.?®? Do homem forte, trabalhador de curtume
- como deduzimos que a profissédo exija - muito pouco havia restado. Sua mée
tinha 34 anos, ao que consta seu estado geral de saude nao era ruim, porém
apresentava muitas feridas pelo corpo (P: 19), Lori era jovem e recorda que
tinha apenas umas “manchinhas”.**®

Se para os doentes aquele era um momento de angustia e incertezas,
temos um ponto de vista diferente das irmas sobre a entrada dos primeiros

doentes no Leprosérios:

Os primeiros chegaram no dia 2 de julho (sic) de 1940. Vieram cem no
mesmo dia. Tinha duas ambulancias para |14 e para ca. Os primeiros
vieram assim, bem chatinhos, bem quietinhos. Os Ultimos, de noite, ja
era guase sete horas, vieram com gaita e tocaram musica a torto e
direito e ficaram faceiros mesmo, e diziam: “Agora vamos ter uma casa,
aonde nés podemos dizer que é a nossa casa.”*

292 No Prontuario (111) o tempo da moléstia referidieél0 anos, tempo que corresponde ao episédio
lembrado por Lori ddaparecimento da febre'em sua mée, marcado como o aparecimento da doanca
familia.

203 N&o tivemos acesso ao prontuério de Lori paraimnaf as informacdes médicas de seu estado de
salide, seu prontudrio ainda esta sendo utilizadtéospital. A descricdo de sua salde sera feitalsa

nos seus depoimentos.

%4 Irma Sebastiana entrevista concedida a Arselldmtirade da Fontoura. Santa Cruz do Sul, 21 de
outubro de 1999. CEDOPE-HCI.
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A lembranca da chegada dos doentes pela religiosa pode ser pensada
dentro de uma rede de significados ampla. Por um lado pode estar inserida em
uma visao oficial dos servi¢cos de saude que buscavam eliminar do Leprosario o
carater de degredo, que certamente tinha, por outro lado, findava o “tempo de
espera’ que, para alguns doentes, foi de mais de quatro anos, em uma
situacao de improviso e incertezas. Finalmente, para o bem ou para o mal, o
Leprosario estava ali, materializado diante de tantos olhos.

Uma impressao diferente da mencionada anteriormente sobre a chegada
dos doentes foi registrada na Cronica das Franciscanas daquele ano de 1940:
ndo era possivel descrever o sentimento, a emogédavia se apoderado de nossas
almas com a chegada dos doentes, quando se aprasgiante de nossos olhos tanto

sofrimento e tanta miséria>

- A primeira coisa que lembro daqui? As irmas, nés saimos de 14 era
duas era chao batido, chegamos aqui quase seis, as irmas ja sabiam
estavam esperando nés... Ah, eu tava contente por causa das irmas.
Jé& tava pronta a janta e tudo.?®

A primeira caracteristica que identificamos como o “tempo do isolamento”
esta baliza da fala dos entrevistados € a perda da liberdade, que se refere néo
somente a interdicao do ir e vir, mas da perda da autonomia enquanto sujeitos,

possuidores de vontade. Este tema encontra-se subjacente a todo o periodo.

Outro tema que define este periodo € a presenca das irmas. Sobre este
ponto, vamos nos ater um instante. As Irmas Franciscanas chegaram ao
Leprosario quando as obras ainda ndo estavam terminadas. Elas assumiram a
administracdo da vida material e espiritual do Itapud. O contrato firmado entre
o DES e a “Sociedade Caritativa e Literaria S&o Francisco de Assis”, com sede
em Sao Leopoldo, previa que, ressalvadas as atribuicbes do Médico chefe, o

Hospital seria dirigido pelas irmas.?’

2% |rmas Franciscanas: Cronica do Asilo Col6nia I188pli940. p. 1. Datilografado. Documentac&o
Religiosa. CEDOPE-HCI.

2% ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.

27 O contrato ainda previa que as Irmas e suas agslégriam uma casa propria no estabelecimento e
caso alguma contraisse a doenca teria uma habpagfoa no Asilo. Em troca dos servigos receberiam
remuneracdo. Contrato entre Departamento Estadu@adide e as Irmds Franciscanas. Doc. Avulsa,
CEDOPE/HCI.
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Em seus registros deixados no Leprosario, como as Crbnicas, importante
fonte para estudar o cotidiano, elas nada mencionavam da “recompensa
material” pelo trabalho, antes afirmavam que se tratava de buscar uma
recompensa espiritual: “Que entusiasmo reinou entre as irmas. Quantas
voluntarias enviaram o0 seu nome para ser inserido na lista das privilegiadas.
Deus que também recompensa os desejos generosos ha de guardar essa lista
no livro da vida.”*%

As irmas tinham objetivos claros quando foram para o Leprosario, cumprir
uma “missao” através da pratica da caridade. Segundo Jeffrey Richards (1993),
durante a ldade Média, uma das marcas particulares de santidade que a Igreja
reconhecia, era o cuidado com o0s leprosos “era a propria repugnancia da
doenca que confirma a santidade dos santos ao enfrenta-la”.?*® Embora
tratando de outro tempo, alguns elementos ligados a caridade permanecem, as
irmas esperavam uma recompensa divina pelo sacrificio anunciado.

Uma vez isolados, as Unicas pessoas de saude com quem os doentes
tinham contato, além do médico, eram as Irmas e o padre. As irmas sao
referéncia constante na fala dos moradores e marcam um periodo, ndo apenas
por sua presenca fisica no Hospital, mas sinalizam quase um modo de vida
distinto.

O trabalho em Instituicbes de saude tampouco era novidade para a
Ordem. A partir do século XIX, cresce o numero de religiosas atuando em
setores até entdo assistencialistas como a saude.?’* Em Porto Alegre,
assumiram a direcdo da Santa Casa de Misericordia a partir de 1893 e sua

atuacao transcendia questdes religiosas. Elas tinham contato cotidiano com os

2¥pPOLIANTEIA comemorativa aos 75° aniversario da @usgdas Irmas Franciscanas ao RS, 1872-
1947. Imprimatur, POA, 21 de julho de 1947. Fogara o Leprosario as Irméas Techilda; Maria e Elia,
ambas enfermeiras; Siegfrida, costureira; Zulpfmemacéutica; Ambrdsia e Aurea, para a Casa e
Sebastiana para a cozinha. Além das religiosas €apeldo, o0 Leprosario contava com um médico
diretor, um médico auxiliar, dois enfermeiros, daigxiliares de dispensario, um almoxarife, um
escriturario, um administrador, um eletricista, sapataz, quatro guardas, dois trabalhadores e dois
serventes. O DES ainda se comprometeu em dispaaibilum cirurgido, um oftalmo-
otorrinolaringologista, um radiologista e um detisespecialistas do DES. MANGEON, Gilberto.
MENDES, Pessoa. A Profilaxia da Lepra no Rio Grasolé&sul. In: Arquivos do Departamento Estadual
de Saude, Vol. 1, 1940, p. 90.

299 RICHARDS, Jeffrey. Sexo, desvio e danacdo: as n@ama Idade Média. Rio de Janeiro: Jorge
Zahar, 1993, p. 160.

219 EPARGNEUR. O Doente, a Doenca e a Morte: impBescsocio-culturais da enfermidade. Papirus:
Campinas, 1987, p. 20.
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pacientes, garantiam a organizacdo e higiene.?' Além da caridade, o
Leprosario oportunizava um espaco importante para a difusdo da obra
franciscana e da pratica religiosa.?*?

Quanto a administracdo, as irmas tinham quase total autonomia. Suas
atribuicbes eram amplas, conforme previa o contrato com o Departamento

Estadual de Saude:

Fica sendo a Sra. Madre a responsavel direta perante o Diretor do
Departamento de Saude pelo que respeita a boa ordem de todos os
servigos do Asilo, cabendo-lhe plena administracéo e rigorosa vigilancia
sobre a economia, conservacao dos prédios, moralidade e disciplina em
geral, - tendo por isso também o direito de dar o seu voto na elei¢cdo do
Prefeito dos Leprosos.?*?

Pelos poderes conferidos as irmas no Leprosario e o contato cotidiano
com os doentes, elas impunham uma disciplina e moralidade extremas que sao
recordadas por muitos moradores da Colbnia. Logo que avistaram o
Leprosario, Lori recorda que viu as irmas, elas os estavam esperando.

Naqueles primeiros dias, quando muitos estavam chegando, a familia de
Lori foi acomodada em seguida em uma das casas para onde iam os doentes
quando eram internados com as familias. As 11 casas geminadas logo foram
ocupadas, visto que ingressaram muitas familias nos primeiros meses de
funcionamento do Leprosario.

A distribuicdo do espago no Hospital obedecia a algumas poucas
orientagbes medicas. Os doentes com problemas mais sérios de saude
permaneciam nas enfermarias e os outros eram distribuidos de acordo com os
critérios das irmés. Mais tarde isso se tornaria uma incumbéncia da Prefeitura
dos Internados, Orgdo administrativo interno da Col6nia. Nao encontramos
nenhuma referéncia, na documentacdo do Hospital, sobre a separacédo dos

doentes pelo grau de contagiosidade da doenca, conforme orientava o

2L WEBER, Beatriz Teixeira. As Artes de Curar: meukigireligifo, magia e positivismo na Republica
Rio-Grandense — 1889-1928. Op. Cit., p.155-156.

12 Mais sobre o tema ver: PROENCA, Fernanda Barriemu®s Escolhidos de S&o Francisco: Alianga
entre Estado e Igreja para a profilaxia da Leprerizggéo e no cotidiano do Hospital Colbnia Itapud
(1930-1940) Dissertacdo de Mestrado em Histériatificia Universidade Catolica do Rio Grande do

Sul, Porto Alegre, 2005.

213 Contrato de prestacdo de servico entre o Depantante Salde e a Congregacdo Franciscana de
Peniténcia e Caridade Cristd. Arquivos do Depanaon&stadual de Saulde. Porto Alegre: Imprensa
Oficial, 1940, p.1.
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Departamento Estadual de Satde.”* A moralidade e a ordem eram os fatores
determinantes, havia a separacdo por género e por geracoes, pavilhbes de
homens, de mulheres e de criangas, divididas por sexo.

O regulamento do Departamento Estadual de Saude ainda previa, para o
Hospital, que os artigos e utensilios manuseados ou manufaturados pelos
doentes ndo seriam objeto de comércio, dadiva ou uso, fora da area destinada
aos mesmos. A moeda corrente ndo poderia circular entre os doentes no
interior do estabelecimento, devendo ser providenciada outra; as visitas seriam
regulamentadas pela direcdo; haveria nos estabelecimentos um pavilhdo de
observacdo para os doentes que, a critério das autoridades sanitérias,
devessem se submeter a novos exames antes da internacdo definitiva; os
casamentos entre os doentes deveriam contar com 0 assentimento da
administracdo; os filhos dos doentes seriam retirados logo apos o
nascimento.?*

Lori lembra que as irmas ficaram muito contentes quando eles chegaram,
“meus pais eram muito catolicos, nds era muito bem tratados, as irmas nem se
fala, barbaridade como eram boas, e a gente hem pensava que estava num
hospital...”*®

Na entrevista de Lori, podemos perceber uma constante tentativa de
encontrar sentidos positivos para suas experiéncias. Por mais que ela reafirme
constantemente que “agora estd muito revoltada com o que aconteceu”,
procura harmonizar seu passado e presente vividos na Instituig&o.

Por mais paradoxal que possa parecer, depois de alguns anos
aguardando no outro Hospital, eles finalmente tinham um novo lar, “meus pais
foram os primeiros a ganhar uma casinha”. Procuraram levar uma vida

“normal”’. Em seus prontuarios ndo existe registro de nenhuma licenca,

214 Regulamento do DES, decreto n.° 7558 de 11 denmaneede 1938, artigo 94, p.p. 25-26. O Hospital
estava dividido em trés areas, a “zona sadia” tlag& uma residéncia para o médico diretor, uma par
administrador, casas geminadas para os funcionarima usina geradora de eletricidade, garagem e
moradia para motorista. Uma “zona intermediarial@havia os prédios da administracdo, da padaria, a
casa das Irmas, o pavilhdo de observagtes e @casgpeldo e a “zona suja” onde além dos 14 pasihd

e 11 casas geminadas, ficava a cozinha, refeitbdspital com ambulatorios, enfermarias (mulheres e
homens), lavanderia, capela, forno de incineragéorotério, oficinas, cemitério. Relatério apreadnt

ao Exmo. Snr. Cel. Osvaldo Cordeiro de Farias, M.Irderventor Federal, pelo Dr. José Bonifacio
Paranhos da Costa, Diretor Geral. DES, OfficinaapBicas da Imprensa Oficial, Porto Alegre, 1941,
p.45 AHRS

415> Regulamento do DES, decreto n.° 7558 de 11 denmmeede 1938, artigo 94, p.p. 25-26. BALRGS

218 ori K., 03 de fevereiro de 2000. Op. Cit.
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nenhuma fuga, nada. Eles haviam aceitado, ao menos administrativamente, a
nova situagdo. Seu pai estava cego e sua méae se encarregava de cuidar dele.
Nao hé registro de que tenham exercido nenhum trabalho no Hospital, como
muitos faziam. Realizavam os tratamentos e sobreviviam. N&o perderam
totalmente o contato com o mundo externo porque o filho mais novo continuava
“do lado de fora”. Leo vivia com os avdés em Novo Hamburgo e vinha visita-los
em alguns domingos.

Lori ndo menciona em suas falas nenhuma visita especifica do irméo, diz
que ele vinha visita-los e ponto. No entanto, ao descrever os dias de visita no
Hospital narra uma série de detalhes, que demonstram o isolamento em que de
fato viviam nos primeiros anos no Leprosario. As visitas ocorriam aos
domingos. Chegavam as 8 horas da manha e poderiam ficar até as 11 horas. O
onibus vinha de Porto Alegre trazendo os parentes e amigos dos internados.
Lori recorda que havia uma cerca que separava os doentes dos visitantes
“Duas cercas, de um lado os guardas cuidavam 0s nossos, do outro lado era os
da saude, ndo podia passar nada de um lado para outro. Os pacotes eles
traziam ali na enfermaria, ai, depois, as irmés entregavam para as pessoas.”**’

Todas as referéncias, quando Lori narra aspectos que descrevam o
isolamento em si, sdo convertidas em experiéncias do grupo, impessoais.
Também é Pollak (1992) que nos ajuda a compreender este procedimento de
“transposicao” de uma lembranca individual para coletiva, como uma maneira
de poder transmitir (narrar) o ocorrido, a lembranca deixa de ser pessoal e
passa a ser do grupo, “os doentes eram separados dos visitantes” e nao
“minha mae ndo podia tocar no seu filho ou eu ndo podia tocar no meu
irmao."?!8

Talvez seja sofrivel demais recordar certas passagens. Neste sentido, as
entrevistas concedidas por Lori se centram em narrar, ou episédios coletivos ou
pessoais, transformados em coletivos. Quando alguma pergunta ameaca esta

estabilidade de sua narrativa, ela € precisa em mudar de assunto:

J: E quem vinha lhe visitar nagquela época?
L: Uns tios meu. Traziam ele... uma vez veio a v6 e o vb. A vO quase
morreu ndo pode viajar. Mas ela veio junto com um tio. E... ihhh isso

217 ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.
28 pOLLAK, Michel. Memoéria e identidade social...Ggit. p. 10.
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precisa uma semana pra contar... toda a minha vida...Mas como as
irmas eram boas para nés.?*°

Para Pollak (1992), as partes mais construidas de uma entrevista dizem
respeito aquilo que € mais verdadeiro para uma pessoa, mas ao mesmo tempo
apontam para aquilo que é mais falso, o que mais nos deve interessar numa
entrevista, sdo as partes mais solidas e as menos solidas. Eu diria que, no
mais solido e no menos sélido, se encontra o que é mais facil de identificar
como sendo verdadeiro, bem como aquilo que levanta problemas de
interpretacéo.*°

A entrevista de Lori € bastante estruturada. Ela visita e revisita as
mesmas lembrancas e, como ja apontamos, independente da época e do
interlocutor, narra com quase sempre as mesmas palavras, pausas e
claudica¢gBes. Poderiamos supor que isto seja normal, visto que esta narrando
coisas que aconteceram e que ndo mudam ao longo do tempo. Foi em 1940
que entraram no Leprosario. Antes do Itapud, estiveram internados em outro
Hospital, sofreram preconceitos em razdo da doenca, etc. S&o acontecimentos
gue ndo variam. Mas quando solicitada a falar sobre si, novamente ela se
ancora nestes pontos de estabilidade que formam sua narrativa, nestes marcos
invariaveis que sdo uma forma de comunicar que ndo colocam em risco a
estabilidade da construcao de seu passado. Esta é uma grande dificuldade de
interpretacdo de sua fala, somos seduzidos ora a desacraditd-la ora a
corrobora-la continuamente. Aqui, € necessario um ponto mais delongado de
inflexdo para avaliarmos estas memorias que estamos ajudando a solidificar
por meio da escrita.

Por certo ndo estamos buscando “a verdade” ou uma esséncia que nos
revele algo oculto sobre a vida dos personagens. Nao estamos buscando um
sentido nas entrelinhas, antes estamos buscando entender a prépria
construgdo de suas memorias para compreender um pouco melhor esta
experiéncia histérica, e, neste caso individual, por uma eleicdo de abordagem
tedrico-metodoldgica da experiéncia com a doenca e o isolamento. Experiéncia

gue constitui 0s sujeitos e que € por eles constituida, na narrativa.

219 ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.
220 pOLLAK, Michel. Memoéria e identidade social... Ggit. p.9.
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Na escrita baseada em relato autobiografico, parte-se de um pacto do
crivel. Ao contar sua vida o entrevistado procura relatar suas lembrancas de
modo a compor uma narrativa coerente, ndo apenas na composicdo do
passado, mas deste, relacionado com o presente. Por sua vez, o pesquisador
deve acreditar no que o entrevistado narra no sentido de que aquela € sua
histéria possivel, se condizente ou ndo com o passado, um cruzamento de
informagdes com fontes distintas pode esclarecer sobre a informagéo prestada,
mas 0 mais interessante nestes casos ndo é a autenticidade ou nao da
informacéo, mas tentar compreender o porqué de tal construcao.

Primo Levi (2004) escreve que se observou que,

Muitos sobreviventes de guerras ou de outras experiéncias complexas e
traumaticas tendem a filtrar inconscientemente suas recordacfes:
evocando-as entre eles mesmos ou narrando a terceiros, preferem
deter-se nas tréguas, nos momentos de alivio, nos interltdios grotescos,
estranhos ou relaxados, esquivando-se dos episédios mais dolorosos.?*

Lori procura descrever oS momentos mais amenos da vida no Itapua. Do
periodo anterior, traz as lembrancas mais trauméticas do preconceito; do
isolamento, elementos como a falta de contato com as pessoas de fora, as
rigidas regras impostas pela administracdo, a perda da liberdade, surgem muito
superficialmente em sua fala e quando surgem, em geral ndo em primeira
pessoa, como estas passagens sobre as visitas, um dos momentos em sua fala

que revela a situagéo de isolamento:

Domingo vinham as visitas e traziam jornal. Dai um doente passava
cedo de manha e alcancava o jornal. Mas escondido. Ninguém podia
ver. Tinha uns guarda muito bom. Eles faziam que n&o viam (...)
queria escrever uma carta, nos atirava assim nos pés das visitas.
Mas Deus o livre. Se alguém visse.?*?

O isolamento era vivenciado como uma experiéncia coletiva, o que de fato
nao deixa de ser verdade. Estavam todos dentro das cercas que separavam 0
dentro e fora do Hospital. Em geral, porém, Lori busca descrever, em suas
entrevistas (2000, 2003, 2006a, 2006b), que no Hospital “estavam todos bem”.

221 L EVI, Primo. Os afogados e os sobreviventes. Qisode 0s castigos, as penas, as impunidades. 22
edicdo. Sao Paulo: Paz e Terra, 2004, p. 27.
22| ori K., 03 de fevereiro de 2000, Op. Cit.
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Que a comida era boa, os doentes unidos, as irmas melhores ainda... narra 0s

passeios que faziam, as diversdes, as missas, as festas.

223
,

Em um universo tdo controlado como era o Hospita com regras muito

rigidas, os internados criavam lacos que Ihes permitiam sobreviver a doenca e
a Instituicdo. A solidariedade entre os internados € outro aspecto que surge
espontaneamente nas entrevistas.

Se alguns doentes “se alinhavam” com a dire¢do, outros usavam sua
posicdo no Leprosario para ajudar os outros. Além do guarda, aquele referido
por Lori, que permitia que cartas de familiares cruzassem de um lado a outro
em dias de visita, sem a necessidade de passar pela estufa, e como lembram
outros entrevistados, alguns permitiam, nestas mesmas ocasides, que as
familias se tocassem pela cerca, na auséncia de vigilancia de alguém da
administracdo. Os internados buscavam maneiras de viver no Hospital e a
solidariedade era um fator importante, como mostra o dialogo destes dois ex-
moradores:

E. — Eu fui pra |4 eu era crianca. Eu tinha 13 anos. Mas eu conheco
aquilo 14, eu frequentava aquilo 14 desde os 5 anos, quando minha
mae foi pra 4. Entdo quer dizer, praticamente eu me criei dentro da
Colodnia.

L. — Essa aqui, essa aqui no inicio era uma daquelas [pessoas] que
vegetava no portdo.

E. — A sim, eu ndo entrava.

L. — No portdo nao, ai fazia a volta, fugia por fora. Tinha um guarda.
O guarda...

E. — O guarda hoje até faleceu.

L. — Ele ajudava a leva ela [mae], sabia quem era, né. Entédo levava
pro patio, e essa aqui [mulher]...

E. — Eu corria la...

L. — Pra pode abraca. Pra pode abraca pai e mae.?*

223 Além da proibicdo dos doentes terem contato cossqas saudaveis, havia uma série de interdigées,
como a de que os doentes ndo poderiam afastaraealarbanahospitalar sem autoriza¢éo superior, as

senhoras s6 poderiam fazé-lo com licenca espeasainocas menores de 20 anos s poderiam sair
acompanhadas de pessdaslaradamente idéneassob nenhuma hipétese os doentes poderiam sair do

terreno do Hospital. Quanto ao comportamento, t&riados eram obrigados a conservar-senddo
decenteem todas as dependéncias, obeddagerosamentea todas as ordens superione&p alterar a

voz gritar ou fazer qualquer barulho que pudesseniactar os demais, ndo perturbar o siléncio depois

das 21h., cumpririgorosamenteas prescricdes dos médicos e das irmas relatimaedécacao, a higiene

e aconduta moral Ainda, pessoas de sexo diferente s6 podepassearjuntas quando fossem casadas
ou quando noivos oficiais, com permissao superi@omente as tercas e quintas a tarde e Domingo até
as 18h. A desobediéncia incorria em penalidatiesdo o prejuizo material ou moral causado por
desleixo e mau carater resultaria em pena discglin As penas seriam de repreensdo a reclusédo por

certo numero de dias, a juizo do Diretor.

Regimento interno dos pacientes. S.d. Caixa RedoselCEDOPE-HCI. Pelo contetdo moralizante
inferimos que se trata de um regulamento dos primeempos de funcionamento do Hospital. Para os

anos de 1970 encontramos outro regulamento, coditecainico e administrativo mais evidente.
224|_C. entrevista concedida a Juliane Serres enelfdembro de 2006.
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Embora as irméas estivessem sempre presentes no dia-a-dia, eram 0s
proprios doentes que gestionavam o0 espaco mais interno do Leprosario. Ja,
nos primeiros anos, foi criada a Prefeitura, com um doente indicado pelo Diretor
para assumir a funcédo de prefeito dos Internados. Os guardas, responsaveis
pela seguranca e a ordem eram indicados pelo prefeito e andavam a paisana,
para que ninguém os identificasse, mas todos sabiam quem era.??

Esta falta de contato esta associada ao “tempo do isolamento”, quando
havia poucos funcionarios, além do meédico e das irmas e a estrutura
necessitava dos proprios internados para funcionar. Neste sentido, apesar do
controle que tentavam impor, havia uma margem de acdo dos internados
relativamente flexivel, embora sempre estivesse presente a possibilidade de

denuncia, a solidariedade era um elemento compositivo deste cotidiano.

3. Vida e historia compartilhada: a doenca e suas faces

A morte da mée foi muito marcante para Lori, além da perda sentimental,
representou uma reorganizacao completa em sua vida. Viveram os trés juntos
por 16 anos no Hospital. Em um universo de pessoas tdo dependentes de
auxilio, visto que isoladas, muitas vezes eram 0s proprios doentes que
exerciam fungbes de cuidadores. A familia era um nucleo importante de
protecdo e cuidado na Colbnia. Lori lembra que antes de sua mae morrer, ela
tinha muito receio do que poderia passar com o marido e filha cegos. Com 19
anos, Lori perdeu a viséo.

Tal como o antes e depois do isolamento, na organizacdo de sua
narrativa, a cegueira € um marco temporal importante de periodizacdo. A
maioria de suas recordacfes estdo centradas na eépoca em que podia ver, ou
seja, nos primeiros 19 anos de sua vida. Lori narra com precisao episédios da
infancia, anteriores a ida ao Leprosario. Recorda 0s primeiros anos de
internamento, quando realizavam passeios, iam a missa, as festas religiosas,

“o ultimo baile” que frequientou, cujo retrato conserva na parede de seu quarto

225 G.M. entrevista concedida a Juliane Serres enejj@reiro de 2007.
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e, que refere como uma lembranca da pessoa que foi, com o sentido da viséo.
A cegueira para ela foi uma experiéncia mais forte que a doencga. Muitos anos
ficam sem registro em sua memoaria. Quando ficou cega, Lori adoeceu.

Depois da cegueira, ha um ciclo de esquecimento na narrativa de Lori,
sdo mais de dez anos que nao sao referidos em seus relatos. Desta época, a
morte da mée volta a ser uma periodizagcdo em suas lembrancas. Quando sua
mae morreu, Lori e seu pai tiveram que se separar, ambos necessitavam de
cuidados e era uma norma do Hospital que as casas fossem destinadas as
familias, marido, mulher e se houvesse, filhos. Os dois, cegos, tiveram que
deixar a casa. Lori foi entregue pela mée, no leito de morte, a uma freira, que
por fim encarregou outra internada de cuidar dela. Umas poucas lembrancas e
mais um longo esquecimento.

Ao analisar as entrevistas de Lori, percebemos que uma parte muito
significativa de suas memoarias ndo é de acontecimentos vividos pessoalmente,
sobretudo depois da cegueira, mas vividos por tabela, na expressao de Pollak
(1992).>*® Ela recorda episédios, situacBes, pessoas, entretanto, muitos
acontecimentos do cotidiano néo figuram em suas lembrancas, como mais do
que um “eu ouvi dizer”. Assim, Lori tem uma memdéria muito compartilhada com
0 grupo, € chamada a contar sua historia, ndo apenas pelo tempo de
permanéncia no Hospital, o que por si s6 ja seria uma boa razdo, mas porque
suas lembrancas plasmam um pouco tudo o que foi vivido por aquela
coletividade ao longo de varias décadas.

Do periodo posterior & morte da mae, Lori menciona poucos
acontecimentos, dentre eles que mudou de casa um par de vezes, morou com
outras internadas nos pavilhbes das quais recorda especialmente de uma,
Selma K. uma senhora vilva que havia internado alguns anos antes (P: 1580).
Lori compartilhou um quarto em um pavilhdo com ela, que ademais trabalhava
como enfermeira e auxiliava ndo apenas Lori, mas outros pacientes. Certo dia,
narra Lori, esta senhora Ihe avisou que um antigo paciente havia reinternado,

estava na enfermaria e perguntava por ela. Lori recorda que contou a esta

2% pollak define acontecimentos vividos por tabelm@oaqueles ndo necessariamente vividos pela
pessoa, mas pelo grupo ou coletividade a qual sopesse sente pertencer, ou seja, S0 acontecmento
dos quais a pessoa nem sempre participou mas gumaginario, tomaram tamanho relevo que, no fim
das contas, é quase impossivel que ela consigasalparticipou ou ndo. POLLAK, Michel. Meméria e
identidade social...Op. Cit. P. 201.
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senhora que este paciente queria casar com ela e antes de partir pediu-lhe
uma foto.?’

