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APRESENTACAO

Os organizadores

O Hospital Colonia Itapud foi inaugurado em 1940, fruto das
politicas ptiblicas do periodo para o enfrentamento da Lepra, como a
Hanseniase era chamada.

Funcionou como espago de isolamento durante décadas. Mesmo
com o fim do isolamento compulsério em 1962, seguiu internando
pessoas acometidas de Hanseniase, até quase os anos de 1990. Com o
tempo, também se tornou um espago para o isolamento de pessoas
acometidas de patologias psiquiatricas.

Desde 1999 a memdria do antigo Leprosario veio sendo preservada,
inicialmente por meio da criacdo do Centro de Documentagio e Pesquisa
(CEDOPE) que reuniu documentos da vida institucional e depoimentos
de moradores, funciondrios e Irmis Franciscanas. Em 2010 houve o
tombamento da Igreja Evangélica pelo IPHAE-RS (000571-11.00/08-0),
obra do conhecido arquiteto Theo Wiederspahn, hoje em ruinas. Em
2014 foi criado um Memorial do Itapui, com o objetivo de narrar a
histéria institucional através de um acervo de objetos, documentos,
mobilidrio, organizado na antiga Casa das Irmds, porém, a preservagio
do conjunto arquiteténico do Itapui ainda é incerta.

Em 2023 foi aprovado um projeto de Lei na Assembleia Legislativa
declarando o Itapui patrimdnio histérico e cultural do Rio Grande do
Sul, a declaragio, porém, é distinta do tombamento. Houve tentativas
de tombamento do Itapui por parte do IPHAE-RS, mas até esse

momento nio existe uma prote¢io administrativa legal.
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Em 2024 foi anunciado o fechamento do Hospital Colénia Itapu3,
ano em que o hospital completa 84 anos de existéncia. Os tltimos
antigos moradores deixaram a Instituicdo, foram levados para outros
locais.

Esse livro surge nesse contexto de incertezas sobre os rumos do
antigo Hospital e um risco para sua meméria e protegio.

Nosso objetivo, enquanto organizadores, é reunir trabalhos que
tenham como tema o Hospital Col6nia Itapud, as politicas sanitarias de
combate a Lepra/Hansenfase no Rio Grande do Sul, a memdria e
histérias de vida marcadas institucionalmente pelo isolamento, bem
como, evidenciar a importincia da preservacio desse importante

conjunto arquiteténico para a histéria da saide e da sociedade.



PREFACIO
NOS NAO CAMINHAMOS SOS

Beatriz Teixeira Weber '

Nos anos de 1999 e 2000 fizemos parte de uma experiéncia
extraordindria. Deslocamos um total de nove alunos de graduacdo da
Universidade Federal de Santa Maria para a participagio no
levantamento e catalogacio do acervo de uma importante institui¢io
gatcha, o Hospital Coldnia Itapua. Alguns desses alunos ficaram de 2 a
3 meses residindo na colonia para a atividade e outros, além dessa
experiéncia, construiram trabalhos de mestrado e doutorado a partir do
material da coldnia. Esses alunos sdo os comprometidos organizadores
deste volume. Essa experiéncia, que hoje se apresenta como um
gigantesco esfor¢o para manter a memodria e o patrimdnio da
instituicio, teve a fun¢io fundamental de demonstrar a importancia e
o significado do acervo para a histéria da saiide no Brasil.

O titulo deste trecho é o que estd escrito no pértico por onde
adentramos o Hospital Coldénia Itapui, localizado em Viamaio, no Rio
Grande do Sul, por volta de 40 Km de Porto Alegre, numa éarea isolada
de 1253 hectares. E, ainda hoje, uma pequena cidade. Ela tinha uma “4rea
limpa”, onde viviam os funcionarios saudaveis, a drea intermediaria e a
“4rea suja”, onde os doentes viviam, separados do resto do mundo por
muro e pelo poértico. HA ruas, pragas, pavilhdes de quartos
compartilhados, igrejas, um salio de festas, olaria, escola, prefeitura e

delegacia. Os pacientes s6 podiam falar com os externos através do vidro

do parlatério. O titulo é quase uma ironia, pois os pacientes que

' Doutora em Historia. Universidade Federal de Santa Maria
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adentravam a institui¢io teriam somente a eles mesmos para a
realizacdo dos atendimentos. O titulo também foi utilizado por Ana
Carolina Pinheiro em um livro-reportagem sobre a coldnia e que possui
um artigo nesta coletinea.

O Hospital Colonia Itapud foi inaugurado em maio de 1940, num
momento em que o combate a lepra passou a ser objeto de politica
sanitaria do Estado brasileiro, tendo sido o tinico hospital desse tipo no
Rio Grande do Sul. A medida adotada para o tratamento era o
isolamento, o recebendo um total de 2474 pessoas de 1940 a 1985. Na
década de 1970, sob as discussdes da reforma psiquidtrica, também
recebeu internos do Hospital Psiquidtrico Sio Pedro. Nos varios
periodos de reavaliacdo que o hospital sofreu, manteve-se a politica a
continuar com o isolamento e manter a cidade que se construiu em
torno do hospital. No ano de 1999, foi inaugurado o Centro de
Documentag¢io e Pesquisa do Hospital Colonia Itapui (Cedope/HCI), a
partir da criag3o do Centro Estadual de Informagdo e Documentagio em
Satide do Rio Grande do Sul (Ceids/RS), que foi idealizado e coordenado
pela Escola de Saide Publica do Rio Grande do Sul (ESP/RS). Arselle
Andrade da Fontoura, também incansavel defensora do conhecimento
produzido nesta institui¢io e responsivel pela implantagio do
Cedope/HCI e alguns de seus desdobramentos. A experiéncia de auxilio
no hospital foi convite dessa pesquisadora, o que muito nos honrou com
a sua confianga.

O artigo de Juliane C Primon Serres apresenta a estrutura fisica do
Hospital, seus espacos construidos, sua organizacdo interna, normas e
funcionamento. O contexto de criacio do Hospital foi avaliado pela
mesma no seu trabalho de mestrado (alids, cujo titulo é o mesmo deste
preficio) e no doutorado refletiu sobre os pacientes da casa. Apesar da

imensa riqueza apresentada pelos artigos nesta publicagio, a existéncia
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do local do hospital estd ameagada e a destinagio do seu amplo acervo
documental, iconografico e tridimensional ainda é incerta. Conhecer o
Hospital para ter clareza sobre a importincia desse material é
fundamental para a mobilizagdo da sociedade na defesa do que restou,
gerando uma interlocugdo com o poder publico para garantir que a
experiéncia aqui relatada possa ter alguma continuidade a partir da
manutenc¢do do local e do acervo.

Em 2000, foi realizada a primeira exposicao sobre o Hospital e um
Memorial foi inaugurado na instituicio em 2014. Helena Thomassim
Medeiros analisa os processos complexos que resultaram nessas
narrativas expograficas no processo de transmissio de memdrias
dificeis, num lugar que sofreu continuamente com o estigma e o
preconceito. Refletir como esses espagos foram pensados para serem
rememorados também é fundamental para entender as representacdes
construidas.

A proposta deste volume é demonstrar os muitos significados do
Hospital Coldnia Itapud, investindo para a sua preservagio. E
importante entender a doenca. O artigo de Leticia Maria Eidt, Ana
Leticia Eidt Postiga e Manoela Eidt Postiga apresenta o quadro da hoje
chamada Hanseniase, sua evolugio cronica lenta, como pode ser feito o
diagndstico e suas possibilidades de controle. O ponto de vista da
medicina d4 uma ampla visdo sobre como a doenca estd entendida hoje,
apesar das multiplas mudancas ao longo dos tempos.

As memorias e experiéncias pessoais atravessam os varios textos
apresentados porque as informacdes sobre o contato com a instituicio
e as consequéncias na vida das pessoas é muito significativa. O estigma
dos doentes que adentraram a colénia foi marcante para todos os que
lidam com a doenga e a histéria desses individuos, que sofreram com o

processo de afastamento de seus familiares, os significados que eram
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atribuidos a si e aos seus préximos. Viviane Borges analisa a reocupagio
do espago pelos pacientes psiquidtricos do Hospital Sio Pedro,
demonstrando a amplitude que o estigma pode assumir.

Os filhos dos internados, nascidos antes, e os filhos de unides
realizadas dentro do Hospital foram reunidos no Preventoério Estadual,
denominado Amparo Santa Cruz, em Porto Alegre, para realizar a
profilaxia dessas criancgas, pois a lepra era transmissivel e os filhos
também ficariam leprosos. A ideia dessa separacgio era manter os filhos
longe da impureza dos seus pais, refor¢ando a ideia marcante de pecado
e punicdo para o leproso e sua familia. Essas separacdes violentas sio
analisadas por Everton Reis Quevedo e Claudia Lee Williams Fonseca.

Todos esses campos de andlise fazem parte de uma 4rea de
pesquisa mais geral que tem sido chamada de histéria da satdde. A
preservacio do complexo Hospital Col6énia Itapud como um todo é
indispensével para pensarmos realidades tristes, cuja reflexdo deve nos
ajudar a entender os significados do mundo. A histdria das doengas e
seus tratamentos é fundamental para a compreensio dos homens e suas
idiossincrasias. Os varios textos aqui demonstram como essa reflexdo é
interdisciplinar, com profissionais de diversos campo investindo para
que se possa manter o conhecimento.

Leis reparatorias foram estabelecidas em 2007 para as pessoas que
foram atingidas pela hanseniase e que foram submetidas ao isolamento
e internacdo compulsdrios. Essas medidas sdo significativas para as
familias que sofreram esse processo. Contudo, nio compensam a dor e
as dificuldades enfrentadas. Os que sofreram precisam ter suas
memorias preservadas. A dor e o trauma sdo parte da vida dessas
pessoas. Cabe a nés nio deixar que essa memdria se perca. Que
possamos contribuir, de todas as formas, para a preservacgio e reflexio

dos processos dolorosos. O titulo irénico, nio caminhamos sés, da
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entrada da 4rea dos pacientes, precisa ser ressignificado, propondo que
nio deixemos que eles fiquem sés e que possamos nos unir para que a
memoria desses grupos seja preservada. Que ndo caminhemos sds para

a preservacio desse patriménio.
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DESCOMPLICANDO A HANSENIASE: BREVE REVISAO
DOS ASPECTOS CLINICOS E TERAPEUTICOS

Leticia Maria Eidt '
Ana Leticia Eidt Postiga ?
Manoela Eidt Postiga 3

INTRODUCAO

A Hanseniase é uma doenca infecciosa, causada por um
microrganismo chamado Bacilo de Hansen ou Mycobacterium leprae, que
afeta, primariamente, a pele e os nervos periféricos. Se a doenga
progride, outros 6rgdos podem ser acometidos, tais como figado, rins,
testiculos e olhos. Como qualquer doenca infecciosa, as manifesta¢des
clinicas dependem da interacio entre o agente causador e as defesas
(imunidade) do hospedeiro.

No presente capitulo, serd apresentado um panorama geral acerca
da Hanseniase sob o ponto de vista clinico, englobando desde um
pequeno histdrico de como a terminologia da Hanseniase foi inserida
no panorama nacional, até aspectos gerais da doenca, bem como suas
manifesta¢cdes dermatoldgicas e neuroldgicas, tratamento, prevengio
de incapacidades e acompanhamento dos contatos.

Diagnosticada nas fases iniciais, quando as lesdes estio mais
localizadas na pele, o risco de evoluir para incapacidades fisicas é
minimizado. Essas incapacidades sio responsiveis pelo estigma e

preconceito aos hansenianos.

' Doutora em Gerontologia Biomédica, PUCRS; Mestre em Educacdo PUCRS, médica dermatologista,
hansenologista e sanitarista

?Mestranda do Programa de Pés-Graduacdo em Historia, UFRGS, Licenciatura e Bacharelado em Historia,
PUCRS

3 Académica de Medicina, UFRGS
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No Brasil, existe a recomenda¢io de evitar o termo “lepra”
(comumente associado 3 Hanseniase) e seus derivados, por causa do
estigma, preconceito e discriminacgdo aos doentes. Além disso, a palavra
“lepra” tem impacto antieducacional muito grande, pois remete aos
tempos em que nio existia tratamento ou cura contra a Hanseniase, que
resultavam em isolamento compulsério dos pacientes em hospitais-
coldnia. Por esses motivos e para homenagear o descobridor do agente
causal da doencga, o médico e pesquisador noruegués Gerard Armauer
Hansen, desde 1975 sio usados os termos Hanseniase e seus derivados:
Bacilo de Hansen, Hansenologista, Hansenologia, Hanseniano (o doente
de Hanseniase), Doenc¢a de Hansen. Foi em 4 de agosto de 1975, que o
Presidente Ernesto Geisel e o Ministro Almeida Machado introduziram
a palavra “Hanseniase” no 4mbito do Ministério da Saide. Em junho de
1976 o Ministro Machado assinou documento tornando proscrito o
termo “Lepra” e seus derivados nos documentos desse Ministério
(EDITORIAL, 1977).

Posteriormente, em 1995, o Presidente Fernando Henrique
Cardoso e o Ministro da Satide Adib Jatene assinaram a Lei No. 9.010 que
proibe o uso dos termos relacionados a “Lepra”, exceto em informativos
histéricos (Brasil, 1995).

A Hansenfase é uma doenga de notificagdo compulséria, conforme
protocolos da Organizagio Mundial da Satide (OMS) e do Ministério da
Satide do Brasil (Brasil, 2022). O tltimo Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas na Hanseniase (PCDT), publicado eletronicamente, estd
disponivel para profissionais e servigos de satide desde 2022.

Torna-se importante enfatizar que a Hanseniase é um problema de
satide publica nio por causa das lesdes cutineas, mas por causa do seu

potencial incapacitante e das sequelas fisicas, que contribuem para o
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preconceito, o estigma e a discrimina¢do que acompanham a doencga ao

longo dos séculos.
ASPECTOS GERAIS SOBRE A DOENCA

A Hanseniase costuma ser definida como uma doenga
infectocontagiosa de evolucdo cronica, pois seu periodo de incubagdo é
longo, em média dois a sete anos. Mas existe uma variacdo de trés meses
a 40 anos, de acordo com diferentes relatos de literatura (Talhari et al.,
2006; Worobec, 2009).

O longo periodo de incubagio da doenca tem relagio com
caracteristicas do Bacilo de Hansen que apresenta lento crescimento. O
tempo de multiplicago do bacilo é de 11 a 16 dias. Foi a primeira bactéria
relacionada a doen¢a humana e a primeira a ser visualizada em
microscépio, em 1874, pelo pesquisador noruegués Gerad Armauer
Hansen (Talhari et al., 2006). Tem como caracteristica impar nio crescer
em meio de cultura artificial e organizar-se na forma de globias,
aglomeracgdes de bacilos unidos por uma substincia chamada gleia.

Diferentes autores (Scollard, 2006; Talhari et al., 2006; Worobec,
2009) relatam que a principal fonte de contagio é o ser humano, através
das formas contagiantes e baciliferas da doen¢a (formas clinicas
Virchowiana e Dimorfa) que nio estejam em tratamento farmacolégico,
pois jA na primeira dose do tratamento, o doente deixa de ser
contagiante. A principal forma de transmissdo costuma ocorrer pelas
vias aéreas superiores, através de secre¢io nasal e oral (Talhari et al,
2006).

Fato que merece destaque, sobre a Hanseniase, é que a maioria das
pessoas apresenta defesa natural contra a doenca. Estima-se que 90%

da populacio tenha resisténcia imunolégica, geneticamente herdada,
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contra o Mycobacterium leprae (Talhari et al.,, 2006). Na pratica, menos
de 5% das pessoas expostas ao bacilo desenvolvem a doenca (Worobec,

2009).

MANIFESTACOES CLINICAS DERMATOLOGICAS

A Hanseniase se caracteriza por ser uma doenca polimorfa, ou seja,
pode se manifestar de diferentes formas. Por isso, pode ser confundida
com diferentes patologias de diferentes areas da medicina (Eidt, 2023).
Descomplicadamente, podemos resumir as lesdes dermatoldgicas de

Hanseniase como descrito a seguir:

- Quanto a cor: hipocrémicas (esbranquigadas), eritematosas (avermelhadas) ou
clpricas/ferruginosas (semelhante a cor do cobre ou ferrugem);

- Quanto ao relevo: planas (sem relevo ou manchas) ou elevadas (com relevo ou
carogos, placas, nédulos, infiltragdes, inchagos);

- Quanto ao niimero: poucas ou NUIMerosas;

- Quanto a localizagdo: podem aparecer em qualquer parte do corpo (preferéncia
por areas frias);

- Aspecto fundamental: apresentam diminui¢do ou auséncia de sensibilidade ao

calor, a dor ou ao tato.

Alguns sintomas gerais e inespecificos, quanto existe histéria
epidemioldgica de Hansenfase, merecem ser lembrados. Sdo eles:
congestio nasal (nariz entupido), parestesias (formigamento de mios e
pés), xeroftalmia (olho seco), xerose (pele seca), edema (inchago) das
maos e dos pés, artrite (inflamag3o das articulagdes), machucados que

surgem na pele pela falta de sensibilidade (bolhas, tlceras, feridas).

MANIFESTACOES CLINICAS NEUROLOGICAS

As manifestagdes neurolégicas da Hanseniase sio decorrentes do

acometimento e dalesdo no sistema nervoso periférico. Esse é composto
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pelas terminagdes nervosas livres da pele (pequenos nervos localizados
na pele), pelo Sistema Nervoso Auténomo (SNA) e pelos grandes troncos
neurais da face, membros superiores e inferiores, que apresentam
funcio mista, ou seja, sensitiva e motora.

As lesdes nos nervos periféricos podem ocorrer por agdo bacilar
direta no tecido neural e, secundariamente, por processos
inflamatérios, que variam conforme as defesas imunolégicas de cada
paciente (Lehman et al, 1997). E as manifesta¢des clinicas podem
ocorrer tanto por dano neural direto, quanto por dano secundério
decorrente de infec¢do bacteriana que se sobrepde ao dano neural
primario.

Decorrente do acometimento das terminac¢des nervosas livres da
pele surge alteragdo de sensibilidade (hipo ou anestesia) nas lesdes
cutineas. Como consequéncia dessa diminuicio de sensibilidade, o
hanseniano pode machucar-se e ndo sentir, ocasionando o
aparecimento de queimaduras, ferimentos superficiais (erosdes) ou
profundos (dlceras) na pele.

Quando hi acometimento do SNA, ocorre diminui¢ido ou perda da
sudorese (produgio de suor) e da lubrificagio da pele, causando a xerose
(pele seca) e o surgimento de fissuras (rachaduras) no tegumento.

J4 os nervos (troncos nervosos) mais acometidos pelo Bacilo de

Hansen e suas principais ac¢odes sdo:

- Na face: ramo oftdlmico do nervo trigémio (sensibilidade protetora da cérnea e
do nariz) e nervo facial (musculatura da mimica facial e fechamento da palpebra
inferior do olho);

- Nos membros superiores: nervo radial (extensio dos dedos, polegar e punho),
nervo ulnar (movimento 4 e 5 dedos mios) e nervo mediano (movimento de

abertura e oponéncia do polegar);
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- Nos membros inferiores: nervo fibular (dorsiflex3o do pé, elevagio da ponta do
pé) e nervo tibial posterior (sensibilidade protetora dos pés e movimentos dos

dedos dos pés).

Quando existe lesdo desses nervos, as principais manifestagdes

clinicas s3o:

- Face: tlcera de cérnea, crosta nasal, lagoftalmo (desabamento de palpebra

inferior) (Figura 1), dificuldade de expressio facial;

Figura 1 - Lagoftalmo (lesao do nervo facial). Fonte: Acervo Ambulatério de Dermatologia
Sanitaria (ADS).

- Membros superiores: mio caida (Figura 2), paralisia das m3os, garrade 4 e 5

dedos (Figura 3), garra de 1, 2 e 3 dedos (Figura 4), traumas, dlceras;

Figura 2 - mao caida (lesdo do nervo radial). Fonte: Acervo ADS.
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Figura 3 - Garra de 4 e 5 dedos (lesdo do nervo ulnar). Fonte: Acervo ADS.

Figura 4 - Garrade 1, 2 e 3 dedos (lesao do nervo mediano) associada a lesao do nervo
ulnar. Fonte: Acervo ADS.

- Membros inferiores: pé caido (Figura 5), alteragio de marcha, tilceras plantares,

garra dos artelhos (Figura 6).

Figura 5 - Mal perfurante plantar (lesdo do nervo tibial posterior). Fonte: Acervo ADS.

Figura 6 — Garra de artelhos (lesao do nervo tibial posterior). Fonte: Acervo ADS.
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CLASSlFlCAGAO CLINICA

Existem diferentes classificacbes quanto a forma clinica da
Hanseniase. Usada pelos dermatologistas, a Classificagdo de Riddley e
Jopling divide a doenga em quatro formas clinicas: Indeterminada,
Tuberculéide, Virchowiana e Dimorfa.

Leva em consideracdo o aspecto das lesdes dermatolégicas,
acometimento neural e exames laboratoriais de apoio como
baciloscopia, biépsia de pele e outros. Resumidamente, cada uma delas

poderia ser definida como segue.

- Hanseniase Indeterminada: poucas lesdes (de 1-3), hipocrdmicas ou
discretamente eritematosas. Sem acometimento de tronco neural. Baciloscopia
negativa. E a forma inicial da doenca (Figura - 7).

- Hanseniase Tuberculéide: poucas lesdes (de 1-3), predominantemente lesdes
circinadas (arredondadas com bordas elevadas bem delimitadas e centro com
pele aparentemente normal). Acometimento de somente um tronco neural.
Baciloscopia negativa. E a forma da doenca na qual o hospedeiro tem alguma
defesa contra o bacilo, por isso as lesdes sio bem delimitadas e pouco
numerosas (Figura - 8).

- Hanseniase Virchowiana: numerosas lesdes (mais de 20), lesdes tipo nédulos
(carogos) ou infiltragio difusa da pele. Vérios troncos neurais acometidos, com
tendéncia a simetria, Baciloscopia fortemente positiva. £ a forma mais
contagiante da doenca e aquela que o hospedeiro tem a menor defesa e
resisténcias, por isso a doenga se manifesta de forma mais espalhada (Figura -
9).

- Hanseniase Dimorfa: seria um grupo intermedidrio com caracteristicas que
lembram tanto a forma Tubercul6ide, quanto a forma Virchowiana. Numerosas
lesdes de aspecto circinado, mas com as bordas mal delimitadas ou carogos nio
tio salientes. Alguns troncos neurais acometidos de forma assimétrica.

Baciloscopia positiva (Figura - 10).
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CLASSlFlCACAO OPERACIONAL

Abordaremos aqui a classificacio operacional, que consiste em
contar o nimero de lesbes existentes na pele e o nimero de troncos
nervosos acometidos.

Apds a conclusio diagnéstica a partir do exame clinico e/ou
baciloscépico, os casos de Hanseniase devem ser classificados para fins
de tratamento, de acordo com os critérios definidos pela OMS e pelo

Ministério da Satide (Brasil, 2022):

- Hanseniase paucibacilar (PB): Caracteriza-se pela presenga de uma a cinco
lesdes cutineas e baciloscopia, obrigatoriamente, negativa. No miximo um
tronco neural acometido. Engloba as formas clinicas Indeterminada e
Tuberculéide (Figuras 7 e 8).

- Hanseniase multibacilar (MB): Caracteriza-se pela presenca de mais de cinco
lesdes de pele e/ou baciloscopia positiva. Mais de dois troncos neurais

acometidos. Engloba as formas clinicas Virchowiana e Dimorfa (Figuras 9 e 10).

Figura 7 - Forma clinica Indeterminada e classificacdo operacional paucibacilar. Fonte: Atlas
Dermatoldgico, disponivel em: https://atlasdermatologico.com.br


https://atlasdermatologico.com.br/
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Figura 8 — Forma clinica Tuberculdide e classificacao operacional paucibacilar. Fonte: Acervo
ADS.

Figura 10 — Forma clinica Dimorfa e classificacdo operacional multibacilar. Fonte: Acervo ADS.
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DIAGNOSTICO

O diagnoéstico da Hansenfase, na grande maioria das vezes, pode
ser feito utilizando-se critérios clinicos, tais como uma boa histéria
(anamnese) e um exame fisico criterioso da pele e das lesdes
dermatoldgicas (Brasil, 2022; Eidt, 2023).

Existem exames laboratoriais auxiliares, tais como, baciloscopia
(Figura 11), biépsia de pele, teste rdpido e exames de imagem, entre
outros. Mas, conforme Lastéria e Abreu (2014), nenhum exame
laboratorial sozinho é suficiente para diagnosticar ou classificar a

Hanseniase. Eles auxiliam no diagndstico.

Figura 11 - Baciloscopia evidenciando o Mycobacterium leprae na forma de globias. Fonte:
Acervo ADS.

O Ministério da Sadde, no seu Protocolo Clinico e Diretrizes

Terapéuticas da Hanseniase,

define um caso da doenga pela presenc¢a de pelo menos um dos seguintes
critérios, conhecidos como sinais cardinais da Hanseniase:

1) Les3o(des) e/ou areas(s) da pele com alteragio de sensibilidade térmica
e/ou dolorosa e/ou tatil;

2) Espessamento de nervo periférico, associado a alteragdes sensitivas e/ou

motoras e/ou autondémicas;
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3) Presenca do M. leprae, confirmada na baciloscopia de esfregago

intradérmico ou na biépsia de pele (Brasil, 2022, p. 26).

TRATAMENTO

Um pequeno relato histérico sobre o tratamento da Hanseniase no
Brasil merece atengio nesse tépico, pois até a década de 40 nio havia
tratamento eficaz contra o Bacilo de Hansen e, consequentemente, ndo
havia cura para a Hanseniase. Devido a inexisténcia de tratamento é que
foi adotada a politica do isolamento compulsério do Brasil. (Eidt, 2004a;
Opromolla, 2000).

O primeiro firmaco usado com sucesso no tratamento da
Hanseniase foi a Dapsona, em um antigo hospital-colénia em Louisiana
(Estados Unidos), em 1943 e por muitos anos foi usada como
monoterapia (Eidt, 2004a). Posteriormente, a Clofazimina surgiu em
1962 e a Rifampicina comegou a ser usado nos anos de 1970 (Eidt, 2004a;
Eidt, 2023). O uso desses medicamentos permitiu um novo modelo de
tratamento ambulatorial, levando a extingdo do tratamento
isolacionista em 1962 (Castro e Watanabe, 2009; Eidt, 2004a; Jopling e
McDougall, 1991). Essas trés drogas (Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina) eram administradas isoladamente (monoterapia) ou
combinando-se a Rifampicina com a Dapsona.

Entretanto, relatos de resisténcia medicamentosa comegaram a
ser publicados e a preocupar a Organizagio Mundial da Satiide (OMS) que
recomendou, em 1982, a Multidrogaterapia (MDT) ou Poliquimioterapia
(PQT). O novo regime terapéutico recomendava o uso de dois foirmacos
(Rifampicina e Dapsona), por 6 meses, para as formas PB e a utilizagio
de trés medicamentos (Rifampicina, Dapsona e Clofazimina) por 24

meses para as formas MB. Posteriormente, pelos anos 2000, houve a
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diminui¢do do tempo de tratamento das formas multibacilares para 12
meses (Eidt, 2023).

Em 2018, a OMS recomenda um novo tratamento, a
Multidrogaterapia Unica (MDT-U) ou Poliquimioterapia Unica (PQT-U),
que associa trés farmacos (Rifampicina, Dapsona e Clofazimina) para
todas as formas da doenga, variando apenas o nimero de doses e o tempo
de tratamento de acordo com a classifica¢io da doenga (Eidt, 2023).

Desde julho de 2022, o Ministério da Satde o Brasil segue as
recomendacdes da OMS e o tratamento da Hanseniase é feito com a
PQT-U. O esquema terapéutico deve ser usado por um periodo que pode
durar até 12 meses e varia conforme a forma pauci ou multibacilar da
doenca e a faixa etdria (crianca ou adulto) (Brasil, 2022). Os blisters com
os medicamentos sio disponiveis em dois formatos: infantil (cartela

laranja) e adulto (cartela rosa) (Figura 12).

MDT-Cembi

Figura 12 - Cartelas MDT-U infantil (laranja) e adulto (rosa) usados para o tratamento da
Hanseniase no Brasil e no mundo. Fonte: Secretaria de Estado de Saiide do Amazonas.
Disponivel em: https://www.saude.am.gov.br/fundacao-alfredo-da-matta-realiza-visitas-
domiciliares-em-busca-de-pacientes-de-hanseniase-faltosos/. Acesso em: set. 2022.


https://www.saude.am.gov.br/fundacao-alfredo-da-matta-realiza-visitas-domiciliares-em-busca-de-pacientes-de-hanseniase-faltosos/
https://www.saude.am.gov.br/fundacao-alfredo-da-matta-realiza-visitas-domiciliares-em-busca-de-pacientes-de-hanseniase-faltosos/
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7

Entretanto, é importante enfatizar que o tratamento da
Hansenfase n3o deve ser apenas medicamentoso. Faz-se necessirio
tratar o ser humano hanseniano na sua integralidade e para que isso
seja possivel, equipes multidisciplinares devem fazer parte do
atendimento ao paciente (Brasil, 2022; Eidt, 2023).

Medidas de autocuidado devem ser estimuladas: recomenda-se o
uso de colirios, lo¢des hidratantes e medidas de protegdo solar para
minimizar os efeitos adversos medicamentosos, que contribuem para o
ressecamento dos olhos e da pele e para o escurecimento da pele do
doente em tratamento. Exercicios fisioterdpicos também sio
importantes para a prevencio e a recuperagio das incapacidades fisicas,
decorrentes do diagnéstico tardio da Hanseniase.

0 apoio psicoldgico e o resgate da autoestima do hanseniano sdo
prioritarios e necessarios, pois 0 mesmo costuma chegar fragilizado por
atitudes preconceituosas. Além disso, medidas educativas para a
comunidade, familiares e equipes de satide colaboram para diminuic¢io
do preconceito e da discriminag¢do vivenciados pelos hansenianos (Eidt,

2000; Eidt, 2004b).
PREVENGAO DE INCAPACIDADES FiSICAS

As incapacidades e deformidades fisicas em Hanseniase surgem

como consequéncia do dano neural e s3o as responsidveis pela

7

discriminacdo e preconceito ao hanseniano. E neste momento, é

[N

importante relembrar o que ji foi destacado no inicio desse capitulo:
por causa do acometimento neural e do potencial incapacitante da
doenca que a Hanseniase é um grave problema de Satide Publica e uma

doenca de notificagdo compulséria.
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Segundo Brasil (2022), a prevencdo das incapacidades fisicas é
definida por um conjunto de ag¢des que englobam: o diagndstico precoce,
o tratamento regular com PQT-U, tratamento e acompanhamento das
reagdes inflamatérias e da funcio neural, acdes para promocgio do
autocuidado, fisioterapia e cirurgia (preventiva e reabilitadora),
tratamento de tlceras, acesso a Orteses, dentre outras, que devem estar
disponiveis de acordo com a complexidade do nivel de assisténcia a
satide, de forma a garantir a integralidade do cuidado a pessoa
acometida pela Hanseniase.

Acrescente-se aos fatores citados anteriormente a educagio
permanente das equipes de satide para suspeicdo, diagnéstico precoce,
acolhimento ao paciente com Hanseniase e inicio imediato da PQT-U. O
apoio emocional ao hanseniano e o envolvimento da comunidade no
qual ele estd inserido, além do seu ntcleo familiar, sio medidas que
contribuem para a adesio ao tratamento e exame dos contatos, medidas
que também contribuem para a prevenc¢io das incapacidades fisicas

(Brasil, 2008).
ACOMPANHAMENTO DE CONTATOS

Por se tratar de doenga contagiosa, faz parte das a¢des de controle
da Hansenfase a vigilincia dos contatos dos casos em tratamento.
Diferentes autores destacam que o risco de adoecimento entre os
contatos é maior (Opromolla, 2000; Talhari et al., 2006). Considera-se
contato, em Hansenfase, “toda e qualquer pessoa que resida ou tenha
residido, conviva ou tenha convivido com o doente de hanseniase, no
admbito domiciliar, nos tltimos cinco anos anteriores ao diagnéstico da

doenga, podendo ser familiar ou ndo” (Brasil, 2022, p. 101).
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Recomenda-se que todo contato de um caso novo de Hanseniase
seja avaliado clinicamente. Se j& apresentar sinais e sintomas da doenga,
o mesmo devera ser encaminhado para inicio do tratamento com a PQT-
U. Se estiver sadio, recomenda-se ofertar imunoprofilaxia com vacina
BCG, conforme normas preconizadas pelo Ministério da Saide, orientar
sobre as manifesta¢des da doenga e retorno ao posto de satide sempre

que necessario.
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“ELES DIZIAM QUE TINHA OS LEPROSOS DO OUTRO
LADO” OS EMBATES SOBRE UMA CERCAE AS
HISTORIAS MARGINAIS DE UM ANTIGO HOSPITAL *

Viviane Borges 2

PROJETO CAR E A REOCUPACAO DO LEPROSARIO

Entre 1999 e o inicio dos anos 2000 fui estagiiria no Centro de
Documentagio e Pesquisa do Hospital Col6nia Itapui (Cedope-HCI). Um
estigio de dois anos e meio realizado em um antigo leprosirio. Na
primeira metade do século XX, alepra® ainda despertava o medo milenar
associado a degradagio fisica dos doentes. No século XXI, lembro que
estagiar no antigo Hospital causava certo estranhamento e apreensio
entre meus colegas de curso, amigos e familiares. Reverberacio de um
passado ainda muito presente? Meu estdgio, supervisionado pela
historiadora Arselle da Fontoura®“, consistia em apoiar a organizagio do
acervo documental e museoldgico do Hospital, e realizar entrevistas de
histéria oral com os pacientes-moradores. O lugar, obviamente, n3o era

nada convencional, uma micro-cidade, expressio que sempre

! Parte deste capitulo foi desenvolvida com base no artigo “A loucura herda um espaco deixado pela

lepra: fragmentos de histéria oral com os pacientes-moradores do Hospital Colénia Itapua”, que
publiquei em 2006 na Revista Histéria Unisinos.

