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No centro da sala,
diante da mesa,

no fundo do prato,
comida e tristeza.

A gente se olha,

se toca e se cala

E se desentende

no instante em que fala.

Cada um guarda mais o0 seu segredo,
sua mdo fechada

sua boca aberta

seu peito deserto,

sua mao parada,

lacrada,

selada,

molhada de medo.

[..]

... E eu inda sou bem moc¢o
pra tanta tristeza.
Deixemos de coisas,
cuidemos da vida,

sendo chega a morte

Ou coisa parecida,

e nos arrasta mogo

sem ter visto a vida

ou coisa parecida aparecida

Na hora do almoco, Belchior



RESUMO

Este estudo apresenta uma discussdo acerca das praticas sociais que instituiram o isolamento
compulsorio em asilos-colnia e preventorios, das pessoas acometidas pela lepra e seus filhos
indenes. Prética que foi considerada a principal medida de combate a doenga, adotada pelo
governo brasileiro de meados de 1930 a 1986, periodo compreendido pela pesquisa. Nesse
periodo, havia uma campanha publicitaria que propagava a possibilidade de uma qualidade de
vida impar, com o objetivo de incentivar a internacao do maximo de “doentes”. De fato, os
asilos-colonia foram projetados e construidos para que todas as necessidades dos “leprosos”
fossem atendidas no isolamento, ficando os mesmos completamente afastados da “cidade” e
da “parcela sadia” da sociedade. Prestacdo de servicos basicos como moradia e alimentacéo,
realizacdo de diversos eventos sociais, atividades de lazer e cultura foram devidamente
registradas por diferentes midias e também confirmada pelos proprios “internos” da época.
Era praticamente uma vida sem 6nus para 0s moradores desse espacgo. Entretanto, toda essa
qualidade de vida, devidamente estruturada, ndo foi suficiente para compensar uma vida de
confinamento e privacdes sociais. Entrevistas, documentarios, fotografias e até poesias
escritas por “ex-interna” depdem contra praticas autoritarias e higienistas, em nome das quais
muitos sujeitos perderam suas familias, tiveram casas incendiadas, foram capturados pela
policia sanitaria como criminosos, sendo assim subtraidos de suas proprias vidas e do seio da
“sociedade”. Tais praticas sociais trouxeram prejuizos irreparaveis nos aspectos sociais,
psicoldgicos, financeiros e morais. Produziram memérias de horror, marcadas pelo medo, pela
inseguranca, frustracdo, dor e diversos traumas. Apesar de o isolamento ter se extinguido
oficialmente em meados de 1986, ou seja, a terminologia da doenca ter sido substituida
oficialmente por hanseniase, por forca de lei, e do governo ter concedido pensao especial de
carater indenizatorio aos sujeitos que foram isolados em funcdo da doenca, essas memaorias
ainda se encontram em disputa, seja na elaboracdo e reelaboracdo das experiéncias
vivenciadas no isolamento, na luta pelo direito a essa memoria, que muitas vezes se
materializa na preservacao patrimonial dos antigos asilos ou até na criacdo de museus dentro
desses espacos. Disputa que também se da na luta do reconhecimento e por indenizagdo para
os filhos que foram privados da companhia dos pais, fato que repercutiu na trajetdria de suas
vidas ou na busca de novas praticas sociais, que, espera-se, se dissociem da ideia da lepra e se
aproximem dos conceitos atuais sobre a hanseniase.

Palavras-chaves: Lepra. Isolamento. Memorias. Hanseniase.



ABSTRACT

This study represents a discussion about the social practices that are found on
compulsory isolation, in asylums-cologne and preventions, of affected people through leprosy
and healthy children. A practice that was considered the principal measure of fighting the
disease, which was adopted by the Brazilian government from 1930 to 1986, period
understood by the research.

There was a public campaign that propagated the possibility of a unique quality of life,
such as the objective of encouraging the hospitalization of the maximum of the "sick"as
possible. As a matter of fact, the asylums-cologne were designed and constructed for that all
of the necessities of the "lepers" were answered within the insulation. Those “lepers” stayed
completely far away from the "city" and the "healthy" part of society.

The provision of basic services such as housing and food, the performance of various
social events, leisure activities and culture had been properly registered through different
measures and was also confirmed by their own "internal” of the season. It was practically a
life without burden for the residents of this area.

Therefore, all of these qualities of life that are properly structured, was not sufficient
to compensate for a life of confinement. Interviews, documentaries, photos and even poems
written by "ex-internal” militate against authoritarian practices and hygienists, on behalf of
which many subjects have lost their families, had homes torched, were caught by the police
health as criminals, being thus robbed of their own lives and from the bosom of "society".

Such social practices brought irreparable damage, on aspects of the social,
psychological, financial and moral. Produced memories of horror, marked by fear, insecurity,
frustration, pain and various traumas.

Despite the isolation have become officially extinct in mid-1986, the terminology of
the disease have been replaced officially by Hansen's disease by force of law, and the
government has granted special pension indemnity of character to the subjects who were
isolated on the basis of the disease, these memories that are still in dispute. It is in the
development and redevelopment of experiences in isolation, in the fight for the right to this
memory, which often manifests itself in patrimonial conservation of the old asylums or until
the creation of museums within these spaces. Acknowledgement and for compensation for the
children who have been deprived of the company of country, a fact that reverberated in the
trajectory of their lives or in the search of new social practices, decoupling the idea of leprosy
and approaching the current concepts about leprosy.

Key Words: leprosy, insulation,and memories
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APRESENTACAO

O presente estudo propde uma discussao sobre as praticas sociais instituidas junto aos
sujeitos acometidos pela lepra, doenca atualmente denominada como hanseniase, no periodo

que se refere ao tratamento, durante o isolamento compulsorio.

As analises aqui presentes se basearam em exercicio de pesquisa empirica; buscou-se,
em diferentes evidéncias, a cultura e 0s modos de vida de pessoas que viveram em um contexto
em que a saude publica era vista como caso de policia sanitaria. Este estudo propde a analise do
vivido por meio de uma perspectiva “de baixo” (THOMPSON, 2001, p. 185-202), que nos
possibilitou analisar o isolamento a partir das manifestagdes, viveres, interpretacdes e agéncias
dos prdprios sujeitos, em uma clara ambiéncia de autoritarismo e agdo politica “civilizatoria”

sobre 0s mesmos e sobre seus familiares.

Distante da chamada “Historia Oficial”, a perspectiva da “Historia vista de baixo”
apresenta um espaco mais amplo de analise e discussdo, demonstrando interesse em estudos
relativos as mulheres, as criancgas, aos idosos, aos doentes segregados e a outros, legitimando,
inclusive, o uso de fontes literarias, iconograficas e orais, as quais sao relevantes para o estudo

de grupos e comunidades que ndo produziram registros escritos de sua histéria.

A abordagem que direciona esta pesquisa busca a constru¢do do reconhecimento da
existéncia de “Outras Historias” como formas de disputar hegemonias, assumindo varias
maneiras de produzir Historia no social (FENELON; CRUZ; PEIXOTO, 2000). Essa forma de
se fazer historia, que acredito ainda se encontrar em processo de construcdo, enfrenta desafios

de reconhecimento académico, o que para mim, ndo a descredibiliza:

Considerando a histéria um processo de disputas entre forcas sociais,
envolvendo valores e sentimentos, tanto quanto interesses, e dispostos a
pensar e avaliar a vida cotidiana em sua dimens&o histérica, a ponderar sobre
os significados politicos das desigualdades sociais, nossas atencdes se voltam
para modos como 0S processos sociais criam significagdes e como essas
interferem na prépria histéria. (KHOURY, 2000, p. 117)

Realizar essa pesquisa, em uma perspectiva mais ampliada de abordagens e de fontes,

representa uma forma de posicionamento politico de comprometimento com a realidade social.
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A escolha do tema de pesquisa aconteceu depois da decisdo de fazer o mestrado. Pensei
em varios outros até chegar a conclusdo que o escolhido me proporcionaria uma situacdo
privilegiada em relacdo as outras opcBes. 1sso se deve ao fato de haver trabalhado durante
quatro anos com questdes da realidade cotidiana dos sujeitos que se encontravam em
tratamento de hanseniase e ou em acompanhamento de sequelas da doenca, 0 que me instigou a

aprofundar uma discussao sobre o assunto por meio da pesquisa.

Durante o periodo que trabalhei como Assistente Social no Centro de Referéncia
Nacional em Dermatologia Sanitaria e Hanseniase — CREDESH (2008/2012), senti grande
dificuldade para entender como e por qué as informaces prestadas pelos profissionais de satde

do CREDESH néo eram “devidamente compreendidas” pelos usuarios deste servigo.

O Servico Social, juntamente com os demais profissionais do CREDESH, é um setor
incumbido de prestar maiores esclarecimentos no que diz respeito a transmissdo, processo de
adoecimento no caso da hanseniase, bem como de restabelecimento da satde. O objetivo desse
servico € fornecer informacdes atualizadas em relagdo a doenca, no intuito de desconstruir as

associacOes ainda remetentes a ideia da lepra.

Informacdes sobre transmisséo, tratamento, sequelas, exames de familia, convivéncia
com outras pessoas, ndo eram bem processadas, elaboradas e ou compreendidas pelos sujeitos
que iniciavam o tratamento ou mesmo por aqueles que estavam sendo acompanhados por este
servico ha varios anos. Muitas duvidas, comportamentos ou informacGes equivocadas
permaneciam fazendo parte da narrativa e da vida desses sujeitos. Mesmo que essas
informacBes fossem trabalhadas de diferentes maneiras no intuito de dialogar com diferentes
possibilidades de compreenséo e diferentes niveis socioecondémicos, na maioria dos casos nao

conseguiamos um resultado satisfatorio.

No entanto, durante todo o tempo que trabalhei neste local atendendo aos sujeitos que
adoeceram e também suas familias, percebi que as informacgBes e a maneira como eram
prestadas neste servigo ndo eram suficientes para deixa-los seguros no que dizia respeito a
continuidade de suas relacdes sociais e de trabalho, e muitas vezes nem mesmo quanto ao

préprio tratamento.

Tais questdes me instigaram a buscar uma melhor compreensédo das préaticas sociais que
ainda permeiam o universo dessa doenca. Entretanto, percebi que, para compreender as
permanéncias que contornam as relacdes sociais e a vida dos sujeitos acometidos pela

hanseniase, fazia-se necessario recompor diversas praticas e mudancas que marcaram a
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trajetoria de profilaxias e de politicas de salde mais amplas, geridas em foruns cientificos

internacionais que foram implementados pelo governo federal.

Ao longo da pesquisa fui compreendendo que comportamentos como esconder o
diagnostico no local de trabalho, do(a) namorado(a), dos vizinhos e, as vezes, até da propria
familia, mesmo apds os “avangos da medicina”, eram parte de um processo composto por
mudancas e permanéncias. Que 0s medos gerados por praticas discriminatorias ainda atuais sdo
resquicios de uma noc¢do dessa doenca construida culturalmente, por meio de praticas sociais
excludentes incorporadas inclusive pelo Estado, que adotou o isolamento compulsério como a

principal medida de combate a doenca a partir de meados dos anos 1930.

Por ter como principio da minha formacdo académica uma préatica que chamamos de
intervencdo social, confesso que me senti frustrada ao pensar que tal estudo ndo contribuiria
diretamente com a realidade dos sujeitos que ainda adoecem de hanseniase, doenca que ainda é

tida por muitos como lepra.

Ainda tenho a intengdo de fazer com que esse material se traduza ou se transforme em
algo mais acessivel que possa ser apropriado, lido ou visto por eles. Todavia, para além da
minha necessidade de difundir material para um publico que se encontra fora da academia, o
meu objetivo é discutir as praticas sociais adotadas durante o periodo do isolamento
compulsorio (1930-1986), quando a doenca ainda era chamada de lepra.

Durante a escrita deste trabalho fiz uso dos termos lepra e hanseniase. O termo lepra
estd associado ao periodo do isolamento compulsorio, e ao lidar com as narrativas dos sujeitos
que vivenciaram a experiéncia do isolamento. O termo hanseniase foi utilizado fazendo

referéncia ao periodo pos-isolamento, quando o tratamento ja ocorre em nivel ambulatorial.

No Brasil, a doenga provocou acgdes significativas por parte do poder pablico em
diversas épocas. Esta pesquisa, por conta das dimensGes temporais extensas de acdes de
combate & doenca, acompanhou o processo de ativacdo e desativacdo de asilos-coldnias e
preventorios, como materializacdo das préaticas de isolamento de doentes e filhos menores

indenes. Este periodo corresponde aos anos entre 1930 e 1986.

Preocupados com a imagem do pais que se encontrava em momento de
desenvolvimento econdmico, o entdo presidente da Republica, Getulio Vargas, institui o
isolamento compulsorio como a principal politica pubica de combate a lepra no Brasil. A
adesdo tardia ao isolamento compulsorio dos leprosos pode ser compreendida como um receio,

por parte do Governo, de se ter no Brasil um pais estigmatizado pelo alto indice da doenca,
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uma vez que os esforcos politicos era para se construir a imagem de uma “na¢do” plenamente

capaz de promover o desenvolvimento de seu pais (CURI, 2002).

No entanto, como 0 aumento do nimero de leprosos transitando pela cidade, que
representavam uma “ameaca a sociedade sadia”, o governo viu-se pressionado, principalmente
pela elite do pais, que compunha um segmento isolacionista, a aderir as determinacGes dos
Congressos e Conferéncias internacionais que discutiam medidas de combate a lepra. O pavor

que rondava o pais fazia parte de uma campanha a favor do isolamento:

A conhecida historia dos “leprosos”, desde a biblia e os escritos da chamada
Idade Média, tratam a lepra como uma doenca apavorante, associada ao
pecado e ao castigo divino. Os “leprosos” foram, desde entdo, excluidos do
convivio social e considerados um perigo para os sdos. Ao longo dessa
historia de exclusdo, novos significados foram sendo associados aos doentes:
criaturas sujas, monstruosas, possuidoras de grande apetite sexual, comedores
de figado de criancas, etc. Além de serem os responsaveis, no final do século
XIX e durante 0 XX, pela propagacao da doenca e, assim, representarem uma
ameaga “maior” aos sdos. A eles foi reservado o espago do conformismo e do
determinismo: possuidores de uma grave doenga, sem cura até meados do
século XX, deveriam conformar-se com seu estado fisico, muitas vezes
sofrido pelas chagas e deformidades causadas pela doenga, e com a certeza da
morte. (OLIVEIRA, 2009, p. 3)

[...] Até as campanhas feitas pelas entidades privadas de caridade em favor dos
leprosos utilizavam-se dos argumentos mais depreciativos da doenca como
forma de se obter mais donativos: segundo o Dr. Abrado Rotberg, em artigo
publicado no Boletim do Servi¢co Nacional de Lepra, as organizac@es privadas
divulgavam todos os “horrores da lepra” no intuito de comover e convencer as
pessoas a fazerem mais doacGes. Como exemplo, ele fala que, em 1969, uma
dessas organizagdes pediu, através da imprensa de Sdo Paulo, reldgios de

pulso para os leprosos: “depressa, depressa, antes que a lepra devore o outro
brago também” (OLIVEIRA, 2009, p. 5).

Durante a construcdo de um campo de pesquisa, tive contato com outras obras que

compde parte da historiografia produzida a respeito do tema escolhido.

Luciano Marcos Curi, em sua dissertacdo de Mestrado em Historia, Defender os sdos e
consolar os lazaros. Lepra e isolamento no Brasil 1935/1976 (2002), buscou uma
contextualizacdo do conjunto de préaticas discursivas e ndo discursivas que fundamentaram o
isolamento dos leprosos no pais, demonstrando também a relagdo entre a filantropia, a
medicina e o Estado nas atividades relacionadas com a lepra no Brasil, no século XX. Em sua

tese de Doutorado, Excluir, isolar e conviver: um estudo sobre a lepra e a hanseniase no Brasil
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(2010), o pesquisador desenvolveu um estudo no sentido de desconstruir a nocao de que a lepra
dos tempos biblicos é a hanseniase da atualidade, bem como os impactos negativos do uso do
termo lepra nas praticas sociais adotadas ao longo dos anos, por meio do que o autor classifica

como uma analise historico-cultural.

Por intermédio do trabalho de Claudia Cristina dos Santos, em sua dissertacdo de
Mestrado em Histdria, Criancas indesejadas: estigma e exclusdo dos filhos sadios dos
Portadores de Hanseniase internados no Preventdrio Santa Terezinha 1930-1967 (2009), pude
melhor compreender as condi¢fes com as quais eram submetidos os filhos dos “leprosos”. Tal
pesquisa buscou reconstruir a historia dos filhos de pais portadores de hanseniase internados
compulsoriamente. A pesquisa, realizada no campo da histéria social, analisa a estrutura
organizacional da instituicdo citada, procurando identificar os mecanismos de disciplinarizacao,
vigilancia, assim como o conjunto de regras, punicoes, privilégios e obrigacGes que norteava a

vida dos internos.

Laurinda Rosa Maciel, em sua tese de Doutorado em Hist6ria, Em proveito dos s&os,
perde o lazaro a sua liberdade: uma histéria das politicas publicas de combate a lepra no
Brasil (2007), analisou as politicas publicas de saude no Brasil de combate a lepra entre os anos
1941 e 1962, periodo compreendido entre a criacdo do Servigo Nacional de Lepra — SNL e o

término na obrigatoriedade do isolamento compulsorio dos leprosos.

Carolina P. M. C. de Oliveira, durante seu Doutorado, escreveu o artigo A voz da
Mirueira: a atuag¢do dos leprosos de Pernambuco na luta contra a “lepra” (ANPUH, 2009),
no qual discutiu a participacdo dos ex-internos do ex-Hospital-Col6nia da Mirueira,
Pernambuco, no fim do isolamento compulsério e posteriormente, na criacdo do termo
“hanseniase” em oposi¢do ao termo “lepra”. A pesquisa analisa a maneira com que 0S ex-
internos de Mirueira se organizaram logo ap6s as primeiras altas concedidas pelo Hospital
Col6nia da Mirueira — instituicdo destinada ao isolamento dos leprosos de Pernambuco desde
1941 — enviando um memorial solicitando que medidas fossem tomadas no sentido de fornecer
0S meios necessarios para a reintegracdo social e sobrevivéncia dos pacientes curados que
saiam dos diversos hospitais-colénia do pais naquele momento, para o VI Congresso

Internacional de Leprologia, realizado em Madrid, em 1953.

Todas essas obras foram importantes para minha pesquisa, pois me permitiram ampliar
conhecimentos sobre outros aspectos do tema escolhido. O contato com trabalhos que
discutiram a criacdo e a implantagdo de uma politica publica excludente de combate a doenga,
as construcOes culturais acerca do termo lepra, os ambientes destinados aos filhos dos
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“leprosos” e as diferentes formas de organizacdo e de resisténcia desses sujeitos permitiram
didlogos mais amplo sobre as préticas sociais e as memorias produzidas em funcdo do

isolamento.

Para realizar a discussao proposta nesta pesquisa, optei por trabalhar com fontes orais,
que foram as primeiras fontes com as quais tive contato. Acredito que tal tipo de fonte me
aproxima da abordagem proposta, uma vez que considera e valoriza tanto a experiéncia do
sujeito entrevistado como o olhar deste sobre sua trajetdria e sua condicdo no social. Neste
sentido, creio que esta pesquisa complemente o percurso historiografico composto também

pelos trabalhos citados anteriormente.

As entrevistas foram realizadas especificamente para essa pesquisa. Algumas feitas

antes mesmo do processo de selecdo do mestrado.

Optei por entrevistar, em um primeiro momento, pessoas que conheci durante o tempo
em que trabalhei no CREDESH. Como a convivéncia com 0S mesmos era bastante frequente,
havia com alguns um vinculo maior, fator que possibilitou uma relagdo de confianca mutua.
Escolhi, dentre estes, alguns “pacientes” que apresentavam mais desenvoltura para comunicar-
se. Houve, de minha parte, uma preocupacdo profunda com o bem-estar do entrevistado, pois

acredito que uma postura assim deve anteceder aos interesses da pesquisa.

Percebi que, com todos os sujeitos entrevistados, em maior ou menor grau, havia um
sentimento de cumplicidade, por ndo ser em todo lugar que os mesmos relataram encontrar
profissionais que os atendessem com respeito e sem medo da possibilidade de contato fisico

com 0S mesmaos.

Acredito que as entrevistas atingiram um nivel de profundidade e de detalhes
significativos devido ao clima de cumplicidade criado durante a convivéncia diéria e pela
maneira com que as entrevistas foram conduzidas. A maioria das entrevistas € composta por
narrativas carregadas de forte carga emocional, pois séo expostos sentimentos de frustragéo,

fracasso, perda e dor.

Como esses sdo sentimentos comuns entre 0s sujeitos que viveram o isolamento, tanto a
realizacdo das entrevistas com a analise do texto exigiu uma sensibilidade para analise dos

relatos comovidos e uma leitura das entrelinhas das expressdes e narrativas.

Durante a realizacdo das entrevistas foi possivel perceber expressdes faciais,
movimentos corporais e modo de falar que revelam certos significados emotivos das memarias

que ndo seria possivel registrar com o gravador para posterior transcrigao.
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Alguns dos sujeitos que foram entrevistados demonstravam uma necessidade maior em
falar de suas experiéncias, o que me fez pensar que foi construida uma relacéo de troca entre o
poder falar e ser ouvido e o fornecimento de informacGes necessarias para a realizacdo da

pesquisa.

O fato de conhecer muito da realidade vivenciada pelas pessoas que adoecem de
hanseniase, devido ao trabalho que desenvolvia no CREDESH me proporcionou uma “certa
naturalidade” para ouvir até os relatos mais tragicos. Tentei me manter em posicdo de

solidariedade e compreensao, que acredito ter sido possivel por ja conhecé-los.

Além das fontes orais, outras fontes foram aparecendo ao longo da pesquisa. Também
usei dois documentérios (fontes filmogréaficas) produzidos dentro e sobre o0s ex-Asilo-Colénia
Aimorés, de Bauru (So Paulo). Ambos os documentarios me foram cedido por um morador da
ex-col6nia, que também participou da producdo destes como entrevistado. Tive acesso a esse
material durante um curso de capacitacdo pelo Instituto Lauro de Souza Lima em Bauru,

justamente onde funcionava o ex-Asilo-Col6nia de Aimorés.

O uso de imagens fotograficas (fontes iconograficas) aconteceu quase que
despretensiosamente. Nao tinha a intencdo de usar esse tipo de fonte. Mas acredito que
enriqueceu bastante o trabalho e até me surpreendeu com as possibilidades de interpretacdes

das mesmas.

Fiquei igualmente surpresa com o uso das poesias (literatura). Primeiro por também néo
contar a principio com o uso desse tipo de fonte, segundo por perceber como esses documentos
me possibilitaram uma percepcdo maior da dimensdo da experiéncia de viver o isolamento. As
poesias trabalhadas foram escritas por Irailda, que foi uma das pessoas entrevistadas para essa
pesquisa, fato que despertou meu interesse pelo material, uma vez que ela expressa sentimentos
de medo, incertezas, angustias, soliddo, exclusdo, que puderam ser identificados também
durante a entrevista. Pude perceber o uso da literatura como forma de expressdo de
ressignificacdo da memoria, como forma de manifestacdo da indignacdo, como protesto pela
privacdo de uma “vida comum”. E relevante esclarecer que as imagens fotograficas e as poesias
foram lidas ou interpretadas a partir do contexto trazido pelas entrevistas e documentarios, bem
como pela minha vivéncia em experiéncia profissional recente, junto a sujeitos que foram
mantidos em asilos-colonia e preventdrios em funcdo da lepra durante o periodo de isolamento

compulsorio.
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Para utilizacdo das fontes que me foram apresentadas como possibilidades (entrevistas,
documentérios, iconografias e poesias/literatura), busquei autores que me orientassem quanto a

forma de tratamento das mesmas.

Para melhor interpretacdo das entrevistas, considerando o tipo de abordagem pretendida,
recorri aos textos de Alessandro Portelli que discute interpretacdo e significados de memdrias

narradas através de fontes orais:

O principal paradoxo da histéria oral e das memérias é, de fato, que as fontes
sdo pessoas, ndo documentos, e que nenhuma pessoa, quer decida escrever sua
prépria autobiografia (como é o caso de Frederick Douglass), quer concorde
em responder a uma entrevista, aceita reduzir sua prépria vida a um conjunto
de fatos que possam estar a disposi¢édo da filosofia de outros (nem seria capaz
de fazé-lo, mesmo que o quisesse). Pois, ndo sé a filosofia vai implicita nos
fatos, mas a motivagdo para narrar consiste precisamente em expressar 0
significado da experiéncia através dos fatos: recordar e contar ja é interpretar.
(PORTELLLI, 1996, p. 2).

Essas entrevistas foram trabalhadas em conjunto com as narrativas dos dois
documentarios que também utilizei para essa pesquisa, conforme mencionado anteriormente.
Os documentarios em questdo sdo A Ultima Morada — A Histéria do Asilo-Col6nia Aimorés e

Memodrias Internas: A vida no Asilo-Col6nia Aimorés.

O documentario A Ultima Morada — A Historia do Asilo-Coldnia Aimorés foi produzido
em 2008 pelos jornalistas Adnam Nunes, Caio Xavier, Eduardo Zolin, Felipe A. de Paula, René
de Castro, Rodrigo Foganholi e Tales Jaloretto, ex-alunos da Universidade de Sdo Caetano do
Sul (USCS), sob a orientacdo de Valdir Boffetti. O documentario é resultado do trabalho de
conclusdo de Curso de Jornalismo e possui 32 minutos de duracdo. Esse documentario conta
com a participagdo de varios “ex-pacientes” que passaram pela experiéncia do isolamento
compulsoério. Por ocasido da filmagem, eles ainda se encontravam morando no antigo Asilo-
Colbnia Aimorés. Relatos sobre como a policia sanitaria realizava busca e apreensdo dos
doentes, incendiando suas casas, sobre o rompimento dos lagos afetivos com as familias, a
experiéncia de paternidade e maternidade interrompidas, 0s sentimentos de medo e inseguranca
causados pela chegada aos Asilos-Col6nia, a tentativa de refazer a vida dentro do isolamento
por meio da criacdo de outros lagos. Relatam, igualmente, a realizacdo de festas, jogos, teatro,
musica em uma tentativa de recriar as relacfes deixadas fora dos muros do isolamento. As

relacdes de poder entre os proprios doentes na organizagdo da “pequena cidade”, que obedecia
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a uma hierarquia convencional, e as fugas como tentativa de retomar a “dire¢do da propria
vida”.

O outro documentario, Memorias Internas: A vida no Asilo-Col6nia Aimorés, foi
produzido em 2008, durante a pos-graduacdo em cinema-documentario na FGV sob orientacédo
de Eduardo Escorel. Este filme foi inspirado na dissertacdo de Mestrado Auto-imagem,
fotografia e memdria. ContribuicGes de ex-internos do Asilo-Col6nia Aimorés — SP, de Daniela
Lemos de Moraes, apresentada em 2005 ao Programa de PoOs-graduacdo em Multimeios da
UNICAMP, sob orientacdo do Prof. Dr. Etienne Samain. Este segundo documentario busca

reconstruir a histdria do isolamento a partir da trajetoria de vida do senhor Nivaldo Mercurio.

Ambos os documentarios me foram cedidos pelo senhor Nivaldo Mercdrio, ex-interno
que ainda permanece morando no ex-Asilo-Colénia Aimorés em Bauru, no estado de Séo

Paulo.

O material iconogréfico apareceu em meio a uma pesquisa por imagens. Ndo esperava
encontrar imagens téo significativas que retratasse situaces e ambientes internos dos Asilos-
Colbnia. Por tal razdo, as mesmas se tornaram centrais para a interpretacdo de situacdes e

experiéncias vividas.

Para Kossoy (2001), a fotografia (iconografia) cumpre uma funcdo social de
multiplicacdo de informagdes, sendo o resultado final de uma acdo humana, carregada de
intencionalidade, que, portanto, deve ser analisada criticamente. A leitura de Kossoy (2001)
sobre a fotografia orientou o meu olhar na analise do material selecionado: “Esta objetividade
positivista creditada a fotografia tornou-se uma instituicdo alicercada na aparéncia, no
iconografico, enquanto expressdo de verdade; um equivoco fundamental que ainda hoje

persiste”.

A fidedignidade do conteddo da fonte histdrica esta diretamente associada ao autor. A
fotografia é composta por um conjunto de informagdes visuais, fragmento do real, selecionado,
organizado estética e ideologicamente. Logo, a mesma pode se tratar de um testemunho
falseado da “normalidade”. A fotografia deve ser analisada como apenas um fragmento da

realidade, e ndo a imagem propriamente dita dessa realidade (KOSSQOY, 2001)

Muitas das imagens, supostamente produzidas por profissionais, por solicitagdo das
instituicOes asilares, retratavam um ambiente harmonioso, saudavel, onde as pessoas viviam
isoladamente, porém felizes. Tais fatos sdo contrastados com as narrativas das entrevistas e do

documentario, onde as pessoas reclamavam da perda da liberdade.
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Relatos sobre a existéncia de uma forma de trabalho conhecida como laborterapia, onde
os internos trabalhavam para o Estado, por baixa remuneragdo, podendo ser entendido como
exploracdo de médo de obra; tipos diferentes de moradia e alimentacdo denunciavam uma

distingdo de classe social, e podem ser percebidos nos registros, entre eles os fotograficos.

Grande parte dessas imagens foi extraida de blogs e sites da internet. Um dos blogs mais
utilizados foi o do jornalista Jaime Prado®, 59 anos, brasileiro, casado, natural de Santpolis do
Aguapéi, Sdo Paulo. Servidor publico estadual ha 36 anos no atual “Instituto Lauro de Souza
Lima — ILSL”, em Bauru, Sao Paulo, antigo Asilo-Colénia Aimorés, Prado é um jornalista que
atua na funcdo de reporter cinematografico. Em entrevista ao Movimento de Reintegracdo de
pessoas atingidas pela Hanseniase — MORHAN, disse que seu envolvimento com a hanseniase
aconteceu mesmo antes de trabalhar no ILSL. Jaime relata a ocorréncia, em sua familia, de
duas tias que passaram pela experiéncia do isolamento e do afastamento familiar em 1937 e em
1956, sendo que a primeira morreu em 1946 e a familia ndo teve direito a noticias e nem

mesmo a visitas de seu tumulo.