Depois de sete anos fora com alta, lldor G. (P: 518) retornou ao Hospital.
Ele era natural de Santa Cruz do Sul e internou em 1942, aos 24 anos de
idade. Consta que sabia ler, tinha recursos e era protestante. Esteve internado
por alguns anos no Leprosario, obteve alta em 1951 e em 1958 reinternou com
problemas de saude na enfermaria do Leprosario, encontrou D. Selma. Até
este retorno lldor ndo configura na narrativa de Lori.

Depois de alguns dias Lori diz que foi visita-lo; quando ele saiu da
enfermaria, a pediu em casamento “tu vé como é o destino, tantos anos la fora
e ele ndo me esqueceu, quando é para ser...”.?*® Desta forma Lori explica que
tdo logo o paciente reinternou trataram de casar. Seu pai, entretanto se op6s
ao casamento, ela era cega e ele temia pelo futuro do casal. Depois de uma
série de objecOes entre elas a de que o pretendente se convertesse ao
catolicismo, seu pai entdo aceitou a unido. Lori atribui “a graga” a Santa Rita.
Casaram em 1960 e Selma foi sua madrinha de casamento. %*°

O casamento representava, como mencionamos anteriormente, uma
forma de protecdo e cuidado em um grupo de pessoas tdo dependentes.
Ademais, conferia alguns privilégios. Os casais tinham direito a receber uma
casa para morar e um rancho semanal e ndo tinham necessidade de comer no
refeitorio.?*°

O sistema de privilégios, conforme analisou Erving Goffman (2003) é um
dos aspectos mais importantes daquilo que ele denomina “cultura dos
internados”, este modo de vida proprio das instituicbes. S&o pequenas
vantagens como a de comer longe dos olhos de todos, dormir sem a presenca
de pessoas estranhas, ndo ter que cumprir rigorosamente 0s horarios, que em
um universo como o isolamento adquire um significado especial, permite certa
privacidade e os internados sabiam disso. Nas inUmeras entrevistas, a relacéo
entre 0 casamento e a obtencdo de uma casa estava presente. Com Lori ndo

era diferente.

227\ ori, em 15 de outubro de 2003. Op. Cit.

22| ori, 03 de fevereiro de 2000. Op. Cit.

229 ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.

230 Regimento Interno dos Pacientes, art. 19, Doalss Caixa Regimentos e Regulamentos. CEDOPE-
HCI
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Esteve casada por mais de 20 anos com lldor G.. Deste periodo, Lori se
limita a dizer que seu marido era um bom homem, que sempre fora trabalhador
e que na vida doméstica fazia todos os servicos. No prontuario de lldor, consta
uma alta em 1962, dois anos depois do casamento, alta que ndo sabemos se
chegou a se efetivar. Lori conta que ele sofreu muito na vida e também no
momento da morte. Na vida, em fungdo das consequéncias da doenca, da
perda da liberdade. Lori relata que ele veio antes que as autoridades sanitarias
o trouxessem, veio em um vagéao onde traziam os animais “traziam os cavalos,
la eles botavam os leprosos, um sentava em cima da mala assim, cheio de
sujeira de gado”, na morte sofreu porque morreu agonizando, com cancer no
es6fago na enfermaria do Leprosario.?*

N&o tiveram filhos, embora quisessem. Questionada sobre o destino que
esta crianca teria, de ser levada ao Amparo Santa Cruz, para onde eram
levados todos os bebés que nasciam no Hospital, ela diz que queria segurar
uma crianca nos bracos e tinham planos de entrega-la a um irm&o do marido.

Desde a morte de lldor em 1981, Lori mora na enfermaria do Itapua.

GM

1. Areconstrucdo do cotidiano: limites e possibili dades

G.M. chegou sozinho ao Itapud, seu irmao que também havia sido levado
a Porto Alegre pela Saude Publica, retornou para casa. Narra que chegou
muito “marcado” fisicamente pela doenca, fora do Hospital nunca havia feito
nenhum tipo de tratamento. Logo foi submetido a cauterizacdes e aplicagdes
de chalmoogra.?*?

Nos primeiros anos de isolamento, os doentes recebiam injecdes intra-

pY

musculares de Antileprol, medicamento a base de chalmoogra, planta

terapéutica de origem indiana cultivada no Brasil, muito utilizada no combate a

31| ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.
#32G.M., 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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doenca desde os anos de 1920.%%

Além destas aplicacbes, eram
administradas aos pacientes naqueles primeiros anos, “inje¢cdes secundarias” e
“aplicacbes elétricas”, que provavelmente consistiam nas referidas
cauterizages descritas por G.M.?** O uso dos medicamentos no combate &

Lepra nos anos de 1940 era absolutamente experimental.>*®

Ano 1940 1941 1942 1943
InjecBes de Chalmoogra 18.304 43.861 49.314 38.750
Curativos 56.058 115.173 82.476 42.371
Formulas aviadas 5.344 8.101 13.286 8.555
Pequenas intervencoes 20 42 26 41
cirurgicas

Grandes intervencdes 4 3 17 11
cirurgicas

Tabela 02 — Movimento da Enfermaria no periodo@01a 1943. Fonte: Administracdo Sanitaria do Rio
Grande do Sul de 1938 a 1943. Cedop/PARTENON. |d2E8 Relatério apresentado ao Cordeiro de
Farias, M.D. Interventor Federal pelo Dr. José Bmmd Paranhos da Costa, Diretor Geral, Oficina
Gréfica da Imprensa Oficial, POA, 1943.

Tinha 18 anos quando entrou no Leprosario em 1944 (P: 695). Suas
lembrancas deste periodo se concentram na reorganiza¢do do cotidiano, ndo
mais na inconformidade com o isolamento, como descrevia sobre a época em
gue foi levado a Porto Alegre. Desde que nés saimos de casa, hds vamos para

o inferno, era o que pensava...>*®

Ao ingressar no Leprosario, aléem de um sistema formal estabelecido a
partir das regras impostas pela Instituicdo, como as que descrevemos
anteriormente, que iam do comportamento moral a organizacdo do espaco,
muitas vezes o doente passava a participar de outro sistema de regras néo

escritas, que chamaremos informal.

O sistema formal visava ajustar o individuo a sua nova condicdo de
internado, exigia que ele se comportasse de uma maneira “adequada”,
cooperando com a organizacdo e o funcionamento do Hospital. Erving Goffman
(2003) chamou este comportamento exigido do individuo por parte da

233 RSENIE, em 25 de agosto de 1928, vol. 1, p.8ficiBés Graphicas d’A Federacdo, 1928.- AHRS
“Irmés Franciscanas: Cronica do Asilo Colonia Itapi$1. Datilografado. Documentacéo Religiosa.
CEDOPE-HCI.

2% portaria n° 86 de 18 de setembro de 1944, dispsobee as experiéncias com medicamentos nas
InstituicBes oficiais. Boletim do Servico Naciordd Lepra, ano IV, n° 2, junho, 1945. Departamento
Nacional de Saude, Rio de Janeiro, Brasil. P. 56-59

2% G.M., 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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Instituicdo de “ajustamentos primarios”. O doente ndo faria nem mais, nem
menos do que esperavam que ele fizesse. G.M. recebeu o tratamento e foi
encaminhado para um pavilhdo, onde dividiria um quarto com outros

internados. Desta vida “pavilhonar”, ele pouco relata.

Paralelo ao sistema formal funcionava um sistema informal, forjado no
cotidiano da Instituicdo. Neste sistema, o internado procurava fugir do controle
completo que o Hospital tentava impor. Este comportamento Goffman (2003)
chamou de “ajustamentos secundarios”. O doente empregaria 0s meios de que
dispunha para se afastar do papel que a Instituicdo exigia dele. Quando
falamos de “ajustamentos secundarios” nos referimos a pequenas atitudes, e
“préticas cotidianas” para conseguir fins nao-autorizados pela Instituico,?*’
procedimentos pequenos que ndo provocavam nenhum confronto direto entre
os internados e a Instituicdo, mas que podiam representar algumas vantagens

ou garantir alguma liberdade para aqueles que os exerciam.

Em alguns destes sistemas os doentes tinham que ingressar. G.M.
recorda que sua insercdo na vida cotidiana do Hospital se deu por meio do
trabalho. Indispensavel para o funcionamento do Leprosério, o trabalho ainda
tinha por fungdo manter os doentes ocupados, minimizar oS custos da
manutencao da Instituicdo e ainda criar uma rede de controle bastante

generalizada.

Cada um buscava encontrar seu lugar no isolamento, ou aceitando e se
conformando com o “papel de doente” ou reinventando uma vida a partir das
possibilidades existentes. Exercer alguma atividade era participar deste
sistema formal, embora partindo do trabalho pudessem extrair privilégios,
vantagens, ndo previstas pela Instituicdo, dentro do ambito do sistema informal,

gue fazia parte deste jogo de sobrevivéncia cotidiana.

A maioria dos doentes internados era de origem rural. As atividades
ligadas a lavoura eram as mais incentivadas. A idéia era a de que o Leprosario
se tornasse auto-suficiente. Durante o primeiro ano de funcionamento, o

rendimento da agricultura foi considerado precario, dado a necessidade de

237 Certeau desenvolveu a idéia de préticas cotidiana® operacdes através das quais os individuos
fundam micro-resisténcias. Todo o sistema por wmigifante e disciplinar que seja apresenta espdeos
movimentacado brechas, onde se instauram estas atividades taticas csmvsobretudo fugir da
massificacdo e da passividade. CERTEAU, Michelnvehc¢éo do Cotidiano... Op. Cit.
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alimentar tanta gente.?*® Em 1950, quando o Hospital contava com mais de 500
doentes internados, a producdo da chacara foi de 60.248 litros de leite, 244
cabecas de gado. Na padaria, se produziu 64.535 Kg de péo. O refeitério, que
atendia uma média de 400 doentes, era coordenado por uma irma com a ajuda
dos doentes. A sala de costura fabricava roupas para os doentes pobres, em
grande nimero na Col6nia.?*

Nos prontuarios, encontramos o0 registro de que 41 doentes
desempenharam alguma atividade no Leprosario. Estas atividades eram

remuneradas, conforme previa o0 Regulamento do Departamento Estadual de
240

Saude.
Décadas Servicos prestados por doentes
HCI
1940 4 enfermeiros
1 encarregado de servicos diversos
1 costureira
1 jardineiro
1950 2 zeladoras de pavilhdo
1 enfermeiro
1 encarregado de servigos diversos
1960 7 zeladoras de pavilhdo

2 enfermeiros

2 auxiliares de enfermagem

2 serventes de refeitorio

2 encarregados da limpeza das
ruas

2 empreiteiros

2 auxiliares das religiosas

1 zelador e vigilante

1 foguista e jardineiro

1 ferreiro

1 encarregado da distribuicao de
alimentos

1 colchoeiro

1 encanador

1 lavadeira e passadeira

1 recolhedor e limpador de vidros
1 auxiliar de mecéanico

1 responsavel pela praca de

238 DES 1940: Relatério apresentado ao Exmo. Snr.@glaldo Cordeiro de Farias, M. D. Interventor
Federal, pelo Dr. José Bonifacio Paranhos da CBatetor Geral. DES, Officinas Graphicas da Impeens

Oficial, Porto Alegre, 1941, p.48. AHRS

239 Relatério Anual HCI, 1950 pelo Diretor do HCI Hio Ottoni ao Dr. Jodo Pessoa Mendes, Chefe do

Servico de Profilaxia da Lepra, em 16 de janeird@®&l. Documentacdo Avulsa. CEDOPE-HCI.
240 Regulamento do DES, decreto n.° 7558 de 11 denmmeede 1938, artigo 94, p.p. 25-26.
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esportes
1 servicos gerais

Total: 41 trabalhadores

Tabela elaborada com base nos dados prontuariais. Same-HCI

Embora seja um numero consideravel, certamente era inferior ao nimero
real. Somente no ano de 1941, as irmas registravam em suas Cronicas que 15
doentes trabalhavam na enfermaria.?** Em 1943, registravam que entre 10 e 12
doentes trabalhavam no refeitério e 8 na sala de costuras.?* Alguns
entrevistados também dizem ter exercido atividades especificas e nada consta
em seus prontuarios. Além deste sistema formal, onde os doentes trabalhavam
a servico da Instituicdo, outros trabalhavam de maneira informal, para

assegurar uma melhor condi¢éo de sobrevivéncia no Hospital:

Quem podia trabalhar, trabalhava porque era pouca gente
aposentada. Tudo dava um jeitinho. Tinha a sapataria pra fazer
sapato, tinha a oficina... E quando vinha doente de fora, as mulher ja
iam perto da caminhonete pra pegar a roupa pra lavar. Nao tinham
ganho nenhum...?*®

G.M. narra que tdo logo iniciou o tratamento e apresentou uma melhora
no estado de saude, foi convidado a trabalhar no refeitério, onde trabalhou por
dois meses apenas, sendo novamente convidado a trabalhar na enfermaria,

trabalho que exerceria por mais de cinco anos, até sua saida do Leprosario.?*

Analisando o perfil dos doentes escolhidos para trabalhar, inscritos na
tabela anterior, pudemos constatar que os escolhidos para trabalhar na
enfermagem eram jovens, alfabetizados, em boas condic¢des fisicas, solteiros,
na sua grande maioria rapazes. O enfermeiro-chefe era serralheiro de
profissdo; outro era pintor, outro militar, outros agricultores, ainda alguns néo
tinham profissdo. Para servicos menos qualificados, como zeladoria, eram
recrutadas doentes, em geral mulheres, com boa capacidade fisica. Alguns

doentes puderam exercer suas antigas atividades profissionais na Colbnia:

241 |rmas Franciscanas: Cronica do Asilo Colonia Igai941. Op. Cit.

42 Irmé&s Franciscanas: Cronica do Asilo Col6nia I8a@l043. Datilografado. Documentacdo Religiosa.
CEDOPE-HCI.

243 ori, 15 de outubro de 2003. Op. Cit.

244G.M., 23 de novembro de 2006. Op. Cit.

117



José M. (P: 1947), 28 anos, pedreiro, no Hospital trabalhava como empreiteiro,
Ambrosio D. (P: 2139), 22 anos, também pedreiro, trabalhava como encanador,
Carlos K (P: 2070) 57 anos, era mecanico, trabalhava como ferreiro.?*> Ainda,
segundo as entrevistas, outros doentes exerciam atividades distintas. Havia um
fotégrafo, responsavel por grande parte dos registros fotograficos da época, um
violinista que animava as cerimbnias religiosas e aparece em algumas
fotografias e ainda um arteséo a quem atribuem os trabalhos em mosaico no

chao de algumas partes do Hospital.?*°

Quanto ao trabalho na enfermaria, G.M. recorda que quando comecgou
desconhecia qualquer procedimento, s6 conhecia o cabo da enxada. Narra que
aprendeu tudo com a Irma Elia, responsavel pela enfermaria. Primeiro
aprendeu a aplicar injecbes, depois a fazer todos outros trabalhos, como

realizar anestesias com éter.?*’

O trabalho é o referencial narrativo no depoimento de G.M. Sua entrevista
€ estruturada a partir deste tema central, que organiza todas as suas
lembrancas. A importancia que o trabalho adquiriu em sua vida, no isolamento,
€ crucial, pois esta diretamente vinculada a recuperacdo de sua saude, como
veremos mais adiante. O trabalho representa para ele uma vitoria sobre a
doenca, apesar da lepra, ele pode produzir e servir, € também uma forma de

apresentar-se: um homem que dedicou sua vida ao labor.

Marie  Francoise Chanfrault-Duchet (1995) formulou algumas
consideracdes importantes sobre o mito na historia de vida. Segundo a autora,
0S mitos surgem nas historias de vida de duas formas: como relato mitico ou
como mito, funcionando como estrutura narrativa. Neste caso, “el mito
constituye un medium que permite al narrador comunicar en términos sociales
— es decir, em terminos de representaciones sociales — su experiencia vivida y
el sentido que él confiere en el relato.”?*®
Ao recordar o vivido para narrar, 0s mitos servem para oferecer uma

estruturacdo e uma interpretacdo para as experiéncias e estao relacionados a

245 Informac6es obtidas com base nos prontuarios. SAMBOPE/HCI.

24 Entrevistas com moradores HCI. CEDOPE/HCI.

247 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.

248 CHANFRAULT-DUCHET, Marie Francoise.Mitos y estrucais narrativas en la historia de vida: la
expresién de las relaciones sociales en el medad. idistoria y Fuente Oral, nim. 9, Barcelona, 3.99
pp. 12-21

118



diferentes niveis, do social ao individual; “mitos fundadores del yo” na
expressao de Chanfrault-Duchet (1995) seriam os mitos particulares, que
expressam a singularidade do vivido, expressam o individual, mas nédo sé&o
entidades autbnomas, encontram-se relacionados a comunidade e permitem ao
narrador se converter em ator social.?*°

A construcéo de sua experiéncia, centrada no “trabalho”, permitiu a G.M.
afastar-se do papel de “doente” que a Instituicdo lhe conferia e, a construcéo
desta experiéncia no presente, € uma maneira de apresentar-se e procurar
reiterar a distdncia desta imagem. Duplo trabalho da memoria, buscar as
experiéncias que corroboram esta vivéncia, seleciona-las e harmoniza-las no
presente, com a identidade que se quer transmitir.

Neste sentido, como € recorrente na histéria oral, ha uma tentativa de
auto-representacéo, onde se busca encontrar uma coeréncia entre o passado e
a identidade atual, tornando possivel, deste modo, o convivio com um passado,
muitas vezes traumatico.?*°

G.M. narra, a partir deste lugar que construiu para si, de que, apesar da
doenca, ou gracas a ela pOde aprender, ajudar os outros, enfrentar os
problemas que teria ao longo da vida.?®* Ele fala do lugar de alguém que
superou as dificuldades e mesmo no isolamento pdde encontrar uma
possibilidade de sobrevivéncia. Ao ouvi-lo temos a impressdo de que, por

vezes, conseguiu escapar do papel imposto pela Instituicéo:

(...) entdo mandou chamar o médico para operar esse senhor (...) ai
ele chegou, botamos na mesa, tinhamos preparado tudo, diz ele
assim: “G., o homem vai morrer...” - Todos n0s vamos morrer... Mas
ele me pediu que o senhor fizesse a cirurgia, de qualquer maneira,
hoje ou amanha ele morre se ndo fizermos a cirurgia, entdo nos
vamos aventurar... E foi quando chegou a estreptomicina, e quando
ele abriu... “O que foi que eu disse, pode preparar o atestado de
6bito.” E noés trabalhando, a freira assistindo ele com ferramentas e
eu, aqui cuidando a presséo e cuidando para ele ndo acordar, ai diz
assim: “Escuta, ndo veio estreptomicina para vocés ai?” Disse olha,

2491dem, p. 13

%0 FRASER, Ronald. Histéria Oral, Historia Social: Historia Social. Instituto de Historia Social
U.N.D. Valencia: n.° 17, 1993.

51 No trabalho de Andrea Braga ela descreve comooPBéptista também encontrava/construia um
lugar para si no isolamento e obtinha beneficiparir destas posicdes privilegiadas que conquastav
BRAGA, Andréa Baptista Freitas. “O que tem de ser forca”: Narrativa sobre a doenca e internacao de
Pedro Baptista, leproso, meu avd (1933-1955). bies&o de Mestrado em Histéria das Ciéncias e da
Saude. Fundacao Oswaldo Cruz, 2006.
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parece gue veio essa semana, deve ter ai, porque estreptomicina é
para tuberculose, disse assim: “Vai la e me busca duas ampolas,
com soro e traz ligeiro”. Ai fui la pedi, tinha que misturar, abriram a
barriga tudo, ai comecaram a lavar as tripas tudo, olha, ndo levou 10
minutos, clareou tudo, dai diz o doutor assim: “é G.M., tu vai para o
céu quando morrer”, digo, mas por que? Eu vou no céu se for tudo
certo, sen&o eu vou pro inferno...”**?

Neste momento, ele ndo é o doente n° 695. Naquela época tinha muita
gente, meu numero foi 695. Em pouco tempo aquilo la encheu o Hospital, tinha
mais de mil pessoas...*3, naquele momento ele é outro profissional que auxilia
e diz ao médico o que era preciso fazer. No momento em que narra esta
passagem, ele expressa que foi possivel transcender uma condicdo imposta,
ainda que por alguns instantes.

Em inUmeras passagens das entrevistas, G.M. refere-se ao trabalho que

desenvolvia na Instituicdo e da importancia que era desempenha-lo bem,

Estava eu, o Euclides, o Arno S.... tinha bastante enfermeiro, porque
eram os homens que cuidavam dos homens e as mulheres eram as
enfermeiras, mas tudo doente... |4 dentro e eu aprendi muito bem e
rapido (...) porque eu ndo tive muito colégio, até pouco colégio, mas
eu sabia ler e escrever alguma coisa assim, entdo quando o médico
passava o receitudrio do dia, entdo eu ia huma janelinha que tinha e
passava para a freira, que tinha farmécia, dizia, olha irma, eu nao leio
isso aqui de jeito nenhum, entdo ela dizia me mostra aqui, nGs néo

se tocava né.”**

Alguns elementos evidenciavam que, apesar da funcédo no Hospital, de
enfermeiro, que como mencionamos, exigia uma boa saude fisica pelos perfis
analisados dos “escolhidos”, eles eram doentes. Na fala de G.M. também
entendemos por que todos que trabalhavam na enfermaria eram alfabetizados.
Nos primeiros anos, 0s nao-doentes que ingressavam na area hospitalar eram
somente o médico, uma freira e o capeldo, os outros funcionarios, inclusive as

irmas evitavam ao maximo tocar em alguém:

J: Nao tocava na freira?
G: Nao, nem no médico...

%52 G.M.,23 de novembro de 2006. Quanto & estreptamiéoi um dos primeiros antibiéticos usados no
combate a tuberculose no Brasil, cujos efeitostedss ainda vém sendo estudados. Para o caso citad
por G.M., estava sendo utilizado como antibiétiosnam. LIMA, Maria Luiza Timéteo de.Tratamento
para tuberculose com estreptomicina: perfil auditev vestibular. Dissertacdo (Mestrado em Saude
Publica) Departamento de Salde Coletiva, Centi@edguisas. Recife, 2003.

#3G.M., em 23 de novembro de 2006. Op. Cit.

>4 1dem.
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J: Nao tocavam em vocés? E como € que faziam para atender?
G: Quando tocam era com luvas, mascara, essas coisas...”*

Nesta época, trés internados serviam de enfermeiros. Eles tinham um
contato mais direto com 0s outros doentes. Nas entrevistas realizadas, sempre
que se mencionam o0s cuidados médicos, os moradores demarcam que eram
os proprios doentes que trabalhavam na Enfermagem. Os nossos enfermeiros
referidos nas entrevistas transcendem a conduta profissional de responsaveis
pelos cuidados, mas referem-se a uma experiéncia compartilhada. Eles
também eram doentes.

Foi gracas ao trabalho e a uma perspicéacia que G.M. pdde desfrutar de
uma situacao de privilégio em relacdo ao tratamento. Narra que, por volta de
1948, “tinha chegado um tal de Promim, que veio dos EUA e Neo-sulfona que
veio da Italia, entdo quem tinha dinheiro comprava e aplicavam Promim, eram
doze cm por dia, 21 dias..”. A narrativa completa desta passagem € muito
significativa:

Eu aprendi a fazer anestesia geral da pessoa com aquele
cloroférmio, eu fazia inje¢cdo por dia... eu acho que muito mais de
100, 200 até, aquilo comecava 6 horas da manha e ia até 9, 10
horas. Fulano namero tal...eu conhecia o pessoal tudo por namero,
entdo ndés éramos 3 enfermeiros vai ligeiro, 14 tinha aquela, o
esterilizador era elétrico, com agua e coisa, trés quatro seringa,
botava ferver, enquanto aplicava injecdo, hoje ndo, é tudo
descartavel mas quando eu fazia o tal de Promim, sempre sobrava
um pouquinho na ampola e eu deixava em pé |a, e aquilo escorria
bonitinho, depois pegava uma agulha esterilizada e puxava, eu me
aplicava, eu néo tinha condi¢cdes de comprar (...) tenho marca hoje

ainda aqui eu mesmo fazia e foi indo daqui a pouco o Estado
conseguiu comprar o tal de Promin e a tal Neo-sulfona. **°

Primeiro, mais uma vez, ele se afastava do papel de doente que a
Instituicdo lhe atribuia “eu conhecia o pessoal tudo por nimero”. Segundo, ele
se aproveitava da pequena margem de acao que tinha, ao obter para si um

2% |pidem.

% Sobre a compra dos medicamentos, em entrevistaootnm ex-morador, ele explica como ocorria:
“NoOs tomavamos... até, por sinal, eu estava narmeaféa ainda, nds compravamos, num grupo de 10
pessoas, mais ou menos, 10 pacientes, nés comprAwamim, era comprado através de um piloto da
Varig, que fazia viagens Porto Alegre — Estadosdbsie um paciente era meio parente dele, e a partir
dele ele trazia 0 Promim pra nés, que era dosann..coPromim, ele vinha puro de Ia. E era misturado
com...diluido”. L.C. entrevista concedida a Juli&sgres em 22 de novembro de 2006.
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pouco do tratamento, a que aqueles que podiam pagar tinham acesso.*’ Esta
astlcia cotidiana garantiu, como ele recorda, que suas sequelas da doenca
fossem minimizadas, pois 0 medicamento impedia uma evolugcéo da doenca,
como ocorria com os derivados da chalmoogra, usados até entdo. O orgulho
do trabalho bem feito — que o individualizava no todo do isolamento -, é
acrescido da vantagem adquirida por sua esperteza.

Na segunda metade dos anos 40, este medicamento foi sendo
abandonado e substituido por derivados da sulfona, um antibiético capaz de
combater com maior eficacia o bacilo da doenca.?®® Introduzida no Brasil em
1944, a sulfona passou a ser utilizada no Itapué quatro anos depois, através de
medicamentos como o citado promim e a diazona. Nos anos 50, o uso da
sulfonoterapia se generalizou e uma enxurrada de medicamentos derivados
desta droga passou a ser usado no Leprosario. O tratamento consistia numa
espécie de “coquetel” composto pela combinacéo de varios medicamentos.?*®

Os éxitos atribuidos anteriormente a chalmoogra foram interpretados
entdo, como desconhecimento das formas clinicas da lepra, que, em sua forma
tuberculéide ou incaracteristica poderiam evoluir para a cura espontanea.’® E
0 equivoco em relacdo ao tratamento com chalmoogra teve como resultado
mais extraordinario a segregacao de milhares de doentes nos Leprosérios. A
finalidade da segregacdo, na verdade, ndo era para promover o melhor
tratamento da doenca, mas para evitar o contagio da populacdo. Os doentes
pagavam com a liberdade o tributo pelo desconhecimento da ciéncia.

No inicio dos anos de 1950, as fichas dos internados passaram a ser
revisadas para o encaminhamento para o tratamento em Dispensarios.?®* G.M.

recorda que, o Promim “foi a liberdade”. Os doentes passaram a sair do

%7 G.M. refere em sua entrevista que eram poucas@esgle tinha dinheiro para comprar o tratamento,
cerca de 15 pessoas, 0s outros, segundo ele, efanespnédo tinham acesso. GM, 23 de novembro de
2006. Op. Cit.

%8 No V Congresso Internacional de Lepra em Cuba 134 sulfonasforam saudadas comeos
medicamentos de eleicdo para o tratamento da LE@wmrclusdes do V Congresso Internacional de
Lepra, reunido em Cuba, abril de 1948. Revistaiies de Leprologia, vol. 16, 1948, p.p. 225-243.

59 Compunham o coquetdbiamitim, Liosulfone, Aflosulfona, Sulfonazina, Nedfonazina, Diaminoxil,
Dileprone Relatério das atividades do HCl.Movimento do H@dp Documentagdo Avulsa. -
CEDOPE/HCI.

%60 Observou-se que a lepra em suas fortmaerculéideou indeterminada(mista) pode, em alguns
casos, evoluir para a cura espontanea. O mesmos@dobservava em relagdo a forma clinica
lepromatosa(nervosagombatida unicamente pelo uso de antibiéticodsigb. LIMA. Lauro de Souza.
Estado Atual da Terapéutica da Lepra. Ministéri@dlacacdo e Saude. Departamento Nacional de Saude.
Servico Nacional da Lepra: Sdo Paulo: 1953.

%61 Relatério das atividades do HCI — Movimento do pitzs. Documentacdo Avulsa. CEDOPE-HCI.
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Hospital. As sulfamidas comecavam a libertar os doentes, ao menos do

isolamento.