2 Doutora em Histéria, UFRGS. Universidade do Estado de Santa Catarina.

*“A hanseniase é conhecida pelo senso comum como lepra. No entanto, a lei federal n° 9.010, de 29 de
margo de 1995, determina: Art. 1°© O termo lepra e seus derivados ndo poderdo ser utilizados na
linguagem empregada nos documentos oficiais da Administragéo centralizada da Unido e dos estados-
membros. Esta legislagao insere-se nas politicas publicas destinadas a combater a discriminagédo social
sofrida pelos portadores do mal de Hansen e o termo hanseniase tem sido utilizado nas campanhas
nacionais pela eliminacdo desta enfermidade. No entanto, para o publico leigo, ainda ha uma certa
dificuldade em identificar o termo hansenfase com a lepra” (Fontoura, Barcellos, Borges, 2003, p. 398).

* A experiéncia de estagiar com Arselle, uma das autoras presentes nesse livro, foi certamente uma
inspiracao para minha carreira. Devo a ela minhas primeiras leituras de Goffman e Foucault e a vontade
de pesquisar sobre as vidas marginalizadas.
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repetiamos ao contar a histéria do velho Hospital, na tentativa de fazer
o publico leigo entender as particularidades do que estdvamos tratando.
Uma 4rea imensa que contava com uma infraestrutura prépria,
inicialmente pensada para ser autossuficiente e com isso isolar os
internos do convivio social, com cinema, teatro, cadeia e prefeitura
préprios em suas primeiras décadas de funcionamento. Prédios
desativados, a mercé dos efeitos do tempo.

0 hospital fica a cerca de sessenta quildmetros do centro da capital
do estado, Porto Alegre, no municipio de Viam3o, as margens da Lagoa
dos Patos. Em pleno século XXI ainda permanecem nos antigos
leprosarios pessoas que 14 vivem hd décadas, por vezes vidas suas
inteiras, dentro da instituicdo. A internacio de pessoas infectadas pela
hanseniase era compulséria até por volta da década de 1950. No entanto,
varios nido sairam quando o internamento deixou de ser compulsério.
Muitos ja ndo tinham para onde ir. No HCI, aos que ficaram se juntaram,
nos anos 1970, os pacientes psiquidtricos oriundos do Hospital
Psiquidtrico S3o Pedro. Os internos psiquidtricos foram selecionados e
funcio de um projeto de reabilitacio que visava a reintegragio social de
pessoas internadas a longos anos em hospitais psiquiétricos.

Para uma estudante de 20 anos na quarta da fase do curso de
Historia, o lugar causava encantamento. Era impossivel ficar imune aos
antigos pavilhdes desativados, ao cemitério, as igrejas, ao verde que
cercava tudo, e principalmente, aos velhos moradores e suas histérias.
Na entrada o pdértico anunciava “Nés nio caminhamos sés”. Nio? Eu
pensava que sim. Eu sentia a soliddo dos pacientes nas entrevistas, ndo
s6 nas falas, mas nos gestos, nos olhares, nas expressdes. Longe da
Capital o Hospital agonizava, mas nio silenciosamente. Em 2012 uma
reportagem denunciava o descaso do poder publico frente as

edificagdes: “Com mais de 70 anos, Hospital Col6nia Itapui agoniza [...]”
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(Zero Hora, em 7 de abril de 2012). A referida reportagem tratava ainda

dos moradores:

Dos mil moradores do passado, restam 34, todos idosos, na cidade a 60
quilémetros do centro de Porto Alegre. Circulam por ruas e pragas quase
desertas. Grande parte dos 172 prédios estd abandonada. O Centro de
Diversdes, construgdo colossal que acolhia bailes e sessdes de cinema, agora
raramente abre as portas.|...]. Essas pessoas chegaram ali como prisioneiros.
Eram pacientes de hanseniase, doenga antes conhecida como lepra e tratada
em confinamento (Zero Hora, 7 de abril de 2012).

Os depoimentos de alguns dos sobreviventes que ainda residiam na
institui¢io podem ser vistos no documentdrio A cidade (2012), de Liliana
Sulzbach. O projeto teve como desdobramento a criagio de uma
Plataforma Digital, A Cidade Inventada® disponibilizando o filme,
entrevistas com moradores, mapas, reportagens antigas, antigas
gravacdes de dudio, além de fotografias, ampliando o alcance da histéria
da hanseniase no Brasil e fornecendo instrumentos para o debate
publico. O projeto de Sulzbach me fez lembrar o trabalho que faziamos
no CEDOPE, uma década antes. A vontade nascida do receio de perder o
passado, de uma urgéncia em criar alguma maneira de documentar
formas de vida prestes a desaparecerem.

Para ir para o HCI, os funciondrios e estagiirios precisavam pegar
um O6nibus dentro do Hospital Psiquidtrico Sio Pedro. O transporte
fretado pelo Estado, saia as 7:30 da manhi e levava um pouco mais de
uma hora para chegar ao seu destino. Na espera ou descendo do 6nibus
ia e vinha do HCI, o Hospital Psiquidtrico Sao Pedro arrebatava minha
atencdo. Em minhas memdrias ainda figura o pavilhdo branco
monumental inaugurado em 1884, que ainda sustenta ares de palacio

em sua decadéncia. A edificagio se impde em meio a um extenso

® http://www.acidadeinventada.com.br/#motivation.


http://www.acidadeinventada.com.br/#motivation
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gramado verde, visivel aos transeuntes da Avenida Bento Gongalves, no
bairro Partenon, em Porto Alegre. Suntuoso, emblemético e decadente.
Para além da grandiosidade da edificacdo, chamava minha intencao os
moradores desse verdadeiro palécio: os tidos como loucos. Eles também
podem ser vistos por quem passa pelas imediagdes da movimentada
avenida. A histéria destes individuos se conectava a histéria dos
internos do HCI e foi essa histéria que estudei no meu mestrado®.

Um leprosario transformado em hospital psiquiatrico. O encontro
entre a entio denominada lepra e com a loucura foi um dos pontos que
chamou minha aten¢io. No periodo em que realizei o estigio todos
conviviam bem, ja idosos, cheios de histérias. De fato, nio estavam
totalmente sés no Hospital que agonizava, tinham uns aos outros. Um
dos pontos das entrevistas realizadas pelo CEDOPE passava por uma
questio que para mim se tornou chave para entender parte da histéria
do Hospital, n3o sei reproduzir exatamente a questdo, mas era algo
assim, em tom informal: “como foi quando o pessoal do S3o Pedro veio
para cd?” A resposta geralmente narrava um desconforto inicial, uma
relagdo conflituosa entre os portadores de hanseniase, os “leprosos”,
antigos moradores do Col6nia, e os seus novos vizinhos, os pacientes

psiquidtricos, os “mentais”, os “loucos”.
DE UM LADO A UIH, DE OUTRO, A UIP

0 leitor que se interessar por este capitulo ja deve ter encontrado
neste livro a histéria Hospital Colonia Itapui, criado em 1940,
atendendo a uma politica nacional de controle e prevencio da entio
conhecida lepra. Também ja deve saber que o HCI nio era o inico, mas

parte de uma proposta, implantada nas primeiras décadas do século XX,

© A dissertacao virou livro, ver: (Borges, 2012)
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viabilizou a construcio de 33 outros leprosirios em diferentes
localidades do pais.

Os portadores da doenca eram identificados pelo Servico de
Profilaxia da Lepra, ao qual cabia tomar providéncias em relagio a
internagdo dos casos que apresentassem risco de contagio. Internacao
compulséria, separagio brusca e cruel de familias, afastamento social
completo, construcdo de novas sociabilidades dentro do espago
institucional, casamentos entre os “doentes”, separac¢io dilacerante dos
filhos frutos dessas unides enfermas. Estavam ali pessoas que haviam
vivido tudo isso, era com elas que faziamos entrevistas. Aprendi muito
sobre histéria oral na pratica do cedope, a ouvir, a respeitar o choro, a
palavra reprimida, as lembrancas sofridas. A hanseniase deixava marcas,
mutilava os corpos. Lembro de entrevistas realizadas nas enfermarias,
nos, jovens historiadores’, ji tinhamos a dimensio que aquilo que
estavamos fazendo era parte de uma histéria pouco conhecida.

0 HCI tornou-se a casa de muitos dos internos, dos remanescentes
que 14 estavam em pleno inicio do século XXI, vitimas de uma politica
de estado segregacionista. Conforme colocado, no final da década de
1950, com os avancos no tratamento da doenga e a diminuicdo de sua
incidéncia no Estado, nio era mais necessirio o internamento
compulsério. Com isso foi observada a diminui¢io do numero de
internados no HCI, visto que alguns conseguiram retornar a suas
comunidades de origem. Os pacientes passaram de 700 para 340 em
1960, tornando-se necessario repensar as finalidades daquele grande
espaco agora ocioso (Borges, 2002, p. 117). E foi assim que na década de

1970 foi criado o Centro de Reabilitacido para Doentes Mentais Cronicos

7 Everton Quevedo e Juliane Serres também foram responsaveis por vérias dessas entrevistas. Todos nés
éramos estudantes na época, estagiarios do CEDOPE.
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vindos do Hospital Psiquidtrico Sio Pedro, como era denominado
inicialmente o Centro Agricola de Reabilitacdo que passou a funcionar
nos pavilhdes ociosos do HCI.

Quando estagiei no CEDOPE o Hospital Col6nia abrigava, portanto,
pacientes que foram portadores de hanseniase, os quais nio
conseguiram se reintegrar ao convivio social e eram chamados de
“pacientes-moradores”. Abrigava também os pacientes do antigo
Centro Agricola de Reabilitagdo, que nio conseguiram se reabilitar e
também residiam no velho hospital. Eram dois grupos que habitavam a
UIH - Unidade de Internamentos Hanseniano e a UIP - Unidade de
Internamento Psiquidtrico, ainda lembro que alguns ainda usavam
velhos uniformes azuis em que essas siglas apareciam em amarelo.

Em 1972, ano em que teve inicio ao projeto CAR, a paciente “L”,
concedeu a um jornal local uma entrevista em 26 de janeiro de 1972: “Este
lugar foi feito para nés. A maioria das pessoas nio nos querem ver por
perto. Somos humanos, mas existem muitos lugares em Porto Alegre para
internarem os loucos do Sio Pedro. Eles ndo deviam trazé-los para ca
(Zero Hora, 1972, p. 22)”. A transferéncia dos “loucos do S3o Pedro” para
Itapua provocou uma reorganizac¢ao interna na instituicdo e causou certa
polémica entre os inernos. Houve uma reordenacio do espago fisico, uma
série de pavilhdes foram desocupados para abrigar os novos pacientes e
uma cerca foi construida, dividindo pacientes portadores de hanseniase e
pacientes psiquiatricos, UIH de um lado, UIP de outro.

Os hansenianos ji convivam com cercas e separagdes, segundo
Serres (2004, p. 124), “o Hospital foi construido obedecendo a um modelo
nacional, inspirado na Leprosaria Modelo nos Campos de Santo Angelo,
no Estado de Sio Paulo. Dividido em ‘trés zonas’: a zona sadia, a
intermedidria e a zona dos doentes”. No entanto, diante das

modificagdes trazidas pela perspectiva de dividirem seu espaco, os
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pacientes da “UIH”, segundo o documento intitulado “Hist6rico do CAR”
(1991), “rechagaram frontalmente a idéia de levarem loucos para 13”.
Nas entrevistas realizadas pelo CEDOPE esse conflito foi

reiteradamente narrado:

Houve reagdo do pessoal que ji estava aqui contra esses mental... mas depois
se davam bem (Sr. L.A.S, 2001).

Eles chegaram e tomaram conta do que era nosso. Isso ai ji deu revolta em
muitas pessoas por causa disso... eu acho que eles nio tém direito de chegar
e agarrar as nossas coisas, nés tinhamos mesa de ping-pong agora esta 14
no CAR (Dona E.N, 2001).

A cerca (ou tela) de arame, a qual separava loucos e leprosos, foi
chamada na citada reportagem (Zero Hora, 1972) de “Muro de Berlim”.
Segundo o jornal, a cerca foi construida no inicio do més de novembro
de 1972, era de arame farpado e media um metro e meio de altura. No
depoimento de seu L.M. (2001), a cerca assumia formas maiores,
medindo o dobro do tamanho citado na referida reportagem: “[...]
fizeram uma cerca [...] alta, trés metros de altura [...], os postes grossos
assim, alta da altura do forro assim e... a tela [...]".

A divisio do espago implicou o isolamento de cerca de seis familias
hansenianas do restante do Hospital. De acordo com o depoimento de
Dona L. para o jornal: “o pessoal teve que fazer um buraco embaixo da
cerca para poder comprar no bar [..] e lavar roupa”. Segundo a
entrevista de Dona E. (2001), sua familia foi uma das que ficaram
isoladas: “ndés mordvamos 1li, nés mordvamos naquele pavilhio 14
embaixo, que eles fecharam nés todos. Botaram e cercaram [...] porque
viriam os paciente e era naquela parte de 14”.

A perspectiva que perpassa diferentes depoimentos era a de
invasio e o medo dos tidos como loucos, os “mentais”. Frases como

“tomaram o que era nosso” (Dona E.N, 2001), “invadiram nosso hospital”
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(Sr. A.T., 2001), ou ainda, segundo seu 0.B. (2000), “Esses mentais [...]
chegaram, tomaram conta desse pavilhdo aqui, ji estavam indo aos
poucos tomar conta de todo o hospital, nés doentes apertados [...]”,
aparecem nos diferentes depoimentos. Dona L.P. (2001), por exemplo,
conta que falou a um paciente do Centro Agricola que foram os

portadores de hanseniase que deram o Hospital para ele morar:

Aquele [refere-se a um paciente do Centro Agricola] nio gosta de nés, nio
sei porque, ele vinha e se agachava assim na tela, ficava agachado 14 olhando
pra ca, pra nos, [...] quando ele passa por nés ele cumprimenta e tudo mas
eles tinham raiva. Um dia eu disse pra ele: “tu n3o pode ter raiva de nés
porque nds que demos o hospital pra tu vim morar aqui” e é mesmo, porque

se nés nio quisesse né? (Dona L.P,, 2001).

Aideia de que os “loucos” fossem causar algum tipo de mal também
é recorrente, fazendo com que a equipe médica garantisse que somente

seriam transferidos os chamados “loucos mansos”, nio “os pires”:

eles avisaram [...] que iam vim esses..... uma turma deles, mas nio os piores
[...],0s bem furiosos n3o viriam [...] os médicos falaram [...] eles vio ser bem
cuidados, vocés nio precisam ter cuidado com eles, eles no vio fazer nada
pravocés e outros ja disseram é mas quem sabe uma hora agente esta dentro
de casa e vem um dele e d4 uma paulada na gente aqui? [..] agente sabe, né?
S30 pessoas que nio sabem o que fazem, [...], eles nio sabem, a mente deles
nio da pra eles saber, eles nio sabem, fazem e nio sabem o que fazem, é
diferente esta gente (Dona C.L., 2001).

Sim agente tinha um receio. Depois mandaram fazer um cerca aqui, né? Que
eles ficavam prd 14, né? E os doentes pra ca, pronto nio tinha mais medo
deles. E, é entdo agente estava acostumado com eles ... s6 se ... claro no vio
fazer nada pra gente (Dona 1.C.M, 2001).

Noés tinhamos medo deles ... Nés tinhamos medo ... que disseram que eles
eram loucos, né? ... os que estdo mo- rando agora ali, desse lado af, é louco,
[...] e nés tinhamos medo porque nés nunca tinhamos visto falar em louco,
né? E depois de certo eles foram se acostumando com nés, nés também com
eles, né? (Dona L.P, 2001).

[...] no comego o pessoal estava meio assustado. Tinham vindo do S3o Pedro,

tinham medo que eles fossem muito perigosos, né? Que avangassem nas
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pessoas, mas depois 0s... os préprios médicos falavam que nio tinha
problema, que os pacientes que vinham pra c4 eram os bons, que nio eram...
que nio atacavam as pessoas, né? Abandonados pelas familias, né? Ai
trouxeram do S3o Pedro pra c4, [..] o medo, né? O pessoal tinha medo,
mesmo falando que nio tinha perigo na... mas a gente estava [...] com um
pouco de medo (Sr. L.M., 2001).

A sensa¢do de medo, muitas vezes, do desconhecido (“nunca tinha
visto falar em louco”), dos loucos vistos como seres “furiosos”, aparece
como algo muito presente, acompanhada de percepgdes a respeito da
loucura como “eles nio sabem o que fazem” e da idéia de loucos furiosos

. . . “« »
que poderiam invadir as casas e “dar uma paulada na gente”.

Houve um trabalho de conscientiza¢do da equipe médica do Centro
Agricola junto a comunidade hanseniana antes da criagdo do Centro
Agricola de Reabilitacdo. Na tltima reuniio realizada pela equipe com
os doentes, estes entregaram um abaixo assinado solicitando que a
transferéncia ndo ocorresse. O préprio diretor do Hospital Colénia na
época era contra a “vinda dos loucos” para Itapui, contudo, afirmava

que tal decisdo “n3o dependia de nenhum de nés” (Conceigio, 1972, p. 6).

Os hansenianos repudiavam abertamente a idéia nas primeiras reunides.
Revestiam o doente mental de caracteristicas de alta periculosidade e
imoralidade. Posteriormente verificou-se que seu medo mais verdadeiro
radicava-se no temor de perder o que haviam conseguido e serem expulsos

(Conceigio, 1972, p. 5).

Temor da “alta periculosidade”e da “imoralidade”dos tidos como
loucos. Um trecho é repetido duas vezes na reportagem citada
anteriormente: “a doenca ji nos tirou tanta coisa na vida”; seguido de
outro, citado cinco vezes: “nio queremos os loucos aqui. Mas o que
podemos fazer?”. As falas mostram um sentimento de revolta de quem

nada podia fazer contra um “destino” que, muitas vezes, violentou seus

desejos e sua liberdade. Nao havia o que fazer...
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E os tidos como loucos, o que pensavam de tudo isso? Os
remanescentes do Projeto CAR, paciéncias da UIP que ainda habitam o
HCI, contam que “eles”, os médicos e equipe dirigente, advertiam sobre

“« ”»
os leprosos”:

Eles diziam que tinha os leprosos do outro lado, mas a cerca eu acho que era
para nés nio sair (Sr. J., 2001).
Eles diziam que 14 n3o podia ir porque era o leprosério, ndo pertencia a nds,
mas acho que a tela existia para ninguém sair (Sr. M., 2001).
[...] euja fui prejudicado por causa disso. Tinha uma tela que passava ali em
baixo na horta, [...] onde que passa a estrada ali, que dizia assim se agente
pegava um cigarro do paciente [...] com essa doenca, agente pegava também
[...] que nio era pra aceitar nada... os doutores diziam [...] (Sr. C., 2001).
A cerca, ou tela, colocada para demarcar o espago destinado a UIH
e a UIP, era percebida pelos pacientes do antigo Centro de Reabilitacio
como mais uma forma institucional de manter o isolamento. Na visio
destes, a cerca existia ndo para protegé-los e sim para conté-los, para
impedi-lhes a fuga e o livre deslocamento.
A equipe médica também procurar ressaltar aos pacientes do
Centro Agricola sobre a possibilidade de contdgio da hanseniase. A cerca
era percebida como uma forma de impedir o contigio da “lepra”,

conforme as anotagdes realizadas no Livro de Ocorréncias que

indicavam que o contato poderia “prejudicar” os pacientes da UIP:

O paciente A. D. deve ser impedido de passar para o lado dos hansenianos.
Toda vez que isso acontecer, atendentes e pacientes que estiverem por
perto, devem falar com ele tentando conscientizid-lo de que s6 vai ser
prejudicado (24/01/1973).

Os mosquitos que, certamente nio eram impedidos pela cerca,

eram encarados como um risco, pois se pensava que podiam transmitir

a hanseniase:
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Estive notando que tinha “mosquitos a dar com pau”, fui olhar no
almoxarifado se tinha remédio para os bichinhos mas sé tinha bombas. Pego
para comprarem um pouco de inseticida para a gente se livrar destes
mosquitos de noite e destas moscas de dia. Porque estes bichos vao do lado
dos hansenianos, posam neles 14 e vém pousar na gente e sugar o sangue de
noite dos pacientes (07/02/1973).

As irmis franciscanas que administravam o Hospital e se
dedicavam aos hansenianos, também foram contra a transferéncia dos
pacientes oriundos do S3o Pedro para Itapui. Segundo o ja citado artigo
da equipe médica do Centro (Concei¢io, 1972, p. 5 e 8), as religiosas nio
atenderiam os novos internados. Segundo elas, “devido a filosofia de sua
Ordem: esta dedicava-se exclusivamente ao cuidado dos leprosos” e
também porque implicaria “em um aumento de trabalho para as
Madres”. Contudo, uma frase é ressaltada: “salientamos que esta mesma
Ordem possui asilos para doentes mentais no interior do Estado”.

A cerca, portanto, que passou a cortar o HCI ao meio era entendida
pelos pacientes da UTH como uma forma de conter os loucos “furiosos”
que poderiam os fazer mal e estavam invadindo um espac¢o que nio lhes
pertencia. Para os pacientes vindos do Sdo Pedro, que passaram a fazer
parte da UIP, a cerca era uma maneira de impedir sua livre circulacgio e
fuga, como ji experienciavam no hospital psiquiitrico, mas havia o
medo da doenga de que pouco sabiam, mas que eram estimulados a
temer. Para as irmais, aquele nio era o local para os pacientes
psiquidtricos.

Ainda em 1982 reclamava-se da existéncia de um buraco na tela,
havendo o risco de se “misturar loucos e leprosos” (Livro de Ocorréncia,
17/11/1982). A relagio entre os moradores dos dois lados da cerca foi por
longos anos fundamentada na apreensio. De acordo com Castellarin et

al. (1981, p. 27), ainda em 1981, manifestava-se “candente, o sentimento
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(receio) da populagio de portadores de hanseniase com a invaso do que
consideram seu territério”.

A cerca foi retirada no inicio da década de 1990. Contudo, na
memoria dos pacientes, a linha imagindria que cortava o Hospital
permaneceu por longos anos. De acordo com o depoimento do
psiquiatra Castellarin (2002): “quando retiraram a cerca, funcionou
muito tempo como se continuasse existindo uma cerca, os pacientes
continuavam nio ultrapassando aquele limite onde existia a cerca,
tinham respeito”. Exemplo de como as institui¢des moldam, muitas
vezes, as subjetividades de seus pacientes-moradores, tornando
desnecessdria a existéncia de barreiras fisicas, a sensagdo de vigilincia
substitui a vigilancia.

Nas entrevistas realizadas pelo CEDOPE no inicio dos anos 2000,
tanto de portadores de hanseniase quanto de psiquiatricos, procuraram
mostrar que depois de longos anos o convivio passou a ser algo positivo.
Os pacientes da UHI que falaram do conflito gerado pela chegada dos
“loucos”, mencionam que “muitos”, “alguns”, ou “tinha gente” que era
contra. Apenas pelos jornais é possivel apreender as negativas mais
veementes com atitutes de negacio ditas em primeira pessoa. Poucas
falas assumem abertamente no presente a posi¢do contraria a vinda dos
novos internos, alguns negam que tenha existido posicio contraria aos

novos moradores:

Nunca fomos contra! Eu pra mim os paciente nunca [...], as vezes nds famos
na horta e eles trabalhavam na horta, depois eles vinham conosco
conversando, tudo alegre assim. Nunca, nio teve nenhum que fosse assim
agressivo, [...] eles também tem direito [...], tinha lugar, né? (Dona E., 2001).
Da mesma forma, alguns pacientes do Centro Agricola negaram

terem sentido medo de contrair a lepra: “Eu nio tinha medo... pra que

ter medo, porque nds estamos hoje em dia tudo junto” (Sr. C., 2001).
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As entrevistas citadas foram realizadas a partir de 2000. Essas
diferentes falas nio ajudam a montar um “quebra-cabe¢a” do passado e
concluir “o que de fato ocorreu”. Elas permitem que a memodria seja
entendida como um meio de explorar os significados subjetivos da
experiéncia vivida (Thomson et al,, 2002, p. 67). A memodria é aqui
percebida como uma “reconstrugio psiquica e intelectual que acarreta
de fato uma representagio seletiva do passado, um passado que nunca
é aquele do individuo somente, mas de um individuo inserido num
contexto familiar, social, nacional”, e, nesse caso especifico, inserido
também em um contexto institucional (ROUSSO, 1986, p. 94). Naquele
presente do inicio dos anos 2000 a cerca ji nio mais existia e todos eram
idosos habitando um velho hospital quase esquecido, as diferencas ja
nio eram mais importantes, ja nio havia risco e todos estavam na

mesma situagdo, compartilhando o mesmo lugar ha décadas.

CONSIDERAGOES FINAIS

As experiéncias aqui analisadas evidenciam histérias e espagos
dificeis, ainda pouco conhecidos pela sociedade. As entrevistas que
fazem parte do arquivo do CEDOPE s3o apenas uma parte do acervo,
composto por uma da documentagio variada produzida pela instituic3o.
Lugares como o HCI foram responsaveis pela producio de um escrutinio
sobre a vida dos internados. Arquivos como o do CEDOPE abrigam
histérias ndo partilhdveis, que nio dizem respeito ao herdico, a eventos
histéricos controversos, marcados por traumas e violagdes de direitos
humanos, por vezes acionados por diferentes grupos preocupados em
reativar, denunciar, estudar e reatualizar as memdorias incémodas.

Dizem respeito a individuos colocados a margem, apreendidos por

instituicdes que sobre eles produziram uma massa documental também
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ela relegada muitas vezes ao esquecimento, apagamento e descaso.
Arquivos marginais, compostos por uma documentagio variada
produzida dentro de institui¢des de sequestro para registrar o fluxo de
objetos e de pessoas.

A preservacido destes arquivos, sua valoragio e divulgacdo, podem
contribuir para a desestigmatizagio, para que sobre estas instituigdes e
sujeitos se pensem e se discutam, ajudando a diminuir os muros visiveis
e invisiveis que muitas vezes ainda separam os de “dentro” e os “fora”.

Refor¢o aqui a importincia do trabalho de Sulzbach, citado
anteriormente, das a¢des como as promovidas pelo CEDOPE, e do
tombamento dos cinco leprosirios de Sdo Paulo em 2016°. Estas a¢des
atendem e fortalecem uma demanda social latente. Em 2007, a Lei
11.520, determinou que toda pessoa internada compulsoriamente para o
tratamento da hanseniase, até o ano de 1986, tem direito a uma
indenizac3o vitalicia a ser paga pelo Estado brasileiro. Na atualidade o
debate volta-se a “segunda gerac¢io”, os filhos separados, buscando o
mesmo direito a reparacido®. Torna publica estas experiéncias de
confinamento e resisténcia, possibilita a sensibilizagio da sociedade,

alimenta o debate publico e ajuda a promover a justica social.
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HOSPITAL COLONIA ITAPUA:
UMA HISTORIA POSSIVEL

Juliane C. Primon Serres '

INTRODUCAO

Se fosse possivel narrar em poucas palavras a histéria da lepra no
Brasil, poderia se dizer que se divide em dois grandes momentos, um
antes e um depois da intervencdo dos poderes publicos. Antes a
filantropia leiga ou religiosa se encarregava dos doentes que, conforme
nos informa a bibliografia, existiam no pais desde o periodo colonial. No
Rio de Janeiro entre o século XVI e XVII a populagio mostrava-se
alarmada com o aumento da doenca e clamava por medidas de defesa de
sua sadde. (TERRA, 1919, p. 33). No século XIX o poder piblico comegou
a atuar timidamente em relacdo a lepra construindo alguns lazaretos, os
doentes até entdo eram entregues a caridade ou a prépria sorte.

A lepra n3o foi considerada uma doenca digna de mengio na época
da cria¢io do Departamento Geral de Satde Piblica (1897), somente apds
sua reforma em 1904 que passou a figurar entre as doengas que exigiam
algum tipo de intervencio, decretada de notificagdo compulséria,
exigindo-se o isolamento domiciliar dos doentes enquanto ndo fossem
estabelecidas Coldnias (decreto 5.156 de 08 de margo de 1904). O Estado
passou a intervir na questdo da lepra a medida que se organizavam os
servicos de satdde publica.

No comeco dos anos de 1920, calculavam de 30 a 50 mil doentes no

Brasil. E, embora, como admitiam os médicos, faltasse base cientifica

" Doutora em Histéria, UNISINOS. Universidade Federal de Pelotas.
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para conduzir a profilaxia, entendiam que algo precisava ser feito. Ndo
havia consenso se deveriam construir um leprosario nacional ou vérios
leprosarios regionais, defendiam porém, que o combate a lepra deveria
ser permanente e estendido a todo o pais, pois se assim nio fosse, os
doentes “iriam migrar de um Estado a outro, fugindo das medidas
profildticas,” deste modo, a doenga nio iria ser eliminada, pois sempre
surgiriam novos focos. (PENNA, 1928, p.48) Neste sentido, a lepra foi
uma doenc¢a emblemdtica para representar o que Gilberto Hochman
(1993) chamou de “paradigma da interdependéncia”.

Com a cria¢do do Departamento Nacional de Satide Piblica em 1920
e neste o Servico de Profilaxia contra a Lepra e Doengas Venéreas, o servigo
de combate a doencga se estenderia a todo o territério nacional, através
de acordos com os governos, também se organizaria a instalagio e
funcionamento de leprosarias, hospitais e dispensdrios (Decreto 14.354
de 15 de setembro de 1920). No Rio Grande do Sul, devido a forte
autonomia estadual, estas medidas foram praticamente inexistentes
durante toda esta década.

Com a cria¢do do Ministério da Educagdo e Satide Ptblica em 1930
e sobretudo depois de sua reforma em 1937 que ficou conhecida como
“Reforma Capanema”, alterou-se a estrutura da Satide Publica no pafs.
Entre outras medidas, o Mesp passou a denominar-se Ministério da
Educagio e Saude (MES), o Departamento Nacional de Satide (DNS) foi
reorganizado, tudo visando uma maior centralizacio e houve a
uniformizacdo das atividades sanitirias. Foram criadas as Delegacias
Federais de Saude, os Servicos Nacionais de Saide e as Conferéncias
Nacionais de Satde (Lei n. 378 de 13 de janeiro de 1937).

Neste contexto, a lepra, que entdo ocupava o interesse de muitos
médicos, mas pouco interesse politico passou a configurar como uma

doenga que merecia uma atenc¢do especial, ao lado das tradicionais



Juliane C. Primon Serres ® 53

epidemias e endemias rurais (SERRES, 2004). A lepra estava “na moda”
como afirmou um deputado (IYDA, 1994, p. 63).

Em 1935 foi elaborado um plano nacional de combate a lepra pelos
médicos Jodo de Barros Barreto, diretor Geral da Satde Ptblica, Ernani
Agricola, diretor dos Servigos Sanitirios nos Estados e Joaquim Mota,
médico do Departamento Nacional de Satde e Assisténcia Médico Social
(AGRICOLA, 1946) O plano compreendia medidas que seriam executadas
pelo poder federal, como a construg¢io de leprosirios tipo coldnia
agricola, a extensdo e melhoramento dos leprosirios ja existentes, a
hospitalizacdo de todos os pacientes de lepra aberta ou contagiante; e
medidas que seriam de responsabilidades dos 6érgidos regionais ou
estaduais como a instalagio de dispensdrios, a cessdo de 4rea para a
construcdo dos leprosirios. Poder central e regional deveriam ainda
dividir os custos com a manutencio dos doentes isolados, medida
profildtica adotada no periodo (ROCHA, 1942, p. 497).

E desse periodo e politica sanitdria que resulta na construgio no
Rio Grande do Sul do Leprosario Itapud ou Hospital Col6nia Itapuj,
como também era denominado o hospital de isolamento para o
tratamento da lepra. Depois desta breve introdu¢do, vamos trazer um
pouco da histéria desse hospital, uma histéria possivel, que foi tema de

mestrado e doutorado (SERRES, 2004; SERRES. 2009).

O HOSPITAL COLONIA ITAPUA

A construcio do Leprosario, do ponto de vista médico-profiltico,
significou a insercdo do Rio Grande do Sul no movimento nacional de
combate a lepra iniciado nos anos de 1930 no Brasil e seguiu o modelo
Col6nia-Agricola. Para entendermos esse modelo é preciso considerar

que o tempo de isolamento dos doentes, era incerto naquele periodo,
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além de local de tratamento, o hospital serviria de moradia e local de
trabalho dos internados.

Sobre a época de sua construcio encontram-se muitas referéncias,
as obras do Leprosério foram acompanhadas pelo Jornal do Estado, um
periddico a servigo dos poderes publicos, que costumava informar
diariamente as a¢des governamentais que envolviam interesses ditos
sociais, entre eles a satide. Através de publicacdes didrias de pequenas
notas, eram divulgadas noticias sobre os avancos das construcdes do
Itapud, contratagdes de servidores para a execu¢do das obras,
informagdes dos engenheiros, entre outras.

O ritmo dos trabalhos foi intenso para que, o mais radpido possivel
0 Hospital pudesse receber os doentes de todo o Estado. Durante a
consecugido das obras, o Leprosario recebeu algumas visitas, entre elas
destacamos a vinda do Dr. Jodo de Barros Barreto, Diretor Geral do
Departamento Nacional de Sadde. Barros Barreto declarou ao jornal
estar diante de “um dos melhores Leprosdrios que se tem feito
presentemente no Brasil.”?