Este blog é mantido com a postagem de imagens e fotografias exclusivamente do Asilo-
Col6nia Aimorés contemporaneas ao isolamento, algumas pertencentes ao arquivo do ILSL,
outras foram cedidas por “ex-pacientes”, familiares e amigos de pessoas que foram internadas

compulsoriamente.

Para o jornalista Jaime Prado, o blog mantido por ele cumpre uma fungéo social de
preservacao da memoria. Nao obstante, a meu ver, mantém um olhar nostalgico pelo “antigo”
ou pela preservacdo cristalizada do passado, pois suas observacdes referentes as imagens nao
ocorrem no sentido de denlncia ou de questionamentos das praticas ocorridas dentro dos

Asilos. Tive a mesma impressdo ao visitar o museu do ex-Asilo-Col6nia Aimorés.

De acordo com Paoli (1992, p. 26),

Neste sentido, a identidade como “antigo” parece estar apenas no sentimento
de perda — e o critério de preservacdo dos documentos, objetos e monumentos;
constitui uma forma de nostalgia de algo que ndo existe mais. Novamente, de
uma historia que se fechou. Uns e outros, enfim, parecem recriar a sua vontade
uma ideia de tempo histdrico e de seus valores. Mais do que isso, acabam por
montar uma discussao impossivel de ser pensada sem que se nomeie, afinal, o
que vem a ser a elaboragdo do significado do passado como experiéncia
coletiva da formacdo da cultura e da sociedade.

! Disponivel em http://jpradoo.blogspot.com.br. Acesso em: 20 mar. 2013.
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No entanto, essa memoria e as antigas colénias, bem como seus museus, ainda me
parecem espacos em disputa, visto que em um dos seus comentarios sobre determinada imagem
postada em seu blog, Prado parece questionar, queixando-se de que o isolamento, bem como os
registros produzidos da época ndo é um assunto debatido no ex-Asilo-Col6nia Aimores, e atual

Instituto Lauro de Sousa Lima. Pelo contrario, segundo o jornalista, ¢ um tema “proibido”.

Para Silva (2011) “O valor dos bens culturais ndao ¢ somente econémico, esses valores
sdo simbdlicos e reproduzem os aspectos culturais, sociais, politicos de uma determinada

comunidade”.

O Jornalista Jaime Prado também participa como voluntario do MORHAN. A entidade
se autodenomina como sendo sem fins lucrativos, fundada em 06 de junho de 1981, o
MORHAN trabalha no sentido de garantir o respeito aos direitos humanos das pessoas
atingidas pela hanseniase e seus familiares. Sdo desenvolvidas acGes educativas visando a
divulgacdo de informacdes atualizadas sobre a hanseniase, no Brasil, bem como em outros
paises. Em 2007, foi concedido pelo Governo Federal, por meio da Lei n. 11.520/2007, o
direito a pensdo indenizatéria aos sujeitos que foram isolados compulsoriamente em Asilos-
Colbnias ou Hospitais-Col6nia até 31 de dezembro de 1986. O beneficio de R$ 750,00,
vitalicio e intransferivel, é concedido pela apresentacdo de algum documento que comprove a
internacdo nas referidas instituicbes. A conquista desse direito foi uma disputa encabegada pelo
MORHAN, que atualmente investe forcas para ampliar esse direito aos sujeitos que estiveram
isolados em outros locais, como 0s seringais do Acre, e também aguarda resposta de processo
judicial de solicitacdo de indenizacao para os filhos que foram separados dos pais isolados em

funcéo da doenca.

Entendo que tanto a iniciativa do jornalista Jaime Prado em manter um blog com
imagens do isolamento quanto as questdes trabalhadas pelo MORHAN séo disputas que ainda
estdo postas na atualidade. Disputa por indenizacdo dos prejuizos fisicos, psicolégicos e morais
que marcaram a trajetoria de muitos sujeitos que tiveram que reconstruir suas vidas no
isolamento e também fora dele, quando tiveram que conviver novamente com a “sociedade
sadia”. Disputa também pelo direito a memoria, para que a historia do isolamento ndo seja
esquecida, “apagada” ou “proibida” de ser lembrada e mencionada. Um reconhecimento que
faz parte da construcao da “cidadania” desses sujeitos, que tiveram as casas incendiadas, as

familias separadas e se tornaram prisioneiros do Governo.
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Mas os sujeitos que foram isolados, e os que adoecem atualmente, disputam uma
“memoria atualizada”, na qual ndo sejam esquecidas as praticas sociais abusivas, ocorridas no
periodo do isolamento compulsorio, mas que sejam construidos novos conceitos e praticas
sociais, para que as pessoas nao mais se sintam intimidadas, rejeitadas ou excluidas do convivio

social.

Mesmo tendo passado mais de 20 anos do processo gradual de finalizacdo do
isolamento, muitos dos sujeitos que adoecem atualmente e se tratam nos postos de saude
préximos as suas residéncias, dentro de um sistema de atendimento ambulatorial, escondem o

diagndstico de amigos e familiares e receiam perderem seus empregos:

O reconhecimento do direito ao passado esta, portanto, ligado intrinsecamente
ao significado presente da generalizagdo da cidadania por uma sociedade que
evitou até agora fazer emergir o conflito e a criatividade como critério para a
consciéncia de um passado comum. Reconhecimento que aceita os riscos da
diversidade, da ambiguidade das lembrancas e esquecimentos, e mesmo das
deformacdes variadas das demandas unilaterais. Arrisca-se a encontrar as
solicitacbes por uma memoria social que venha baseada em seu valor
simbdlico, mesmo que sejam locais, pequenas, quase familiares. Nao temer
restaurar e preservar o patriménio edificado sem pretender conservar o
“antigo” ou fixar o “moderno”. (PAOLI, 1992, p. 27)

As poesias foram analisadas como linguagem literaria, sendo vista como parte do

proprio processo da vida material como aponta Williams (1997, apud BORBA, 2013, p. 15).

[...] I& e escreve o real, isto é, reflete sobre a Historia e dela retira a substancia
da qual se alimenta e a matéria-prima que utiliza para criar seus mundos
ficticios e, por isso mesmo tdo reais. Reais, por guardar com a realidade ndo
uma relagdo de verdade, ou por ter carater probatorio, mas de verossimilhanga.

Entender a literatura desta forma implica também em pensa-la como uma
pratica social e consequentemente como um espago politico de intervencéao
social. Sendo assim, é importante identificar o lugar que ocupa esses autores
na sociedade, visto que, o lugar em que estdo inseridos ajudam a compreender
as posicdes politicas e as lentes que eles enxergam a realidade. [...] esta seria a
segunda questdo no uso da literatura com fonte, perceber que ela se trata de
“[...] um campo atravessado pelas relacGes de poder, as convencdes literarias
sdo padrdes de escrita estabelecidos historicamente, cujo processo de
constituicdo envolve tensbes em torno de concepgdes diferenciadas de historia
e literatura”.
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As imagens e as poesias foram lidas a partir de um contexto criado pelas demais fontes,
por indicacbes de blogues e na interface com o levantamento sobre simposios, politicas
sanitarias, prescri¢des e tratamentos médicos ocorridos no isolamento. As visitas que realizei
nos ex-asilos-col6nia de Bambui e Bauru, juntamente com a convivéncia didria com os sujeitos
atendidos pelo servico do CREDESH, inclusive com a propria autora dos poemas, me
possibilitaram uma proximidade e uma certa familiaridade com o universo das fontes

selecionadas.

Edward P. Thompson também faz uso da literatura em Carta Aberta a Leszek
Kolakowski (1973) mostrando um modo de entender literatura — aproximando a importancia da

literatura inglesa a filosofia “francesa”.

Raymond Williams em obras como O Campo e a Cidade na histéria e na literatura
(1989) e Marxismo e Literatura (1979) aponta como esses materiais (obras literarias
diversas) apresentam “estruturas de sentimento” de uma época e, a0 mesmo tempo, elementos

que véo se tornando dominantes, residuais e emergentes.

Como procedimento metodoldgico, utilizei trechos das entrevistas e documentarios,
associados com imagens iconograficas, compondo de maneira tematica para que as fontes
pudessem facilitar a compreensdo tanto das praticas sociais que embasaram a criagdo das
politicas de combate a doenca, como da realidade que foi vivenciada por esses sujeitos.

No primeiro capitulo, procurei discutir como o isolamento compulsério foi legitimado
pelo Governo, sob orientacdo de Congressos e Conferéncias internacionais sobre lepra, e como
se buscou propagar uma imagem positiva e satisfatoria de uma politica de tratamento,

ocultando uma acdo autoritaria, segregatoria e higienista de combate a lepra.

A construcéo do tripé profilatico baseado na implantacdo de leprosarios, preventérios e
dispensarios, assumidos pelo Estado durante década de 1930 (Era Vargas) marcou o inicio de

uma politica de excluséo social.

A divulgacéo de imagens fotogréaficas, que pareciam cumprir uma funcéo de prestagédo
de contas moral, buscava retratar a criagdo de um ambiente devidamente planejado que
proporcionava uma excelente qualidade de vida aos infortunados, que foram destinados ao

isolamento.

Trechos das narrativas dos documentarios e das entrevistas confirmam que houve

mesmo um esforco do governo e entidades filantropicas para que os Asilos-Colbnia



27

funcionassem como pequenas cidades, onde eram atendidas todas as possiveis necessidades dos

internos.

Entretanto, a imagem de uma vida “perfeitamente adaptada” ¢ contestada pelos relatos
de fuga e outras formas de resisténcia criada pelos sujeitos que foram obrigados a deixar
familia, trabalho, amigos e suas casas que eram incendiadas pela Policia Sanitéaria, que

trabalhava em prol da garantia a internagdo dos “doentes”, ¢ do bem-estar da sociedade.

Em 1958, durante o 7° Congresso Internacional de Lepra, ap0s constatacdo da
ineficiéncia do modelo de profilatico implantado, determina-se o inicio do fim do isolamento.
No Brasil, o Ministério da Salde publica uma nota técnica dizendo que ndo seria mais

necessario o isolamento, que sé termina oficialmente na década de 1980.

No segundo capitulo, busquei desconstruir uma impressdo positiva do isolamento, tendo
como eixo norteador as narrativas dos sujeitos que foram isolados. Para tal, apresento trechos
dos documentarios e entrevistas desses sujeitos, que relatam sentimentos de frustracéo, fracasso

e dor pela perda de sua liberdade, dos direitos civis e pelo rompimento dos lagos afetivos.

Apbs decadas de isolamento, essas pessoas ainda tentam reconstruir suas vidas,

recompondo suas memorias de maneira que se torne mais facil a convivéncia com as mesmas.

Essas pessoas buscam, por meio de movimentos sociais com o Movimento de
Reinsercdo de Pessoas atingidas pela Hanseniase — MORHAN, o reconhecimento de seus
direitos, por parte do Governo, em forma de indenizacdo pelos prejuizos emocionais,

psicolégicos e sociais.

As pessoas que foram isoladas em leproséarios ja conquistaram o direito a uma penséao
indenizatoria, mas ainda esta em disputa o direito pela ampliacdo dessa indenizacdo aos que
foram isolados em seringais, como € o caso de “ex-pacientes” no estado do Acre. Os filhos que

viveram afastados dos pais “doentes” também lutam pelo reconhecimento de seus direitos.



28

CAPITULO 1

ISOLAMENTO COMPULSORIO COMO ACAO DE COMBATE A LEPRA

A hanseniase € uma das mais antigas doencas conhecidas na historia da humanidade,
embora ndo haja concordancia sobre sua origem entre os historiadores e pesquisadores de
outras areas de conhecimento. Durante muitos séculos, ela aterrorizou sociedades de vérias

partes do mundo, pois as pessoas que adoeciam, do que se chamava lepra, eram banidas do



29

convivio social. Atualmente, o Brasil é o 2° pais no mundo com maior indice de casos da
doenga (CAMARGO, 2011).

Por razdo da alta incidéncia da lepra que atingia também varios paises de continentes
diferentes, aconteceu em Berlim, na Alemanha, a 1* Conferéncia Internacional de Leprologia,
em outubro de 1897, sendo considerado um marco moderno do modelo isolacionista. A lepra
foi definida consensualmente como uma doenca incurdvel, e se recomendou como medida
fundamental o isolamento dos doentes. Havia um dissenso minoritario quanto a politica de

isolamento; porém, nesse momento, nao foi suficiente para questionar efetivamente tal medida.

Ap06s a confirmacédo do bacilo de Hansen e a transmissdo do agente etiol6gico da lepra,
desconsiderou-se a teoria da hereditariedade, recomendando-se, entdo, a prevencdo por meio da
notificacdo obrigatdria, vigilancia de contatos e isolamento compulsorio dos doentes, baseado
no modelo Noruegués de tratamento: “Um modelo baseado em uma politica publica de criagdo

de hospitais regionais onde a lepra fosse endémica” (MACIEL, 2007).

Para Maciel, foi uma interpretacdo equivocada, visto que a historia da hanseniase na
Noruega demonstra que a reducdo da endemia foi devido a um conjunto de acdes profilaticas,
baseado na implantacdo de medidas socioeducativas. Na Noruega o isolamento foi adotado
como medida seletiva e ndo obrigatdria, sem 0s constrangimentos que se fizeram presentes na
profilaxia de varios outros paises, inclusive no Brasil (CURI, 2002; MACIEL, 2007).

Os Congressos Internacionais de Leprologia, subsequentes reafirmaram o isolamento

compulsorio e a segregacao dos filhos e exames periddicos de vigilancia de contatos.

O isolamento era praticado muito antes da descoberta do bacilo causador e das
pesquisas sobre contdgio. Mesmo antes de se tornarem politicas publicas, o atendimento as
pessoas atingidas pela lepra, no Brasil, era realizado por institui¢des filantropicas e religiosas,
principalmente a igreja catélica, que tinham como objetivo acolher, recolher e assistir 0s

“doentes”, protegendo, assim, a sociedade “sadia”.

A filantropia e a medicina, baseando-se na medicina social, passam a ocupar 0 espago
antes dirigido pela igreja catolica. Um novo movimento comega a surgir encabegado pelas
“damas da alta sociedade”, envolvidas com as questdes da lepra; no entanto, com a mesma
preocupacdo de proteger a sociedade por meio do isolamento dos doentes, também buscavam
“minimizar o sofrimento dos excluidos”. Assim, em 1917, foi criada a Associagdao Protetora

dos Morféticos cuja misséo era
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[...] abrigar e amparar as familias dos doentes hospitalizados; proporcionar
habitacdo modesta e confortavel ao doente que por motivos respeitaveis ndo
quisesse ou ndo pudesse separar-se, asilar e educar os filhos dos hansenianos
de modo a preserva-los do contdgio paterno; prestar assisténcia judicial aos
doentes, além de outros objetivos de alcance social. (MONTEIRO, 1995,

pag.96).

A Fundacao das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros, que influenciava a criacdo de
outras pelo pais, era composta, em sua maioria, por mulheres, médicos, funcionarios publicos

NA

de médio e “alto escaldo”, advogados, politicos e outras pessoas de “elevado prestigio social”.
Sua funcdo era conseguir doagdes de bens materiais para leprosos, confeccao e distribuicdo de
materiais impressos com orientagdes médicas sobre a lepra, angariacdo de fundos para obras
assistenciais e custeio das despesas da entidade, participagdo em midia para “formac¢do da

consciéncia nacional” a respeito da lepra.

No Brasil, esse movimento filantrépico foi fortemente marcado pelas figuras de Alice
Toledo Tibirica, Maria Concei¢do C. Neves e Eunice Wivers, que divulgavam suas campanhas
em prol de um isolamento humanitario, contando com o apoio da “sociedade civil” e do
Presidente da Republica Getulio Vargas, influenciando de maneira significativa a construcao

das politicas publicas que seriam efetivadas no combate a lepra.

A 22 Conferéncia Internacional de Lepra, que aconteceu em 1909, em Bergen, na
Noruega, reforcou o isolamento como principal medida profilatica da doenca. Entretanto, logo
na 3% Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em 1923, em Estrasburgo, na Franca, ja
havia um discurso e pela pratica dos franceses que se mostraram mais voltados para uma
profilaxia de menos rigor. Para o0s conferencistas onde a lepra ndo fosse endémica, o modelo de
isolamento adotado ndo seria necessario, considerando o0s casos de internagdo hospitalar e
domiciliar (CURY, 2002). Todavia, as regides endémicas deveriam manter o isolamento, tal
qual recomendado anteriormente, mas este deveria ocorrer de formas mais humanitaria,
mantendo o doente proximo aos familiares para evitar o rompimento dos lagos afetivos, ficando
a cargo de cada pais elaborar sua prépria legislagdo. Pela primeira vez, abordou-se o tema da
Educacdo Sanitaria e sua relevancia para o maior esclarecimento da populacdo sobre

transmissao e contagio.

Aumentava 0 nimero de pessoas que se preocupava com as doencas endémicas, uma

vez que também havia surtos de doencas como a variola, febre amarela, malaria e outras que
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ameacavam, inclusive, a elite da época. A situacdo emergencial abria espaco para campanhas

com agles pontuais que visavam solucionar 0s problemas que ameagavam a imagem do pais.

A alta incidéncia nacional e as complica¢des da doenca fizeram da lepra uma questdo de
saude publica. Devido ao risco de “manchar” a imagem do pais que se encontrava em momento
de desenvolvimento econémico, o Estado se viu obrigado a implantar uma politica de

prevencdo e tratamento (CURY, 2002).

No Brasil, somente no inicio da década de 1930, com o respaldo cientifico, o isolamento
tornou-se oficialmente a principal medida governamental para controle da doenca. A hesitacao
do governo em se posicionar diante da gravidade do quadro da doenca, aparentemente
motivado por interesses econdmicos, pode ter ocasionado uma adequacdo tardia no que se

referia as diretrizes tracadas em nivel internacional de combate a doenca.

Enquanto as discussdes promovidas pelo 3% Conferéncia Internacional de Lepra de 1923
ja propunha um modelo menos rigido de isolamento, o Brasil implantava suas politicas

baseadas no rigor da 12 Conferéncia Internacional de Leprologia, de 1897 (MACIEL, 2007).

A Federacdo das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros — FSAL, a Defesa Contra Lepra
— DCL e a Liga de Sdo Lazaro e Defesa Contra a Lepra de Bauru, que prestavam assisténcia
aos doentes e aos seus filhos sadios, realizaram uma campanha para arrecadagdo de dinheiro
que seria destinado a compra de terreno em Bauru. Neste terreno, seriam construidas granjas,
algumas casas de morada, creches e dispensario, € alojamento para “leprosos” em estagio
avancado da doenca. As proximidades da granja seriam equipadas com tudo que as familias
precisassem, para que 0s mesmos ndo tivessem necessidades de recorrer a cidade. Essa medida
alternativa seria para as familias que preferissem permanecer juntas e funcionaria

paralelamente ao sistema profilatico ja existente no pais:

O que se impunha era dar assisténcia a toda a familia. Mas como? Em granjas,
respondeu Alice Tibiri¢a, onde pudessem viver, trabalhar e produzir. Atender
as criancas, apenas seria insuficiente, e, até mais oneroso. Nas granjas, trés
aspectos viriam a ser atendidas: o humanitario, o econdémico e o profilatico. O
que produzissem poderia ser vendido, inclusive para os leprosarios, ajudando
a manutencdo da obra. Seriam grupos de familias de doentes nucleadas,
facilitando-se, assim, exames periodicos. E a familia permaneceria reunida.
Creches, somente para os que sem alternativa, delas necessitassem. (CURY,
2002, p.124).



32

Como a granja de Bauru foi embargada pelo Departamento de Profilaxia da Lepra
(DPL) e o projeto ndo chegou a se concretizar, consequentemente esse ndo foi o modelo

adotado nos estados brasileiros.

Em 1933, foi realizada no Rio de Janeiro uma Conferéncia para uniformizacdo da
campanha contra a Lepra. O evento superou expectativas com a quantidade de participantes,
tornou-se um marco na historia da lepra no Brasil. Mesmo perdendo o apoio do governo, por
disputa politica, a FSAL e a DCL-SP ainda eram as Unicas instituicdes capazes de promover

uma discussao para formular politicas nacionais para combater a Lepra.

Nesta Conferéncia, foram discutidos temas como: esterilizacdo dos leprosos, proibicao
matrimonial, isolamento, separacdo compulséria de filhos indenes, cunhagem de moedas
especificas de cada leprosario, aposentadoria por lepra, expatriacdo interestadual dos leprosos,
padronizacdo dos leprosarios, censos de lepra, criacdo de carteira de salde (atestando ndo
leproso) com apresentacdo obrigatoria, legislacdo especifica para proibigdo de livre transito de
leproso, policiamento para recolhimento e internacdo compulsoria em leprosérios, destino de
bens e imoAveis dos leprosos isolados, destituicdo do patrio poder dos pais leprosos e outros
(CURY, 2002).

Essa discussdo sinalizava um maior acirramento das medidas que seriam adotadas pelos
governos estaduais e federal visando maior rigor e zelo no combate a doenca. O primeiro item
listado no documento final da Conferéncia dizia respeito ao isolamento do maior nimero de
“doentes” em asilos colonias, amplos, higiénicos, construidos na zona rural, afastando-0s da
cidade e da populagdo “sadia”. O segundo item referia-se a permanente vigilancia de parentes e
amigos (pessoas que tivessem convivido com o doente) classificando-os como “comunicantes”.
Era “vigilancia e controle dos suspeitos”. E, por fim, o terceiro item que visava impedir o

convivio dos filhos sadios por meio da préatica preventorial.

A partir de 1935, tais principios passaram a ser efetivados como politica de tratamento e
profilaxia, adotados pelo Governo com apoio das institui¢fes filantropicas, consolidando-se o
tripé profilatico: leprosario/preventdrio/dispensario, que se resumia nas praticas de isolar, vigiar
e orfanar (CURY, 2002).

Os leproséarios, também conhecidos como asilos-colénia ou somente col6nia,
destinavam-se ao isolamento compulsorio de todos os casos, 0s preventorios, que também eram

conhecidos como educandarios e creches, eram incumbidos dos cuidados, educagdo e
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observacao dos filhos sadios dos sujeitos “doentes”, os dispensarios cumpriam a funcdo de

diagnosticar os casos novos e encaminha-los para o isolamento.

Os leprosarios eram vinculados ao governo federal, os preventorios eram administrados
pelas Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra e os dispensarios estavam

a cargo dos servicos sanitarios estaduais (SANTOS, 2006).

A 42 Conferéncia Internacional de Lepra, realizada no Cairo, no Egito, em 1938, foi
promovida pela International Leprosy Association (ILA) e ja apresentava um clima de diviséo
de opinides a respeito do isolamento. Havia duas correntes profilaticas, onde um grupo
defendia a manuteng¢do do isolamento dentro do “modelo tripé” (Leprosario, Dispensario e
Preventorio)®, porém de maneira mais humanizada e outro grupo que ja questionava o
isolamento propondo a realizacdo do tratamento ambulatorial nos dispensarios. Também foi
apontada a importancia da educacdo e propagandas sanitarias, além da possivel cooperacao de

entidades particulares no tratamento e controle da doenca.

1.1 A infancia e isolamento

Durante pesquisa sobre ex-preventorios, localizei algumas imagens recentes do antigo

Preventdrio e atual Educandario Eunice Wivers, de Araguari.

Figura 01 — Preventorio Eunice Wivers, Araguari /MG
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

As imagens fotograficas das Figuras 02 e 03 foram extraidas de um blog® com postagem
datada de 02 de fevereiro de 2009, cujo autor ndo foi divulgado. As imagens retratam a parte
externa da construcdo. Pelo aspecto de conservacgdo do local, é possivel que 0 mesmo ainda seja

utilizado nos dias atuais.

Figura 02 — Preventorio Eunice Wivers, Araguari /MG

% Imagens extraidas do endereco eletrdnico www.preventorioaraguari.blogspot.com. Acesso em: 25 jan.
2013.
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 03 — Preventorio Eunice Wivers, Araguari /MG

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Apesar do blog em questéo tratar de imagens do ex-preventorio de Araguari, as demais

imagens postadas, também produzidas recentemente, apresentam aspectos de ambientes



36

domeésticos, que nada remetem aos ambientes descritos dos antigos preventorios. As pessoas
fotografadas nesse ambiente, nas imagens postadas no referente blog, aparentam ser moradores
e visitantes. Talvez pessoas que moram e trabalham no local, como “caseiros” que também

vigiam a propriedade.

As imagens ndo possuem, entretanto, notas de rodapé, legendas ou outras referéncias, e
nenhum tipo de comentério por parte do responsavel pela divulgacdo destas. Encontrei apenas
alguns comentarios de pessoas que reconheceram o lugar e pediram maiores informac6es sobre
0 destino do lugar e das pessoas que foram internadas na época do isolamento. Outros se
referiram ao local como sendo uma antiga escola; possivelmente, trata-se do periodo ap6s o fim
da funcdo preventorial. Os comentarios com solicitacdo de maiores informacdes ndo foram
correspondidos. Alguns visitantes do blog também perceberam a falta de identificacdo das
fotografias e solicitaram que as mesmas fossem comentadas, identificando local e pessoas. Por
meio do comentario de um visitante, referente a uma fotografia especifica onde aparece uma
senhora, foi possivel supor que a ex-responsavel pelo Preventorio ainda permanece morando no
local, pois a pessoa que postou 0 comentario, aparentemente um ex-interno, demonstrou té-la

reconhecido.

As construgdes dos Preventorios no Brasil, que seguiam um determinado padrdo, foram
iniciadas aproximadamente em 1927*. E possivel perceber, através das imagens anteriores, que
sdo prédios de grande extensdo, com o objetivo de manter uma vida institucionalizada, o que

transparece no proprio tipo de construcao.

Estava previsto o atendimento de criancas de todas as idades, desde o recém-nascido,
que seria separado de sua méde imediatamente apds o parto, como também os filhos menores de

idade que tivessem nascido antes mesmo do isolamento dos pais.

As construcfes de Preventorios e Leprosarios seguiam um modelo béasico, importado
dos Estados Unidos, conhecidos como modelos Carville. Podemos analisar melhor as imagens
produzidas na época do isolamento por meio de fotografias do Educandario Santa Terezinha
em Carapicuiba/SP, o primeiro do género, que se tornaria uma espécie de modelo a ser seguido

pelas demais instituicdes brasileiras desse género.

As imagens fotograficas sdo, em sua maioria, produzidas na parte externa da instituicao,

mas podemos perceber alguns detalhes como o tamanho dos prédios, e suas janelas e portas,

* Disponivel em www.morhan.org.br/views/upload/relfilhossep.pdf. Acesso em: 25 jan. 2013.
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aparentando ser realmente um espaco institucional, que certamente ndo se pareciam em nada

com as casas de onde vieram essas criangas.

Figura 04 — Educandario Santa Terezinha, Carapicuiba (SP). Arquivo do
Asilo Santa Terezinha.
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Fonte: Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011 02 01 archive.html. Acesso
em: 14 jan. 2013.

As pessoas retratadas e a forma em que se encontram expostas também me parecem

significativas. A foto acima do lado esquerdo, com “criangas de ainda colo” agrupadas em

cestos, ndo causam impressao de conforto, principalmente as que se encontram nos trés cestos

suspensos, Visto que em cada um encontram-se até cinco ou seis bebés, alguns até meio

sobrepostos. Mas o proprio ambiente externo, ao sol, as roupas brancas, e o chdo forrado, causa

uma impressédo de limpeza e higiene, bem como de organizacao.

Figura 05 — Educandério Santa Terezinha, Carapicuiba (SP). Arquivo

do Asilo Santa Terezinha.
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Fonte: Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011_02_01_archive.html.
Acesso em: 14 jan. 2013.

A organizacdo estaria associada a disciplina que esta presente em todas as fotos, visto
que as criangas encontram-se “colocadas” de modo semelhante. A presenca das freiras causa
impressdo de cuidado, mas ndo de afago e carinho, transparecendo uma relagéo distante e fria,

sensacdo provocada até mesmo pela fisionomia dos rostos das mesmas.

E provavel que tais fotos tenham sido produzidas por profissionais, dado os aspectos e a
qualidade da imagem, a disposi¢do dos “personagens”, e o enquadramento da foto, com intuito

de prestacdo de contas para a sociedade, governo e autoridades da época.

Mas podemos pensar que as mesmas nao sejam testemunhos reais do cotidiano desses
ambientes, uma vez que as fotografias apresentam-se convenientemente organizadas para seus
registros e ndo depdem a realidade das criancas vivenciando suas rotinas espontaneamente.
Também impressiona as fisionomias destas, que aparecem, em sua maioria, com ar de
seriedade, exceto na foto da Figura 06, em que as criangas exibem um leve sorriso ao se

prepararem na mesma posicao, mas cada qual a sua maneira.

Figura 06 — Educandario Santa Terezinha, Carapicuiba (SP). Arquivo
do Asilo Santa Terezinha. 1945.
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Fonte: Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011_02_01_archive.html.

Acesso em: 14 jan. 2013.

Figura 07 — Educandario Santa Terezinha, Carapicuiba (SP).
Arquivo do Asilo Santa Terezinha.
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Fonte: Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011_02
_01_archive.html. Acesso em: 10 fev. 2013.

Figura 08 — Educandario Santa Terezinha, Carapicuiba (SP).
Arquivo do Asilo Santa Terezinha.
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Fonte: Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011
_02_01_archive.html. Acesso em: 13 de fev. 2013.

Figura 09 — Educandario Santa Terezinha, Carapicuiba (SP).
Arquivo do Asilo Santa Terezinha.

Fonte: Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011_02_01
_archive.html. Acesso em: 13 de fev. 2013.

Nesses ambientes, isolados do convivio social, essas criancas que sobreviviam a vida
institucionalizada, afastadas do seio familiar, permaneciam até completar a maioridade. Muitos
perderam completamente o contato com a familia, porém outros mantinham contato com

amigos e familiares por meio de visitas, como podemos ver na imagem a seguir.
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Tal como indica a imagem, as visitas aconteciam sem aparentes contatos fisicos,
situacdo que retomarei posteriormente. Essa distancia parece também ser emocional ou uma
situacdo de desconsolo pela realidade vivenciada e possivelmente até mesmo pelas condigdes
precarias de acontecimento dessas visitagdes. Todos os “personagens” inspiram um desalento,
uma tristeza, que sdo denunciadas pelos olhares voltados para o chdo ou para o nada. Mas de
acordo com uma disciplina, onde todos se encontram em seus devidos lugares, com certo

distanciamento, pois se nota uma separacao entre eles.