2. Ainda, internado...

Se muitas vezes G.M. conseguia se libertar do papel de doente, outras
tantas vivia a condicao profundamente. Estas passagens sdo menos evocadas
por sua memaria, que busca e seleciona lembrancas mais condizentes com a
auto-representacdo que ele quer transmitir. Entretanto, estas lembrancas que
“incomodam” estdo presentes e vez por outra, surgem.

Passados tantos anos, ha uma tentativa de esquecer as passagens mais
traumaticas, porém, no momento de narrar, algumas vém a tona. E a quem
culpar? No momento do vivido poder-se-ia se buscar naqueles proximos, como

G.M. recorda de uma cena que presenciou:

Agora quando tu, quando o pai vinha trazer uma menina, chegou
menina com 10, 12 anos, menos que isso, la tinha as freiras que
cuidava... veio um cara de Novo Hamburgo, um alemao, ndo me
lembro mais o sobrenome dele...eu vi! Na hora que ele entregou a
filha pro Dr., - Se acontecer alguma coisa pra minha filha, eu lhe
mato... (chora) era dito (siléncio)... € brincadeira...um pai deixar uma
menina nova, entregar assim, um lugar que ele nunca tinha visto,
nunca...nem sabia como funcionava...”®?

Também ele viveu o isolamento, embora este apareca algumas vezes
difuso em sua fala. As regras existiam no Leprosario e a administragéo tentava
fazé-las cumprir. Como mencionamos, G.M. ndo narra quase nada de sua vida
pavilhonar, mas nos aspectos mais comuns do cotidiano percebemos a
situacdo de segregado. Além do trabalho, nos sete anos em que esteve no
Leprosario, teve muitas outras vivéncias, que num primeiro momento procura
sintetizar:

(...) mas la quando nés chegamos l4 tinha futebol, tinha vélei, tinha
bocha, tinha muita coisa assim, o Cassino foi depois que eu estava
la, como €, sala de jogos, tinha o bar, se o cara queria almocar ou
jantar la ia, so tinha que pagar e ai foi indo, depois em 1949 eu casei,
l& mesmo, casei, ganhei uma casinha...era isso0.?*®

%2 G.M., 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
23 1dem.
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Instigado a falar sobre suas vivéncias, seu casamento, o dia-a-dia do
Hospital, G.M. comeca a revelar que o processo de construgcdao de uma
memoria positiva do Leprosario, que esconde muitas angustias e sofrimentos.
A comecar pela perda da liberdade, uma vez no Leprosario, a falta de contato
com “os ndo-doentes”, com as pessoas de fora da Instituicdo, € um elemento
que define este tempo do isolamento. G.M. recorda da cerca que 0s separava
das visitas e diz que “viu muita coisa triste, das pessoas nao poderem se tocar,
muita coisa triste, da chegada de doentes”.?**

No mesmo ano de 1944 em que entrou no Leprosario, como referimos
anteriormente, seu outro irmao foi internado, no ano seguinte, sua mae e outros
trés irmaos. Nado menciona se alguém da familia vinha visita-los. O mais
provavel € que nao, pois o deslocamento na época era dificil e a familia
bastante pobre. Nem mesmo para o enterro de sua mée veio alguém. Na
época, as pessoas de fora ndo podiam velar seus mortos no Leprosario. G.M.
mesmo conta, que quando algum parente queria fazer algum enterro fora do
Hospital, tinha que solicitar toda uma preparacao, tudo aquilo € um cuidado
tremendo (...) entdo, o enfermeiro... eu que fazia tudo, eu ganhava uns pilinhas,
porque eles cobravam...vinham buscar, mas o caixdo era assim, todo ele
soldado, fechado, nada aberto.?*®

Quando sua mae morreu, poucos anos depois de ser internada, de
“colapso cardiopulmonar”, segundo o atestado de O6bito (P: 776), G.M.
providenciou o enterro. Recebeu a noticia da morte da mae enquanto
trabalhava em uma chacara onde criava galinhas e cultivava uma plantacdo
para vender no proprio Leprosario, “quando eu té na roca la, pertinho, chegou
um cara me chamar e disse 6 G., vai |4, disse, que tua mae morreu.” Ele e seu
irm&o mais velho que também estava no Hospital fizeram o vel6rio. Os outros
irm&os ja haviam fugido. Sua mée foi enterrada no cemitério do HCI e anos
mais tarde seu corpo foi exumado e levado para Nova Bréscia.

Do narrado podemos fazer algumas consideracdes sobre o universo dos
internados. Nestes anos de 1940, eles estavam isolados do mundo exterior e
suas vidas encerradas naquele espacgo. N&ao haviam perdido completamente o

contato com a familia, mas, dentro dos muros estavam sés. Suas antigas vidas

24 |bidem.
25 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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tinham ficado do lado de fora. A ndo aceitacdo do isolamento era comum.
Vimos que, por ocasido da morte da mae, apenas GM e o0 irmdo estavam
presentes, seus outros irmaos que haviam sido internados, tinham fugido. Dos
irmaos, GM foi 0 que permaneceu mais tempo internado, de 1944 a 1952. D.M.
(P: 706) ficou menos de quatro anos no Leprosario, bem como R.M. (P: 784).
Ambos fugiram juntos em junho de 1948. Os outros dois irmdos também
ficaram poucos meses no Leprosario, igualmente fugiram juntos. G.M. fugiu em
1946, dois anos depois de internado, mas retornou. Conta que tinha saudades
da familia e n&o tinha licenca para sair.

Em comum, os irm&os que fugiram e ndo mais voltaram — com excecao
do mais novo que era solteiro — tinham familia, mulher e filhos que continuavam
vivendo fora do Hospital. As fugas eram recursos utilizados pelos doentes para
deixar a Instituicdo de forma néo autorizada pela direcdo, a quem competia
libera-los quando as condicdes clinicas permitissem.?®

Torna-se dificil precisar o movimento das fugas, pois sob este nome se
computavam desde as fugas definitivas, como as praticadas pelos irméos de
G.M. a saidas sem licenca, como a praticada por ele proprio. Estes dados eram
cuidadosamente registrados nos prontudrios, o que nos permite contabilizar
que, na ficha de 42,9% dos internados, ha referéncia a fugas, totalizando 1018
doentes. Nas décadas de 1940 e 1950, quando as licencas eram mais
escassas, ocorreu o maior numero de fugas. Na primeira década de
funcionamento do Leprosario, 412 doentes fugiram; na segunda década, o
ndmero subiu para 511. 2%

G.M. fugiu para visitar a familia, narra que tinham que se preparar, pois
uma fuga bem sucedida deveria ser feita a noite, pelo morro que vizinhava com
a coldnia,

(...) a gente marcava hora depois da janta... e combinava com um
cara, tinha um cara que ligava para um taxi esperar, entdo nés
fugiamos quando podiamos (...) eu fiquei poucos dias fora, porque

266 Regulamento do DES, decreto n.° 7558 de 11 denmtmeede 1938, artigo 94, p.p. 25-26. Depois de
internados os doentes passavam por um period@atdenento e observacdo de no minimo 12 meses, no
qual se procurava tratar a doenga de modo a tarnad-contagiante, eliminando os bacilos presewtss
mucosas expelidas pelas vias aéreas superiorggmnegweis pelo contadgio. De posse de todos os
“exames bons” o doente poderia obter a alta hdapit@lando prosseguimento no tratamento em
Dispensario. Para as licengas, os doentes tambégssigvam que os exames permitissem sua saida com
seguranca. Regulamento de Altas do Departamerfoafitaxia da Lepra de Sdo Paulo. (Adotado no Rio
Grande do Sul). Cépia. DES, 25 de marc¢o de 194Buldentacao Avulsa. - CEDOPE/HCI.

7 Calculos baseados nos dados prontuariais do HGIES- CEDOPE/HCI.
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meus exames davam positivos sempre (...) e os médicos ndo davam
licenca (...) e dai fiquei fora parece que uns 10, 15 dias e ai voltei, ai

peguei uma cadeia de 10 dias..ndo tem importancia, fui para

casa...’®®

As fugas, seguidas das brigas, eram o motivo mais comum de reclusao.
Havia uma cadeia no Leprosario para tal finalidade. Como no caso de G.M., as
fugas, muitas vezes, ndo representavam uma ruptura com o sistema de
isolamento como demonstram 0s constantes retornos, antes eram a Unica
forma encontrada de estabelecer contato com o mundo externo, que afinal
continuava a existir. G.M. diz que voltou porque queria se tratar e no Hospital
tinha mais acesso, também porque era solteiro e trabalhava com as freiras.?®®

Outros tantos doentes ndo voltavam. Neste caso, tinham que
desenvolver estratégias para escapar das autoridades sanitarias. Uma das
estratégias descritas por G.M. adotada por seus irmdos era a mudanca de
cidade. D.M. mudou-se com a familia para Progresso, R.M. foi para
Farroupilha, onde constituiu familia, J.M. foi para o interior de Trés Passos.
Este ultimo empreendeu uma odisséia para escapar das autoridades sanitarias.
Quando fugiu do Leprosario passou em casa, em Pouso Novo, onde vivia sua
mulher e trés filhos e rumou sozinho em uma mula para Trés Passos, onde
comprou umas terras e trabalhou por mais de um més, “arrumou boi
emprestado, lavrou para plantar um pedaco de milho e alguma coisa mais, ai 0
pessoal que morava la dizia assim: quero ver aquele gringo ali fazer alguma
coisa aqui, se vai dar certo, ndo sabiam de nada... era para fugir do problema
da doenca.”"°

A situacdo destes doentes, entretanto, era fragil, a qualquer momento
podiam ser encontrados pelas autoridades sanitarias. G.M. conta que passado
algum tempo seu irméo foi descoberto. Ele ja estava com a familia reunida
quando “a saude foi atras dele, mas néo fizeram banzé, porque ja, naquelas
alturas, ele tinha tratamento em casa”. G.M. relata que na época ja havia o
tratamento com sulfona, ele conseguia com mais facilidade, porque estava no

Hospital e mandava para o irmao. “Ele criou os filhos la fora e depois nao tinha

28 GM, 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
29G.M., 17 de janeiro de 2007. Op. Cit.
20G.M., 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
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colégio. Ele, doente, juntou o pessoal e construiu 0 colégio da comunidade
para as criancas estudar, depois o prefeito mandou professor.”?"*

Fugir era um risco que alguns doentes acreditavam valer a pena correr,
sobretudo quando haviam deixado familia fora do Hospital. Ha 312 registros
nos prontuarios de altas por motivo “fuga”.?’?> Ndo sabemos como viveram
estes doentes, mas provavelmente como os irmaos de G.M. que procuraram
reconstruir suas vidas em lugares com pessoas desconhecidas e esconderam
durante toda uma vida a passagem pelo Leprosario.

Para os que ficavam na Colbnia, a questdo era reconstruir a vida, nao
havia data para sair. G.M. trabalhava na enfermaria em 1947 quando V.F. (P:
990) internou. Ela veio com a mée G.F (P: 991), procediam de Agudo. Seu pai
L.F. (P: 431) e outra irma W.F (P: 443) estavam internados desde 1941, consta
que provinham de Cachoeira do Sul. Provavelmente as duas tenham mudado
para a cidade vizinha quando eles vieram para o Leprosario. G.M. conta que a
mae ndo era doente, mas que internou porque 0 marido conseguiu que a
direcdo autorizasse sua permanéncia, indicio do sistema de privilégios que

cercava a Colonia:

O meu sogro tinha carta branca la do diretor, disse: “Olha, a minha
filha ta doente, vai vim pra c4, e a mulher ndo tem nada, ela vai ficar
sozinha & fora, como é que eu vou fazer isso ai?” Ai foi, arrumaram
uma casinha pra ele. Ai veio a mae e veio a V. Entdo tava a familia
completa 14 (...) Ela ndo tinha nada... foi por consideracdo, o velho
era muito...ele construiu o Cassino |4, ele fez uma porcdo de casa,
ele trabalhou duro...?"

Pouco mais de um ano depois, estavam casados. V.F. tinha 27 anos,
sabia ler, era protestante, tinha boas condi¢fes fisicas. O casamento, talvez
mais que o trabalho, era uma forma de manter os doentes no Leprosério. Neste
sentido, as uniées eram incentivadas.

Quanto a descendéncia destes casais, por mais sabido que a doenca

nao era hereditaria, houve uma discussédo nos meios cientificos da época sobre

21 1dem.

2’2 pados com base nos prontuarios do HCIl. SAME — CEBYBICI.

23 G.M., 17 de janeiro de 2007. Quanto ao sogro, neatpario foi registrado como marceneiro (431),
gquanto a sogra, foi registrada com a forma “indarégtica” da lepra (990). O Cassino foi construddo
1946 pelos doentes da Colbnia.
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a esterilizacdo dos doentes.?”* A posicéo oficial adotada pela Campanha de
combate a lepra era contraria a esta pratica, com o argumento de que além de
“ferir os sentimentos religiosos da maioria de nossos doentes de Lepra”, ndo
encontrava justificativa cientifica. Do ponto de vista profilatico o casamento era
uma préatica indicada, pois fixaria mais o doente nos Hospitais.*"

G.M. pouco informa sobre esta fase de sua vida, apenas que néo sabia
quando e se ia sair. Assim, comecou a nhamorar, possivelmente com
autorizacdo do médico e dos pais e em seguida casaram. Depois de casados
foram viver em um quarto de um pavilhdo, pois ndo havia mais casas. Viveram
ali por um tempo e depois foram para uma casa. Quanto ao estado civil dos
doentes, temos nos registros de entrada do Leprosério:

Estado civil N° de doentes Percentual
Solteiro (a) 1195 50,6%
Casado (a) 920 39,0%
Viavo (a) 247 10,5%
Total 2362 100%

Dados com base nos prontuarios do HCI. SAME — CEE/G@RI.

Segundo os dados dos prontuérios, 90 doentes casaram na Col6nia. Os
casamentos eram realizados no civil, com a vinda de um escrivdo para o
Hospital e no religioso, na propria Igreja da Colonia. Segundo os dados
religiosos disponiveis sobre os primeiros anos do Leprosario, encontramos as

seguintes informacdes:

Ano 1943 | 1944 | 1945 | 1946 | 1947 | 1948 | 1949 | 1950 | 1951 | 1952

Casamentos | 1 8 9 15 8 6 5 4 13 18

Total de casamentos para o periodo: 87

Dados obtidos com base no Livro Tombo do HospEIDOPE/HCI.

2’4 Em 1933, um médico bacteriologista da Colénia &asabel (de Santa Catarina) apresentou uma
“solucdo” para a situagdo dos filhos dos doentés.dEfendia: & esterilizacdo € um poderoso agente
eugénico e terapéutico, destinado a melhorar aigade da raca e revigorar a saide do individug &..
esterilizagdo dos leprosos é forma eficiente deirdima expansdo do mal, impedindo a procriacéo.
Comunicacao de Paulo Cerqueira Pereira apresentadzonferéncia de Uniformizacdo da Campanha
contra a Lepra, Rio de Janeiro, 1933. ROCHA, Raallepra o essencial. Op. Cit. p. 479.

2’5 AGRICOLA, Ernani. Campanha Nacional contra a Lefyp. Cit. p. 27-28

128



Estas informacfes nos permitem supor que quase a totalidade dos
casamentos realizados no Leprosario foi nesta primeira década, coincidindo

com o periodo em que o Hospital contou com um maior niamero de internados.

Década Numero de Internamentos Percentual
1940 1120 47.2%
1950 750 31,6%
1960 349 14, 7%
1970 138 5,8%

1980 11 0,5%

1990 4 0,2%

Total 2372 100%

Dados com base nos prontuarios do HCI. SAME — CER@EI.

Destas unides nasceram muitas criancas, que logo depois de
batizadas, se alguém saudavel da familia n&do reivindicasse, eram levadas para
o Amparo Santa Cruz, instituicdo destinada a abrigar os filhos dos doentes

isolados.?’® G.M. nada menciona sobre filhos.

Na segunda entrevista, na qual utilizamos uma metodologia mais
dirigida, G.M. falou um pouco mais de sua vida pessoal no Leprosario, mas foi
preciso “provocar” sua memaoria para obter mais informac¢des. Como referimos,
na organizagdo da narrativa, 0 entrevistado seleciona aquilo que julga
importante contar, constréi uma representacdo de sua vida de modo a
encontrar um sentido para sua existéncia — no caso dele foi trabalho — e
organiza de forma coerente com sua identidade atual, procurando construir
uma representacdo estavel de si. Falar de elementos mais delicados a um
estranho com um gravador ndo € uma situacédo de um todo segura, a ponto de
revelar-se. Neste caso, as narrativas concentradas em aspectos mais
impessoais, ainda que envolvam o entrevistado, sdo uma forma encontrada de

narrar.

Nesta entrevista, G.M. conta, por exemplo, que a primeira vez que fugiu
do Leprosario, foi preso, saiu pelo morro, andou 7 Km e pegou um 6nibus, foi

reconhecido por outro passageiro que avisou 0 motorista, que por sua vez

2% | ocalizado em Belém Velho em Porto Alegre, o Anopfai inaugurado em 1940 e tinha capacidade
para receber até 100 criancas, foi construido gelerno estadual em colaboracdo coBoaiedade de
Assisténcia aos Lazardandada alguns anos antes por algumas damas daladei gadcha. Jornal do
Estado, ano Il, n. 183, 7 de setembro de 1938.
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parou na Vila e avisou a policia: “Olha, aquele la é doente 14, e veio fugido. A
policia me tirou do 6nibus. Eu ndo era bandido, ndo estava fazendo nada de
errado, s6 queria ver minha familia.”*”’

Uma lembranga como esta mostra a ambiguidade das condi¢cdes em que
vivia, se por um lado, G.M. se percebia como alguém que estava tratando de
outros pacientes, como podemos ver em varias de suas falas, por outro era um
doente isolado como todos os outros, com prerrogativas muito semelhantes:
“hospital ndo tinha mais lugar pra ninguém (...) o primeiro que morreu la no
hospital, eu ndo me lembro mais o nome, mas eu cheguei a tratar ele, dar
injecdo...” ou ainda, “olha aqui 6, eu fui dentista, la em Itapud, la na Colbnia
Itapud (...) como eu trabalhava de enfermeiro, la aprendi muita coisa, estava
sempre ali, ai me passaram a dentista, muitos dentes eu arranquei e muitos
dentes eu abturej ...”. 2’8

Estas consideragbes né&o nos fazem pressupor que G.M. ndao se
percebia como doente, ele estava submetido ao mesmo regime segregacional,
porém suas funcdes no Hospital e sua boa condi¢céo fisica faziam com que,
muitas vezes ele se percebesse de uma maneira distinta e se afastasse da

condi¢cédo de doente imposta pela Instituicdo.

3. A despedida

G.M. teve a primeira licenca para sair em 1950, saiu acompanhado por
sua mulher, que também obteve licenca. Era a primeira vez que deixava o
Leprosario desde 1944. Ao menos pela porta da frente. E ele recorda a saida
como uma humilhagao, “a tua roupa, teu dinheiro era tudo desinfetado...entdo
tem ali no que tu entra na entrada do Hospital, a direita, ai era isso ai...aqui tem
um quarto, daqui passava a roupa, passava tudo que ia...tinha uma freira s6
para isso, para desinfetar toda a roupa do paciente, depois pegava o carro e ia
embora...”?”® Depois de poucos dias, voltaram.

Embora o tratamento com sulfona — que marcou o inicio do fim de um

periodo onde o tratamento da lepra era o isolamento — tenha iniciado no Itapua

2TG.M., 17 de janeiro de 2007. Op. Cit.
2’8 dem.
219 |bidem.
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no final dos anos de 1940. Antes do uso do medicamento, muitos doentes ja
haviam deixado o Hospital. Em 1941, tiveram alta os 12 primeiros internados.
Por ocasido de sua partida, realizou-se, no Leprosario, uma “missa de acao de
gracas” da qual participaram, o Interventor Federal, Cel. Cordeiro de Farias, o
Secretéario de Saude Dr. Bonifacio Paranhos, o médico do Servico de Profilaxia
da Lepra, Dr. Mércio Xavier.?*°

A “cura” era apresentada como resultado da acdo da “alianca
profilatica” entre o governo, a medicina e a Igreja, todos representados na
cerimbnia. Na ocasido, o Interventor dirigiu palavras de conforto para os
internados, dizendo que “abrigava a esperanca de ver algum dia aquele
Leprosario fechado, por ter cumprido sua grande missédo”. O acontecimento foi
noticiado pelos jornais e utilizado como uma propaganda a favor do
internamento.?*

Conforme os prontuarios, dos 12 doentes que tiveram alta, 10 tinham a
forma tuberculdide da doenca, ou seja, aquela forma clinica anteriormente
citada, que poderia evoluir espontaneamente para a cura. Deste primeiro
grupo, apenas um doente reinternou anos mais tarde (R.L. P: 290). O milagre
da cura, passado algum tempo, pode ser explicado pela ciéncia.

Ao longo da década de 1940 ocorreram muitas altas no Leprosario.
Podemos observar, para os primeiros anos uma maioria de doentes da forma
tuberculdide, para os anos finais da década, depois da introducdo do uso da

sulfona, doentes de outras formas da moléstia comecaram a ter alta.”®

Ano Altas Altas segundo as formas clinica da doenga Reinternacdo
Tubercul6ide | Indeterminada | Nervosa | Outro/
néao
consta

80 |rmas Franciscanas: Cronica do Asilo Coldnia l&gi941. Datilografado. CEDOPE-HCI

81 jornal do Estado, Porto Alegre, 23 de agosto d¢&,1® 1 e 4. MCSHJC

82 s dados apresentados na tabela foram obtidosiadaanalise dos prontudrios. Muitos prontuarios
ndo apresentavam nenhuma referéncia sobmotivo da saidado internado, para os dados aqui
informados, consideramos “alta” apenas as saidagtiidadas como tal, sob os nomes de: alta, alta
hospitalar, tratamento domiciliar, transferido pdigpensario, cura. Provavelmente, o nimero ds filta
maior do que o aqui indicado. Se contabilizarmosaddas do Leprosario, por altas, fugas sem re@rno
sem motivo expresso no prontudrio, encontramos, @@eriodo, 377 saidas do Leprosario.
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1941 12 10 2 - - 1
1942 12 11 - 1 - 3
1943 13 10 3 - - 1
1944 12 6 4 - 2 2
1945 6 2 3 1 - 2
1946 8 2 3 3 - 2
1947 12 1 8 3 - 1
1948 8 - 8 - - 5
1949 16 2 14 - - 2
1950 33 3 28 1 1 5

Total de altas do periodo: 132

Dados com base nos prontuarios do HCI. SAME — CER@EI.

G.M. acompanhou a saida de muitos destes internados. Apés um ano
de tratamento com a sulfona, se as condicdes fisicas e 0os exames permitissem,
os doentes passariam por uma revisdo médica e poderiam deixar o Hospital.

A partir do final dos anos de 1940 e ao longo dos anos de 1950 o
namero de altas cresceu consideravelmente, se comparado ao periodo
anterior, sobretudo das formas contagiantes da doenca. Cresceu, também, o
namero de reinternacdes, que, como causa, podemos pontuar desde a
dificuldade de adaptacéo e problemas sociais, como veremos mais adiante, até
questbes que ainda hoje prejudicam o controle da doenca. No

desaparecimento dos sintomas, os pacientes abandonam o tratamento.?®

Ano Altas Altas segundo as formas clinica da doenca Reinternacao
Tuberculéide | Indeterminada | Nervosa | Outro/

néo

consta
1951 25 1 24 - - 5
1952 62 4 54 4 - 11
1953 91 11 71 4 5 18
1954 57 10 46 - 1 15
1955 30 5 23 - 2 2
1956 52 6 43 1 2 13
1957 46 5 41 - - 7
1958 41 3 36 - 2 15
1959 12 - 11 - 1 4
1960 15 - 15 - - 8

283 BAKIRTZIEF, Zoica. Identificando barreiras paraea@ncia ao tratamento de hanseni@selernos
de Saude PublicaRio de Janeiro, 1996, v. 12, n. 4, pp. 497-505.
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Total de altas do periodo: 431

G.M. saiu sozinho do Leprosario. Sua mulher ndo apresentou todos os
exames satisfatérios e ndo pbéde sair. Ela deveria permanecer no isolamento.
Com a sulfona, havia a prerrogativa de realizar o isolamento domiciliar, desde
que o doente tivesse recursos para fazé-lo. Havia uma série de exigéncias,
como uma habitacdo que permitisse as necessarias condi¢cdes de higiene, com
banheiros separados da casa. O doente deveria evitar o convivio com pessoas
saudaveis, ndo compartilhar objetos de uso pessoal e ndo exercer atividade
profissional de contato com o publico.?®* Poucos doentes tinham condicées de
realizar tal isolamento, considerando que 66,6% dos doentes internados néo
tinham recursos.?® Todos os doentes que puderam realizar o isolamento
domiciliar tinham recursos, ou ao menos assim eram classificados pela
Instituic&o.

V.F.M ficou no Leprosario por mais um ano, enquanto o marido
providenciava as condi¢cdes exigidas para leva-la. Dos anos em que havia
trabalhado, na enfermaria, nos embalsamentos de cadaveres de doentes para
a familia enterrar fora do hospital, na chacara com a venda dos produtos que
plantava, todas estas formas de economia propria, proporcionaram algumas
reservas para GM recomecar a vida fora do Leprosario. Ademais, ele tinha que
seguir fazendo o tratamento, todo o més ia até o Dispensario, que ficava no Av.
Jodo Pessoa, buscar os remédios.

Se por um lado a possibilidade de tratar-se independente da
segregacao, representava uma vitéria sobre a doenca, por outro causava uma
série de problemas. Em primeiro lugar, o aparelhamento “anti-leprético” tinha
sido pensado para executar a tradicional segregacao do doente. A maioria dos
recursos materiais e técnicos foi empregada nos Leprosarios. Com a
substituicdo do isolamento pelo tratamento ambulatorial, os Dispensarios
teriam que dar conta dos servigos.

Rotberg, médico do Departamento de Profilaxia da Lepra de S&o

Paulo, chamou atencdo para “o possivel colapso do Dispensario” que nao

“Regulamento do DES, decreto n.° 7558 de 11 de rmeede 1938.
85 Dos prontuéarios analisados, apenas 1813 tinhaampe “recursos” preenchido. Destes aparecem 605
doentes com recursos (33,4%) e 1208 sem recurS@9/4h

133



conseguiria atender a demanda, problema que segundo o médico tenderia a
aumentar com a descoberta de medicamentos ainda mais ativos no combate a
lepra, que acabariam por aumentar o numero de altas nos Leproséarios. Como
solucéo, sugeria um aumento do nuamero de Dispensarios e da capacidade
funcional dos ja existentes devido a dificuldade das clinicas especializadas
fazerem atendimentos sabendo da “origem da clientela”.?*®

A nova orientagdo determinava que 0s antigos Leprosarios
continuassem a atender as emergéncias clinico-cirargicas dos doentes de lepra
e asilassem os antigos doentes “deformados e incapazes”, sem possibilidade
alguma de recuperacdo. Todavia orientava para que a hospitalizagdo né&o
esgotasse 0s recursos e ndo prejudicasse a eficiéncia dos Dispensarios,

“ntcleos de controle da lepra”.?®’

O Dispensario ndo era um dispositivo novo no cenario sanitario local,
porém com a intensificacdo do numero de doentes que dependiam deste
servico com as altas do Leprosario, o trabalho foi mais intenso. Em Porto
Alegre, o principal Dispensario ficava na Av. Jodo Pessoa, no Centro de Saude
Modelo, no interior, junto aos Postos ou Centros de Saude, como
mencionamos no capitulo anterior. Na entrevista de G.M., ha poucas mencdes
sobre as idas ao Dispensario. Sua narrativa se centra na reconstrucdo de sua
vida fora do Hospital, com a tematica do trabalho, novamente como o principal
conteudo de sua narrativa.

G.M. fixou residéncia em Passo do Feijo, Porto Alegre. Recorda que
comecou a trabalhar como pedreiro e nos finais-de-semana tocava gaita em
bailes, instrumento que tinha aprendido no Leprosario. Em pouco tempo,
somando estas remuneracfes ao dinheiro que havia economizado, comprou
uma casa.