0 engenheiro responsavel pela fiscalizagio do projeto dizia que o
Leprosario era uma obra de vastas propor¢des, uma verdadeira cidade
em miniatura “de maneira que os enfermos reunidos ali ndo tenham a
impressdo de serem individuos para os quais se volta o desprezo e a
repugndncia de seus semelhantes, mas que, ao contrdrio, se sintam
inteiramente a vontade, dentro dos limites do Leprosdrio (...).”

O Hospital foi construido obedecendo um modelo nacional,
inspirado na Leprosaria Modelo nos Campos de Santo Angelo, no Estado

de S3o Paulo. Dividido em “trés zonas”: a zona sadia, a intermediaria e

2 Jornal do Estado, Porto Alegre, 22/6/38,ano Il, .2 171, 22/6/38, p.5.
3 Jornal do Estado, ano |, n.2 17,08/12/37, p.1.
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a zona dos doentes e funcionaria como uma institui¢io total (Goffman,
2003), onde os doentes ficariam confinados, com uma vida fortemente
regida pelas regras do Hospital.

Na “zona sadia” havia uma residéncia para o médico diretor, uma
para o administrador, casas geminadas para os funcionarios, uma usina
geradora de eletricidade, garagem e moradia para motorista. Na “zona
intermediaria” encontravam-se os prédios da administracio, da
padaria, a casa das Irmis, o pavilhdo de observacgdes e a futura casa do
capeldo. Na “zona suja” ficavam os 14 pavilhdes “Carville”, as 11 casas
geminadas, cozinha, refeitério, hospital com ambulatdrios, enfermarias
(mulheres e homens), lavanderia, capela, forno de incineracio,

<

necrotério, oficinas, cemitério. A entrada da “zona suja” ficariam o

parlatério e o expurgo. O Hospital ainda contaria com uma drea rural.*

4 Relatdério apresentado ao Exmo. Snr. Cel. Osvaldo Cordeiro de Farias, M. D. Interventor Federal, pelo Dr.
José Bonifacio Paranhos da Costa, Diretor Geral. DES, Officinas Graphicas da Imprensa Oficial, Porto
Alegre, 1941, p.45.
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Figura 01: Planta do Leprosario Itapua. Arquivos do Departamento Estadual de Saude, vol. 1,
1940. A esta planta foram acrescentadas algumas constru¢des nos anos seguintes. Como o
pavilhdo das diversoes, a cadeia, mais alguns pavilhoes e casas. Arquivo do Departamento

Estadual de Saude, 1940.

Cada pavilhio tipo “Carville” (inspirado no modelo do Leprosario
de Carville nos Estados Unidos) possuia 9 quartos com capacidade para
até 3 doentes cada um. Ou seja, um pavilhio poderia abrigar 27 doentes.
No total poderiam ser abrigados em torno de 400 doentes apenas nos

pavilhdes. Nas 11 casas geminadas seriam internados os doentes
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casados. Cada casa se dividia em duas moradias distintas, portanto 22
residéncias.

Na “pagina da satide” do “Jornal do Estado” do dia 6 de julho de
1939, dedicada a Lepra, aconselhava-se que “todo doente para sua
felicidade e daqueles com quem convive” deveria procurar o Leprosdrio,
pois ali poderia “tratar-se e gozar de todo conforto material e moral que se
possa imaginar”, e orientava “por isso a menor suspeita do mal todos os
individuos devem se dirigir a um médico ou a um posto de satide do DES.””

Os médicos realizavam um servigo de itinerante no Rio Grande do
Sul, movidos por denuncias, partiam para confirmar casos ou suspeitas
de focos de Lepra. Sobre este tipo de procedimento, a Gnica referéncia
que encontramos foi um relato de um médico da Profilaxia da Lepra de
Santa Catarina. O médico dizia que ao viajar para o interior em busca de
doentes, os médicos recebiam o apoio das autoridades locais e, se
preciso, reforgo policial, para o caso de ter que remover doentes a forca.
Os doentes fugiam, “apavorados com as noticias divulgadas distorcidas
de que o governo ou a policia estavam a cata delas para interné-los,
prendé-los e até liquidd-los”, o médico lamentava que houvesse tanto
exagero por conta da ignorancia popular (SA0 THIAGO, 1996, p. 88).

No primeiro ano de funcionamento do Itapui centenas de doentes
foram levados para li. Entretanto, o isolamento no Leprosirio
continuava representando uma tarefa dificil, por que na maioria dos
casos o doente procurava “esconder sua desgraga.”® Nas situagdes onde
os estigmas denunciavam a presenca da doenga, a segregacio era quase
inevitavel. Estavam internados no Hospital de Emergéncia, que havia

sido construido uns anos antes, aproximadamente 100 doentes quando

5 Jornal do Estado, ano Il, n 477, 06/7/1939, p 10.
6 Jornal do Estado, ano Ill, n.2 630, p. 1, 10/1/1940.
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a noticia da transferéncia para o Hospital Itapui chegou. A capacidade
do Leprosirio para 600 a 800 doentes com possibilidades de abrigar até
1.000. 7

As obras do Hospital ndo haviam terminado quando as Irmis
Franciscanas chegaram ao Itapui. O acordo tinha sido feito em 1939 com
o governo do Estado, elas iriam empregar suas vidas em favor dos
prediletos de Sdo Francisco, os leprosos (POLIANTEIA , 1947, p. 143) .* Além
das irmais, foram contratados: 1 médico diretor, 1 médico auxiliar, 2
enfermeiros, 2 auxiliares de dispensdrio, 1 almoxarife, 1 escriturdrio, 1
administrador, 1 eletricista, 1 capataz, 4 guardas, 2 trabalhadores e 2
serventes. Deveria contar ainda com o concurso de um cirurgido, um
oftalmo-otorrinolaringologista, um radiologista e um dentista,
especialistas do DES. Nove Irmis, auxiliadas por onze mogas e um
Capeldo, completariam o quadro (MANGEON, 1940, p. 90).

O contrato firmado entre o DES e a “Sociedade Caritativa e
Literdria Sao Francisco de Assis”, com sede em S3o Leopoldo, previa que,
ressalvadas as atribui¢des do Médico chefe, o Hospital seria dirigido
pelas irmis, responsaveis pela administragdo, vigilincia sobre a
economia, conservac¢ao dos prédios, moralidade e disciplina em geral da
Institui¢do. O contrato ainda previa que as Irmis e suas ajudantes
teriam uma casa prépria no estabelecimento e caso alguma contraisse
Lepra teria uma habitagdo prépria no Asilo. Em troca dos servigos
receberiam uma remuneracio.’

Entre as mais de 100 voluntdrias, oito foram escolhidas: a Irm3i

Techilda; as irmis Maria e Elia, ambas enfermeiras; a irma Siegfrida,

7 Jornal do Estado, ano Ill, n.© 633, p. 1, 13/1/1940.

8 POLIANTEIA comemorativa aos 75° aniverséario da chegada das Irmds Franciscanas ao RS, 1872-1947.
Imprimatur, POA, 21 de julho de 1947, p. 143

9 Contrato entre DES e as Irmas Franciscanas. Doc. Avulsa, CEDOPE/HCI.
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costureira; irma Zulmira, farmacéutica; irmis Ambrésia e Aurea, para a
casa e irm3 Sebastiana para a cozinha. As Irmis chegaram ao Hospital
no dia 4 de abril de 1940, quase a noite, acompanhadas pelo Frei Pacifico
de Belleveaux, o Capeldo Capuchinho que assumiria a vida religiosa no
Leprosario (SERRES, 2004).

A inauguragio do Leprosério Itapui e do Amparo Santa Cruz, que
abrigaria os filhos dos internados, estiveram marcadas para fevereiro e
abril de 1940, respectivamente. Entretanto os atrasos nas obras
protelaram em mais alguns meses a execugdo das solenidades. Era
anunciada a vinda do presidente da Republica para a ceriménia de
inauguragdo do Itapud, indicacdo da importancia do evento.*

No dia 11 de maio, os principais periédicos da Capital anunciavam
a inauguracido do Leprosario de Itapui. No Jornal do Estado, a cobertura
da noticia ocupou toda a capa e contra capa. Além de historicizar o
combate a Lepra no Rio Grande do Sul, a matéria reproduzia os
discursos das autoridades presentes na cerimdnia. Estavam presentes
na inauguracio: o Interventor do Estado, Cordeiro de Farias; os Drs.
Heitor Guimaries, representante do MES, Bonificio Paranhos, diretor
do DES, Hugo Pinto Ribeiro, presidente da Sociedade de Medicina;
Coelho de Souza, Oscar Carneiro e Ataliba Paz, Miguel Tostes e Meireles
Leite, respectivamente secretarios da Educagdo, Fazenda, Agricultura,
Interior e Obras Publicas; o prefeito de Porto Alegre, Loureiro da Silva;
o Sr. Arcebispo D. Joio Becker e demais convidados, médicos, irmais,
representantes da Sociedade de Assisténcia aos Lazaros, membros da

imprensa.”

10 Jornal do Estado, ano Il n.2 691, p. 1,27/3/1940 e n.° 692, p. 1, 28/3/1940.
11 Jornal do Estado, ano Ill, n.° 729, 11/5/1940, p 1
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A comitiva partiu de Porto Alegre em diregdo a Itapud na manhi
do dia 11, a inauguragio estava marcada para as 10 horas. Participaram
da solenidade em torno de 500 pessoas. Apé6s o corte da fita simbdlica
pelo Interventor do Estado tiveram inicio os discursos das autoridades
presentes.”

Em nome de Capanema, que nio pode comparecer, falou o Dr.
Heitor Guimaries. Saudou o governo “fortemente realizador do grande
Presidente Gettlio Vargas” e parabenizou o Interventor pela “obra
grandiosa, destinada ao combate sem tréguas, vivo e cientificamente
dirigido, ao mais antigo mal que aflige a humanidade”. Outros discursos
referendaram a solenidade. Dr. Coelho de Souza, expressando o Governo
Estadual, enfatizava a agao dos poderes publicos no combate a lepra. Os
gastos com os Leprosarios no Brasil, no quinquénio 1935-1940, segundo
o médico, chegaram a 34.430:0008000. Somente no Itapud o Governo
Federal investiu 2.035:983$, de um total de 4.209:3465000. O Secretério
agradeceu a todos os envolvidos no combate & doen¢a no Estado, em
especial aos religiosos que iriam tomar conta do Hospital: “Uns
participaram da Campanha como discipulos, jogaram moeda e pdo aos
leprosos, outros como Cristo que beijou a boca chagada dos doentes.”
Poder publico, saber médico, Igreja e filantropia estavam unidas no

combate a lepra no Rio Grande do Sul.

12 Caderno do Frei Pacifico, Livro Tombo, marco de 1940, p.3. Manuscrito.- CEDOPE/HCI.
13 Jornal do Estado, ano Ill, n.° 729, 11/5/1940, p 1 e 16.
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Figura 02: Visita ao Leprosario Itapud, em 7 de janeiro de 1942: A contar da esquerda em pé:
Raul di Primio, Souza Araujo, Bonifacio Costa, Frei Pacifico, Anténio Feijo, Gruenewald, Gilberto
Mangeon, Alvorino Xavier, Pessoa Mendes. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Histéria da

Lepra no Brasil. Vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de

Imprensa Nacional, 1948. Album das organizacées anti-leprosas. Estampa: 348.

A NOVA VIDA NO DEGREDO

Os primeiros chegaram no dia 2 de julho de 1940. Vieram cem no mesmo dia.
Tinha duas ambuldncias para ld e para cd. Os primeiros vieram assim, bem
chatinhos, bem quietinhos. Os ultimos, de noite, jd era quase sete horas, vieram

com gaita e tocaram milsica a torto e direito e ficaram faceiros mesmo, e diziam:

“Agora vamos ter uma casa, aonde nés podemos dizer que é a nossa casa”*

O relato trata da chegada ao Hospital Col6nia Itapui dos primeiros
doentes vindos do Hospital de Emergéncia onde encontravam-se
isolados aguardando a transferéncia para o Leprosério. A irma foi uma
agente da Campanha, embora mais vinculada a um discurso religioso,
que via nos leprosos os “prediletos de Sdo Francisco”, sua visdo foi

influenciada pela interpretagio oficial do que consistia segregar os

14 Irma Sebastiana. Entrevista concedida a Arselle de Andrade da Fontoura. Santa Cruz do Sul, outubro
de 1999.
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doentes nos Leprosarios, considerados verdadeiros odsis no triste e
angustiante deserto que é a existéncia de um leproso, para livra-los da
exposi¢do publica e integrd-los a um “meio que é seu, pois os demais
moradores também sdo doentes”, o Leprosario era apresentado como um
ambiente capaz de suavizar as dores fisicas e morais dos doentes.
(AGRICOLA , 1946, p. 23)

Na Croénica daquele ano, as Irmis registraram que nao era possivel
descrever o sentimento, a emocio que havia se apoderado de suas almas
com a chegada dos doentes, quando se apresentou diante de seus olhos
tanto sofrimento e tanta miséria.”

Os doentes foram transferidos em turmas, desciam da ambulancia
no portdo de entrada portando apenas bagagens de mio, pois o Hospital
forneceria tudo o que precisassem, eram encaminhados ao expurgo
para deixar seus pertences pessoais, de roupas a pequenas fotografias
que registravam dias mais felizes, tudo ficaria ali para ser desinfectado.
Alguns doentes nio chegaram sés, vieram com um ou mais membros de
suas famfilias. Aos casais foram destinadas as casas geminadas,
morariam duas familias em cada casa e a principio os filhos do casal
poderiam ficar morando com os pais. Os homens e as mulheres que
internaram sozinhos foram morar nos pavilhdes, devidamente
separados por sexo. As criancas doentes que foram para o isolamento
sem as familias ficaram em pavilhdes especiais (SERRES, 2004).

0 pavilhdo das meninas, denominado “Grupo de Santa Inés”, estava
sob os cuidados de uma irm3 doente de lepra, a irma Perpétua. O
pavilhio dos meninos, denominado “Grupo S3o Luiz”, primeiro esteve
sob cuidado de um doente internado que era professor, depois foi

assumido por um padre também doente, o irmio Floriano. Os pacientes

15 Irmas Franciscanas: Cronica do Asilo Colonia Itapud, 1940, p.3. Datilografado.- CEDOPE/HCI
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com idade avancada ou muito doentes, necessitando de cuidados
especiais, ficavam nas enfermarias.*
Aquelas primeiras casas que os doentes viram ao chegar no Hospital

pertenceriam ao médico e aos funciondrios, era a chamada “zona limpa”.

Figura 03: Colénia Itapus, Residéncia do Capeldo. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides César de.
Histdria da Lepra no Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro:
Departamento de Imprensa Nacional, 1948. Aloum das organizacées anti-leprosas. Estampa 353

==

Figura 04: Colénia Itapua. Residéncia do Diretor. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides César de.
Histéria da Lepra no Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro:
Departamento de Imprensa Nacional, 1948. Album das organizacées anti-leprosas. Estampa
356.

16 Irmas Franciscanas: Cronicas do Asilo Colonia Itapud, 1940,p.4. Datilografado. - CEDOPE/HCI
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Em seguida, as outras construgdes que os doentes avistaram foram
a administrag¢do, a padaria e a casa das irmis, edifica¢cdes que ficavam

localizadas na “zona intermedidria”.

Figura 05: Colénia Itapua. Residéncia das irmas. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Histéria
da Lepra no Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de
Imprensa Nacional, 1948. Album das organizacées anti-leprosas. Estampa: 355

Figura 06: Colonia Itapua. Pavilhdo da Administracdo, seguido da Padaria. In: SOUZA
ARAUJO, Heraclides César de. Historia da Lepra no Brasil. vol.2. O Periodo Republicano
(1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de Imprensa Nacional, 1948. Album das
organizagoes anti-leprosas.: Estampa: 353
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Mais a frente encontrava-se a zona do hospital onde passariam a
viver, de onde nio poderiam poderiam sair sem autorizag¢io, separada

por cercas das demais dreas do Leprosdrio, a zona doente ou “zona suja”.

Figura 07: Colonia Itapua. Avenida Getulio Vargas, cortada pelo portdo que separa a zona
sadia da dos doentes. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Historia da Lepra no Brasil.
vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de Imprensa
Nacional, 1948. Album das organiza¢ées anti-leprosas.: Estampa: 350.

A el

Figura 08: Colonia Itapud. Pavilhdo do tipo Carville na praga Cordeiro de Faria. In: SOUZA
ARAUJO, Heraclides César de. Histéria da Lepra no Brasil. vol.2. O Periodo Republicano
(1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de Imprensa Nacional, 1948. Aloum das
organizagdes anti-leprosas. Estampa: 350
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Figura 09: Colénia Itapua. Rua Gustavo Capanema, casas geminadas para casais de
“leprosos”.. In: SOUZA ARAUJO, Heraclides César de. Histéria da Lepra no Brasil. vol.2. O
Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de Imprensa Nacional,

1948. Album das organizacées anti-leprosas. Estampa: 351.

A Avenida principal foi batizada de “Gettlio Vargas”, nela
localizavam-se os pavilhges, o refeitério, a entrada lateral do hospital
propriamente dito (enfermaria e ambulatério). A outra Avenida, onde
localizavam-se as casas geminadas, foi chamada de “Gustavo
Capanema”. As ruas paralelas também receberam os “nomes de
ilustres”: a Rua Luis Osmundo de Medeiros e a Coelho de Souza. A
pequena praga, circundada de um lado pelas enfermarias, do outro pelos

pavilhdes e em frente pela Capela, foi batizada de “Cordeiro de Farias”."

17 DES 1940: Relatério apresentado ao Exmo. Snr. Cel. Osvaldo Cordeiro de Farias pelo Dr. José Bonifacio
Paranhos da Costa. Oficina Grafica da Imprensa Oficial, 1941, p. 50.
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Figura 10: Colénia Iapué. Vista dc; Leprééiio. In SGUZA ARAUJO, Hracldes César de. Histéria
da Lepra no Brasil. vol.2. O Periodo Republicano (1890-1946) Rio de Janeiro: Departamento de
Imprensa Nacional, 1948. Album das organizacées anti-leprosas. Estampa: 357.

A transferéncia dos doentes do Leproséirio de Emergéncia para o
Itapud demorou poucos dias, quando o tultimo grupo chegou as
instalacdes do Hospital ainda nio estavam completas. Faltavam alguns
prédios, como o “Pavilhio das Diversdes”, que iria localizar-se em frente
a praga de esportes, na Av. Getilio Vargas. Ao lado desta mesma praga
iriam construir um prédio para instalar os “poderes publicos” do
Leprosario: Prefeitura, Delegacia e Cadeia. A Capela também estava em
construcao.

A politica que norteou a construcio dos hospitais-colonias
baseava-se na ideia de trabalho e nos primeiros dias de internamento
os doentes ja foram convocados, de acordo com suas possibilidades, a
desenvolver atividades remuneradas no interior do Leprosirio. O
almejado pelo DES era contar com o menor ntimero de empregados
saudaveis trabalhando no interior do estabelecimento. As disposic¢des
que regulavam o funcionamento do Hospital obedeciam o decreto do
DES, que previa os seguintes pontos: os doentes seriam mantidos em
rigoroso asseio, devendo trazer as feridas sempre cobertas; os
domicilios seriam protegidos de insetos e sofreriam expurgos
constantes; o trabalho dos doentes seria remunerado; s6 em casos

especiais os doentes poderiam se ausentar por periodo limitado do
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Hospital; as altas e transferéncias obedeceriam as determinagées da
Divisdo Técnica do DES; os artigos e utensilios manuseados ou
manufaturados pelos doentes nio seriam objeto de comércio, didiva ou
uso, fora da 4rea destinada aos doentes; a moeda corrente nio poderia
circular entre os doentes no interior do estabelecimento, devendo ser
providenciada uma outra; as visitas seriam regulamentadas pela
direcdo; ocorreria sempre que possivel a separa¢ido dos casos, segundo
o grau de contagiosidade; haveria nos estabelecimentos um pavilhio de
observagdo para os doentes que a critério das autoridades sanitarias
devessem se submeter a novos exames antes da internacdo definitiva;
os casamentos entre os doentes deveriam contar com a assentimento da
administracdo; os filhos dos doentes seriam retirados logo apéds o
nascimento.™

Além destas disposigcdes gerais, o Leprosario contaria com um
regulamento interno. Encontramos dois regimentos internos do Hospital,
um datado dos anos 70, outro sem data, pelo conteido mais
“moralizante”, pouco “técnico”, com maior presenca da autoridade
religiosa, supomos que seja anterior. Este regimento trata da disciplina
dos internados através de onze artigos que regulamentam as relagdes
cotidianas do Leprosario (SERRES, 2004)

Os doentes nio poderiam afastar-se do “perimetro urbano” (na
drea do Hospital tinha mato, chicara, Lagoa Negra) sem autoriza¢io
superior. As senhoras sé poderiam fazé-lo com licenca especial, as
mocas menores de 20 anos sé poderiam sair acompanhadas de pessoas
declaradamente idéneas e sob nenhuma hipdtese os doentes poderiam
sair do terreno do Hospital. Estas regras referiam-se aos direitos de ir e

vir dentro do Leprosirio. Quanto ao comportamento, os internados

18 Regulamento do DES, decreto n.2 7558 de 11 de novembro de 1938, artigo 94, p.p. 25-26.
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eram obrigados a conservar-se de modo decente em todas as
dependéncias, obedecer rigorosamente a todas as ordens do Diretor, da
Madre e das Irmis — observe a hierarquia. O doente devia tratar com
respeito todas as autoridades da Coldnia, ndo alterar a voz, gritar ou
fazer qualquer barulho que pudesse incomodar os demais, nio
perturbar o siléncio depois das 21h., cumprir rigorosamente as
prescricdes dos médicos e das irm3s relativas a medicacio, a higiene e a
conduta moral. Ainda, pessoas de sexo diferente sé poderiam passear
juntas quando fossem casadas ou quando noivos oficiais, com permissio
superior, as tercas e quintas a tarde e Domingo até as 18h. A
desobediéncia incorria em penalidades: “Todo o prejuizo material ou
moral causado por desleixo e mau cardter resultaria em pena disciplinar”.
As penas seriam de repreensio a reclusio por certo nimero de dias, a
juizo do Diretor.”

Ao ingressar no Itapud, uma nova vida comegava para os doentes,
com regras médicas e morais, lugares sociais e de género definidos
institucionalmente. A nova vida no degredo, marcou o fim para muitos
e uma passagem para outros tantos. Ao todo foram isolados no Itapui

mais de 2 mil doentes.
CONSIDERACOES FINAIS

Este capitulo procurou narrar alguns aspectos sobre o combate a
lepra no Rio Grande do Sul, a construcgio e funcionamento do Hospital
Coldnia Itapui. Esse antigo Leprosirio por muitas décadas abrigou
centenas de doentes. Além de hansenianos, pacientes psiquiatricos

(BORGES, 2012) e trabalhadores laicos e religiosos. Foi resultado de uma

19 Regulamentos. Regimento Interno dos doentes. Caixa 01.- CEDOPE/HCI.
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politica publica de combate a lepra que legou ao Brasil um conjunto de
dezenas de hospitais, hoje todos desativados.

A vida de muitas pessoas foi marcada pela doenca e pela passagem
pelo Leprosirio. Procuramos trazer aqui um pouco desse cendrio e suas
principais orientagdes normativas. A realidade é sempre mais complexa
do que podemos descrever, mas podemos imaginar um pouco como foi
a vida dessas pessoas e neste local e documentos escritos, orais,
testemunhos, nos relatam um pouco dessa histdria.

O fechamento do Itapud marca o fim de uma era e de uma pagina
da histéria social e sanitdria do Brasil e do Rio Grande do Sul. Os tltimos
antigos moradores deixaram a instituicdo em 2024 e ao finalizar esse
capitulo nio se sabe o destino do conjunto hospitalar aqui descrito. Sdo
muitas edifica¢gdes, grande parte hoje em estado de considerdvel
degradacdo. Sio muitas histérias possiveis, hoje também ameacgadas
com o fechamento do hospital e a incerteza sobre a destinacio de
documentos que outrora permitiram conhecer um pouco dessa
importante histéria. Vidas que deixaram algum registro e que podem
para sempre desaparecer junto com as ruinas do velho hospital. A
necessidade de conservar as informacgdes, os arquivos, os registros,
reside na possibilidade mesma de narrar um pouco da vida daquela
sociedade que viveu 14 dentro dos muros e dessa que viveu do lado de
fora, com suas praticas e representagdes, sempre atualizadas diante de

qualquer ameaca, como o medo das doengas.
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A RELACAO ENTRE O ESTADO E IGREJA
NO CONTROLE DOS INTERNOS DO
HOSPITAL COLONIA ITAPUA - 1940/1950

Fernanda Barrionuevo Proenga '

VISAO DO ESTADO

Segundo o Departamento Estadual de Satide do Rio Grande do Sul,
o leproso “influenciado por sentimento de vergonha e constrangimento por
sua doenga, seu cardter toma feitio especial: torna-se o mais das vezes
egoista, indisciplinado, insatisfeito, suspeitoso, um recalcado em fim”>,
Através desta passagem, observa-se que o Estado insistia na atitude
degradante e indisciplinada que caracterizaria o “leproso”.

Como forma de atenuar, de cuidar e de controlar o doente e a
doencga, construia-se a imagem de um hospital colénia que abrigasse,
disciplinasse e estimulasse terapias e a cura definitiva do mal. O que
seria de extrema importancia na imuniza¢io e preservacio fisica do
restante da sociedade. O isolamento compulsério (nio por acaso) foi
escolhido como o meio profilitico mais eficaz de controle da lepra.
Desta foram, legalmente, todos os hansenianos do Rio Grande do Sul
eram obrigados a permanecer numa institui¢io em isolamento, por
tempo indeterminado.

Para tanto, um conjunto de medidas financeiras, propagandisticas,

assistencialistas e profiliticas foram tomadas no intuito de criar o

! Mestre em Histéria, PUCRS. Professora de Histéria do Ensino Fundamental e Médio da rede publica e
privada de Porto Alegre.

2 ARQUIVOS DO DEPARTAMENTO ESTADUAL DE SAUDE do Rio Grande do Sul. Da propaganda contra a
lepra e dos meios eficientes de realiza-la. Pessoa Mendes, Gilberto Mangeon, Alvorino Mercio Xavier, v.1,
Porto Alegre, 1940, p.152.
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Hospital Colénia Itapuid. Governo estadual e federal assumem o
financiamento, assim como a Congregacio Franciscana de Peniténcia e
Caridade Cristi encarregam-se da administragio interna do mesmo®.

A partir de uma conjuntura médica e social apresentada, o Estado
Novo*, na ansia de tornar-se moderno e operante em todos os Ambitos
e em especial na satdde ptblica® inicia uma larga campanha, ja em 1933,
de assisténcia sanitaria e, em 1937, da campanha de combate a “Lepra”
e a todas as doencas endémicas que assolam a federacgio®.

0 ano de 1936" d4 inicio a uma campanha longa e sistemdtica de

combate a Hanseniase no Brasil. Desta forma:

No Brasil, de territério imenso e populagdo esparsa em muitas regides, os
problemas de satide publica dificultam-se sobremodo, sendo que o combate
a lepra, por sua natureza complexo e angustioso, apresenta-se cheio de
obstéculos e, para supera-los é mister um perseverante esforgo conjugado
dos governos e particulares, esfor¢o que nio tem faltado como bem atesta a
vasta rede de leprosarios, preventdrios e dispensarios ja distendida por todo

o pais®.

 ARQUIVOS DO DEPARTAMENTO ESTADUAL DE SAUDE do Rio Grande do Sul. A profilaxia da Lepra no
Rio Grande do Sul. Gilberto Mangeon, Pessoa Mendes, v.1, Porto Alegre, 1940, p.82

“9 Trata-se da Era Vargas, quando o Brasil se moderniza e racionaliza suas instituicdes. HERSCHMAN,
Michael, PEREIRA, Carlos Alberto Messuder. A invencdo do Brasil Moderno: medicina, educagéo e
engenheiros nos anos 20-30. Rio de Janeiro: Rocco, 1994

® O projeto politico do Estado Novo implicava em uma série de reformas e iniciativas em diversas areas
governamentais. Entretanto, Educagao, Saude Publica, a Assisténcia Social e a Cultura formam o eixo de
grande expectativa e empenho por parte de Getdlio Vargas. PANDOLFI, Dulce Chaves (Org.).
Repensando o Estado Novo. Rio de Janeiro: Fundagao Getulio Vargas, 1999, p.82.

¢ “Trata-se de levantar o nivel sanitdrio das nossas populacées. E preciso, por isso, ndo poupar esforcos,
tomando iniciativas diretas e estimulando as dos particulares em instituicées de cardter beneficente.”
Entrevista concedida a imprensa em 19 de fevereiro e 22 de abril de 1938. VARGAS, Getdlio. As diretrizes
da nova politica do Brasil. Rio de Janeiro: José Olympio, 1943, p. 234-235.

7 A campanha sanitaria intitulada “Plano de Combate ao mal de Hansen" pelo entao ministro da Saude,
Gustavo Capanema, foi oficialmente aprovada em 14 de janeiro de 1937. Entretanto, ja em 1936 a
referida campanha estava em processo de formagao, mas também de atuacdo. DEPARTAMENTO
ESTADUAL DE SAUDE do Rio Grande do Sul. A profilaxia da Lepra no Rio Grande do Sul. Op. Cit,, p.81

¢ AGRICOLA. Campanha Nacional contra a Lepra. Op. Cit., p.8.
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O “Plano de Combate ao mal de Hansen” compreendia a
construgio, ampliacdo e reformas em leprosarios de todo o Brasil®.
Modernos leprosirios de tipo coldnia, os doentes internados
encontrariam um clima acolhedor, facilitando a sua integrago ao novo
meio em que passa a viver.

Nestes hospitais de tratamento da hanseniase, via de regra, os
doentes deveriam ter todo atendimento médico necessario. Os hospitais
deveriam contar com leprologistas, oftamologistas, dentistas,
otorrinos, clinicos gerais, ginecologistas, psicdlogos, entre outros®,
eram indispensaveis em seu atendimento. Além do fator médico, havia
todo um mecanismo de microcidade nestas institui¢des. Sua prépria
estrutura lembrava uma minicidade com casas, igreja, praca central,
delegacia, prefeitura, cemitério e hospital’. Todos seus habitantes,
desde que nio fossem incapazes fisicamente de exercer alguma funcio,
tinham a obrigagio “moral” de trabalharem em alguma funcio
oferecida pela instituig3o.

Por conseguinte, estas institui¢cdes ofereciam ao internado que

tivesse recursos financeiros de administrar armazéns, bares ou lojas

° DEPARTAMENTO ESTAUDAL DE SAUDE do Rio Grande do Sul. A profilaxia da Lepra no Rio Grande do
Sul. Op. Cit,, p.81.

'“Como a hanseniase é uma doenca que pode provem de ambiente insalubre, de grande precariedade
higiénica, a zona rural, neste periodo, é bastante inconstante no que trata de higiene. Nota-se que
mudancas de hébitos higiénicos, principalmente no interior do pais, estdo recém ocorrendo, neste
contexto. AGRICOLA. Campanha Nacional contra a Lepra. Op. Cit.,, p.15.

" A principal ideia instituida na concepc¢ao destes hospitais colénias agricolas era o reconhecimento
que o doente teria na vivencia em uma instituicao deste tipo. A disciplina e a ordem eram efetivamente
cobradas a todos os moradores, assim como em uma cidade qualquer. AGRICOLA. Campanha Nacional
contra a Lepra. Op. Cit.,, p.24.
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préprias™ para sua prépria arrecadac¢io financeira®, o que tornava a
instituicdo ainda mais préxima da realidade de suas vidas fora do
hospital.

Entretanto, apesar de todo esse esfor¢o de ajustamento as suas
realidades perdidas, estas institui¢cdes tinham como primeira finalidade
a segregacdo de pessoas que sofriam do mal de Hansen. Ou seja, tudo se
fazia para que ndo abandonassem as dependéncias da institui¢io, do
contrdrio, a principal finalidade de existéncia destes hospitais nio teria
sentido, dentro deste contexto.

No intuito de padronizar, disciplinar e “melhorar a raga” a
Campanha Nacional de Combate a Lepra se fixa no modelo de inserc¢io

”> sendo o hanseniano um ser doente que nio

do “corpo-méquina:
oferecia condigdes fisicas nem “morais” de manutengio da ordem e do
progresso social, cabia ao Estado manté-lo afastado dos demais seres
sadios e produtivos que o pais dispunha.

Um dos principais pilares de sustentacio do Hospital Colénia

Itapui - assim como acontecia nas principais institui¢des publicas de

> No Hospital Colonia Itapua nao hé registro oficial que identifique a presenca de algum
estabelecimento particular na zona dos doentes. Todavia em apenas uma entrevista analisada, um
internado relata a existéncia de um restaurante, cujo proprietdrio era interno, e que funcionava todos
os dias para aqueles que quisessem varias suas refeicdes. Este mesmo paciente nos conta que,
normalmente, as familias iam neste restaurante aos domingos. Entrevista concedida a Viviane Trindade
Borges, em 3 de outubro de 2001, p. 14.

3 AGRICOLA. Campanha Nacional contra a Lepra. Op. Cit., p.23.

7 Nos anos 20, sao implantas politicas de higiene nas zonas urbanas do pafs no intuito de controlar
doencas contagiosas e “moralizar” espagos publicos: “espacos dos corticos como lugares de ‘fdcil contdgio,
perigosos, sujos, devassos e indisciplinados’ e a identificagdo das vilas operdrias como o lugar da ordem, da
civilizagéo e da higiene marcam a passagem para novas formas disciplinares que iniciavam no préprio
padrdo de habilidade, estendendo-se para a fdbrica, para o lazer, enfim, para o cotidiano da classe
trabalhadora, na tentativa de conforma-los como seres produtivos e submissos.” MARQUES, Vera Regina
Beltrdo. A medicalizacdo da raca: médicos, educadores e discurso eugénico. Campinas: UNICAMP, 1994,
p.26.