FIGURA 10 - Local destinado as visitas na Coldnia Santa Tereza
em Sdao José (SC)

Fonte: Disponivel em: http://www.morhan.org.br/views/upload/Dossie_
Filhos.pdf. Acesso em: 25 jan. 2013. Acesso em: 13 de fev. 2013.

Durante a pesquisa, localizei um recorte de jornal, embora ndo tenha conseguido
identificar suas origens, pois se tratam de uma reproducdo de recortes, sem maiores
informacdes sobre a producdo dos originais. No entanto, por essas imagens podemos perceber
gue a matéria produzida por Hélio Siqueira, veiculada no dia 02 de agosto de 1957, segundo o
enunciado, tratava da denuncia de maus tratos as criangas do Educandario (Preventorio) Santa

Terezinha em Belém, Para (Cf. Figura 11).

A dendncia se dirigia a um ex-vigilante, mas a matéria anuncia que a ordem partia da
diretoria da instituicdo. Também € possivel imaginarmos a repercussdo e a énfase dada ao
assunto, visto que a matéria ocupou o primeiro caderno. Pela data da matéria, sabemos que a
denuncia nao ocorreu proximo ao fim do isolamento, e que os argumentos usados para tal ainda
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ndo se encontravam enfraquecidos. Mas, pela iniciativa de enfrentamento ao sistema
isolacionista e seus abusos, é possivel imaginar que o jornal que publicou a matéria ndo

partilhava ou ndo apoiavam essas praticas de coercao.

FIGURA 11 — Recorte de jornal local, Ultima Hora, de
02/08/57 — 1° Caderno.
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no Educandam Sta. Terezmha“ 1

Fonte: http://www.esteta.com.br/noticia.php?intNotID=7332 acesso em
14 jan. 13.

O tempo de permanéncia como interno de preventorio/educandario poderia durar até o
alcance da maioridade, ou até quando um familiar conseguisse reaver a guarda da crianca ou do
adolescente, 0 que ndo acontecia na maioria dos casos, ou mesmo até que se manifestasse
algum sintoma de acometimento da lepra. Em caso de adoecimento, o morador do
preventorio/educandario passaria a viver em um leprosario, também conhecido como asilo-

colbnia.

1.2 Asilos-Colénia: construcdo de ambiéncias



43

Em 1946, aconteceu no Rio de Janeiro a Il Conferéncia Panamericana de Lepra. Os
paises sul-americanos expuseram dificuldades semelhantes relacionadas a classificacdo da
doenca. Diante de tais dificuldades, foi implementada a chamada Classificacdo Sul-americana,
proposta por Eduardo Rabello, que incluia a forma indeterminada entre as ja utilizadas
conhecidas como tuberculdide, dimorfa e virchowiana. Até entdo, ndo se discutia maiores
mudancas no modelo de tratamento isolacionista adotado por muitos paises, entre eles o Brasil
(MACIEL, 2007).

Para uma maior compreensdo do que foi esse isolamento para as pessoas acometidas
direta ou indiretamente pela doenca, também procurei imagens que retratassem a vida nos

asilos-colonias.

As imagens das Figuras 12 a 14 retratam o portdo de entrada para a vida em isolamento.
Em preto e branco, representam o Asilo-Colonia Aimorés, de Séo Paulo, e a fotografia
colorida, o Asilo-Col6nia Santa Isabel, em Betim, Minas Gerais. E facil perceber a semelhanca

entre ambas as entradas, constatando o padrdo seguido por tais construcdes.
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Figura 12 — Asilo-Col6nia Aimorés, autor
desconhecido, s/d.

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 13 — Asilo-Colénia Aimoreés, autor desconhecido, s/d.

N g AL 0 : "’.
o) (COLONIAMIMORES

"

”
L4

: rotwt:

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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Figura 14 — Asilo-Col6nia Santa Isabel, Betim, MG.

- - T 4

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

As trés imagens possuem autoria nao divulgada. Duas delas, em preto e branco, revelam
que foram produzidas na época do isolamento e causam a sensacdo de que essas entradas
representavam fisicamente um marco na vida de quem adentrasse os portdes na condi¢do de
doente, bem como um limite fisico de acessibilidade para quem estava autorizado a entrar e sair

por esses portdes.

A fotografia colorida®, produzida mais recentemente, a julgar pelos recursos técnicos de
cor, remetem ao periodo pds-isolamento, retratando o desuso da antiga entrada para a Col6nia,

sinalizado pelo mato crescido proximo do portéo.

Muitos dos sujeitos acometidos pela lepra eram conduzidos forcadamente para o
isolamento, por meio da Policia Sanitaria. O servico de busca e apreensdo era feito por um
grupo determinado e reconhecido no interior da policia militar de diversas regides do pais (Cf.
Figura 15).

> Disponivel em: http://www.umavozdebetim.com.br/2012/05/holocausto-silencioso-iv-
repensando.html. Acesso em: 14 jan. 2013.
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Figura 15 — Policia sanitaria de Sdo Paulo, 1911.

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

A imagem da Figura 15, produzida em preto e branco, com autor ndo identificado,
mostra o tamanho deste contingente. Ndo ha informagc6es complementares explicando se nesta
fotografia estava presente toda a Policia Sanitaria de Sdo Paulo ou se ¢ uma “amostra parcial”.
Os policiais se encontram- em uso de farda branca, provavelmente uma especificidade que

indicava a ligacdo com a area de saude, transmitindo uma nocéo de higiene.

O carro de policia que buscava e apreendia os doentes trazia, estampado em seu
exterior, 0 nome do Departamento de Profilaxia da Lepra — DPL, de modo que as pessoas
conseguiam identifica-lo facilmente. Para as familias, e para os proprios doentes, ter esse
veiculo estacionado na porta de sua casa poderia significar medo, vergonha e humilhacéo,
denunciando a situacdo para toda vizinhanga, sendo, a partir desse momento, um marco no

inicio de uma vida estigmatizada.

Para evitar que pessoas permanecessem morando naquela casa, ou que viessem novos
moradores, a casa era incendiada, com tudo que tivesse dentro, pelo proprio DPL, como uma
das “formas de assegurar” a ndo propaga¢do do contdgio. Os sujeitos perdiam todos os seus
pertences materiais, 0 que aumentava a dramaticidade do risco de adoecer de lepra. Os
“doentes” eram internados compulsoriamente e os demais teriam que reconstruir suas vidas

bem longe de onde até entéo viviam.
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A imagem da Figura 16, em preto e branco, produzida em 1932, cujo autor ndo foi
divulgado, retrata a ocasido em que a casa de um “leproso” era incendiada pelo servigco de

vigilancia sanitaria de S3o Paulo (extraida de um blog®).

Durante o periodo de isolamento compulsério, a policia fazia parte do corpo médico
para garantir a internagdo dos que tentassem resistir. A ordem era prender os “doentes”, entdo
perseguidos como criminosos. Os que fugiam do isolamento também eram perseguidos, detidos
e cumpriam pena de 30 dias no presidio dentro da Col6nia. Ironicamente, nessa situacdo, 0s
“doentes” eram tratados como prisioneiros pelas politicas publicas de combate a lepra,

tornavam-se duplamente prisioneiros ao serem “recapturados’ apds a fuga.

Figura 16 — Casa incendiada pelo DPL, autor desconhecido, 1932.

Fonte: Imagem cedida pelo MORHAN. Disponivel em: http://monografias.brasilescola.
com/sociologia/hanseniase-mancha-anestesica-ou-morte-social.htm.

Assim como Sao Paulo, varios outros estados e cidades também contavam com a Policia
para garantir o cumprimento das normas instituidas pela e para a “cidade”, assegurando a saude
da sociedade. Logo, percebe-se que o problema de satde publica era considerado um caso de
policia, visto que era atribuido a esses sujeitos uma condicdo marginalizada, diante dos padrdes

colocados e aceitos pela sociedade. Embora a politica de isolamento compulsério tenha sido

® O Café Histdria é uma rede social online fundada em 18 de janeiro de 2008 pelo jornalista e
historiador Bruno Leal. Disponivel em: http://cafehistoria.ning.com/photo/photo/
listForContributor?screenName=15s5ts2ug4gno. Acessado em 26/02/2013
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implementada pelo governo tenha iniciado por volta de 1935, a Policia Sanitaria j& existia antes
de tal data.

E toda campanha trazia mesmo uma forma estigmatizante de se anunciar. Podemos

observar abaixo a imagem fotogréfica’ de um dos transportes destinado aos “doentes”.

Figura 17 — Vagdo sanitéario da Rede Mineira de Viacao para Leprosos que fazia o transporte
dos leprosos até os limites do estado

STIAS, GO

Fonte: SOUZA-ARAUJO, 1956°.

Na imagem da Figura 17, bastante carregada de significados, podemos perceber
primeiramente a forma de identificacdo desse transporte com o nome de “moléstias
contagiosas”. Dentro do vagdo, a cada janela, uma imagem, uma historia diferente, com origens
diferentes; porém, um presente e um futuro em comum proporcionado pela lepra. Podemos
observar a presenca de homens, mulheres e criangas. Em algumas janelas, hd a imagem
solitaria de apenas uma pessoa, em outra uma imagem do que parece uma familia, ou mée e
filha, que pode significar mais de uma desgraga na mesma familia, ndo sendo, a época,

incomum ter mais de um doente no mesmo nucleo familiar.

" Disponivel em: http://www.geodemo.uff.br/?2p=872. Acesso em: 26 fev. 2013
® Disponivel em: http://www.otempo.com.br/otempobetim/noticias/?. Acesso em: 13 de fev. 2013.

IdEdicao=199&IdCanal=5&IdSubCanal=&IldNoticia=7515&IdTipoNoticia=1. Acesso em: 13 de fev.
2013.
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Embora todos olhassem para a maquina fotografica, encontramos expressdes
fisiondmicas diferentes. Chama a atencdo um homem com um viol&o, em um ato que poderia
indicar deboche, ironia, ou mesmo rebeldia, enquanto a maioria das pessoas apresenta

expressodes tristes, de espanto ou medo.

Também podemos notar que existem pessoas dentro e fora do vagao. Os que estdo fora
do vagéo néo parecem estar na mesma condigdo social, nem no mesmo estado de salde. As trés
Ou quatro pessoas que se mostram mais a frente, com roupas e aparéncia de “melhor
qualidade”, demonstram ndo serem doentes e sim autoridades, médicos sanitaristas ou
similares, pertencentes a uma classe social distinta. Mesmo porque se fossem doentes com uma
condic&o financeira melhor, provavelmente ndo fariam questdo de ocupar um lugar de destaque

na producao dessa imagem.

As outras, que se encontram atras destes, essas sim aparentam ser doentes que ainda
estdo embarcando ou ja& desembarcaram do trem, uma vez que ndo se sabe se 0 trem estava
chegando ou partindo. Podemos deduzir que esse terceiro grupo de pessoas era doente,
analisando suas roupas modestas e a propria postura corporal de quem se encontrava

intimidado pela situacdo, quase que se escondendo uns atras dos outros.

Durante pesquisa e selecdo de imagens de pessoas que viviam nas col6nias encontrei
primeiramente a fotografia de quatro criancas’, mas posteriormente consegui identifica-las em

outra fotografia, que parece retratar um ntcleo familiar'® (Cf. Figuras 18 e 19).

Como o Asilo-Colénia Aimorés ndo adotou o modelo de isolamento/acolhimento
familiar, é possivel entendermos que caso se trate de um nucleo familiar, todas as pessoas que

constam na imagem foram acometidas pela doenca.

A fotografia das criancas, que também foi extraida do blog do Jaime Prado, continha a
informagdo de que fora produzida em 1935 e que se trata de um “ex-paciente” conhecido por
Norbertinho e seus irméos. O documento foi cedido pela familia do mesmo. Na foto da Figura
19, que aparentemente se refere a um grupo familiar, € possivel identificar que se tratava de
uma familia pobre, ao analisar as roupas usadas, a auséncia de sapatos das criangas e a

precariedade da moradia, que esta ao fundo da imagem.

® Disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2011_02_01_archive.html. Acesso em: 14 jan. 2013.

1% Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011/03/0-considerado-uma-das-maiores.html. Acesso
em: 14 jan. 2013.
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Pela foto também é possivel perceber que varias dessas pessoas ja estavam em um grau
avancado de deformidade facial, o que era relativamente comum entre determinados tipos de

lepra, uma vez que ainda ndo havia medicamentos que evitassem tais prejuizos.

Figura 18 — Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru, SP.
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Fonte: Departamento de Profilaxia da Lepra, 1935.

Figura 19 — Asilo-Col6nia Aimorés, Bauru, SP.

Fonte: Departamento de Profilaxia da Lepra, 1935.
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Normalmente, esses “doentes” escondiam as maos para ocultar os “defeitos” adquiridos

em funcdo da doenca, assim como a mulher que esté sentada entre os dois homens de terno.

De acordo com as entrevistas realizadas com as irmas Altina e Nilva, ambas foram
levadas pela familia, juntamente com outro irmdo, para o preventorio Eunice Wivers em
Araguari (Minas Gerais) ap6s a morte de seu pai. Desde entdo ndo tiveram mais nenhum
contato ou noticia com nenhum familiar, permanecendo até os dias atuais sem saber do destino

de sua mae.

A imagem da familia de Norbertinho indica a possibilidade de terem permanecidos
juntos, em fungdo de um diagnostico comum, o que ndo aconteceu com Altina, Nilva e seu
irmdo, que permaneceram separados na maior parte do tempo que estiveram isolados.
Entretanto, a familia de Norbertinho também poderia, a qualquer momento, ser separada por
decisbes da diretoria da instituicdo, sem maiores esclarecimentos, conforme dendncia da

senhora Nilva.

A chegada ao Asilo-Colonia implicava na perda “parcial” da identidade, como relata

lara Monteiro™*:

Eram muito parecidas com um campo de concentracdo. VVocé entra, vocé é
internado, vocé perde sua identidade. [...] entdo ele era diagnosticado, era
levado pra l4. Era fichado. Ele tinha um ndmero, esse nimero acompanhava o
paciente pro resto da vida dele. Abria-se um prontuario com o nome dele, com
toda a qualificacdo, e com um numero. E ele ia ser mandado pra um asilo, no
caso 0 Aimorés. Logo no primeiro ano, em 33, ja tinham 310 paciente
internados. Pra vocés verem o volume. (IARA, 2008, apud A Gltima morada —
A histéria do Asilo-Colénia Aimorés).

O sistema de isolamento compulsério para “leprosos” pode mesmo ser comparado aos
campos de concentracdo que existiram no Brasil durante a Segunda Guerra Mundial (1939-
1945), conforme documentos oficiais do governo®?. Foram criados 10 campos de concentracio
em diferentes estados brasileiros, que mantiveram aproximadamente 3.000 pessoas de origem
alema, italiana e japonesa. Esses campos de concentragdo ndo se assemelhavam aos modelos

nazistas, pois os prisioneiros tinham saidas autorizadas para fazer compras na cidade, recebiam

11 Jara Monteiro, Doutora em Histéria, também participou do documentario A Gltima morada — A
historia do Asilo-Coldnia Aimorés.

12 0 Brasil teve campos de concentracdo em 1942. Cf. texto disponivel em:
http://www1.folha.uol.com.br/folha/brasil/ult96u43301.shtml. Acesso em: 12 fev. 2013.
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visitas e até tocavam em festas. Segundo o livro O Canto do Vento, do jornalista Camdes Filho,
depois do fim da guerra 90% dos prisioneiros ficaram no pais.

Havia um esfor¢o por parte das autoridades de Bauru/SP, que se traduziu em campanha
publicitaria, para que houvesse uma internacdo macica dos doentes. Foi criado um video de
apresentacdo do Asilo-Colonia Aimorés (1944). Néo tive acesso a esse video diretamente,
somente a fragmentos que também compde o Documentario A Ultima Morada (2008).
Certamente o intuito deste era convencer os “doentes” e suas familias para uma internacao
voluntaria. Também servia como uma prestacdo de contas moral a sociedade que apoiava a

iniciativa governamental na intengdo de “proteger os saos isolando os doentes”.

Esse video publicitario destinado a campanha de incentivo ao isolamento foi criado em
1944 para divulgacdo das instalacdes e da qualidade de vida mantida no Asilo-Col6nia

Aimorés.

A imagem inicial ¢ de uma vista aérea demonstrando a extensdo da “Colonia”. Com
uma mensagem positiva sobre qualidade de vida, o video trata dos aspectos das ruas e pragas,
todas arborizadas, que fortificava o solo e purificava o ar, dando ao recanto um ambiente
agradavel e propicio para uma recuperagdo, chamando o local de “vila atraente de Bauru”. O
video, ainda em preto e branco, mostrava imagens de pessoas de ambos 0s sexos e diferentes
idades, inclusive criangas convivendo em meio aos adultos (possivelmente familiares),
brincando em balancos, transitando “livremente” pelas ruas da “vila”. Alguns a pé e outros de

bicicleta, todos 0s personagens muito bem vestidos, com roupas claras.

O video anunciava uma possibilidade de vida divertida por meio do acesso a biblioteca,
cassino com diversos jogos e exibicdo de filmes recém-lancados, bailes com banda formada
pelos proprios “doentes”, associado com imagens de pessoas dancando “livremente” nas pragas
da “vila”. O documentario A Ultima Morada (2008) é encerrado com um trecho do video
publicitario de 1944, que apresenta um agradecimento a visita ao Asilo-Col6nia Aimorés, onde
“continuavam vivendo milhares de almas felizes”. As ultimas imagens sdo de pessoas entrando

em uma igreja e sentando-se para uma cerimonia religiosa.

O senhor Elias relata sua impressdo sobre o video publicitario de 1944, que apresenta o

Asilo-Col6nia Aimorés e sua repercussao:

As pessoas chegavam pra vocé que tava doente e ndo queria se internar, se
escondia, ai dizia assim: olha eu vi aquele filme do hospital, aquilo 14 é um
ceéu. Vocé vai pra l4, as pessoas tdo bonitas, saradas, s&. Era uma forma de
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induzir as pessoas vir pra ca. Mas por tras disso aqui havia um grande
sofrimento. (ELIAS, apud A ultima morada — A histéria do Asilo-Colénia
Aimorés, 2008).

Podemos perceber que, naquela ocasido, o video cumpria sua funcéo de contribuir para
que a “sociedade sadia” incentivasse e até pressionasse a internacao voluntdria das pessoas
acometidas pela doenca. E bem verdade que os Asilos-Coldnia se assemelhavam as pequenas
cidades, dispondo de vérios recursos como comercio, lazer, esporte, cultura e outros, como

podemos identificar em varias narrativas:

Ah! Eu ia sim. Todo cinema eu ia. Baile eu ia. Tudo que é festa que tinha ai eu
ia. SO que é de noite as festa. Agora de dia trabaiava, tinha chance de nada.
(Maria Dultra, apud A ultima morada — A histéria do Asilo-Col6nia Aimorés,
2008).

As vezes a gente arrumava uma turminha e jogava um baralho, né? Baralho,
jogava dama. Tinha dia que no cassino cé jogava dama. Esse era 0 passa
tempo da gente. (Edevaldo, apud A Ultima morada — A histéria do Asilo-
Colénia Aimorés, 2008).

Tinha muitas pessoas jovens, né? Tanto € que tinha quatro times de futebol
aqui. Tinha, tinha time de basquete das mocas. (Elias, apud A ultima morada —
A historia do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008)

O Saldo Cine-Teatro, do Asilo-Colénia Aimorés, foi inaugurado em 20 de julho de
1938, com a presenca da comitiva do entdo presidente Getulio Vargas. A festa foi animada,
com a apresentacdo de Show Sertanejo. Como 0 proprio nome diz, esse espaco era utilizado

para diversos tipos de atividades de lazer e cultura.

A imagem da Figura 20, produzida em preto e branco, sem registro de autoria, retrata a
festa de inauguracdo. Aparentemente, a maioria das cadeiras estavam ocupadas provavelmente
por “pacientes”, de ambos os sexos. As observacdes referentes a imagem nao dao indicios de
que os artistas eram doentes. Tal fato pode nos indicar outra possibilidade de contato com o
“mundo externo” a Coldnia, por meio da banda, que também representava a “parcela sadia” da

sociedade.
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Figura 20 — Saldo de Festa e Cassino do Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP), na
época do isolamento.

Fonte: Autor desconhecido, s/d.

Figura 21 - Saldo de Festa e Cassino do Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP), na
época do pos-isolamento.

Fonte: Autor desconhecido, s/d.
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A imagem da Figura 21, colorida, produzida por mim, em viagem a Bauru para um
curso de capacitacdo sobre hanseniase no ILSL, em 28 mar. 2010, mostra o ex-cassino, que

atualmente funciona como museu ap6s reforma aos cuidados dos antigos “pacientes”.

O cartaz da Figura 22, divulgando um baile de gala no Cine Aimorés™, foi cedido ao
jornalista Jaime Prado, por um paciente que guardara o original como recordacdo. Por isso, a
imagem é colorida, pois se trata de uma reproducéo recente. Em notas de rodapé da imagem,

identificamos que o evento ocorreu em 15 de junho de 1941.

Figura 22 — Cartaz anunciando baile Asilo-
Col6nia Aimores.
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Em répida pesquisa na internet sobre a orquestra, foi possivel entender que o0s
componentes também ndo faziam parte do quadro de internos da Col6nia. O fato é bastante
curioso, visto que se tratava de uma época quando havia grande preocupagdo em se evitar ao

maximo o contato ou a proximidade com a “populagdo isolada”. Diante do medo e do pavor

3 Disponivel em: http://cafehistoria.ning.com/photo/baile-de-gala-no-cassino-cine?context=user.
Acesso em: 31 jan. 2013.
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que se instalou durante o isolamento, ndo é possivel pensar que tal apresentacdo pudesse
acontecer com um carater de normalidade para 0os que tivessem que adentrar 0os muros da

Coldnia.

Figura 23 — Comemoragdo natalina no Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru/SP.
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Fonte: Autoria desconhecida, 1935, acervo de Jaime Prado.

A fotografia da imagem 23, em preto e branco™, de autoria desconhecida, retrata uma
festa de Natal, também ocorrida no Asilo-Col6nia Aimorés, em 1935. Percebem-se pessoas
posando para foto, com fisionomias sérias ou acanhadas ou mesmo intimidadas. O ambiente
inspira certo requinte, talvez pelo lustre em cima da mesa. As mesas com alimentos e bebidas,
aparentemente alcoodlicas, indica uma tentativa de reproducdo das festas familiares. O
calendario de festividade religiosa também costumava ser comemorado entre 0s pacientes,

como Quermesses, festas juninas, e outras, que eram realizadas em diferentes periodos do dia.

4 Disponivel em: http://www.noticiasespiritas.com.br/2012/JULHO/12-07-2012.htm. Acesso em: 13
jan. 2013.
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Algumas das imagens que constam nessa pesquisa foram reproduzidas para homenagear
o “paciente” Jésus Gongalves™, conforme registro impresso nas proprias imagens. Este

ocupava lugar de destaque entre os internos por sua atuacao militante.

O senhor Jésus era tesoureiro da Prefeitura Municipal de Bauru e clarinetista da Banda
Municipal. Também atuava como diretor e ator de teatro na cidade e colaborava ativamente

com os jornais Correio da Noroeste e Correio de Bauru.

Aos 27 anos, vilvo da primeira esposa, com quem tivera seis filhos, casado pela
segunda vez, foi internado em agosto de 1933 no Asilo-Col6nia Aimorés. Devido a sérios
problemas de figado, solicitou transferéncia para o Asilo-Colénia Padre Bento em Guarulhos,
sendo concedida apds muitas tentativas. Durante a viagem com destino a Guarulhos, o senhor
Jésus Gongalves teve que parar no Asilo-Col6nia Pirapitingui em Itd, devido as fortes crises de
dor no figado. O mesmo chegou a Col6nia de Pirapitingui em 1937, e ali permaneceu até sua

morte, em 16 de fevereiro de 1947.

O mesmo se destacou por sua atuacdo junto as atividades culturais, de lazer e religiosas,

nos Asilos-Col6nia Aimorés em Bauru e Piratingui, em Itu, onde esteve internado.

Durante sua permanéncia no Asilo-Colénia Aimorés, o Senhor Jésus fundou o jornal
interno O Momento", a Jazz Band de Aymorés, a equipe de futebol, o Grupo de Teatro, a Radio

Publicidade Aimorés.

A imagem da Figura 24'®, em preto e branco, sem divulgacdo de data e autoria,
aparentemente produzida por um profissional, pelo posicionamento das pessoas, retrata 0s
musicos que faziam parte da Jass Band Aimorés. Os “personagens” estdo posando para a foto
exibindo os instrumentos musicais. E possivel que, com tais iniciativas, a banda recebesse
ajuda financeira da instituicdo para compra de instrumentos, uma vez que atividades como
essas mantinham os “pacientes” ocupados e entretidos. O que devia ser visto positivamente
pela instituicdo, pois tambem é provavel que a imagem da Col6nia fosse favorecida com a

noticia de eventos culturais realizados pelos proprios internos.

' Disponivel em: http://www.jesusgoncalves.org.br/biografia.htm. . Acesso em: 13 de fev. 2013.

' Foto cedida ao jornalista Jaime Prado, doo arquivo da Sociedade Beneficente Dr. Enéas de Carvalho
Aguiar. Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2011_04 01 archive.html. Acesso em: 13 jan.
2013.



Figura 24 — Jazz Band de Aymoreés, Asilo-Col6nia Aimorés,
Bauru /SP.
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 25 — Grupo teatral do Asilo-Colonia
Aimorés, Bauru/SP.
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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Figura 26 — Grupo teatral do Asilo-Col6nia Aimorés,
Bauru/SP.

=

Jazz-Band de Aymorés. Jésus Gongalves é o clarinetista.

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

As imagens fotograficas das Figuras 25 e 267, em preto e branco, possivelmente foram
registradas em dia de apresentacdo da Jazz Band e do grupo de teatro, sem divulgacéo de data e
autoria. Suponho que ambas as imagens ndo tenham sido produzidas por um profissional,
devido a forma que a imagem foi enquadrada e também pela disposicdo dos que aparecem na
fotografia. Talvez a fotografia tenha sido de autoria de algum “paciente”, uma vez que nao

parece estar presente no ambiente, nesse momento, um clima de disciplina.

Também foram localizadas, durante a pesquisa por fontes, varias imagens fotograficas
retratando as festividades comemoradas no Asilo-Coldnia Santo Angelo, em Mogi das Cruzes,
Sao Paulo. As festividades apresentavam aspectos semelhantes como a participacdo de muitos
“pacientes” de ambos os sexos e diferentes idades, ambientes decorados, aparentemente

descontraidos, recriando situacdes vivenciadas no cotidiano fora do isolamento.

" Disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2009_11_01_archive.html. Acesso em: 13 de fev. 2013.



Figura 27 — Baile de Carnaval — Asilo-Col6nia Santo Angelo, Mogi
das Cruzes (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 28 — Baile de Carnaval — Asilo-Col6nia Santo Angelo, Mogi das Cruzes (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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Figura 29 — Desfile de Carnaval — Asilo-Col6nia Santo Angelo, Mogi das
Cruzes (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Curiosamente, apesar de se ter normas e leis que disciplinam, com bastante rigidez, os
comportamentos dentro das instituices de isolamento da lepra, enfatizados desde a inféncia, é
possivel notar sutis diferencas entre as imagens produzidas no Asilo-Colénia Aimorés e as do

Asilo-Col6nia Santo Angelo.

Na imagem da Figura 30'%, ao observarmos a decoracdo, podemos concluir que se
tratava de comemoragdo de festa junina. Pautado no mesmo critério, a decoracdo das imagens
das figuras 27, 28 e 29, aparentemente dizem respeito a bailes de carnaval. As imagens, todas

em preto e branco, ndo possuem identificacdo de data e autoria.

'8 http://arquivomogiano.dialeticacultural.net/piwigo/picture.php?/41/tags/13-saude
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Figura 30 — Festa Junina — Asilo-Coldnia Santo Angelo, Mogi das
Cruzes (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

As fotografias que retratam os ambientes de Aimorés apresentam uma maior disciplina
e organizacao, possivel perceber por meio das poses aguardando o registro do momento, as
roupas de gala, todos em pé ou todos sentados. Possivelmente esta tenha sido mesmo a inten¢do

ao se produzir as imagens.

As fotografias produzidas em Santo Angelo demonstram as pessoas de forma mais
espontanea, com fisionomias mais descontraidas, sem posturas uniformizadas, ou poses para
foto. A foto da Figura 30, especificamente, me chama atencdo em particular por ndo aparentar
ter nenhuma preocupacao estética, parecendo ter sido um momento totalmente criado pelos
“internos”, tipicas de “festas populares”, que acontecem nas ruas. ComO a imagem n&o
apresenta caracteristicas de uma producdo profissional, a mesma pode ter sido registrada por
interno.

As demais imagens podem ter sido produzidas por profissionais a pedido das
institui¢ces, como uma forma de comprovacdo da existéncia de tais momentos, mesmo dentro

do isolamento.



Figura 31 — Baile de quermesse — Asilo-Col6nia Aimorés, Bauru (SP).

Foto pendilmende cedida por Jaime Prado para “Homenagrm a Jérus Congalves” em Noticias do Movimendo Espixita. 032012

Fonte: Autoria desconhecida, 1935.

Figura 32 — Quermesse — Asilo-Colbnia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1935.
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As imagens das Figuras 31 e 32, em preto e branco', retratam novamente
comemoracdes no Asilo-Colbnia Aimorés, realizadas durante o periodo do isolamento. Néo
possuem identificacdo do autor. A fotografia acima do lado esquerdo foi produzida em 1935,
no primeiro baile de quermesse no Aimorés. Em ambas as imagens, podemos identificar a
participacdo de muitos “pacientes” em comemoragdo tipica de festa junina, mais comum em

cidades interioranas.