Lembra que o trabalho era muito dificil e pesado. G.M. usou de
estratégias para melhorar sua situacéo, tinha medo de, como muitos outros, ter

uma “recaida” e voltar para o isolamento. Instruido por um companheiro,

“ROTBERG, A; BECHELLI, L. M. O dispensério na prafiia da lepra: sua importancia crescente e
modernizacao. Revista Brasileira de Leprologia, 8] n.° 2, Sdo Paulo, junho de 1951 p. 71-72.

287 BOLETIM do Servico Nacional de Lepra, ano XXVI°r8 e 4, jul./dez. Ministério da Salde.
Departamento Nacional de Salde, Rio de Janeir@, 1986.
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rasgou a velha carteira de trabalho e se apresentou a um novo local para

pleitear trabalho como carpinteiro:

Fui comprar ferramenta, esquadro, pluma, martelo, trouqués, pé de
cabra, serrote, lima, enfim tudo, botei tudo dentro de um saco,
cheguei la na firma e disse estd aqui 6 vou trabalhar...ai diz o chefe
da obra, ué, mas tu é carpinteiro, tudo ferramenta nova, ai eu disse
assim, ndo é que a minha ficou la em Lajeado (...) sabe que eu fui o
dltimo que sai da obra... aprendi ali, na obra, olhando os outros...?*®

Depois G.M. trabalhou como cobrador de 6nibus, motorista, fiscal de
empresa de 6nibus, vendedor. Ninguém no trabalho sabia de sua passagem
pelo Leproséario.

Quando sua mulher teve alta, o médico disse que iria verificar se eles
tinham condi¢cdes de viver fora do Leprosario. Com os conhecimentos de
carpintaria, G.M. adaptou a casa conforme exigia 0 Departamento Estadual de
Saude, “entdo veio o Dr. Diretor, ele mandou a fiscalizacdo ver se ela
realmente poderia ter alta condicional, sendo eu n&o tinha vindo embora
também, tinha ficado...”. Diz que foram casados por 39 anos e 11 meses e ndo
tiveram filhos.?°

Apesar das experiéncias com a sulfona e seus derivados e o
desenvolvimento de medicamentos cada vez mais eficazes a partir de entéo,
os Leprosarios no Brasil foram instituicdes “ativas” até os anos 80, atendendo
desde casos novos da doenca até reinternamentos de pacientes, que por
razBes sanitérias, econdmicas ou sociais voltaram para o Hospital.

G.M. relata que muitos pacientes ndo faziam o tratamento direito para
ndo sair, pois |4 tinham casa, comida, assisténcia. Estas sdo informacdes
impossiveis de apurar, pois, se ocorriam, eram praticas informais. Sabemos
que, muitos doentes criaram um vinculo de dependéncia muito grande com a
Instituicdo e, em situacdes de risco, a ela voltavam. G.M. conseguiu reconstruir
sua vida fora da Instituicdo e lembra dos tempos vividos no Leprosario como
“tempos de aprendizagem”, humana e profissional. Assim, atribui um sentido

positivo ao isolamento: “ah eu trabalhei, sempre trabalhei, aguela escada ali da

288 G.M., 23 de novembro de 2006. Op. Cit.
89| dem.
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enfermaria se falasse, ela me via passar muitas vezes com trés, quatro
seringas...”?®

Com o fim do isolamento compulsério, um tema discutido pela Saude
Publica era a reinsercdo social dos egressos dos Leprosarios. G.M. conseguiu
reconstruir sua vida com bastante dificuldade, segundo narra, e em outra
cidade. Construiu sobre uma invencgédo de si mesmo, baseada na reconstrucéo
de um passado com lacunas e omiss6es como veremos no ultimo capitulo.

Uma pesquisa realizada a pedido do Servico Nacional da Lepra,
realizada junto ao Centro de Saude n.°2, em Porto Alegre, no ano de 1969,
revela a situacdo dos doentes de lepra que, em muitos casos, eram egressos
do Itapud. Neste Centro, encontravam-se registrados 103 doentes, dos quais
apenas 56 foram entrevistados. Os outros ndo foram localizados ou se
recusaram a dar entrevistas.

O questionario publicado no Boletim do Servico Nacional da Lepra
tinha uma série de perguntas. Destacaremos apenas as relacionadas a
reintegracdo social. Dos 56 entrevistados, 47 responderam que ninguém sabia
que eram portadores da doenca. Entre 23 doentes que trabalhavam, apenas 3
tinham revelado a doenca a alguém do trabalho. Na pesquisa, a equipe
observou casos em que o doente ocultava a enfermidade “até do proprio
cbnjuge, com receio de ser abandonado”, enquanto outros ocultavam de pais,
de irméaos, de filhos, de noras e de genros, “com a intencdo de néo lhes causar
desgostos, constrangimento e prejuizos em sua vida social.”***

A dificuldade da reintegragdo social foi algo que acompanhou os
doentes, ndo apenas quando a doenca deixava alguma sequela fisica, mas
quando — como no caso da maioria dos entrevistados pela pesquisa — a
reintegracdo passava por omitir (ou mentir?) o passado, principalmente quando
vivido no Leprosério.

Como preencher a lacuna dos anos em que se viveu fora da
sociedade? A solucdo encontrada por muitos, como G.M., foi fixar residéncia
em locais distantes de suas antigas comunidades. A pesquisa revelou que

“grande numero de doentes deixava seu local de origem com receio de ser

290 i

Ibidem.
291 Relatério do inquérito realizado em hanseniansando estudar a reintegracdo dos mesmos em sua
comunidade. Boletim do Servico Nacional da Lepnao XXVIII. n.°3, setembro de 1969. Ministério da
Saude, Rio de Janeiro: 1969. p.p.96-121.
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identificado como hanseniano.” Dos 56 entrevistados, 31 haviam passado pelo
ltapud.?®?

De modo algum podemos tributar o estigma e o preconceito social
existentes em relacdo a Lepra e ao Leproséario, mas ndo podemos negar que
passar pela Instituicdo estigmatizava o doente. Para a sociedade, a existéncia
de um espaco de segregacdo como o Leprosario, alimentava um imaginario e
representacdes sociais de que os doentes eram uma ameaca social. Quando
foi decretada a faléncia do modelo segregacionista, como mencionamos na
introducdo deste trabalho, muitos envolvidos no combate a lepra foram os
primeiros a reconhecer o “grande equivoco” cometido em nome da profilaxia.
Esta idéia foi muito bem sintetizada na seguinte passagem lida na sesséo da

Associacao Brasileira de Leprologia:

As geracbes futuras sorrirdo a histéria dos enormes
“leprosarios”, instalados em areas incrivelmente extensas,
escolhidas a dedo, longe, muito longe das cidades e dos
centros médicos de tratamento e investigacdo, mas lamentardo
que tantos sofrimentos e maleficios tenham ocorrido por
simples mal-entendido de uma observacdo realizada na
Noruega.?®®

O “mal-entendido” refere-se ao internamento compulsoério como forma
de eliminar a doencga, praticado na Noruega e adotado no Brasil. Para muitos
gue morreram no Leprosario e foram enterrados sem que ninguém da familia
pudesse estar presente, era tarde, para muitos que cometeram suicidio, era
tarde, para aqueles que néo tinham para onde voltar, era tarde. Para outros,
como G.M., restava reconstruir a vida fora da Instituicdo e criar um passado
com o qual pudessem conviver. Atribuir um sentido aquela experiéncia e muitas
vezes omitir aquelas vivéncias um pouco amargas. Havia, porém, o medo de

ser descoberto.

292 | dem, p. 112.
293 Boletim do Servico Nacional da Lepra, ano XXVI° B.e 4 Jul. Dez., 1967, Ministério da Saude,
Departamento Nacional de Salde, Rio de JaneiB8.p.
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Capitulo 3: Uma vida construida nas margens %%

"O narrador conta 0 que ele extrai da experiéncia - sua propria ou
aquela contada por outros. E, de volta, ele a torna experiéncia
daqueles que ouvem a sua histéria". Walter Benjamin

Neste capitulo, vamos tratar de vidas construidas nas margens, seja
dentro ou fora do Leprosario, marcadas pelo impacto inicial do diagnéstico e do
isolamento, a vida no espaco hospitalar e as memorias destas vivéncias.
Veremos que as experiéncias vividas em primeira pessoa por Lori e GM foram
compartilhadas pelo grupo. Foram as proprias entrevistas que nos conduziram
a questbes pontuais que vamos tratar ao longo das proximas paginas. S&o
evidéncias de certa memaria mais coletiva do isolamento, temas freqtientados

pela maioria dos entrevistados.?*®

294 Tomaremos o conceito de margens em um sentidooampke a0 mesmo tempo em que expressa
marginalidade, estar fora do considerado “nornetjyressa espac¢o de acdo, como margem de liberdade.
Neste processo, muitas vezes 0s sujeitos, a plrtiim lugar marginal, o reconstroem como centro
definido localmente. DAVIS, Natalie Zemon. Nas Memg - trés mulheres do século XVII. Sdo Paulo:
Cia das Letras, 1997.

29 Estamos trabalhando com um universo de 20 entmelds, alguns com mais de uma entrevista,
realizadas por diferentes entrevistadores e quenfgzarte, na sua maioria, do projeto de histéra or
desenvolvido entre 2000-2003 pelo Centro de Doctegén e Pesquisa do Hospital Col6nia Itapua.
Seguindo a perspectiva metodolégica adotada naltrabde Ana Lugdo Rios e Hebe Mattos sobre
memorias de descendentes de escravos, buscamtifidders “coincidéncias narrativas” ou “chaves
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A partir desta perspectiva, subdividimos o capitulo em eixos,
selecionados a partir das entrevistas: o momento do diagndstico da doenca,
que na época representava uma condenacao social, o isolamento da sociedade
e seu impacto mais ou menos variavel na vida dos doentes e a trajetéria
iniciada com a doenca, que culminou em uma vida construida nas margens,
dentro ou fora da Instituicdo. Esperamos que as multiplas vozes das entrevistas
e da documentagcdo, em um lampejo, possam nos aproximar destas
experiéncias muitas vezes amargas e ajudar a transformar, o eventual medo ou

repulsa em interesse humano legitimo.

1. Lepra: diagnostico ou condenacao?

Na época em que os doentes foram isolados no Itapud, um diagnostico de
lepra representava uma condenacdo social. Mais que uma acepc¢ao medica,
definida pela presenca do Mycobacterium leprae no organismo, ter lepra era
pertencer a um grupo de parias, definidos em termos de representagfes sociais
h& muito enraizadas.

Para este grupo de pessoas que estamos denominando doentes, a doenca
estava associada, sobretudo a idéia de degradacdo fisica — havia o temor de
desenvolver mutilagcbes — e de isolamento, talvez o aspecto mais definidor da
experiéncia com a doenca. A idéia do contagio era mais difusa, como veremos
mais adiante.

Na definicho da identidade de “doente de lepra” estavam em jogo,
principalmente, dois aspectos inter-relacionados. Um diz respeito a uma
imputacdo atribuida por terceiros, outro a um reconhecimento de si préprio
nesta categoria. Na andlise das entrevistas este € um ponto comum, as
pessoas se consideravam doentes ndo necessariamente a partir do
diagnostico, mas quando da manifestacéo fisica da doenca — através de um
sinal corporal — e, principalmente, quando consideradas como tal pelos outros,

tematicas” na fala dos entrevistados. RIOS, AnadbugVATTOS, Hebe. Memdérias do Cativeiro.
Familia, Trabalho e Cidadania no P4s-abolicdo.dRidaneiro, Civilizacdo Brasileira, 2005.
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em especial dos membros, seus pares, da comunidade na qual estavam
inseridos.

A doenca, na fase inicial, aparece mais como uma atribuicdo que como
uma sensacéao fisica. Esta atribuicdo atingia sua plenitude com a transferéncia
para o Leprosario, momento em que a pessoa acometida pela enfermidade era
condenada socialmente a viver segregada. Selecionamos um conjunto de
entrevistas que apresentam estes aspectos.

Aldo T. (P:1348) ingressou no Leprosario em 1952 aos 13 anos de idade.
Conta que descobriu a doenca quando realizava um exame geral de saude

para participar de uma col6nia de férias:

Era um exame como fazer Raio-X, exame médico e ai eu tinha uma
mancha na perna. E ai o médico viu aguela mancha na perna e
achou estranha, ai me encaminhou ali para onde era o dispensério,
na Jodo Pessoa e ai foi constatado que eu tinha hanseniase.?®

Uma descricdo bastante normal para explicar o diagnéstico, porém
quando perguntado sobre a ida para o Leprosario, sua narrativa foi bem
distinta, pois foi a partir do ingresso no Hospital que ele se percebe como

doente:

Foi pavorosa, foi muito triste, muito...muito...muito. Imagina com treze
anos, no meio da familia, estudando e eu tinha, ja naquela época, eu
tinha algum projeto, alguma coisa, e eu nao sabia o0 que eu tinha, o
pior foi isso. Eu vim a saber aqui dentro o que é que eu tinha.?*’

Como o entrevistado, outros internados marcam de forma muito distinta
em suas memorias estes dois momentos: o diagnéstico e o isolamento. Sobre
o segundo recaem as impressdes mais profundas que, em ultima instancia,
promovem a associacao entre as duas variaveis do mesmo processo da época:
diagndstico e isolamento.

Teodora O. (P: 2118) natural de Uruguaiana, doméstica, ingressou no
Leprosario em 1965 aos 32 anos de idade. Diz ter ouvido falar da doenc¢a, mas
nao conhecia nenhum doente e ndo se mostrou surpreendida pelo diagndstico.

Outra foi a impressdo quando da sua transferéncia para o Leprosario:

2% A T, B., 09 de fevereiro de 2001. Op. Cit.
27 dem.
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Eu trabalhava de doméstica, dai meus patrdo me levaram num posto
de saude, fiz exame, constatado e ai que eu sei, qualquer lugar que
era por trés meses, que era pra ca, ai eles telefonaram, que naquela
época a gente tinha que esperar quando tivesse vaga [...] me
telefonaram...

A primeira impressao eu fiquei assim meio chocada né, tinha muitas
pessoas, as vezes tavam...assim ndo tinham méao, tavam cegas, era
tudo ali no refeitorio, tudo fazia refeicdo ali (...) Ai eu fui pra 14 e
tinham alguns que diziam assim ah... Aquele sistema assim pra
brincar, enturma “todas as pessoas que vem pra ca ficam assim”, ah
a gente ficou com aquilo... Digo ai meu Deus serd que eu vou ficar
assim? 2%

Elma M. (P: 1113), natural de Porto Alegre, entrou no Itapud em 1949,
na época com 20 anos. Em sua entrevista a relacdo com a doenca se centra na
ida para o Hospital e revela um aspecto mencionado anteriormente, a relagcéo

entre a doenca e os sinais fisicos.

Olha, eu acho que fui denunciada, porque ali na Floresta, tempo da
gente pegar os bonde ali né e depois quando eu vim pra ca, eu vi,
nos tinha um laboratorista aqui que eu conhecia ele de 14, de pegar
os Onibus assim, eu acho que foi ele, foi uma denuncia, quando
chegou um dia foram lAem casa e ...

(...) eu tinha a pele limpa, bonita a pele, ndo tinha nada dessas
cicatriz que eu tenho, depois aqui que saiu reacao e arrebentou tudo,
nao tinha nada, ndo tinha s6 sobrancelha e os pé inchado muito, as
perna sé. E eu ndo sei ... acho que desconfiaram, até que um dia
chegou uma caminhonete ai, eles ndo estacionavam na frente da
casa, estacionaram la na Sete de Abril e de 14 eles vieram.?®

O diagndstico era interpretado pelos doentes segundo caracteristicas
preconcebidas da doencga, entre elas os sinais fisicos. Em geral, os
entrevistados ndo se sentiam doentes quando da auséncia de sinais corporais.
Nas narrativas, indicios como cansaco, pées e pernas inchados, dor, ndo eram
sintométicos da lepra porque ndo eram caracteristicas presentes nas
representacbes sociais tradicionalmente associadas a doenca. A lepra, tal
como apreendida socialmente, estava associada antes a mutilacdes, perda de

sensibilidade, deformacdes na pele, todos sintomas estigmatizantes.

2% Teodora R. O. 26 de janeiro de 2000. Op. Cit.
299 Elma M. entrevista concedida a Viviane Borges énd& outubro de 2000. CEDOPE-HCI.
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Esta complexa relacdo entre a “doenca-sujeito” (illness), ou doenca

vivida em primeira pessoa, “doenca-sociedade”, como é vivida socialmente

(sickness) e “doenca-objeto”, como a compreende a medicina (disease)**®

promove camadas diferentes de apreensédo e compreensado da doenca. Neste
sentido, encontramos muitas diferencas no sentido do adoecer.

Para os entrevistados, adoecer era antes de tudo estar dentro de uma
categoria concebida socialmente (sickness). Confirmado o diagnéstico, muitos
doentes tinham dificuldade em aceita-lo, sobretudo quando ndo se viam na
categoria imaginada do que seria um “doente de lepra”.

Pelos relatos, poucas vezes eram dadas explicagdes suficientes, o que
fazia com que o medo aumentasse:

Eu era adolescente, entdo eu perguntava assim, mas como € que
fulano tem aquilo assim, via de relance ou na igreja ou l& no
refeitério, “ah é da doenca”, mas sem explicacdes, ndo davam
explicacdes, ai depois eu entendi que eu também era doente, quando
eu consegui entender isso com 0 tempo, eu pensava assim, mas
meu deus do céu, se eu também sou doente vai me cair os dedos
também, ai as vezes me acordava e ja ia procurar os dedos para ver
se néo tinha caido nenhum na cama assim em vez de orientarem a
gente, ndo, a orelha é assim por causa da doenca, o nariz por causa
da doenca, mas ndo explicavam para a gente, 0 pavor que eu passei
durante esse tempo néo foi facil...**

Iracy C. (P: 1741) tinha 24 anos quando internou no Leprosario. Vinha
de Pinheiro Machado, municipio proximo a Bageé, foi internada junto com sua
irma Maria C.(P:1743) de 26 anos de idade. Ambas descobriram a doenca no
municipio onde viviam. Foram ao médico que suspeitou do diagnéstico e as

encaminhou a Porto Alegre.

Ai ele foi comecou a perguntar, fazer pergunta ... e eu fui dizendo, fui
dizendo tudo que eu sentia, ele foi parou na minha frente em pé:
credo... um corpinho tdo pequenininho e sofrer tanto conforme t&
sofrendo... E eu disse, mas ainda tem mais dotor, ele disse: o que?
Eu disse, porque eu tenho esses carogos, porque que 0S meus pés &
inchado desse jeito... Ele disse: ainda essa minha filha..?%.

%0 | APLANTINE, Francoise. Antropologia de la enferradd estudio etnolégico de los sistemas de
representaciones etiolégicas y terapéuticas erndeedad occidental contemporanea. Buenos Aires:
Ediciones del Sol; 1999.

%L A B. entrevista concedida a Juliane Serres eme2togembro de 2006.

392 |racy C. entrevista concedida a Viviane Borgeslénde julho de 2001. CEDOPE-HCI.
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Ao referir-se a irma, Iracy C. diz que “era diferente, ela era limpinha ...
limpinha ninguém dizia que ela era doente e quando chegou aqui deu
positivo”.>® A irma ndo se encaixava nas idéias representativas do que seria
um doente de lepra.

E comum encontrar, nas entrevistas, referéncias de que o diagndstico foi
conhecido somente no momento da entrada no Leprosario. Outras vezes era
neste momento que havia a compreens&o do que significava a doenca. E dificil
saber se isso ocorria devido a dificuldade de compreensao do discurso médico,
onde a pessoa € submetida a um processo de reconstrucao pessoal, que visa a
traduzir o discurso médico numa linguagem que lhe faca sentido. *** Ou se
havia, por parte dos doentes, uma dificuldade de entendimento devido a ndo

identificacdo com as representacdes existentes.

Nao, ndo, nés nem sabia o que era a lepra, n6s nem sabia, ndo
podia nem imaginar que doenca e depois que a gente ficou, viu
certas pessoas também, cheio assim... a falecida mae tinha sé6 ferida
na perna, mas ela tinha as mao perfeitas né, tinha tudo assim o
corpo perfeito s6 ferida. (grifo nosso)®®

O depoimento de Carolina L. (P: 55) revela um pouco desta falta de
compreensdo do diagnostico da doenca e ainda reafirma a relacdo
estabelecida entre a idéia da doenca e suas manifestacdes fisicas. Como
assinalaram alguns autores, nem todas as deformacdes séo repulsivas. As que
mais provocam sdo as que comportam uma mutacao até a animalidade. 3%

Provavelmente, as pessoas descritas pela entrevistada no texto acima,
como ‘“certas pessoas’, apresentavam algumas destas caracteristicas
consideradas vergonhosas ou repulsivas. Duas deformidades muito
caracteristicas podem ocorrer em funcdo da doenca, a “face leonina” e as
“maos em garra”. Significativamente nomeadas aludindo a tracos animais.

A face leonina caracteristica da forma virchowiana da doenca € marcada

por infiltracbes no rosto e destruicdo das cartilagens nasais, conferindo aos

%3 1dem.

%4 LIRA C.V., CATRIB A.M.F., et.all. A hanseniase conetno-enfermidade: em busca de um novo
paradigma de cuidado. Bauru, Sdo Padinseniase Internationallis, 82):185-194, 2005.

395 C. L. entrevista concedida a Viviane Borges eme@indrco de 2001. CEDOPE/HCI.

3 BERNABEU-MESTRE, Josep; ARTIGUES, Teresa Ballesterciudad del dolor. Metéforas, estigma
y exclusidn social en la lucha contra la lepra:tiles, 1901-1932 (Texto cedido pelo autor)
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doentes um aspecto de ledo, de onde deriva a origem do nome. As maos em
garra sdo uma alteracdo da musculatura esquelética das maos provocando
uma atrofia dos nervos. Os outros sinais fisicos da doenca sdo menos
evidentes ou estigmatizantes, como as dorméncias, escamacdes de pele,
nédulos, manchas.3"’

Estas deformidades sao mencionadas com dificuldade ou ndo nomeadas

nas entrevistas; em geral, os entrevistados referem-se a elas em termos vagos:

Ah, a primeira impressédo eu senti a... mal estar, no... achei meio
esquisito esse lugar, pessoal tudo deformado, tudo, caminhando
tudo, tudo errado, entdo a gente era aqui meio [...] incabulado.>*®

Ou sdo nominadas para marcar diferencas,

Ai eu me apavorei quando eu vim pra ¢4, que eu via gente assim pior
do que eu, eu achava que eu ia fica que nem eles... inclusive tinha
um que néo tinha braco, eu chorava que nem sei, eu dizia pra ele, eu
olhava e tinha medo dele, eu olhava pra ele, eu corria, eu tinha
medo, dai ele falou assim: Nair, sabe por que que eu fiquei assim?
Porque eu ndo tive tratamento certo, agora tu veio pra ca, tu € nova
ainda, tu ndo vai fica como eu, tu vai morre perfeita, sem falta
nenhum pedaco em ti, dai eu comecei a me conformar...**

No final da década de 1940, mais de mil doentes tinham sido internados
no Leprosario e o mais impressionante € que a medicina nao dispunha de
meios de oferecer-lhes a cura. O isolamento servia para proteger a sociedade
sadia, evitando o contagio, pouco aportava aos doentes. O modelo de
isolamento proposto para a lepra, segundo Michel Foucault, foi um dos grandes

modelos da organizagdo médica da histéria ocidental,

Na Idade Média, o leproso era alguém que, logo que descoberto, era
expulso do espaco comum, posto fora dos muros da cidade, exilado
em um lugar confuso onde ia misturar sua lepra a lepra dos outros. O
mecanismo da exclusdo era o mecanismo do exilio, da purificagdo do
espaco urbano. Medicalizar alguém era manda-lo para fora e, por
conseguinte, purificar os outros. A medicina era uma medicina de
exclusdo.**°

397 paschoal, V.D.; Brancini,V.C.L.; Nardi, S.M.T. Tignologia estigmatizante em hanseniase.

http://www.ilsl.br/revista/index.php/hi/article/widile/101/86
%8| eopoldo M. entrevista concedida a Juliane Seme$®3 de fevereiro de 2000. CEDOPE/HCI.
399 Nair T. entrevista concedida a Everton Stefareo25 de janeiro de 2000. CEDOPE/HCI.

310 FOUCAULT, Michel. Microfisica do Poder. 152 edoRie Janeiro: Graal, 2000.
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Se, para alguns a condenacéao era viver isolados, uma espécie de morte
social, para outros a condenacao foi a morte fisica, por meio do suicidio. Um
tema pouco citado nas entrevistas e com poucos registros na documentacao.
Em estudos sobre portadores de HIV se concluiu que ndo existe uma reacao
emocional exclusiva diante do diagndstico, nem a mesma maneira de conduzir
a vida depois deste. Em cada caso o impacto emocional e suas consequéncias
na vida cotidiana dependem da trajetéria de cada um.**

Embora o suicidio seja uma acao individual, dificil de explicar pelo
contexto, alguns fatores externos podem ser justificadores de tal acdo.3'? O
sofrimento foi um aspecto que envolveu os doentes de lepra. Separados das
familias, isolados, com sofrimentos fisicos e psiquicos, muitas vezes sem

esperanca de cura ou de deixar o Hospital, alguns doentes nao resistiram.

Naqguele tempo pegavam que nem uns bichos, ndo deixavam nem se
despedir dos parentes ... ai foram e pegaram ele no campo, ele tava
no campo, ele era fazendeiro. Ai ele viu a camionete, desceram dois
caras, ai pegaram ele. “Nao, ndo, eu quero me despedir da minha
esposa, dos meus filhos”. Os filhos eram pequenos. “Nao, néo tem
nada de se despedir, vamos aqui pra dentro”. Trouxeram pra ca.
Daquele jeito, imagina, ndo se despedir.... quem €& que nao fica
louco? Ele veio pra c4, o homem néo foi mais o mesmo, foi direto la
pra enfermaria... no fim sabe o que ele fez? Se matou! Naquele
tempo a luz, nossa luz aqui ia embora as onze horas, depois nés
tinha usina propria aqui... Ai ele cortou os dois pulsos com gilete e
pulou aquela janela da enfermaria! Ele pulou, com pijama e tudo e se
foi. Ai avisaram os guardas e tudo, ndo acharam e foram atras do
sangue! Ele correu pra la, assim longe, |4 do outro lado e caiu dentro
de um buraco. Ai passou um guri, foi no colégio de saude, e viu um
gemido, ai ele avisou os guardas da dire¢cdo que foram |4 ver... era
ele. Tava quase morto, trouxeram aqui para a enfermaria.... meio-dia
ele faleceu.®*®

Buscamos informagdes sobre o caso narrado por Lori e encontramos

outros casos, mas nenhum que correspondesse ao descrito por ela. Sabiamos

1 LENT, C. F.; VALLE, A. Pontes: Aids e assisténcRio de Janeiro: Projeto PonteS/Banco de
Horas/IDACV, 1998Apud ALMEIDA, Maria Rita de Cassia Barreto de. A Traea Silenciosa de
Pessoas Portadoras Do HIV contada Pela Histéria Bragrama de Pds-Graduagdo em Enfermagem
(Dissertacéo de Mestrado). Universidade Feder&latand: Curitiba, 2004, p. 44.

%12 para Durkheim a causa produtora do fendmeno dédsuiescapa necessariamente a quem sé observa
os individuos; porque segundo o autor ela é extans individuosPara descobrir € necessario ir além
dos suicidios particulares e aperceber o que detearma unidade destesDURKHEIM, Emile.O
suicidio.Sao Paulo: Abril Cultural, 1983 (Os Pensadores)

%13 ori, 23 de fevereiro de 2006. CEDOPE/HCI.
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que o internado era de Lagoa Vermelha, nada mais.*** Em outra entrevista,
com uma ex-interna A.B.3™, descobrimos que se tratava de seu sogro Jodo B.
(P: 319), de Lagoa Vermelha, fazendeiro, que internou no Leprosario aos 37
anos em 1940, dois anos depois morreu, consta como causa mortis
“gastroenterite e colapso cardiaco.”

No trecho citado, o suicidio é plenamente explicado por Lori, morreu
porque foi sequestrado e ndo pdde se despedir de sua familia. Esta explicacédo
formulada por ela forma parte de uma memoria coletiva do isolamento. Do
primeiro contato com a Instituicdo era essa a idéia que tinha, pois circulava a
informacgéo de que assim eram levados todos os doentes para o Hospital.