'* Ibidem.
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saide do Estado™ - era o cardter assistencialista da presenca
indispenséavel” de religiosas na administragdo interna no hospital.

Cuidar dos doentes, evitando a mendicidade e a difusio do
contégio, foi considerado durante séculos nio somente como obrigac¢io
decorrente da solidariedade humana, ou como elevada expressio de
caridade crist3, mas principalmente como uma medida profilatica de
higiene, requerida pela manutencio da ordem social.*

Segundo o Catolicismo, a “purificagio” da alma do doente
representava o sofrimento decorrente da doenga, além de seu
afastamento da sociedade em hospitais sob seu cuidado.” No que se
refere a lepra, a condenagio transitava em varias esferas de preconceito
que a prépria Igreja impunha.®

Desta forma, as congregacdes religiosas passam a assumir o
cuidado destas institui¢des. Porém, a administracio passa a ser de
responsabilidade do poder laico, restando aos religiosos o cuidado

direto do individuo: o interior do hospital.*

'® Diversas instituicoes publicas de salide eram administradas pela Congregagdo Franciscana de
Peniténcia e Caridade Crista no Estado. Tais como: Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre, Hospital
Psiquiatrico Sdo Pedro, Hospital Psiquidtrico Partenon, Sanatério Parque Belém, além de muitos outros.
Sobre essas instituicoes ver: GARCIA, Paulo César Estaitt. Doencas contagiosas e hospitais de isolamento
em Porto Alegre — 1889- 1928. Dissertacao (Mestrado em Historia) Pés-Graduagdo em Historia, PUCRS,
Porto Alegre, 2003. WEBER, Beatriz Teixeira. As Artes de Curar: medicina, religido, magia e positivismo na
republica Rio-Grandense — 1889-1928. Santa Maria: EDUSC, 1999.

"7 As Irmas eram “indispensaveis” a estas instituicoes pelo fato de exercerem o papel de enfermeiras, ja
que esta profissdo nao era reconhecida oficialmente. S6 no ano de 1956 é que a profisséo de
enfermagem se oficializa. PEREIRA, André de Faria Neto. Palavras, gestos e intengdes. Os interesses
profissionais da elite médica. Congresso Nacional dos Praticos (1922). Doutorado (Doutorado em
Historia) Pos-Graduagao em Histéria, UERJ, Rio de Janeiro, 1997, p.145.

'® ANTUNES, José Leopoldo Ferreira. Hospital, Instituicao e Histéria Social. Sdo Paulo: Letras & Letras,
1991, p.12.

93 LEPARGNEUR, Hubert. O Doente, a Doenca e a Morte. Papirus: Campinas, 1987, p. 77.

2 SORNIA. As Epidemias na Histéria do Homem. Op. Cit., p.217.

217 LEPARGNEUR. O Doente, a Doenca e a Morte. Op. Cit,, p. 20-21.
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ORIGEM DA CONGREGACAO FRANCISCANA DE PENITENCIA E CARIDADE
CRISTA

A origem de congregacdes religiosas femininas remonta do século
XVI?*, todavia sua a¢do restringia-se ao monastério. A vida religiosa
feminina era imposto o enclausuramento, ficando aos cuidados das
congregacdes masculinas as agdes de evangelizacdo e de autonomia
religiosa, a populagdo em geral.” Tanto na vida civil quanto na religiosa,
as mulheres permaneciam encerradas.

Entretanto, com o advento da Revolugio Francesa* , foram
“expulsos de vez os religiosos, inclusive as muitas congregacoes

72> Desta foram

religiosas que amparavam anciios, 6rfios e adoentados
a Igreja entrou em profunda crise, encontrando-se desacreditada e
impedida de exercer suas fungdes naturais. Vendo a necessidade
urgente de mudangcas, sua ctpula concluiu que a abertura de suas
estruturas se fazia necessaria.*

Uma de suas principais medidas é a abertura e a integracio da

mulher em congregagdes expansionistas e ativas. Estas congregac¢des

femininas ativas irdo estabelecer-se em setores predominantemente

22 GIALDI, Frei Silvestre (Org.). Perfil Franciscano — ano 2000: 500 anos de presenga no Brasil. Petrépolis/RJ:
FFB, 2000, p. 13-14.

# CERON, Ida Tereza. Consciéncia viva: 40 anos de caminhada. Santa Maria: Associagado Franciscana
Madalena Damen, 1996, p. 530.

** A chamada Revolugao Francesa (1789), foi um acontecimento em que o povo e a burguesia tomam o
poder na Franca e acabam com o sistema Absolutista do periodo e iniciam uma nova face histérica: a
Era Contemporanea. Ver BRESCIANI, Maria Stela M. Londres e Paris no século XIX: o espeticulo da
pobreza. Sdo Paulo: Brasileiense, 1989.

» LEPARGNEUR. O Doente, a Doenca e a Morte. Op. Cit,, p.20.

% A partir do pds-revolucdo “(..) as congregagdes mostram uma postura mais reformista e menos
profética e um desejo implicito de restaurar o modelo antigo, para 0 que empenham uma agao
pedagdgico-evangelizadora visando, por um lado, manter a ordem social crista e, por outro evitar que
surjam novos focos revoluciondrios (...).” CERON. Consciéncia viva: 40 anos de caminhada. Op. Cit., p.533-
534.
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assistencialistas como satide e educagdo.”” Desta forma, no século XIX, a
presenca ativa da mulher na Igreja cresce e se consolida.

Foi neste contexto que surgiu entre muitas outras, a Congregacgao
das Irmis Franciscanas de Peniténcia e Caridade Crist3 (CFPCC) fundada
por Catarina Damen — em conjunto com outras religiosas — na Holanda
- em 1835, no intuito de sanar necessidades emergentes da época:
educacio de criancas e jovens e assisténcia a satide.”®

Este comprometimento de irmis na ajuda e cuidados de doentes
pobres em um contexto onde a falta de recursos, de conhecimento e de
pessoal especializado é predominante em todo o pais, mostra-se
especialmente 1til e necessario ao poder publico. O Estado, ndo podendo
prover sauide a populagdo, deixa a estes religiosos a incumbéncia de
responder a um problema do poder ptblico.

Dessa forma, a Congregacdo Franciscana de Peniténcia e Caridade
Cristd, acompanhando o processo de expansio da Igreja Catdlica,
assume a direcdo de vdrias institui¢bes assistencialistas ptblicas do
Estado.

Segundo Beatriz Weber, a atuacdo dessas irmis se caracteriza pela
acdo disciplinadora no trato com os pacientes: “Aos médicos cabia o
atendimento aos doentes e aos mordomos as visitas semanais ds
enfermarias, mas o contato cotidiano com os pacientes cabia ds irmds, que
assumiram a administragdo do hospital (...)”.”

Institui¢des publicas de satde que receberam as irmis
franciscanas como enfermeiras e administradoras do dia a dia da

instituicdo, apresentam o mesmo perfil disciplinador no que tange os

" |bidem, p. 534.
% GIALDI. Perfil Franciscano — ano 2000: 500 anos de presenca no Brasil. Op. Cit,, p. 86.

> WEBER. As Artes de Curar: medicina, religido, magia e positivismo na republica Rio-Grandense — 1889-
1928. Op. Cit,, p.155.
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conceitos de religiosidade, de trabalho e de moral. Esses significados se
materializam nos costumes e hdabitos cotidianos que nortearam a
confirmacio de um estilo de vida préprio nesse tipo de estabelecimento.

Criados os mecanismos de reestruturacio do modelo da Igreja
Catélica, as Irmds Franciscanas de Caridade adquiriram grande
prestigio junto ao poder publico. Sua contribuicio na educagio e sua
presenca imprescindivel na saide como enfermeiras®® favoreceu a
promocdo do catolicismo nas politicas sociais ligadas ao governo do
Estado. Assim como a consolidacio de uma politica autoritiria e
disciplinadora, que via em sua atuacdo, um papel importante no

processo médico e institucional.
CONTRATO COM O ESTADO

A Congregacio das Irmis Franciscanas de Peniténcia e Caridade
Cristd, ja em 1925, recebem a incumbéncia de administrar e cuidar de
pacientes do futuro leprosdrio®. Neste mesmo ano foi realizada uma
campanha direcionada a todas as comunidades franciscanas do Estado
intitulada: “Voluntdrias a frente!”* O resultado foi bastante expressivo:
50 irm3as ofereceram seus servigos®.

Interessante observar, em seus discursos, que a ideia de trabalhar
no HCI nio era visto como sacrificio, mas fundamentalmente como

possibilidade de alcangar uma grande beng3o espiritual por realizarem

% Aideia de sacrificio e de obriga¢do feminina acompanhou a enfermagem desde sua origem. O cuidado
com o doente era visto como uma forma de caridade. A acdo de freiras em hospitais religiosos, traduz,
em parte, esta visao do ser enfermeira. PEREIRA. Palavras, gestos e intengdes. Os interesses profissionais
da elite médica. Congresso Nacional dos Préticos (1922). Op. Cit., p. 145.

SICRONICA. Asilo Colénia Itapué em Porto Alegre. Op. Cit,, f.1-2.
2 |bidem., f.2.

3 1dem.
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a acdo mais e melhor explorada por S3o Francisco de Assis*: a
aproximacio e o cuidado aos leprosos™.

Em 3 de abril de 1940, foi estabelecido um contrato de prestagio de
servigo - por um ano, podendo ser renovado - entre o Departamento
Estadual de Sadde e a Congregagdo Franciscana, “mediante o qual a
administragdo interna do Leprosdrio Itapud, - respeitadas as prerrogativas
do Snr. Médico-Chefe, fica sob os cuidados das Revdmas. Irmds
Franciscanas”°.

As irmis era oferecida quase que total autonomia em tudo que se
referisse ao funcionamento do hospital, salvo as designagdes do Diretor
Chefe, assim como na infraestrutura da colénia®.

Sendo assim, ficam de responsabilidade direta as irmas

franciscanas as seguintes atribuicdes:

§2° — Fica sendo a Snr. Madre a responsavel direta perante o Diretor do

Departamento de Satde pelo que respeita a boa ordem de todos os servigos

* Sao Francisco renuncia uma vida de conforto e assume o dever — conforme Jesus Cristo, segundo a
Biblia — de ser e agir conforme os mais necessitados e doentes. Com isso, passa a viver para os pobres e
para os doentes. CONTI, Martinho. Leitura Biblica da Regra Franciscana. Rio de Janeiro: Vozes, 1983, p.
25-26.

*"0 Senhor me deu, a mim, irmao Francisco, a graca de comecar a fazer peniténcia: quando ainda estava
em pecado, parecia-me muito amargo ver os leprosos, mas o préprio Senhor me levou a estar com eles
e eu usei de misericérdia: quando me afastei dali aquilo que antes me parecia amargo rapidamente se
transformou em dogura de alma e de corpo. Em seguida esperei um pouco, e sai do mundo”. Segundo
essa descricao, o “beijo do leproso” representa a caridade para com os que sofrem e o abandono a
repugnancia, tdo propria aos leprosos. Sao Francisco de Assis defendeu a idéia de aproximagao aos
doentes: “o corpo como irmdo” e inicia em sua trajetoria o servico aos mais infelizes e aos mais pobres.
LE GOFF, Jacques. Sdo Francisco de Assis. Rio de Janeiro: Record, 2001, p. 67.

* Estado do Rio Grande do Sul — 1940. Relatério Apresentado ao Exmo. Snr. Cel. Osvaldo cordeiro de
Farias, M.D. Interventor Federal, pelo Dr. José Bonifacio Paranhos da Costa Porto Alegre: Imprensa Oficial,
1941, p. 35.

¥ Em seu §3° diz que a Madre teria direito a mandar fazer pequenos reparos que servissem de
conservacao dos prédios da instituicdo, assim como comprar moéveis e utensilios gerais que nao
excedessem a quantia de 500500 mensais. Também poderia comprar alimentos, tecidos ou qualquer
outro objeto de urgente necessidade, sem esperar licitagdo, desde que nao ultrapassassem, novamente,
500500 mensais. DEPARTAMENTO ESTADUAL DE SAUDE. Contrato de prestacdo de servico entre o
Departamento de Saude e a Congregacao Franciscana de Peniténcia e Caridade Crista. Porto Alegre:
Imprensa Oficial, 1940, p.1.
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do Asilo, cabendo-lhe plena administragio e rigorosa vigilancia sobre a
economia, conserva¢do dos prédios, moralidade e disciplina em geral, -
tendo por isso também o direito de dar o seu voto na elei¢io do Prefeito dos
Leprosos®.

Observa-se que o poder de agdo das irmas sob responsabilidade da
Madre Superiora, era muito amplo e devia explicacbes apenas ao
Secretario do Departamento de Satde do Estado. Ou seja, elas eram
autoridade na instituicao, legitimadas pelo Estado, junto ao Diretor do
hospital. Isto mostra a relagdo de sintonia entre o governo do Estado e
Igreja, nesse contexto.

As Irmis Franciscanas de Peniténcia e Caridade Crist3, sendo as
responsaveis por toda a administracdo interna do HCI - dependendo
somente do Departamento de Satide do Estado — eram envolvidas no

comando de:

(...) enfermagem em geral, cuidados e vigilancia de todos os doentes, tanto
do Hospital como do Asilo; a sala de operagdo, a farmicia e o gabinete
radiolégico; as capelas; a oficina de costura, a rouparia e o refeitério; o
almoxarifado e a oficina técnica®.

Impunham regras e normas de condutas e, as vezes, concessdes
relativas ao novo sistema de vida de centenas de pessoas de diferentes
lugares do Estado, de costumes diferentes e de classes sociais distintas,
forcadas a estarem num mesmo lugar e a obedecer por tempo
indeterminado.

O contrato apresenta-se bastante especifico no que se refere aos

direitos e deveres espirituais das Irmis e do Capeldo, no hospital e entre

* O Hospital Itapua, sendo uma Coldnia construida com o intuito de preservar as mesmas praticas
cotidianas da sociedade, estabelece leis a serem obedecidas e, uma delas, se refere a eleicao de um
prefeito da Colénia (um paciente) que serd eleito pelo diretor e pela Madre Superiora que serd o
responsavel pela moralidade e tranquilidade da vida zona doente. Ibidem.

* |bidem, Art. 1, §1¢,f. 1.



Fernanda Barrionuevo Proenca ® 83

si. O Capelio além de ser responsavel pelas “necessidades dos fieis” do
HCI - funciondrios, Irmis e pacientes - era apontado também para a
capelania de Itapui. Ou seja: seria o padre regente da Paroquia da Vila
de Itapui®.

Portanto, ressalta-se que a atuacdo desses religiosos nio se
restringia apenas no 4mbito da HCI. Sanava dois problemas da Igreja
Catdlica naquele contexto: além de impor assisténcia espiritual catélica
aos hansenianos do Hospital Col6énia Itapud, fornecia a mesma
assisténcia aos moradores da Vila de Itapud, localizada em lugar de
dificil acesso para os demais padres*.

Neste cendrio, a Igreja Catdlica ganhava espago em duas frentes:
primeiro no que se refere a sua hegemonia enquanto religido, segundo
no que diz respeito ao acesso a uma camada da populagio normalmente
esquecida e negligenciada pelo poder publico: pobres e doentes.

0 paragrafo Unico do Art. 9° demonstra a equiparacio do poder da
Igreja frente ao poder ptiblico na administragdo do HCI. O citado Artigo
esclarece que mediante qualquer dudvida sobre o contrato serio
decididas por dois &rbitros, sendo um representado pela Madre
Superiora e outro representado pelo Diretor do Departamento Estadual
de Satde*.

0 parégrafo Unico deste artigo esclarece que se houvesse discérdia
entre as partes: “§ Unico — No caso de néo chegarem a um acordo, o Snr.

4

Arcebispo decidird em tiltima instdncia”®. Ou seja, a Igreja e as Irmis

tinham amplos poderes para organizar o funcionamento da institui¢ao.

“0 REIS, Monsenhor Leopoldo. Leprosario Itapua. Viamao, 1940 (Livro tombo) p. 2-3.
“Ilbidem, p.5.

“ DEPARTAMENTO ESTADUAL DE SAUDE. Contrato de prestacdo de servico entre o Departamento de
Saude e a Congregacéo Franciscana de Peniténcia e Caridade Crista. Op. Cit., Art 9, f. 3.

“ |bidem.
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As Irmi3s Franciscanas foram a personificagio de uma Igreja
Catélica forte, ouvida, aceita e indispensivel para uma politica de
governo autoritiria que precisava se aliar a instituicdes também
autoritdrias que lhe deem subsidios e base para uma verdadeira reforma
social*, calcada na moralidade e na disciplina. Por sua vez, a Igreja, no
intuito de possuir autonomia institucional e, principalmente, de
manter-se como religido majoritaria no pais, assume sua ligacdo com o
governo e atua de forma complementar a ele, como na sadde.

Desta forma, esta ligagdo mtitua entre poder laico e poder clerical,
dentro do contexto do Hospital Col6nia Itapu3, forneceu as bases de

sustentacio das politicas e das estruturas implantadas na instituigio.

ATUAGAO DAS IRMAS NO HOSPITAL COLONIA ITAPUA

No dia 3 de junho de 1940, chegam a Colonia os primeiros doentes®.
Segundo o relato das irmis, sua reagio ao se depararem com eles pela

primeira vez foi de compaix3o:

Nio se pode descrever o sentimento, a emogao, que se apoderou de nossa
alma na chegada dos doentes, quando se apresentou diante de nossos olhos
tanto sofrimento, tanta miséria. J4 haviamos trocado o nosso querido habito
marrom com o branco. Sentimos profundamente que estivamos perante de

uma bem nova etapa de nossa vida“c.

“|SAIAS. Catolicismo e Autoritarismo no Rio Grande do Sul. Op. Cit,, p. 77.
# Os primeiros internos vieram em nuimero de 100. CRONICA. Op. Cit,, f.2.

“© Ibidem.
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Figura 1: Internos do Hospital Colonia Itapua em frente aos pavilhoes Carvile. Acervo
Histérico do Hospital Coldnia Itapua — CEDOPE/HCI.

A Colonia floresce nas trés* primeiras décadas de existéncia. A
primeira missa com a presenca dos doentes foi celebrada no refeitério

no primeiro domingo de sua chegada no HCI. Segundo as irmis:

Foi impressionante ver os canticos com acompanhamento de violino de um
doente. Foi impressionante ver mdos deformadas ajuntar-se devotamente
para a oragdo. — Gragas a Deus, nio poucas almas perdidas, andando num

caminho errado, ja voltaram ao redil do Bom Pastor.*®
Observa-se que essa percepgio estava subordinada a ideia de que o
hospital colénia era o lugar, por exceléncia, para a purificagio dos
pecados destes doentes. Sendo assim, precisavam nio apenas salvar o

corpo, mas a “alma” através do isolamento e do sofrimento decorrentes

de sua doencga.

“/ Esta referéncia se faz pelo fato de que nas décadas de 1940, 1950 e 1960, o HCI funcionou somente
para os portadores do Mal de Hansen. A partir de 1973, o Departamento de Salude do Estado estabelece
o internamento de doentes mentais do Hospital Psiquidtrico Sdo Pedro para exercerem atividades
agricolas e livres na Colénia.

“ CRONICA. Op. Cit,, f.03.
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Estabelecendo, antes de tudo, que o Hospital Coldnia Itapui se
trata de uma instituicio total® que, segundo Erving Goffman é
classificado como “locais estabelecidos para cuidar de pessoas
consideradas incapazes de cuidar de si mesmas e que sdo também uma

" arelacdo

ameaca a comunidade, embora de maneira ndo intencional (...,),
determinada entre a instituicdo e o internado desenvolve diversas
facetas. Ao longo do tempo, o exercicio de disciplinar as diferentes
praticas através de complexas estruturas de poder legitima a
superioridade da institui¢io sobre o individuo.

Sendo assim, o isolamento nio se restringia apenas ao Hospital
Col6nia Itapud, em relagdo ao restante da sociedade, mas igualmente
aos espacos de circulacdo interna na grande 4rea que abrangia a
instituicdo. Foucault esclarece que a divisdo do espago funciona como
um mecanismo de controle sob os individuos, “a disciplina procede em
primeiro lugar a distribui¢do dos individuos no espago”.”

No caso do Hospital Colénia Itapud, os espagos disciplinadores
eram separados do seguinte modo: entre a drea doente, a drea neutra e

”52

sadia, havia a presenca de uma “cerca de arame farpado”* por toda a

extensdo da drea reservada aos doentes. Esta cerca tinha como objetivo

0 conceito de instituicdo total que baseia nossa analise, define que: “Uma instituicéo total pode ser
definida como um local de residéncia e trabalho onde um grande nimero de individuos com situagdo
semelhante, separados da sociedade mais ampla por consideravel periodo de tempo, levam uma vida
fechada e formalmente administrada”. GOFFMAN. Manicoémios, prisdes e conventos. Op. Cit., 2003, p.11.

© lbidem, p.16-17.

" FOUCALT. Vigiar e Punir. Op. Cit,, p.121.

%2 Esta “cerca de arame farpado” existiu na Colonia, como forma de protecao dos doentes, até meados
de 1960, até a descoberta do tratamento eficaz contra a Hanseniase. Mais tarde, em 1973, quando os
pacientes psiquidtricos do Hospital Sdo Pedro sdo internados na instituicdo, uma nova grade é erguida

para separar os ex-hansenianos dos doentes mentais. Regulamentos. BORGES, Viviane Trindade. Projeto
CAR: O Centro Agricola de reabilitacdo do HCI. Boletim de Saude, v.16, n.2, 2002, p.119.
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a “protegdo” das demais pessoas que trabalhavam e atuavam na Coldnia,
bem como dos visitantes que iam todos os domingos®.

No intuito de n3o haver contato fisico entre os visitantes e os
doentes havia uma mureta de apoio de aproximadamente um metro e
dez centimetros de distincia até a cerca. Nesta mureta as pessoas se
apoiavam para ver e falar com seus entes queridos®, ou seja, nio podiam
“tocar” nos “sadios”.

O que leva a supor que uma “cerca de arame farpado”, separada por
uma mureta de um metro e dez centimetros de distincia, fazia com que
os internados se sentissem muito inferiores em relacio ao poder de acio
de seus superiores — Irmis e administracio — assim como deveras
culpados em relagio as pessoas que estavam do outro lado da cerca.

A partir disto, verifica-se a grande preocupagio em relagio ao
contato fisico que poderia ocorrer entre os doentes e os “sadios”. Havia
pouco contato fisico com os doentes, salvo quando estavam internados
na enfermaria onde médicos e Irmas necessitavam “tocar” em pacientes
para realizar seu tratamento.

Nio obstante, as Irmis defendiam-se e cuidavam-se para nio
contrair a doenca. Era t3o forte essa no¢iao de contaminagio que todos
os cuidados eram tomados para nio haver contato fisico direto com os
doentes. Tudo era pré-estabelecido e avaliado para nio ofender ou
demonstrar medo aos pacientes, no intuito de manter o controle da
situacdo®. Devido a rigida profilaxia executada no hospital, as Irmis

nio podiam aceitar nada que vinha dos pacientes. Entretanto, segundo

* Os pacientes do HCI tinham o direito a visita semanal de seus parentes e amigos, todos os domingos.
Havia um micro-6nibus que saia do Preventério, no Partenon, levando até a Colonia, gratuitamente.
Regimento Interno do Hospital Colonia Itapué — Caixa 01. CEDOPE/HCL.

* Esta informacdo foi obtida através do relato de Dona Iraci. Depoimento concedido a Fernanda Proenca,
em 2 de agosto de 2004, p.7.

* Ibidem, p. 101.
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relato de Irm3 Sebastiana, elas nio podiam recusar o que lhes era
oferecido de bom grado. Seria uma grande ofensa e demonstrac¢io de
medo se elas n3o aceitassem os muitos “presentes” oferecidos pelos
doentes.

Respectivamente, também em depoimento, uma paciente, Dona
Iraci, relata que na relagcdo entre Irmis e doentes ndo havia contato
pessoal. As irmias dificilmente tocavam nos doentes, somente davam
“tapinhas nas costas” e, apds muitos apelos, iam até a casa de algum
paciente que muito havia solicitado sua presenga para fazer alguma
oracio ou abencoar suas casas®®. Somente muitos anos depois, no

comego da década de 1970, esta relagido comeca a mudar:

I: Elas ndo podiam ir nas nossas casas, quando iam, iam rapidinho, nem
sentavam nem nada, a gente nem podia oferecer nada porque sabia que elas
nio podiam pegar (...)

F: E sempre foi assim, Dona Iraci?

I: Sempre, sempre, sempre, diziam que antes ainda era pior, nio podiam
nem tocar na gente, em nada que vinha da gente, dos doente. Sé depois,
muitos anos depois que eu tava aqui que elas ja podiam fazer essas coisas

()5
Todavia, em depoimento, Irma Semilda, que trabalhou durante seis
anos no HCI, conta que os préprios doentes tinham consciéncia de sua

moléstia, e assim dificilmente ofereciam algo para as Irmis que

queriam tanto bem®:

“(-..) 0 que eu gostei muito é que eles nunca ofereciam algum alimento para

as irm3s ou da enfermagem, é devido a doenca que eles tem. Isto eles

* Depoimento concedido a Fernanda Barrionuevo Proenca, em 2 de agosto de 2004, p. 15.

*’ Esta data foi concebida a partir da anélise dos dados fornecidos pela depoente, em relagéo a permissao
de passagem nas outras zonas, e pela documentagao administrativa da instituicdo.

*8 Depoimento concedido a Fernanda Barrionuevo Proenca, em 2 de agosto de 2004, p.15

% Depoimento concedido a Arselle de Andrade da Fontoura, em 8 de fevereiro de 1999, p.4.
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cuidavam muito, porque eles sempre diziam assim: “nés queremos a satide,
e nés nio queremos destruir ninguém”*. (Grifo nosso)

Todavia, cabe ressaltar que este discurso se mostra pré-concebido
e artificial, em relagdo ao relacionamento que existia entre os doentes,
as Irmis e a administra¢ido. Na realidade, distorce a relacio de medo,
cautela e até frieza® que era concedido aos doentes. Ora, em um
ambiente em que um grupo pequeno de pessoas controla e impdem
regras rigidas a outro muito maior, a relagdo de incoeréncia, de disfarce
da realidade se faz muito presente. Ainda mais em se tratando de um
grupo regido por “Deus”. Desta forma, sobretudo nas institui¢oes totais
“(...) os participantes da equipe dirigente tendem-se a sentir-se
superiores e corretos; os internados tendem, pelo menos sob alguns
aspectos, a sentir-se inferiores, fracos, censuriveis e culpados”,®
fornecendo vitalidade para que o processo vigilante e disciplinador das
Irm3s, ganhasse forga e ateng3o.

Além disto, a demonstracdo de zelo que os doentes mantinham em
relacio a elas, se manifestava como forma de obtencio de salvo-conduto
as suas agdes (maneira como lidavam com eles) que, de alguma foram,
despertou reacdes diversas no percurso de cada um. Portanto, era
bastante comodo para as Irmis “lembrarem” de uma atitude deste tipo
em relagdo a elas.

Entretanto, neste processo de adapta¢io ao novo modelo de vida

imposto aos pacientes, também as Irmas tinham que se acostumar com

 Ipbidem.

" Em depoimento, uma paciente relata que o teor de frieza era bastante comum na coldnia, por parte
dos religiosos: “(...) o frei nem falava com a gente muito direito (..) porque eles ndo podiam, nao queriam
pegar a nossa doenca (...) as irmds era tudo muito boa (..) elas ndo pegavam na gente direito e nem
chegavam muito perto, sé depois (..)". Depoimento concedido a Fernanda Barrionuevo Proenca, em 2
de agosto de 2004, p.15.

2 GOFFMAN. Manicémios, prisdes e conventos. Op. Cit., p. 19.
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a condi¢do de possiveis doentes. Nio tendo conhecimento, naquele
periodo, das formas de contigio da Hanseniase, aos olhos externos, elas
poderiam ser “corrompidas” de varias formas pelo contato direto que

mantinham com os doentes.

DISCIPLINA E RELIGIOSIDADE

Na tentativa de tornar suas acdes legitimas perante todos os
doentes, a vigilancia® em torno de suas a¢des era fundamental para a
permanéncia de seu poder e na manutencio de cada um em seu devido
lugar.

Neste processo de vigilancia, as Irm3s eram as responsaveis pela
padronizagio e pelo controle das diferengas. Diferencas que poderiam
afetar o desenvolvimento “harmonioso” daquela nova sociedade em
construcdo. Desta forma, o trabalho delas nio se limitava aos servigos
de enfermagem e de evangeliza¢do, mas consistia na formag¢io de uma
micro sociedade isolada do mundo. Criando mentalidades disciplinadas
que se sujeitassem a sua nova condi¢io, com limitados direitos de ir e
vir, e respeitando o principio basico da Col6énia: ndo a abandonar.

Desde sua chegada, os pacientes passavam por um processo de
adaptacio e de controle sistemdtico de suas vidas e de suas vontades.
No do dia a dia, as Irm3s impunham seu poder sobre o comportamento
dos doentes. A disciplina do cotidiano que envolve a todos, nesse
processo de adaptacio, serd um dos pilares de sustenta¢io do controle
sistemdtico da vida dos internos:

A vida cotidiana é a vida do homem inteiro; ou seja, 0 homem participa na

vida cotidiana com todos os aspectos de sua individualidade, de sua

personalidade. Nela, colocam-se “em funcionamento” todos os seus

© FOUCAULT. Vigiar e Punir. Op. Cit., p.146.
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sentidos, todas a suas capacidades intelectuais, suas habilidades
manipulativas, seus sentimentos, paixdes, ideias, ideologias.*

Segundo Agnes Heller, a vida cotidiana também é hierarquizada,
mas nio eterna e imutdvel como a heterogenia: ela se transforma de
maneira especifica em funcio das diferentes estruturas econémicas-
sociais apresentadas ao longo da trajetéria de cada um.®

Desta maneira, no Hospital Colénia Itapui, essa noc¢ido de
cotidianidade passard por transformagdes hierarquizadas, segundo
normas e disciplinas instituidas pelas Irmas Franciscanas. Diferentes
mecanismos disciplinadores serdo regidos a partir do dia a dia
instituido na instituig3o.

Todavia, o principal e mais continuo mecanismo de controle e
padronizagio da vida dos internos era a “imposi¢io” das préticas
religiosas no cotidiano.

Enquanto a igreja dos doentes nio ficava pronta®, a missa
dominical era realizada no refeitério dos mesmos e, durante a semana,
todas as manhis eram distribuidas as comunhdes e realizadas as
confissdes de quem solicitasse®”. O ritual das comunhdes e das
confissoes realizadas todos os dias era a forma encontrada pelas Irmis
de conhecer os nio catélicos, embora o Hospital Col6énia Itapui fosse
uma instituicdo de dominio publica sem credo ou religido oficial, como
relatava o Regulamento Interno dos Doentes: “Art. 7 - De maneira

nenhuma os doentes serdo obrigados a professar uma determinada religido.

% HELLER. O Cotidiano e a Histéria. Op. Cit., p.17.
 |bidem.

% Em 8 de abril de 1941, quase um ano apds sua inauguracao, a Igreja dos doentes (na Zona doente ou
suja) estava pronta. Enquanto isso, as missas para os doentes realizavam-se no refeitério ou em frente a
Gruta de Na. Senhora, que até os dias de hoje é visitada por catoélicos. CRONICA. Asilo Colénia Itapud em
Porto Alegre. Op. Cit,, f.3.

“ Esta préatica continuou apos a inauguragao da Igreja dos doentes. Ibidem, f.04.
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”68

Todas as religides deverdo ser respeitadas sob qualquer ponto de vista
Nenhum templo ou Igreja poderia ser construido pelo Estado com
dinheiro publico. Cada religido se quisesse, poderia construir sua capela
a partir de verba prépria®.

Entretanto, o cotidiano do hospital col6nia era administrado pelas
Irm3s, segundo as determinagdes e preceitos da religido catdlica. Sessa
forma, impunham uma série de regras de conduta moral e uma
disciplina rigida. Como se tratava de um lugar isolado onde a maioria
dos moradores eram obrigados a permanecer por tempo indefinido, o
artigo 7 do Regulamento Interno dos Doentes nio condizia com a
realidade.

Deste modo, o processo de conversdo era um dos principais pilares
de sustentagio do poder das Irmis e de sua hegemonia interna, até
mesmo porque “nio poucas almas perdidas” habitavam a Coldnia. Esta
referéncia faz alusdo ao grande nimero de protestantes/evangélicos —
oriundos de colénias alemis™ — que habitavam o Hospital. O impeto de
converter o maior nimero de fiéis, seja por vontade prépria, por

necessidade ou por imposigio “sutil””

, perpassa toda a documentacio
religiosa da instituig3o.

T3o forte era a participagio de protestantes na institui¢io, que no
dia 19 de dezembro de 1948, a comunidade protestante se reuniu para

conseguir fundos - procedentes de suas cidades de origem - para a

 Departamento Estadual de Saude do Rio Grande do Sul. Colénia Itapua. Regulamento Interno dos
Doentes.

% REIS. Leprosario Itapuan. Op. Cit,, p.11.

7© ARQUIVOS DO DEPARTAMENTO ESTADUAL DE SAUDE do Rio Grande do Sul. A Profilaxia da Lepra no
rio Grande do Sul. Op. Cit.,, p.83.