E possivel perceber, novamente, que havia consumo de bebida alcodlica, o que
aparentemente era um habito permitido. No conjunto de proibi¢cdes que compunham as normas
e regras vigentes nos Asilos-Colénia, provavelmente alguns dos itens foram flexibilizados e
outros liberados para favorecer a colaboracdo e até contencdo dos pacientes, evitando
manifestacBes e reivindicagdes, como forma de contencdo. Também podemos pensar em

formas de negociagdo e barganhas, “regalias para os que se comportassem bem”.

Segundo Cury (2002), os defensores do isolamento de “leprosos”, Oswaldo Cruz e
Emilio Ribas, acreditavam que para o projeto de isolamento ter éxito, dependeria da construcao
de um ambiente aprazivel, que fosse semelhante a uma “estacdo de recreio”, evitando a
aparéncia de uma prisdo. Desta forma, os Asilos-Colbnia atrairiam espontaneamente 0S
leprosos para o isolamento. Seria oferecida uma nova vida, em um lugar agradavel, cheio de
farturas e entretenimento, onde os doentes pudessem ter a certeza de que ndo estariam

disseminando o “mal” para os seus entes queridos.

A imagem acima, a esquerda, em preto e branco, igualmente produzida no Asilo-
Colonia Aimorés, na data de 01 de janeiro de 1939% retrata 0 ambiente festivo antes da

chegada dos “convidados”.

' Disponivel em: http://www.noticiasespiritas.com.br/2012/JULHO/12-07-2012.htm. Acesso em: 13
jan. 2013.

20 Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2012/12/blog-post_408.html. Acesso em: 14 jan. 2013.
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A imagem fotografica da Figura 34, em tom de sépia’’, retrata uma Festa de Folia de
Reis realizada em 01 de janeiro de 1937. Dada a proporcao das festas destinadas aos internos,
podemos supor que 0s mesmos participavam da organizacdo e decoragéo das festas, apesar de
ndo ter encontrado nenhuma informagéo a respeito. Nesta imagem, ainda é possivel localizar,
na Coldnia Aimorés, a Praca Ademar de Barros, o prédio do Cassino Cine-teatro, fundando em
1938, o Coreto de 1936 e a Igreja Nossa Senhora das Dores, inaugurada em de 15 de Setembro

de 1951, conforme notas de Jaime Prado.

Figura 33 — Festividades — Asilo-Col6nia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1939.

?! Disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2012/12/blog-post_408.html. Acesso em: 14 jan. 2013.
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Figura 34 —Festa de Folias de Reis — Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1937.

O Unico esporte praticado nas Coldnias que encontrei documentado foi o futebol. Este
esporte, assim como as festas, mobilizava grande parte dos internos e também contava com

muitos visitantes.

O campo de futebol do Asilo-Colénia Aimorés foi inaugurado em 1° de Maio de 1943,
iniciando suas atividades com uma partida entre Aimorés Futebol Clube X Sanatdrio Padre
Bento. Além do campo, foi construida uma arquibancada e uma tribuna de honra, destinado ao
publico “sadio”, que “honrava” os jogos com sua presenga. O espago também era utilizado para

realizacdo de diversos tipos de eventos (Cf. Figuras 35 a 39).



67

Figura 35 — Campo de futebol do Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 36 — Campo de futebol do Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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Figura 37 — Festa de Santos de Reis, Quadra de Esportes do Asilo-
Coldnia Aimorés, Bauru (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, 1937.

Figura 38 — Equipe de futebol Aimorés, Bauru (SP)

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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Figura 39 — Quadra de Esportes Aimorés, arquivo da Familia Oliveira

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Atividades como o futebol, bem como outras atividades culturais e de lazer, pareciam
promover e/ou fortalecer diversos tipos de relagbes como amizades, amorosas, de respeito e
admiracdo. Também promovia, em muitos internos, um sentimento de pertencimento a um

grupo que buscava ou mantinha valores distintos dos que os levaram para o isolamento.

No que se refere as relacbes humanas, de amizadas, amorosas e outras, parecia mesmo
que a vida ndo parava, pois essas relacdes eram, de certa maneira, refeitas. Essas possibilidades
eram, inclusive, parte das mensagens nas propagandas do governo, que visavam incentivar o
isolamento do maior nimero de pessoas acometidas pela lepra. No entanto, ndo se pode negar

0s prejuizos causados pelo rompimento dos vinculos que antecediam o isolamento.

1.3 Diferentes formas de viver o isolamento

Em 1948, aconteceu em Havana, Cuba, o 5% Congresso Internacional de Lepra. O
evento foi marcado por sua abrangéncia, contanto com a participa¢do de 230 leprologistas de
36 paises, de varios continentes. A participacdo da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU —
criada em 1945) e da Organizacdo Mundial da Saide (OMS — criada em 1948) deu ao evento
um aspecto de cooperacao internacional, tornando-o mais democratico (MACIEL, 2007).
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Neste evento, foram discutidos tratamento terapéutico, procedimentos de investigagéo,
avaliacdo clinica e classificacdo das formas da doenca, epidemiologia e assisténcia social.

Na area da Assisténcia Social, discutiu-se a relevancia das entidades filantrépicas que

prestam apoio aos doentes e aos seus filhos, mas reforcando o papel do Estado.

Foi o primeiro evento cientifico onde se discutiu a inadequagdo dos termos “lepra” e

“leproso” pelo seu carater pejorativo e discriminatorio.

Aconselhou-se a adogdo dos termos “doenga de lepra” e “pessoa doente de lepra”, sendo
esta uma mudanca pouco significativa, uma vez que o nome lepra permanecia, com 0 seu
carater estigmatizante (MACIEL, 2007).

O isolamento continuou sendo recomendado, mas somente para 0s casos transmissiveis
ou infectantes (DUCATTI, 2009). Apesar das pesquisas com sulfonas apresentarem bons
resultados, o que aos poucos foi enfraquecendo o uso da chaulmoogra, ainda foi aconselhado
que ambas devessem continuar sendo usada concomitantemente, contemplando, assim, o grupo

dos chaulmoogristas®” e dos sulfonistas®.

Continuava sendo reforcada a relevancia da educacdo sanitadria buscando a
desmistificacdo das formas de contégio.

A lepra, da época do isolamento compulsério, bem como a hanseniase da atualidade,
percorria todas as classes sociais; no entanto, atingia, e ainda atinge, em maior nimero, pessoas

pobres e de classe média baixa.

A maneira que os internos se vestiam também podia nos falar de sua situacdo financeira.

A imagem fotogréfica da Figura 40**, extraida do blog de Jaime Prado, em preto e branco, sem

?2 Era chamado chaulmoogristas 0 segmentos de profissionais da area da saude que defendiam o
tratamento com base de dleo de chaulmoogra. Até a década de 1940, a doenga era tratada com 6leo de
chaulmoogra, medicamento fitoterapico natural da india, que era administrado através de injecdes ou
por via oral. Este medicamento, aliado ao isolamento, eram as formas de se tratar a hanseniase.
(Disponivel em: http://www.fiocruz.br/ccs/cgi/cgilua.exe/sys/start.ntm?infoid=368&sid=12. Acesso em:
04 mar. 2013).

2 0 grupo que defendia o avanco das pesquisas com tratamento a base de sulfona era conhecido por
sulfonistas. A partir da década de 1940, no entanto, o isolamento nos leprosarios comegou a ser
guestionado. Com a descoberta da sulfona, primeira droga efetiva contra o bacilo causador da doenga,
iniciou-se um processo de reflexbes e criticas acerca da segregacdo dos leprosos. (Disponivel em:
http://www.uespi.br/prop/XSIMPOSIO/TRABALHOS/INICIACAO/Ciencias%20da%20Saude/REPRE
SENTACOES%20SOCIAIS%20DA%20HANSENIASE%20EM%20TERESINA-PI.pdf. Acesso em:
04 mar. 2013).

24 Disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2011/02/dr.html. Acesso em: 14 jan. 2013 — Festa de
sdo Jodo 1935 — carimbo ilegivel.
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outras identificagbes como data e autoria, pode nos ajudar a visualizar melhor essa distingéo de

classes.

Apesar de se tratar da imagem de criancas, pelo fato de ter sido uma fotografia postada
por Jaime Prado, podemos concluir que a mesma foi produzida nas dependéncias do Asilo-
Col6nia Aimorés, logo, tratavam-se de criancas que desenvolveram a doenca e foram

encaminhadas para o leprosario.

Figura 40 — Festa de S&o Jodo, Asilo-Colénia Aimorés — Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Apesar dos Preventdrios, bem como dos Asilos-Colonia, serem instituicbes que
padronizava toda a vida dos internos, em algumas fotografias é possivel perceber que nem

todos se apresentavam para o registro de imagens da mesma forma.

E perceptivel que as criancas que participaram da producdo dessa imagem vestiam
roupas diferentes, sendo umas de melhor qualidade que as de outras: algumas criancas
apresentam-se de terno e outros com roupas bastante simples. Os sapatos também ndo seguiam
uma padronizacdo e ainda é possivel verificar que havia pelo menos duas criancas descalcas;
assim como a imagem de Norbertinho e seus irmdos, onde todos também estavam descalcos.
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Essa diferenciacdo d& indicios de uma distingdo de classes sociais ou de maior preocupacao e

envolvimento dos pais na cria¢do dos filhos a distancia.

Apesar de oficialmente o isolamento ter sido obrigatorio para todas as pessoas que
fossem cometidas pela doenca, independentemente de condi¢do econémica, havia distin¢do no

modo de vida dentro das colbnias.

Os que tinham uma melhor condi¢do financeira podiam construir suas moradias,
separada dos demais, com a estrutura que quisessem, mas 0 Asilo-Coldnia se desobrigava a
qualquer tipo de indenizacdo ou restituicdo. Quando essas construcdes ndo pudessem mais ser

usadas pelos donos, as mesmas integrariam o patrimonio da instituicéo.

A imagem da Figura 41, produzida em agosto de 2010, pela enfermeira Elusi Kely
Rodrigues, mostra uma casa construida fora dos padrdes das moradias construidas no Asilo-

Colbnias Aimorés, custeadas pelo Estado.

Apesar de ndo ficar evidente na imagem o afastamento dessa residéncia, podemos
perceber que ndo ha vizinhanga préxima, pelo menos do lado esquerdo. Também podemos
observar que se trata de uma casa aparentemente reformada, devido ao estado de conservacao

da mesma.

E provavel que a reforma tenha sido realizada com recursos financeiros dos proprios

moradores.
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Figura 41 — Area residencial — Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP).
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Fonte: Rodrigues, 2010.

Além de privilégios quanto a condicdo de moradia, 0s mesmos também poderiam
usufruir de outros tipos de tratamentos de salude, com médicos particulares, desde que
assumissem o0s custos. Também ficavam isentos de cumprir determinadas tarefas designadas

aos demais “pacientes’:

Alegavam que a inexisténcia dessas comodidades poderia repelir os leprosos
de situagdo financeira melhor e comprometer o ideal de circunscrever o mal a
todos aqueles que possuiam indo desaparecer com a morte de todos o0s
acometidos. [...] Mas a concessdo de vantagens especiais para os leprosos
mais ricos era uma forma de abranger com o isolamento todos os leprosos do
pais. (CURY, 2002, p.151).

Além da moradia e demais regalias, a alimentagdo também era outro “quesito” de
distingdo, uma vez que os mais abastados realizavam suas refeicOes nos restaurantes que
existiam na Col6nia, e ndo nos refeitorios, com os demais, onde a comida era fornecida pelo
Estado.



74

Os que possuiam uma condicdo econémica privilegiada podiam usufruir de algumas

regalias ou melhores condicdes de vida dentro do isolamento:

E I4 assim... alimentar. A comida ndo era boa. Era nojenta. O tal de refeitério
gue dava a comida. la a comida pras crianca, das moca, das senhoras. Era
muito nojento. Eu ficava impressionada, quem tomava conta da cozinha era as
irmas de caridade. A comida era simplesmente horrivel. Ai entrou um diretor
chamado Dr. Nilson. Fez uma cozinha pras crian¢a, fez uma cozinha pras
moca e pras senhoras. Entdo quem comia |4 no tal do refeitorio era s6 os
homens. Os que tinha condicdo pagava a pensdo. Tinha uma senhora que tinha
uma pensdo, comia na pensdo. (Nilva, 57 anos, 2010).

Pela entrevista ndo se consegue identificar se a reclamacao sobre a comida era devido a
uma falta de habilidade culinaria das irmas, se era um descaso ou até mesmo uma forma de
castigo. No entanto, é possivel enxergar essa realidade por meio da narrativa de Dona Nilva,
onde a mesma relata que havia lugares diferentes para alimentagdo conforme condicédo
financeira, 0 que, ao mesmo tempo, denuncia méas condicGes de alimentacdo e infraestrutura

destas instituicoes.

A fotografia® da Figura 42, em preto e branco, produzida na Coldnia Santa Tereza, em
Sdo Pedro de Alcantara, Florianopolis, durante o isolamento, sem divulgacdo de autor e data,
retrata um dormitério coletivo. A imagem ndo mostra o quarto por inteiro, mas podemos

perceber que nesse ambiente dormiam ou moravam pelo menos duas pessoas.

% Disponivel em: http://www.portaldecanoinhas.com.br/noticias/6718, Acesso em: 14 jan. 2013. Acesso
em: 13 de fev. 2013.
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Figura 42 — Dormitorio, Asilo-Coldnia Santa Tereza, Florianopolis/SC.

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Os que tinham melhor condi¢do de saude podiam transitar “livremente” no espaco da
Colénia. Mas os que tinham limitacGes para deambular, como provavelmente o senhor que se
encontra sentado na cama com ambos 0s pés enfaixados, limitavam-se ao uso de um espago
menor, muitas vezes o0 proprio quarto. Nesses quartos ou dormitérios cada sujeito portava um
nimero e ocupava ou usufruia de uma cama e um pequeno mdvel para pertences menores de

uso pessoal.

Havia os pavilhdes dos “solteiros”, dos “casados” e também residéncia para os casados.
Os pavilhdes dispunham de ambientes coletivos. Logo, € possivel perceber uma diferenciagédo

de classe por meio das moradias.



Figura 43 — Pavilhdo misto, Asilo-Coldnia Aimorés — Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1934.

Figura 44 — Pavilhdo masculino, Asilo-Colénia Aimorés — Bauru (SP).

Fonte: Arquivo da Familia Murbach, autoria desconhecida, 1935.
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A fotografia da Figura 43, em preto e branco”®, datada de marco de 1934, com autoria
ndo divulgada, apresenta um pavilhdo coletivo. E possivel que tivesse familias morando neste
pavilhdo, visto que em frente identificamos a presenca de adultos e criangas. Sua frente é
relativamente estreita, mas sua dimensdo para o fundo é bem maior; no entanto, ndo se tem

informacao da metragem dessa construcao.

A imagem fotogréfica da Figura 44%’, de 1935, igualmente em preto e branco, retrata
outro modelo de pavilhdo na mesma coldnia. No entanto, a imagem esta identificada como

sendo um pavilh@o que abrigava apenas internos masculinos.

Figura 45 — Casas individuais, Asilo-Coldnia Aimorés — Bauru (SP): ontem e hoje.

Fonte: Autoria desconhecida, 1935; Rodrigues, 2010.

As fotografias da Figura 45 retratam as casas individuais e foram registradas no mesmo
local, porém foram produzidas em épocas diferentes. A imagem em preto e branco, a

esquerda®®, foi extraida do site oficial do ILSL, ndo possui divulgacdo de data ou autoria.

Esta imagem mostra, inclusive, a casa do senhor Nivaldo Mercdrio, natural da cidade de
Itapolis, Sdo Paulo; foi internado aos 17 anos e permanece morando na ex-Col6nia Aimorés ha
mais de 65 anos. A residéncia do senhor Nivaldo, a segunda da direita para esquerda, retrata o
modelo de casa construido pela Coldnia e que permanece em sua estrutura e modelo original.

Essas casas ainda sdo habitadas por “ex-pacientes”. A imagem colorida foi produzida por Elusi

?® Disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2010_02_01_archive.html.

2" Arquivo da Familia Murbach, disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2010/03/praca-adhemar-
de-barros-no-asilio.html. Acesso em: 07 fev. 2013.

28 A imagem em preto e branco foi extraida do site http://www.ilsl.br/perfil.htm acesso em 13/01/13
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Kely em 1lde agosto de 2010, por ocasido de um curso de capacitacdo sobre Hanseniase
promovido pelo ILSL.

A imagem fotografica da Figura 46>°, & esquerda, de cor sépia, técnica ja utilizada na
época, sem divulgacdo de data ou autoria, foi produzida no Asilo-Col6nia Santa Tereza de
Florianopolis/SC; essa imagem nos proporciona a percepcao de outros tipos de pavilhdes de
tamanho menor. Aparentemente, trata-se de uma sequéncia de pavilhdes semelhantes,

destinados a moradia.

A casa do diretor, na imagem fotogréafica da Figura 47°°, produzida em 1948, no Asilo-
Colonia de Santa Tereza, também tinha uma arquitetura Unica. E uma construgdo imponente,
podendo transmitir uma noc¢do de poder e privilégio, que certamente diferenciava-a das demais

residéncias e e também dos demais moradores.

Alguns pavilhdes eram utilizados para atividades técnicas, como a enfermaria e outros.
A imagem da Figura 48" retrata a Enfermaria Marinho Lutz, no Sanatério Aimorés, em 1949.
Pelo tamanho do pavilhdo, podemos supor uma grande quantidade de atendidos que se

encontravam internados neste local.

 Disponivel em: http://dc172.4shared.com/doc/MECvMxs3/preview.html.
% Disponivel em: http://dc172.4shared.com/doc/MECvMxs3/preview.html.
*'Disponivel em: http:/jpradoo.blogspot.com.br/2010_02_01_archive.html
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Figura 46 — Pavilhdo Asilo-Colbnia Santa Tereza, Carapicuiba (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.; Arquivo Asilo-Coldnia Santa Tereza.

Fonte: Souza/Aradjo, 1948.
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Figura 48 — Enfermaria pavilhdao Marinho Lutz, Asilo-Colénia
Aimorés — Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 49 — Interno em procedimento de curativo Hospital-Col6nia
Souza Araujo, Rio Branco (Acre).

Akl ke
/il

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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A fotografia da Figura 492, em preto e branco, foi produzida na década de 1970, no
Hospital-Colénia Souza Araujo, na cidade de Rio Branco/Acre. A imagem retrata uma

realidade bastante comum aos “doentes” isolados, e infelizmente ainda ocorre nos dias atuais.

Podemos observar que ha um profissional da saude, possivelmente da &rea de
enfermagem, fazendo curativo em uma pessoa de sexo ndo identificado. A pessoa que se
encontra na condi¢do de “paciente” apresenta varias sequelas faciais, como perda de cilios e
sobrancelhas, possivel perfuracdo de septo, com inicio ou em processo de desabamento nasal
ocasionado pela perda de cartilagem em funcdo de infecgdes. Dentre as sequelas, também ¢é

comum lesBes cronicas ou temporarias em pés e maos.

No caso dessa imagem, ndo podemos visualizar melhor as maos, mas é possivel
perceber algum tipo de lesdo no pé esquerdo, que ocorre na maioria das vezes em funcdo da
perda de sensibilidade. Essas lesfes, quando ndo cuidadas devidamente, tendem a se tornar
crbnicas, com a possibilidade inclusive de reabsorcfes, ou seja, encurtamento dos membros

devido as infeccdes que evoluem para osteomielites™.

A imagem fotografica da Figura 50, em preto e branco, do Prédio da Administracdo da
Colonia Santa Tereza®, sem divulgacio de data e autoria, também traz diferencas

arquitetonicas em relacdo as demais construcdes.

% Disponivel em:
http://www.agazeta.net/~gazetnt/index.php?option=com_content&view=article&id=7672:um-passado-
de-lagrimas-a-ser-apagado&catid=178:cotidiano&Itemid=583.

3 A Osteomielite é um processo inflamatério agudo ou crénico do tecido 6sseo, produzido por bactérias
piogénicas (isto €, produtoras de pus). A bactéria responsével varia de acordo com a idade do paciente e
0 mecanismo da infeccdo. Esses agentes causadores (bactéria) chegam ao tecido 6sseo de diferentes
maneiras: por meio de infec¢bes originadas em lesbes cirdrgicas ou acidentais; por meio de partes
infectadas do corpo que aumentam a sua area afetada, atingindo os 0ssos; pelo sangue, que pode trazer
infecgBes de outras partes do corpo. (Disponivel em: http://osteomielite.tripod.com/id1.html. Acesso
em: 30 jan. 2013.

3 Localizada no Acervo do Hospital Santa Teresa. Disponivel em:

http://dc172.4shared.com/doc/MECvMXxs3/preview.htm.
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Figura 50 — Edificio da Administracdo — Asilo-Colénia Santa Teresa, Carapicuiba (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Figura 51 — Coreto da Praca Adhemar de Barros, Asilo-Colonia Aimorés em Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1936.
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Também podemos visualizar na imagem da Figura 51°°, o espaco planejado do Coreto
da Praca Adhemar de Barros, cercada por outros pavilhdes. A imagem fotografica foi
produzida em 1936, no Asilo-Coldnia Aimorés. A visualizagdo do planejamento espacial, bem
como a dimensdo do espaco utilizado pelos Asilos-Coldnia, pode ser facilitada com as

proximas imagens (Figuras 52, 53 e 54).

Figura 52 — Vista aérea do Asilo-Coldnia Aimorés em Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.; Arquivo ILSL.

% Disponivel em: http://cafehistoria.ning.com/photo/jazz-band-no-asilo-colonia-aiomr-s-em-bauru-sp-
1934/prev?context=latest.
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Figura 53 — Vista aérea do Asilo-Coldnia Aimorés em Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.; Arquivo ILSL.

Figura 54 — Vista aérea do Asilo-Colénia Aimorés em Bauru (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d.; Arquivo ILSL
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Sem data e autoria divulgada, as imagens das Figuras 52, 53 e 54°°, em preto e branco, a
julgar pelo pequeno porte das arvores entre as ruas, que compde a jardinagem do local,
aparentam ser do inicio do funcionamento do Asilo-Colénia Aimorés, pouco tempo apos a
inauguracéo, que ocorreu em 13 de Abril de 1933.

Podemos perceber nas imagens das Figuras 55 a 59 algumas semelhancas entre as
plantas e projetos arquitetdbnicos de alguns Asilos-Colénia. Como as imagens ndo nos
possibilita distinguir os detalhes, podemos observar de modo geral que séo espacos totalmente
planejados projetados, ndo se tratando de construgdes improvisadas; possuem espacos bastante
amplos, com funcionalidade de acesso a todas as dependéncias. Esses espacos possuem
planejamento de jardinagem e arborizacdo, e em geral mantém-se afastados dos centros
urbanos. O afastamento da cidade era planejado intencionalmente, para garantir a salde da
“sociedade” por meio do isolamento, para dificultar as fugas e manter “escondido” a tragica

realidade da doenca no pais.

Este modelo de casa geminada foi criado para o Asilo-Col6nia Santa Tereza; entretanto,
0s projetos de casas geminadas e os pavilhdes seguiam a mesma Idgica nas diversas col6nias.
As edificagbes apresentavam varios quartos, cozinhas e banheiros coletivos, em pontos

estratégicos.

A reproducdo da imagem fotografica da Figura 60 é do Asilo-Coldnia Santa Isabel, em
Betim, MG, que foi projetado para assisténcia a 1500 pessoas, inaugurado em 23 de dezembro
de 1931. Nesta imagem, ndo é possivel visualizar Citrolandia, mas nos ajuda a ter uma
dimensao do espaco da Col6nia. Os Asilos-Colénia também foram construidos em maior parte

com a colaboragéo dos internos, bem como a manutengédo destes espacos.

% Disponivel em: http://www.ilsl.br/perfil.htm acesso em 13/01/13 e
http://jpradoo.blogspot.com.br/2009_11 01 archive.html
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Figura 55 — Leprosario Modelo de Santo Angelo.

Fonte: Souza-Araujo, 1948,

Figura 56 — Plano de urbanismo da Col6nia Santa Isabel, 1931.

Fonte: Souza-Araljo, s.d.*®,

%" Disponivel em: http://dc172.4shared.com/doc/MECvMxs3/preview.html.
% Disponivel em: http://dc172.4shared.com/doc/MECvMxs3/preview.html.
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Figura 57 — Leprosario de Pitangui, 1931.

Fonte: Souza-Aragjo, s.d.

Figura 58 — Leprosério de Igua, 1934.

Fonte:

Souza-Aradjo, s.d.
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Figura 59 — Planta baixa do Projeto Arquitetdnico de
casas geminadas -Colénia de Santa Isabel.

Fonte: Souza-Aradjo, s.d.

Figura 60: Asilo-Colonia Santa Isabel — Betim (MG).

Fonte: Autoria desconhecida, s./d.

Podemos encontrar, em algumas narrativas, a existéncia da chamada laborterapia, onde
os “pacientes” podiam trabalhar remuneradamente. Marcos Virmonde relata que os “pacientes”

eram contratados pelo Estado:
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No periodo maior n6s chegamos a ter cerca de 1.300 pessoas internadas aqui
no instituto, habitando essa pequena cidade que era, um nimero bastante
significativo. Naquela época, havia também um numero muito grande de
funcionario. Provavelmente em torno de 150 a 200 funcionario. Agora um
ponto curioso, é que grande parte da forca de trabalho, do préprio hospital na
época, eram 0s proprios pacientes. Mas eles eram contratados pelo Estado pra
fazer isso... num era trabalho voluntério. Num é isso. Eles eram contratados.
Se chamava laborterapia. (Dr. Marcos Virmode, apud A Ultima morada — A
histdria do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

No entanto, para a historiadora lara Monteiro, era novamente uma relacdo de
desigualdade. Também podemos pensar em uma relacdo de inferioridade e exploragdo, visto
que a remuneracdo entre funcionarios e “doentes” contratados pelo estado nao eram

equiparada:

na realidade todo esse patrimonio dos asilos colonia foram erguidos a partir do
trabalho dos pacientes. Dos trabalhos de laborterapia que era um trabalho
remunerado, mas eu fiz um levantamento naquela época dos precos e salarios,
eu descobri que eles recebiam mais ou menos 1/5 do menor salario do Estado.
E pra eles eram muito dinheiro, porque era o Unico que eles podiam ter acesso.
(IARA, apud A Gltima morada — A histdria do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

No que se chamava laborterapia, estavam inclusas diversas atividades realizadas pelos

“doentes” isolados nas Coldnias.

Por meio das imagens das Figuras 61 a 63 podemos conhecer um pouco da rotina dos
“pacientes” que trabalhavam para o Estado, nos Asilos-Colonia. A fotografia a esquerda,
produzida na década de 1934, sem autoria divulgada, retrata o posto de abastecimento interno
do Asilo-Colonia Aimorés. Provavelmente, os funcionarios deste setor, aparentemente
uniformizados, eram encarregados de receber e fornecer as mercadorias, organizar as
prateleiras, registrar o movimento de entrada e saida destes produtos e manter a limpeza do

local.

% Arquivo da Sociedade Beneficente Dr. Enéas de Carvalho Aguiar. Disponivel em:
http://jpradoo.blogspot.com.br/2009_09_01_archive.html. Acesso em: 13 jan. 2013.
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Figura 61 — Posto de Abastecimento Interno, Asilo-Coldnia Aimorés.
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Fonte: Autoria desconhecida, 1934.

Figura 62 — Ex-internos na construgao de Caixa d’agua

Fonte: Autoria desconhecida, 1933.

A fotografia da Figura 62 mostra uma realidade enfrentada por “trabalhadores bracais”,

possivelmente na funcdo de pedreiros, serventes, e até mestre de obras. O momento registrado
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era dos internos do Asilo-Coldnia Aimorés, que construiram a caixa d’aigua40 demolida em 04

de fevereiro de 2008. Para Jaime Prado, essa construcdo era o segundo simbolo da Col6nia.

Figura 63 — Sala de costura, Asilo-Coldnia Santo Angelo, Mogi das Cruzes (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, 1933; Arquivo DPL.

As salas de costuras, possivelmente, eram voltadas para fabricacdo de roupas para a
enfermaria, atividade bastante relevante para manutencdo do setor hospitalar. A imagem
acima®', em preto e branco, sem divulgacdo de data e autoria, foi produzida no Asilo-Coldnia
de Santo Angelo, mas é provavel que fosse semelhante ao ambiente de trabalho da Da. Maria
Dutra, quando exercia a funcdo de costureira no Aimorés. Maria Dutra foi isolada juntamente
com seu esposo no Asilo-Colénia Aimorés, ambos separados da filha que foi criada em

preventorio.

% Foto original cedida pela familia de um ex-interno, operario da construcdo em 04 de julho de 1933.
Disponivel em: http://cafehistoria.ning.com/photo/foto-dos-internos-em-8-04-1933?context=latest.
Acesso em: 14 jan. 2013.

* http://arquivomogiano.dialeticacultural.net/piwigo/picture.php?/41/tags/13-saude 14/01/13
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Maria Dutra exerceu duas atividades diferentes, o que d& indicio de que esses

“pacientes” eram empregados pelo Estado, estando vinculados a um sistema previdencidrio:

trabalhei 13 anos como costureira. E depois trabalhei o resto, pra mim
aposentar na secretaria. (MARIA, apud A ultima morada — A histéria do
Asilo-Colénia Aimoreés, 2008).

O senhor Elias de Souza Freitas é pintor aposentado, natural de Xapuri, no estado do
Acre e vive em S8o Paulo ha mais de 43 anos. Foi isolado no Asilo-Col6nia Aimorés onde
permanece morando mesmo ap6s o fim do isolamento compulsério. O Senhor Elias também
exerceu mais de uma atividade e, em meio ao relato de suas profissdes, identificamos a
dramaticidade, muitas vezes naturalizada pela incidéncia, pela condi¢do de vida compartilhada,

mas uma rela¢do que precisa ser explicada para um ouvinte que ndo viveu a essa realidade:

e eu fazia aqueles desenhos de cagarolas, cabo de madeira, buta, uma espuma
no cabo da inchada. E eu fazia aqueles desenho e tinha o fotdgrafo, fazia
fotografia, muntava os slides, o dot6 (inaudivel) nas aulas de reabilitacdo, né?
Passava aqueles slides. Entéo era a minha contribui¢do. E também fazia molde
em cera pra fazer os nariz porque a hanseniase ela tem muita incidéncia nas
fossas nasais, né? Entdo caia o septo, e quando caia 0 septo dava uma forte
deformacdo no rosto do paciente, né? Entdo pra suprir essa deficiéncia, num
havia uma técnica apurada de.. de.. plastica né?, entdo se fazia uma protese
nasal que era acoplada ao 6culos. Entdo as vezes acontecia do cara perder o
6culos e junto perdia o0 nariz também (risos), junto também perdia, junto
também perdia a prétese do nariz. Entdo era uma coisa, parece hilaria, mas
num é. E terrivel, né? (ELIAS, apud A ultima morada — A historia do Asilo-
Coldnia Aimorés, 2008).