As entrevistas, entretanto, revelam situagcées bem diversas. Havia, sim, a
violéncia do sequestro, como o descrito por G.M. que teve um irméo levado
preso a um barco, ou a sua prépria situacdo, sequestrado ao sair da Igreja.
Outros depoimentos descrevem a dramatica separacao da familia que algumas
vezes 0s levava aos Postos de Saude ou ao proprio Leprosario. Na verdade a
maioria dos doentes nao tinha op¢éo, a ndo ser que viessem ao Leprosario por
conta prépria, em alguns casos se antecipando a busca ou eram forcados. Este
tipo de situagdo ocorria, sobretudo, na primeira década de funcionamento do
Itapud, porém € muito presente nas lembrancas dos internados, mesmo para
agueles que néo o viveram, pelo processo de transmissdo da memoaria.

A complexidade da situacdo pode ser observada neste trecho de uma
entrevista com trés ex-moradores do Itapud; trata-se de um didlogo em que

falavam justamente sobre o caso do suicidio citado anteriormente. Pelo

314 Encontramos nos prontuérios quatro casos de sui€dprimeiro de um homem de 28 anos H.G. (P:
383), natural de Santa Rosa, agricultor, casad®,igarnou em 1941. Ele havia fugido do Hospital em
1942, ndo ha registro de retorno da fuga, apenas data: 4 de junho de 1949, com a observacao:
suicidia E muito provavel que ele tenha cometido suicfdia do Hospital e este tenha sido informado
posteriormente, como ocorria em alguns casos. @istres do Itapud serviam também para o controle
dos doentes, ha varios casos registrados nos aranttom inscricdes como: “informado que tal doente
faleceu em tal cidade”. Pode ter sido este 0 dasvem agricultor. O segundo caso registrado como
suicidio € de um homem de 49 anos C. S. S. (senty@mao) de Passo Fundo, que internou em 28 de
dezembro de 1944, também agricultorc#usa mortigegistrada em seu atestado de 6bito assinado pelo
subdelegado de Itapué foi “asfixia devido a traisna por enforcamento”. R.F.B.P. (sem prontuario)
internou em 11 de outubro de 1945 aos 44 anosadieicgricultor, natural de S&o Luiz Gonzaga. Ha um
registro de fuga e que teve alta em maio de 1950 enesmo ano cometeu suicidio, outra vez nao
sabemos se dentro ou fora do Hospital. De Lagoan®ka ha o registro de suicidio de um paciente
A.P.D. (sem prontuério) de 61 anos que internoug&a.1 Nos casos de auséncia de prontuério é pbssive
localizar a informacéo pela data.

315 A.B., 20 de novembro de 2006. Op. Cit.
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impacto de tais memodrias sobre o grupo, as historias sdo contadas e

recontadas continuamente:

J: O pai dele também foi para 1a?

A: Foi para l4. O pai dele se matou la...

J: No Itapua?

A: E.... (siléncio)

J: E se sabe por qué?

A: Por causa que estava muito nervoso, ele pensava na familia,
como ele tinha que resolver os negdcios tudo...

N: Acho gue ele pensou que nunca mais ele ia voltar.

A: Ficou revoltado, cortou os pulsos com gilete, assim me contaram...
(...

P: E que o pai dele o seguinte ficou doente, como quase todos o0s
casos naquela época era arrebanhado e trazido a forga, se a pessoa
ndo queria era levado a forca.

A: lam no interior as camionetes buscar os pacientes, aquela coisa...
eu acho que eu me deslumbrei mais com a minha chegada em Porto
Alegre porque eu vim de trem, normal, ninguém me buscou,
ninguém, assim né... nao fui forcada vamos dizer...

P: Entdo esses que foram forcados, eles se revoltavam muito...

A: Bah, eles ficam muito... (siléncio)

J: No caso o pai dele foi forgado...

A: Foi, foram buscar a policia, hdo sei que mais, 0s capangas que
eles contratavam para buscar essa gente (siléncio)

P: Aquilo era horrivel para a familia que ficava, se espalhava, todo
mundo sabia, era muito ruim para as familias que ficavam.?*°

A longa citacdo, que julgamos importante transcrever literalmente,
revela, além dos aspectos jA mencionados, outra questdo muito significativa: o
diagnostico de lepra (condenacao?) se estendia ndo somente ao doente, mas a
sua familia. A “condenacéo” era imposta por diferentes agentes, pela Saude
Plblica, que submetia as familias dos doentes a continuos exames (Dec.
7.481.de 14.09.38, Art. 87) e pela comunidade que tratava com preconceito a
familia onde era identificado algum doente. O suicidio talvez pudesse ser uma
maneira de “libertar” a familia de tal preconceito. Mas vamos adiante.

Podemos perceber que as familias eram acompanhadas pela Saude
Plblica, ndo apenas porque assim determinava a lei, mas porque nao era
incomum pessoas da mesma familia internarem no Itapud com significativas
diferencas de datas, quatro, cinco anos, as vezes mais, conforme se pode

observar nos prontuarios. Devido a contagiosidade da lepra, nas familias havia

3p F., N.B e A.B. entrevista concedida a JulianeeSeem 20 de novembro de 2006.
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um significativo potencial de aparecimento da doenca. Devido a este fator havia
o acompanhamento das autoridades sanitarias.

Em relagdo ao tratamento recebido pela comunidade, é mais dificil
fazer consideracfes. Nao temos acesso a depoimentos das familias, mas a
partir das entrevistas dos proprios internados podemos ter alguma idéia do que

ocorria;

L4 em Santa Cruz ficaram sabendo todo mundo, a vizinhanga toda
ih... chegava... eu fiquei sabendo depois que minha irma me contou,
nos contava, n0s passava assim na estrada viraram a cara, para
ndo... ia contaminar né. Ai quando eu fui a primeira vez em casa, ndo
estava sabendo ainda o que tinha acontecido, ta, chegou domingo eu
fui no terco, normal, meu Deus do céu, todo mundo arrodeava e
olhava para a minha cara: - Como é que estd A.? Isso e aquilo...,
normal, decerto pensavam que eu tinha... que ia cair os pedagos, ou
nao ia voltar mais, ai como eles me viram do mesmo jeito que eu
estou, pronto, ninguém mais comentou... fim do jogo! Mas fui
marcada... *'

Eu sofri muito. Eles sofreram muito. Eles sofreram, eles sofreram...
Essa rejeicdo. Talvez muito mais. Eu ndo senti nada, eu tava la
dentro. Mas eles sentiram a rejeicdo aqui fora. [incompreensivel] dos
familiares. Depois que tudo passa a gente vai pra la. Agora eu vou la.
Mas a rejeicéo daquela época era grande, em relacdo aos velhos.*'8

Outra face perversa do preconceito se estendia aos filhos sadios dos
doentes. Conforme observa Luciano Curi (2002), a descendéncia, mesmo
saudavel, também poderia ser atingida pelo estigma, “os filhos néo-doentes
nascidos nos asilos-colénias e aqueles que nesta situacdo se encontravam no
momento do isolamento dos pais, tinham, da mesma forma, suas vidas
marcadas, eram filhos de leprosos”.**?

A solugédo para o problema dos filhos saudaveis dos doentes no Rio
Grande do Sul havia sido dada com a criagcdo do ja referido Amparo Santa
Cruz, pois, como publicava um Jornal da Capital: apenas isolar os doentes

pouco significaria; era preciso também atender os filhos dos leprosos, a fim de

317 A. B., 20 de novembro de 2006. Op. Cit.

38| C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.

319 CURI, Luciano Marcos. Defender os sdos e consofaldzaros: lepra e isolamento no Brasil.
Universidade Federal de Uberlandia (Mestrado etk 2002, p. 60.
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que eles nao se transformassem, amanhd ou depois, em agentes
propagadores do terrivel mal.3%

Deste modo, uma rede toda envolvia ndo apenas o doente, mas sua
familia. Nao sabemos ao certo quantas criangcas passaram pelo Amparo. Em
1942, havia 84 criancas na Instituicdo. Algumas destas desenvolveram a

doenca,**

outras sairam quando seus pais tiveram alta ou quando algum
parente as reivindicava. Outras, ainda, deixaram a Instituicdo quando atingiam
a maioridade.®*® Em relacdo a estas criancas, sabemos através de um
documento do proprio Amparo, do ano de 1979, que muitas apresentavam
sérios problemas psicoldgicos, como a propria instituicdo admitia, em funcao do
afastamento dos pais e a falta de vinculos afetivos. 3%

Outra entrevista nos revela que mesmo depois de curados, o preconceito

rondava os antigos doentes:

Tinha uns compadres que moravam |4 que sabiam, eles foram para
la primeiro, eles também eram daqui, esconderam a doenca por
muito tempo, hoje em dia parece que sabem deles, ndo deu para
acobertar mais. Como é que foi mesmo... A filha deles trabalhava...,
assim num Posto, as enfermeiras viram o home dos pais dela e ndo
deram mais chimarrdo para ela, isso aconteceu ha uns 25 anos
atrds, os pais nunca contaram para ela, nunca disse para os filhos,
foi uma surpresa, as noras dela ndo sabiam. Eles sempre tinham...
aquilo é errado, ndo avisar nem os filhos, se aceitar eles ndo se
comprometem, os filhos ficaram chocados.***

Para finalizar, se quisermos potencializar ao maximo a “condenacao” do
diagnostico de lepra podemos falar em termos coletivos. A doencga atingia ndo
somente o doente, mas sua descendéncia, sua familia, as pessoas com as
quais convivia e, de alguma maneira, a coletividade. Ao menos, este foi o
discurso largamente vinculado ao longo das primeiras décadas do século XX.

Aos tradicionais significados da lepra — doenca associada ao pecado e

impureza — foram incorporados novos significados. A doenca se tornou signo

320 jornal do Estado, ano III, n. © 635, p. 3, 16atejro de 1940.

321 Arquivos do Departamento Estadual de Sautde doGRémde do Sul de 1947, vol. 8, Porto Alegre:
Imprensa Oficial, 1948, p.108.

%22 yara Monteiro assinala em relagéo aos filhos dentis que o medo do contagio e o estigma que
revestia a doenca faziam com que dificilmente hssem parentes dispostos a receber a crianga.
MONTEIRO, Y. N.Da maldi¢do divina a exclusé@o social: um estudchdaseniase em Sao Pau@p.

Cit. p.339.

33 Fundo Amparo Santa Cruz. Cx. 01. Processo 00330,19. 02;04. CEDOPE-HCI. O documento
emitido a pedido do Itapua traz um quadro desolaptado do nome da crianga/adolescente acompanha
uma descricao de sua situagéo psicolégica, quadal@ade apresentava algum problema.

324 pedro H., 15 de outubro de 2003. Op. Cit.
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de perigo, porque contagiosa, e de atraso, pois havia desaparecido dos paises
considerados adiantados. Em pequena escala, a condenacdo atingia 0s
municipios e em grande escala toda a nacdo. Vamos analisar a questao.

Com a iniciativa da Sociedade Pro-Leprosario em erguer um hospital no
Rio Grande do Sul, como mencionamos em outro momento, varios locais foram
vistoriados e a dificuldade encontrada era sempre a mesma: 0s protestos dos
moradores. A questao aparece no Relatério da Secretaria do Interior e Exterior
de 1927, onde o governo manifestava preocupacédo que as populacdes vizinhas
aos locais planejados, temendo o contagio, representassem empecilho ao
projeto.®?°

Em dois municipios onde foram vistoriados terrenos para a instalacdo do
Leprosario, como vimos anteriormente, ocorreu 0 que o0s poderes publicos
temiam; a populacéo local rechacou a iniciativa. Em Viaméo, a populacéo
protestou contra a instalagdo do Leprosario, temendo risco de contaminacao e,
em Rio Pardo, quando os moradores, seguidos pelos vizinhos de Santa Cruz
do Sul, souberam do projeto levantaram-se contra a construcdo. O terreno
havia sido aprovado pela Diretoria de Higiene que, apesar da “prudéncia”, ndo

pode evitar os embaracos & realizacdo da Campanha.®*® No parecer da
Sociedade de Medicina de Porto Alegre sobre o caso, a questéo fica clara:

Todos nos [referindo-se a Sociedade de Medicina] o lemos
[referindo-se ao parecer], bem como o memorial ilustrado do colega
Dr. Pedro Borba [médico e intendente de Rio Pardo] (...) da mesma
forma embora néo julguemos que a proximidade de uma colénia de
leprosos traga possibilidade de contagio, ndo podemos ocultar que é
muito dificil vencer a ignorancia e vencer um pavor, embora
injustificado, e que traria durante muito tempo a suspensao das
atividades daqueles numerosos agricultores, que fazem uma das
maiores riquezas do municipio.**’

Nenhum municipio, de bom grado, queria abrigar um Leprosario. A

doenca, como vimos pelos protestos, além de causar medo a populacédo,

35 RSENIE, em 24 de agosto de 1927. Officinas GragshitA Federacéo, 1927, p. XXV. AHRS

320 RSENIE, em 25 de agosto de 1928, vol. |, OfficiBaaphicas d’A Federac&o, 1928, p.81. AHRS

327 parecer lido pelo médico Ulysses Nonohay, reldgocomissdo encarregada de dar um parecer sobre o
terreno. ARM, ano VII, agosto e setembro, 1928 @.9, p. 5.
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estigmatizava a cidade. De condenacao individual, a lepra tornava-se uma

macula social.3®

Em maior escala, a lepra era vista como uma condenacdo nacional. A
maioria dos paises europeus havia eliminado esta doenca. Conforme Foucault
(2000) com o fim da endemia de lepra na Europa, no século XIV, a loucura,
“nova encarnacéo do mal”, herdou os espacos que pertenciam aos leprosos.®*
A lepra havia aparecido em algumas regides, e no Novo Mundo, no século XIX,
encontrava-se associada a miséria, a falta de higiene, a insalubridade, a
barbarie. 3*°

Dentre os primeiros médicos do século XX que defenderam uma acao
para combater a doenca no Brasil, estava Oswaldo Cruz.** Havia a
preocupacdo de que a lepra afetasse os destinos nacionais. Muitos destes
meédicos que propagaram discursos criando uma representacao da lepra como
doenca da miséria, atraso, falta de civilizacdo, degeneradora da “raca”, eram
profissionais ligados ao chamado Movimento Sanitarista, que viam nas
doencas a causa do atraso do pais.®*

A lepra, ao longo dos anos de 1930, foi se revestindo de um carater de
problema nacional, seja pela propria formagdo de um campo especializado na
Saude Publica que passou a ter atuacdo em todo o territério e dedicar-se ao

325 dificuldades quando se tratava da instalacdairdelLeproséario fizeram parte da trajetéria do
combate a doenca. No Para, a instalacao de “Lazigsdo Prata” despertou uma “batalha” que chegou
as instancias federais, além do medo do contégimam — sociedade, Igreja, deputados — o0 prejuizo g
um Leprosério traria ao Estado. SOUZA ARAUJO, Hidas César de. Lazardpolis do Prata. Op. Cit.
p.p. 25-50. Na Bahia a justificativa para tentapuigmar a constru¢cdo de um Leprosario esteve pda con
do medo que o estabelecimento fosse prejudicatucofabastecimento de agua da Capital. AGRICOLA,
Ernani. Campanha Nacional contra a Lepra. Op.pCit21. Outro caso semelhante aconteceu na Espanha
na instalacéo no inicio do século XX do Lepros@eoFontilles em Alicante. BERNABEU-MESTRE,
Josep; ARTIGUES, Teresa Ballester. La ciudad dirdoOp. Cit., p. 36.

329 FOUCAULT, Michel. Histéria da Loucura. 62 ed. S&aulo: Perspectiva, 2000. p. 3-9.

330 Robertson, Jo. “A lepra e o evasivo M. lepragpaa de informacdes médicas nos periodos colonial e
imperial do século XIX". Hist. Cienc. Saude-Manguis v.10 supl.1 Rio de Janeiro 2003.

1 0swaldo Cruz, UMA QUESTAO de hygiene social: legamparcial, Rio de Janeiro, 1903.

332 Formado por médicos voltados para as questdes(die publica, comprometidos, na primeira década
do XX, com o saneamento urbano dirigido as capitais centros urbanos e ao combate as epidemias e,
na segunda década do XX, reunidos sob a Liga PréaBeento do Brasil, preocupados com os
problemas que assolavam o interior do pais, prfitipnte as chamadas endemias rurais, estes médicos
ndo apenas propunham reformar o Estado para tonm&ik atuante nas questdes de sadde publica, como
estavam dispostos a ocupa-lo como técnicos. Ver TRES SANTOS, Luiz A. de. O pensamento
Sanitarista na Primeira Republica: uma ideologi@atestrucdo da nacionalidade. In; DADOS — Revista
de Ciéncias Sociais. Rio de Janeiro: Ed. Campus28on.° 2, 1985; HOCHMAN, Gilberto, FONSECA,
Cristina M. O. O que ha de Novo? Politicas de S&iglgica e Previdéncia 1937-45. In: Repensando o
Estado Novo. Dulce Pandolfi (org.). Rio de Janekditora FGV, 1999 p.49; 75-76. O “movimento
sanitarista” ainda pode ser inserido num context@rmacional dos Movimentos Nacionalistas de Defesa
HOCHMAN, Gilberto. A Era do Saneamento. S&o Palbth: Hucitec/Anpocs, 1998, p. 66.
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combate de determinadas doencas, seja porque passou a ser estigmatizada
como doenca de paises atrasados. Estes novos significados podem ser

observados nas palavras de Gustavo Capanema:

E fora de davida que de todos os problemas de Governo com que
nos defrontamos no Brasil, nenhum é mais inquietante que o da
lepra. Em todos os paises, e em todos os tempos, essa doenca
encheu de amargura as populacdes, e contra ela as medidas mais
decisivas foram tomadas. E, assim dela se livraram, ou vao se
livrando os povos de cultura adiantada.®*

De condenacgéo individual a problema de toda uma nag&o, assim se
construiu um discurso justificador das acgfes publicas no combate a lepra. A

necessidade da exclusdo social era reforcada através deste discurso.

Ainda podemos acrescentar a este quadro a certeza da contagiosidade
da doenca e o desconhecimento cientifico sobre formas de transmissao e
tratamento. Assim, quando foi lancado, em 1935, um Plano Nacional de
Combate a Lepra, ja mencionado, elaborado pelos médicos Jodo de Barros
Barreto, diretor Geral da Saude Publica, Ernani Agricola, diretor dos Servicos
Sanitarios nos Estados e Joaquim Mota, médico do Departamento Nacional de
Saude e Assisténcia Médico Social, que previa a criagdo de leprosérios para

isolar os doentes, a idéia encontrara um grande respaldo social. ***

Se estes discursos serviram para justificar o isolamento e exclusdo dos
doentes, também contribuiram para formar um imaginario sobre estes, como
ameaca social. Apesar do carater cientifico que se outorga as doencas, estas
se encontram submetidas a processos de negociacdo social onde estdo em
jogo interesses de caracteres multiplos.** No caso da lepra, foram mobilizados
muitos interesses e agentes, politicos, médicos, sociedades filantropicas,

religiosos.

333 AGRICOLA, Ernani. Campanha Nacional Contra a Le@p. Cit.p. 125.

%4 |dem, p.p. 10-11. Antes dos anos 30, sob os aospita Inspetoria da Lepra do DNSP, foram
construidos alguns leprosarios federais atravé&odeénios com os Estados, sdo exemplo o Lazarépolis
do Prata (1924) no Para, Col6nia Sdo Roque (1926anana.

335 ARRIZABALAGA, J. “Las enfermedades emergentes as postrimerias del siglo XX: El Sida”,
Politica y sociedad2000, p. 10ApudBERNABEU-MESTRE, Josep; ARTIGUES, Teresa Ballester.
ciudad del dolor... Op. Cit., p. 84.
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2. Lepra: estigma, isolamento e contagio

Para mobilizar toda uma sociedade e criar certo consenso sobre a
necessidade de isolar, foi preciso construir (ou atribuir) uma identidade ao
doente de lepra, pautada em elementos objetivos, como a presenca da doenca,
e elementos subjetivos — reais ou imaginarios — como caracteristicas peculiares
aos doentes.

O preconceito vivenciado pela maioria dos entrevistados foi fruto das
representacfes sociais construidas acerca da doenca que conformaram um
estigma da lepra como uma doenca altamente contagiosa e do doente como
uma ameaca social. Se revisarmos alguns textos publicados nas primeiras
décadas do século XX sobre a doenca € possivel compreender melhor a
guestdo. Vamos tomar apenas dois exemplos.

O primeiro trecho trata de uma citacdo de Graca Aranha em um livro
sobre a Histéria da Lepra em S&o Paulo e revela um elemento importante
associado a personalidade dos doentes: o desejo de transmitir a doenga. O
segundo texto, escrito por um médico para criticar a falta de isolamento dos

doentes refere-se a mesma tematica:

As vezes eles vao pela estrada. Quando aparece de longe um
automével e estdo em lugar que tem um mato, um leproso
deita-se no chao, finge-se de morto, os outros se escondem. O
automaovel aproxima-se e por caridade os viajantes param para
verificar se é ferido ou é cadaver. Ah! Os outros morféticos
avancam e pegam o0s viajantes com aquelas maos horriveis
para passar o mal. Eles acreditam que ficam curados se
passarem a lepra a sete pessoas, e as vezes mordem,
principalmente criangas (...).>*

Se, se denuncia a existéncia de um leproso em tal rua e tal
namero, visto cercado de criancas as quais distribuia doces,
corre o funcionario ao livro de registros e volta radiante com ele
dizendo: Ca estd o bicho! JA o conhecemos e recenseamos.
Chama-se fulano de tal, tem tantos anos, é brasileiro nascido
em tal lugar, etc. etc. Esta isolado em domicilio. Como vé, é
perfeito nosso servico.- Mas, doutor, como isolado, se eu Vi 0
leproso em plena rua a distribuir doces as criangas, e fui

3% GRACA ARANHA, Viagem Maravilhosaapud MAURANO, Flavio. A Histéria da Lepra em S&o
Paulo. (3% Monografia dos Arquivos do Sanatérior@dsento). Servico de Profilaxia da Lepra. S&o
Paulo: Empresa Grafica da Revista dos Tribunais,1yd 939, p. 169.
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informado que ele sai quando quer e vai para onde lhe
apraz?®’

Esta perversidade atribuida aos doentes parece que € um tema
recorrente quando se trata de doencas contagiosas, cujo mecanismo de
transmissdo ndo é completamente conhecido, como o caso da lepra.**® Em
diferentes épocas, tal desconhecimento abriu caminho para a sociedade
formular um grande numero de representacfes, imputando aos doentes a

condicdo de perigosos.®*

Na citacdo acima, vemos que o discurso médico mobilizou este
imaginario sobre a doenca, algumas vezes de forma intencional, usando o
medo para “fins profilaticos”, outras vezes, evocou estas representacdes para
refuta-las. O fato € que mobilizou imagens como a do doente ameaca social,
imagens que como Vvimos nas entrevistas, tinham um grande poder de
sugestdo na sociedade que temia o contagio e, portanto, a presenca dos

doentes.

As representacfes construidas ao longo do século XX sobre os
doentes, sobretudo com o inicio das politicas de combate a lepra, onde as
antigas metaforas da doenca foram incorporadas novas, acabavam por ser o
repertdrio que informava a sociedade sobre a doenca e o doente. As metéforas
mais comuns eram a da lepra como um terrivel mal, simbolo de atraso e a dos
doentes como perigo social que ameacava a sociedade sadia. Era preciso

afastar o perigo.

337 PENNA, Belisério. O Problema Brasileiro da Lepra.Archivos Rio Grandense de Medicina, ano 8,
n°1, jan. 1929, p. 13. Acervo Histérico da Bitdica da Faculdade de Medicina da UFRGS - AHBFM
%38 Foucault afirma que mesmo com o desaparecimenteptia do mundo ocidental, permaneceram os
valores e as imagens que tinham aderido a figuréepl@sa mendicante, deformado, sujo, impuro,
gggcador, inclinado a perversidade e ao mal. FOUCRBWIichel. Histéria da Loucura. Op. cit. p. 6

Em tempos de calamidade, a situac&oldpsosos ou identificados como tal, ficava muito instavel.
Depois da grande fome do século XIV na Europa,ysdeleprosos foram perseguidos e queimados em
toda a Franca, suspeitos de terem envenenado, epmi@dos mugulmanos, os pogos de agua e as fontes
da cristandade, com a finalidade de matar ou aett@prosasas pessoas saudaveis. DELUMEAU, Jean.
Histéria do medo no Ocidente. 1300-1800. Sédo Pdtdonpanhia das Letras, 1989. Capitulo sobre as
tipologias dos comportamentos coletivos em temppeafte. A sociedade buscava “bodes expiatérios”
para lancar a culpa pelas desgracas. p. 138. LBEFGT#eques. A civilizacdo do ocidente medieval. Vol
2, Lisboa: Editorial Estampa, 1983, p.82; RICHARDE&(frey. Sexo, desvio e danacéo...Op. cit. p. 164.
Observe a composicdo dos conspiradores: judeusstepe muculmanos — inimigos internos e externos
da cristandade.
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Alguns médicos eram adeptos de usar os recursos disponiveis para tal
finalidade, como o uso do proprio imaginario social da doenca, defendiam que
era preciso “fazer renascer o panico que provocava outrora a filha mais velha
da morte, e que era a Unica arma natural de defesa, que entravava, até certo
ponto, a sua marcha, panico, hoje amortecido e quase extinto, tal a abundancia
de leprosos (..)".** Outros eram menos radicais, defendiam a “boa
propaganda” em relacdo a lepra, que informasse sobre a doenca, mas nao

afugentasse os doentes. 3*

Em 1940, um médico de Porto Alegre chamava a atencdo para as
dificuldades que se impunham ao combate a lepra devido a “maneira” como o
tema as vezes era tratado.** Era necessario, segundo ele, informar a
populacdo para que procurasse 0S servicos publicos quando do aparecimento
dos sinais da doenca, como era importante informa-la para que pudesse
identificar e denunciar possiveis suspeitos. Informa¢cées médicas como a de
que um doente “provavelmente ja contaminou uma ou mais pessoas™*, ou
informagdes sensacionalistas como as veiculadas na imprensa: “um belo dia o
mal aparece e comeca sua obra de destruicdo. Mutila. Deforma. Caem-lhes os
dedos, as maos, os bracos, as orelhas, o nariz. O desgracado torna-se uma

n 344

ruina viva. Conheci, ha tempos, um leproso reduzido ao tronco, promoviam

uma visdo assustadora da doenca.

A este quadro acrescenta-se o medo social do contagio, a mobilizacéo
de médicos sanitaristas que percorriam o interior em busca de novos casos da
doenca e anunciava diariamente nos meios de comunicagdo a construcao de
um leprosario para livrar o Rio Grande do Sul da doenca. Tudo isto formava um

ambiente onde os doentes eram cercados.

Por parte das pessoas acometidas pela doenca, até o diagndstico —

nos casos onde nao havia sinais evidentes da enfermidade — as referidas

340 Belisario Penna na Sessdo da ANM de 17/6/1926adHees César de. Histéria da Lepra no Brasil.
Vol. 3. Op. cit. p. 414. Publicado no Boletim daaflemia Nacional de Medicina, Ano 98, n°9, 1926,
p.p.211/223. SOUZA ARAUJO, Heraclides César detdtim da Lepra no Brasil. Vol. 3. Op. cit. p.414.
*1 SOUZA LIMA, Lauro de. Relatério. Departamento defffaxia da Lepra do Estado de S&o Paulo.
Revista de Leprologia, vol. 6, 1938, p. 207. AHBFM

%2 XAVIER, Alvorino Mercio. MENDES, Pessoa; MANGEOMgilberto. Da propaganda contra a lepra e
0s meios de realiza-la. Arquivos do Departamentadtml de Saude, Vol. 1, 1940, 153. CEDOPE/HCI
313 AGRICOLA, Ernani. Campanha Nacional contra a Lefyp. Cit. p. 103.

34 GASPARINI, Savino. Palestras de Higiene na radipiTMES: Servico de Educacdo Sanitaria, 3
série. 1941. Rio de Janeiro: 1945. p.p.68-70.
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pessoas tinham uma vida que vamos chamar de normal, seu cotidiano nao era
afetado socialmente. Em muitos casos, sofriam fisicamente os efeitos da
doenca sem o saber, como vimos nas paginas anteriores. Porém, quando 0s
sinais da doenca se manifestavam, tornava-seldfconder a informaca@om o
diagndstico, geralmente anunciado para os vizinhos pelos agentes da Saude
Publica ou por meio da exteriorizacdo dos sinais fisicos, iniciava uma nova fase
da vida destas pessoas, se ndo internadas imediatamente, viviam

estigmatizadas em suas comunidades.