/I Formas “sutis” de imposicao do catolicismo, aos praticantes de outros credos, é deveras mencionado
de forma muito rapida, em frases curtas. Todavia, mesmo em se tratando de pequenas passagens, o teor
de reprovacdo a outra crenca ou de extremo jubilo a concretizagdo da converséo é explicitamente
notado nas documentacoes religiosas da instituicdo.
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construgio de uma capela para seus cultos™, intitulada “Templo de Jesus

»73

Cristo

-%igura 2: Igra Protestantle do Hospital Colén.i'a I;;-p-ué. Acervo Iconogrfico do Hospital
Colonia ltapud - CEDOPE/HCI.
Contudo, a construgio da Igreja Protestante nio modificou a
prética da negacdo de outras religides. O reptdio das Irmas era expresso
através da negacdo de concessdes e direitos aos doentes de outros
credos. Segundo o depoimento de um paciente protestante, ji falecida,
Dona Carolina: as Irmis de tudo faziam para a conversio dos pacientes,
seja um doente protestante ou de outra religido™. Ela relatou que para
se casar teve que se batizar na Igreja Catdlica — junto com o noivo,
também luterano, pois as Irm3s nio permitiam nenhum casamento na

Colonia que ni3o fosse realizado na sua Igreja: “(...) nés ndo éramos

2 REIS. Leprosario Itapuan. Op. Cit,, p. 23.

3 Até os dias de hoje, mesmo estando abandonada e sucateada, a Igreja Evangélica sustenta em sua
entrada uma placa de bronze onde se Ié: “Templo de Jesus Cristo: Inaugurada em 19 de dezembro de
1948. Mandado construir pela Ordem Auxiliadora das Srs. da Comunidade Evangélica em Porto Alegre.”

" Depoimento concedido a Viviane Trindade Borges, em 21 de marco de 2001, p.33.
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catélicos e as irmds disseram: aqui ninguém casa fora da Igreja, aqui tem
que casar tudo na Igreja”™. Nio estando pronta a Igreja Protestante,
Dona Carolina e seu marido se batizaram e casaram com a benc¢ido das
Irm3s™.

A partir deste testemunho, observamos que a pressio e o poder de
coesdo atribuida as Irmas influenciavam largamente nas condutas dos
pacientes. Fazendo o que as Irmis determinavam, a vida “harmoniosa”
dos doentes estava salvaguardada. Do contririo, eram sujeitos a
pequenas e “sutis” discrimina¢des que poderiam acarretar em muita
desvantagem ao paciente e a sua familia.

Na tentativa de evitar o enfraquecimento de sua lideranca, as
irm3s impunham sua vontade por meio de pressido sistematica aqueles
que nio professavam sua crenga. Sentindo-se coagidos pelas Irmis que,
segundo todo um discurso politico e religioso, eram apresentadas como
suas grandes aliadas na luta contra a Hanseniase é possivel que muitas
conversdes tenham se realizado pela pressdo, pela estima ou pelo
sentimento de gratidio que nutriam por essas mulheres. Afinal,

estavam ali “apenas” com o intuito de ajudéi-los.

RETIROS ESPIRITUAIS

Muitas foram as estratégias utilizadas para trazer novos adeptos
ao catolicismo. N3o obstante, as Irm3as usaram de uma prética prépria
para este intuito: uma vez por ano” as Irmis realizavam Retiros

Espirituais™ , cujo cumprimento, até 1945, eram alcancados fora da

> Ibidem, p.18.
¢ Ibidem.
7 REIS. Leprosario Itapuan. Op. Cit., p.3.

8 Os retiros espirituais é a forma encontrada pela Igreja Catdlica de renovar as regras e a propria
condicédo de ser religioso para as Irmas e os Padres. Se faziam dezesseis dias de descanso (retiro) no
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Col6nia. Todavia, a partir de 1946, as Irm3s Franciscanas, com o aval do
Frei Capuchinho, decidem realiza-los no préprio hospital.

As irmis impunham a participacdo de “todos” na realizacdo desses
Retiros, alegando que era a “vontade de Deus” que todos
participassem™, mas nio revelavam que esta atitude estava calcada nas
suas préprias normas de disciplina e controle sistemético dos pacientes
internos.

Segundo Dona Iraci, estes Retiros aconteciam da seguinte forma:

F: Como eram esses retiros, Dona Iraci?
I: Era assim: ninguém podia fala com ninguém o dia todo, sé na hora do
almogo e da janta, mas bem baixinho, sendo vinha as Irmis e xingavam a
gente (...). Todos, todos nés. A gente nio podia conversar, sé rezar o tergo e
o livrinho que tinha um monte de oragio, uma mais bonita que a outra (...).*
Portanto, os pacientes ndo possuiam autonomia de seus atos. As
menores atividades didrias poderiam estar sujeitas a regulamentos e
julgamentos da equipe dirigente®. Além disto, “a vida do internado é
constantemente penetrada pela interag¢do de sangdo vinda de cima (...).
Viola-se a autonomia do ato”®. Deste modo, o doente nio tinha liberdade
de escolha e era obrigado a participar destes Retiros Espirituais. Do
contrario “(...) as Irmds incomodavam tanto, que até quem néo queria, fazia
(...) se ndo fizesse ndo tinha almogo e nem comida de noite (...)"*, pois o

preco a pagar por esta infragio era alto demais.

intuito de revigorar seus “santos compromissos”. CERON. Consciéncia viva: 40 anos de caminhada. Op.
Cit, p. 223

” Ibidem, p.17.

% Depoimento concedido a Fernanda Barrionuevo Proenga, em 2 de agosto de 2004, p.23.
8 GOFFMAN. Manicémio, prisdes e conventos. Op. Cit,, p.42.

& |bidem.

# Depoimento concedido a Fernanda Barrionuevo Proenca, em 2 de agosto de 2004, p.23-24.
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Esta relacdo sistematizadora do tempo e do espagco demonstra
muito bem a forma de agir que os internos precisavam adquirir para
serem aceitos e considerados pelas Irmis de Caridade.

A busca pela evangeliza¢do, no HCI, era muito forte. Desde seu
primeiro ano de funcionamento, ji eram aceitas ajudantes® de Irmis
que, posteriormente, eram admitidas como freiras pela Ordem Terceira
Regular. No entanto, esta pratica passou a interessar pacientes que,
devido as limitacGes de sua doenca, revelam seu desejo de tornarem-se
religiosas®. Sobretudo cabe destacar que esse interesse em se tornar
religioso, advém do grande fervor evangelizador difundido pelas Irmis
sobre os pacientes. Através da religido, o sofrimento e a dor causados
pela doenca seriam amenizados por meio da fé e da confianga na
purificagdo divina.

Para tanto, em 1950, foi fundada na Coldnia a Ordem Terceira de
S3o Francisco. Esta nova Ordem era bastante organizada, realizava suas
reunides a cada terceiro domingo do més e tinha como supervisora
Dona Rosa Freitas, mestra das novigas®. A “Ordem Terceira de Sdo
Francisco do Leprosario” contribuiu imensamente na conversio de
novos fiéis: “Esta piedosa agremiagdo (...) contribui bastante para excitar
um novo surto de fervor no meio da Colénia. Esperamos que ird aumentando
de dia para dia a sélida piedade franciscana no meio dos pobres doentes”®".
A partir da movimentacdo que este acontecimento provoca, o nimero

de fiéis cresce consideravelmente.

8 J4 no contrato estabelecido entre o Estado e a Congregacao Franciscana, as ajudantes, que eram
novigas, séo mencionadas como sendo de competéncia da Madre Superiora a sua contratacdo. Estas
novicas ajudavam as Irmds em seus afazeres didrios nas zonas sadia e intermedidria, sendo vedado sua
entrada e seu relacionamento com os doentes. Ao longo do tempo, as Irméas iram treinar os préprios
doentes para ajuda-las na enfermaria do hospital.

8 REIS, Monsenhor Leopoldo. Leprosério Itapua. Op. Cit., p.10.

% |bidem, p. 12.

¥ Ibidem.
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Figura 6: Irmas Franciscanas de Peniténcia e Caridade Cristd no Hospital Colonia Itapua.
Acervo Iconografico do Hospital Colénia Itapua — CEDOPE/HCI.

Todos os dias havia a entrega da comunhdio na Igreja, cujo intuito
era que todos participassem. Aqueles que estavam internados na
enfermaria, por isso nio podiam deslocar-se até a Igreja, recebiam a
visita do Frei que lhes oferecia a héstia®.

Entretanto, através do depoimento de Dona Carolina, sabemos que
nem sempre estas conversdes eram sinceras e efetivas. Muitas vezes,
sentindo-se coagidos, pacientes se convertiam na promessa de garantir
seus direitos e obter algum privilégio reservado apenas aos catélicos.

Neste contexto, a conversdo mostra-se como forma de adaptagdo
ao ambiente da instituicio. Aderindo aos preceitos religiosos
estabelecidos pelas Irmis, o doente codifica essa nova realidade na tio

almeja condigdo de “aceito”.

8 CRONICA. Asilo Col6nia Itapua em Porto Alegre. Op. Cit,, p.5.



98 e Hospital Colénia Itapud entre a satde e o patriménio

Em alguns casos, o novo convertido passava a reagir de forma
bastante inflamada devido a sua nova condig¢do. Isto ocorria devido ao
reconhecimento que passava a ter perante a equipe dirigente e aos
outros internos. O Livro Tombo da Igreja aponta para as conversoes e
ingressos nas Ordens Religiosas instituidas no hospital.*

Entretanto, para haver uma verdadeira conscientizag¢io religiosa,
as Irmis acreditavam na realiza¢io de um trabalho drduo e continuo de
esclarecimento espiritual. Na verdade, acreditamos que era uma
verdadeira “cruzada” aos nio catélicos, no intuito de identifica-los e de
enquadra-los nas ag¢des e nos muitos eventos catélicos.

Embora o processo de conversio tenha se mostrado bastante
eficiente, individualizando “os corpos por uma localizagdo que ndo os
implanta, mas os distribui e os faz circular numa rede de relagoes,””
nenhuma mudang¢a se concretiza, de fato, se sua estrutura nio for
renovada e estimulada. Desta maneira, nenhuma forma de manipula¢io
¢é mais eficaz do que a educagio dispensada as criangas e aos jovens. No
Hospital Coldnia Itapu3, um grande fervor religioso registrava-se nas

escolas para meninos e meninas da instituicao.
EVANGELIZACAO ATRAVES DA EDUCACAO DE JOVENS E ADULTOS

Na 4rea reservada aos doentes havia pavilhdes distintos reservados
aos meninos e as meninas que chegam na instituicio sozinhos,

desacompanhados de seus pais ou parentes.” Para estes, segundo a

#“A cada ano que passa o nimero de ex-desencaminhados da religido, véo ao encontro de No. Sr. (...)
para o seio de nossa querida Ordem doente (..)". REIS. Leprosario Itapuan. Op. Cit., p.19.

% FOUCAULT. Vigiar e Punir. Op. Cit., p.125.

“TEm muitos casos, a doenca era detectada em apenas um membro da familia. Nestes casos, o individuo
era internado imediatamente, no intuito de nao proliferar sua doenga. Houve casos em que somente
nas criangas a doenca se manifestou. Portanto, meninos e meninas vinham para o hospital sozinhos,
sem a companhia de seus pais necessitando, assim, de cuidados especiais. REIS. Leprosério Itapuan. Op.
Cit, p. 9.
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documentacdo religiosa da institui¢do, um cuidado todo especial era
cedido a eles: “As criangas ainda desconhecem toda tragédia de sua tenra
idade. Elas sdo queridas por todos e trazem alegria, seja quando se divertem
em alegres jogos e brincadeiras, seja quando voltam cantando de seus passeios
(...)’°>. Entretanto, toda a alegria e a divers3o explicitada nesta passagem
nio condizia com a meméria de quem vivenciou essa experiéncia.

Em depoimento, Seu Aldo, paciente que chegou a instituicio com
treze anos de idade, no ano de 1952, conta que nio foi lhe fornecida
nenhuma explicagdo do porqué de estar ali e sua primeira impressdo do

HCI na sua chegada, nio foi nada agradavel:

“(,,,) Foi pavorosa, foi muito triste, muito...muito...muito. Imagina com treze
anos no meio da familia, estudando e eu tinha ji naquela época, eu tinha

algum projeto, alguma coisa e eu nio sabia o que tinha, o pior foi isso, Eu

vim a saber aqui dentro o que é que eu tinha”.*?

Como nio poderia ser diferente, as criancas que eram internadas
na instituicio dependiam ainda mais da prote¢io e do “acalento” das
Irm3s Franciscanas, cuja presenca era essencial na construcio de sua
nova identidade®™ de pessoas “normais” que tinham uma doenga
especifica, cujos cuidados médicos e espirituais fariam com que sua
progressdo fosse bastante amena e, principalmente, que seu
internamento fosse breve.

Deste modo, o dia-a-dia das criangas tornava-se muito mais facil de

dominar e manipular. Ainda em periodo de formacio, as criancas eram

2 CRONICA. Asilo Col6nia Itapua em Porto Alegre. Op. Cit., f.05.
* Depoimento concedido a Viviane Trindade Borges, em 9 de janeiro de 2001, p.4.

° A partir da leitura da documentacao religiosa do Hospital Colénia Itapud, observa-se que as criangas
internas, cujos pais ndo as acompanhavam, tinham maior contato com as Irmés do que o restante dos
doentes. Isto devia ao fato de necessitar de atencdo e cuidados constantes. Seria como se vivessem em
uma "escola de freira”, onde tudo teria que passar pelo consentimento delas. REIS. Leprosario Itapuan.
Op. Cit,, p.13.
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facilmente influenciaveis, ainda mais se tratando de “desamparados” que
vieram sozinhos e frageis em um ambiente totalmente diferente do seu
habitual. Para as Irmis, esta dominag¢io pdde se concretizar mais rapido
e profundamente em comparagio aos adultos.

Completando dezoito anos®, estes rapazes e mogas eram
transferidos para outros pavilhGes - também separados - que
abrigavam homens e mulheres de diferentes idades. Todos tinham suas
funcdes e obrigacdes estabelecidas. Rezar o tergo, assim como cuidar da
horta, eram deveres impostos a eles como forma de controle e de
evangelizagido sistemdtica de quem recém estava comecando suas vidas.

Deste modo, podemos supor que a educacdo evangélica nestas
escolas exercia um papel fundamental no processo que certamente
acarretaria no disciplinamento das atitudes, das praticas e no empenho
destas criancas que logo se tornariam adultas, defendendo e
implantando ainda mais o catolicismo entre os doentes da instituic3o.
Portanto, a educagdo estabelecida pelas Irmis, no cerne do HCI, tinha

grande importincia na busca de “verdadeiros catélicos”.

CONSIDERAGOES FINAIS

A administracdo interna do Hospital Colonia Itapud a cargo das
Irm3s da Congregacdo Franciscana de Penitencia e Caridade Crista
representava e legitimava a presenca deste Estado autoritirio na
medida em que impunha padrdes, costumes e disciplinava o cotidiano
dos pacientes da instituicdo. As Irm3s Franciscanas deveriam saber
fiscalizar e conduzir nos minimos detalhes a vida cotidiana dos

pacientes e tudo o que acontecia dentro da “4rea doente” do hospital.

% REIS. Leprosario Itapuan. Op. Cit., p.7.
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As Ordens Religiosas no cendrio politico do Estado tiveram
destacada importincia na elabora¢io e legitima¢io do pensamento
assistencialista que por muito tempo ainda vigoraria nas instituicdes de
satde. As relagdes de dependéncia entre Igreja e Estado duraram até o
momento que novas teorias cientificas e projetos politicos para satide
publica entram em cena.

Contudo, sua relagdo com o Estado assume novos rumos a partir
década de 1950 com a descoberta da cura da hanseniase. Mas, sobretudo,
a partir dos anos 1990, quando o Estado completa o processo de
secularizagdo do HCI através da substitui¢do das Irm3s por enfermeiros,
médicos, administradores e funciondrios com formacgio técnica ou
universitaria.

A secularizagio das institui¢des publicas de satde se completa
baseada em argumentos exclusivamente racionais, técnicos e
cientificos que permitiram maior autonomia dessas instituigdes. As
Irm3s Franciscanas de Peniténcia e Caridade Crist3, mesmo sem receber
saldrio, permanecem na instituicio até o nio de 1995, quando se
retiraram em sua maioria, para conventos franciscanos e realizando
trabalho exclusivamente evangelizador.

Acreditamos que o tema mereca diversos estudos que investiguem
e tentem compreender os projetos politicos de saide publica, bem como
suas relagdes com as esferas econémica e cultural que levaram nio s6 a
segregacdo dos hansenianos, mas a permanéncia do preconceito

dirigido a eles até os dias atuais.
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“LONGE DA IMPUREZA” O AMPARO
SANTA CRUZ E OS FILHOS DOS
INTERNOS DO HOSPITAL COLONIA ITAPUA

Everton Reis Quevedo '

INSTITUICOES PREVENTORIAS NO BRASIL

O cuidado para com as criangas é algo relativamente novo, datando
dos finais do século XIX. Na Europa, por exemplo, as criancas eram
elementos relativamente secundarios nos lares, e isso, segundo José
Gallego, por duas razdes: a primeira, porque os vinculos de vizinhanga
tinham maior importancia, e segundo, porque a frequéncia da
mortalidade infantil “teria forcosamente de provocar nas mies atitudes
de afastamento, inclusivamente para se defenderem dos seus préprios
sentimentos se sobreviesse a morte do filho, como era provavel”
(Gallego, 1993, p. 18). Contudo, o aumento do numero de asilos
destinados aos expostos, denota uma crescente preocupac¢io dos
governos em sanar os possiveis problemas de abandono.

No que se refere aos filhos dos leprosos, esses também precisavam
ser enquadrados e tratados. Referindo-se aos Preventdrios, Agricola
(1946, p. 147) dizia que um novo individuo, “centrado nas normas que
convém ao cidad3o”, estaria apto a atuar socialmente apés passar pela
institui¢io, pois a fun¢io preventorial seria quase “reparadora” de uma

situacdo que os pais leprosos criaram ao deixar-se contaminar com a

lepra.

" Doutor em Historia, UNISINOS; Mestre em Museologia e Patrimoénio, UFRGS. Instituto Histérico e
Geogréfico do Rio Grande do Sul
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Uma das determinagdes da Conferéncia de Bergen, realizada em
1909, estabeleceu que os “filhos de leprosos ainda indemes do mal,
devem ser separados dos seus pais o mais cedo possivel e ficar em
observacdo”. Esta ideia foi ratificada, no Brasil, pelo Primeiro Congresso
Médico Paulista, realizado em 1916: “as criancas que nascerem em
leprosarias serdo imediatamente, apés o nascimento, sequestradas da
mie leprosa e levadas para a ‘creche’ onde serdo aleitadas
artificialmente” (Souza Aragjo, 1929, p. 140).

Autorizados pelo poder do Estado, os responsaveis pela
implantagdo de abrigos destinados aos filhos dos leprosos, estenderam,
segundo Gomide, “uma rede sobre a familia do leproso, e, uma vez mais,

este se tornou objeto sobre o qual legislar” (Gomide, 1993, p, 48).

Os membros da Comissio de Profilaxia da Lepra, composta pela elite médica
cientifica brasileira, através de um discurso onde se inseriu toda uma ac¢io
terapéutica objetivando o combate & lepra, conseguiram estender um
cordio sanitério, que isolou da comunidade sadia o leproso, e, por extensio,
sua familia. Tal discurso fundamentou a estratégia politico-juridico que
alcangou o doente da lepra e sua descendéncia na agio desenvolvida pela
Campanha Nacional contra a Lepra (Gomide, 1993, p. 48).

Tendo em vista a questdo dos filhos sadios dos leprosos, é fundado
em 1926, no Rio de Janeiro, a Federacido das Sociedades de Assisténcia
aos Lizaros e Defesa Contra a Lepra. Sociedades estaduais foram
fundadas, filiando-se a esta (Sio Thiago, 1996, p. 126). O primeiro
preventério fundado data de 1927, o Asilo Santa Terezinha, em Sio Paulo
(Gomide, 1991).

De acordo com Gomide (1991), a iniciativa preventorial no Brasil
esteve sob o encargo de iniciativa privada. Nas palavras de Eunice
Weaver, presidente da Federagio, reproduzidas por Gomide, a entidade
[ . ~ 7 .

tomou a si o trabalho de promover a construgio de preventérios em todo

”

o0 pais...” (Souza Araijo, 1946, p. 136), tudo isso, em consonincia com os
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poderes publicos, de onde advinham substanciais recursos, destinados
tanto para a construgdo como para a manutenc¢io dos mesmos.

Segundo Polydoro Sio Thiago (1996), os preventérios seriam
indispensdveis a Campanha Nacional de Combate a Lepra, primeiro,
porque o isolamento nosocomial dos doentes, seria grandemente
dificultado, e mesmo impraticivel, sem a instalagio de
estabelecimentos destinados a recolher os filhos sadios; segundo
porque era de importincia maxima no trabalho de diminui¢io do indice
endémico, ou seja, no controle das criangas que tivessem tido algum
contato com os doentes.

O internamento em preventdrios obedecia, de forma geral, as

seguintes normas:

a) A admiss3o sera para as criangas do sexo masculino até idade de 15 anos
e para o sexo feminino, até 18 anos.

b) A preferéncia para o internamento obedece a seguinte ordem:

1 - criangas nascidas em leprosérios;

2 — criangas que se encontram em focos ativos da lepra;

3 — criangas sem meios de manuten¢do ou sem qualquer assisténcia;

4 — criancas de mais baixa idade;

5 — criangas que n3o podem ser submetidas a vigilincia eficaz.

As idades em que poderdo sair e ter alta dos preventdérios s3o: Para meninos

18 anos, para meninas 21 anos (Agricola, 1946, p. 37).

Em 1941, o Didrio Oficial da Unido publica o “Regimento Interno
dos Preventorios para os filhos sadios dos Lazaros”. Tal regimento fora
organizado por uma comissio técnica composto pela diretoria e pelo
conselho técnico da Federacdo das Sociedades de Assisténcia aos
Lazaros e Defesa contra a Lepra e aprovado pelo Departamento Nacional

de Satde, sendo adotado em todas as institui¢des preventoriais do pais®.

2 Lex — Coletanea de Legislagao Federal. Ano V, Sao Paulo: Lex Ltda editora, 1941. p. 437. Biblioteca
Publica Municipal de Caxias do Sul Dr. Demétrio Niederauer.
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7

O documento €é minucioso, detalhava a organizacio e o
funcionamento dos preventérios, abrangendo questdes variadas, como
objetivos dos preventdrios, da admissio e matricula, da direcio e
administracdo, do corpo técnico, do ensino, da economia interna, da

disciplina, etc.
O AMPARO SANTA CRUZ

De acordo com Serres, a Campanha movida pela Sociedade
Riograndense de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra, em
prol das criangas filhas de leprosos, comecou em maio de 1938 (Serres,
2004, p. 118). O Amparo Santa Cruz recebeu o nome em homenagem a
cidade de Santa Cruz do Sul, onde havia sido fundada a Sociedade
Leprosirio Riograndense. O terreno onde foi construido o Amparo

possivelmente foi doado por esta Sociedade®.

Reunidas no salio do “Grande Hotel”, na Capital, as senhoras que
compunham a “Sociedade de Assisténcias aos Lizaros”, na presenc¢a das
“companheiras”, Sras. América Xavier e Olga Teixeira, representantes da
Federagdo das Sociedades de Assisténcia aos Lizaros, de visita ao Estado,
delinearam o plano de agdo da Sociedade. Divididas em comissdes, as
senhoras — Cordeiro de Farias; Tostes; Loureiro da Silva; Barata; Barcellos;
di Primio; Pilla; Coelho de Souza; Ygartua; Freitas e Castro Luizinha Vale
Aranha (mie de Oswaldo Aranha), entre outras — iriam percorrer Palacios
do Governo, secretarias, bancos, ruas, colégios, etc., em busca de

contribuigdes para sua causa (Serres, 2004, p. 118).
Em maio de 1939, a pedra fundamental do Amparo Santa Cruz é
colocada, progredindo a constru¢do rapidamente. Concluido, abrigaria
150 criancgas, porém, mesmo inacabado, o local é inaugurado em junho

de 1940, situando-se em uma area de 25 hectares em Belém Velho, 6°

distrito de Porto Alegre (Poliantéia, 1947). Ainda em setembro de 1940, a

3 Cronica das Irmas Franciscanas, 1940, p. 01. - CEDOPE/HCI.
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entidade continuava a receber verbas para sua estruturacio, conforme
correspondéncia enviada por Eunice Weaver, presidente da Federacgio
das Sociedades... a Cordeiro de Farias®“.
A primeira diretoria foi composta por Luiza de Freitas Vale Aranha,
Ilza Chaves Bercelos, Dejanira Saldanha, Etelvina Barreto Guimaries e
Woglinde Netto de Primo. Eis as donas dos “coragdes generosos...”,
senhoras esposas de politicos, médicos... Em 1942, o Governo Federal
enviou recursos para a construcio e um Liceu de Artes e Oficios
destinado aos rapazes. Nesse local, denominado, apés o término da obra,
de Pavilhio D. Bosco, funcionava a marcenaria, a carpintaria, a oficina,
a sapataria... todas atividades voltadas a formacgio profissional dos
meninos internos. (Poliantéia, 1947, p. 146).
Mas como as criang¢as chegavam ao Amparo? As internas explicam
o processo de separacgdo:
E, logo que eles nasciam, a gente nio tinha muito contato. Eles arrancavam
da gente. Nascia, a gente olhava... eles lavavam, vestiam e jd enrolavam e

levavam pra l4. S6 iriamos ver de novo depois de mais ou menos um més... e

nio podiamos pegar no colo, pegar nio... (grifo nosso)®
Outra interna, expde o drama ao ser questionada sobre seus filhos:

Agora chegou num ponto que tocou fundo o coracdo da gente. Quando a
mulher ganhava o nené na enfermaria, ou mesmo 14 fora, o filho era
arrancado dos bragos da mie e levado 14 para o Amparo...° (grifo nosso)

A articulagdo dos sentimentos, transformados em palavras claras

e licidas para uma pessoa simples, d4 a dimensio do doloroso processo

* Correspondéncia dos governantes, 24/09/1940. Mago 138. AHRGS. A correspondéncia informa que a
Sociedade Riograndense de Assisténcia e Defesa contra a Lepra estava recebendo 100 contos
destinados a cobrir gastos com a instalagao do preventdrio, bem como para sua estruturagao.

° Entrevista concedida a Everton Stefanello, 25/01/2000, p. 05. CEDOPE/HCI.
© Entrevista concedida a Everton Stefanello, 25/01/2000, p. 05. CEDOPE/HCI.
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de exclusdo. Como as criangas que nasciam no HCI eram levadas para o
Amparo muito cedo, necessitavam de cuidados muito especiais, como a
amamentacdo. Algumas Irmis ficavam responsdveis pelos recém-
nascidos, cuidando de alimenté-los, com leite animal, bem como de

gerir suas demais necessidades.

‘ Figura 01 - Grﬁpo bd'e |ntérn§ ém ftZab p;réaio central do Amparo Santa Cruz. Souza
Araujo, 1946, p. 360.

Na fotografia podemos notar a divisdo interna: meninos de um
lado, meninas de outro, assim como a existéncia de uniformes
diferentes. Podemos reparar também na constitui¢io do grupo
internado, ou seja, criancas de vdarias faixas etdrias. A presenca
franciscana, como nio poderia deixar de ser, aparece na maioria das
imagens encontradas por nds para este trabalho, mas também em
outros aspectos, como a vida escolar.

De acordo com o Regimento Interno dos Preventoérios, cursos de
educacio fisica e educagio moral e civica seriam obrigatérios dentro das

turmas, fossem elas de Jardim de Infincia, Curso Primdrio, Técnicas
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Domésticas ou agropecudrias’. Tais atividades inicialmente, ficavam ao
encargo das Irm3s, que dirigiam todo o processo educacional dentro dos
cinones catélicos, em que comunhdes, crismas e demais festas
religiosas marcavam o caréter asilar do local (Poliantéia, 1947, p. 145).
Teoricamente, de acordo com Gomide (1991), havia tolerancia para com
outras religiosidades, que s6 ndo eram praticadas por falta de estimulo
e dificuldades de acompanhamento de seus cultos.

Junto ao esporte, estava a Educagdo Moral e Civica, que cumpria o
idedrio do Estado nacionalista, “expressos nos objetivos da disciplina,
concretizados no culto a pitria e a seus simbolos, nas comemoragdes

’

civicas...” (Gomide, 1991, p. 182). No intervalo das aulas, havia os
recreios. Um destes, foi captado pela lente de Souza Aradjo, na mesma

visita, ja citada, ao Amparo, feita em 1942.

Figura 02 — Grupo de internos durante o recreio no Amparo Santa Cruz. Souza Araujo, 1946,
p. 359.

7 Lex — Coletanea de Legislacéo Federal. Op. cit. p. 439.
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Nessa imagem, devido, certamente, a presenca de tio importante
autoridade médico-sanitdria e de sua comitiva, novidades no dia-a-dia
interno, as criancas clicadas por Souza Aratjo estdo perfiladas e
estdticas, contudo, podemos observar que dispunham de uma area
consideravel, destinada ao lazer, uma 4rea “arborizada” e “altamente
segura” (Souza Aratijo, 1946, p. 359).

Estas atividades de lazer da hora do recreio eram implementadas,
no Amparo Santa Cruz, pela existéncia de um radio, que assim como
trazia informagdes também proporcionava miusica. O Rotary Club
também auxiliava nas questdes ligadas ao lazer, realizando uma vez por
més uma festa em homenagem aos aniversariantes, onde presentes
arrecadados eram distribuidos e, na Semana da Crianga, gincanas eram
organizadas (Poliantéia, 1947, p. 151). Pecas teatrais, apresentadas em
datas religiosas e civicas eram constantes®.

Os preventdérios responsabilizavam-se pela educagiao daqueles que
quisessem continuar estudando apds o término do curso elementar
realizado pelo préprio abrigo (Gomide, 1991, p. 185). Alguns documentos
da década de 1970, encontrados no HCI ddo conta disso. S3o informagdes
a dire¢do do Hospital e aos pais, que a administragdo do Amparo Santa
Cruz havia conseguido “colocagbes profissionais” a alguns internos”.

Apés as atividades escolares, depois do almogo, os internos, de
acordo com sexo e faixa etdria, dirigiam-se a seus afazeres nas oficinas.
Trabalhos na lavoura também eram realizados, pois o conceito da época
dizia que as instituicdes preventoriais deveriam, assim como os
Hospitais Col6nias, ser autossuficientes, gerando alimentos e

envolvendo o maior namero de internos nessas atividades.

8 Entrevista concedida a Everton Stefanello, 25/01/2000, p. 06. CEDOPE/HCI.

? Fundo do Amparo Santa Cruz. Cx. 01. Processo 0034, 1970, p. 01 - 02; Processo 0034, 1972, p. 01.
CEDOPE/HCI.
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Nessa rotina, de aulas pela manh3, aulas técnicas a tarde e o
cuidado com a lavoura e animais, algumas regras, além das que ja
citamos, precisavam ser obedecidas.

O Regimento Interno dos Preventérios determinava:

Art. 42 — A disciplina serd exercida pela administra¢io com recurso para a
dire¢do superior, quando se tornar preciso, a fim de serem aplicadas as
penalidades méximas de dispensa, demissdo ou expulsio, conforme se trate
se empregados, funciondrios ou internos.

Aos internados:

1- admoestagio;

2- repreensao;

3- supressdo de passeios, festas e jogos;

4- expulsido no caso da alinea “f” do artigo 6.

A alinea “F” do Artigo 6 tratava dos casos de baixa dos preventdrios
por “contumaz indisciplina ou inveterados maus hédbitos” do interno,
desde que ele tenha resistido “a todos os meios de correcio
permitidos™”.

Gomide aponta para o fato das institui¢des preventoriais terem
sido marcadas por questdes materiais, sendo muitas vezes, os cargos
ocupados por pessoas pouco cultas e sem preparo pedagdgico,
impacientes “que acabavam por comprometer a formac¢io dos menores”
(Gomide, 1991, p. 191).

Além de conselhos ou de uma enérgica “bronca” e da suspensio das
atividades de lazer, castigos corporais eram utilizados, por supervisores
e por Irmis, conforme informacgées dadas por ex-internos e por pais:
“Eles ndo podiam falar! Mal ndo podiam falar... se um estava doente eles

129

tinham que ficar bem quietos e dizer que estavam bons

1 Lex — Coletanea de Legislagdo Federal. Op. cit. p. 440.
"Idem. p. 440.
"2 Entrevista concedida a Juliane Serres em 25/01/2000. p. 26. CEDOPE/HCI.
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a Superiora

O Autor, com o Professor Ravr p1 Prwro, Director Médico honordrio e Dr. Mercio (Xavier, eutre
Madre Tarcria e quatro Irmds colaboradoras e o Capeldo, Frei GERMANO DE SAINT-SIXTE, capuchinho francés,

a
ontrada do Fducanddrio

Figura 03: Corpo administrativo do Amparo Santa Cruz. Souza Araujo, 1946, p. 360.

CONSIDERAGOES FINAIS

As reflexdes sobre as institui¢bes preventérias no Brasil
evidenciam um periodo histérico marcado por prdticas sociais e de
sadde publica que refletiam as crencas e ideais da época. A emergéncia
dessas instituicdes, destinadas as criancas filhas de leprosos, reflete a
preocupagio com a saide publica e a segregacio dos doentes de lepra e
seus familiares. A criacdo e operacio dos preventérios refletem a
intersecdo entre interesses governamentais e iniciativas privadas,
destacando a complexa rede de relagdes entre o Estado, a elite médica e
as organiza¢des filantrépicas. Essas instituigbes nio apenas
proporcionavam cuidados basicos e educagio as criancgas, mas também
serviam como instrumentos de controle social e ideolégico, difundindo
valores morais e civicos considerados adequados a época.