Podemos considerar que o riso do senhor Elias durante a filmagem ocorre dentro de
uma condicao de pertencimento e de “autorizagdo”, o que poderia se tornar ndo apropriado se o
riso tivesse partido ou sido correspondido por quem fazia a entrevista e ou a gravacao de

imagem e audio.

Também podemos perceber, por meio de algumas falas, a existéncia de comércio no
interior dessas instituicbes, onde circulava moeda prépria de cada Asilo-Colonia, com

cunhagem local.
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Figura 64: Moedas cunhadas pelos leprosarios

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Criado e gerenciado nos moldes de uma pequena cidade, além de comércio, existia uma
organizacdo institucional com varios niveis de hierarquia. Muitos desses cargos eram exercidos
pelos proprios sujeitos internados, como podemos perceber pelas narrativas de Dona Nilva e

Nivaldo:

... tinha como se fosse uma sub-prefeitura. Tinha... num chamava prefeito, era
Intendente, né? Qualquer desavenca na col6nia, qualquer briga de vizinho [...]
era o Intendente, era com ele la. Troca de casa, pra ver quem tinha o direito
daquela casa, quem num tinha. (Nilva, 57 anos, 2010)

Tudo doente, né? Tinha o delegado de carreira, né? Tinha o médico. Tinha o
vendedor. Tudo doente. (Nivaldo, apud A Gltima morada — A historia do
Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

Mesmo diante do “esquecimento” ocasionado pela separagdo, os Asilos-Col0Onia,

estrategicamente planejados, reservavam um local “adequado” para visita dos familiares mais
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perseverantes, o parlatério. O médico Marcus Virmonde, que também participou como
entrevistado no documentario A Gltima morada — A historia do Asilo-Col6nia Aimorés, na
ocasido da gravacao do documentario era o diretor do Instituto Lauro de Souza Lima, ex-Asilo-

Colbnia Aimores, fala de sua impressdo sobre esse ambiente de visitacao:

quando as familias iam visitar elas ficavam no parlatério, ndo entravam na
zona doente. Elas ficavam na zona de saude e falavam com seus parentes
através de ... tinha uma pequena bancada, né? como se fosse um presidio. S6
que o presidio tem grade, né? aqui pelo menos nao tinha grade, mas ndo havia
um cruzamento fisico entre as pessoas. (Dr. Marcus Virmonde, 2008).

A fotografia das Figuras 65 e 66, em preto e branco, retratam a entrada do antigo
Parlatorio da Colénia Aimorés, de data e autoria desconhecida, e o parlatério. Analisando pelo
angulo em que a imagem foi produzida, podemos verificar que, atras da area coberta do
Parlatdrio, ndo havia outras construcfes proximas ao local. Aparentemente, havia construcao
do lado esquerdo e do lado direito, marcando o inicio e o fim do espago utilizado para visitas,
mas ndo é possivel perceber o que funcionava nesses locais. Diante da precaucgdo assegurada
pela distancia entre “doentes” e “sdos”, podemos imaginar que ndo houvessem pontos de

acesso dos internos nas redondezas do Parlatério.

Figura 65 — Parlatério do Asilo-Col6nia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1938.
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Figura 66 — Parlatério do Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, 1938.

Podemos perceber o qudo distante, e aparentemente tumultuado, era o ambiente de
visita. O Parlatorio era marcado por uma bancada de concreto que separava os “doentes”
isolados das visitas “sadias”. E dificil pensar que algum assunto mais delicado, que exigisse o
minimo de privacidade, pudesse ser conversado nesse local, visto que muitos eram visitados de
uma sO vez e no mesmo ambiente. Apesar do préprio nome Parlatério significar um local para
conversar, aparentemente o lugar ndo era muito propicio para a realizagdo dessa atividade, de

modo satisfatorio, para os que aguardavam ansiosamente pela hora do encontro.

Esse ambiente ndo era o Unico reservado para a visitacdo dos ‘“sadios”. Em dia de
campeonato de futebol, que acontecia com frequéncia, como atividade de esporte e lazer,
principalmente para os internos, era recorrente a visita de “sadios/ndo-internos”, para os quais
havia um lugar privilegiado em frente ao campo de futebol. No documentario Memdrias
Internas, o Senhor Nivaldo apresenta admiracdo pelo coreto, destinado ao “publico sadio”,

construido em frente a um campo de futebol.
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Figura 67 — Visita de religiosos no Hospital-Col6énia Souza Aradjo,
Rio Branco (Acre).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

A imagem fotografica da Figura 67, em preto e branco, sem divulgagéo de data e autor,
foi produzida no Asilo-Col6nia Souza Araujo, na cidade de Rio Branco/Acre. A foto registra a
visita de “personalidades ilustres”, sendo estes autoridades do Governo e da Igreja Catolica,
entre outros. Na imagem registrada, é possivel perceber outro tipo de local especial para
promover a seguranca dos visitantes, que permaneciam tanto afastados quanto em condicéo de

destaque ou mesmo superioridade.

Até o final da primeira metade do século XX, o Unico recurso disponivel para contencao
da doenca era o isolamento, pois ainda ndo havia nenhuma droga eficiente para tratamento. O

6leo de chaulmoogra era a Unica droga utilizada, porém sem grandes resultados.

Somente durante a Il Guerra Mundial, em 1941, o médico Guy H. Faget (1891 — 1947),
do Leprosario de Carville, em Lousiania nos Estados Unidos, descobriu a sulfona como
medicacdo capaz de eliminar a infeccdo causada pelo bacilo e melhorar as Ulceras e infeccGes
secundarias. Esta medicacao foi utilizada pela primeira vez em 1944, no asilo-colénia de Padre
Bento, em Sdo Paulo. As técnicas cirargicas desenvolvidas para reparacdo dos soldados
amputados pela guerra também favoreceu os doentes de lepra (MACIEL, 2007).
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O VI Congresso Internacional de Lepra, realizado em Madri, Espanha, em 1953,
sinaliza a manutencdo do isolamento apenas para 0s casos transmissiveis e apenas durante o
tempo necessario para regressao clinica do caso, devendo o “doente” continuar seu tratamento e

recebendo sua medicacdo em ambulatérios (CURY, 2002).

Estudos de Oliveira (2009) mostram que um grupo de pacientes do Hospital-Coldnia de
Mirueira enviou para o VI Congresso Internacional de Leprologia um memorial solicitando que
medidas fossem tomadas para promover a reintegracdo social e a sobrevivéncia dos pacientes

curados que saiam dos diversos hospitais-colonia do pais, naquele momento.

Para que as mudancas previstas naquele Congresso fossem legalmente oficializadas,
discutiu-se também a necessidade de alterar e unificar as legislagbes vigentes que
padronizavam a profilaxia da lepra. As campanhas informativas e propagandas sobre a doenca

deveriam ser intensificadas.

A classificacdo sul-americana da doenga aos poucos era melhorada, sinalizando um

“avanco cientifico” no desenvolvimento de pesquisas, experimentos e observagdes.

A Comissdo de Assisténcia Social promovia discussdo sobre o efeito negativo da
utilizagdo do termo lepra, uma vez que “pacientes e familiares” ocultavam identidades e

mudavam de endereco com certa frequéncia, para evitar represalias por parte da sociedade.

Em 1958, em Toquio, Japdo, aconteceu o 7° Congresso Internacional de Lepra, onde se
determinou o fim do isolamento para realizacdo do tratamento de lepra, acatando a proposta do
Governo Francés, enviada para a ONU em 1954 (MACIEL, 2007).

No brasil, em principio da década de 1960, foi criado o Decreto n. 968/1962, que
sinalizava o fim do isolamento compulsorio, mas sob a justificativa de que o Decreto nédo

poderia derrubar a Lei n. 610/1949, que defendia o isolamento dos doentes visto como ameaga:.

No Brasil existe um decreto de 1962, do Ministério da Saude, é uma
nota técnica em que eles dizem que o internamento compulsorio nao é,
ndo se vé como algo mais necessario. Fica um pouquinho ambiguo,
num é?, que cé lendo o decreto ele ndo diz: é proibido o internamento
compulsorio... tanto € que vocé vai ter uma repulsa contra o
internamento compulsério mais ou menos na década de 70. Quase 10,
mais de 10 anos depois de estabelecido por legislagdo®. (Dr. Jaime
Prado, apud A Ultima morada — A historia do Asilo-Colénia Aimorés,
2008).

*2 Trecho do depoimento do Doutor Jaime Prado registrado no documentario A Gltima morada.
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A essa época, foi constatada a ineficiéncia do isolamento, bem como seus prejuizos
emocionais, psicolégicos e sociais. Dando continuidade as pesquisas para aprimoramento das
sulfas, o tratamento deveria ocorrer, a partir de entdo, nas unidades ambulatoriais de satde, nos
trés niveis de governo (unido, estado e municipio), enquadramento dado a tantas outras

doengas.

O 8° Congresso Internacional aconteceu no Rio de Janeiro, Brasil, em 1963. As
discussbes estavam concentradas no desenvolvimento de diferentes sulfas e outras drogas que

pudessem ser usadas no tratamento da doenca (MACIEL, 2007).

No 9° Congresso Internacional realizado em Londres, Inglaterra 1965, ja se sabia da
variabilidade na susceptibilidade das pessoas ao bacilo. Também ja se estudava a imunizacdo
cruzada pelo Bacilo de Calmett-Guerin (BCG) — (MACIEL, 2007). Outros Congressos e
Conferéncias continuaram acontecendo, porém a discussdo passa a ser pautada no modelo de

tratamento ambulatorial.

Todavia, somente em 1976 o decreto federal 968 foi revogado e a matéria intitulada
“politica de controle da hanseniase” foi regulamentada pela Portaria n. 165/BSB, de 14 de maio
de 1976, que determinou o fim do isolamento seletivo dos pacientes e o atendimento passou a
ser ambulatorial. Tal decreto também proibe o termo “lepra” e derivados, informando que
ficariam proscritos da linguagem utilizada nos documentos oficiais do Ministério da saude,
entre outros (OPROMOLLA; LAURENTI, 2011); e em 1995 foi criada a Lei 9.010, que dispde

sobre a terminologia oficial relativa a hanseniase.

ftalo Tronca (2000) aponta que, a partir dos anos 1920, foram criados no Brasil 35
asilos-coldnias, chegando a viver em regime de isolamento cerca de 5.000 doentes apenas em

Pirapitingui, 0 maior dos asilos-coldnia, localizado no estado de Sao Paulo®.

Estudos de Agricola apontam que até 1960 foram construidos 31 preventorios em
diversos estados do Pais. Acredito que todos os preventorios foram construidos até a decada de
1960, pois os documentos encontrados registram a mesma quantidade dessa instituicdo
(AGRICOLA, 1960).

Alguns “doentes” apresentaram resisténcia ao medicamento. Somente em 1981 surgiu

um esgquema de tratamento composto por quatro drogas, chamado de poliquimioterapia**, que

* http://www.centrinho.usp.br/hospital/pacientes/file/dica_07e.html
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continua sendo usada nos tratamentos atuais, apresentando bons resultados no que se refere a
cura infecciosa, restando ainda o desafio da cura imunoldgica, que nos dias atuais ainda

continua provocando incapacidades mesmo apos a realizacdo do tratamento.

O relatério preliminar de 25 de setembro de 2012, da Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica sobre os filhos segregados de pais ex-portadores de hanseniase
submetidos a politica de isolamento compulsério, estima que mais de 33.689 criancas foram
isoladas ao longo de 59 anos, periodo que durou o isolamento dos filhos. O relatorio foi
elaborado com o intuito de solicitar uma maior averiguacdo das condicGes de vida oferecidas as
criancas nesse ambiente, para respaldar o pedido de indenizacdo ao governo pelo crime de
alienagdo parental, cometido ao privar os filhos da convivéncia com seus pais e outros

familiares, bem como outros abusos como violéncia fisica, psicoldgica e sexual.

Né&o obstante, o fim do isolamento no Brasil, tantos anos depois, indicando uma medida
tardia, seria movido por um interesse financeiro de reducdo de gastos, conciliado com as
medidas do fim do Estado de Bem-Estar Social, visto a onerosidade das instituicbes que

compunham o tripé profilatico da lepra, e ndo pela defesa dos direitos humanos (CURY, 2002).

Tal mudanca na terapéutica destinada aos ‘“doentes de lepra” deveria ocorrer
concomitante a estratégias de educacdo, social e legal, retomando a pratica das campanhas
educativas no Brasil, para correcao dos equivocos e preconceitos que cercaram os “doentes” ao

longo do tempo.

As instituicdes conhecidas como Leprosarios tornar-se-iam locais voltados para a
pesquisa e a educacdo profissional. Alguns seriam transformados em unidades de salude para
atendimento a populacdo em geral, contendo varias especialidades, como é o caso do ex-
hospital col6nia da cidade de Bambui, em Minas gerais. Os Preventdrios/educandario, que
eram quase todos de iniciativa privada, construidos e instalados com ajuda do Governo Federal,
foram transformados em escolas, creches abertas a toda comunidade e centros de formacéo

voltados as criancas e adolescentes.

No Brasil, acreditando que o estigma relacionado a lepra estaria associado ao nome da
doenca, criou-se um projeto de lei, que posteriormente deu origem & criacdo de Lei Federal que

instituiu a mudanca na nomenclatura da doenca, que passa, entdo, a se chamar Hanseniase™.

* BRASIL — Lei Federal n° 9.010 de 29 de marco de 1995. Publicada no Diério Oficial da Unio
(DOU), coluna I, pagina 004509. Originou-se do Projeto de lei n® 1624 de 15/08/1991 da Camara dos
Deputados (no Senado projeto n° 77, de 1994) de autoria do Deputado Elias Murad, do PSDB/MG.
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Mesmo com a substituicdo da nomenclatura da doenga para hanseniase, bem como seus
derivados, que foi adotada no Brasil e ndo em nivel mundial, a mudanga teve um alcance
limitado. Acreditava-se que o estigma estava associado ao uso do termo lepra, mas ainda é
possivel presenciar, atualmente, atitudes impregnadas por um ranco que se deve aos resquicios
das préticas sociais adotadas durante o periodo do isolamento. Fato que indica que tais praticas

estdo associadas & memdria e a cultura que envolve a historia dessa doenca.

Pude perceber, durante o tempo em que trabalhei no CREDESH, o quanto ainda é
comum “pacientes” atendidos em servicos ambulatoriais apresentarem queixas direcionadas
aos proprios profissionais de salde, que teriam obrigacdo de estarem mais bem informado a
respeito da Hanseniase, tendo em vista a permanéncia da alta incidéncia da doenga no pais.

Neste capitulo, discutimos as praticas sociais que orientaram a criacdo de politicas
governamentais de combate a lepra, baseada no isolamento compulsério do doente e no
abrigamento de seus filhos indenes. Também pudemos visualizar como esses ambientes foram
“devidamente planejados” para que os sujeitos isolados tivessem “conforto” e pudessem
realizar diversas “atividades cotidianas” que remetiam a vida fora da Colonia. E possivel supor
gue muitos ndo teriam, fora dos muros do isolamento, a mesma qualidade de vida
proporcionada por estas instituicdes. N&do obstante, isso ndo era suficiente, visto que, por
vontade prépria, esses sujeitos ndo estariam vivendo em tais lugares, pois, para ter acesso a essa
qualidade de vida, que havia sido “devidamente planeja e estruturada”, conforme propagado
pelas campanhas governamentais, precisavam perder a liberdade e o0s vinculos

afetivos/familiares.

Entretanto, outras reflexdes podem contribuir para uma melhor compreensdo desse
universo, no que diz respeito ao destino das familias separadas por medidas sanitarias, aos
prejuizos dos vinculos rompidos entre casais, entre pais e filhos, a marca social de ser um
leproso ou filho de leproso, as casas incendiadas com ‘“‘autorizagdo oficial”, destruindo a
historia e os pertences de véarias familias, a falta de aceitacdo da sociedade, intensificada por
informacdes promovidas pelas proprias “autoridades”, e a capacidade de elaborar maneiras de
sobreviver a toda essa hostilidade. Outras historias podem ser contadas com toda propriedade

pelos sujeitos que vivenciaram a experiéncia do isolamento, como veremos a seguir.
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CAPITULO 2

VIVENCIAS, NARRATIVAS E PRODUCOES DE MEMORIAS DO ISOLAMENTO

No capitulo anterior discutimos os espagos destinados ao isolamento, “devidamente
planejado e construido” para o recolhimento de leprosos, bem como o modo de vida criado
nesses ambientes, por meio das atividades desenvolvidas buscando um carater de

“normalidade” no dia a dia dos internos, sobretudo por meio de fotografias e imagens.

Muitas dessas imagens parecem retratar momentos de alegria e descontragdo, algumas
pessoas até podem se perguntar onde estava a tristeza desses sujeitos por viverem isolados,
separados das familias, e por terem sido retirados do seu lugar de pertencimento? Ou entéo,

pode-se questionar como esses sujeitos conseguiam se divertir vivendo em tais condicdes.

Em um esfor¢o ou exercicio de desnaturalizar as imagens e informagdes propagadas a
respeito do isolamento, devemos nos questionar o quanto do que era divulgado trava-se, téo
somente, da construcdo de uma imagem positiva e humanizada propagada sobre a politica

sanitaria e sobre os modos de se combater a lepra?

A reflexéo de Sarlo pode nos auxiliar na compreensdo da experiéncia desses sujeitos. O
cineasta francés Claude Lanzmann produziu o documentério Shoah, a partir de entrevistas com
sobreviventes alemé&es, envolvidos de maneira indireta no holocausto, e de visitas a locais como
campos de concentracdo sem o uso de imagens de arquivos. A obra foi gravada durante 12
anos, entre o periodo de 1973 e 1985, e faz um retrato contundente do impacto do holocausto®®.
Para Sarlo, o documentario Shoah parecia querer dizer que “a vida, as vezes, continuava no
horror, e € isso 0 que vale a pena lembrar. A constancia do horror pode nédo destruir
materialmente tudo, mas ao mesmo tempo ninguém esta a salvo dessa presenca permanente”

(SARLO, 1997, p. 39).

Altina, 60 anos, vilva, do lar, atualmente mora com um neto no bairro Lagoinha, em
Uberlandia. Ela foi separada da familia aos nove anos de idade, ap6s a morte de seu pai e 0
desaparecimento de sua mée. Ela ndo sabe explicar, ao certo, mas acredita que sua mae, apos

interna-la, juntamente com seus irmaos, desapareceu em funcdo da doenca. Segundo a mesma,

*® Revista EPOCA on line, disponivel em:
http://colunas.revistaepoca.globo.com/menteaberta/2011/07/08/claude-lanzmann-fala-de-seu-filme-
shoah-e-le-trechos-de-seu-livro-a-lebre-da-patagonia/. Acesso em: 29 maio 2013.
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ela, a mée, uma irma e um irméo foram acometidos pela hanseniase. Apds sua internacéo, ela
ndo teve mais contato ou noticia de nenhum familiar, exceto seus irméos, que compartilharam

seu destino:

Meu pai vivia mudano. A gente sempre ficava um pouguinho numa cidade e
em seguida a gente mudava. la mudano. Sé que a gente era crianca a gente
num sabia o motivo. Hoje como adulta eu penso que a gente mudava porque a
minha mae tinha hanseniase. Eu penso que era a minha mée. Porque meu pai
vivia doente e ele vivia internado na Santa Casa da Misericordia, onde é o
Santa Genoveva hoje. E se ele fosse doente de hanseniase, jamais naquela
época eles ia internar ele num hospital. Entdo eu penso que a gente mudava
muito porque a minha mae era doente e quando alguma pessoa, assim,
descobria que ela era doente, logo a gente mudava. Com a morte do meu pai,
minha mée desapareceu. E ficou eu, minha irmd e meu irmdo junto, né?
Ficaram um tempo comigo, ai depois nés fomos pro Educandario Eunice
Wiver, levada... uma pessoa que arrumou pra gente ir pra la. E nds fomos pra
I4. E 14 eu vivi dos meus 9 anos até os meus 11 anos de idade. Com 12 anos eu
fui pra Colonia Santa Isabel. (ALTINA, 60 anos, 2010).

A narrativa de Altina, referente ao periodo em que viveu no Preventorio, evidencia o

medo e a violéncia praticada nesses ambientes para com as criancas abrigadas:

Porque eles era muito ruim pra nés. Ixi, eles judiava da gente, sabe? Di mim
eles nunca judio ndo porque, assim tinha muito medo dele judia dos meus
irmdos. Ai eu ficava assim quetinha. Num fazia arte, num fazia bagunca, pra
mim cuidar dos meus irmaos. Eles deixava os menino sem cumida, trancado
dentro do quarto dia interim. Os menino que fazia arte. Batia nos menino,
judiava dos menino até. Por isso que eu ndo gostava de la. Eles era muito ruim
pra gente. (ALTINA, 60 anos, 2010).

Nilva, 57 anos, irma de Altina, demonstra em suas narrativas memorias traumaticas. E
ao contrario da irmd, que sorria na maior parte do tempo (muito embora esses sorrisos possam
ter significados contraditorios), ela chorava muito em determinados momentos. Nilva é a filha
mais nova. Ela, sua irmd e seu irmdo foram internados no Preventério Eunice Wivers, em

Araguari, logo apds a morte do pai e o desaparecimento da mée:

Ai eu me lembro que... aqui a gente falava jardineira, né? [risos] a jardineira.
Ai eu lembro da minha mée descendo e a minha avo falou assim: vamos
comprar bala. E os meus irm&os maior desceu e eu fiquei eu corri pra minha
mée. Ela ficou assim, imdvel. Ai minha avd me puxou pela mdo me desceu e
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eu vi gue minha mée ndo desceu. E eu fiquei chorando... [choro]. ... Tava nds
trés... com a minha avo. E ela ficou [siléncio]. Ai nds fomos... tinha um carro
esperando a gente. E depois eu fui praquele lugar ... [choro]... ai nunca
ninguém apareceu... minha mée... ai nesse meio tempo eu ja tava com nove
anos, antes dos nove anos, ai a minha irma saiu. Saiu do Educandario, mas ele
ndo falavam nada pra gente. Entdo eu achava assim, que ela tava com a minha
mae. (NILVA, 57 anos, 2010).

Apos seu adoecimento, Nilva foi levada, sem nenhuma explicacgéo, para o Asilo-Col6nia
Santa Isabel em Betim/MG, onde reencontrou sua irmé e descobriu que a mesma ndo estava
com a mde, conforme acreditava. Havia uma privacao de informacoes sobre a propria vida e de
seus familiares. As criancas ndo eram avisadas sobre a mudanca para outra instituicdo, nem

sobre 0os motivos que os levariam a tal mudanca:

Al passado um ano mais ou menos, o diretor 14 pegou eu e meu irmao... e num
explica, fala nada, simplesmente passa a médo, pega umas pecinha de roupa,
pde dentro do carro... [inaudivel] coldnia. Ai eu cheguei la que eu vi a minha
irma. Que eu num sabia que ela tava 1. (NILVA, 57 anos, 2010).

Assim como as irmas Altina e Nilva, Nivaldo Mercdrio também experimentou o
estigma e as consequéncias da lepra ainda na infancia. Nivaldo Mercurio®’, 84 anos, nasceu na
cidade de Itapolis, viu sua casa ser incendiada e sua mée levada pela policia sanitaria apos ela

ter sido diagnosticada com Lepra. Ele também adoeceu e foi internado aos 17 anos:

A primeira lembranca da palavra lepra foi quando o médico foi I pra fazer o
exame na minha mée e fez nos filho e no meu pai, né? ai constatd que a minha
mae estava com a lepra. Fez o prontuério dela 14 na fazenda e depois eles
marcaram uma data pra i 1a busca ela. Num lembro o més, mas foi 1935 foram
busca ela. ...Departamento... as 3 letras ali (DPL) Departamento Profixia da
Lepra, né? Foi 14 na fazenda fez o exame na minha mae, depois pediu
[inaudivel] puseram ela no camburdo pra trazer pra cd. Ai ela saiu, pediu pra
nois sair de dentro de casa e eles incendiaram a casa. E como eu senti aquilo e
comecei a lastimar, chorar, e ver aquele preconceito, discriminacdo, ai me deu
uma parada cardiaca, um infarto, uma coisa assim. J& perdi a voz com 9 anos.
Fiquei 31 ano mudo, né? Que eu falava, as pessoa num intindia o que eu
falava. (NIVALDO, 48 anos, apud A Ultima morada — A historia do Asilo-
Col6nia Aimorés, 2008).

*" Nivaldo Merctrio participou dos dois documentarios produzidos sobre o Asilo Coldnia Aimorés, com
0s quais trabalho, sendo Memorias Internas: A vida no Asilo-Colénia Aimorés (Bauru/SP) e A ultima
morada: A historia do Asilo-Coldnia Aimorés (Bauru/SP).
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No trecho abaixo, do documentario “Memoérias Internas”, Nivaldo relata situacgdo

vivenciada no Asilo-Coldnia Aimorés, que novamente teria desencadeado a perda de sua voz:

Depois de 3 anos e meio, 4 anos que eu tava aqui tomando chaulmoogra, o
dotor Edemétrio disse assim pra mim: 6, cé t& negativo e saiu no diério oficial
a sua convocacao pra vocé fazé o tiro de guerra. Eu fal6, 6 dotor que bo, eu
quero ir embora mesmo, né? Vou fazer o tiro de guerra e continuar
trabalhando, né como sargento, como policia. Dai veio a comisséo de médico,
7, 8 10 médico e fez os exame, ai depois de 5, 6 dias tava fazendo um coletivo
pra gente jogar um com outro no hospital. Ai o enfermeiro foi 14 no campo e
disse assim: 6 Nivaldo, Nivaldo é pra vocé ir 14 no dotér Edemétrio amanha.
Eu falei: deu positivo meu exame? Ele falou deu. Ai me deu um trauma, um
nervoso, que l& no campo mesmo eu perdi minha voz. L& no campo. E ai
entdo, no outro nois ia toma café num barzinho esporte que € 1a perto do
campo, memo, né? e o pessoal falando: bom dia Nivaldo! Bom dia! E naquele
dia eu marquei um gol, jogando na defesa, né? Fala ai do gol que se marcou
no treino coletivo, um gol bonito, que nois vai joga com outro hospital. Eu sé
sacodia a cabega. Tinha perdido a voz. E fiquei 31 ano. Tudo que eu
conversava, as pessoa quase num intindia nada do que eu falava, €é?
(NIVALDO, apud A Gltima morada — A historia do Asilo-Col6nia Aimorés,
2008).

Ele narra no trecho do primeiro documentério que teria perdido sua voz aos 9 anos de
idade e permanecido sem voz durante 31 anos em funcdo do sofrimento de ter visto sua mae
doente sendo levada pela policia, e sua casa sendo incendiada. Sua narrativa apresenta uma
situacdo na qual ele se vé frustrado por acreditar que receberia alta e esse fato ndo se concretiza
nesse momento de sua vida, ele novamente relata que teria perdido a voz, em decorréncia dessa

situacdo e permanecido sem voz durante 31 anos.

Pela reproducdo em sua narrativa do efeito prejudicial dessas experiéncias que estariam
relacionadas diretamente ao seu adoecimento e de sua mée, pela repeticdo da quantidade de
tempo que teria ficado sem falar, mesmo que a narrativa pareca confusa em relacdo ao tempo
do ocorrido e a temporalidade do narrado, a mesma pode revelar o quanto essa experiéncia
impactou sua vida, bem como um significado maior para o “ficar sem voz”. O fato de ficar
praticamente “mudo” pode estar relacionado com um sentimento de impoténcia, em que sua
voz, de qualquer maneira, ndo seria ouvida. De que seus “direitos civis”, suas perspectivas de

vida, seriam desrespeitados independentemente do que ele tivesse para falar.

Mesmaos apos ter sido curado e ter recebido alta médica, ele permanece, por mais de 65

anos, morando no ex-Asilo Colénia Aimorés, atual ILSL.
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O mesmo servico de busca e apreensdo de doentes que levou a mé&e de Nivaldo de casa

também “conduziu” Fausto para o0 mesmo destino, o isolamento.

Fausto, 71 anos, natural de Monte Carmelo, viveu isolado no Asilo-Col6nia S&o
Francisco de Assis, em Bambui (MG); era trabalhador rural, pai e provedor da familia, com
pouco recurso financeiro, dependente da ajuda de familiares para ter acesso ao tratamento,
também se lembra de sido “conduzido” pela policia sanitaria para internacdo compulsoria. Ele

permanecia morando no ex-Asilo Coldnia de Bambui na data da entrevista:

Ele trouxe o papel 14 de fora, tal, tal, tal. Dotor trouxe |4 de Patrocinio.
Entreguei pra ele. N&o! Seu lugar é na roca. N&o ce ta ficando doido? Ai ele
chamou a poli... o soldado pra mim. O soldado pegou minha trouxinha.... Eu
fiquei Ia sentado, tinha uns eucaliptos seco la. Deu 11 horas, chegou um
soldado com um prato na médo... caba de come. Oh! Lembro direitim: quiabo,
com carne moida, arroz, feijdo e angu que ele deu pra mim. (FAUSTO, 71
anos, 2010).

Jeova, tal como Fausto, foi levado pela policia sanitaria mais de uma vez, ao
isolamento. Durante uma visita & Bambui conheci Jeov4, natural de Piunhi, ele ficou orfao ao
nascer e foi adotado. Morou na zona rural e ndo pode estudar. Fez exame vérias vezes até
conseguir definir o seu diagndstico. Depois de diagnosticado, sua familia adotiva, que 0 mesmo
considerava como “orgulhosa”, resolveu leva-lo ao “leprosario de Bambui” e ndo o aceitou
novamente apds sua alta médica. Trabalhou para o Estado como “capinador de rua”. Ele ¢ um
dos “ex-internos” do Asilo-Colénia S&o Francisco de Assis, onde também permanecia morando
na data da entrevista. Jeova alega que se conseguisse uma casa para morar em Bambui ou
mesmo em Piunhi, iria embora da ex-col6nia. Ele também conta o quanto resistiu ao

isolamento:

Consultei com Dr. Elvécio e me deu aquela sufinha branca, num valeu nada.
Ai eu eles me colocou ai... eu fugia daqui. Ai como 4 eu fui discriminado eu
vim foi num caminh&o de gaiola. Igual esses caminh@o de carregar gado.
Vinha pra cé ai eles me trazia e eu fugia. Ai eles me capturava e eu fugia di
novo. (JEOVA, sem registro de idade, 2010).