Primeiro vinham as restricdes para freqlentar espacos publicos, como
as lIgrejas, depois eram impedidas de comprar e vender mercadorias. As
pessoas sds nao queriam se relacionar com elas de nenhuma maneira. Depois
eram rechacadas publicamente, como vimos, algumas vezes com violéncia.
Como observa Goffman (1988), tampouco a familiad@om o estigma reduz o
menosprezd® A identidade social destas pessoas havia sofrido uma grande
transformacdo. Eram reduzidas a condicdo de doentes de lepra, uma

identidade deteriorada pelo estigma: tornavam-se leprosos.

Para Goffman (1988), a identidade social € o processo pelo qual o
individuo € reconhecido em seu aspecto e seus atributos. Os grupos sociais
tendem a formar pré-concepcdes para classificar os individuos, assim nés
transformamos as caracteristicas que julgamos que uma pessoa deva possuir
em “expectativas normativas”. A esta expectativa, que € uma categorizacao e
uma projecao, Goffman chama identidade social virtual, que pode ser distinta
da identidade social realcomposta de atributos e categorias que o individalmente
mostra possuir. A discrepancia entre estas idatgglaentre aquilo que se espera e o
que se confirma, quando surgem evidéncias nao alese] sobretudo quando estas
evidéncias representam um descrédito grande, coafge em um estigma. Neste caso,
deixamos de considerar a pessoa como uma criaiarans e total e a reduzimos a uma

pessoa estragada ou diminuida. Segundo o autor:

Por definicdo, é claro, acreditamos que alguém com um estigma ndo
seja completamente humano. Com base nisso, fazemos varios tipos
de discriminagfes, através das quais efetivamente, e muitas vezes
sem pensar, reduzimos suas chances de vida.**°

315 GOFFMAN, Erving. Estigma. Notas sobre a maniputa¢@p. Cit. p. 63.
3 GOFFMAN, Erving. Manicdmios, Prisdes e Convents. Cit., 28.
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E a estes individuos que pouco a pouco eram reshizid condicdo de
estigmatizados, era possivel isolar e o Leprosériorecomendado pela ciéncia e
assistido pela caridade — possuia as caractesisticesideradas ideais para a finalidade.

Conforme agalavras publicadas no Correio do Povo nos anos de 1930:

A consecucgdo de um estabelecimento apropriado e capaz de barrar a
expansdao do mal que simboliza a ira de um monstro (...) 0os que
combatem pela implementacdo de uma muralha que divida para todo
o sempre a humanidade em duas partes: de um lado o leprosério,
manséo talvez do infortinio, da desgraca, do desconhecido, da
destruicao, do horrivel e do tétrico — e do outro lado a continua luta
pela existéncia, a incessante renovagdo dos costumes pelo
progresso da civilizagéo, o dominio da saudde (...).>*

Uma nova vida comecava ao adentrar o Hospital. Barfdman (2003) o
momento da entrada na instituicdo € uma despedisa eomeco, sendo a intercesséo
entre os dois marcada pela nudez e pela desamr@prda privacidade do corpo. Os
processos de mortificacdo, como sdo denominadosauebr os momentos de ruptura
com oeuanterior a entrada na Instituicdo, comportam ueggiéncia que se inicia com
a ruptura com o mundo externo, onde se proibens#asve as saidas do internado e os
proprios processos de admissdo que para o autpreéessos de mortificacdo e perdas.
Na admisséo, se busca obter uma historia do iter(@amnese), se atribui nimeros,
se procura enumerar bens pessoais, se distribpiasolwcorta-se os cabelos, se da
instrucdes quanto as regras, designa um local gmiaternados?® A entrevista com
dois ex-internados é significativa neste sentido:

L. — Eu era 2.042, depois de mim [incompreensivel]

J. — Este era o numero de registro?

L. — De registro. Aquilo que é safado. Depois que tu pega aquele
namero, assim 6, é que nem tu receber um carimbo aqui 6 [aponta
para a testa].

E. — E [incompreensivel] que marca um gado.

L. — E marca o gado, o boi com ferro e fogo. Dentro da alma. Dentro
da mente. Tu ndo esquece o numero. Tu ndo esquece mais a
doenca.

E. — As vezes eles chamavam a gente, as irmas [incompreensivel],
ndo pelo nome, pelo numero. As coisas do refeitério, pra pega um
rancho, na época, agora hoje eles botam o nimero da casinha, mas
na época era o nimero da pessoa.

347 Correio do Povo, Ano XXXVII, n°.169, 21 de julhe d.931: Mal de Hansen: Dr. Maximiliano
Cauduro (especial para o Correio) p. 3. MCSHJC
%8 GOFFMAN, Erving. Manicdémios, Prisdes e Conventd3p. Cit. 25-27.
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L. — Aquilo ali que chama. A marcacdo, a ficha ali, guem é o nimero
tal? E tenebroso... é tenebroso. Tu entra chdo a dentro. Tu te afunda,
tu entra ch@o adentro. Aquilo ali é... € norma, € norma, fazer o qué?
Mas € uma coisa que recalca, sabe, recalca a pessoa, humilha,
humilha a pessoa, sabe...>*°

Assim, nos primeiros dias, ocorria a reconfiguracdo da vida na
Instituicdo, com o estabelecimento do lugar de cada um, que, como o sistema de
privilégios e os processos de mortificagdo, canistih as condigdes a que o internado
precisava adaptar-se. Entretanto, a anomia prexssée “outro mundo” que era o
Leprosario, conforme descrita pelo médico, ndo pesantou desta forma. Se o
Leprosario foi espaco de excluséo e de sofrimeatobém foi um lugar de construcao
de uma nova vida, como vimos nos casos de Lori ee@l tantos outros, uma vida nos
limites apresentados.

Nos dias que se seguiram a entrada ao Lepros@ssa@o o impacto inicial
descrito anteriormente, os doentes procurarambestzer uma normalidade através de
rotinas cotidianas que, importantes para a manatedo Hospital, serviam também
para configurar um lugar para cada um dentro datditgio, que naquele momento
equivalia a um lugar no mundo, pois aquele era ndoyossivel para os internados.

Este restabelecimento da vida no Leprosario € unmento chave nas
lembrancas dos internados. Cada um buscava um hageustituicdo, desta conquista,
para muitos como foi para GM, representava o sacegdracasso da nova vida. Nos
depoimentos que seguem podemos acompanhar aegisgmentos que embora
processos individuais, fazem parte de uma expeaérmetiva dos doentes com o

isolamento.

Cheguei... ndo sei se foi no primeiro dia, ndo, no segundo, ai fiquei
ai, arrumaram um quarto pra mim, [...] a gente chegava assim
comemorando, la tem uma vaga pra morar , depois ai, acho que eu
tava aqui um més, ai uma irm& que tinha ali achou que eu tinha que
morar com o0 pai (...) acharam que eu tinha a obrigagdo de cuidar
dele, entdo eu vim morar com ele, mas eu precisava trabalhar
também (...) achavam que eu tinha obriga¢do como filho de cuidar,
obrigacdo ndo era, mesmo eles achavam que, que ai ja tinha um a
menos pra cuidar, por que ele dava trabalho... Dai como tinha muitos
assim, que ndo podiam trabalha servico fora, entdo, eu pagava um
pouco pra um do pavilhdo atender o pai e eu ia pro meu trabalho fora
e assim foi indo sempre.®*°

3491 .C. e E.M. entrevista concedida a Juliane Seme®2 de novembro de 2006.
$0pedro H. , 25 de janeiro de 2000. Op. Cit.
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Algumas vezes estes ajustamentos ndo eram bemidagedo sofrimento dos

doentes era agravado:

Eu fiquei desnutrido, ndo comia direito. Sei & se era... Mas nés
sempre fomo bem tratado la. Nao sei se era pela, aquele amor,
aquela fraternidade, da familia. Aquela falta da familia. [ilegivel]
Aquele morro da rocga, 14 de cima, perto da caixa d’dgua |4, aquele
era meu horto das oliveiras. Eu sentava la e ficava 14, muitas vezes
[ilegivel] almoco la pra cima e ficava la olhando aquela paisagem das
lagoas, e ficava chorando, la. Muitas e muitas vezes. [ilegivel] em
dezembro, que era pra ganhar a alta, os exames negativos nao
apareciam, ndo pude ir, e cada vez pior. Ai eu entrei assim, [ilegivel]
como se diz, ndo é stress, como é que é... Depressdo. Ai mesmo que
eu piorei. Entdo, de 63 a 65, eu ndo caminhei nada. Fiquei totalmente
entrevado. Entrevado [ilegivel] mas, com muito esforco, eu muitas
vezes pedi até pro patrdo velho: “me leva duma vez”.®!

Observamos nas leituras das entrevistas que um fator importante para
esta adaptacdo a nova vida era perceber a doenca ndo apenas como algo
pessoal, individual, como um castigo, mas como algo coletivo, sobre todos que
estavam internados pesava um mesmo destino. Conforme Claudine Herzlich
(2005) por ser um evento que ameaca ou modifica, as vezes
irremediavelmente, nossa vida individual, nossa insercédo social e, portanto, o
equilibrio coletivo, a doenca engendra sempre uma necessidade de discurso, a
necessidade de uma interpretacdo complexa e continua da sociedade
inteira.®** Neste sentido, também das explicacdes que cada um conferia & sua
moléstia resultava uma maior ou menor aceitacdo do diagnostico e uma maior

ou menor aceitacdo do isolamento.

Depois, com o tempo, a [incompreensivel] naquela época, eu mesmo
criei um inimigo, porque eu me achava muito injusticado. Sabe quem
era ele? O velhinho. Eu fiquei inimigo dele. Porque eu nunca podia
calcular, eu, com 16 anos, eu de sa consciéncia, eu ndo podia senti
dentro de mim o que de mal tdo grave eu tinha cometido, eu tinha
feito, pra passar o que eu passei, eu depois sem pode caminhar.
[ilegivel] eu pedia pra ele me levar duma vez. O que de tédo grave que
eu teria cometido, de passar o que eu passei...**®

%11, C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.

%2 HERZLICH, Claudine. A problematica da Represeria8écial e sua utilidade no campo da doenca.
In: PHYSIS: Rev. Salde Coletiva, Rio de Janeir¢gSliplemento):57-70, 2005.

3. C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.
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Aqueles que conseguiam pensar a doenca, ndo enquanto destino
pessoal, mas viam-se inseridos em um grupo, conseguiam reunir forgas para

viver de modo mais brando a situacao do isolamento:

N: L4 em Itapud, a gente chega l4 parece assim que fecha aquela
porta aqui para fora (...) mas |4 se abrem muitas portas, em amizade
assim, a gente cria uma amizade com as pessoas Sa0 NOSSOS
parentes, a gente vé neles assim igual a nossa familia...

P: A nossa familia...

N: Entdo a gente... ndo sei aquilo é tdo automatico, aquela, aquela
amizade que se cria assim...

P: Ou é gue todo mundo compartiiha com o mesmo problema, se
torna mais...

N: E assim, la assim, tem histérias muito bonitas...>*

Era dificil, por exemplo, para aqueles doentes que ndo entendiam a
origem da doeng¢a ou ndo compreendiam o0 contdgio aceitar a segregacdo. Do
mesmo modo que para aqueles que nao apresentavam os sinais fisicos, aceitar
o diagnostico, como referido anteriormente. Explicacbes que envolviam o
sobrenatural eram engendradas para se obter uma explicacéo aceitavel.

A questdo do contagio da doenca € um caso bastante especial. Se a
propria ciéncia desconhecia 0os mecanismos exatos da transmissdo — dai
recorrer ao isolamento — para os doentes a resposta ndo era e ainda néo €
clara. Para termos uma idéia, nos anos 1930 era publicado na Revista
Brasileira de Leprologia, um artigo de um reconhecido leprologista, onde
apontava como formas de transmissdo da doencga o contagio de forma direta, de
homem para homem, de forma indireta, através demalgiculo como o mosquito ou a
transmissao hereditaria. Também nao descartavarssibpidade de algum alimento ou
vestimenta serem responsaveis pela transmissap@a T

Como pessoas que tiveram experiéncias com a doenca e com O
universo meédico, pela passagem ou permanéncia no Hospital, muitos
entrevistados quando narram sobre as origens da doencga o fazem utilizando
alguns termos do vocabulario médico, mesclados a uma explicagdo que vamos
chamar de ndo-cientifica. Esta é formada por uma série de elementos de um

imaginario social e religioso sobre a lepra.

4P F. e N.B. entrevista concedida a Juliane Seme&0 de novembro de 2006.
$5LIMA, Lauro de Souza. Relatério. Revista Bras#eite Leprologia, vol. 6, 1938, op. Cit. p. 204.
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Mencionamos, em outro momento, que 0 mesmo ocorria em relagdo a
explicagbes sobre a doenca em si, porém, quando se trata do contagio, a
guestdo se complexifica ainda mais. Foi o contagio e ndo outra razdo que
impulsionou historicamente as praticas de isolamento em relagéo aos doentes.
N&o esquecamos de que os doentes, bem antes de qualquer acdo sanitéaria,
guando identificados eram segregados socialmente, por esta razao.

Os entrevistados, uma vez que compreendiam o diagndstico, embora
muitas vezes ndo se percebessem na categoria nominada, como vimos
anteriormente, em geral ndo entendiam a doenca como contagiosa. O
isolamento, para eles, é entendido como uma acdo antes para promover o
tratamento da doencga, embora paradoxalmente as agdes se voltassem para
evitar o contato com pessoas saudaveis, que para evitar o contagio.

Ha muitas ambiglidades nestas percepcdes, uma vez que vivenciavam
o afastamento e a proibicdo de relacionar-se com pessoas de fora da
Instituicdo, ditas saudaveis, a0 mesmo tempo ndo compreendiam a doenca
como contagiosa. Vamos tentar deslindar os fios desta teia complexa.

Quanto a formulacdo de representacbes sobre a doenca, que
mesclavam elementos médicos e ndo-cientificos, Boltanski (1989) diz que esse
processo de reelaboracdo da linguagem sobre a doencga inicia-se com uma
reducdo analdgica, por parte do médico, que permite a passagem das
categorias da medicina cientifica as categorias do senso comum sobre a saude
e a doenca que 0 sujeito ja possui em seu repertorio de conhecimentos, cuja
funcdo é fazer com que o doente aceite a técnica de tratamento que o meédico
quer lhe impor.>*®

A informacdo que os doentes tinham era a de que a lepra era
contagiosa, porém, em suas elaboragcbes outros elementos destacam-se. A
lepra é entendida pela maioria dos entrevistados como um castigo. Na citagdo
abaixo, a entrevistada, cujo pai era doente, ndo atribui ao contato com ele o
surgimento da doenca. Na segunda citacdo, a entrevistada esforca-se para

mostrar a impossibilidade do contagio:

[...] eu j& nasci com essa doenga, por causa que eu ndo caminhava, eu
comecei a caminhar com quatro anos, entao eu creio que eu ja nasci com

$®BOLTANSKI L. As classes sociais e o corpo. 3 e ¢k Janeiro: Graal; 1989, 191 p.
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ela, mas eu ndo peguei de ninguém, quando 0 meu pai veio pra ca eu tinha
dois aninho quando ele veio pra ca e ele nao foi mais em casa (...) eu ja
nasci com ela quando eu nasci, eu ja nasci assim com ela, eu desconfio
que eu ndo peguei de ninguém. (...) E que a gente tinha que se resigna
porgque era... que Deus destinou aquela vida pra gente... a gente tinha que
se conforma e tinha gente pior do que a gente ainda.**’

Eu disse pura besteira, por causa que esta doenca néo pega. [...] Pois €,
agora tem gente que diz que pega, mas eu ndo acredito. [...] Eu né&o
acredito, por causa que a minha segunda sobrinha, filha da minha irma, eu
era atacada, como eu disse, eu era um bicho de atacada, a guria quando
comecou a conhecer assim a gente, ela me enxergava e ria e me dava os
bracinhos e eu agarrava ela, tinha que dormir comigo pra mamar na minha
irma. Eu tinha que agarra ela e encostar na minha irma, pra comer ...
depois que ela comecou a comer ndés comia as duas no mesmo prato, com
a mesma colher, café na mesma caneca, uma tirava um gole a outra.>®®

Nos dois casos, mesmo tendo sido isoladas na Instituicdo em funcdo da
contagiosidade da doencga, elas ndo compartiham da visdo médica. A
dificuldade residia em entender por que algumas pessoas adquiriam a moléstia
e outras ndo. Na interpretacdo dos entrevistados, isso justificava a idéia de que
a lepra ndo poderia ser tdo contagiosa como proclamava a Saude Publica.

No proprio meio médico, a questdo era controversa, desde a |
Conferéncia Internacional de Lepra em Berlin (1897) se afirmava o contagio da
doenca, porém o grau de contagiosidade e sua forma de transmissdo eram
pouco conhecidos. No Brasil, o tema foi bastante discutido nos féruns médicos,
como a Academia Nacional de Medicina, na ja citada discusséo entre Adolfo
Lutz e Belmiro Valverde.®*

Podemos nos perguntar: se pairava davidas sobre o contagio, por que
do isolamento? Podemos responder que a “tradicdo do isolamento” foi a base
da profilaxia moderna.

Ao contrario do que antigamente se acreditava, hoje esta
estabelecido que o contagio se faz com dificuldade e tdo somente
apos prolongado contato, permanente coabitacdo e mercé de
condicBes precérias de higiene.*®

%7 Nair T., 25 de janeiro de 2000. Op. Cit.

%8 racy C., 10 de julho de 2001. Op. Cit.

%9 BENCHIMOL, Jaime; SA, Magali Romero. Adolpho Luind controversies over the transmission of
lerosy by mosquitoes. In; Histéria Ciéncia e Saldi@nguinhos, vol. 10, suplemento 1, 2003. p.p.49-87
30 ARAGAO, HenriqueApud SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Histéria darkaepo Brasil.
Vol.3. Op. cit. p.139.
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Embora seja a lepra pouco contagiosa, seremos forcados, pela
ignorancia em que estamos, dos meios em que se opera a
transmissdo, a tomar contra ela medidas relativamente rigorosas a
fim de evitar sua propagacdo, mesmo a um numero reduzido de
individuos.***

Se a Medicina tinha razdes para acreditar na baixa contagiosidade da
doenca e admitir que a ignorancia quanto a transmissdo operava a
necessidade do isolamento, os doentes percebiam empiricamente que a
moléstia ndo era tdo contagiosa como fazia pressupor e reforcava a idéia de
um tipo de “selecdo” misteriosa da lepra em relacéo as suas vitimas.

Por sua parte, os doentes percebiam um profundo abismo entre suas
concepcdes e 0 que passou a ocorrer no momento da entrada no Leprosario.
Era incompreensivel o rigor da segregacéao, a falta de contato com as pessoas
de fora, com muitas das quais eles tinham convivido — e nao haviam

contaminado — até aquele momento.

Na época tinha, vinha um énibus da prefeitura que levava a visita pra
la, esses recebiam no portédo, 14 na frente. Ai eles ndo podiam ter
contato direto, principalmente quando levavam criangas pequenas,
de fora, 14 pra vé os pais. Ai essas, 0s menores ndo podiam entrar
em contato com os doentes. Ou pai ou mde doente. Isso ai nao
permitia. Isso era separado. E aquilo ali, guria, me fez chorar. Eu fui
la uma vez, s6 pra ver. Meus familiares ndo foram naquele dia, eles
[..] E ai de tarde entdo eu fui l& vé o pessoal que vinha la
[incompreensivel] chegava logo depois do meio-dia. Ai, eu sentado
num banco, vi aquele lance [...] eu vendo aquele lance dos proprios
filhos, os pais ndo poderem pegar as criangas. Gente que vivia junto.
Aquilo me choco tanto, tanto. Tu nem sabe. Gravou na minha mente,
sabe. Ai eu chorei, chorei, [...] Era triste. Era triste de vé. Mas... como
a gente vai aprende depois na estrada da vida, foram outras épocas,
foram outros tempos. Outras maneiras de cuidar a pessoa. Era
norma geral. Fazer o qué?*®

O isolamento como viemos acompanhando pelas trajetorias de Lori, GM
e dos outros, foi algo que representou uma ruptura na vida destas pessoas.
Depois da adaptacgéo inicial, que compreendia entender “as regras da casa’ e
buscar um lugar para si, era preciso reconstruir a vida, formar novos vinculos.
As narrativas do “tempo do isolamento” procuram conformar certa normalidade

vivida cotidianamente pelos internados, porém, a falta de contato com o mundo

%1 RABELLO, Eduardo, SILVA, AraljoApud SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Histéria da
Lepra no Brasil. Vol.3. Op. cit. p.153.
%2|.C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.
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exterior, o controle sobre a vida pessoal de cada um, a necessidade de
determinadas permissdes, sdo reveladoras de que esta normalidade era fragil.

Quanto aqueles casos em que as pessoas Se apresentavam
espontaneamente para serem isoladas, partimos de um principio bem definido
por Goffman (2003) que afirma que elas ja se encontravam afastadas de seu
mundo doméstico, “0 que é nitidamente cortado pela instituicdo é algo que ja
tinha comecado a definhar”.*®

Algumas relagdes néo voltaram a se estabelecer. Muitos doentes jamais
deixariam o Hospital, outros tantos formaram novos vinculos na Instituicéo,
com pessoas que com eles compartilhavam histérias de sofrimento e luta pela
sobrevivéncia. A ida para o Leprosario, em ultima instancia, representava isso
por parte dos doentes, a luta pela sobrevivéncia e a reconstrucdo de uma vida,

apesar da doenca.

3. Viver com e apesar da doenca: em busca de signif  icados

Na velhice, as pessoas tornam-se a memoéria da familia, do grupo, da
sociedade. Como ressalta Ecléa Bosi, esta € uma importante fungéo social dos
mais velhos, ndo mais voltados ao trabalho ocupam-se de recordar e transmitir
suas lembrancas.*®*

As recordacdes do isolamento, época em que viveram com uma serie
de limitagBes, perda de liberdade, medo, auséncias, sdo memoarias dificeis de
transmitir pelo carater emocional que comportam e, muitas vezes, pela
auséncia de interlocutor. O fato dos filhos terem sido tirados dos doentes logo
depois do nascimento ou assim que 0s pais eram isolados, de alguma maneira
promoveu uma ruptura na transmisséo geracional. Pelo isolamento, n&o raro o
vinculo familiar acabava sendo desfeito ou nem mesmo chegava a se
constituir.

Aqueles que sairam do Leprosario tampouco encontraram

interlocutores, ao contrario, procuravam esconder a doenca, esconder a

33 GOFFMAN, Erving. Manicomios, Prisdes, Conventos...Ojp. p. 25.
%4 BOSI, Ecléa. Memdria e Sociedade. Lembranca dadgel32ed., Sdo Paulo: Companhia das Letras,
1994.
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passagem pelo Itapud. Estas memoérias, que nao permitem heroicizacao,
portanto, eram revisitadas somente pelos proprios individuos ou entre o grupo
qgue compartilhou essas vivéncias. Muitas memoarias trazidas ao longo deste
trabalho encontram-se neste eixo entre uma memoria individual e uma
memoria coletiva, onde a histéria de uns se mistura a dos outros.

E qual o sentido de falar? Porque Lori, GM e 0s outros nos concedem
entrevistas? A parte as motivagdes individuais, eles desejam que o que ocorreu
nao seja esquecido, desejam denunciar o prejuizo que sofreram em nome do
desconhecimento em relacdo a doenca, ainda “ndo seriam todas as doencgas
curaveis se apenas se deixassem flutuar para bem longe — até a foz — na
correnteza da narracdo?” 3%°

Narrar em primeira pessoa, por mais gque muitos acontecimentos néo
tenham sido vividos pessoalmente, mas pelo grupo, incorporados e algumas
vezes confundidos com memorias préprias permite a elaboracdo de
significados. Conforme Miriam Rabelo e Paulo Cesar Alves (1999), os
individuos precisam entender e transformar sua percepcédo de mal estar individual
num conceito socialmente aceit8.Neste caso, narrar ndo deixa de ser tentar explica
ao outro.

Entre os elementos mais presentes nas narrativas sobre estas
experiéncias com a doenca, esta presente a resignacado. Nao se pode mudar o
passado ou, nas palavras de uma entrevistada “0 que agente passou |4, o que
a gente viveu, deixou de viver, faz parte da vida.”®’ Pierre Ansart (2004)
escreve que “os fatos organizados em uma cronologia tém a simplicidade do
inelutavel, pois j& passaram, enquanto 0s ressentimentos sdo extremamente
mais incertos, quando n&o mais vividos e sentidos”.3%®

Resignacdo ndo pode ser confundida com esquecimento ou falta de
ressentimento. Os ressentimentos, segundo David Konstan (2004) podem ser

de trés tipos: o psicoldgico, o existencial e o social. Sobre este ultimo, recai

%5 BENJAMIN, Walter. Rua de mé&o Gnica (Obras Escalhidl) 4 ed. Sdo Paulo: Brasiliense, 1994,
p.269.

3¢ RABELO, Mirian Cristina M. e ALVES, Paulo César. BSignificacdo e Metéafora na Experiéncia da
Enfermidade” In: , e SOUZAa Maria A. (orgs.). Experiéncia da Doenca e
Narrativa. Rio de Janeiro: FGV, 1999, P. 171-185.

%7|.C. e E.M.,22 de novembro de 2006. Op. Cit.

38 ANSART, Pierre. Histéria e Meméria dos Ressentitognin: Memodria e (re) sentimento: indagacoes
sobre uma questédo sensivel. BRESCIANI, Stella; NRAA Marcia (orgs.). Campinas, SP: Editora da
Unicamp, 2004, p. 31.
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nosso interesse. Na tentativa de definir ressentimento, o autor busca suporte
em autores antigos como Aristiteles e atuais como Roger Petersen, para quem
ressentimento € “a emocao que deriva da percepcéo de que o grupo ao qual se
pertence esta em uma situacdo injustamente subordinada em uma hierarquia

de status.”®®

Derivada desta definicdo, Konstan (2004) aponta que o
ressentimento converte-se em uma reacao de baixo para cima.

Podemos acrescentar que o ressentimento ndo deixa de referir-se a um
sentimento de impoténcia de um individuo ou grupo diante de algo considerado
injusto, mas, no seu momento, dificil de modificar. Que poderiam, para nosso
caso concreto, fazer os doentes diante da pratica institucionalizada do
isolamento? Se por um lado ela representava a perda da liberdade, por outro
representava a possibilidade de um tratamento e restabelecimento da saude.
Ao menos era essa a idéia difundida pela Campanha de combate a lepra.

Os limites da ciéncia, que desconhecia as formas de contagio, a
evocada tradicdo do isolamento, o desejo social e politico de uma solucao
imediata, que ndo levava muito em conta os sacrificios humanos, promoveram
a segregacao dos doentes de lepra. A possibilidade de tratamento e cura néo
foi levada tanto em conta. A principal questdo era impedir o contagio.

Estes elementos ficam claros na fala dos envolvidos no combate a lepra:

S&o conhecidos os sofrimentos dos doentes de lepra, a sua imensa
tragédia atingindo toda sua familia e, por isso mesmo nao temos o
direito de, por sentimentalismo ou por quaisquer outros motivos,
prejudicar a coletividade para ndo sacrificar uma familia.*”°

Deste entendimento, foi criado o moderno sistema de isolamento no
Brasil dos anos de 1930 e 40, que oferecia aos doentes a promessa de uma
vida melhor, com conforto, longe da sociedade, do preconceito. Apesar de todo
0 sofrimento que representou, para a maioria, esta decisdo, nas lembrancas
dos entrevistados existe esta tentativa de construir uma positividade sobre suas
experiéncias. Encontramos, em todas as entrevistas, memorias felizes sobre os

anos vividos no Leprosario. A vida precisou ser reinventada. Esta reinvencéo

39 Roger Peterser\pud David Konstan. Ressentimento. Histéria de uma @mogn: Histéria e
Memoria...Op. Cit. P. 61.
370 AGRICOLA, Ernani. Campanha Nacional contra a Lep@p. Cit. p. 138.
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possivel ndo se deu sem sofrimento, sem conflitos, sem resisténcias e
aceitagoes.