O Amparo manteve sob sua protec¢io filhos de internos no HCI até

a década de 1980, isso devido a questdes de ordem financeira por parte
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dos pais, que na maioria das vezes perderam os vinculos familiares com
os internos e, estes, por nio terem conseguido constituir nenhum bem
ou mesmo estudar. Na atualidade, a legislacdo brasileira que prevé
indenizacio aos ex-internos dos preventdrios para filhos de
hansenianos é um importante marco na reparac¢io dos danos causados
por praticas histdricas de exclusdo e violagdo dos direitos humanos.
Essa legislacdo reconhece o sofrimento e as injusticas enfrentadas por
aqueles que foram internados nessas institui¢es e busca proporcionar

alguma forma de reparagio e justica.
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A ALIENACAO DOS AFETOS FAMILIARES.
A VIOLENCIA DA SEGREGACAO FORCADA DOS
FILHOS DE HANSENIASE ’

Claudia Lee Williams Fonseca ?

No artigo que segue, privilegio a perspectiva de familiares - pais
e/ou filhos - que, em algum momento entre 1940 e 1980, foram
separados uns dos outros em funcdo da politica de segregacdo forcada
de pessoas atingidas de hanseniase. Meu intuito é demonstrar a
polivaléncia tatica dos discursos do Estado, mostrando como a politica
vigente pode ora minimizar, ora valorizar a “naturalidade” dos lagos
biolégicos de familia, decretando em determinado momento a retirada
de criancas de suas familias de origem e, no momento seguinte,
ordenando a devolugido abrupta das criangas a essas mesmas familias —
tudo em nome do bem-estar infantil. O que proponho elaborar neste
artigo nio é tanto a arbitrariedade das politicas estatais — o que ja foi
amplamente demonstrada por outros autores (LUGONES, 2012;
ZAPIOLA 2014) --, mas, antes, o quanto as préprias politicas participam
da configuragio de afetos familiares (STOLER, 2007).

Em diferentes regides do Brasil, foram construidos em meados do
século XX mais de 40 hospital-coldnias, alguns com até 5.000 internos,
contando com “enfermos” dos dois sexos e todas as idades. Nessas
instituicdes totais -- onde os pacientes lavravam a terra, produziam

suas roupas e seus sapatos, construiam suas igrejas e forjavam seu

' Esse trabalho foi retirado de um artigo maior originalmente publicado na revista Politica e Trabalho, n.
43:19-35, 2016: A fabricacao estatal da indiferenca parental: Agruras da reintegragao familiar.

2 Doutora em Etnologia, Université de Nanterre. Professora de Antropologia da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul.
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préprio dinheiro -, as pessoas também namoravam, casavam e tinham
filhos. Af terminava a parddia da vida normal, pois — conforme uma
politica sanitdria nacional implantada ji nos anos 1920 e retomada na
Lei n. 610 de 1949: “Todo recém-nascido, filho de doente de lepra, [devia
ser] compulséria e imediatamente afastado da convivéncia dos Pais”
(BRASIL, 1949, art. 15).

Em outras palavras, era politica de Estado que os filhos de
“leprosos” fossem retirados de suas familias de origem e colocados em
orfanatos especializados (denominados, na época, “preventérios”). A
medida nio visava apenas proteger as criangas contra contigio.
Também era cunhada para prevenir que estas criangas se tornassem
vetores da epidemia de lepra. Embora no inicio do século passado ja
fosse geralmente reconhecido que a lepra nio era hereditdria, ainda
existiam muitas incertezas sobre as formas de contagio. Ja que a doenca
tinha um periodo longo de incubacio, toda crianga devia ser mantida
num tipo de quarentena — com exames periédicos -, durante pelo
menos seis anos apos ter deixado o convivio dos pais. Em principio, a
acolhida em “meio familiar” era permitida. Contudo, os pais internados
eram geralmente pessoas muito pobres, oriundas das regides rurais
afastadas. Mesmo se conseguissem encontrar um familiar pronto a lidar
com o medo e o estigma de abrigar um “filho de leproso”, seria dificil
satisfazer as condi¢des exigidas de quarentena. Assim, literalmente
milhares de “filhos de pais leprosos” acabaram sendo levados para os
orfanatos especializados.

No apogeu do sistema (meados da década de 1950), havia quase
cinco mil dessas criancas vivendo em mais de trinta institui¢des
espalhadas em 23 estados (RELATORIO...,, 2012). Estima-se hoje que
dezenas de milhares de criangas passaram por essas institui¢des

especializadas até o fim da politica de internamento compulsério no
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inicio dos anos 1980. Neste momento, os preventdrios fecharam e as
criangas foram abruptamente devolvidas para suas familias de origem.
Foi uma época em que, na maior parte dos paises ocidentais, ideias
progressistas decretavam o desmantelamento das institui¢des totais.
Com o fim dos grandes orfanatos, apresentou-se o problema: o que fazer
com as criancgas até entdo institucionalizadas? Tratava-se de uma época
em que o “afeto” estava se destacando e, em certos contextos,
sobrepunha-se ao critério clissico do “sangue” como critério definidor
da “familia legitima”. Mas, curiosamente, entre administradores
publicos, ndo havia divida quanto a politica adequada para as criangas
saindo da institui¢do: “reintegrac¢do familiar”.

Com certeza, em muitos casos, os reencontros foram bem-
sucedidos ou, pelo menos, passaram sem incidentes maiores.
Entretanto, durante uma pesquisa inicial de campo realizada em 2012-
2013 nas redondezas de ex-col6nias?® perto de Belém do Pard, fiquei
impressionada com os relatos de “filhos separados” (hoje com 35 a 70
anos), que falam com mdgoas e mesmo horror desse momento de
reintegra¢io familiar. No entender dessas pessoas, foram duplamente
vitimas: quando crianc¢as, foram separadas a for¢a de suas familias;
alguns anos mais tarde, foram sumariamente enviadas para viver com
essas mesmas familias (pessoas “estranhas” que nio reconheciam mais
como pais), nas quais passaram por novas experiéncias de privacio,
castigos fisicos e violéncia psicoldgica. Esses relatos foram o ponto de
partida de uma viagem que me levaria de pesquisas histéricas até uma
reflex3o sobre politicas de abrigamento nos dias atuais. Meu itinerario

é inspirado em indagacdes sobre os efeitos da intervencdo estatal na

*Como frequentemente ocorre em casos de longa institucionalizagdo, muitas pessoas ligadas as ex-
Colénias - tanto os pacientes quanto seus filhos — nunca conseguiram se afastar do local, mesmo
décadas depois do fechamento da “instituicao total” no inicio dos anos 1980.
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vida de certas familias, e minhas conclusdes (pelo menos provisdrias)
sugerem que diferentes visdes de familia podem ser acionadas para
justificar politicas guiadas tanto por expediéncia administrativa quanto

pelo bem-estar infantil.

O RETORNO DOS “FILHOS SEPARADOS”

Para entender o contexto da investigacdo, cabe destacar que se
desenvolve num ambiente propicio a organizagio coletiva dos
“atingidos de hanseniase”. Gragas a um bem-organizado e duradouro
movimento social que conta com fortes aliados politicos*, a primeira
geracdo de atingidos — pessoas que tinham sido compulsoriamente
internadas para o tratamento de hanseniase — conseguiram reparacgio
do governo federal. Em 2007, junto com uma apologia oficial pela
violagdo estatal dos seus direitos fundamentais, veio o direito a uma
pensdo vitalicia. Logo depois dessa conquista, o movimento virou suas
atengdes para a causa da segunda geracdo - a dos “filhos separados”.
Sublinhando a maneira pela qual estes individuos, quando criangas,
tinham sido privados do carinho de seus pais e submetidos ao regime
austero e muitas vezes violento do educandirio, o movimento
demandava repara¢io também para essas vitimas.

Assim, quando iniciei essa pesquisa, os “filhos” ji tinham uma
identidade coletiva politicamente forjada. J4 estavam acostumados a
compartilhar histérias de sofrimento — contadas no ambito de reunides
locais, audiéncias puiblicas e reportagens jornalisticas (ver FONSECA;
MARICATO, 2013). Havia muitos relatos sobre o trauma da separagio

abrupta da mie. Os que tinham nascido na colénia repetiam histérias

* Refiro-me aqui ao Movimento pela Reintegracdo de Pessoas Atingidas de Hanseniase (MORHAN).
Disponivel em: <www.morhan.org.br>.
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que, sem duavida, ouviram da geragio mais velha. Apés o parto, nio
deixaram a mie segurar seu bebé nem um instante; a crianga nunca
mamou no peito de sua mae; foi logo depositada numa cesta, junto com
mais dois ou trés outros, para transporte até o orfanato. Os que viveram
a separacio quando mais velhos relembram as cenas violentas de como
a policia sanitaria veio prender a mie ou pai doente, e como eles e seus
irm3os, chorando desesperadamente, foram jogados no ambiente
estranho do orfanato sem entender o que estava acontecendo. Quase
todos tém histérias de tristezas ou maus tratos vividos ao longo de sua
estadia no educandario.

Embora extremamente comoventes e de uma sinceridade
inquestiondvel, essas narrativas “publicas” ndo surpreendem, pois
acompanham o espirito das reivindica¢des contra um Estado violador
de direitos. Quero falar aqui de outra dimensio da experiéncia dessas
pessoas — uma que desponta nos circulos de comadres, mas que é
raramente exposta em publico -, sobre as dificuldades que os “filhos
separados” experimentaram quando finalmente foram “liberados” do
orfanato e entregues as suas familias. Trago inicialmente dois relatos -
entre os muitos que encontrei — sobre a decep¢io dos “filhos” com o
momento de reencontro.

Ingrid®, cerca de 40 anos, lideranca firme e enérgica do movimento
dos filhos, ja tinha me falado da volta traumdtica para a sua familia
quando me passou a cépia mimeografada de um texto de sua autoria,
redigido mais de dois anos antes. Neste documento, ela descreve o

educandario como “a casa do TERROR” (maitsculas no original), onde

® Algumas das falas citadas aqui ja circularam na midia, com identificacdo do enunciante. Outras falas
foram registradas por mim em situagdes mais informais. Embora ninguém tivesse duvida quanto aos
meus interesses de pesquisa, por causa da natureza mais “espontanea” das conversas durante a
observacao participante, resolvi, neste artigo, resguardar a identidade das pessoas através do uso de
pseuddnimos.
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passava fome, trabalhava na lavoura “como escrava” sob o sol quente,
onde chorava “de tanta porrada e beliscio de arrancar o nosso couro da
pele”. Entretanto, quando a instituicio fechou, em 1982, ela - ja com
nove ou dez anos — ndo queria ir embora. Seus pais estavam separados
ha tempo e ja que a mie se dizia sem condi¢des para receber mais filhos,
Ingrid teria que ir com o pai. “As freiras diziam: E O PAI DE VOCE”
(maidsculas no original). Quando chegou na casa paterna, junto com
mais dois irm3os, sentia “tudo diferente e estranho de medo dele”.
Ingrid queria continuar as rotinas do educandirio - por exemplo,

recebendo remédio para dormir, mas o pai negava:

Eu ndo consegui dormir, eu chorava muito todos os dias eu chorava. O meu
pai ja falava com raiva e me batia com o cinto e deixava eu de joelhos com
meus irmios com o botijio na cabega das 9:00 hrs até 12:00 hrs no sol
quente. [outros relatos sobre castigos corporais..] Isso foi pior do que estar
no educandario. Meu pai era um monstro.

Malgrado seu relato de torturas e privag¢des sofridas na instituigio,
minha interlocutora foi enfatica: a convivéncia com seu pai foi pior.
Ficou comigo a maneira como ela terminou a conversa naquele primeiro
dia em que nos encontramos. Resumindo a passagem do orfanato para
a casa do pai, concluiu: “Sai do escuro para entrar no inferno”.

Edmundo, cerca de 40 anos, também lideran¢a do movimento,
conta uma experiéncia muito semelhante. Seu relato veio em resposta a
minha pergunta sobre a casa de tijolos, bastante vistosa, onde ele vive e
onde nosso encontro ocorreu. Ao explicar que ele tinha herdado a casa
do pai, logo encadeou uma reflexdo sobre a ironia desse legado. Ele
pertence a mesma geracdo que Ingrid. Assim, para desligi-lo, o
educanddrio nio esperou até seus 16 anos — como tinha sido a politica
em geracdes anteriores. Convocada em 1982 a sumariamente encerrar

todas as suas atividades, a institui¢io localizou, um por um, os pais das
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criangas, para anunciar que seus filhos — depois de anos internados -

estariam chegando “de volta” em casa.

Afi, quando meu pai telefonou de 14 onde estava trabalhando em Santarém,
a mie disse para ele que nds [os filhos] {amos sair do educandario. Sabe o
que ele respondeu? Disse, “Filhos? Que filhos? O governo levou. Que tome

”

conta deles!” Nem queria a gente em casa. Minha mie nio podia fazer

grande coisa. J4 estava doente e morreu poucos meses depois de a gente sair.
Meu pai nos surrava, nio dava comida, a gente passava fome. Ficamos
quatro a cinco anos nessas condicdes, antes de ele morrer.

Edmundo contrasta a rudeza de seu pai com a generosidade de
outras pessoas — as irmis da igreja, a familia “adotiva” de sua irm3, uma
vizinha -, pessoas que “terminaram de me criar’ e sem as quais a vida
dele teria sido bem diferente. Porém, sublinha como foi duro para ele
aprender a ser pai amoroso para seu préprio filho (hoje adolescente), ja
que ele mesmo “nunca teve um pai verdadeiro”.

Ao contemplar esse tipo de relato, cabe, em primeiro lugar,
reconhecer que é bem possivel que, quando finalmente retornaram a
suas familias, muitas das criancas foram mal recebidas. Na época, a
nogio de “direitos da crianga” ainda era incipiente. Era praxe encontrar
castigos corporais nos processos formais e informais de ensino e
aprendizagem. Que a situagio se apresentasse dentro das instituicdes
ou dentro das familias, era raro que alguém colocasse um limite a
violéncia adulta que pesava sobre a educagio dos jovens. A histéria
social nos regala de exemplos dos usos rotineiros da violéncia para
resolver conflitos familiares e para socializar as criancas etc. (JOSEPH,
1977). Neste aspecto, as histérias dos filhos de pais compulsoriamente
internados - tanto daqueles institucionalizados quanto daqueles

colocados com familiares — se parecem® E evidente que houve

°Vide o depoimento de Sandra Gonsalves, reproduzido no Relatério Preliminar (2012).
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transformacgdes na vida familiar provocadas ao longo das décadas de
1950, 60 e 70 pelas profissdes emergentes de trabalho social e psicologia
(ver, por exemplo, ROSE, 1990; COSSE, 2010). Podemos imaginar que os
internos — em geral, agricultores interioranos de origem humilde e com
pouca escolarizagio - permaneciam bastante alheios a essas
transformacdes. Apesar de ter suas vidas esquadrinhadas pelas rotinas
da coldnia, nunca experimentaram os efeitos de um poder tutelar na
relacdo com os seus filhos. Tendo sido os filhos fisicamente removidos
da existéncia dos internos, nio houve lugar para uma prolongada
interven¢do que pudesse efetivar a educacdo sentimental dos pais nos
moldes de uma pedagogia moderna.

Ainda mais, ndo devemos esquecer o contexto particular das
narrativas que ouvimos. Por um lado, contar as narrativas de
sofrimento virou uma verdadeira arte nesses tltimos anos de “légica
humanitaria”, em que causas politicas se nutrem de relatos tragicos
(FASSIN, 2010). Por outro lado, as pessoas estdo relembrando uma época
de infincia ou de juventude quando suas expectativas eram, talvez,
extraordinariamente altas. Muitos dos filhos viveram boa parte de seus
anos formativos numa instituicio regida por freiras catélicas. Imagens
da sagrada familia, assim como o sonho de um lar aconchegante (em
contraste com o ambiente institucional)) podem ter aticado a
idealizagdo da “vida familiar”. Essas imagens podem ter agucado a
decepcio desses “Orfios de pais vivos” em relacio aos seus pais
“abandonantes”. Fiando-se a nog¢do mistica do vinculo consanguineo,
pode ser que estivessem esperando do reencontro, tio longamente
antecipado, um estalo, um reconhecimento afetivo instantineo. A
realidade, porém, era frequentemente muito diferente. O reencontro

envolvia pessoas que, em muitos casos, viam-se como estranhos - pais
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e filhos que tinham tido nenhum ou minimo contato e que, fossem se
cruzar na rua, nio teriam se reconhecido.

Certamente, havia muitos elementos para apoiar essas hipéteses,
cunhadas para falar da decep¢io dos filhos diante do comportamento
inadequado dos seus pais. Entretanto, algo me soava incompleto no
quadro que emergia dessas primeiras explica¢des. Por mais que a gente
procurasse circunstincias atenuantes, a responsabilidade pela situagdo
ainda recaia firmemente sobre os individuos inaptos - os adultos que
nio “evoluiram”. Essa perspectiva parecia perigosamente perto das
analises sobre a “cultura da pobreza” dos anos 1970 — que culpavam as
proéprias vitimas pelas condi¢des deploriveis em que viviam’. Frente a
tal “diagnéstico”, qual seria o “remédio” indicado? Mais intervengdes
pedagdgicas nas familias pobres cujas inclina¢des atdvicas haveriam de
ser civilizadas?!

Em outras palavras, minhas primeiras hip6teses — truncadas -
pareciam reafirmar o moralismo do senso comum que divide o mundo
entre pessoas “que fazem um esfor¢o” e os outros “preguicosos” ou
“negligentes”, entre familias “estruturadas” e as outras
“desestruturadas” ou, simplesmente, entre “civilizados” e os outros
“barbaros”. Meu desconforto forgava a levar a reflexdo mais adiante,
para um processo analitico que Maria Gabriela Lugones apelidou de “a
redistribuicio moral da responsabilidade”®. Tal proposta, que
representava para mim uma rotac¢do radical de perspectiva, jogou sob

nova luz uma citagio ja vista acima. Refiro-me as palavras atribuidas ao

’Essa teoria foi desenvolvida nos Estados Unidos durante os anos 1960 e 70, no émbito de um governo
conservador, objetivando racionalizar cortes no apoio a familias pobres, principalmente negras e
hispanicas. Criticas sublinham como essa visao, com énfase na “mentalidade retrograda” dos pobres, é
carregada de uma moralidade individualista que ignora fatores estruturais (Ver ROBERTS, 2002).

8 Participagao (oral) durante “4tas Jornadas de Estudios sobre la Infancia”, 22-24 de abril, 2015,
Universidad Nacional de General Sarmiento.
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pai de Edmundo: “Filhos? Que filhos? O governo pegou. Que tome conta
deles.”

Seguindo essa pista, comecei a enxergar algo ausente até entdo na
minha andlise: a importincia da mio estatal na constituicio da
indiferenca parental. A partir desse momento, as questdes que passei a
formular me levaram a aprofundar meu didlogo com os trabalhos de
outros pesquisadores que versam sobre os “atingidos”. Agora, para
adensar minhas impressdes originais, passei a explorar o vasto material
garimpado em diversos locais e também em épocas diversas sobre o

vinculo entre os “filhos separados” e suas familias.
A “REJEICAO FAMILIAR"”

E uma clissica recomendacio, em determinados exercicios
etnograficos, justapor as falas de pessoas diferentes discorrendo sobre
um mesmo tema — para dar relevo ao objeto em discussio. As descri¢des
de reintegracdo familiar que vimos acima apareceram nas acusacgdes de
filhos contra a rudez ou indiferenca dos pais. Vemos agora o
depoimento de uma mie, moradora da antiga Coldnia de Itapui (no Rio
Grande do Sul), falando do mesmo assunto: a reticéncia dos pais em
receber de volta seus filhos egressos do educandario. Comega dizendo o
quanto fica revoltada quando lembra como se dava um nascimento na
Colénia: “a gente s6 via [a crianca] quando nascia... mas ficar aqui ndo

ficava com os pais”.

Entdo esses tempos, ja faz muito tempo, a diretora 14 do... ela veio ai e fez
uma reuniio 14 na enfermaria, chamou todos os pais pra ir 14, dai eu fui, nio
sabia o que era. Dai ela disse que agora quem quiser trazer os filhos pra ca
morar com os pai pode trazer... Todo mundo ali ficou quieto. Eu levantei em
pé e disse assim: Nio, a senhora vai me desculpar, os meus nio vém pra ca

morar aqui, porque quando eles nasceram nio deixaram ficar com nds,
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mandaram pra 14 e agora que estio grandes, que podem trabalhar®...
(BARCELOS; BORGES, 2000, p. 146)

Essa mulher n3o nega a dificuldade dos pais em acolher seus filhos,
mas, ao narrar detalhes do processo, ela efetiva uma sutil redistribuicio
da responsabilidade moral por essa situagdo. Nas suas palavras
hesitantes, come¢amos a ver como, no caso das colonias, houve uma
intervengdo estatal com efeito pedagdgico praticamente inverso ao
promovido por agentes do estado nas familias “normais” (nio
internadas). Aparecem os contornos de uma politica arbitraria que ora
desencoraja qualquer relacio afetiva entre pais e filhos, ora dita uma
reaproximacao instantanea.

Olhemos de mais perto esse primeiro momento, de afastamento.
Sem duvida, os relatos mais dramditicos dizem respeito a retirada dos
recém-nascidos de suas mies parturientes. E. Quevedo, ao entrevistar
uma ex-interna da Coldnia de Itapui, Dona Rute (com filhos nascidos
entre 1948 e 1951), traz uma narrativa que ouvi repetidamente em todos
os lugares que visitava: “[...] logo que eles nasciam, a gente n3o tinha
muito contato. Eles arrancavam da gente. Nascia, agente olhava... eles
lavavam, vestiam e ji enrolavam e levavam pra [o educanddrio]”
(Entrevista com D. Ruth, QUEVEDO, 2005, p. 155).

Ironicamente, uma das justificacdes originais para a construgdo
dos preventérios era aliviar a angustia dos pais, evitando que eles
fugissem do hospital para prover as necessidades dos filhos deixados
em casa. Porém, para afastar o perigo de contigio, a politica
institucional exigia que os pais cortassem todo contato com esses

mesmos filhos. Conforme o préprio Regulamento dos Preventdrios

? Para manter coeréncia com o estilo deste artigo, modifiquei a transcricdo fonética desta fala para o
portugués convencional.
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(cerca de 1942): “Serdo evitadas, o mais possivel, as comunicac¢des
pessoais entre o menor internado e o hanseniano, internado ou nio”
(REGULAMENTO DOS PREVENTORIOS apud MONTEIRO, 1998, p. 16)

Os preventérios eram construidos longe das coldnias, numa
tentativa de evitar, para os filhos, tanto o estigma social (por ter pais
“leprosos”) quanto a doenca em si. Pais que queriam visitar seus filhos
enfrentavam obstaculos quase insuperaveis. Para visita-los, tinham, em
geral, que “dar negativo” nos exames (de lepra). Mesmo quando os
pacientes tinham satide para se deslocar e meios financeiros para
custear o transporte, era dificil receber permissio para entrar no
educanddrio. Alguns dos meus interlocutores dizem que visitas eram
permitidas apenas as pessoas sem sequelas ou lesdes aparentes — “para
ndo assustar as criangas”.

Em certas épocas, os préprios educandarios fretavam uma Kombi
paralevar as criancas até a colonia. Porém, o encontro entre pais e filhos
se realizava num ambiente que era tudo menos compensador.
Especialmente nas primeiras décadas, havia sempre algum tipo de
barreira material — ora um muro baixo de tijolo, ora uma parede de
vidro — para impor uma distincia entre filhos visitantes e pais visitados.
Conforme alguns relatos, nio raro havia certa confusio sobre qual
crianga pertencia a qual pai ou mie. Os pais ndo podiam levar presentes,
muito menos oferecer um afago ou outra forma de carinho fisico. Em
muitos relatos, a frustragdo da visita passava a ser um tipo de tortura,
desestimulando as tentativas paternas de manter contato.

Um arquivo histérico bem preservado, ligado ao Preventério Santa
Terezinha no estado de S3o Paulo, revela a resisténcia da instituicio a
manutencdo de qualquer vinculo entre pais e filhos internados
(MONTEIRO, 1998, SANTOS SILVA, 2009). Nos prontudrios das criangas,

encontram-se cartas escritas especialmente pelas mies aos seus filhos
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internados — muitas cartas aparentemente nunca entregues ou, quando
entregues, cheias de palavras e frases apagadas pelos censores da
administracdo. A calcular pelos repetidos apelos por noticias, deduz-se
que boa parte dessas cartas nunca foi respondida.

Mas talvez o material mais comovente diga respeito as cartas
escritas pelos pais, enderecadas a prépria instituicio, suplicando a
diretora por uma foto ou qualquer noticia da criang¢a internada. A
estudante de histéria, Claudia Santos Silva, reproduz a carta de uma
mie procurando saber qualquer coisa sobre suas filhas internadas dois

anos antes:

Quem lhe dirige esta é uma enferma asylada que por intermédio destas
humildes linhas vem pedir-lhe encarecidamente um grande favor e ao
mesmo tempo [Caridade] de enviar-me noticias de trés filhas minhas que
residem ahi e est3o sob sua protegio.

Ja tenho lhe escripto diversas cartas e ainda nio consegui resposta, mais
espero em Deus que esta lhe chegue logo as m3os e eu tenha a felicidade de
receber logo a resposta que desejo.

Desejo imensamente receber as fotografias delas (Carta de 1941 apud
SANTOS SILVA, 2009, p. 144)

Neste caso, a diretora do preventério manda uma resposta: que ela
s6 pode prestar informagdes quando os pedidos sio feitos diretamente
pela Caixa Beneficente ou pela Diretoria Hospitalar. Mas o exame dos
arquivos mostra que, mesmo depois do pedido ser formulado segundo
os canais protocolares, essa mie nunca recebeu noticias.

Vemos nos arquivos também cartas de pais e mies que fazem tudo
para tirar seus filhos do orfanato — recomendando, por exemplo, que
sejam entregues a uma avo ou outra familia substituta. Infelizmente, no
caso paulista, os administradores de entdo aderiam estritamente a

politica sanitdria que decretava uma espera de no minimo seis anos

antes de deixar a crianca voltar ao convivio com pessoas nio atingidas
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pela lepra. Nem a prépria mie, ji considerada curada e com alta do
hospital, podia levar seu filho para casa antes desse periodo de
incubacio®™.

O estudo de Santos Silva descreve casos em que a institui¢do
“esquece” de notificar os pais que seu filho faleceu, e os pais seguem
escrevendo cartas durante anos na esperanca de receber noticias. Alis,
nos primeiros anos dos preventdrios, a taxa de mortalidade infantil era
enorme mesmo para aquela época — beirava 40%. Por um lado, afastados
de suas mies e impedidos de serem nutridos por amas de leite (por medo
que estas se contagiassem), os recém-nascidos recebiam substitutos
inadequados ao leite materno. Por outro lado, dificuldades de
transporte tornavam os cuidados médicos rotineiros dificeis. Os recém-
nascidos ja tinham que percorrer longas distancias entre a Colénia onde
nasciam e o orfanato, e seu novo lar, frequentemente implantado numa
regido rural, também dificultava recurso a assisténcia médica regular.
Os pais internados tinham sem divida uma ideia da fragilidade da vida
de seus recém-nascidos nas mios dos funciondirios de Estado, mas
estavam sem possibilidade de resistir.

Com os anos e a maior eficicia de tratamentos ambulatoriais, o
internamento obrigatério dos leprosos foi abrandado. Porém, para os
pacientes internados, permaneceu a proibi¢do de qualquer contato com
seus “filhos sadios”. Ainda nos anos 1970, encontramos histérias que
ilustram os estragos da politica de segregacdo. Vide o caso de Ana, uma
senhora idosa que encontrei durante recente visita a uma comunidade
no Maranhio. Dona Ana ja tinha oito filhos quando, com quarenta anos

de idade, veio gravida do interior para ser internada na Colénia. Poucos

' Monteiro (1998) conta como, ainda na década de 50, em certos educandérios, a saida da crianca era
condicionada a um resultado médico que comprovasse a imunidade natural a lepra.
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meses depois, nasceu seu nono filho, levado imediatamente para o
educandario. A partir desse momento, ela e o marido (que vinha visitar
sua mulher frequentemente) nio pararam de pedir noticias do filho. Ela
lembra como, cada vez que aparecia a Kombi (a que trazia criancas do
educanddrio para um encontro com seus pais internados), perguntava
pelo seu bebé, cobrando das monitoras “pelo menos uma foto” (que nunca
recebeu). Em resposta, vinha s6 a noticia de que a crianca estava “forte
e sadia”. Assim, o choque foi grande quando, um pouco antes do que
seria o primeiro aniversirio do seu bebé, Dona Ana recebeu a noticia de
que ele tinha morrido. Esta mie e seus demais filhos desconfiam que a
suposta morte da crianca foi inventada para encobrir sua adogio ilegal™.
Seja qual for a verdade, permanece o sentimento de total impoténcia
dos pais em relagdo ao destino do filho.

Ironicamente, apds cinco anos na Col6nia, quando essa senhora
recebeu alta e voltou a conviver com sua familia, o seu pendltimo filho —
que mal caminhava quando sua mie foi internada - estranhou a presenca
dela por muito tempo. Segunda uma filha mais velha de Dona Ana, seu
irm3ozinho ficou com raiva da familia por ter acolhido esta “estranha” na
casa. No inicio, Dona Ana tampouco demostrou muito afeto por este filho:
“Mde tinha certa antipatia por ele”, me diz a filha. “O pai brigava com ela,
disse ‘néo é um filho adotivo! Como que pode tratar ele assim?””.

Embora, nesse caso, as relagdes de carinho tenham sido rapidamente
reatadas, hd muitos relatos em que o estranhamento do reencontro nunca
foi superado. Vide Dona Isabel, da Coldnia de Itapua (Porto Alegre), cujas

filhas tinham sete e oito anos quando ela recebeu ata:

'""H4 constantes rumores — alguns mais, outros menos fundamentados -- sobre a “venda” de criangas
nos orfanatos publicos e filantrépicos durante os anos 70 e 80 (ver ABREU, 2002).
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Elas ficaram revoltadas! Elas sdo umas gurias sem amor, elas nio tém amor
por mim... [...] Assim, aquilo frio, que nem uma pessoa estranha nio faz isso
...a pessoa estranha quando vé a outra ja se abraga se beija e ela é uma coisa
fria. Elas acham assim que ...que eu ndo as quis, que elas foram pra la porque
a gente nio quis... elas nio aceitam, aquilo nio entra na cabega (siléncio).
Entdo a gente sofreu muito nessa parte... (Entrevista de 2004, QUEVEDO,
2005, p. 157-8).

Nos anos 1970, os administradores comegam a ver os educandarios
como contraproducentes (CURI, 2010). Ironicamente, conforme a
maioria dos analistas, essa mudanga de perspectiva oficial é inspirada
menos em sentimentos humanitarios (sensibilizados pelos sofrimentos
de pais e filhos) do que por consideragdes pragmadticas. A ditadura
militar, tendo assumido o poder, resolve botar ordem no or¢amento da
Unido. E nesse momento que se descobre como os educandarios
representam uma “verdadeira calamidade ptiblica” (CURI, 2010). As
forcas progressistas de entio, que dominavam a filosofia pedagédgica de
todos os paises ocidentais, ditavam o desmantelamento das grandes
instituicdes. Tornou-se evidente, assim, que os educandérios eram um
desastre ndo s6 econémico, mas também politico. Em 1976 foi assinado
o decreto colocando fim as coldnias (e qualquer possibilidade de
segregacdo compulséria), e os internos eram convidados a sair para,
depois de décadas de segregacdo, tentar a vida “l4 fora”. Dentro de pouco
tempo, os educandarios também propiciaram a “reintegragio familiar”,
despejando os filhos “de volta” nas suas familias.

Diante da politica coordenada para frustrar qualquer sentimento
paterno ou materno, é pouco surpreendente constatar uma
“indiferenca” parental no momento da “reintegragio familiar”. E
verdade que, nos dltimos anos, os impedimentos de contato tinham
diminuido. Com o avan¢o dos tratamentos médicos dos anos 1960,

certas coldnias até permitiam curtas visitas dos filhos. E had indices
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apontando que, dependendo da coldnia, os internos conseguiam desde
cedo burlar as regras, trazendo seus filhos “contrabandeados” (por vias
escondidas) para visitas (MENDONCA, 2012). Mas, em geral, o fim
abrupto das grandes institui¢des no inicio dos anos 1980 representava o
“reencontro” de pais e filhos que mal se reconheciam e causava

estranhamento de todo lado.
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NORMATIVAS, DEPOIMENTOS E PAPEIS.
VELHAS E NOVAS QUESTOES NAS POLITICAS
REPARATORIAS AOS ATINGIDOS PELA HANSENIASE *

Glaucia Maricato 2

INTRODUCAO

H4 quase duas décadas uma nova legislacdo entrava em vigor no
Brasil. Vindo de véirias regides do pais em caravanas, ativistas do
Movimento de Reintegracio das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(Morhan) comemoraram em Brasilia a emocionante aprovagio de uma
medida proviséria assinada em 24 de maio de 2007. A nova normativa,
que se transformou na lei 11.520, concedia o direto a uma “pensido
especial, mensal, vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela
hanseniase e que foram submetidas a isolamento e internacio
compulsérios em hospitais colonia, até 31 de dezembro de 1986”
(BRASIL, 2007). Tal normativa transformou o Brasil no segundo pais do
mundo a reconhecer o direito de reparacio estatal aos ex-internos de
col6nias hospitalares para hanseniase, seis anos apés o Japdo, que havia
conferido em 2001. A nova legislagio marcava uma posi¢io politica,
reconhecendo as medidas de isolamento do século XX como um crime
de Estado.

Desde finais do século XIX e mais intensamente a partir das

primeiras décadas do século XX, a comunidade cientifica internacional

! Esse trabalho foi adaptado de uma verséo anterior originalmente publicada em “Estado, politicas e
agenciamentos sociais em satude”, ed. Sénia Maluf and Erica Quinéglia. Florianépolis: Colecdo Brasil
Plural, 2018.