O fato de ter sido transportado em um caminhdo de gaiola de carregar gado, e de

considerar que foi “capturado” pode nos revelar um sentimento de ter sido tratado como
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animal. Sua narrativa, ainda, € impregnada de ressentimentos pelo destino que, para ele, foi

proporcionado pela familia adotiva.

Por meio da narrativa de Maria Dutra de Freitas, internada logo ap6s o seu marido,
prestada ao documentario A Gltima morada — A historia do Asilo-Colonia Aimorés, é possivel
perceber como as politicas de saude voltadas para contencdo dos leprosos também permeavam

os ambientes privados das empresas como “estratégia de combate a doenga”:

Aconteceu que meu marido veio pegar um servigo ai em Bauru, e dai exigi
exame. Dai ele fez 0 exame ai deu que ele era doente. Entdo dai fizeram o
exame ne mim também. Nois dois era doente. Tudo igual. [...] Dai a gente vei
pra ca. Dai a gente ndo podia sair, fazer visita pus fio, pus parente, enquanto
num tivesse inxame bdo. (MARIA, apud A Ultima morada — A histéria do
Asilo-Colénia Aimorés, 2008).

O Senhor Elias Souza Freitas, pintor aposentado, nascido em Xapuri/Acre, que também
relata suas experiéncias no documentério A Gltima morada — A histéria do Asilo-Coldnia

Aimorés, narra como foi abordado durante tentativa de realizacdo de um exame seletivo:

Eram 9 horas da manhd, quando eu estava me preparando para prestar o
exame, quando a madre superior entrou e disse: Vocé ndo pode ficar mais
nessa sala. Vocé esta morfético, pegue suas coisas e vai embora para sua casa,
porgue vocé pode contaminar os seus colegas. (ELIAS, apud A ultima morada
— A histéria do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

Além da maneira como os “pacientes” eram conduzidos, a chegada aos asilos-colonia
também era bastante marcante. Muitos entrevistados pelo documentario A Gltima morada — A
historia do Asilo-Col6nia Aimorés relatam suas impressdes e seus medos ao adentrarem neste
recinto.

2.1 Olhares, percepcdes e ambientagdes de internados

Para 0s sujeitos que adoeciam e eram isolados, além do pavor da segregacéo,

praticamente um sepultamento em vida, como alguns falam, havia a incerteza quanto ao nivel



107

de deformacdo que cada um chegaria, visto que ainda ndo existia um tratamento eficaz para
contencdo e combate da doenca. No inicio do isolamento, a funcdo do mesmo era mais isolar

que tratar, visto que o tratamento ainda estava em periodo experimental.

Edevaldo dos Santos morava em Valparaiso antes de ser internado em Aimorés.
Nascido em Lavinia, no Estado de S&o Paulo, entrou para o isolamento em 12 de agosto de

1970 e, na ocasido da gravacao do documentario, permanecia morando no mesmo local:

Ah! Quando vocé chega aqui, vocé dad uma ma impressdo, porque cé vé muita
coisa que a gente num t& acostumado, né? Entdo muita gente desfacerado, sem
mao, outro sem pé, braco. A gente ficava meio sem, sabe? Aquilo d& uma
imagem esquisita na gente. C& pensa que é coisa de outro mundo. Ai depois
vocé vai acostumando. (EDEVALDO, apud A ultima morada — A histéria do
Asilo-Col6nia Aimorés, 2008)

Esse universo onde 0s sujeitos passam a ocupar 0 que, a principio, parece ser tudo
estranho, torna-se familiar com o passar dos anos. O estabelecimento de vinculos com outros
internos também pode ter contribuido para um olhar mais “acostumado” com a situagdo fisica

dos demais e que sdo a0 mesmo tempo semelhantes.

A condicdo de “acostumado” me parece imprescindivel para a propria sobrevivéncia. As
pessoas chegam, e vao se acomodando, criando seus espacos e seus vinculos. Esse
estranhamento inicial e uma posterior naturalizacdo desse espaco com sujeitos “deformados”,
com “feridas abertas e de odor desagradavel” também aconteceu comigo e com tantos outros
colegas de trabalho. Durante a convivéncia diaria, e dialogos frequentes, também nos
identificamos, encontrando inimeras semelhancas e afinidades, que aproximam e estreitam as
relagdes, fazendo com que as “marcas” caracteristicas da doenca passem a ser vistas sem

estranhamento.

Nilva também relata ter se impressionado com o aspecto dos “doentes”, dando indicios

de um dos possiveis motivos para tal condicao:

Ai eu cheguei ali que eu fiquei sabendo o que [era] |4 na col6nia. Fiquei
sabendo o que que era essa doenca. Eu vi gente muito feio. Tinha gente feio de
mais. Nossa Senhora. Como que tinha gente tdo deformado. Acho que era
porque ficava muito tempo escondido, né? Ficava escondido mesmo porque
ndo queria internar, né? Cheguei la era um povo mau cheiroso. O médico dava
uma pomada... que cheiro..... me incomodava aquele cheiro. (NILVA, 57
anos, 2010).
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O cheiro desagradavel, comentado por Nilva, é, muitas vezes, ocasionado pelos
processos infecciosos, falta de cuidado adequado e por alguns medicamentos. Essas
deformidades, ocasionadas pela doenca, que normalmente atingem mais a face, pés e maos, €

que causam espanto e assustam os que nao estao “acostumados” com essa realidade.

Apesar do Asilo-Coldnia Aimorés de Bauru ter sido referéncia para os demais, e de se
poder notar nas imagens fotograficas o registro de uma aparéncia saudavel e higiénica de tais
instituices, ndo era unanimidade tais cuidados com o0s internos, como podemos ver na imagem
abaixo. A questdo do cheiro desagradavel também podia estar associada tanto a parte de

higiene quanto a qualidade dos procedimentos realizados durante troca de curativos.

Figura 68 — Dormitdrio do Asilo-Coldnia Santo Angelo, Mogi das Cruzes (SP).

Fonte: Arquivo pessoal de Jodo Batista. autoria desconhecida, 1945.

A imagem em questdo(Figura 68), em preto e branco, retratando o periodo de
isolamento no Asilo-Coldnia Santo Angelo — Mogi das Cruzes (SP), aparentemente produzida
pela imprensa para fins de dendncia, demonstra uma realidade ndo divulgada pelo governo em
suas propagandas. A imagem foi registrada durante visita de Maria Conceicdo da Costa Neves,
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entdo Deputada Estadual e fundadora da Associacdo Paulista de Assisténcia ao Doente da

Lepra, da qual foi sempre sua presidente.

No periodo que ocorriam os confinamentos, muitos “doentes” optavam por se esconder
para ndo abandonar suas vidas e familias. Outros eram protegidos pela familia, que ndo queria

perder um ente querido. Outros ainda fugiam do isolamento com o apoio da prépria familia.

A seguir, o trecho do documentério com a narrativa de Elias, abalado com a observagéo
de outros “internos”, evidencia uma falta de perspectiva, de melhora do estado de saude, de

voltar a viver como antes do isolamento, de ambas as partes:

Eu desembarquei... eram 9 horas da noite num trem na estacdo Aimorés hoje
ndo existe mais e tinha uma perua que ia busca o paciente né? Na estacdo. Ai
eu vim aquela escuriddo, aquele portal... aqui acaba-se a esperanca. ...aqueles
doentes mais antigos dizia assim: ah! Rapaz, vocé ta com essas maos
bunitinhas, esses pés bunitinhos, mas vocé vai ficar igual eu, vai ficar como
eu. Esquega! Esqueca familia. Esqueca tudo. Ai vocé entrava, vocé era uma
pessoa mais jovem, né?, vocé entrava em depressdo, VOocé entrava em
desespero, queria fugir, queria, num imaginava. Puxa vida, nunca mais vou
ver minha familia, nunca mais vou ter contato, entdo entrava naquele
desespero e muitos fugiam. ... eu tinha 30 e poucos anos, né? Quer dizer isso
eu era uma pessoa jovem, né? Entdo eu digo: poxa vida entdo eu vou
aproveitar ja que eu ndo tenho mais chance de voltar ao seio da sociedade, seio
da familia, vou beber, vou comer, vou gastar, fazer tudo que tenho direito. E
COmo se eu... como se um paciente portador de uma doenca grave tivesse com
os dias contados. Disse 6 cé tem um ano de vida sé. Entdo nesse ano de vida o
camarada diz 4: salve-se quem puder. (ELIAS, apud A Gltima morada — A
histria do Asilo Coldnia Aimorés, 2008).

Com o isolamento compulsorio, esses sujeitos foram “convidados™ a se esquecerem de
suas vidas, familias, origens. Os documentarios e as entrevistas novamente 0s convidam, mas
agora para lembrar, para falar. E assim essas memdrias vao sendo reelaboradas e resignificadas

ao serem narradas.

Para Alistair Thomson, em seu artigo Memdrias de Anzac: colocando em pratica a
teoria da memdria popular na Australia (2001), a memoria e a respectiva composicdo da
memoria mudam ao longo do tempo, com a fungdo de dar sentido & nossa vida, interagindo
passado e presente. Em seu outro artigo, Historias (co)movedoras: Historia Oral e estudos de

migracao, ainda afirma que:
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Estudos recentes destacam o relacionamento dialético entre memoria e
identidade. Nossas lembrancas de quem fomos e de onde viemos moldam
nosso sentido do “eu” ou de identidade no presente e, dessa forma, afetam as
maneiras como construimos nossas vidas. As historias de vida sdo “narrativas
explanatorias” (usando a expressao de Giddens) que desempenham um papel
crucial na vida cotidiana. Além disso, nossa identidade (ou “identidades”, um
termo que expressa melhor a natureza multipla, fraturada e dindmica da
identidade) atual e altera a maneira como estruturamos, articulamos e na
verdade lembramos a histéria da nossa vida. (THOMSON, 2002, p.358)

Dentro do espaco fisico dos asilos-colonia, onde se vivia em privacdo de liberdade, o
parlatorio era o espaco destinado a visitacdo de amigos e familiares. No entanto, para Nivaldo,
o ambiente do parlatério ndo permitia o minimo de interacdo entre os “internos” e os seus,
dificultando até mesmo a comunicacgdo. O primeiro trecho, abaixo, é parte do documentério A

ultima morada e o segundo trecho compde o documentario Memdrias Internas:

E tinha o parlatério naquele arco que tem ali. E eles ficava do outro lado. la
com meu pai, meus tio e meus parente né? pra me visitar. Mas s6 que a gente
ndo podia se comunicar, porque ndo havia como se comunica. Porque o
preconceito e a discriminagdo, né? (NIVALDO, apud A dltima morada — A
histria do Asilo Coldnia Aimorés, 2008).

..foi dia 28 de maio de 45. 28 de maio de 1945. eu entrei, chegamos I3,
entreguei uma carta pra internagdo, vim, depois subimo ai nesse parlatério
aqui, intregamé um memorando ali, me encaminhou no médico. Ai depois
meu pai veio me trazer e depois eu vortei pra dispidi do meu pai, eu tava desse
lado e ele desse lado, mas por aqui tinha uma saida, eu ia sai, pra dispidi do
meu pai, ne? Ai os vigilante falou, ndo, ndo Nivaldo, ndo pode, ndo pode,
vamo té paciéncia. Eu falei: por que? Num pode dar a méo pro seu pai. VVocé é
doente. Num pode da... mas eu falei: mas eu vivi 14 17 anos, nunca passei a
doenca nenhuma pro meu pai, e hoje s6 porque eu vim despedi dele, vou
passar a lepra pra ele? N&o, num ta certo isso ndo. Mas num pode. Vamé ter
paciéncia. Depois nois conversa mais. E ai entdo, ele queria me cumprimenta
porque eu tava completando 17 anos. Entdo meu pai num pode nem me da a
mao e foi embora. Despedi sé... pela voz. Nao pelo um abrago, nem nada.
(NIVALDO, apud Memorias Internas: A vida no Asilo-Col6nia Aimorés,
2008).

Analisando os dois trechos € possivel considerar que quando Nivaldo alega que havia
“preconceito e discriminagdo”, provavelmente foi percebido da parte dos guardas/vigilantes
que fiscalizavam o parlatério, uma vez que 0 mesmo relata que ele e seus parentes quiseram se
despedir de forma mais carinhosa, através de um abrago, um contato fisico, mas foram

impedidos.
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As campanhas de incentivo ao isolamento voluntéario apelavam para o discurso de que
as pessoas que estavam doentes deveriam se isolar para proteger a prdpria familia, que todo
esforco e sofrimento nesse sentido deveriam ser por causa de um “bem maior”’. Baseada nessa

justificativa, os amigos e familiares deveriam esquecer e serem esquecidos.

Nivaldo questiona os “procedimentos de seguranca” da instituicdo, ¢ demonstra uma
ndo conformidade. Esta reflexdo pode até ter sido feita anos apds o ocorrido e ndo
necessariamente como recomposto em sua fala, visto o qudo era opressivo e autoritario o

sistema de isolamento.

Contraditoriamente, a0 mesmo tempo ou no mesmo documentéario em que Nivaldo se
mostra indignado pelas regras e normas de separagdo entre as pessoas “doentes” e “sadias”, ele,
num ato que aparenta ser de conformidade, de submissdo ou resiliéncia, aprecia uma
construgdo que concretiza a separagdo ou diferenciagdo: “Oia como € bonito aqui. E aqui é
onde ficava as pessoas sadias que num si misturava com os doente de lepra” (NIVALDO,

apud. Memorias Internas: A vida no Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

Figura 69 — Coreto construido proximo ao campo de futebol, Asilo-Col6nia Aimorés,
Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.
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A imagem Figura 69", colorida, produzida apds o isolamento, com data e autoria n&o
divulgadas, que retrata o coreto, permite uma analise sobre a propria construcdo que parece
transmitir uma mensagem de superioridade dos demais, visto que os “sdos”, além de em

espacos separados, permanecem acima dos “doentes”.

N&o sO a visitagdo, mas a propria maternidade/paternidade, como relata Nilva, que
também tem uma experiéncia traumatica que representava mais uma ruptura de lacos afetivos, e
separagdo da familia, pois quando os filhos dos “leprosos” nasciam eram imediatamente

encaminhados para os Preventorios:

Ai eu namorei, casei. Casei com 21 anos. Tive meus 3 filhos, 2 ali dentro
mesmo da coldnia. Dois, quando eu tive a menina e o do meio ndo podia ficar
crianga ali. Era levado pra... pro... pra uma creche, ... ali em Belo Horizonte.
Al o terceiro eu tive depois que, como se diz, abriu as correntes. Porque 1
tinha mesmo as correntes na colonia. Na entrada da coldnia tinha umas
correntes. ... Eu busquei os meus, foi em 82... no final de 81 que eu busquei o0s
meus e ai eu tive 0 meu cagula no ano de 83 (NILVA, 57 anos, 2010).

Maria Dutra da indicios de estratégias criadas para manter contato com a filha abrigada
no Preventdrio, bem como formas de protecdo, na tentativa de ultrapassar as barreiras fisicas

impostas pelo isolamento:

Eu tinha uma menina [mais pequena] que tinha um ano e meio. Num criei ela.
Dai ficou até no ponto, dai nois figuemo aqui. Daqui nois protegia as crianca
I4. N6is mandava dinherinho pra eles la. Depois quando ndis abriu a liberdade
de nois podé sai, entdo ai nois ia la. Fazé visita pra eles e levd mantimento, o
que eles pricisava la. E assim se crid (MARIA, apud A Gltima morada — a
historia do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

Anos depois, ja morando no Asilo-Col6nia de S&o Francisco, em Bambui, Altina passa
pela experiéncia de ser separada dos filhos e relata o que compartilhava com outras méaes que

“perdiam seus filhos:

Eu me lembro, eu tinha uma amiga, isso foi quando eu mudei pra Bambui, ela
teve uma filha, e ela ficou muito assim, uns 4 ano ou 5 sem Vvé essa filha. Ai
um dia ela teve uma licenca do diretor pra ir 1a em Belo Horizonte vé a filha.

*http://cafehistoria.ning.com/photo/tribuna-de-honra-no-campo-do-asilo-colonia-aimor-s-
1942?context=latest Acesso em14/01/13
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Que a gente podia ir, sabe? S6 que num chegava perto do filho ndo. Tinha
umas grade. Diz o povo, que meus filho num fico 14 gragas a Deus, tinha umas
grade assim e a gente ficava distante da grade pra vé o filho de Ia. E essa
amiga minha, ela tava muito feliz, e ela foi 1& vé a filha. E chegou I3, alguém
falou pra ela que a menina dela tinha morrido, sabe? E assim ela ficou muito
triste, muito abalada com isso. Sé que quando ela ia saino, alguém 14 falou pra
ela que ndo. Que a filha dela num tinha morrido ndo. Que tinha dado a filha
dela prus otros. Porque 14 muitos doente, as vezes chegava |4 na creche pra vé
os filho, e eles falava pra eles que os filhos tinha morrido. E eles nunca deram
um atestado de 6bito, sabe? Pra confirmar realmente se tinha morrido. E o que
deixava a gente triste era pensa que os doente num reclamava, sabe? Que eles
achava que num tinha direito de nada. E assim eles ficava, perdia os filho,
sabe? Ficava sem, muitos perdia seus filhos, assim dessa forma. Que eles o0s
filho e dava eles pros outros, como se os filho, o pessoal fosse uma coisa
qualquer. E isso que mais entristecia a gente, sabe? Eu gracas a Deus num
passei por essas coisas né porque meus filho nunca foi criado. S6 a minha
filna mais velha foi criada em Araguari. Entdo eu mesmo ia 4 vé, eu mesma,
até que eu mesma fui 1a e busquei ela e trouxe pra c4, mas é muito triste sabé
que eles fazia isso com os doente. E também os doente ndo reclamava. Porque
0 doente ndo reclamava de nada, coitado. Tudo pra eles tava certo, tava bom.
Porque eles achava que néo tinha direito de nada. (ALTINA, 60 anos, 2010).

Contendo bastantes elementos significativos nessa narrativa de Altina, podemos pensar
em quais condi¢cdes eram impostas para que os filhos pudessem ser vistos pelos pais, sem
nenhuma possibilidade de aproximacdo. A adocdo sem autorizacdo dos pais também era fato
recorrente. Altina se diz privilegiada por ndo ter passado por essa situacdo de ter filhos
separados vivendo em preventdrios (também chamados de creche e educandarios), mesmo
relatando que sua filha mais velha viveu em Araguari no Educandéario Eunice Wivers. E
possivel que ela tenha resignificado suas vivéncias e memorias de forma que ela pudesse

conviver mais facilmente com elas.

Durante toda a entrevista, Altina “nega” ou ndo demonstra se identificar com sua
condi¢cdo de “doente”, se referindo sempre aos demais como “os doentes”, como se ela nao
estivesse incluida nesse contexto: “mas ¢ muito triste sabé que eles fazia isso com os doente. E
tamém os doente ndo reclamava. Porque o doente ndo reclamava de nada, coitado. Tudo pra
eles tava certo, tava bom. Porque eles achava que nado tinha direito de nada” (ALTINA, 60

anos, 2010).

A vida instituida nos asilos-col6nia, que parecia reproduzir os modos de vida fora do
isolamento, bem como a forma com que a sociedade se organizava, mantinha uma relagdo de

hierarquia até mesmo entre os doentes.
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As narrativas de Elias e Edevaldo referem-se a forma como era percebido o exercicio de
funcdes que estabeleciam relagdes de poder, superioridade e, provavelmente, de privilégios

entre os “internos’:

Pra ser guarda aqui era o seguinte: se vocé vinha de S&o Paulo e vocé tinha um
conhecimento tal, vocé era olhado assim pelo delegado, com olhar... com vista
meio suspeito, né? ... veio de S&o Paulo, pa pé pa... que que vocé fazia? Néo
eu era escrevente, eu era... naquele tempo datilégrafo, né? Ja era... né eu sou
datilografo. Ai eles falava pros guarda: fique de olho nele, fique de olho nele.
Ai vinha um cidadédo chegava e... de onde vocé veio? Eu vim do Mato Grosso.
Ah! O que que vocé fazia I1a? Eu pegava boi a unha, derrubava cavalo a tapa.
Al eles entdo voceé vai vestir a farda. Cé é policia. Ce vai ser policia. Era assim
gue funcionava a coisa. ...e muitos deles pegava gosto pela coisa e fazia
espontaneamente. E aquilo que eu te falei. Era como os antigos capitdes do
mato, né? Escravo perseguindo escravo., né? Era mais ou menos por ai a
coisa. (ELIAS, apud A ultima morada — a histéria do Asilo-Colénia Aimorés,
2008).

No documentério, do qual participa Elias, é possivel perceber que ele ndo seria entdo
uma pessoa bem vista pela policia local, uma vez que demonstra uma fala desenvolta,
consciente, politizada e bem articulada. Ele pode ter significado uma ameaca ao poder local,
apesar de ndo deixar isso explicito em sua fala. Na ocasido da gravacdo do documentario, ele
era vice-coordenador estadual do MORHAN de Sao Paulo e era responsavel por fazer contato

com os “ex-internos” das “ex-colonias” Santo Angelo e Padre Bento.
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Figura 70: Ex-internos trabalhando na guarda local, Asilo-Coldnia Aimorés,
Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, s/d.

Os “pacientes” eram convocados para compor o policiamento local, conforme imagem
acima, mesmo parecendo ndo possuirem porte fisico para o exercicio de tal atividade. Mesmo
sendo internos/“doentes”, muitos dos policiais “incorporavam” os valores ideoldgicos da
institui¢do reprimindo os proprios “colegas”. E provavel que os que exerciam os outros cargos
no servico publico também passassem a se identificar, em certa medida, com o corpo

institucional.

Ao contrario de Elias, Edevaldo foi convocado para compor o quadro da segurancga
local:

Eu comecei trabalhar de guarda com eles. Entdo a gente fazia muita coisa,
porque tinha muita gente que ia buscar pinga, essas coisas. Entdo vocé tinha
que tirar as pinga deles porque se ndo o remédio ndo fazia efeito, né? ...eu ndo
gostava quase de prendé os outros, sabe? Porque eu achava [inaudivel] tamém
sou doente. Agora ficar prendendo 0s outros, isso também fica muito ruim né?
Entdo eu fazia tudo possivel pra num prendé ninguém. Mas a ordi que tinha
era pra pega e prendé né? (EDEVALDO, apud A dltima morada — a histéria
do Asilo-Col6nia Aimorés, 2008).
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A fala de Elias, que se vé do lado dos oprimidos pelos policiais, seguida da fala de
Edevaldo, que executa o policiamento dos doentes, porém sem se identificar com uma condicao
opressora, pode nos dizer que, apesar de aparentemente ocuparem espagos contrarios, o
posicionamento de Edevaldo ndo os deixava completamente em lados opostos. Edevaldo

demonstra ter ficado dividido entre a funcdo repressora e sua condi¢cdo comum de doente:

Teve um que entrou na igreja e tirou todo santo, mudava o santo de um lugar
pra outro. Entdo como eu, eu chegava nele e conversava. Porque quando o
cara tava biluca assim c& num pode chegar nele brabo. Entdo eu chegava com
a maior educagdo, conversava com ele bem conversado e falava: ndo, cé vem
aqui, depois nois vambora, troca de roupa, eu venho ajudar vocé a trocar o
santo de lugar, ai &s ia. Ai chegava l4 eles dava uma injercéo nés. Es ia dormir
né? (risos) assim que a gente fazia (EDEVALDO, apud A ultima morada — a
histdria do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

As memodrias de Edevaldo em relacdo a atividade exercida me remetem as memarias de
Frederick Douglass ao relatar sua percepcdo do vigilante de escravos, o senhor Hopkins, no
texto de Alessandro Portelli, A Filosofia e os fatos. Para Douglass, o senhor Hopkins exercia
sua funcdo com desprezo quando castigava chibatando algum escravo. No entanto, essa era
uma interpretacdo subjetiva do mesmo, que fazia uma leitura das expressdes e comportamento

de Hopkins que, para Douglass, era uma excecao entre os demais vigilantes.

Elias me parece falar de sua percepcdo com relacdo a maioria dos policiais que o
remetia aos capitdes do mato, sendo doente cagando ou punindo doente. Na minha leitura,
Edevaldo se enxergava na condicdo visualizada por Frederick Douglass em relagdo ao senhor
Hopkins (PORTELLI, 1996).

De acordo com a narrativa de Nilva, a vida administrada na “Colonia” tinha regras para
serem seguidas durante todo o tempo e em todas as atividades, inclusive as religiosas, que
contribuiam para a disciplinarizagéo e contencéo dos internos. Além da comida, ela também se
queixa do policiamento constante: “A gente so sai pra ir a igreja. E tinha que sair de fila. Igual
indio... Era 14 dentro da colonia. Tinha igreja” (NILVA, 57 anos, 2010).

Apesar de 0 namoro de quando o senhor Nivaldo ainda era jovem ser uma relacdo com
menos contato fisico que os namoros de atualmente, o que chama a atencéo € a vigilancia da

privacidade exercida por fiscais ou policiais:
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Tinha mesmo. Muita gente. Ai entdo comegava a namora. E antes de comecar
o0 cinema ficava ai a nossa banda tocando ai no coreto. Das 5 hora até as 7
hora da noite. Bao depois das 7 a gente tamém num ficava namorano ali, né?
Mas nesse intervalo das 5 as 7. SO que gente sentava os dois rapaz na ponta do
banco as duas moga no meio. E e como os vigilante ficava ali olhando a gente
namoré e tudo. Se a gente ia beija a moc¢a ou abraca. Ele.. ndo ndo faz isso
ndo, vamo manté a ordem, né? a disciplina. Eu falava: tudo bem, tudo bem
(NIVALDO, apud A udltima morada — a historia do Asilo-Colénia Aimorés,
2008).

Para lara Monteiro, a situacéo era semelhante ao campo de concentracao nazista:

Eram muito parecidas com um campo de concentracdo. VVocé entra, vocé é
internado, vocé perde sua identidade. Ha uma separagéo de sexos, ndo é? SO
casa aquele que o diretor permitir, e tinha que ser forma clinica igual. Nao € a
paixdo, né? A se apaixona por B. A s6 pode, s6 vai se apaixonar por B se B
tiver a mesma forma clinica e se o diretor permitir o casamento. Porque se
ndo, nem pensar. Entdo vocé tem todo um problema de como essa sociedade
normatiza e quais sdo essas leis que fazem essas normas e quem as aplica.
(IARA MONTEIRO, apud A ultima morada — a histéria do Asilo-Col6nia
Aimorés, 2008).

Os namoros eram ‘“monitorados” e os casamentos deveriam ser autorizados pela

diretoria da instituicao:

Olha que bobagem [risos]. Ndo podia ndo. Povo bobo. Ndo podia ndo. As
mocas num podia namorar com rapaz sadio de jeito nenhum. O sadio era de
Citrolandia. Era a Colbnia e Citrolandia. No domingo tinha um bailinho 14 e
0s maiores podia entrar. Ai nesse podia entrar... risos eu gostei do cara.
(NILVA, 57 anos, 2010).

Este trecho da narrativa de Nilva traz um fato que nado foi relatado pelos “internos de
Bauru e Bambui”. Nilva nos fala de um bairro Chamado Citrolandia, que se localiza nos
arredores de onde era o Asilo-Col6nia Santa Isabel, em Betim (MG). Segundo ela, o bairro foi
criado por doentes e seus familiares. Podemos identificar que havia um momento “permitido”
para interacdo mais proxima com ‘“sujeitos sadios” (sem areas especiais para sadios ou areas
isoladas para doentes); no entanto, com certas restricdes. Mas, partindo do principio de que
Citrolandia era um bairro formado por “doentes” e seus familiares, considerando as

circunstancias que o bairro foi criado, sua localizacdo, falta de infraestrutura, também era um
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bairro de isolados e excluidos. E a historia da doenca permeava a vida de todos os moradores
de Citrolandia e de Santa Isabel, fazendo com que essa relagdo entre “desqualificados” se
desse, de certa maneira, entre iguais. Interpretacdo que pode ter influenciado na permisséo para

€SSe acesso.

A criagcdo de Citrolandia foi uma forma para manter a proximidade, evitando o
rompimento dos vinculos familiares, mesmo diante de toda a dificuldade enfrentada, como
infraestrutura e a falta de acesso aos servi¢os publicos encontrada na “cidade”. A persisténcia
das familias e dos doentes pode ser compreendida como uma forma de resisténcia e estratégia
de sobrevivéncia, contra as praticas sociais que culminavam no isolamento tanto dos doentes

como dos seus familiares, que permaneciam marcados socialmente.

2.2 Formas de resisténcia dentro e fora do isolamento

Mesmo com as estruturas autoritarias e coercivas dos Asilos-Coldnia, ndo eram raras as
manifestacBes de resisténcia, nem sempre tdo declaradas como na imagem abaixo, mas sem

davidas perceptiveis.

Figura 71: Manifestacdo de internos do Asilo-Coldnia Aimorés, Bauru (SP).
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Fonte: Autoria desconhecida, s/d, arquivo da Familia da ex-deputada Conceicéo da Costa Neves.
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As poucas informacdes que identificam a imagem fotografica da Figura 71, em preto e
branco, produzida durante o isolamento, sem divulgacdo de data e autoria, indicam que se
tratava de uma manifestacdo de repudio ao Dr. Francisco Sales Gomes Junior, possivelmente

durante a administracdo do Asilo-Colénia Aimoreés por este.