N&o é possivel fazer generalizacbes sem correr o risco de simplificar.
Tampouco € possivel, ou desejavel, tentar produzir uma sintese sobre
experiéncias tdo diversas como foram as dos doentes isolados no Itapud. Por
outro lado, sdo vivéncias compartilhadas, encontram pontos comuns. A todos
sucedeu a separacédo da sociedade, as restricbes da vida segregacional, as
incertezas quanto ao tratamento e cura e uma tentativa de encontrar um
sentido para estas vivéncias.

Na busca de significados para suas vivéncias, tanto as pessoas que
sairam e aquelas que ficaram no Hospital procuram atribuir ao internamento
um valor positivo. Como dissemos, eram pessoas que, em geral, ja estavam
isoladas em suas comunidades.

7

Se partirmos da idéia de que a memoéria € constituida a partir do

7

presente, o lugar de onde se fala é muito significativo para entendermos as
lembrancas. Para aqueles que ainda viviam no Leprosario, era dificil imaginar
um mundo fora da Instituicdo e as tentativas de adaptacdo muitas vezes néo

foram felizes, o Itapué se converteu em um local asilar:

Altas mesmo davam alta aquela altinha fajuta, assim, por exemplo, t&4
com alta, pode embora, eu ganhei alta fui embora t&. Eu mesmo
ganhei alta e sai, s6 que tem um detalhe (...) pode ta curado, esse
tratamento vai me curar, mas vai me fazer criar dedo, isso é
impossivel... (...) Se eu vou nhum hospital normal, hospital comum, ai
tem... ndo adianta vai para o isolamento, tem a segregacao, isso tem
e ai tem que dar um monte de explicacdo. (...) Tem muita gente que
ndo ta preparada, principalmente enfermagem, entdo ja se
apavoram, entdo melhor local aqui. *"*

Ah, ir pra casa sozinha pra... 14 fora, meu irméo era todo casado pra
um lado o outro casado pro outro lado (...) a m&e morreu, 0 pai
morreu... morar com quem? 32

Dentre estes entrevistados, estdo pessoas que constituiram novos
vinculos, dentre o0s quinze entrevistados, doze constituiram familia na
Instituicdo, dois permaneceram solteiros e um manteve o matriménio anterior.

Em suas memodrias, em geral, o0s momentos mais dificeis sdo os primeiros dias

371 Aldo T.B., 09 de janeiro de 2001. Op. Cit.
372 1sabel G. entrevista concedida a Juliane Serre@8de fevereiro de 2000.
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depois da chegada ao Leprosario, conforme descrevemos, momento em que a
vida fora da Instituicdo parecia possivel, traziam ainda, como escreveu Primo
Levi, “o cheiro de casa”.’"®

O momento seguinte foi o periodo de adaptacéo e reconstrucao de uma
normalidade. Por algum tempo, se mantinha a idéia de sair logo do Leprosario,
idéia desfeita a medida que se passavam 0s anos, “eu tinha naquele tempo era
mil réis, trinta mil réis, mas entdo eu guardava aqueles trinta mil réis, eu vou
guardar esse dinheiro porque agora chega os trés més, ai eu vou me embora
eu tenho esse dinheiro... uh... quanto tempo dos trinta mil réis ... [risos]*"*

Os conflitos foram minimizados nas entrevistas, se descreve os dias de
visita como momentos dificeis, as fugas como possibilidade de deixar o
Leprosario, o cotidiano, porém, em geral é apresentado dentro de uma logica
de normalidade. Os elementos mais presentes em uma “memodria coletiva” ndo
se referem ao funcionamento do Leprosario, mas as impressoes e sofrimentos
dos “primeiros tempos”, quando o isolamento era muito marcado.

Sabemos, por outras fontes, que a Instituicdo apresentava restri¢coes,
impunha lugares para cada um, tinha uma geografia, procurava de todas as
formas limitar as possibilidades dos doentes, como ocorreu com a criagdo de
uma moeda propria, de circulacdo interna, que obedecia a duas logicas, evitar
a manipulacdo por doentes do dinheiro corrente®”, dentro de uma visdo
exagerada de contagio e, em nosso entendimento, sobretudo, para restringir as
chances de uma fuga bem sucedida dos pacientes. Outras fontes, como 0s
processos da prefeitura, localizados no Centro de Documentagédo e Pesquisa
do Hospital, também nos indicam um cotidiano marcado pela violéncia.>"®

Embriaguez, brigas, agressoes, acusacOes de pedofilia, denuncias de
corrupgao, violéncia, tudo fazia parte do mundo dos internados. Estes temas,
todavia, ndo estao presentes nas falas, quando o estdo, em geral, referem-se a
casos anedaticos, como o dos pacientes que bebiam escondido nos pavilhdes,

precavidos contra as visitas constantes do médico que vinha fazer inspecéo e

33 EVI, Primo. Os afogados e os sobreviventes..O@pp. 34.

374 Teodora R. O., 26 de janeiro de 2000. Op. Cit.

37> 0 regulamento do DES previa a criacdo de moedasips no Leprosario a fim de evitar o contégio,
era o proprio Departamento que emitia as moedasinslexemplares ainda podem ser vistos no Itapua.
37° Processos da Prefeitura. CEDOPE-HCI.
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jogava pela janela a bebida alcodlica encontrada, deixavam um balde
esperando do lado de fora para depois recolhé-la.*”’

A tentativa de normalidade era imprescindivel para uma vida menos
dificil no isolamento e as memodrias desta normalidade também o sdo nas
diferentes narrativas. Este parece ser um tema constante, as diversdes, 0s
passeios, 0s eventos, todos sdo evocados nas entrevistas. Nas memadrias com
que trabalhamos, chama atencao a referéncia aos passeios de barco na Lagoa
Negra, um dos limites territorias do Leprosario; embora previstos pelo Hospital,
nestes passeios os internados estavam mais livres dos controles institucionais.
Conforme Goffman (2003), nas Instituicbes, a liberdade tem uma geografia,
espacos onde se exerce menos a vigilancia.®’®

Dentre os entrevistados que viviam no Hospital, a maioria ndo tinha
filhos. Aqueles que os tiveram, em geral, tentaram viver fora do Leprosario,
mas encontraram dificuldades de ordens diversas do retorno da doenca a falta
de condi¢cdes econdmicas, e retornaram. O motivo mais evocado para sair do
Leprosario, para muitos, era o desejo de poder ficar com os filhos, situacao

nem sempre bem sucedida:

(...) Quando eu fui embora pro Parana eu levei as meninas, uma ia
fazer oito e a outra ia fazer sete, elas ficaram revoltadas, elas sao
umas guria sem amor, elas ndo tem amor por mim... (...) a pessoa
estranha quando vé a outra ja se abraca se beija e ela é uma coisa
fria que elas acham assim que ... que eu ndo quis elas que elas
foram pra |4 porgue a gente ndo quis as menina... elas ndo aceitam
aquilo ndo entra na cabeca ... entdo a gente sofreu muito nessa
parte.*”

Estas memdrias mais amargas, marcadas por vinculos desfeitos e
sofrimentos, d&o Ilugar a uma explicagdo conclusiva por parte dos
entrevistados. O Leprosario foi um mal necessario, que acabou por se
converter em um lugar para se viver. Este foi o mundo possivel, onde
reconstruiram suas vidas, onde a doenca em si (illness), vivida em primeira

pessoa, acabou adquirindo um sentido de inelutavel.

37_.C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.
378 GOFFMAN, Erving. Manicdmios, Prisdes, Conventddp. Cit. p.191.
379 Nair T. , 25 de janeiro de 2000. Op. Cit.
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Quanto aqueles que sairam do Leproséario, depois de uma série de
dificuldades, conseguiram retomar suas vidas. Tiveram que reaprender a viver
fora da Instituicdo, buscar construir uma vida normal, porém, como narram,

sempre havia o medo de ser descoberto:

Medo. Sempre aquele medo do preconceito. De alguém conhece,
reconhece agente de |4 de fora. E coisa assim. Entdo sempre
procurava ndo falar de onde que veio, coisa assim. Sempre assim,
como se diz, nos subterflgios, por causa do preconceito. (...) E a
gente foi se adaptando devagarzinho, devagarzinho foi, gracas a
Deus, estamos bem j4 estamos aqui 24 anos. Aqui, aqui nesse
ambiente.**

A gente veio pra ca praticamente porque ninguém conhecia a gente.
A ndo ser 0s parentes que moravam aqui nas redondezas. Que dizer,
os vizinhos eram tudo gente estranha. Entdo, quer dizer, uma vida

nova.®!

Se as pessoas internadas viveram a margem da sociedade, ndo foi
diferente com estes que deixaram o Leprosario. Obrigados, como ja
mencionamos anteriormente, a esconder seu passado, como 0s outros, foram

bastante marcados. Alguns depoimentos nos permitem ter uma idéia,

Claro que para mim ja melhorou muito, mas no inicio quando a guria
ia no colégio, bah, eu... era todo dia um pavor para mim... se alguém
soubesse, eu né, senti aquilo e sentia, que se fosse acontecer
alguma coisa com ela...sempre tive medo, nunca... procurei nunca
falar para ninguém por causa deles, depois, se fosse por mim, por
mim n&o teria problema, mas pelas criangas... %

Quando era essa, quando era o dia dessa missa, da missa do que
seria 0 Evangelho dos dez leprosos, agora eu ndo me importo mais,
agora ja passou, mas no inicio quando a gente estava aqui parecia
gue todo mundo olhava para a gente, sabe, falavam em leproso,
olhavam... *%

Paradoxalmente as pessoas que vivem no Itapud adquiriram uma
liberdade que os que sairam ndo encontraram. Os antigos moradores sao
pessoas que levam uma vida normal, mas sempre com medo que o passado
seja descoberto e isso provoque rejeicdo e menosprezo, sentimentos que, em

geral, todos experimentaram.

30| C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.
%L 1dem.

32N.B., 20 de novembro de 2006. Op. Cit.
33 |dem, p. 34-35.
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Construir uma identidade coerente, omitindo o passado, selecionando

7

lembrancas, construindo outras, € um exercicio presente na vida destas

pessoas, faz parte de sua identidade, conforme Goffman (1988):

Pode-se supor que a posse de um defeito secreto desacreditavel
adquire um significado mais profundo quando as pessoas para quem
o individuo ainda néo se revelou, ndo séo estranhas para ele, mas
sim suas amigas. A descoberta prejudica ndo sé a situacdo social
corrente, mas as relacoes estabelecidas. (...) O estigma e o esfor¢o
para escondé-lo ou conserta-lo fixam-se como parte da identidade
pessoal.®*

Assim, 0 mais comum é que as pessoas que cercam 0s ex-moradores
do Itapud ndo o saibam e ndo venham a saber nunca. Ainda, conforme
Goffman (1988), a precariedade da posicao das pessoas nesta condi¢cao varia
diretamente em funcdo do nimero de pessoas que conhecem seu segredo.®®
Manter segredo, portanto, € algo compartilhado pelos ex-internos do
Leprosario. O primeiro passo para esta descontinuidade biografica foi a
mudanca de lugar de moradia; dos entrevistados nenhum continuou morando
sequer préximo de seu antigo lugar de origem. Outra estratégia € nao falar
muito sobre o passado. Quando o fizer, ser vago, impreciso e quando for
preciso falar de uma passagem considerada socialmente importante, as vezes
a solucéao é forjar uma historia.

Em uma entrevista, a situagao se revelou de forma muito clara. Trata-se

de um depoimento de antigos moradores de uma mesma familia,

J: Como foi essa questdo da dona N. ter entrado para a sua familia?
A: Ah, aconteceu o seguinte, eu tenho... eu tinha uma tia que
trabalhava na Santa Casa, agora ela faleceu... ela trabalhava, ela
trabalhou na Santa Casa, tinha freira la bastante, minha tia entdo
soube dessa crianga que tinha la na...

N: Mae, essa histéria, essa mentira nés contamos para outros, para
ela a senhora néo precisa contar...

A: Falar a verdade?!!

N: [risos] Essa mentira nos... [risos] as pessoas perguntam, como é
gue me adotaram, a gente conta, eu conto que a mée sabe essa
historia, ja decorou!®®

34 GOFFMAN, Erving. Estigma... Op. Cit. p. 76.
35 |dem, p. 88.
36 AB., 20 de novembro de 2006. Op. Cit.

171



O passado com a doenca e a passagem pelo Itapué séo realidades com
as quais os ex-internados se defrontam e situagcdes que ameacam a
estabilidade de suas vidas atuais, porque 0 preconceito e estigma em relacdo a
lepra ainda existem. O controle da informacdo, a omissao ou invencao de um
passado sdo operacbes deliberadas para evitar o estigma. Muitas vezes,
porém, como podemos observar nas entrevistas, sdo os préprios ex-doentes
que se auto-estigmatizam, interiorizaram representacdes e valores em relagcéo
a doenca,

Sabe, aqui fora, logo... dai chegava, chegava uma vizinha com uma
crianga, eu nuca peguei uma crianca no colo (...) as vezes chegava
assim, a senhora pega o meu bebé, ndo, ndo, ndo, ndo vou pegar
porque eu estou suja, estou isso, aquilo, ndo... Agora eu ainda nao
consigo (...) Eu corto cabelo de crianca e tudo, elas dizem da um
beijinho na tia, ndo, nem fago questdo, ndo me abaixo, as vezes até
eu sou bem antipatica, sou sabe, sei la, bem assim para... ndo me
livrei ainda desse (siléncio) dessa coisa de agarrar medo, assim,
ndo...continuou né, néo...*®

Para Goffman (1988), estes contatos mistos, onde 0s “normais” e 0s
“estigmatizados” se encontram nessas situacdes sociais pode gerar tensao e
levar uns e outros a tentar evita-las.*®® Neste caso referido acima, o estigma da
entrevistada ndo é conhecido, a tensao ocorre apenas por sua parte, 0 outro
considera o contato normal.

Esta situacdo € vivenciada de forma distinta pelos entrevistados que
ainda residem no Itapud, sua situacao ja é conhecida de antemao por aqueles
com quem se relacionam no espaco institucional. Ndo h&d uma tentativa de
encobrimento, ao revés, ocorre outro tipo de interacdo. Os moradores nao
tratam de esconder os sinais corporais dos visitantes, ou daqueles por eles
denominados “os de saude”, antes os evidenciam para que se dé a aceitacéo
ou rejeicao plena. O ato de estender a mao com sequelas na saudacéo
estabelece ou interrompe o contato inicial.

Entre as pessoas que deixaram o Itapud, percebemos que ndo possuem
muitas evidéncias da doenca, fator que pode ter facilitado sua reinsercéo

social. Distinta € a forma de ver dos proprios ex-moradores:

%7N.B., 20 de novembro de 2006. Op. Cit.
38 GOFFMAN, Erving. Estigma... Op. Cit. p. 22.
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E. — A gente conhece de longe. Pode talvez os outros ndo conhecer,
ndo saberem, acharem estranho 0 que essa pessoa tem, mas a
gente conhece so no olhar... é colega, essa aqui é colega.

L. — E. A gente fica catedratico.

J. — Catedratico...

L. — Fica. Fica. A gente sabe... No andar do rengo a gente j4 sabe

que ele é manco ou ndo é manco. Se ele é colega ou ndo é
colega.®®

Por fim, para ambos, moradores e ex-moradores, que a seu modo
procuraram viver com e apesar da doenca, a busca de sentidos, como
referimos, associa a lepra ao inelutavel e a uma forma de “béncao secreta”,
como definiu Goffman (1988), com a crenca de que o sofrimento muito pode

ensinar a uma pessoa sobre a vida e sobre as outras pessoas.3®

Um dia o nosso mundo vai ser [incompreensivel] um mundo mais
superior. Mais sublime. Sem esses traumas, sem essa... A lelé é uma
forma de regeneracdo, das coisas que nés fizemos. Entdo com
aquilo ali eu aprendi que o que eu passei ndo tinha nada a ver com o

7

patrdo velho. Ele ndo é o culpado de nada. E eu que cometi as
coisas atrozes com meus irmaos, nas outras vidas. E talvez eu nao
tinha vida suficiente pra resgatar tudo pra paz. (...) Tu tA me
entendendo? E isso ai. E minha teoria. Que eu acho certa. Agora se
tu quiser acreditar, acredita, se ndo quiser, ndo precisa acreditar... **

4. Lori, GM e os outros

Na década de 1940, quando estavam isolados, Lori e GM
compartilhavam um destino em um mesmo espaco de exclusdo. A sua maneira
cada um procurou encontrar um lugar para si na InstituicAo, ndo como
doentes.>*? Ele encontrou este espaco no trabalho. Ainda é lembrado pelos
moradores como “nosso enfermeiro”, afastou-se, como vimos, muitas vezes do
papel que a Instituicdo |lhe reservava; ela, procurou sobreviver, foi boa filha,

procurou desempenhar os papéis de género, casou, ndo foi mae como

%9|_.C., 22 de novembro de 2006. Op. Cit.

30 GOFFMAN, Erving. Estigma...Op. Cit.p.20.

%1 L. C., 22 de novembro de 2006. Na entrevista édeqde chamavam a lepra tié, uma forma
carinhosa de denominar a doenca e uma espécieddg qiara evitar que 0s outros soubessem do que
estavam falando.

392 \WADI, Yonissa Marmitt. Louca pela vida: A Histérie Pierina. Pontificia Universidade Catélica de
Sao Paulo [Tese de Doutorado], Sao Paulo, 20@84.
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gostaria, hoje desempenha um papel reconhecido, como a guarda-memodrias
do grupo. Ambos séo sobreviventes e testemunhas.

Da maioria dos internados ndo nos restaram muitas informacdes, nao
sabemos de seus anseios, medos, seus destinos. Os prontuarios nos fornecem
algumas informacdes pontuais que nos permitem alguns panoramas e muitos
guestionamentos.

Sabemos que o perfil dos pacientes que ingressavam no Leprosario era
composto por uma maioria de homens, entre 20 e 40 anos, brancos, solteiros,
do meio rural, com a forma clinica da lepra “mista”. Dizer isto seria dizer pouco,
entdo a importancia das entrevistas, que permitem alguma compreensao sobre
como estes doentes ingressaram no Leprosario, que mundo deixaram atras de
si, como reconstruiram e se reconstruiram suas vidas no Itapud. Somos
capazes de saber que dos 2474 pacientes que internaram, 813 morreram
(34,3%), mas ndo sabemos realmente como viveram.3%

Com estas consideracdes, queremos reforcar que o trabalho néo
pretende fazer um retrato da Instituicdo, tampouco dar conta da populacéo que
ali viveu. Propusemos uma leitura possivel destas vidas, que foram marcadas
pela doenca e isolamento.

Lori e GM séao representativos de dois grupos distintos. Embora com
trajetorias particulares, nos permitem uma compreensdo das vivéncias de
pessoas que estiveram uma vida na Instituicdo e daquelas que a deixaram.
Certamente, o Leprosario que Lori e GM conheceram ha quase 70 anos nao é
0 mesmo, como eles também né&o o séo.

Sinais de mudancas comecaram a ocorrer no Leprosario a partir dos
anos de 1950 com a descoberta de um tratamento que garantia um controle
sobre a doenga — deste processo resultou a alta de GM — transformacdes
lentas pelo que pudemos identificar. Na sua maioria, 0s doentes continuavam
isolados e com uma série de restricées, quanto a sair do Leprosario, a receber
visitas, a ter seus filhos junto consigo. A primeira crianca saudavel que pode

residir com a familia no Hospital foi no final dos anos de 1980, um fato narrado

393 Dentre as causas mortis mais comuns estavam doeiecaparelho circulatério (33,2%), doencas
infecciosas e parasitarias (13,9%), doencas doebypaigeniturinario (12,8%), doencas do aparelho
respiratério (10,4%) entre outras. Classificacéd ©0. (Cédigo Internacional das doencas)
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em muitas entrevistas, como marca de que o0s tempos realmente estavam
mudando.®%*

Nos anos de 1970 havia certa relacdo do Hospital com a comunidade
externa, ndo muito bem vista pela direcdo conforme pudemos analisar a partir
de algumas dendncias e processos da prefeitura do Itapud. Na documentacéo,
encontram-se denuncias da presenca de pessoas saudaveis sem licenga, em
geral familiares de internados ou trabalhadores do entorno.

Em um documento de 1973, assinado pelo diretor do Hospital, ele
determinava para o bom funcionamento e disciplina da Colbnia, a proibicdo de
pessoas saudaveis frequientarem a “zona dos doentes”. O documento proibia,
também, a presenca de pessoas saudaveis no cinema, nos bailes, nos
pavilhdes, nas casas dos doentes, proibia a venda de produtos do armazém a
pessoas estranhas ao Hospital. O documento estava enderecado aos
cortadores de pedra e suas familias, pessoas que viviam na redondeza da
extracdo mineral.>%

As restricdes, pela leitura da documentacdo administrativa, ocorriam nao
em razdo do medo do contagio da doenca, mas para garantir uma ordem e
autoridade na Instituicdo. Aos poucos, o Itapua se convertia em um espago
social importante dos arredores, tinha uma estrutura hospitalar e urbana, com
enfermarias, escolas, igrejas, armazém. Tornava-se, também, um local mais
dificil de controlar.

As pessoas que permaneciam isoladas eram as que nao tinham para
onde voltar ou aquelas que uma vez tentaram viver fora da Instituicdo, n&o
conseguiram e retornaram. A partir dos anos de 1960 0s ingressos no
Leprosario, conforme vimos no capitulo anterior, foram diminuindo
sensivelmente. Na década de 1970, ingressaram no Hospital 138 pacientes. Na
década seguinte foram 11. Paradoxalmente, as denuncias de violéncia
aumentaram. A documentacdo da prefeitura permite fazer uma leitura pouco
otimista deste periodo. Havia uma série de denuncias de brigas, embriaguez,
desordem, que pareciam pouco comuns em periodos anteriores, situacdes

como referimos, pouco mencionadas nas entrevistas.

394 Ver entrevistas de Pedro H. de 25 de janeiro 66 20Lori K. 23 de fevereiro de 2006. Entre outras.
3% Processo da Prefeitura 0144 de 03 de novembré & CEDOPE/HCI.
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Os problemas “de disciplina” registrados pelas irmas e os padres durante
0os anos de 1940 e 1960, periodo de que temos documentagdo, em geral
referiam-se a fugas, a moralidade, & auséncia de disciplina, a falta de
religiosidade. No livro, Tombo do Itapud, os padres registravam, em 1949,
“tem-se notado um afrontamento no interior do asilo”; em 1952: “pode-se notar
um excesso de liberdade e um enfraguecimento da moralidade e decéncia nas

ruas, por parte de certos elementos da mocidade.” E ainda:

E de notar que com o0s novos medicamentos, aumentou muito o
namero de altas, de licencas prolongadas e assim o nucleo fervoroso
gue muito ajudava o capeldao ficou reduzido. Perdendo seus
melhores antigos elementos, um certo liberalismo, quase tendéncia
ao amor livre, prejudicou bastante, baixou um pouco o grau de
moralidade reinante na Colénia...>%

Os problemas registrados nas décadas posteriores, ndo mais por
religiosos, mas pela prefeitura dos internados, apresentavam um grau de
violéncia mais elevado. Um oficio do Diretor do Hospital, de 1976, a assessoria
juridica da Secretaria de Saude descreve a situagdo como preocupante,
denuncia-se a ocorréncia de brigas e a presenca de armas na Instituicdo. O
documento acusa ameacgas contra a vida de pacientes, do pessoal da
administracao e direcao da Colonia e finaliza pedindo uma atitude, visto que, “o0
risco de vida no Hospital Col6nia Itapud é enorme”.>%’

Lori acompanhou diretamente estes processos de “abertura” do
Hospital, que em seu ponto de vista foram acompanhados pelo processo de
degradacdo®®. Ponto de vista compartilhado pelos demais moradores. Nas
Gltimas décadas, o Itapud vem sendo gradativamente desativado. O Ultimo
grande movimento foi a transferéncia de pacientes psiquiatricos para a
Instituicéo, na década de 1970.3%°
O lugar lembrado pelos entrevistados ndo é este, como também nédo o

€ 0 “tempo” que eles recordam. Eles narram tempos dificeis, com historias

% |ivro Tombo, HCI anos de 1949 e 1952. CEDOPE/HE.um registro no ano de 1955 de um caso de
violéncia, uma briga que levou a morte um paciente.

%97 processo de Prefeitura, n. 0276 de 02 de jultid@é. CEDOPE/HCI.

3% Encontramos uma referéncia em 1960 que o Lepmséa fechar, com o fim do isolamento
compulsorio, o que nao veio a ocorrer. Livro Tonb@60. CEDOPE-HCI.

39 Ver trabalho de BORGES, Viviane Trindade. Loucoenf sempre) mansos da estancia: controle e
resisténcia no quotidiano do Centro Agricola de bitiéacdo (Viamdo/RS, 1972-1982). Dissertacao
(Mestrado em Histéria), Porto Alegre: UFRGS, 2006.
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exemplares, onde havia um sentido de comunidade, de pertencimento, de

drama comum:

Entdo moravam la e a mae dela fez para ela uma casinha, uma
cabaninha no meio do mato, aqueles matos virgem que tinha oncga,
entdo fizeram aquela casinha, cercada com aquele pau-a-pique, que
ela podia criar galinha la dentro, ter os bichinhos dela (...) ela ia
pegar agua num poginho assim fora e os bichos iam tomar agua
também, entdo a mae la levava comida para ela la... Isso por causa
da hanseniase, até que pegarem ela no posto 14, na época nao se
chamava de posto, era tipo o0 médico que andava patrulhando, para
trazer para o hospital (...) e essas outras pessoas, varias contavam
dessas histérias assim que foram criadas, que foram enfiadas dentro
de um chiqueirinho 14 pra ndo, pra néo ter contato...*®

As entrevistas revelam este sentimento de solidariedade entre os
primeiros internados, que viveram o mesmo drama da segrega¢cao. A0S poucos
este sentimento foi se desfazendo, conforme foi acabando a politica de
isolamento. Os doentes n&o estavam mais confinados como nos primeiros
anos, seguiam internando, mas tinham mais liberdade para sair e, desta forma,
nao perdiam totalmente os contatos com o mundo exterior.

Lori € uma remanescente destes anos iniciais do Leprosario, quica a
Unica sobrevivente da “turma dos cem primeiros”. H4 alguns anos ela ndo sai
de seu quarto na enfermaria da Instituicdo. Diz ter saudades dos tempos
antigos. Criou uma representacéo idealizada do Itapud, cenario onde diz que

um dia foi feliz.

Os rapazes e as mocas foram tudo embora. Quando comecaram a
dar alta. Tinham que ir embora. Era obrigada a ir. Ai comegou a
terminar tudo as coisas. Mas... bloco queria que tu visse. Coisa muito
linda... as marcha de carnaval tudo com a nossa letra, o doente fez a
letra. Bando da Lua... uma vez foi da Lua... Bando da Lua, o bloco se
chamou. Uma vez foi de marinheiro, tudo de marinheiro, foi muito
bonito.... eu tinha umas fotos, mas eu dei todas para 0 meu irmao
levar, levou pra casa tudo. Que tempo bom era aquele...**

GM acompanhou as mudancas de fora, nunca perdeu o contato com a
Instituicdo, dela também conserva ou procura transmitir uma imagem positiva,
mas nao esconde que considera que o isolamento foi desnecessario, usa as

palavras do padre para explicar sua concepc¢ao:

40P F e N.B., 20 de novembro de 2000. Op. Cit.
4011 ori K. , 03 de fevereiro de 2000. Op.Cit.
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Frei Pacifico, ele que ajudou a criar aquilo 1a, ele disse G..., bem
velhinho, isso aqui ndo € nada, ndo é nada, eles tdo fazendo uma
coisa, eles nem sabem de onde vem isso ai, os médicos nédo sabiam,
entdo o médico entrava dentro do Hospital, com mascara, luva e
avental, e tudo ndo entrava sem...era um isolamento.

Talvez a diferenca fundamental entre os depoimentos dos que
continuam no Itapué e os que o deixaram esteja exatamente neste ponto. Para
0S primeiros, seria impossivel pensar uma vida sem o leproséario, para 0s
segundos ndo sO €& possivel pensar, como foi possivel viver longe da
Instituicdo, embora com todas as dificuldades que mencionamos.