2 Doutora em Antropologia Social, UFRGS. Grupo de pesquisa Ciéncias na Vida: producdo de
conhecimento e articulacdes heterogénea.
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tornaria a segregacio e isolamento dos doentes o modelo ideal do
controle estatal do contidgio da doenca (GUSSOW, 1989; OBREGON-
TORRES, 2012; BECHLER, 2011; MACIEL, 2007). Em sincronia com o
cendrio internacional, o Brasil colocaria em marcha o chamado Plano
de Construgdes dos Leprosarios no inicio do século XX e aos poucos
diversos “leprosdrios”, hoje conhecidos como ex-hospitais coldnia,
seriam construidos pelo pais afora, chegando a quarenta instituicées
nos anos cinquenta (CURI, 2010).

Concomitante, comecava-se a discutir sobre o fim das politicas
segregacionistas no cendirio internacional. Foi durante o VII Congresso
Internacional de Leprologia, ocorrido em Tdéquio em 1958, que as
medidas de isolamento foram condenadas pela primeira vez na histéria
daquele evento que vinha ocorrendo desde o século XIX (PANDYA, 2003).
Considerado atualmente entre historiadores como um marco para as
politicas de segregagio, aquela recomendagdo pelo desmantelamento
dos antigos leprosirios vinha embalada por uma multiplicidade de
fatores, tais como o advento de novas tecnologias de pesquisa, novas
possibilidades terapéuticas experimentadas desde finais da década de
quarenta, o alto custo da manutencdo das ex-coldnias, a pressio
internacional, entre outros.

No cendrio brasileiro, as medidas de desinstitucionalizagio
comecariam a surgir apenas a partir do final da década de sessenta,
tomando corpo legal apenas nos anos setenta. O Decreto n° 968, de 1962
atribuiu pela primeira vez o chamado “direito de movimentac¢io” aos
chamados casos contagiantes da doenca (BRASIL, 1962); até entio,
qualquer tipo de alta tempordria estaria limitada aos casos
considerados nio-contagiantes. Entretanto, foi apenas em 1976 que,
através da Portaria n° 165 do Ministério da Saude, as politicas de

isolamento foram legalmente suspensas no Brasil, dando lugar ao
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sistema ambulatorial de tratamento para todos os tipos clinicos da
doenca. Todavia, ao deixarmos de lado as legislagdes e passarmos aos
relatos daqueles que viveram tais transformacgdes, ndo é dificil notar
que na prdtica a passagem do regime de isolamento para o regime
ambulatorial aconteceu de forma progressiva, seletiva e diversificada. A
lei reparatéria de 2007 é um indicativo disso, afinal, ela concedeu o
direito a reparacio aqueles que foram internados até o final de 1986; ou
seja, reconheceu que na pratica os isolamentos teriam ocorrido muito
apds a Portaria de 1976 que extinguia as politicas segregacionistas.

O processo de desinstitucionaliza¢do aparece nos relatos de ex-
internos como um periodo de tensdes. Com exce¢do de algumas politicas
estaduais que concediam auxilio transporte ou invalidez, a transicdo do
sistema de isolamento para o sistema ambulatorial nio teria sido
acompanhada por politicas federais sistemdaticas de amparo aqueles que
eram entdo coagidos a comegar uma vida inteiramente nova do lado de
fora daquelas institui¢des. Tratava-se de deslocar os pacientes que
estavam nessas instituicdes hi anos ou décadas para fora das col6nias
- e, em certo sentido, também para fora de qualquer responsabilizac¢io
desse mesmo Estado por essa transi¢cio. Conforme ficaria evidente a
partir das minhas incursdes a campo, muitos pacientes migrariam para
os arredores das coldnias, engajados em redes de ajuda mutua e, em
alguns casos, contando com o apoio de comunidades religiosas ou algum
auxilio por parte da administragio da coldnia, tal como a distribuicdo
de cestas basicas ou a concess3o de lotes de terras (na maioria das vezes
de forma seletiva, informal e irregular).

Foi ainda em meio ao contexto de desinstitucionalizacio que, na
década de oitenta, o Movimento de Reintegragdo das Pessoas Atingidas
pela Hanseniase (Morhan) iria se estabelecer. Foi também nesse

momento que a Organiza¢gdo Mundial da Satide (OMS) anunciou uma
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nova terapéutica: o tratamento através da Poliquimioterapia. Esse novo
regime terapéutico, introduzido no Brasil apenas no inicio dos anos
noventa, inaugurou um novo momento para as politicas nacionais
fundamentada no slogan: “a hanseniase tem cura”®. Aos poucos, 0s
membros do movimento, engajados em redes mais amplas de
engajamento politico no contexto das novas terapéuticas e da
reabertura democratica, ampliariam suas alianc¢as por todo o pais. O
Morhan passaria de um pequeno grupo de colegas organizados em uma
ex-colénia no interior de Sio Paulo, para um movimento de dmbito
nacional, organizado em diferentes unidades estaduais, contando com
uma diversidade de bandeiras em prol da satde e dos direitos das
pessoas atingidas pela hansenfase. Trinta anos apés sua formacio, e
num contexto inteiramente diferente, o movimento foi o principal
responsavel pela publicizacio das politicas de isolamento como um
flagelo coletivo, contribuindo diretamente no deslocando do sentido
desse capitulo da histéria brasileira do lugar de politica de saide para
um crime de Estado (FONSECA; MARICATO, 2013). Sua grande vitéria
viria em 2007 com a aprovac¢io da medida reparatéria, chamada por
muitos dos meus interlocutores como a “Lei do Lula”.

Inspirada em pesquisadoras que abordam o inerente enredamento
entre estado, direito e sociedade, tais como Marilyn Strathern (1992) e
Fonseca (2012; 2016), busco refletir neste capitulo sobre as negociagdes
em torno da ordenagio e classificacio das pessoas atingidas pela
hanseniase e compulsoriamente internadas, enquanto sujeitos de
direito a reparacgio estatal. Embora venha pesquisando o presente e
passado das politicas de combate a hanseniase hd mais de uma década,

o presente artigo se baseia em trabalho de campo que realizei

3 Para uma reflexao acerca das politicas de eliminacéo e cura da hanseniase, ver Maricato (2021; 2022).
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principalmente entre os anos de 2013 e 2014. Nesse periodo, direcionei
meu interesse de pesquisa para o trabalho da equipe responsével pelo
recebimento e andlise dos pedidos de reparagio referentes a lei 11.520
de 2007: a Comiss3o Interministerial de Avaliaco (CIA) da Secretaria de
Direitos Humanos da Presidéncia da Reptblica em Brasilia (SDH/PR)
(MARICATO, 2015).

O objetivo inicial aqui é apontar para divergéncias entre o
enquadramento, ou congelamento, de um modelo especifico de
segregacdo pela politica reparatéria iniciada em 2007 e as multiplas
experiéncias de sujeitos que nio se enquadram naquele modelo, mas
que se reconhecem e sio reconhecidos pelas suas comunidades como
atingidos pela hanseniase e ex-isolados. O objetivo principal desse
artigo é chamar a atencdo para a forma como ao ordenar os sujeitos
daquele direito, as politicas reparatérias também performatizavam a
histéria do Estado a partir de no¢des de ordenamento, delimitacdo e

padronizagio.
DA COMISSAO AO INTERIOR DO PAIS

Conforme me foi relatado a época da minha pesquisa de campo
junto a comissio em Brasilia, poucos meses apés a implementac3o da lei
11.520 no final de 2007, a pequena equipe designada a receber os
processos teve uma enorme surpresa. Era estimado que existiriam
“cerca de trés mil pessoas remanescentes do periodo em que se
preconizava o isolamento sanitirio compulsério para as pessoas com
hanseniase” (Projeto de Lei n°206, 2006), contudo, em meados de 2008 a
equipe ja havia recebido mais de nove mil pedidos de pensdo. Em
meados de 2014, a comissio ja havia levado a votagio 12.424 pedidos de

reparacio, dos quais 8.821 tinham sido deferidos e 3.603 indeferidos.
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Em fevereiro de 2014 a comissio era composta de pouco mais de
dez funciondrios e cinco relatores. Desses tultimos, dois eram os
chamados relatores fixos, aqueles que se dedicavam exclusivamente a
comissio com uma sala prépria ao lado da sala principal da comissio.
Os demais eram residentes em outros estados e viajavam para Brasilia
na ocasido das reunides deliberativas e extraordindrias. Os relatores
tinham trajetérias profissionais distintas, desde aqueles formados em
administracio e direito, até historiadores e médicos que tinham em
seus curriculos experiéncias profissionais relacionadas as politicas de
segregacdo — seja enquanto médico em uma das ex-col6nias, seja
enquanto historiador daquela politica nacional, nomes bastante
conhecidos entre pesquisadores e ativistas. Participavam também das
reunides deliberativas a coordenadora-geral da comissio, responsavel
pela organiza¢io dos debates (definindo, por exemplo, a ordem dos
relatores a apresentar seus pareceres, o tempo da discussio ou o
momento de encerramento do debate e abertura da votagio), bem como
um ativista do Morhan na figura de observador (apontando para datas
e quaisquer dados relevantes para a decisio, sublinhando
especificidades locais de ex-colénias etc.).

Cada relator tinha como responsabilidade a andlise dos
requerimentos de reparagdo e a produg¢do de um relatério final que
deveria apresentar seu parecer favoravel ou contrario a aprovagdo do
pedido. Durante as reunides deliberativas cada relator fazia a leitura de
seus pareceres acerca daqueles processos aos quais tinham ficado
responsaveis. Nessas ocasides eles iniciavam suas falas com o chamado
Relatério de Documentos, em que descreviam os documentos
apresentados pelo requerente e todos aqueles anexados ao processo,
bem como apontavam para dados considerados relevantes, tais como o

local, forma e data em que o requerente teria sido isolado. Em seguida,
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o relator explicitava as razdes pelas quais seu voto era favoravel ou nio
ao deferimento e o pedido entrava em regime de votagdo. Com base
naquilo que tinha sido apresentado — tanto os documentos, quanto as
razdes inumeradas pelo relator para a aprovagio ou nio do pedido -, os
demais relatores declaravam seu voto seguindo ou nio o voto do relator.
A maioria dos processos que acompanhei eram deferidos ou indeferidos
com base na apresentagdo ou auséncia de documentos - as chamadas
provas documentais que tinham um peso central. No entanto, nem
sempre a votagdo transcorria dessa maneira fluida: relato, voto do
relator e demais votos chegando a um resultado favoravel ou ndo ao
requerente. Alguns processos embarcavam em longas discussdes até o
seu deferimento, indeferimento ou retorno para uma segunda avalia¢io
e/ou busca de novos documentos.

Para abertura de um pedido de reparagdo era solicitado aos
requerentes um conjunto de quatro documentos basicos: 1) a folha de
Requerimento de Pensio (disponibilizada no site da SDH/PR e do
Morhan); 2) cépias autenticadas de documentos de identificac¢o; 3)
cépia de comprovante de endereco e 4) provas do diagnéstico da
hanseniase e internacdo compulséria. A chamada Ficha Epidemiolégica
e Clinica (FEC) estava entre os documentos mais solicitados nos
processos. Requerida enquanto prova documental, ela era utilizada
como fonte de informacdo sobre a data de entrada do requerente na
colénia, a forma «clinica da hanseniase com que tinha sido
diagnosticado, as razdes e formas de internagio, o tratamento médico
recebido, dentre outras informacgdes tidas como relevantes.

Tudo pareceria muito bem planejado se ndo fosse por duas questoes:
1) muitos requerentes enfrentariam verdadeiras odisseias em arquivos
empoeirados de ex-colénias em busca dos documentos solicitados que

muitas vezes n3o eram encontrados e 2) muitos requerentes enfrentavam
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a frustragio continua de nio conseguir equiparar sua experiéncia de
isolamento com aquilo que era esperado em Brasilia. Acerca do primeiro
aspecto, pouco mais de um ano depois do inicio dos trabalhos da
comissdo, a equipe se daria conta de que muitas ex-colonias nio tinham
preservado arquivos ou bancos de dados - seja devido a mudancas de
prédio década atras que acarretaram o extravio dos arquivos, seja devido
a incéndios ou simplesmente porque talvez jamais tenha sido colocado
em prética um sistema de registro padronizado e sistemdtico. A fim de
lidar com esse cendrio, aos poucos, depoimentos em forma de cartas e
mesmo videos, fotos e outras formas de documentos passariam a ser
aceitas pela comissio. No que diz respeito a segunda questio, e tal como
irei aprofundar adiante, muitos dos sujeitos que se consideravam e eram
considerados em suas comunidades como ex-isolados jamais tinham
pisado no interior de uma ex-coldnia.

As politicas de segregacdo do século passado foram marcadas por
indmeros casos de ex-internos que tinham sido forcados a deixar suas
casas por autoridades estatais, muitas vezes através da chamada policia
sanitaria, e sido levados aos antigos leprosdrios da noite para o dia, onde
permaneciam internados, com o minimo de contato com o mundo
extramuros durante anos, as vezes décadas, as vezes a vida toda.
Todavia, como € de se esperar de uma politica nacional desse porte que
perdurou por décadas, tal cendrio draconiano - da captura forgada e
isolamento atrds de muros - descreve a experiéncia de muitos sujeitos,
mas nio serve para descrever a trajetéria de muitos outros. Ao nivel das
leis e normas nacionais que estipularam o isolamento, podemos dizer
que a determinac3o era clara e inequivoca: todo o sujeito diagnosticado
com a hanseniase deveria ser isolado nos antigos leprosirios e seus
filhos, caso houvesse, deveriam ser enviados aos preventérios (espécie

de orfanatos dedicados aos filhos dos sujeitos isolados). Todavia, quando



Glaucia Maricato o 145

estamos tratando da experiéncia dos sujeitos, as legisla¢gdes ndo servem
como descri¢do do passado.

Quando comecei a acompanhar o trabalho da comissio em Brasilia,
minha percep¢do sobre a experiéncia de segregac¢io dos sujeitos estava
marcada por duas incursdes a campo: a primeira com ex-internos e
familiares de pessoas que estiveram na ex-coldnia de Itapud, no Rio
Grande do Sul, e a segunda em duas ex-coldnias do estado do Acre. Minha
experiéncia de campo no Acre havia me colocado em contato com
diversos sujeitos que narravam suas trajetérias de isolamento fora dos
muros dos ex-leprosarios, os chamados “isolamentos domiciliares” em
que os sujeitos diagnosticados com a doenca passavam a viver isolados
sozinhos dentro de uma casa separada ou entio eram isolados em
cdmodos separados dentro de casa. Além disso, também me deparei com
diversos sujeitos que narravam a segregacao dentro de outras instituicdes
(tal como alas dentro de hospitais locais), mas, principalmente, o
isolamento no interior dos seringais onde trabalhavam - uma
caracteristica que, conforme tomaria conhecimento nos anos seguintes,
marcava algumas regides do pais, tais como o Acre e 0 Amazonas.

Essa experiéncia apontava para o fato de que a politica nacional de
isolamento compulséria das pessoas atingidas pela hanseniase estava
marcada por diferencas regionais, experiéncias particulares e uma
multiplicidade de fatores que em muito ndo se equivaliam com aquilo
que tinha sido definido pelas legislagdes no passado. Ou seja, a
experiéncia dos sujeitos apontava para uma evidente diferenca entre as
leis e as praticas. Alguns estados brasileiros parecem ter sido mais
eficientes em angariar verba, materiais e aliados em torno desse
projeto, tornando os leprosdrios uma das prioridades da administragio.
Conforme aponta Maciel (2007), Sao Paulo foi um deles, contando com

uma economia forte e com uma rede interessada por aquelas medidas
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do higienismo brasileiro, chegando a criar um 6rgio especifico para
administrar a questio da lepra no estado em paralelo ao érgio nacional.
Notar tais especificidades regionais se torna relevante na medida em
que o modelo de segregacio que parecia fundamentar a narrativa oficial
da politica reparatéria brasileira encontrava em algumas regides
paralelos mais 6bvios do que em outras, se equiparava a experiéncia de
alguns sujeitos e outros nio.

Essas trajetdrias de segregacio seriam logo notadas pela equipe da
comissio de Brasilia, embalada também pelo barulho que os ativistas do
Morhan comegaram a fazer em torno do indeferimento dos processos.
Em meados de 2011, a equipe de Brasilia, buscando entender melhor o
contexto dos isolamentos no estado do Acre, faria uma visita as duas ex-
colénias daquele estado e se encontraria com os membros do

movimento local.

O presidente Nacional do Movimento de Reintegragdo das Pessoas atingidas
pela Hanseniase (Morhan), Artur Custédio, também esteve presente a
reunido. Ele conta que em Cruzeiro do Sul o nimero de pessoas que ficaram
segregadas nos seringais foi muito grande e elas nio estio conseguindo
aprovagdo para a indenizagio. “Era preciso que a comissdo viesse aqui e
compreendesse a histdria”, disse. Para ele, o isolamento domiciliar no
momento em que o hospital estava lotado era como se fosse um brago da
segregacdo, e se a comissdo conseguir trabalhar essa interpretagdo junto
com o setor juridico da Secretaria de Direitos Humanos vai ficar muito mais
facil indenizar as pessoas que também foram segregadas, também sofreram
e, talvez, tivessem até mesmo menos assisténcia do Estado do que as que
estavam no hospital. A documentagio é fragil, praticamente nio existe. Em
algumas fichas remanescentes de atendimento no hospital, estd escrito
‘indicado para interna¢io domiciliar’. Essa ‘internagdo domiciliar’ é que a
comissdo quer considerar, e isso abrange praticamente quase todos os que

ficaram nos seringais.”*

* Retirado de: http://www.agencia.ac.gov.br/comisso-quer-incluir-na-penso-especial-ex-hansenianos-
isolados-nos-seringais/ Ultimo acesso em maio de 2024.


http://www.agencia.ac.gov.br/comisso-quer-incluir-na-penso-especial-ex-hansenianos-isolados-nos-seringais/
http://www.agencia.ac.gov.br/comisso-quer-incluir-na-penso-especial-ex-hansenianos-isolados-nos-seringais/
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Segundo meus interlocutores de Brasilia, ainda que tivessem
buscado estratégias para deferir os pedidos de reparagio também
daqueles sujeitos que ficaram nos seringais, a prépria lei de 2007 atuava
impedindo que eles o fizessem, dado que até entdo o direito se limitava
aos atingidos pela hanseniase e compulsoriamente internados nos
antigos leprosirios. Conforme ativistas do Morhan apontaram nos
altimos anos, a politica reparatdria, tal como foi colocada em pratica a
partir de 2007, acabou gerando uma nova distribuicio desigual de
direitos. Como efeito, diversas pessoas judicializaram sua demanda e
muitos processos se estenderam por anos na justica. Ao final de 2023,
numa nova vitdria para os ativistas do Morhan, uma nova lei assinada
por Lula trouxe alteragdes a redacdo da lei de 2007, estendendo a
reparac¢do aos sujeitos que estiveram em isolamento domiciliar ou em
seringais - atualmente a lei ainda aguarda aprovacido de decreto

regulamentador para que tenha efeito.
O ENQUADRAMENTO DO PASSADO VERSUS A EXPERIENCIA DOS SUJEITOS

Fora dos muros, fora do Estado?

Jodo Batista® era um senhor simpdtico, nascido no interior do
Amazonas, negro, com as maos sequeladas da doenga. Ele tinha 57 anos
quando o entrevistei em 2012 em Rio Branco, capital do Acre. As
primeiras manchas da doenca apareceram quando tinha 5 anos de idade.
Na “época falava lepra”, ele me dizia. Naquela altura o pequeno Jodo
vivia com a mie e trés irmaos mais velhos em um seringal do interior
do estado do Amazonas e quando apareceram os primeiros sinais, eles

nio sabiam o que era. Quatro anos depois, quando Jo3o estava com 9

® Para fins de anonimato, todos os nomes préprios foram alterados.
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anos, um acontecimento mudaria sua vida: numa tarde qualquer, um
pequeno barco se aproximaria pelo rio onde viviam e logo todos se
dariam conta que era a policia. Jodo explicou: “eles foram 14 falar com
minha mie que se ndo me internasse eles iam me levar para o patrio”,
referindo-se ao proprietario do seringal para quem trabalhavam. A mae
dos garotos fez um acordo com a policia: os irm3os mais velhos de Jodo
construiram uma casa de madeira e palha a uns quinhentos metros da
casa deles para o cacgula que estava doente. E foi assim que Jodo
permaneceu durante quase uma década. Separado do restante da
familia, todos os dias os irmios ou a mie de Jodo deixava comida em
cima de um tronco em frente a sua casa.

Os anos passariam e Jo3o passaria também a ajudar sua familia com
a coleta de borracha. O seu trabalho era limitado ao perimetro de sua
casa e era o irmdo mais velho quem levava a borracha coletada para a
cidade e trazia compras de 14 dado que, como explicou, ninguém
compraria nada que viesse de suas mios. Quando tinha em torno de 18
anos sua trajetéria se transformaria novamente. Conversando com um
viajante da regido, o irmio de Jodo descobriria que havia tratamento
para a doenca em Boca do Acre, uma pequena cidade amazonense a
pouco mais de duzentos quilémetros de onde viviam. O senhor que iria
pegar o rio naquela direcdo ofereceu levar Jodo. Para fazer a viagem,
arrumaram uma canoa e uma corda. Jodo ficou na pequena canoa
separada sozinho e com a corda foi rebocado pelo viajante: “quando
tinha que pegar comida, ele puxava a corda até perto do barco e esticava
um pedaco de pau com a comida em cima”. Chegando na cidade,
descobriu que n3o havia tratamento ali. Sem lugar para ficar, Jodo
passou dias na prdpria canoa até que um grupo de irmis catdlicas
arrumaram para que Jodo fosse enviado para o Acre, onde seguiu direto

para o entdo leprosirio Souza-Aratjo em Rio Branco. Todavia, a saga de
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Jodo estava apenas comec¢ando. O leprosirio estava lotado e ele foi
enviado para o hospital de base da cidade onde também havia outras
pessoas internadas. Segundo relatou, durante o periodo em que ficou
naquela institui¢io o programa nas noites quentes de Rio Branco era
tomar banho escondido no rio que ficava atrds do hospital. Contou que
inicialmente tinha tentado nadar durante o dia, mas “as pessoas
gritavam sai daf leproso”.

O problema para ele estava “nessa lei muito errada que saiu”. Em
tom indignado, ele me diria que teria “muito mais direito que essas
pessoas” pois nio teria sido internado em nenhuma colénia, mas ficado
“no hospital de base que a gente sabe que era um isolamento”. Quando
conheci Joio em 2012 ele ji vinha buscando a aprovagdo do seu
requerimento ha alguns anos, porém, tal como muitos outros que
viveram o isolamento em seringais, em domicilio ou em outras
instituicdes que ndo os préprios leprosdrios, o seu pedido tinha sido
indeferido e arquivado.

Dificilmente poderiamos negar que a histéria de Jodo é uma
histéria de isolamento - primeiro na casa de madeira e palha a mando
da policialocal, depois em um hospital que o recebeu porque o leprosdrio
nio tinha mais vagas. No entanto, a distribui¢io do direito a reparacio
estava vinculada a uma narrativa especifica do isolamento: os casos em
que os sujeitos eram levados a for¢a para dentro dos muros dos
leprosarios. Ainda que Jodo e outros tivessem sido internados no
hospital de base da cidade de Rio Branco por auséncia de vagas no
leprosdrio da capital acreana, aquela institui¢io nio era uma ex-
col6nias, ou seja uma instituicdo reconhecida pela politica reparatéria
como espago de internagdo e isolamento. Na histéria de Jodo temos a
figura da policia, dos varios anos de isolamento, mas essa trajetéria ndo

era tomada como um caso em que o Estado havia cometido o crime do
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isolamento compulsério, mas, inversamente, como uma experiéncia em
que o Estado esteve ausente. Aquilo que chama a atenc¢io no caso de
Jodo, como de tantos outros, é a forma como subjaz a politica
reparatéria, assentada num modelo especifico de segregacdo, a
premissa de que a politica nacional de isolamento dos pacientes com
hanseniase tivesse seguido uma linha muito bem padronizada por todo
o territério brasileiro, como se o Estado tivesse funcionado conforme
suas leis.

Conforme chamaram a atenc¢io Das e Poole (2008), precisamos
estar atentos a andlises etnogréificas que embarcam em determinadas

politicas narrativas desde o interior de concepgdes sobre Estado.

Cualquier intento por repensar el estado como objeto de investigacién
etnografica debe comenzar por considerar cdmo este doble efecto de orden
y trascendencia fue utilizado para reconocer la presencia del estado. En un
primer nivel, sin duda, el estado parece ser todo acerca del orden. Asi, a la
hora de reconocer los efectos y la presencia del “estado” en la vida local, los
antrop6logos a menudo buscan los signos de racionalidades administrativas
y jerarquicas que aparentemente proveen vinculos ordenados con los
aparatos politicos y reguladores de un estado burocrético centralizado. (...)
uno de los aspectos de pensar al estado en términos de su funcionalidad
ordenadora es que los margenes espaciales y sociales que tan a menudo
constituyen el terreno del trabajo de campo etnografico son vistos como
espacios de desorden, sitios en los que el estado no ha podido instaurar el
orden (Das e Poole, 2008).

Ao longo da minha incursio a campo em Brasilia, estava sendo
impelida a pensar nas narrativas dos meus interlocutores do estado do
Acre, bem como daqueles de outros estados que também vivenciaram o
isolamento fora dos muros dos leprosdarios, como casos em que o Estado
esteve ausente. Essa concep¢do bindria parecia atuar legitimando o
modelo de segregacio definido através da politica reparatéria, dado

que, conforme irei demonstrar, a lei de 2007 era tomada como uma
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medida de reparagdo a agdo autoritaria do Estado e nio a sua auséncia.
Era a prépria nogio de Estado enquanto uma estrutura bem-
organizada, uma espécie de envoltério bem definido e limitado a
instituicoes especificas, definidas a posteriori, que atuava naqueles
cendrios moldando e ordenando os sujeitos desse direito.

A seguir demonstrarei que ndo apenas a letra da lei performava um
Estado delimitado a determinada institui¢des, como também o processo
de andlise e deliberacio dos pedidos de reparagio dava espaco a
negociagdes e disputas acerca das delimitagdes do Estado — ou seja, a
performatizagio da sua presenca e auséncia. Da mesma forma que a
letra da lei implicaria delimitar o direito a indenizag¢do apenas aqueles
que estiveram nos antigos leprosirios, ela também teria definido a
necessidade de comprovagio do cariter compulsério do isolamento e é

acerca desse ponto que trataremos agora.

Dentro dos muros, mas néo por responsabilidade do Estado?

Entre os processos que fez com que os dnimos se animassem em
uma das reunides em Brasilia que acompanhei em 2013 estava o de
Anto6nio. Conforme o relator responsavel descreveria, tratava-se de um
senhor que tinha chegado numa ex-coldnia ainda crianca em busca de
tratamento. O processo de Antdnio contava com a documentagido
exigida, tal como cdpias da ficha de acompanhamento médico e o
registro da entrada encontrado no arquivo da ex-col6nia. Quando o
relator comegou a ler a lista de documentos e informag¢des daquele
processo acreditava que aquele seria mais um dos casos que entraria
para votagdo e deferimento rapidamente. Afinal, a chamadas “provas
documentais” estavam presentes e o requerente atendia o critério de

isolamento em ex-col6nia. Contudo, um dos campos preenchidos na
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cépia do registro de entrada de Antdnio daria espago para divergéncias
entre os relatores, dando inicio a uma longa discussdo. A forma de
entrada era uma informac3o padrio contida em grande parte das fichas
das antigas colonias e, tal como logo me daria conta, em alguns casos
essa informacdo ganharia centralidade, participando diretamente na
decisio acerca do deferimento ou indeferimento dos processos. No caso
da ficha de entrada de Ant6nio, estava escrito que ele havia sido “levado
pelos pais”. De um lado, alguns relatores argumentavam que o caso de
Antdnio ndo configuraria um caso compulsério de isolamento porque
ele tinha sido levado pelos préprios pais em busca de tratamento. De
outro lado, outros chamaram a atenc¢io para as informagdes sobre o
cotidiano daquela ex-colénia hospitalar onde Anténio havia
permanecido, tais como a necessidade de pedir autorizag¢io para sair ou
as chamadas medidas punitivas (aplicadas aos internos em caso de nio
cumprimento das regras da institui¢io). Para esses relatores, a forma
como Anténio tinha sido levado a institui¢do era indiferente tendo em
vista que uma vez institucionalizado ele teria vivido sob as regras do
isolamento compulsério.

A discussio do processo de Antdnio tomou tempo da reuniio, com
os relatores se posicionando contra e a favor do deferimento, e
revisando os documentos. Antes que uma decisio fosse tomada,
impaciente, um dos relatores diria que “a lei nio foi feita para essas
pessoas”. Ao dizer para quem a lei n3o tinha sido feita, o relator
explicitava que, ao seu ver, a lei tinha sido feita para indenizar aqueles
sujeitos que tinham sido retirados de casa a forga pela policia ou outro
agente oficial. Sem conseguir chegar a alguma conclusio sobre o caso, o
processo foi retirado de votagdo e um novo relator designado - ou seja,
o processo de Antdnio passaria por uma nova rodada de avaliagdo, e

seria levado novamente a votagdo em data posterior.
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A nogdo de que as politicas de isolamento se limitavam apenas aos
ex-leprosarios (como se n3o afetassem o mundo extramuros) parece
advir de uma concepc¢io dualista entre Estado e Sociedade. O que é
interessante aqui é notar a maneira como o Estado estava sendo
performado enquanto entidade bem delimitada. Em certo sentido seria
como se as escolhas dos pais de Anténio nio fossem mediadas também
pelas politicas de isolamento entdo vigentes. Tal como a mie de Jodo
Batista que teria negociado com a policia para construir uma casa
separada para o filho no interior do seringal no Amazonas, os pais de
Antonio também fizeram uma escolha dentro dos limites de
possibilidades dadas naquele periodo.

O isolamento domiciliar, o isolamento nos seringais, as narrativas
de exclusio, preconceito e violéncia que preenchem péginas e paginas
dos meus didrios de campo falam sobre uma politica nacional de
isolamento que nio precisava de muros. Ou melhor, deixa evidente as
maneiras com que foram constituidas fronteiras de discriminag¢io para
além das fronteiras de tijolos. Antropélogos e historiadores ja
apontaram a maneira como diversos elementos se entrelagavam na
constituicio de um contexto discriminatério e estigmatizante. E, tal
como o préprio movimento social tem sublinhado nos dltimos anos, as
politicas do Estado brasileiro também podem ser tomadas como
mediadoras na producio desses cendrios — afinal de contas, tratava-se
de uma politica que difundia o medo do contigio e que em muitos
aspectos também alimentava concepgdes religiosas sobre a doenca e
embalava intervencdes discriminatérias.

Poderiamos questionar, portanto, em que medida a prépria politica
nacional de isolamento em nome de um suposto controle do contégio
nio havia contribuido para gerar um contexto discriminatério no

contexto dos seringais, dentro de casa, entre aqueles que frequentavam
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o rio em frente ao hospital onde Jodo havia sido internado etc.? O ponto
aqui é refletir em que medida as campanhas nacionais de combate a
lepra do século XX atuaram enquanto media¢io tanto daqueles que
estavam dentro, quanto daqueles que estavam fora dos espagos das ex-
coldnias. Para além, de que forma aquela politica nacional nio teria sido
responsavel em transformar o leprosario, enquanto estrutura, no inico
lugar onde aqueles sujeitos eram legitimados a estar (e existir) em
comunidade. Dessa forma, como seria possivel tomar as escolhas dos
sujeitos - levar um filho ao leprosério, por exemplo - sem tomar as
politicas de isolamento enquanto mediadoras dessas decisdes? Se
apreendemos algo com a nog¢io de micropolitica (FOUCAULT; 1986), é
que relacdes de poder estdo para além das grandes instituicdes e se
espalham através das relagdes mais infinitesimais que permeiam os

cotidianos.
NOVA LEI DE 2023: MAS QUE PAPEIS?

Em novembro de 2023 a Lei 14.736 modificou a redagio da lei 11.520
de 2007, trazendo alteragdes que representavam uma grande vitdria

para os ativistas do Morhan. A nova redagio da lei ficava assim:

Art. 1° Fica o Poder Executivo autorizado a conceder pensio especial mensal,
vitalicia e intransferivel as pessoas atingidas pela hanseniase que foram
compulsoriamente submetidas, até 31 de dezembro de 1986, a isolamento,
domiciliar ou em seringais, ou a internagdo em hospitais-col6nia, que a
requererem, a titulo de indenizag3o especial, ndo inferior ao saldrio minimo

nacional vigente.

Art. 1°-A. Fica o Poder Executivo autorizado a conceder pensio especial
mensal, vitalicia e intransferivel aos filhos que foram separados dos
genitores em razdo do isolamento ou da internagio destes, nas condi¢des
estabelecidas no art. 1° desta Lei, que a requererem, a titulo de indenizagdo

especial, ndo inferior ao saldrio minimo nacional vigente.



Glaucia Maricato ® 155

O direito a reparagio deixava de ser limitado aos sujeitos que
foram submetidos a interna¢io compulséria em hospitais-coldnia e
passava a beneficiar também aqueles que estiverem em isolamento
domiciliar e em seringais, além de abarcar a segunda geracdo de
atingidos pela hanseniase, os chamados “filhos separados”. Em relagdo
a esse dltimo grupo, tratava-se de uma conquista que também vinha na
esteira de muitos anos de ativismo. Desde que a primeira geracdo de
atingidos pela hanseniase (aqueles que foram internados e isolados)
havia conquistado a indenizag¢io em 2007, uma nova agenda politica
havia se formado e os membros do Morhan vinham pressionando os
governos para que o direito fosse estendido também aos filhos.