Durante entrevista, Altina relata algumas de suas estratégias para burlar as normas da
vida de isolamento. Ao ser questionada sobre a vida no Asilo-Col6nia S&o Francisco, em

Bambui, ela responde como quem néo se rendeu completamente as regras impostas:

Ah! A vida Ia em Bambui [risos], pra mim era 6timo... [inaudivel] porque eu
saia do hospital a hora que eu queria. Né, porque eu fugia, né? [risos]. Porque
eu sempre que saia de la eu saia fugida. Voltava de tarde, tinha dia que eu
ficava 3 dias fora, voltava de novo... eles brigava comigo [risos]. O Dr.
[inaudivel] ele era muito meu amigo, gostava muito de mim. Brigava comigo,
falava, e além deu fugi, eu tirava os doente da Colénia sem a autorizagdo do
diretor. Sabe porque? Tinha muita familia que desprezava os doente, mas tinha
alguns que nao tinha medo dos doente. Que os doente podia ir visitar eles 14 na
casa deles que era bem recebido na casa deles. S6 que o Doutor Jodo ndo dava
licenca pro doente sai. Ai como ninguém sabia que eu era doente, 14 no
Bambui, porque o povo na cidade tinha um medo de doente, que num podia
nem fala essa palavra perto deles. E o lugar que eu ja vi que o povo tem mais
medo de doente era la. Ai com o povo la num sabia que eu era doente, ai eu ia
pras festa em Bambui, ia pra tudo quanto é canto, né? Ninguém sabia que eu
era doente. Ai eu pegava ia na [inaudivel] e comprava passagem e dava pra
eles... Eu ndo tinha, a pessoa que olhasse nunca imaginava que eu fosse
doente. Por isso que eu to te falando procé. L4 em Bambui, mas o povo de
Bambui num tinha medo de mim por isso, porque eles conhecia os carro
[inaudivel], eu nunca fui nos carro da [inaudivel]... ai eu ia pras festa mais, eu
frequentava l4. Entdo eu num ia na cidade com os carro, de jeito nenhum. T4,
ndo ia ndo. Porque se eu fosse eles ia [inaudivel] ta doente. Por isso que eu
comprava passagem pro povo. Porque o doutor ndo queria dar licenca pra eles
sair, eu ia |4 e comprava a passaginha pra eles e dava pra eles. Porque depois
que cé tava embarcado com a passagem na mao, eles ndo pedia documento. Cé
sO apresentava documento na hora de compré as passage. Entdo por isso que
eu comprava as passage pra eles (ALTINA, 60 anos, 2010).

Ao relatar suas fugas, ndo fica claro como isso era feito. Fugia-se por tras da Col6nia, se
havia muros e cercas para pular, ou se era feito algum tipo de acordo ou negociacdo com 0s
vigilantes da portaria. No entanto, para Altina, 0s muros e as correntes ndo a impediam de sair

quando bem entendia, ainda levando consigo outros “doentes”.

Realmente, o fato de ndo se ter sinais visiveis da doenca deixa alguns em situagdo de

privilégio em relacdo aos demais. Se vendo em uma condicgéo privilegiada, Altina se solidariza
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com outros internos e 0s ajuda a sair para ter contato com familiares e também promove fugas,

inclusive para outra cidade, por meio da compra de passagens de trem.

Mesmo alegando vinculo afetivo com o diretor da instituicdo, o responsavel pelas regras
e normas, ela o desautorizava fazendo suas proprias regras, de acordo com suas proprias
opinides.

Para ter acesso aos lugares destinados as pessoas “sas” ela omitia seu verdadeiro estado
de saude. Assim ela mantinha relagdes sociais e frequentava “festas” fora do espago da
Colbnia. Podemos perceber um sentimento de pertencimento parcial, no que diz respeito a sua
condicdo de “doente”. Ela reconhece esta condi¢cdo na medida em que fala de sua historia de
vida sem ocultar sua trajetoria marcada pela hanseniase, suas experiéncias como ex-moradora
de Coldnias. Mas ndo se vé na mesma condicdo dos demais. Ndo se refere a condicdo de
“doente” como também sendo a sua condicdo. Pode ser pelo fato de se julgar mais livre que os
demais, desde sua infancia, pelo fato de ter permanecido sem sinais visiveis da doenca, por
muitos anos, pela sua perspicacia, ou mesmo por uma relutancia ou dificuldade em reconhecer

essa condicdo.

Sua atitude me chama atencdo, nas narrativas e também na convivéncia diaria, na qual
permanece a mesma sem se identificar completamente e colocando-se sempre na condigdo que
quem ajuda os “doentes”. Para Altina e seus irmdos, que tiveram o mesmo destino, o
Preventorio e o Asilo-Col6nia podem ter sido a Unica alternativa de sobrevivéncia ap6s
perderem sua familia. Mas, em sua narrativa, podemos perceber, que para ela, seu modo e

tempo de permanéncia no isolamento foram definidos por ela mesma:

Fiquei uns 4 anos em Bambui, 6 anos em Santa Isabel. Ai um dia eu fugi. Ai
um dia eu levantei cedo, porque toda vez que o doutor Jodo brigava comigo eu
falava: um dia eu vou embora. Ele falava assim pra mim: eu sei que vocé vai.
Num duvido que cé vai ndo. E eu num € pra duvidd mesmo ndo. Um dia eu
levantei cedo. Arrumei bem arrumadinha, peguei a mala e falei: é hoje que eu
vou embora. E fui. [risos]. Passei pu fundo, passei [inaudivel], passei pu fundo
da colbnia assim, peguei o trem & na, 14, num fui na cidade ndo. Tinha um
ponto la perto da coldnia, onde o trem parava pra pega doente, e la eu peguei
esse trem e fui embora. Eu nunca mais voltei la... porque eu sempre falava que
eu ndo ia ficar fechada 1a dentro da coldnia. Porque tudo quando ha tinha que
pedi os outros, e eu nunca conformei com isso. Eu pensava, gente mais eu vo
fica morano aqui. Procé sai cé tinha que pedi pros outos, 10 horas cé tem que
ta dentro da coldnia, cé num podia sai o portdo pra fora. Eu falei: eu num vé
vive uma vida dessa. Porque eu num nasci assim. Eu toda vida fui livre e
independente. Assim, mesmo quando eu tinha meu pai, eu saia a hora que eu
queria. Ficava vigiando meu pai chega. Que ele era mais brabo um cadim,
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entdo quando ele saia pra trabalhd, eu vup pra rua. Ai ia joga futebol com os
menino na rua, ia pros mato procurd fruta, ficava o dia interim no meio do
mato. Eu conheco tudo quanto é fruta do cerrado que cé perguntd eu conheco.
... eu ficava em cima das portera pros povo passa a cavalo pra ganhd prata. Eu
pulava aquele perto do Praia, aquela ponte, era uma ponte de tbua, eu subia l&
em cima, pra mim mergulha. O povo falava, porque eu era pequenininha, eles
achava engragado, mas s que eu cobrava deles [risos]. Entdo eu toda vida fui
solta. Sabe? Tanto que hoje eu num acho dificuldade pra enfrentd o mundo.
Pra mim ¢é tudo [inaudivel] sem problema nenhum. Quando eu vi que eles tava
querendo meu empurrd, me prendé num lugé eu tenho que ir embora. Por isso
que eu fui. (ALTINA, 60 anos, 2010).

Altina considera-se “livre e independente”, situa¢do inconcilidvel com a vida em um
cativeiro. Nivaldo que transparece, por outro lado, ser uma pessoa muito passiva e até

conformada, também relata experiéncias de fuga:

Ent&o eu falei bdo: ele num qué me da licencga. Pedi pro diretd ele num qué me
da licenca. Ai eu falei: eu v fugi. Ai eu fugi, ino aqui pra Goianais. Mas
naquela época num tinha moradia, num tinha nada. Era s6 mata mesmo daqui
ha 17 quilometro que eu fui pega a Fepasa Paulista ai que ia pra Sdo Paulo. Ai
chegando la em Goianais eu entrei dentro do vagdo, ai veio aquele que picota
as passagens, né? ai falo: uai vocé num tava aqui. E eu num tava, eu entrei
agora, eu quero uma passagem, pra mim i até Itapolis. Ele falo. Entdo estende
a mao. Estendi a mdo, ele viu, num tinha defeito na méao, tinha sobrancelha
boa, num tinha aparéncia nenhuma da lepra né? Ai ele me vendeu a passagem.
Se tivesse pobrema na mdo, que nem aqui 0, que t6 mostrand agora, ai ele
pedia pra gente descé do vagdo, ficava preso, eles ligava aqui e o camburdo
daqui ia busca la em Goianais e ja ia direto pra cadeia. Ai puxava 30 dia de
cadeia (NIVALDO, apud A ultima morada — a histéria do Asilo-Col6nia
Aimorés, 2008).

A gente vivia em cativeiro, era muito desprezado tudo, né? Abandonado.
Entdo, era uma coisa que ninguém gostava. Entrava aqui a gente até fugia pra
ficar livre de tudo que acontecia aqui no Asilo Col6nia Aimorés (NIVALDO,
apud Memorias Internas — A vida no Asilo-Col6nia Aimorés, 2008).

Elias fala sobre suas memorias em relagdo a resisténcia e a punicdo com “castigo

exemplar”:

Havia um paciente que fugia muito e ele tinha um... um mpp. Um MPP é um
mal perfurante, né em um dos pés. O outro pé era sd. Entdo o diretor mandou
cortar 0 pé sa. E deixou o pé que tinha o ferimento pra que ele ndo fugisse
mais. E tem n (ene) historias a respeito disso. De sofrimento, de barbaries que
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eram praticada contra os pacientes aqui. (ELIAS, apud A ultima morada — a
histdria do Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

Acdes barbaras como amputacdo de membros para dificultar fugas eram aplicadas como
castigos exemplares, com o objetivo de desarticular e intimidar os demais internos. Estdrias ou
fatos como o narrado pelo senhor Elias perduravam durante décadas contadas até pelos
proprios pacientes. Esse era um movimento constante, que alternava entre acdes de repressdo e

de resisténcia.

2.3 Compondo e produzindo memdrias contra o trauma: acgdes e interpretacGes

constituidas ap6s o isolamento

Natural de Monte Carmelo, Irailda tem 55 anos, adoeceu de hanseniase e ficou isolada
dos quatro aos nove anos de idade. Atualmente, € dona de casa, pensionista, vilva, mée de trés
filhos, criou mais quatro sobrinhos ap6s a morte da irma. Sua trajetoria de vida também nos

apresenta indicios de resisténcia e alternativas criadas por sua familia para lidar com a doenca.

Irailda foi diagnosticada e isolada pouco tempo depois do isolamento compulsério de
seu pai, no fim dos anos 1960, em funcdo da mesma doenca. Mas sua mée fugiu com ela da
“colonia”, pois preferiu trata-la em casa, no periodo compreendido entre 1971-1979, sendo
tratada com “medicamentos alternativos”, o que provocou sérias sequelas, em decorréncia de

um tratamento “convencional” tardio, que s6 aconteceu de fato em 1980/1981.

Recentemente, Irailda iniciou-se na escrita de poesias, que sdo publicadas em um blog
na internet. Tais composicdes expressam dores, alegrias, angustias, perdas e superacdo, que
estdo frequentemente associadas a historia da sua doenca. No inicio de seu blog, Irailda sinaliza
que, posteriormente, prestara maiores informacdes sobre sua historia de vida e sua motivagdo

para escrever:

Como prometido no perfil exponho aqui um pouco de minha
histdria: Imaginem uma crianga que aos trés anos de idade foi tirada do seio de
sua familia e levada compulsoriamente para um hospital colénia por estar
infectada pelo bacilo da hanseniase.
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E 14, depois que a porta se fechou viu parte da sua infancia ceifada pelos maus
tratos, o abandono e a saudade dos seus e por medo de represalias sufocou no
peito uma dor que ao longo dos anos tomou grandes proporcdes e como se hdo
bastasse ainda crianga e com o sonho de se tornar professora foi impedida de
estudar para ndo colocar em risco as pessoas visivelmente saudaveis e nesse
processo sentiu na pele o tdo temido bullying.

Mas hoje com ajuda psicoldgica e o apoio dos amigos e alguns familiares foi
possivel transformar essa dor em poesias que retratam parte de tudo que eu
senti e ndo vivi.

E por ironia esta crianca sou eu, hoje aos 55 anos e em plena fase de superacao
agradeco imensamente as pessoas que me impulsionaram para a criacdo deste
blog que eu espero proporcionar momentos de agradavel entretenimento aos
leitores internautas. (IRAILDA, 55 anos, 2010).

Irailda foi incentivada pela psicdloga do CREDESH, ambulatério onde é atendida, a
voltar a escrever, como parte de seu processo terapéutico. Desde 2011, tem escrito e publicado,
em seu blog, poesias com temas diversos, que em sua maioria expressam suas angustias e

frustracOes causadas pela experiéncia do adoecimento, do isolamento e do tratamento tardio.

Entre diversas publicagdes com temas bastante variados, selecionei as poesias: “A
Porta”, “Prisdo”, “Por ndo me aceitar”, “Senti e ndo vivi” e “Medo”, que, para mim, foram os

textos nos quais mais encontrei vestigios da sua histéria de vida associada a doenca:

A PORTA

Da porta eu vejo a porta.
A (ltima no corredor da morte.
Sé passa por ela e volta,

Se for provido de muita sorte.

Os meus olhos j& ndo desgrudam,
Daquela porta fechada.
E o desespero ja faz parte,

Da minha cara amarrada.

E o0 medo do desconhecido,
Mostra o0 seu rosto sombrio.
Enguanto no peito sufoco,

Um grito que causa arrepio.
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E aquela porta se abre,
Feito boca de ledo faminto,
Espreitando a sua presa,

Atordoada em um labirinto.

E certo que do outro lado,
Hé sofrimento lagrimas e dor.
Tem vidas se organizando,

Independentemente de raca e cor.

O meu destino foi selado,
Quando a boca do ledo se abriu.
Um fio de esperanca que havia,

Dentro de mim se partiu.

Quem sabe eu sou um desses,
Provido de muita sorte.
Suportarei aos sofrimentos,

E driblarei a propria morte.

Depois de anos a porta vai se abrir,
E 0 meu destino e a liberdade,
Que até entdo era desconhecida,

Tal e qual ¢ a felicidade.

Irailda foi internada muito pequena, em plena infancia. Certamente ndo era facil para
uma crianca entender o que de fato ocorria naquele ambiente. Mas, certamente, era possivel

para ela perceber a propria tristeza e o sofrimento dos que com ela conviviam:

Dos 03 aos 09 anos eu fiquei na colénia de Bambui, coldnia Sdo Francisco. O
que eu lembro de 14 é so coisa triste. SO grito, choro. [...] Meu pai. Meu pai foi
primeiro que eu. Assim que ele chegou la eles buscaram minha mée, eu e
meus irmdos. SO que os meus irmdos ndo ficaram |4 na coldnia. [...]. Eu
lembro da minha mée 14, mas eu num sei se ela ia me visitar ou se ela tava la
[...] depois que meu pai morreu ... minha mae me tirou de I4. [...] eu acho que
eu tinha de 8 pra 9 anos. (IRAILDA, 53 anos, 2010).
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Al a gente fugiu pra [...] foi fugido, foi fugido. [...] eu ndo sei. Eu ndo lembro.
Eu queria tanto lembrar. Eu num sei, eu sei que eu dormia muito. Eu lembro
gue a minha mée chegou 14, ela levou biscoito doce pra mim. A gente estava
atravessando um corredor, minha mde conversou com alguém que tava
lavando o chdo. Essa pessoa levou a gente pra um lugar onde tinha um monte
de entulho, moveis velhos e dai a gente saiu e a gente ficou correndo por uns
lugares que [...] eu s6 lembro que tinha muito eucalipto. E a gente andou de
trem e depois eu s6 lembro em Monte Carmelo [...] e chegando aqui eu adoeci
de vez. Eu perdi as forcas das pernas, deu tipo uma crosta do pescogo pra
cabeca. Deu uma bolha, as bolha estourou e grudou casca com casca. Cobriu
tudo. Ai minha mée lavava roupa pra fora e minha mée me trancava em casa,
me trancava no quarto. Ai eu fiquei de 1971 até 1979 trancada. Ela tratava de
mim com curandeiro. Eu tomei querosene, garrafada com querosene, eu tomei
criolina, essa coisa de lavar esgoto. Ai acabou meus dente tudo. Dai eu fui
adoecendo cada vez mais. Tive hepatite quatro vezes. Me trancava em casa
num podia sair pra nada. Num estudava. Tudo que eu aprendi foi lendo revista
e livro que a minha mée trazia do servigo. E lia e ouvia radio. Tinha um
radinho de pilha. Tudo que aprendi foi através disso dai. (IRAILDA, 53 anos,
2010).

O poema “A PORTA” me remeteu ao trecho da entrevista citado acima, onde ela narra
ter ouvido “sons aterrorizantes”, a mudanca ¢ separacdo da familia, a morte do pai, o periodo
em que esteve no isolamento sem sua familia, o longo periodo do qual ela ndo se lembra o que

acontecia na coldnia, e a fuga promovida por sua mae.

Se para as pessoas que foram internadas na adolescéncia ou na idade adulta a situacéo
provocava inseguranca, saudade, medo e outras sensacdes que os fragilizavam, para uma

crianga todo esse universo deveria assumir proporcdes ainda maiores e até fantasiosas.

Os versos “O meu destino foi selado, quanto a boca do ledo se abriu” nos fala desses
medos e angustias e uma sensacdo de que nao sobreviveria a um ambiente tdo indspito, que
teria 0 mesmo destino de seu pai, a morte. No entanto, mesmo ap0ds sua fuga, ao lado de sua

mae, ela ndo pode viver em liberdade durante varios outros anos.

Este poderia ter sido um assunto conversado e melhor esclarecido entre Irailda e sua
mée, mas o assunto foi silenciado dentro da prépria familia. Siléncio que pode ter ocorrido por
medo de terem reforgado a condicdo de uma familia marcada pela lepra ou pelo fato de a mée

de Irailda ter cometido uma acdo ilegal ao retird-la do Asilo sem autorizacéo.

Ela ainda relata que gostaria muito de se lembrar do que esté apagado ou escondido em
sua memoria. Essa falta de lembranga pode atuar como uma estratégia de contencédo, pelos
meios de controle de frustragdo, fracasso, perda ou dor, causado pela brusca separagdo da
familia, ou mesmo pela pouca idade (THOMSON, 2000).
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Apesar de ter adoecido ainda na infancia, Irailda relata fatos registrados em sua
memoria sobre tratamento com “curandeiros”, condicdo que era reservada aos que
“ocultamente” se recusavam a viver no isolamento das col6nias. A mesma ndo permaneceu
internada em Asilo-Coldnia, mas permaneceu isolada em sua propria casa, entrando em contato
com o “mundo 14 fora”, somente por intermédio de radio e revistas, posteriormente também

pela televisao.

PRISAO

As janelas com grades,

Sdo tristes as lembrancas,
Da vida sem vida,
De uma crianca.

Onde estdo meus amigos,
E também meus irmaos.
Que saudade eu sinto,

Do toque das méos.

De recostar ao seu peito,
E ouvir seu coracdo.

O que oucgo sdo gemidos,

Alegria aqui ndo tem.
Ao longe escuto um barulho,
E o apito estridente do trem.

Que ja vem la na curva,

E quando passa além do muro,
Todos ouvem e ninguém vé.
Porque aqui é uma prisao,

Que nos rouba a liberdade,
E a vontade de viver.

Acredito que na poesia “PRISAQ”, Irailda manifeste seus sentimentos da época do
isolamento, bem como sua percepc¢éo do lugar. A privacao da liberdade, novamente a separacéo

da familia, a falta do aconchego do colo da mae, viver entre “desconhecidos”.

Pelo que ela narra durante a entrevista e escreve em seus poemas parece que nao havia
maior interacdo entre a mesma e outras criangas ou adulto com quem tivesse estabelecido

relacdo de amizade ou confianca.
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Ao contrario do relato de Altina e Nilva que, mesmo no isolamento, conseguiam
momentos de interacédo e descontracdo. O barulho do trem parecia deixar claro que mesmo que
ela soubesse 0 que acontecia do lado de fora da col6nia, ndo poderia ver ou ter maior contato,

evidenciando para a mesma sua condi¢do de “prisioneira”.

POR NAO ME ACEITAR

Por ndo me aceitar,

Abracei a solidao,

Permiti-me ser egoista,
Fiz-me vitima do preconceito,

E matei meu coracéo.

E vi a vida por mim passar,
Sem sequer reconhecer,
Que eu precisava de ajuda,

E aprender o que é viver.

Foi na estipida tentativa,
De me autodestruir,
Que encontrei a capacidade,

De me auto-reconstruir.

Bati o martelo para o egoismo,
Tranquei a porta para a solidéo,
Fechei a janela para o preconceito,

E me autonomeei superacgéo.

O poema Por ndo me aceitar me parece um relato do sentimento de excluséo
vivenciado mesmo apos sair do isolamento. Mesmo ap6s fugir do asilo-Coldnia, com sua mae,
Irailda permaneceu isolada do mundo em sua propria casa, pois sua made temia uma nova

internacdo compulsoria.
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Esse medo era em funcdo do que elas j& haviam vivenciado em nome da doenca. Irailda
e sua mae ainda tentaram retomar as suas vidas, matriculando-a em uma escola apds chegarem
da coldnia, porém foi uma tentativa sem éxito. Podemos pensar que a superacdo esta

diretamente ligada aa sua iniciativa de se expressar por meio da escrita do blog:

E minha mae me colocou na escola. E foi muito dificil, ela s6 conseguiu me
colocar na escola porque a diretora da escola tinha me batizado. [...] minhas
pernas ja eram inchadas, tinha mancha. E tinha o negdcio, a filha do leproso.
... JA morava... nasci l1a (Monte Carmelo). Ai fiquei l& s6 dois anos. Estudei s6
até a segunda série, porque eu ndo agiientei mais as pessoas me chamando de
“a filha do leproso”. Entdo eu chorava num queria ir pra escola. Ai as pessoas
onde a gente morava tudo ficou indiferente, faltava pouco apedrejar. Minha
mae tentou alugar uma casa la ndo conseguia, né. Ai n6s fomos morar na casa
de uma prostituta. Ela deu uma casa pra gente morar. [...] eu ndo conhecia
ninguém. Eu ndo saia com ninguém. [...] nunca mais eu estudei. Ndo. N&o.
Depois que eu casei como eu ti falei. Eu s6 me soltei depois que eu me vi
obrigada a cuidar dos meninos. Mas assim, depois dos meninos ja na escola,
tinha reunido de pais, eu mais faltava do que ia. Eu ndo ia. Eu tinha medo de
envergonhar meus filhos. Eu tinha medo de chegar no colégio, eles me vé e
ndo queré deixar meus filhos estudd. Mesmo saben6 que o povo fala que
mudd. Mas como eu vou confia que mudd se eu fui barrada de viaja? Em
1974. (IRAILDA, 53 anos, 2010).

A tentativa frustrada de voltar a estudar, a dificuldade de conseguir uma casa para
morar, a falta de contato com outras pessoas durante varias décadas, o medo de que seus filhos
sofressem algum tipo de perseguicdo ou represalia como Irailda, mae e irmdos ja haviam

sofrido, pela sua doenca.

Todas essas experiéncias narradas durante a entrevista me levaram a acreditar que ha
um sentimento de rejeicdo em sua vida, que foi expressa na poesia acima. As manifestacoes de
rejeicdo partiam de varios grupos sociais, em diferentes faixas etérias. A imagem ameacadora e
indesejada de um leproso parecia estar culturalmente divulgada mesmo entre as criancas, dado

0 estado de alerta em que vivia o pais.

A dificuldade de reinsercdo social, a falta de perspectiva, certamente, influenciou na

iniciativa da mée de Irailda ao deixar a filha vivendo em isolamento domiciliar por longos anos.
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SENTI E NAO VIVI

Senti amor e ndo me entreguei,
Senti o0 abraco e ndo abracei,
Senti angustia e ndo me abri,

Senti soliddo e me escondi.

Senti sabor e ndo degustei,
Senti fome e nao saciei,
Senti sede e ndo bebi,

Senti alegria e ndo sorri.

Senti 6dio e ndo perdoei,

Senti felicidade e ndo compartilhei,
Senti o conforto e ndo dividi,

Senti 0 egoismo e me perdi.

Senti o preconceito e recuei,

Senti o afeto e recusei,

Senti 0 desejo e ndo me atrevi,

Senti a dor e ndo morri.

Senti tristeza e ndo chorei,
Senti saudades e ignorei,
Senti frio e ndo cobri,

Senti a vida e ndo vivi.

Todos os poemas podem trazer mensagens indecifraveis aos leitores, mesmo por
aqueles que conhecem sua historia, devido a subjetividade do modo da escrita e dos
sentimentos expressos. Ou podem mesmo estar associados a mais de um sentimento ou

experiéncia vivida.

Mas num exercicio de tentar decifra-las ou buscar compreender melhor suas memorias
também pela intermediacdo dos poemas, associo o “senti e ndo vivi” com varios momentos da
entrevista. Acredito que essa memoria esta associada a sentimentos de privacao, por tratar-se de
uma pessoa que nao pode passar por experiéncias comuns como estudar, passear, brincar,

conhecer pessoas, fazer amizades, trabalhar.
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N&o obstante, um desses momentos que mais me chamou atencdo, relacionando a
escrita desse poema e sua entrevista, foi a construcdo de identificagbes com os personagens das

histérias que criava, na qual ela “vivia uma vida que nao era a sua”:

Eu me imaginava outra pessoa. Eu me imaginava uma outra pessoa, com uma
outra vida, uma pessoa saudavel, eu me transformava numa outra pessoa. Eu
escrevia historia, tinha personagens e personagens, tinha mocinha, mas nunca
falava de doenca. De doenga ndo. A mocinha sofria por amor, sofria por
qualquer coisa, menos doenca. Escrevia poesias, ouvia muita cronica. [...]
Quando eu acabava de escrever eu me sentia beijada, abracada, ja tava
completa. (IRAILDA, 53 anos, 2010).

De acordo com suas proprias reflexdes e narrativas, Irailda ndo viveu plenamente e, por

meio de sua imaginacdo, encontrou uma maneira de sobreviver a sua realidade:

Eu sentia muita paz. Porque ndo era mais eu. Ndo era mais eu. Na minha
histéria num tinha dor. Era um jeito que eu tinha, acho que eu lembro, que eu
achava pra sobrevivé. Era 0 momento que eu tava escrevendo ali, eu tava fora
da minha realidade. Hoje em dia eu ja ndo tenho tanta vontade de fica fora da
realidade. Quero ta sempre ligada. Sempre sabendo que eu sou eu, mas
naquela época ndo. Naquela época eu me transportava, sabe? Eu era outra
pessoa, mas passd. Hoje em dia eu escrevo, escrevo poquinho. [...]. Agora
hoje em dia ndo. Hoje em dia eu j4, ja to, sei la, parece que eu to mais com pé
no chdo. Ndo transformo. N&o tenho essa necessidade. Agora eu tenho mais
quem me da atencdo, quem [inaudivel] comigo, tenho até quem me entrevista
[risos]. (IRAILDA, 53 anos, 2010).

Podemos entender que lIrailda conseguiu recompor suas memdrias, ao longo desses
anos, de modo que as mesmas Se tornassem mais confortaveis. De maneira que ndo sente mais

a mesma necessidade de se refugiar em suas historias (THOMSON, 2001).

Acredito sinceramente que o fato de se sentir melhor hoje, de conseguir se relacionar
com outras pessoas, de se sentir mais confiante, e de se mostrar e publicar sua historia, também
se deve ao fato de ter acontecido “coisas positivas” em sua vida, como ter se casado, ter criado
seus filhos, ter encontrado um lugar para se tratar onde foi melhor acolhida, ter feito
acompanhamento psicoldgico, e ter encontrado apoio emocional em pessoas que reconheceram
suas qualidades, para além do seu histérico de saude. Hoje ela se encontra mais segura para

questionar todas as praticas sociais que a privaram de uma vida “normal”.
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Irailda ndo tem mais hanseniase, mas permaneceu com graves sequelas em funcdo do
tratamento tardio, e ainda faz curativo de lesdes cronicas — sequela hansénica — em membros
inferiores (pés e pernas), no Centro de Referéncia Nacional em Dermatologia Sanitaria e
Hanseniase - CREDESH/UFU.

Recentemente, iniciou sua participagdo junto a um grupo de “pacientes” e pessoas de
outros segmentos, a um movimento de criacdo de um ndcleo do Movimento de Reintegragdo de
Pessoas atingidas pela Hanseniase — MORHAN, em Uberlandia. O© MORHAN desenvolve
acOes de combate ao preconceito e de reconhecimento de direitos (pensdes indenizatdrias,

realizacOes de exame de DNA para identificacdo de familiares), entre outros.

Compreendi o seu poema “MEDO”, como uma forma de continuar exteriorizando suas
memorias angustiantes e suas insegurancas, a0 mesmo tempo em que ela chama seu leitor para
uma reflexdo sobre os préprios medos. Parece-me que, numa tentativa de se aproximar, ou de
se fazer igual as outras pessoas que ndao foram atingidas pela mesma doenga, mas que se

assemelham em suas fragilidades humanas.

MEDO

Medo!...Qual é o seu medo?

De abrir a porta e ver escuriddo?

De tropecar nas pedras do caminho?
De ficar s6 e no esquecimento?

Ou de envelhecer sem ter carinho?

Medo!...Qual é o seu medo?

Do vento que ecoa la fora?

Da flria das aguas que varrem o chao?
De ficar ao relento na tempestade?

Ou do desconhecido que Ihe estende a méo?

Medo!...Qual é o seu medo?
De amar demais e nao ser amado?
De andar e morrer na contramao?

De ficar perdido na avenida vazia?
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Ou do ronco estrondoso do caminhdo?

Medo?...Qual é o seu medo?
Da cor sem vida das fardas?
De ser levada por um furgao?
De ser brutalmente hostilizada,

Pelo soldado que dirige o caminhdo?

Medo!...Qual é o seu medo?

De ndo ter um abraco amigo?

De ndo ter o direito de sonhar?

De ndo ter com quem dividir seu segredo?
Ou de calarem a sua voz,

Antes mesmo de vocé falar?

Medo!...Qual é o seu medo?

De ndo ter mais esperanca?

De ndo ser mais um sonhador?
De desfalecer com sede e fome?

Ou de morrer com tanta dor?

Medo!...Conte-me; qual é 0 seu medo?