As palavras de GM néo deixam de esconder certo ressentimento em
relacdo ao vivido. Inicialmente, sua entrevista deixava transparecer que o
ocultamento da passagem pelo Itapud havia sido superado, por meio de
expressdes como “eu nunca escondia de dizer” ou “agora eu falo, eu digo”,
geralmente associadas a um desejo de justica. Narra varias passagens onde
ele pode cobrar a ofensa:

Um belo dia a minha mulher trabalhou no hospital, hoje ela esta
aposentada, ela trabalhava no Hospital Sanatério Partenon, e ela me
disse la tem um |. B. de Lajeado (...). Perai, mas da para mim ir 14
visitar ele? Ai eu cheguei la, bom-dia, bom-dia, tudo bom I.? Ele me
olhou, mas quem tu é? Eu sou um...um conhecido do teu pai e eu
vim aqui, me disseram que tu estava baixado aqui, eu vim te ver,
como € que tu ta? E, diz, eu to ruim e tal, foi.. ndo sei... Eu digo, ndo
mas Deus, Deus é bom, tu vai ganhar alta e tu vai embora dai, vai
passar essa coisa, (...) mas afinal, quem tu é, me perguntou... digo
“eu sou G.M.”, lembra dos “M.” la do Pau Queimado, Vila Fom? Eu
me lembro... pois é, eu sou o G. e ndo morri ainda, estou forte e
bonito... eu vim te ver agora (...) foi muito bom o que vocés fizeram,
isso que vocés nos discriminaram, porque eu, digo, gracas a Deus,
vim a Porto Alegre, fiz todos meus exames e eu ndo tinha
absolutamente nada, sabe que eu néo tinha, eu ndo tinha nada!

Entdo cheguei para visitar o M. e um dia eu chego la e ele ta na
cadeira de roda... ndo que ele fosse de falar alguma coisa, ele até
era vizinho bom (...) entdo eu ia visitar, como é que ta, como é que
nao ta, entdo tudo bem, que até... familia de gente boa, e um belo
dia... até ela (a mulher) estava junto, recém tinha casado com ela fui
pra |4, diz ele, sabe aquela doencga braba que vocés tinham... assim,
assim... Escuta, digo, doenca braba é a tua lingua, essa é a doenca
pior que tem, digo ndo tem doencga pior que a lingua do povo...
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Dentro da concepcdo de um “mito fundador do eu™%, GM devolvia as
pedras que lhe jogaram, mesmo omitindo a verdade, a justica havia chegado,
ele sobrevivera a doenca e ao isolamento e encontrava-se bem. O segundo
fragmento citado mostra, inicialmente, a fragilidade da situacdo dos ex-doentes
que logo poderia ser denunciada e revela, também, algo muito provavel, o pior
que os doentes passaram néao foi a enfermidade em si, mas o rechacgo social.
Este medo sobreviveu a doenca, ao isolamento, ao tempo.

Tentativa de esquecimento ou aceitacdo parecem dois sentimentos
presentes entre aqueles que deixaram o Leprosario. Esquecer é dificil. A

aceitacdo as vezes vem:

Eu gostei daquele rapaz, sabe que ele diz, quando estava na mesa
ele diz para a mulher, sabe que trabalhei tanto que ndo tenho tempo
de pegar um copo para tomar uma agua... aquela mulher estava com
as maos assim [em garra] (siléncio), eu para mim eu sei o que €, eu
cumprimento, ndo tem problema nenhum, mas tem outras pessoas
de fora, que Deus o livre, ele disse vai |4 e pediu por favor me
alcanca um copo, ela pegou com as duas maos para nao deixar cair
e alcancou o copo para ele, ele pegou a jarra encheu o copo e foi
tomar o suco, nunca se viu isso antigamente.

GM passou boa parte de sua vida omitindo a passagem pelo Hospital,
inclusive de pessoas proximas, como a prépria esposa do segundo casamento.
Depois de alguns anos de casados, levou a mulher para conhecer o Itapud,
visitar alguns amigos. Em um diadlogo com Lori, em meio a conversa ela se
dirige a ele e diz: “lembra G. do nosso tempo”, a mulher que o acompanhava
pergunta: que tempo é esse? Entdo soube a verdade e GM sentia o alivio de

livrar-se de um segredo.

02 Chanfrault-Duchet, Marie-Francoise. Mitos y Estauas Narrativas...Op. Cit.p.18.
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Consideracdes Finais

O fechamento dos antigos leprosarios e a morte dos ultimos doentes que
viveram o chamado isolamento compulsério coloca em risco de esquecimento
este importante capitulo da histéria da saude publica no Brasil. Os vestigios da
existéncia de centenas e centenas de doentes que passaram por estes
hospitais sdo apagados diariamente com a perda de documentos, por descaso
ou incompeténcia daqueles que deveriam ser responsaveis pela preservagao
do patriménio destas Instituicdes. Uma perda tdo ou mais significativa é a
auséncia, na maioria esmagadora dos antigos Leprosarios, de registros orais
com os antigos moradores.

A troca do nome lepra por hanseniase, a demolicdo de edificacdes das
antigas colonias, deteriorizacdo dos registros documentais, tudo faz parte de
um processo que, em algumas décadas, poderia culminar na auséncia de uma
memoria sobre a lepra no Brasil. Entdo voltariamos a ter os mesmos textos dos
anos de 1930-50 escritos por meédicos e técnicos especializados no combate a

lepra, preocupados em registrar os indices de casos, solu¢cdes para 0
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isolamento, estatisticas de progressdo ou regressao da doenca, descricdes
clinicas. Somar-se-ia a esta documentacdo, uma infinidade de leis, decretos,
portarias e saberiamos tanto sobre a doenca e suas implicagdes sociais quanto
sabiam Souza Aratijo, Flavio Maurano, Ernani Agricola, entre outros.*®

A este suposto quadro desolador, acrescentariamos uma auséncia
significativa de trabalhos académicos dispostos a tratar o assunto sob um
enfoque balizado pela microandlise, com a lente voltada a estas realidades que
foram as vivéncias nos leprosarios. Conhecemos, a partir de um significativo
namero de trabalhos citados na Introducdo, como o poder publico enfrentou a
grande mazela social que foi a lepra nas diferentes épocas da histéria
brasileira. Sabemos 0 que pensavam os médicos em termos cientificos ou de
saude publica. Sabemos do envolvimento da sociedade no combate a doenca,
mas o0 que sabemos dos doentes? O que sabemos sobre suas formas de
enfrentamento da enfermidade? Sobre suas vivéncias no Leprosario? O que
sabemos sobre seus medos, suas desgragas e superacbes? Nada ou quase
nada.

As dificuldades para empreender um trabalho com a pretensao de tentar
conhecer um pouco dessas experiéncias da doengca em primeira pessoa sao
inUmeras. A primeira refere-se a parcialidade da abordagem. Estamos diante
de um recorte artificial que transforma uma realidade multifacetada em um
objeto analisavel: elegemos aspectos de uma realidade que julgamos
significativos e que, em nosso entendimento, possam ajudar a esclarecer o
problema estabelecido e nos debrugamos sobre eles. Em geral, compreender é

simplificar.

403 SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. A Lepra — essuckalizados em 40 paises (1924-1927).
Trabalho do Instituto Oswaldo Cruz. Rio de Janeifgpografia do Instituto Oswaldo Cruz, 1929;

. Histdria da Lepra no Brasil. Vol. 1. Peddblonial e Monarquico (1500-1889). Rio de Janeiro
Imprensa Nacional, 1946; . Vol.2. O peridtigpublicano (1890-1946). Rio de Janeiro:
Departamento de Imprensa Nacional, 1948. Album atganizacdes anti-leprosas. Historia da
Lepra no Brasil. Vol. 3 O periodo Republicano (1:89%2). Rio de Janeiro: Departamento de Imprensa
Nacional, 1956; MAURANO, Flavio. Historia da Lepean S&o Paulo. (32 Monografia dos Arquivos do
Sanatorio Padre Bento). Servico de Profilaxia dpraeSédo Paulo: Empresa Grafica da Revista dos
Tribunais, vol. 1 e 2. 1939. . Tratado dprbagia. Vol. 1. Historia da Lepra no Brasil e sua
distribuicdo geografica. Ministério da Educacdo aid®. Departamento Nacional de Saude. Servico
Nacional de Lepra. Rio de Janeiro, 1944. AGRICOEAnani. Campanha Nacional Contra a Lepra.
Palestras proferidas ao microfone da PRA-2 do Serde Radiodifusdo Educativa do Ministério da
Educacao e Saude. Rio de Janeiro, 1946;
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A segunda dificuldade refere-se a representatividade. Ao analisar um
namero significativo de entrevistas, podemos empreender analises, fazer
dedugdes, generalizagcdes, mas sempre resta a suspeita de que, se 0 grupo
analisado tivesse sido outro, os resultados poderiam ser distintos. Uma parcela
muito pequena de pessoas acometidas pela doenca foi ouvida. Muitas n&o
guiseram dar entrevista, outras ndo puderam, outras ndo viveram para contar.
Neste sentido, a parcialidade do trabalho aqui apresentado € ainda mais
reforcada.

Por fim, outro desafio, ja largamente enfrentado por historiadores e
outros cientistas sociais refere-se ao trabalho com a memdéria. Para além de
seus aspectos individuais — é sempre o individuo que recorda — e coletivos —
estas memarias ndo se formam unicamente no individuo, mas em sua relacéo
com a sociedade e, ademais, sdo expressas pela linguagem, que, por
natureza, é social — temos aspectos mais sensiveis do trabalho com a
memdaria, como 0 momento mesmo de sua produgdo e comunicacao.

Neste campo de incertezas por onde flutua a memdria, o Unico ponto mais
ou menos confiavel se refere a sua dinamica e sua relagdo com o presente. Se
por um lado esta caracteristica propria da memoria € mutavel em demasia, por
outro permite explorar o processo mesmo de sua producdo. Apesar das
inUmeras elaboracdes que um individuo possa fazer ao longo de sua vida a
respeito de suas vivéncias, apresentando algumas idéias mais ou menos
seguras sob determinados aspectos, podem surgir elaboragcbes novas,
impensadas, no momento proprio da comunicacdo. Conforme Pollak (1992) as
preocupacdes do momento se constituem em um elemento de estruturagédo da
memoria.

Os pontos mais invariaveis das entrevistas foram mais elaborados pelo
narrador, elaboracdo pessoal e coletiva e nos permitem construir eixos
pontuais de analise. Em geral, referem-se a acontecimentos conhecidos e/ou
vivenciados pelo grupo, como por exemplo, a discriminacdo vivida pelos
doentes ou a falta de contato dos internados com a sociedade externa. Ja, os
pontos menos elaborados, apresentados de forma variavel de uma entrevista a
outra, em geral referem-se a acontecimentos pessoais na vida do entrevistado.

Como destacou Roney Cytrynowicz (2003) a memdria procura sempre

apaziguar os conflitos, fechar as feridas, restaurar as ruinas, silenciar as dores.
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Cabe ao trabalho historiografico, tentar restabelecer uma visdo critica e
compreender o trabalho mesmo da elaboracdo destas memorias. Tentamos de
alguma maneira explicar estas experiéncias, através dos relatos das pessoas
gue as vivenciaram em primeira pessoa.

Procuramos tomar alguns fragmentos de memdrias individuais e torna-
los compreensiveis, encadea-los em uma narrativa. Os limites, efetivamente,
sao claros, abordamos algumas trajetorias e destas, alguns aspectos, que em
nosso entendimento ajudam a esclarecer um pouco sobre o tema. Ao longo do
texto, procuramos estabelecer uma relacéo dialégica entre estas lembrancas e
as praticas que promoveram tais experiéncias, quer dizer, entre as politicas de
combate a lepra e os efeitos vivenciados pelas pessoas que sofreram suas
consequéncias.

No primeiro e segundo capitulos, por meio da narrativa das memarias de
Lori e GM, procuramos nos acercar destas experiéncias, ver como elas foram
constituidas, perceber de que maneira o diagndstico e isolamento afetou a vida
destas pessoas. Estruturamos os capitulos com base em elementos fornecidos
pelas préprias entrevistas.

No primeiro capitulo, procuramos mostrar o processo de exclusdo que
estas pessoas vinham sofrendo em suas comunidades, 0 que nos permitiu
questionar a solidariedade social e relativizar um pouco a acdo sanitaria do
combate a lepra como produtora exclusiva destes processos de
marginalizagdo. Ainda buscamos evidenciar o drama individual e coletivo
vivenciado pelos doentes, ndo tanto em razdo do diagnostico, mas frente a
discriminacdo social e ao isolamento iniciado com a transferéncia para o
Leprosario.

No segundo capitulo, procuramos narrar a nova vida iniciada no
isolamento, marcada pela perda da liberdade, mas também pela tentativa
empreendida por estas pessoas de encontrar um lugar para si. Buscamos
mostrar um pouco deste universo de incertezas que marcou o tempo do
isolamento, destacando o protagonismo dos atores no fazer do seu cotidiano.

No terceiro capitulo, discutimos questdes mais pontuais presentes na
maioria das entrevistas. Seguimos pistas deixadas por Lori e GM e procuramos
mostrar, através do didlogo com varios interlocutores, como foi possivel

sobreviver e edificar uma vida com a doenca, dentro ou fora da Instituicdo. O
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capitulo traz as dificuldades enfrentadas pelos doentes — condenados
socialmente, uma vez que o diagnostico de lepra representava uma
condenacédo. Por fim, conseguiram construir suas vidas com e apesar da
doenca.

A lepra no Brasil representou (e ainda represental) um sério problema de
saude publica, e seu combate foi fortemente amparado na tradi¢cdo de isolar do
gue propriamente num discurso cientifico, na época completamente polifénico,
engendrando uma série de praticas e representacdes. Orgdos publicos foram
criados para controla-la como a Inspetoria de Profilaxia da Lepra, em 1921, ou
o Servico Nacional da Lepra em 1941. Campanhas foram organizadas para
tratar o problema, ja nos anos de 1930, culminando na criacdo, em 1959, na
Campanha Nacional de Combate a Lepra. A sociedade civil foi mobilizada em
torno da questdo da doenca, através de entidades filantropicas e religiosas.
Enfim, podemos dizer que a doencga gerou uma grande mobilizacdo politica e
social, que, como consequéncia, promoveu o0 isolamento de milhares de
doentes no pais.

A lepra, como a loucura e outras doencgas estigmatizantes evidenciam
como a sociedade, em diferentes épocas lida com “o desviante”, “0 anormal”.
Modelos autoritarios de tratamento, praticas de exclusdo, em geral, sdo as
municdes de que a sociedade dispde para tratar o desconhecido, o nédo
controlavel. A lepra, em seu tempo, como a AIDS, em tempos mais atuais
transcendiam o campo médico e também serviam para a construcdo de
discursos moralizantes, sobre o corpo, a sexualidade. Fatores bioldgicos,
sanitarios, historicos, culturais, religiosos, politicos, todos estdo imbricados
nestes discursos sobre a doenca e os doentes.

Retomando a citacdo de Susan Sontag do inicio deste trabalho, quando
afirma que todos tém uma dupla cidadania, uma no reino da saude outra no da
doenca, ao acompanharmos as trajetérias narradas neste trabalho podemos
corroborar esta idéia da autora. Se os doentes viveram uma situacdo melhor no
Leprosario, como apregoavam o0s envolvidos no combate a lepra, € dificil

saber. O que sabemos é que ali, a vida precisou ser reinventada.
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Jornais

A Federagao, ano LIII, n.°15, 22 de janeiro de 1936.
Correio do Povo, Ano XXXVII, n°.169, 21 de julho de 1931.

Jornal do Estado, ano I, n.° 17, 08 de dezembro de 1937.

Jornal do Estado, ano I, n. 183, 7 de setembro de 1938.

Jornal do Estado, Ano Il, n° 422, de 02 de maio de 1939.
Jornal do Estado, ano I, n 477, 06 de julho de 1939.
Jornal do Estado, ano lll, n.°630, 10 de janeiro de 1940.

Jornal do Estado, ano Ill, n.° 633, 13 de janeiro de 1940.

Jornal do Estado, ano lll, n. © 635, 16 de janeiro de 1940.
Jornal do Estado, ano lll, n.° 691, 27 de marco de 1940.
Jornal do Estado, ano lll, n.° 692, 28 de marco de 1940.

Jornal do Estado, ano lll, n.o 729, 11 de maio de 1940.

Jornal do Estado, Porto Alegre, 23 de agosto de 1941.

Boletins, Revistas e Relatorios:

Archivos Rio-Grandenses de Medicina. Ano VI, out. nov. dez. nos. 10, 11,12,
1927.

Archivos Rio-Grandense de Medicina. Ano VII, n°. 8 e 9, agosto e setembro,
1928.

Archivos Rio Grandense de Medicina. Ano 8, n°. 1, jan. 1929.

Archivos Rio-Grandenses de Medicina. Ano XllI, n°. 4, junho de 1933.

188



Archivos Rio-Grandense de Medicina. Ano XllI, nos. 8,9,10, out.-dez., 1933.

Archivos Rio-Grandenses de Medicina. Ano XV, n° 3, marco de 1936.
Arquivos do Departamento Estadual de Saude. Porto Alegre: Imprensa Oficial,
1940.

Arquivos do Departamento Estadual de Saude do Rio Grande do Sul de 1947,
vol. 8, Porto Alegre: Imprensa Oficial, 1948.

Arquivos da Dermatologia Sanitaria do Rio Grande do Sul. CEDOP/Partenon.

Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano VI. N.°1, margo: 1947. Rio de
Janeiro: Ministério da Educacdo e Saude Publica. Departamento Nacional de
Saude.

Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano VI. N.°2, junho: 1947. Rio de
Janeiro: Ministério da Educacdo e Saude Publica. Departamento Nacional de
Saude.

Boletim do Servigo Nacional da Lepra, ano XXVI, n.° 3 e 4 Jul. Dez., 1967. Rio
de Janeiro: Ministério da Saude, Departamento Nacional de Saude.

Boletim do Servico Nacional da Lepra. Ano XXVIIl. n.°3, setembro de 1969.
Ministério da Saude, Rio de Janeiro: 1969.

Departamento Estadual de Saude: Relatério apresentado ao Exmo. Snr. Cel.
Osvaldo Cordeiro de Farias, M. D. Interventor Federal, pelo Dr. José Bonifacio
Paranhos da Costa, Diretor Geral. DES, Officinas Graphicas da Imprensa
Oficial, Porto Alegre, 1941.

Departamento Estadual de Saude: Relatério apresentado ao Cordeiro de
Farias, M.D. Interventor Federal pelo Dr. José Bonifacio Paranhos da Costa,
Diretor Geral, Oficina Grafica da Imprensa Oficial, POA, 1943.

Relatério da Secretaria de Negoécios do Interior Exterior. Em 1 de agosto de
1926. Officinas Graphicas d’A Federacao, 1926.

Relatorio da Secretaria de Negoécios do Interior Exterior. Em 24 de agosto de
1927. Officinas Graphicas d’A Federacao, 1927.

Relatorio da Secretaria de Negocios do Interior Exterior, em 25 de agosto de
1928, vol. 1, p.82. Officinas Graphicas d’A Federagéo, 1928.

Relatério apresentado ao Exmo. Snr. Cel. Osvaldo Cordeiro de Farias, M. D.
Interventor Federal, pelo Dr. José Bonifacio Paranhos da Costa, Diretor Geral.
DES, Officinas Graphicas da Imprensa Oficial, Porto Alegre, 1941.
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Relatorio referente ao ano de 1945, apresentado ao Dr. Walter Lutzen, diretor
da Diretoria dos Servigos Técnicos Centrais por José Pessoa Mendes. Boletim
do Servico Nacional de Lepra. Ano VI. N°2, junho: 1947. Rio de Janeiro:
Ministério da Educacéo e Saude Publica. Departamento Nacional de Saude.

Relatorio da Secretaria de Estado de Negadcios do Interior e Exterior, em 24 de
agosto de 1925. Officinas Graphicas d’ A Federacéo, 1925.

Relatério da Secretaria de Estado de Negdcios do Interior e Exterior, em 01 de
agosto de 1926. Oficinas Graphicas d’ A Federacéo, 1926.

Relatorio da Secretaria de Estado de Negadcios do Interior e Exterior, em 24 de
agosto de 1927. Officinas Graphicas d’A Federacéo, 1927.

Revista Brasileira de Leprologia. Orgdo Oficial da Sociedade Paulista de
Leprologia. vol. 16, Sado Paulo, 1948.

Demais documentacao:

Administracdo Sanitaria do Rio Grande do Sul de 1938 a 1943.
CEDOP/PARTENON.

Secretaria de Negocios do Interior e Exterior. Documentacdo avulsa, Caixa 04.
AHRS

Livro de Registro de Enfermos: Santa Casa. Consultamos os registros de
entrada de pacientes nas salas de isolamento, na sala de isolamento das

moléstias infecto-contagiosas, enfermaria de sifilis e moléstias de pele, clinica
de moléstias tropicais, enfermarias de homens e de mulheres. CEDOP/SCMPA

Leqislacéo:
Decreto 14.354 de 15 de setembro de 1920.

Decreto 16.300 de 31 de dezembro de 1923.
Decreto 3.471 de 12 de maio de 1925.
Decreto 19.402 de 14 de novembro de 1930.
Decreto 20.931 de 11 de janeiro de 1932.
Decreto 24.438 de 21 de junho de 1934.

Decreto 7.481.de 14 de setembro de 1938.
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Dec. 7558 de 11 de novembro de 1938.

Portaria n° 86 de 18 de setembro de 1944.
Decreto Lei n° 1.268 de 16 de novembro de 1946.
Lei n°. 3.542 de 11 de fevereiro de 1959.

Decreto n° 968 de 7 de maio de 1962.

Lei 9.010, de 29 de marco de 1995.

Medida Provisoria n® 373 de 27 de maio de 2007.

Sites Consultados:

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/hanseniase plano.pdf

http://www.morhan.orq.br

http://anatpat.unicamp.br/laminfl19.html.

http://www.anaisdedermatologia.org.br/artigo.php?artigo id=1101

http://www.bvsalutz.coc.fiocruz.br/html/pt/static/trajetoria/volta brasil/lhamburgo
pesquisas.htm

http://www.msd-
brazil.com/msdbrazil/patients/manual Merck/mm secl7 182.html

http://www.muhm.org.br/admin/files db/ati 131.pdf

http://www.paroquiasantaisabel.org.br/levitico.pdf.

http://www.portalmarques.com.br/

http://wwwl.folha.uol.com.br/folha/ciencia/ult306u470888.shtml

Entrevistas:

A.B. entrevista concedida a Juliane Serres em 20 de novembro de 2006.

Aldo T.B. entrevista concedida a Viviane Borges em 09 de fevereiro de 2001.
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Carolina L. entrevista concedida a Viviane Borges em 21 de marc¢o de 2001.
Elma M. entrevista concedida a Viviane Borges em 24 de outubro de 2000.
E.M. entrevista concedida a Juliane Serres em 22 de novembro de 2006.

G. M. entrevista concedida a Juliane Serres em 23 de novembro de 2006.

G. M. entrevista concedida a Juliane Serres em 17 de janeiro de 2007.

Isabel G. entrevista concedida a Juliane Serres em 08 de fevereiro de 2000.
Iracy C. entrevista concedida a Viviane Borges em 10 de julho de 2001..
L.C. entrevista concedida a Juliane Serres em 18 de novembro de 2006.

Leopoldo M. entrevista concedida a Juliane Serres em 03 de fevereiro de 2000.

Lori Kuntzler entrevista concedida a Everton Luis Stefanello.em 03 de janeiro
de 2000.

Lori Kunztler entrevista concedida a Juliane em 23 de fevereiro de 2006.

Lori Kunztler entrevista concedida a Juliane Serres em 15 de outubro de 2003.
Lori Kunztler entrevista concedida a Juliane Serres em 26 de janeiro de 2006.
Nair T. entrevista concedida a Everton Stefanello em 25 de janeiro de 2000.
N.B. entrevista concedida a Julian Serres em 20 de novembro de 2006.

Pedro H. entrevista concedida a Juliane Serres em 25 de janeiro de 2000.

P.F., N.B e A.B. entrevista concedida a Juliane Serres em 20 de novembro de
2006.

Teodora O. entrevista concedida a Juliane Serres em 26 de janeiro de 2000.
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Anexo 01: Leprosarios em funcionamento no Brasil em 1942

Estado Leprosario ANo

AC Souza Araujo 1928
AC Cruzeiro do Sul (1938)
AM Leprosario de Paricatuba 1931
PA Lararépolis do Prata 1924
PA Colbnia Marituba 1942
MA Colbnia Bonfim 1937
Pl Colbnia S&o Lazaro 1931
CE Leprosario Anténio Diogo 1928
RN Colbnia S&o Francisco de Assis 1929
PB Colbnia Getulio Vargas 1941
PE Colbnia Mirueira 1941
AL Colbnia Eduardo Rabello 1940
BA Hospital D. Rodrigo de Menezes 1787
ES Colbnia Iltanhenga 1937
RJ Colbnia Tavares de Macedo 1938
DF (RJ) Hospital Frei Antdnio (antigo dos Lazaros) 1741
DF (RJ) Hospital Colénia Curupaiti 1928
SP Asilo Colnia Santo Angelo 1928
SP Colbnia Pirapitingui 1933
SP Sanatério Padre Bento 1931
SP Colbnia Aimoreés 1934
SP Colbnia Cocais 1934
PR Colbnia S&o Rogue 1926
SC Colbnia Santa Tereza 1940
RS Colbnia Itapoan 1940
MG Colbnia Santa Isabel 1931
MG Hospital dos Lazaros de Sabara 1883
MG Colbnia Santa Fé 1942
GO Hospital Helena Bernard (1935)
GO Asilo Anapolis (1935)
GO Asilo Bananal (1935)
MT Colbnia Sao Julido 1941
MT Asilo Sdo Joao dos Lazaros 1815

Fonte: Jodo de Barros Barreto. “A organizacao ddesaublica no Brasil”. Arquivos de
Higiene. 1942:12 (2) 169-215.
Anexo 02: Profilaxia da Lepra - Departamento Estadu  al de Saude: 1938
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2 Transferenma de doentes ao Leprosarlo Santa IsabeMG
Médicos em MG nos anos de 1940 visitando uma doerBOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Historia da Lepr
SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Historia da bepo Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (189946) Rio de
Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) & Janeiro: Janeiro: Departamento de Imprensa Nacional, 1948.
Departamento de Imprensa Nacional, 1948.

Conjunto de Pavilhdes do Hospital de Emergénci7lsOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Hista@l#éalepra no Brasil. vol..
O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiemabtamento de Imprensa Nacional, 1948.

Antlgo port|co de entrada CEDOPE/HCI Atual pértico de entrada. CEDOPE/HCI
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Coldnia Itapud. Grupo de internados em frente deif®eio Geral. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides Céslar. Historia da Lepra n
Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) & Janeiro: Departamento de Imprensa Naciond8.19

Grupo de doentes construindo
o Pavilhdo da sua Colénia. In:
SOUZA ARAUJO, Heraclides
César de. Histdria da Lepra no
Brasil. vol.2. O Periodo
Republicano (1890-1946) Rio
de Janeiro: Departamento de
Imprensa Nacional, 1948.

Grupo de criancas em frente ao edificio prlncuS&DU ARAUJO, Heraclids sr de. Histéria da kepo Brasil. vol.2. C
Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiroafiemento de Imprensa Nacional, 1948.
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e

Grupo de enfermeiros doentes. CEDOPE/HCI irés co funéionios doentes. CEDOPE/HCI
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Irm& com criancas internadas. CEDOE/HCI

Pacientes em frente a Igreja. Ao centro Frei RacifiGrupo de internos em frente a enfermaria. CEDOPE/HC
CEDOPE/HCI

Irma e funcionarias na padaria. CEDOPE/HCI

Grupo de doentes funcionarios. CEDOPE/HCI
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Passeio de barco dos internados. CEDOPE/HCI Alrdacante passeio dos internados. CEDOPE/HCI

Representacéo teatral. CEDOPE/HCI
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Imagens: Lori

Lori bebé. Acervo pessoal. Primeiros anos no Hospital. Acervo pessoal.

Com um guardo do Hospital. Acervo pessoal.
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Junto com a familia e outra internada. Acervo passo
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Junto de outros internados. Acervo Pessoal.

Comemorando aniversario de 20 anos. Acer
pessoal.

Em passeio na Gruta do Hospital. Acervo
Pessoal.
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O vestido do Ultimo baile em gue foi ainda com otise
da visdo. Acervo pessoal.

Junto de uma amiga. Acervo pessoal.

Junto com o marido nos anos de 1960. Acervo pessoal

Casamento no Hospital. Acervo pessoal.
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