O que levou Irailda a permanecer “enclausurada” tanto tempo, mesmo apos a realizagao
do seu tratamento convencional, talvez tenha sido uma falta de perspectiva de uma vida melhor,
livre, com as possibilidades de trabalhar, viver, manter-se no social se relacionando com outras
pessoas sem distingdo, e ndo presa e condenada por questdes sanitarias (dimensdes que serdo
tratadas no capitulo posterior). Havia mesmo uma falta de perspectiva que estava presente na
vida dos que viviam em isolamento domiciliar, bem como nos que viviam em Asilos-Colénia.

Esta era uma condi¢cdo comum aos “doentes de lepra”.
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2.4 Memodrias, vivéncias: disputas pelo passado e pelo presente

No Brasil, a pratica do isolamento se estendeu até 1986. Mesmo passado mais de 20
anos ap6s o fim do isolamento compulsorio dos “leprosos”, esses sujeitos parecem permanecer
marcados, ou até condicionados, a essa numera¢do a qual responderam por longos anos, como

narra Nivaldo:

Quando eu cheguei me levaram 1 no restaurante pra almogar ja era bem tarde,
umas 2 horas, né? Mas primeira coisa mesmo foi que me levaram no Dr.
Edemétrio, 0 nome dele ta aqui nesse livro, Dr. Edemétrio. Ai ele fez meu
prontudrio la. Meu prontuario é 3602. Trés mil, seis, zero, dois. Trés mil,
seissentos zero dois. E, é. (NIVALDO, apud A dltima morada — A histéria do
Asilo-Coldnia Aimorés, 2008).

Durante a selecdo das imagens fotograficas usadas nessa pesquisa, apresentadas em

maior parte no capitulo anterior, a fotografia da Figura 72, em especial, me chamou a atencéo.

Figura 72 — Festa de Folia de Reis, Asilo-Colénia Aimorés, Bauru (SP).

Fonte: Autoria desconhecida, 1937.
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A imagem acima, extraida do blog de Jaime Prado*’, anteriormente j& apresentada nesta
dissertacdo, esta acompanhada de uma legenda bastante significativa. Abaixo da imagem, o
jornalista alega ser esta “a realidade da historia antiga hoje PROIBIDA de falar ¢ mostrar no
atual Instituto ‘Lauro de Souza Lima’ — ILSL — em Bauru/SP é a modernidade apagando a

verdadeira historia antiga em preto e branco”.

Ao refletir sobre a legenda indicada na foto, escrita por Jaime Prado, pude me lembrar
do percurso que realizamos, eu e outras profissionais da area de salde, para conhecermos a
antiga Coldnia. Nesta ocasido, estavamos fazendo curso de capacitacdo em hanseniase no
ILSL. Esse passeio foi realizado durante o intervalo do curso, por nossa propria iniciativa, visto
gue um contato maior com a parte da antiga Colénia ndo fazia parte das atividades
programadas do evento. O Instituto, que funciona como centro de ensino e pesquisa e hospital,
possui suas instalagdes devidamente separadas da parte da vila, o antigo Asilo-Coldnia

Aimorés.

Ao adentrarmos a parte “reservada” da Vila, o ex-Asilo-Col6nia Aimorés, percebemos
que a vigilancia local estava monitorando nossa caminhada. Fomos abordadas por um carro de
vigilancia, que nos orientou que ndo poderiamos fotografar nem circular pelo local, a menos
que tivéssemos autorizacdo. Informamos que ja tinhamos marcado com Nivaldo Mercurio uma
visita a0 museu e que 0 mesmo estava nos aguardando. Entdo permitiram nossa ida em direcdo

ao local.

Encontramos Nivaldo, que nos apresentou parte da Colonia e alguns dos moradores.
Tive a impressao que ele possui certa autoridade no espaco reservado da vila, mas sua presenca
no espaco do Instituto parecia incomodar os funcionarios. A propria imagem dele parece contar

sua historia de vida. E isso ndo tem como apagar, enquanto ele estiver por la.

Discutindo sobre o acontecido com as pessoas que me acompanharam, pensei que toda
essa ‘“seguranca e protecdo” da Vila poderia se tratar de um esfor¢o para evitar uma
superexposicdo ou até visita inoportunas e inadequadas, resguardando, assim, a privacidade dos
moradores. Mas ap0s o comentario de Prado, penso que a dificuldade de acesso pode também
ser uma tentativa de evitar contato material e fisico com esse passado, favorecendo seu
esquecimento. Para a sociologa Beatriz Sarlo, Claude Lanzmann, em seu filme Shoah, que se

refere ao holocausto judeu durante o regime nazista, trabalha com a seguinte hipétese:

*° Disponivel em: http://jpradoo.blogspot.com.br/2012/12/blog-post_408.html. Acesso em: 14 jan. 2013.
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[...] sempre se sabe muito pouco de que o que se sabe tem a fragilidade de um
discurso que pode ser esquecido e que, portanto, é preciso voltar a ele
repetidas vezes, porque o tempo, as ideologias, a politica dos Estados, o
cansago da culpa (como afirma Habermas em seu debate com os historiadores)
ou o cansaco produzido pela monotonia do horror, corroem esse nucleo de
saber que comecgou a se construido no pés-guerra. [...] € preciso erguer de
novo o monumento que lembre o horror, ndo para intensificar essa lembranca,
mas para dificultar sua talvez inevitavel deterioracdo. (SARLO, 1997, p. 40).

Para o jornalista, seu blog presta um servico de preservacdo da meméria. No entanto, ao
mesmo tempo em que se percebe uma fala indignada pela tentativa de apagar ou ocultar o
passado do atual Instituto, ex-Asilo-Colbnia, algumas descricdes das imagens fotograficas
como sendo de horror pela situacdo vivenciada pelos internos, também se percebe um olhar
nostéalgico, em seus comentarios sobre as imagens fotogréficas postadas pelo mesmo. H&4 uma
admiracdo por médicos sanitaristas e outros profissionais e religiosos que dirigiam ou
trabalhavam na Col6nia. A contradicdo do olhar do sujeito que se coloca no lugar de alguém
que defende a preservacdo da historia dos horrores praticados e que admira as belezas
construidas dentro do isolamento talvez traduza a propria disputa pela meméria. Neste sentido,
para Paoli (1992, p. 26),

[...] a identidade como ““antigo” parece estar apenas no sentimento de perda —
e o critério de preservagdo dos documentos, objetos e monumentos, constitui
uma forma de nostalgia de algo que nédo existe mais. [...] Parece claro que uma
sociedade onde se pensa que tudo pode ser destruido ou conservado, tem uma
nogdo de historia — passado e presente — completamente abstrata. Nestas
condigdes, ela ndo é uma forma de conhecimento, ndo é um chdo de
enraizamento, ndo se produz uma referéncia com a qual se possa refletir sobre
a experiéncia social. (PAOLI, 1992, p. 26).

Sendo Jaime Prado funcionério do Instituto, 0 mesmo deve perceber nas relagdes
cotidianas da instituicdo para com seus funcionarios e tantas outras pessoas que se tratam ou

frequentam o Instituto Lauro de Souza Lima - ILSL para realizacdo de cursos e outros.

Aparentemente, ha um esforgo para patrimonializar a materialidade de instrumentos e
objetos que, no interior das fungdes que o instituto desenvolve no presente, passam a compor
significados de um passado superado. Intenciona-se produzir uma historia de medicina mais

humanizada conjugada com inovagdes tecnologicas e cientificas (SILVA, 2001).
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Atualmente, o ILSL funciona como Centro de Referéncia Nacional em Dermatologia
Sanitaria e Referéncia Internacional em Hanseniase (BASSOLI; QUATRINI; GUIMARAES;
VIRMOND, 2007).

Maria Célia Paoli, em seu artigo Memoria, Historia e Cidadania: O direito ao passado
traz uma discussdo bastante relevante sobre o sentido de preservacao do patriménio historico e
cultural no Brasil, que nos auxilia nessa reflexdo sobre o passado e o presente da histéria do

isolamento compulsorio e dos Asilos-Colonia:

H4, de um lado, os que sustentam o pouco significado que tem o passado e seu
registro diante daquilo que constitui 0 moderno e a modernidade: a constante
producdo do novo, que desafia a compreensdo e a intervencdo na cidade. Se
neste caminho a historia perdeu sua aura, seria indtil (e pouco rentavel) manter
algo com pouco significado presente, a ndo ser o de ser exatamente
testemunho de um passado superado. Nesse raciocinio, passado e historia
parecem virar o “antigo”, o que sobrou do movimento de recriagdo continuada
da cidade. Sua preservacdo deve, portanto, seguir critério exclusivamente
estéticos ou aqueles ditados pela racionalidade do mercado, ja que a
experiéncia coletiva e pessoal, do presente deve ser remetida para o futuro.
Este, por sua vez. E concebido como novamente uma ruptura com o que af
estd... Em uma outra palavra, a histéria é concebida nestes termos como um
processo acabado e fechado aos significados sociais. (PAOLI, 1997, p. 25).

Em 2007, os sujeitos que viveram isolados nos asilos-colonia em funcéo do diagnostico
de hanseniase, representados pelo Movimento de Reitegracdo da Pessoa Atingida pela
Hanseniase - MORHAN conseguiram na justica o direito a pensdo especial indenizatoria, pelos
prejuizos causados pelo Estado por meio de suas politicas de combate a doenca. A Lei n.
11.520, de 2007, dispbe sobre a concessdo de uma pensdo especial, mensal, vitalicia e
intransferivel, no valor de R$ 750,00, destinada aos sujeitos que foram submetidos ao

isolamento e internacdo compulsorios até 31 de dezembro de 1986°.

Ainda encontra-se em disputa o reconhecimento de outros direitos como a extensao
dessa pensdo aos que viveram isolados em Seringais, como era 0 caso do Acre, que encontra
dificuldade de comprovacédo e também penséao indenizatéria aos filhos que foram separados dos

pais, em fungéo do isolamento compulsorio dos doentes:

0 Disponivel em: http://www.morhan.org.br/indenizacoes/6/lei_11.520+2007. Acesso em: 06 mar.
2013.
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[...] eu regredi quando eu precisei mais de atendimento médico e vi que néo...
gue as pessoas ndo evoluiram tanto quanto falam ndo. Principalmente as da
area da salde. [...] Me atenderam mau pra caramba. Na UAI do Luizote
também fui mau atendida. Sabe, entdo até no buscar tratamento meédico é
dificil. Ndo adianta tampar o sol com a peneira e falar que ta tudo bem, que
ndo ta tudo bem. [...] Quando ele é casca grossa vocé nota que ele é casca
grossa com todos que passam por ali. Quando o paciente sai da sala ela ja sai
falando. Ou entdo a gente ouve comentarios. Quando o médico fala em vocé e
ele nem vem te por a mao, fica atrds da mesa, quase entrando dentro da
parede, né. Igual eu fui consulta no UAI Tibery, num sei nem o nome do
individuo. 1sso ndo é um médico, é um individuo. Me deu encaminhamento
pra o pneumologista. Que eu tava tendo muita taquecardia, muita falta de ar.
Me passaram pra um cardiologista. Quando eu abri a porta e ele me viu, ele
falou assim: o que que cé tem? Dr. Eu to com muita falta de ar, com
taquicardia. Ah! Essa voz sua roca, vocé ta com a traquéia fechando. Isso ai
num é pra mim ndo. Isso é pra um pneumologista. Vou te dar um
encaminhamento. Sé! Quis saber mais nada. E os outros pacientes que entrava
14, demorava pra caramba. Entdo t4. Um pouco é coisa daqui da minha cabega,
mas eu fui na UAI do Luizote e a moga que fez meu curativo falou pra minha
sobrinha: num deixa seus meninos comer na casa da sua tia ndo, porque sua tia
ta4 podre. E a minha sobrinha fald pra mim: num era nem pra eu te fala isso,
mas td falando pra senhora ndo voltd 1a, que a senhora nao precisa ser
humilhada assim ndo. (IRAILDA, 53 anos, 2010).

O fim do isolamento, a mudanca de nomenclatura da doenca, as pensdes indenizatérias
nio foram suficientes para combater a doenca nem mesmo seu estigma. E facilmente
perceptivel, dentro dos ambulatérios médicos, a falta de informacdo da sociedade sobre a
doenca, atualmente denominada hanseniase. E, comumente, o que se ouve falar, ainda nos dias
de hoje, sdo ainda informacgdes equivocadas e desatualizadas, que estdo mais associadas aos
conceitos da lepra.

N&o obstante, muitos dos sujeitos que vivenciaram o isolamento e todas as préaticas
sociais que pertenciam ao universo leprotico, presenciam na atualidade um processo composto
por avancgos, permanéncias. Um espaco que permanece sendo disputado na medida em que se
relata as experiéncias vividas no isolamento, em um processo constante de reelaboragcdo da
memoria. Em um esforgo de se evitar o esquecimento, mas ao mesmo tempo reclamando-se
uma prética social mais justa e coerente com o0s avangos da medicina. Resistindo e

ressignificando o vivido.
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CONSIDERACOES FINAIS

Quando iniciei essa pesquisa, a minha intencdo era centralizar a discussdo na realidade
das pessoas que adoecem de hanseniase na nossa contemporaneidade, que corresponde

justamente ao periodo po6s-isolamento.

A minha vivéncia durante o tempo em que trabalhei no CREDESH, em atendimento
ambulatorial, me despertava para as dificuldades apresentadas pela maioria dos sujeitos a quem
se destinava 0 meu atendimento na qualidade de assistente social. Sujeitos que alegavam estar
vendo suas vidas sendo modificadas ou interrompidas, nos aspectos familiares, comunitarios e
profissionais, entre outros, devido ao proprio diagndstico ou por causa de complicacGes
previsiveis, mas também relativamente possiveis de serem evitadas como as reacdes e sequelas

hansénicas. Esses sdo chamados de “casos novos”.

No entanto, mesmo que a procura fosse menor, mas proporcional ao numero de casos
“antigos ou tratados”, o meu atendimento também era destinado aos sujeitos que adoeceram no
passado e viveram a experiéncia do isolamento compulsoério, por terem sido diagnosticados
com, a entdo chamada, lepra. Também havia os casos de “pacientes” que adoeceram no inicio
do periodo pds-isolamento, mas ja alcancaram o tratamento ambulatorial. Estes também sdo
considerados como “casos antigos ou tratados”, e em ambos 0s casos existem o0s que
permanecem sendo acompanhados pelo servico de salde, normalmente pelos setores de
fisioterapia (avaliagbes periodicas), oficina de Oérteses (adaptacdo de calcados e outros),
curativos sendo encaminhados para consultas em caso de complicages, como infecgdes e

outros, devido as sequelas hansénicas cronicas.

Mesmo as questdes relacionadas aos casos de adoecimento atuais tendo sido minhas
maiores preocupagdes iniciais, os chamados “casos antigos” me despertaram para
questionamentos como as causas de ainda se ter uma alta taxa de casos de hanseniase no pais,
bem como os nuimeros de pessoas que desenvolvem sequelas graves, deixando essas pessoas
“incapacitadas” para suas atividades didrias e laborais. Também o fato de se manter
contemporaneas questdes que aparentemente deveriam ter sido resolvidas com o fim do
isolamento compulsério, como muitas praticas sociais ainda relacionadas com o estigma da

doenca.
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Como o meu objetivo era discutir a realidade de quem adoece de hanseniase na
atualidade, realizei uma série de entrevistas com sujeitos que receberam diagndstico nos

ultimos quatro anos.

Apesar do avanco da medicina, do tratamento ambulatorial com o uso da
poliquimioterapia, ainda é comum queixas e relatos sobre distanciamento de familiares, amigos
e vizinhos ap6s descoberta da doenca e até mesmo de desconhecidos que evitavam
proximidade com o0s que apresentavam alteracGes visiveis. Muitos preferem esconder o
diagnostico, no local de trabalho, temendo perder seus empregos e outros escondem até mesmo

dos familiares, evitando possiveis afastamentos.

N&o posso negar, contudo, que o que mais me impressionou foi a falta de atualizacdo

das informac0es relacionadas a doenca por parte dos proprios profissionais da area da saude.

Foi impossivel ndo demonstrar espanto ao ouvir de um dos “pacientes” que atendi que a
propria médica que realizou o atendimento, antes de encaminhé-lo ao CREDESH, disse que
nome da doenca era lepra, mas que hoje costumava falar hanseniase. A médica ainda orientou
gue o mesmo deveria separar todos 0s objetos em casa e evitar maiores contatos com 0s

familiares.

Infelizmente, essa falta de sensibilidade, de capacitacdo, e até mesmo de
profissionalismo ndo € tdo raro na fala desses sujeitos, que chegavam para investigacdo de
diagndstico totalmente apavorados e impactados com os atendimentos realizados em outras

unidades de saude.

Com todo esse movimento presente no meu cotidiano, marcado pelo passado e pelo
presente da doenca em questdo, juntamente com as disciplinas que assisti durante o mestrado,
entendi que, para compreender melhor esse processo historico, minha investigacdo deveria
comecar pelo periodo do isolamento compulsério. Mesmo ndo tendo a intencéo de esgotar a
discussdo, percebi que, para avangar nesse debate, até alcancar a realidade atual da doenca no

Brasil, demandaria um tempo maior que 0 mestrado me possibilitava.

Assim sendo, me ative a desenvolver e concluir a pesquisa, aprofundando nas questdes
relacionadas aos asilos-col6nia e aos preventérios, refazendo a histdria do isolamento baseada
na experiéncia dos que tiveram suas vidas mudadas, subtraidas e interrompidas pelo isolamento
compulsorio, e que ainda hoje elaboram e reelaboram suas memorias, buscando o passado e

dando sentido ao presente.
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Esses sujeitos narram suas memorias do tempo em que viveram como prisioneiros do
Estado, rejeitados pela sociedade, através de entrevistas e documentério, lutam pela
preservacdo dos ex-asilos-colénia, como parte do patrimonio histérico, em um esforco de que
tanto os horrores quanto a beleza de uma vida resistida, mesmo que isolada, ndo sejam
convenientemente esquecidos pela sociedade. Esforgos, acOes e estratégias nas quais visualizo
formas de resisténcia; também podem ser percebidas com a criagdo do MORHAN, bem como
de suas acBes no presente, que buscam conquistar, facilitar acessos e ampliar os direitos das
pessoas que foram bruscamente atingidas e prejudicadas fisicas, psicoldgica e socialmente

pelas medidas adotadas para combate da hanseniase ao longo dos anos.

Para organizar as informacdes levantadas durante a realizacdo dessa pesquisa, optei por
estruturar o texto trabalhando primeiramente com a imagem construida pelo Estado, de uma

politica isolacionista “humanizada”, que visava o bem-estar dos “pacientes”.

A ideia propagada era de que o Estado oferecia espaco devidamente planejado e
construido que proporcionava total condi¢do para uma vida dita normal, e até mais condicdes e
acesso do que muitos poderiam ter antes do isolamento. As entrevistas e 0s documentarios
contam como era a vida nos antigos asilos-coldnia e muitas das imagens também dep&em nesse
sentido. Festas em datas comemorativas, bailes, apresentacGes artisticas, exibicdo de filmes,
jogos, eventos esportivos, formacdo de grupos musicais, entre outros, tudo oferecido

gratuitamente, compunham a imagem de uma vida repleta de atrativos.

Como se trata de uma doenca diretamente associada as condi¢cBes socioeconémicas,
atingindo em sua maioria familias de baixa renda, é indiscutivel que muitos desses internos nao
teriam condigOes de acessar tais servigos e eventos recreativos, culturais, de lazer e até mesmo
condicgdes de moradia e, em alguns casos, de alimentagdo. Mesmo porque as sequelas fisicas da
doenca, que antes do tratamento poliquimioterapico eram praticamente inevitaveis, deixavam
essas familias ainda mais empobrecidas, pois comprometiam o exercicio profissional laborativo

desses sujeitos.

Todas essas questdes eram incorporadas em discurso que cumpria o papel de justificar a
pratica isolacionista adotada no pais. Nao obstante, no segundo capitulo, pude mostra o “outro
lado da moeda”, o “avesso de estdria” escondido por um discurso polido. Entendendo que a
pessoas que vivenciaram o isolamento tem muito a contar sobre suas vidas nesses ambientes,
trabalhei entdo com as entrevistas realizadas para essa pesquisa, documentarios sobre a vida no
Asilo-Col6nia Aimorés e com algumas poesias. Tais poesias foram escritas por uma senhora
gue conheci durante meus atendimentos, quando ainda trabalhava no CREDESH. Esta senhora,
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como muitos, ainda busca superar as experiéncias provocadas pelo isolamento social, que
ultrapassou os limites da colénia, uma vez que permaneceu escondida do mundo durante varios

anos apos ter fugido do Asilo-Colbnia Sdo Francisco de Assis.

Relatos de sentimento de frustracdo, tristeza, dor, raiva e traumas sdo as principais
marcas deixadas pelo isolamento. Pessoas reclamam por n&o ter criado seus filhos, por ndo
terem vivido com os pais, por terem sido abandonadas pelas familias, por serem vistas como
ameaca repulsante, por terem sido obrigadas a viverem presas e sob constante vigilancia, por
dependerem de autorizacdo para constituirem matriménio, por terem ficado socialmente

marcadas, e por ndo ter para onde voltar ap6s o fim do isolamento compulsério.

Para o senhor Nivaldo Mercdrio, a vida na col6nia era como uma gaiola de ouro, onde
tudo o que era oferecido lhe custara a liberdade e a propria familia. Para a senhora Altina, a
vida era boa, pois ela ndo obedecia as regras impostas, mantendo relativamente sua autonomia,
fugindo do isolamento sempre que queria participar de uma vida “normal” na cidade. Mas, por
fim, ela acabou fugindo de vez. Os préprios relatos de fugas constantes e a necessidade de
vigilancia permanente contrariam a versao oficial, que divulgava a imagem de um étimo lugar

para se Vviver.

Todos esses contraditérios, bem como o posterior reconhecimento da ineficacia do
sistema isolacionista, por parte do Estado, finalizando a internacdo compulsoria, sucedido por
concessdo de pensdes indenizatorias, nos possibilita entender que o isolamento cumpriu, em
sua maior parte, a funcdo de tirar pessoas incomodas do espac¢o publico. As coldnias serviam a
um proposito ndo dito, mas largamente exercido pelo Estado: o de ocultar, esconder, camuflar,

anular a existéncia dos leprosos, e suas aparéncias desconcertantes.

A justificativa de que se isolou porque se tratava de uma doenca contagiosa, que a
medicina ainda desconhecia suas causas, bem como seu tratamento e cura, ndo me basta, uma
vez que outras doencas, também contagiosas, permaneceram por algum tempo, indecifradas

pelas ciéncias da saude, como variola, tuberculose, HIN1.

Questdes originadas pelo isolamento compulsorio nos asilos-colénias ainda se fazem

atuais e representam uma demanda coletiva, encabecada principalmente pelo MORHAN.

O Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase — MORHAN,

que faz parte desse movimento passado e presente, foi fundado em 1982 por Francisco Antunes
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Vieira Nunes, mais conhecido como Bacurau. Ele foi ex-interno da Colénia Souza Araujo no

estado do Acre, e participou de diversas lutas sociais até o seu falecimento, em 1997°*,

O MORHAN tomou frente e participou de vérias lutas e conquistas como o
reconhecimento e direito a pensdo aos ex-internos que atuavam profissionalmente dentro das
col6bnias por falta de profissionais dispostos a trabalhar em tais locais; campanha contra 0 uso
inadvertido da talidomida, medicacdo usada para combate de reacdes, que pode causar ma
formacdo genética dos bebés, em caso de uso durante a gestacdo; campanha por eleicdes diretas
para escolha dos diretores de antigos hospitais col6nias; participacdo da criagdo da primeira
grande campanha de massa, veiculada na grande midia, para divulgacéo de informacdes sobre a
hanseniase no Brasil; fim da pratica de esterilizacdo dos titulos eleitorais das pessoas atingidas
pela hanseniase; criacdo dos conselhos de direito (Lei 8.142/93); proibicdo do uso do termo
lepra (Lei n. 9010); discutiu as condi¢des dos “pacientes” que desejavam permanecer nos ex-
asilos-coldnia apds o fim do isolamento; permaneceu participando e promovendo congressos,
encontros, simposios para discutir a situacdo da hanseniase e das pessoas atingidas pela
doenca’?, conseguiu a aprovacdo de Lei n. 11.520/2007, que concede penséo especial, a titulo

de indenizacdo, para os que foram isolados compulsoriamente até 31/12/1986.

Atualmente, 0 MORHAN luta pela ampliacdo da penséo indenizat6ria aos sujeitos que

foram isolados nos seringais, no Acre.

Também foi criado pelo MORHAN um banco de dados para identificacdo das familias
que foram separadas e agora buscam reencontrar os seus. Para essa identificacdo € realizado o
exame de DNA. Muitos ja foram encontrados, porém outros ainda aguardam noticias.
Juntamente com a identificacdo de seus pais e demais familiares, os filhos que foram separados
dos pais lutam judicialmente para terem igualmente acesso a uma indenizatéria pelos danos

ocorridos em funcédo da forma de combate da doenca adotado inicialmente.

A hanseniase atualmente pode ser cientificamente definida como uma doenca cronica
infecciosa, causada pelo Mycobacterium leprae, de evolugéo lenta, de alta infectividade e baixa
patogenicidade (muitos sdo infectados, mas poucos adoecem). O adoecimento ou ndo é
determinado pela relagdo do bacilo com o hospedeiro. A doenca afeta principalmente a pele, os

nervos perifericos, a mucosa do trato respiratorio superior, 0os olhos e pode acometer outras

L Disponivel em: http://www.pagina20.net/especial/morhanacre-30-anos-de-luta-em-defesa-dos-

direitos-dos-hansenianos/. Acesso em: 12 jun. 2013.
>2 Disponivel em: http://www.morhan.org.br/institucional. Acesso em 12 jun. 2013.
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estruturas. O comprometimento do sistema nervoso periférico € a caracteristica principal da
doenca, pois 0s nervos e as células de Shwann sdo os alvos primarios do bacilo, gerando
problemas motores e sensoriais (CAMARGO, 2011, apud RIDLEY; JOB, 1985).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) aponta o Brasil como o segundo pais no
mundo com maior nimero de caso de hanseniase. Em 2011, o pais registrou 34 mil casos novos
da doenca, indice inferior apenas ao da India, que registrou 127 mil casos novos. De acordo
com o Ministério da Saude, os casos de hanseniase diminuiram 26% entre 2001 e 2011. No
entanto, a queda da doenca no resto do mundo foi muito mais acentuada, ja que, de acordo com
a OMS, em um periodo de seis anos (entre 2004 e 2010) registrou-se uma reducao de 40% nos

casos da doenca em todo o mundo>>.

Em entrevista para a Agéncia Brasil — Empresa Brasil de Telecomunicagdes, o
coordenador nacional do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(Morhan), Artur Custodio, alega que a situacdo do Brasil é alarmante, principalmente porque ha
muitos registros da doenca em criancas e adolescentes com menos de 15 anos, totalizando
2.420 casos. De acordo com dados do Ministério da Satde, em 2012 foram detectados quase 29

mil casos de hanseniase no pais, dos quais 1.936 em menores de 15 anos.

Em matéria divulgada, no segundo semestre de 2012, na Folha online>*, aponta-se que o
Brasil é 0 4° pais da América Latina em desigualdade de distribuicdo de renda. Em comparacédo
com os demais paises latinos, o Brasil ainda aparece como o 4° lugar com maior populacao
urbana (86,53%), 3° lugar em pobreza em area urbana (22,10%), 6° lugar em saneamento em
casa (85%), 14° pais com maior nimero de pessoas morando em favelas, em condi¢des bastante
precarias (24%). O Brasil ainda perde para muitos paises vizinhos, mantendo 20% da
populacdo em estado de pobreza ou indigéncia, mesmo o indice tendo caido pela metade nas

Gltimas duas décadas™”.

% Agencia Brasii — Empresa Brasil de  Telecomunicagbes.  Disponivel  em:

http://agenciabrasil.ebc.com.br/noticia/2013-01-27/numero-de-casos-de-hanseniase-no-brasil-e-
alarmante-diz-coordenador-do-morhan. Acesso em: 31 maio 2013.

> Disponivel em: http:/gl.globo.com/brasil/noticia/2012/08/brasil-avanca-mas-e-quarto-pais-mais-

desigual-da-america-latina-diz-onu.html. Acesso em: 31 maio 2013.

> Disponivel em: http://gl.globo.com/brasil/noticia/2012/08/brasil-avanca-mas-e-quarto-pais-mais-

desigual-da-america-latina-diz-onu.html. Acesso em: 31 maio 2013.
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Todos esses dados apresentados acima demonstram a insuficiéncia das politicas
publicas, colaboram para a manutencdo do quadro epidemiolédgico do pais. Tanto a hanseniase
como outras doencas chamadas de negligenciadas, associadas as questdes socioecondmicas,
como febre amarela, tuberculose, dengue, malaria, verminoses, esquistossomose, leishmaniose,
doenca de chagas, dependem de melhorias estruturais para seu controle ou extingao.
Investimento ndo s6 na area da saude, mas em alimentacdo, tratamento de agua e esgoto,
moradia adequada, e também em educacdo, contribui para uma real melhoria na qualidade de
vida das pessoas, impactando diretamente na reducdo de gastos com a salde em decorréncia da

reducdo do nivel epidemioldgico nacional.

A hanseniase estd contemplada na lista de doencas prioritarias do Pacto pela Vida do
Ministério da Saude. A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estabeleceu nova meta para
eliminacdo da hanseniase nos proximos anos (2011=2015), definindo que a reducdo datava de
casos novos com grau de incapacidade 2 por 100.000 habitantes, pelo menos em 35% até o
final de 2015, em comparacdo com a linha de base no inicio de 2011. Também foi
recomendada a realizacdo do exame em todos os contatos intradomiciliares de casos novos
(CAMARGO, 2011, apud WHO, 2009a).

Infelizmente, a hanseniase ainda permanece marcada pelo estigma social, causando
medo, inseguranca e exclusdo tanto para os sujeitos que se trataram h& muitos anos, mas
permaneceram com sequelas, como para 0s que adoecem atualmente, sobremaneira das formas

mais graves da doenca, que sdo as que deixam marcas mais visiveis.

Dessa maneira, também permanecem, além do estigma, os prejuizos psicolégicos,
emocionais e financeiros, pois muitas familias deixam de contar com seus principais
provedores, que muitas vezes conseguiram um diagnostico tardio, adquirindo sequelas que

podem ser irreversiveis.
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