Embora a nova lei de 2023 ainda aguarde regulamentacio, é
possivel levantar algumas indagag¢es sobre a maneira como os pedidos
de indenizacio serdo avaliados. Como vimos até aqui, embora a lei de
2007 estipulasse o direito de indenizacio dos sujeitos que foram
internados em hospitais-col6nias, ela também estipulava que esses
sujeitos deveriam ter sido “compulsoriamente” internados. Mas, o que
é ser compulsoriamente internado? Conforme destaquei com o caso de
Antonio, ele tinha sido internado em hospital-col6nia, mas nio teve seu
processo deferido porque nio havia um consenso entre os relatores
sobre a compulsoriedade de sua internacdo. Alguém que tivesse sido
levado pelos pais configurava um caso de internagdo compulséria? O
que deveria pesar, a forma de entrada ou o sistema o qual tinha sido
submetido uma vez 14 dentro?

Se tratando da nova redac¢io da lei, outras questdes certamente
surgirdo. Jodo Batista, que esteve isolado em seringal e depois num
hospital de base em Rio Branco, traz um caso interessante para pensar
sobre as alteracdes da lei. Afinal, se antes seu caso tinha sido indeferido

porque ele nio esteve em hospital-colonia, uma vez regulamentada a



156 e Hospital Colénia Itapua entre a satide e o patrimonio

nova lei casos como o dele serio abarcados. Todavia, como serda
realizado o processo de verificagio da eligibilidade das pessoas
requerentes e isoladas em domicilio e em seringais? Até o presente
momento, muitos dos requerentes eram interpelados a apresentar
provas documentais da interna¢io em hospitais-colénia (tidas como
principais elementos dos processos). Conforme sublinhei, com o tempo
provas testemunhais também passaram a compor os pedidos, mas
muitas vezes apenas atuavam como elementos secunddirios da andlise
de pedidos (Maricato, 2015). Em casos como de Jo3do Batista, quais
documentos poderiam ser apresentados para comprovar o isolamento
em seringal?

Estamos falando de sujeitos que estiveram isolados décadas atras,
muitas vezes por ordem dos proprietdrios das terras e que dificilmente
estardo em posse de documentos comprobatérios. Afinal, como
destaquei, até mesmo os sujeitos que estiveram institucionalizados nas
antigas col6nias tiveram dificuldades em encontrar documentos (seja
porque as institui¢cdes nio mantiveram esses arquivos em ordem, seja
por acidentes como incéndios, seja porque eles simplesmente foram
perdidos ao longo do tempo ou jamais produzidos). Além disso, o caso
de Jodo também aponta para o fato de a nova letra da lei nZo abarcar os
casos em que os sujeitos foram internados em outro tipo de hospitais
devido a falta de vagas nos hospitais-colonia.

Possiveis questdes envolvendo a verificacdo da eligibilidade dos
filhos separados mereceria um capitulo a parte. Tal como ja
demonstramos (Fonseca et al, 2015), ainda em 2011 0 Morhan assinou um
acordo de cooperagdo com um instituto de genética com sede em Porto
Alegre. Tal alianca, inspirada na empreitada das Abuelas de Plaza de
Mayo da Argentina (PENCHASZADEH; SCHULER-FACCINI, 2014),

buscava criar provas do vinculo de parentesco entre pais e filhos que



Glaucia Maricato © 157

tinham sido separados durante as politicas segregatérias. Parte dos
filhos que foram separados mantiveram contato com aquele pai ou
aquela mie que tinha sido(a) internado(a), porém, eles tinham sido
registrados como filhos biolégicos pelos pais de criacio (vizinhos,
amigos e familiares que tomaram conta das criangas). Em outras
palavras, parte daqueles sujeitos que solicitavam os testes de DNA
estavam em busca da producio de um documento de filiagio que
pudesse servir de prova da separacio.

Embora o resultado dos exames de DNA possa servir de prova
documental do vinculo biolégico, também precisamos nos indagar sobre
todos aqueles outros casos que, por diferentes razdes, nio puderam se
beneficiar desse projeto. Estou tratando aqui, por exemplo, daqueles
filhos separados que os pais faleceram h4 muitos anos ou décadas (e que
a coleta de material genético ndo foi possivel), daqueles que sabem que
os pais estiveram isolados nos antigos leprosirios, mas que nunca
souberam da identidade dos mesmos (e, portanto, nio puderam realizar
os testes), e daqueles filhos que foram separados de seus pais adotivos
(e n3o poderiam utilizar um teste de DNA para comprovar o vinculo de
parentesco com os pais de cria¢io que foram internados). Em suma, a
complexidade de casos com os quais me deparei ao longo dos anos de
pesquisa de campo entrevistando pais e filhos desafia qualquer
tentativa de solucdo tnica. Embora o teste de DNA possa vir a ser um
aliado na busca por reparagio para alguns dos filhos separados, para

outros essa nio era uma possibilidade.

CONSIDERAGOES FINAIS

Ao longo das tltimas décadas, as politicas de reparagio dirigidas as

vitimas de crimes de Estado ganharam cada vez mais espaco nas novas
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formas de se fazer politica (TORPEY, 2001). Medidas de intervencio que
buscam reconhecer e criar formas de reparacio para aqueles que
sofreram alguma forma de violéncia perpetrada pelos Estados vém
sendo formuladas desde meados do dltimo século. No presente artigo
realizei uma reflexdo acerca da politica brasileira de reparagio aos
atingidos pela hansenfase, uma normativa instituida em 2007 que
atendeu o pleito politico de um movimento social pelo reconhecimento
de que as antigas medidas de segregacio em leprosarios nio deveriam
ser tomadas como politicas de satde, tal como era ainda possivel
encontrar em determinados discursos, mas como um crime que havia
sido cometido pelo Estado e que por ele deveria ser reparado.

A partir dos casos de Jodo Batista e Antdnio, busquei refletir acerca
da forma como a ordenacgio dos sujeitos de direito passava por um
célculo acerca da presenca ou auséncia do Estado na experiéncia de
isolamento. O objetivo foi chamar ateng¢io para concepgdes bindrias de
Estado e Sociedade, como artefatos sociais no sentido que lhe atribui
Marilyn Strathern (1992). Diversas trajetérias daqueles que solicitavam
a reparagio nio tinham sido tomadas como crimes de responsabilidade
do Estado, mas como casos em que o Estado esteve ausente. Tal
tensionamento acontecia quando se pretendia reparar o passado a
partir de uma concepgio de Estado enquanto uma entidade centralizada
e padronizada. Nio se trata de afirmar que a politica reparatéria foi
deturpada ou que lhe foi dada uma interpretacdo ndo acurada, mas de
chamar a aten¢do para a maneira como ao ordenar os sujeitos daquele
direito, a histéria do Estado e o préprio Estado era também
performatizado - ou, inversamente, a forma como a performatizac¢io da
auséncia e presenca do Estado operava ordenando os sujeitos de direito.

Fazendo um paralelo com aquilo que sugere Das e Poole (2008), as

particularidades do isolamento domiciliar e nos seringais nio foram
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entendidas aqui enquanto exce¢des, mas enquanto aquilo que
participava da producdo da prépria regra. Por um lado, tinhamos
diversas narrativas que apontavam para o passado dos isolamentos
enquanto medida que na prditica aconteceu de multiplas formas;
levantando a questdo da diversidade de contextos, infraestruturas,
relagdes de poder e prioridades que moldaram aquela empreitada que
se apresentava como politica nacional de satde. Por outro lado, temos
uma politica nacional contemporanea que tem como objetivo reparar os
erros do passado, mas que ao buscar fazé-lo imp6e uma concepgio
encapsulada, centralizada e legalista do que teria sido o crime de Estado.

Foi imposto ao passado uma coeréncia em relagio as suas
legislacoes. Ou seja, a politica de reparacdo tinha seus limites definidos
pela performance dos limites do Estado, que se em alguma medida vinha
atrelada aos tijolos dos muros da politica de segregacio, também vinha
emaranhada a nogdes reduzidas de compulsoriedade. Ter sido levado
pelos pais estaria dentro ou fora da responsabilidade do Estado? As
politicas discriminatérias dirigidas aos atingidos pela hansenfase
estavam limitadas aos portdes dos leprosdrios? Ela estaria limitada aos
casos de captura dos sujeitos pela policia sanitiria ou outros agentes
oficiais? Parece-me que ndo. Afinal, ao limitd-la a essas institui¢des
talvez estariamos também definindo o perimetro do Estado a partir de
uma concep¢io que vem de dentro da prépria nog¢do de Estado.

Como vimos, tal politica reparatéria estd para ganhar um novo
capitulo, num movimento que busca reparar o préprio reconhecimento
desigual que a lei inicialmente engendrava. Cabe agora estarmos
atentos as maneiras com que os sujeitos serdo interpelados a enviar
provas documentais que (talvez) jamais existiram. Afinal, onde
encontrar documentos (de décadas atras) atestando o isolamento ou

uma separagdo familiar que se deu de forma informal? Serd que o
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policiais que pediram para mie de Jodo Batista construir uma casa
separada para ele no interior do seringal registraram essa decisio em
papel e caneta? Se imaginarmos que sim, onde procurar por esse
registro? O processo de andlise de elegibilidade dos pedidos de
reparagdo precisard reconhecer que processos informais e nio
documentados também fizeram parte da experiéncia de isolamento e

separacao dos sujeitos.
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NOS NAO CAMINHAMOS SOS.
O LIVRO-REPORTAGEM E A MEMORIA COLETIVA

Ana Carolina Oliveira Pinheiro '

INTRODUCAO

Nio é dificil imaginarmos as milhares de histérias vividas no
Hospital Col6nia Itapui (HCI), antigo Leprosdario Itapui. Inaugurado em
1940, o hospital buscava simular uma cidade, tendo em sua estrutura
casas, internato, cemitério, refeitério, horta, pracas, igrejas e até
mesmo uma cadeia, e chegou contar com uma populac¢io de mais de 800
internos. Ao longo dos anos em que funcionou como Leprosario, o HCI
foi lar de 2474 pessoas segregadas logo ap6s o diagndstico de Lepra,
palco de mais de mais de 50 casamentos e 153 nascimentos.

Foi pensando em todas estas histérias de vida que voltei para casa
logo apés a minha primeira visita ao hospital, em 2017. Eu era estagiiria
de Jornalismo no Gabinete de Comunica¢ao do Ministério Publico do Rio
Grande do Sul e fui escalada para fazer uma cobertura fotogréfica. Nunca
tinha ouvido falar no Leprosirio até entdo. Ao chegar 14, me senti
esmagada por um paradoxo: a0 mesmo tempo em que ia descobrindo
tantas histdrias tio fortes e ainda tio vivas, também percebia que elas
estavam se apagando tanto da memdria dos poucos internos
remanescentes quanto das estruturas do local, muitas ja em ruinas. Havia
ainda a ameaca do fechamento da instituicdo, fato que se concretizou
alguns anos mais tarde. Ao final da visita, ji estava decidida a voltar e
contribuir com a manutencio destas memorias através do que mais gosto

de fazer e escolhi como minha profissio: contar histdrias reais.

' Jornalista, mestranda em Comunicagéo Social pela PUCRS.
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Apé6s dois anos e muitas horas de entrevistas e pesquisa
documental, o livro-reportagem Nés ndo caminhamos sds — histérias de
isolamento no antigo Leprosdrio Itapud foi apresentado como meu
Trabalho de Conclusio de Curso em Jornalismo na UniRitter e publicado
em 2023 pela Editora Sulina. Partindo das histérias de Eva Pereira
Nunes, internada compulsoriamente em 1958 aos 12 anos, e Marleci
Petry Starosky, nascida em 1955 nas dependéncias do hospital e
encaminhada ao Amparo Santa Cruz - institui¢do construida para
receber os “filhos dos lazaros” —, o livro busca reconstruir algumas
memorias destas duas mulheres que, assim como milhares de pessoas
no Brasil e no mundo, tiveram suas vidas afetadas pela segregacdo
imposta aos diagnosticados com Lepra. Construida tendo como base
técnicas do jornalismo literdrio, a narrativa tem trés eixos principais:
as vidas de dona Eva e Marleci, a histéria da doenca e a do hospital, além
de buscar entender como a segregacio se tornou uma politica nacional

de profilaxia da Lepra no Brasil.

NOS NAO CAMINHAMOS SOS: O LIVRO-REPORTAGEM E A MEMORIA
COLETIVA

Assim que se avista o pértico branco de entrada do Hospital
Coldnia Itapuj, onde pode-se ler em verde a frase “N6s ndo caminhamos
s6s”, que dd nome ao meu livro-reportagem, a este artigo e a outras
dezenas de publicagdes relacionadas ao HCI, é impossivel nio
imaginarmos o que sentiram todas as pessoas que cruzaram aquelas
palavras sabendo que elas demarcavam o limite entre sua vida antiga e
anova, agora restrita ao perimetro hospitalar. Impossivel ndo imaginar
também o que sentiram pais e filhos nos raros encontros em que sé lhes
era permitido o olhar a distincia e o aceno com as mios através das

janelas das Kombis estacionadas em frente ao pértico.
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As histérias envolvendo o Leprosério Itapui sempre despertaram
a curiosidade da midia e da populagdo. Mesmo anos antes da noticia de
que o Leprosdario seria inaugurado, a mobilizacdo da sociedade civil
gaicha e as campanhas de arrecadagdo de donativos para a construgio
do Leprosario sempre estiveram presente nos jornais, o que ilustra bem
o interesse, o medo que a doenga causava e o estigma que cercava os
seus portadores. Ao mesmo tempo em que sempre foi pauta, a cobertura
centendria da imprensa local sobre o tema n3o garantiu que eu, nascida
em 1991, seis anos apés os registros da tltima internagdo por Lepra no
local, tivesse ouvido falar no hospital antes da minha primeira visita em
2017.

Naquele ano, menos de uma dtzia de ex-internos ainda morava no
local, todos acima ou préximos dos 70 anos. A passagem do tempo
também era visivel no estado das edificagdes: o pavilhido de diversdes
(ou cassino, como também era chamado), maior teatro da cidade de

Viamio e com capacidade para mais de mil lugares, estava sem telhado.

o

Figura 1 - Pavilhdo das diversdes, ou cassino. Foto: Artur Custddio, 2021.




166 e Hospital Colénia Itapua entre a satide e o patrimonio

A mesma situacdo era flagrante em diversas casas e também na
igreja Luterana, projetada em 1948 e a tltima edificagdo do arquiteto
Theo Wiederspahn, que, mesmo tombada como patriménio histérico
estadual, encontra-se sem telhado, sendo quase impossivel circular em
seguranca no seu interior. Para além dos prédios do hospital e do
memorial, pouquissimas estruturas se mantinham preservadas.

Assim, conforme eu circulava pelas ruas do hospital e conversava
com seus residentes, a vontade de escrever sobre esses encontros ia
ficando cada vez maior - e ji veio com um formato definido: um livro-
reportagem. Como o objetivo era produzir um documento que
contribuisse com a preservagio daquelas memorias, o livro-reportagem
era o formato que melhor permitia que o texto ultrapassasse alimitacio
do curto tempo de veiculagio dos jornais didrios, conforme afirma

Edvaldo Lima no livro O que é livro-reportagem (1998):

O livro-reportagem cumpre um relevante papel, preenchendo vazios
deixados pelo jornal, pela revista, pelas emissoras de radio, pelos noticidrios
da televisdo, até mesmo pela internet quando utilizada jornalisticamente
nos mesmos moldes das normas vigentes na pratica impressa convencional.
Mais do que isso, avanga para o aprofundamento do conhecimento do nosso
tempo, eliminando, parcialmente que seja, o aspecto efémero da mensagem
da atualidade praticada pelos canais cotidianos da informac3o jornalistica.
(LIMA, 1998, p.16)

A escolha pelo género jornalismo-literario surgiu pois ele permite
que histérias da vida real sejam narradas de forma literdria — o que
causa uma humanizag¢io maior dos sujeitos e desperta mais empatia e
proximidade com os leitores —, a0 mesmo tempo em que as formas de
apuracdo empregadas sdo tipicamente jornalisticas, como a entrevista

em profundidade, a escolha de cases, a pesquisa documental e de dados

etc., cuidados necessdrios por se tratar da vida de pessoas reais.
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Terminei a visita com o contato da responsavel a época pelo
memorial da instituicdo, a enfermeira Rita Camello, e conhecendo
alguns relatos que sabia que queria abordar no livro. Desde o primeiro
contato, Rita pareceu empolgada com a ideia de um livro, pois
compartilhava o medo de que todas aquelas histérias — e todo o seu
trabalho como guardid delas - fossem apagadas com o possivel
fechamento. Foi a partir do encontro com ela que conheci o Movimento
de Reintegrag¢io das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) e pude
fazer mais visitas ao hospital.

Conforme as pesquisas avancavam, ficou claro que o projeto teria
trés frentes principais: a histéria da doenca, do Leprosdrio e das pessoas
diagnosticadas com a doenca que foram segregadas no Leprosario.
Embora seja uma divisdo apenas teérica, pois na pratica estes tépicos
sdo interligados, essa divisdo ldgica serviu para estabelecer uma
metodologia de pesquisa. Apesar de o maior foco do livro ser a vida das
pessoas no isolamento, foi preciso entender o que era essa doenga € o
que significava esse diagnéstico, como o Brasil transformou a
segregacdo em uma politica nacional de profilaxia da Lepra e como ela
resultou na construcio do Leprosario Itapui. Esta mesma divisdo sera
replicada neste artigo apenas com o objetivo de esquematizagio, pois
todo o processo de apuragdo, as pesquisas em arquivos e as entrevistas

aconteceram ao mesmo tempo, entre 2017 e 2019.

A DOENGA

Para conhecer um pouco mais sobre a histéria da Lepra, mergulhei
em periédicos médicos e histéricos, pois precisava entender como a
doencga se comportava no corpo, que sintomas causava e quais formas

de profilaxia e tratamentos foram surgindo ao longo dos anos. A Lepra
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é considerada a doenga mais antiga da humanidade. Segundo o Manual
de Leprologia, publicado pelo Servigo Nacional de Lepra do Ministério da
Satde em 1960, é possivel encontrar registros da doenga em papiros do
antigo Egito datados de 4300 a.C. Até os dias de hoje, a palavra Lepra é
fortemente presente no imaginirio popular sendo sempre renovado
tanto pelas passagens biblicas que contam sobre o milagre de Jesus ao
curar um leproso, quanto na sua frequente menc¢io em filmes e séries,
como é o caso de Cruzada (2005). Contribui também para este estigma o
fato de que foi somente em 1873, mais de 6000 anos apés os primeiros
registros conhecidos, que o médico noruegués Armauer Hansen
descobriu o bacilo causador, o Mycobacterium Leprae — conhecido
também como bacilo de Hansen -, provando que se tratava de uma
doenca - e ndo de uma maldicao.

Reconhecer todo o preconceito arraigado a palavra Lepra é
fundamental para entendermos a mudanga da terminologia oficial no
Brasil. Em 1995, com a finalidade de tirar o estigma dos atingidos pela
moléstia, foi publicada a Lei n.° 9.010, que substituiu uso do termo
“Lepra” por “Hanseniase” e seus respectivos derivados. No entanto, por
considerar que os pontos-chave das histérias narradas no livro
aconteceram na década de 1950 (nascimento de Marleci em 1955 e
segregacdo de Eva em 1958) e reconhecer a forte carga pejorativa do
adjetivo “leproso” e o estigma carregado por todos os que assim foram
rotulados, optei por utilizd-lo na escrita. Dona Eva nio foi arrancada da
escola em que estudava e largada sé com a roupa do corpo no Leprosario
Itapud por ter sido diagnosticada com Hanseniase, doenca hoje curavel
e com medicamentos distribuidos gratuitamente pelo SUS. Marleci nio
foi separada dos pais e encaminhada ao Amparo Santa Cruz com poucos

minutos de vida porque seus pais tinham Hanseniase. Até hoje, ambas
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ainda carregam marcas profundas causadas pelo preconceito e pela
segregacao.

O isolamento dos doentes de Lepra é antigo, tendo sido
mencionado até mesmo na Biblia. No entanto, a segregag¢do ganhou
contornos cientificos quando, durante a 12 Conferéncia Internacional
da Lepra, realizada em Berlim em 1897, um grupo de médicos
noruegueses apresentou resultados positivos sobre como a politica de
internagido compulsdria teria reduzido o niimero de novos casos no pais.
Como nenhum tipo de cura tinha sido descoberto até ent3o, os médicos
e cientistas da época concluiram que essa era a forma mais eficiente de
conter o avan¢o da moléstia. No Brasil, a construgio de hospitais do tipo
colénia para receber os doentes de Lepra ganhou for¢a durante o
governo de Gettilio Vargas, e o Leprosario Itapui foi o tltimo do tipo a

ser inaugurado no pafs.

O HOSPITAL

Localizado na cidade de Viam3o e a pouco mais de 50 km do Centro
de Porto Alegre, o Leprosario Itapui foi inaugurado em 11 de maio de
1940 em um terreno de mais de 1250 hectares, seguindo as diretrizes
constantes no decreto n°® 16.3007 de 1923. Segundo o artigo 139,
paragrafo 1°, os hospitais deveriam ser construidos em local com
grande amplitude e constituirem-se em verdadeiras vilas de leprosos,
sendo obrigatoério terem em sua estrutura um hospital, creche, orfanato
e asilo para os doentes incapacitados.

Poucos meses depois da publicacdo do decreto, no ano de 1924, era
fundada na cidade de Santa Cruz do Sul a Sociedade Beneficente
Leprosirio Rio Grandense, que buscava celebrar os 100 anos da

imigracdo alem3a no estado com a construgio de um leprosério na cidade
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de Caxias do Sul. Além de Caxias, outros locais foram estudados, como a
ilha Francisco Manoel, em Porto Alegre. No entanto, em 1936, Itapui foi
anunciada como o local escolhido justamente pelo amplo espaco
disponivel para a construgdo das estruturas, conforme demonstra o
trecho extraido do livro Nés ndo caminhamos sés — histdrias de isolamento
no antigo Leprosdrio Itapud:
0 local foi escolhido pois, segundo afirmou Ernani Agricola, diretor dos
Servigos Sanatérios nos Estados, em entrevista ao Correio do Povo em 29 de
julho de 1936, oferecia condig¢des favoraveis. — Na verdade, Itapud oferece
condigdes vantajosas a uma coldnia de leprosos. O local é aprazivel e existe
espaco suficiente para as diversas zonas de que se deve compor uma colénia
moderna para tratamento da lepra. Encontrei apenas um inconveniente: a
distancia que separa Itapui da Capital. Mas isso serd compensado, segundo
me prometeu o dr. Othelo Rosa, secretario de Educagio e Saide Publica, com
uma boa estrada, cuja construgido pretende-se fazer antes de iniciar as obras
da colénia, o que seria o ideal - avaliou. (OLIVEIRA, 2023, p. 58)

Mesmo ap6s o fim da segregacdo compulséria com a descoberta de
medicagdes que estagnavam o bacilo e, posteriormente, da cura, o
Leprosario continuou sendo o lar de doentes que procuravam em suas
dependéncias um abrigo. Isso porque, no mundo de fora, devido ao forte
estigma associado a moléstia e ao fato de a Lepra ser uma doenca
perceptivel, que deixa sequelas facilmente reconheciveis, muitos
sofriam com ameagas, xingamentos e agressdes. Portanto, os
Leprosidrios acabavam cumprindo esta dupla funcio: protegiam as
pessoas sadias do contato com a doenga, mas também representavam
um espago seguro, onde os internos poderiam viver sem o medo e a
hostilidade do mundo exterior.

Além desses sentimentos, o Leprosdrio também despertava a
curiosidade. Como era um local fechado onde a populagio sadia nio

tinha autorizacdo para entrar, a vida 14 dentro comegou a se revestir
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com contornos do desconhecido, e ha virios relatos de pessoas que
queriam visitar suas dependéncias como quem passeia no zoolégico. Um
destes episddios foi narrado por dona Eva em uma entrevista para a

construgido do livro-reportagem:

Uma vez, Eva estava na entrada do Hospital conversando com um dos
guardas quando um casal de moto estacionou. — O mogo, serd que tu nio
deixa a gente entrar um pouco? A gente queria ver os leprosos - falou o
rapaz, dirigindo-se ao guarda. O homem ficou sem resposta. Intercalava
olhares entre o rosto de Eva e o casal. Estava visivelmente constrangido. Foi
quando Eva resolveu agir. Aproximou-se do casal e encostou-se na mulher.
— Ah, vocés querem ver os leprosos? — perguntou. Os dois concordaram com
a cabeca. — Entdo muito prazer, leprosa! — disse Eva, segurando a mio da
moca em cumprimento. A mulher assustou-se e, puxando a mio, pediu para
o rapaz tird-la dali. Ele arrancou a moto e saiu cantando pneus. Nunca mais
voltaram. (OLIVEIRA, 2023, p. 143-144)

Entre os anos de 1940 e 1985, ano da ultima internacdo por Lepra
registrada, o hospital recebeu 2474 pessoas portadoras da doenca. Para
a pesquisa documental, além dos artigos cientificos publicados sobre o
local, minhas principais fontes foram os acervos do documentario A
cidade (2012) gentilmente compartilhado pela cineasta Liliana Sulzbach,
e do Amparo Santa Cruz. Inaugurado em 1940 para ser o lar dos filhos
dos lazaros, o Amparo localiza-se no bairro Belém Velho, em Porto
Alegre, e foi construido a partir da mobiliza¢3o da sociedade civil e do
Estado. Hoje, o local pertence a Congregagdo da Pequena Obra da Divina
Providéncia (S3o Luis Orione). A partir do contato com o Padre José da
Boit, a época paroco da institui¢do, foi liberada a consulta e a
digitalizacdo das fotografias e documentos pertencentes ao arquivo.
Desde a primeira visita, ficou evidente a intencio de preservacgio
histérica da memodria do local. Mesmo noticias sobre fatos que

ocorreram antes da inaugura¢io do Amparo, como é o caso de algumas

datadas das décadas de 1920 e 1930, estavam devidamente identificadas
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e preservadas num arquivo organizado temporalmente, que ia
revelando desde as primeiras campanhas de arrecadacio de verbas para
a sua construcio até fotos e recordagdes de ex-internos.

Além disso, consegui reunir mais de 100 noticias publicadas em
veiculos locais desde os anos 1920, que serviram para me ajudar ir
costurando costurar, aos poucos, as informagdes que descobria através
de entrevistas e pesquisa. O acervo do filme A Cidade se tornou peca-
chave neste processo, pois nele estavam disponiveis diversos
documentos pertencentes originalmente ao memorial do Leprosério,
cuja entrada perdi logo apds a aposentadoria da enfermeira Rita,
principal entusiasta do projeto dentro da instituig3o.

A partir deste momento, o acesso ao hospital se tornou a principal
dificuldade na construgio do livro-reportagem. De propriedade
estadual, o HCI funcionava na época como um braco do Hospital
Psiquidtrico S3o Pedro (HPSP), e respondia burocraticamente a ele.
Como a minha pesquisa levou cerca de dois anos e eu s6 me matricularia
no Trabalho de Conclusio de Curso no dltimo semestre, minha primeira
tentativa de acesso foi como imprensa. Expliquei que era uma estudante
de Jornalismo que gostaria de fazer uma grande-reportagem sobre o
local. Acesso negado. Depois, ja com TCC em andamento, tentei pela via
académica. Fui informada que meu projeto deveria passar primeiro
pelos Comités de Etica em Pesquisa do HCI e do HPSP e pela Plataforma
Brasil, num processo que nio correria em tempo habil de ser aprovado
e posto em prética nos menos de cinco meses que normalmente se tem
para a realizagdo de um TCC. Como tltima tentativa, a coordenadora do
Curso de Jornalismo da UniRitter e minha orientadora a época, Mariana
Oselame, enviou diversos e-mails tentando marcar uma reuniio com a
diretoria do Hospital e explicar que nio se tratava de uma pesquisa

médica, mas sim de ouvir os ex-internos e resgatar suas memérias em
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um produto jornalistico, bem como ocorre com qualquer outra
reportagem, porém nunca houve resposta. Vale ressaltar aqui, mais uma
vez, que na época ji circulavam rumores de que o governo estadual
preparava o fechamento da institui¢io. Assim, precisei me focar em
conseguir informacdes com fontes externas que nio dependessem da

liberagdo do hospital.
AS PESSOAS

Apesar de, em 2019, ainda manter sua casa nas dependéncias do
hospital, Eva Pereira Nunes, ou dona Eva, ji nio morava 14 ha alguns
anos. Apds uma queda no chuveiro, concluiu que ndo podia mais ficar
sozinha e foi morar com uma ex-funciondria do hospital que o tempo
transformara em sua amiga e cuidadora. Foi nesta casa, também
localizada em Itapu3, que nos encontramos. Eva ainda era levada para
passar alguns momentos em sua casa naquele espago que tinha sido seu
lar por mais de cinquenta anos. Era 14 que guardava suas fotos e outros
objetos pessoais. Também era no hospital onde ela ia visitar o timulo
de seu marido, Darcy, e de muitos outros amigos. Talvez fosse por isso
que, apesar de nio ser mais o lugar em que ela dormia todas as noites,
Eva ainda respondia que 14 era a sua casa quando perguntada sobre onde
morava.

Meu primeiro contato com Eva se deu ap6s a dificuldade de acessar
o hospital limitar as minhas possibilidades de entrevista. Assim, fui
atrds de alguém que ainda mantivesse vinculo com a institui¢io, mas
que eu pudesse entrevistar fora do perimetro hospitalar. Dona Eva
topou me receber. Nunca foi uma pessoa timida, como podemos
perceber na sua participacdo no documentario A Cidade, em que logo na

primeira cena ji pode ser vista falando um palavrio, e nas passagens de
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sua vida que escolheu compartilhar no livro-reportagem, mas nos
dltimos anos vinha preferindo o siléncio.

A proposta de resgatar suas memorias chegou no momento certo.
Com a evidente a¢do do tempo sobre as construcgdes do hospital, os
burburinhos sobre o possivel fechamento do hospital e alguns pequenos
brancos que a cabega ji comecava a pregar, Dona Eva sentiu a
necessidade de falar. Essa urgéncia de escrever sua histéria frente
presenca da finitude é descrita por Michael Pollak em Memdria,
esquecimento, siléncio, quando ele explica que “no momento em que as
testemunhas oculares sabem que vio desaparecer em breve, elas
querem inscrever suas lembrangas contra o esquecimento” (1989, p.7),
por Pierre Nora em Entre memdria e histéria — a problemdtica dos lugares,
que afirma que “o sentimento de um desaparecimento rapido e
definitivo combina-se a preocupacdo com o exato significado do
presente e com a incerteza do futuro para dar ao mais modesto dos
vestigios, ao mais humilde testemunho, a dignidade virtual do
memoravel” (1993, p.14).

Segregada compulsoriamente aos 12 anos, dona Eva se constituiu
como pessoa dentro dos limites do hospital. Foi 14 que ela cresceu, fez
amigos, se casou, adotou um menino e enfrentou a perda de amigos, do
filho e do marido. Viu-se sozinha, como tinica guardii da sua histéria. O
possivel fechamento do HCI significava mais um luto: o de perder o
lugar em que cresceu, a praga onde ia se encontrar com o noivo, a Igreja
onde celebrou seu casamento, a casa em que morou e construiu sua
familia, o cassino onde foi atriz de pecas escritas e dirigidas por outros
internos.

A ideia inicial do livro-reportagem era focar em histérias como a
dona Eva, de pessoas que foram segregadas em Itapui. Porém, percebi

que seria impossivel falar do hospital sem abordar uma das principais
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dores descritas por seus internos: a de ter seus filhos separados logo
ap6s nascerem. Faltava também contar a histéria destes filhos, que
também tiveram sua vida afetada pela segregacdo. Foi através de uma
entrevista publicada no jornal Folha de SZo Paulo que conheci a histéria
de Marleci Petry Starosky, filha de Wilma e Manoel Petry, internos do
hospital, e que foi levada minutos apés nascer para o Amparo Santa
Cruz, onde morou até os oito anos. Apesar de ter pontos comuns com
todos os nascidos em Leprosarios no Brasil, a histéria de Marleci é cheia
de reviravoltas, como a vez em que, poucos dias antes do Natal de 1967,
a mie a levou embora da casa de seus tios mesmo contra vontade da
menina e levou ela para morar alguns meses escondida no hospital.

Depois de ler sua entrevista, decidi tentar marcar uma conversa
para apresentar a ideia do livro. Procurei por ela nas redes sociais e
enviei uma mensagem, que ela visualizou e ndo respondeu. Alguns dias
depois, comentei com Liliana Sulzbach que, infelizmente, ndo tinha tido
retorno da minha tentativa de contato com Marleci, ao que Liliana
prontamente se ofereceu para fazer a ponte. Apés Liliana nos
apresentar, o receio inicial dela ficou para trds, e nés construimos uma
relacdo mutua de extrema confianca, em que fui até mesmo recebida em
sua casa na cidade de Blumenau, em Santa Catarina.

Em nossas conversas, Marleci revelou que ja tinha tido vontade de
escrever um livro com a sua histdria, porém faltava coragem para
remexer em tantas lembrangas. Assim, nosso encontro finalmente
possibilitou a realizacio desse desejo, pois, como afirma Pollak “para
poder relatar seus sofrimentos, uma pessoa precisa antes de mais nada
encontrar uma escuta” (1989, p. 6).

Recontar suas histérias é um processo doloroso, pois exige um

mergulho na prépria histéria para relembrar de passagens dificeis
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como o momento do diagndstico, a chegada ao hospital, ou a entdo a

infAncia em uma institui¢io longe dos pais. Segundo Pollak (1989),

A histéria de vida ordena acontecimentos que balizaram uma existéncia.
Além disso, ao contarmos nossa vida, em geral tentamos estabelecer uma
certa coeréncia por meio de lagos 16gicos entre acontecimentos-chaves (que
aparecem entio de uma forma cada vez mais solidificada e estereotipada), e
de uma continuidade, resultante da ordenagdo cronoldgica. Através desse
trabalho de reconstrucéo de si mesmo o individuo tende a definir seu lugar
social e suas relagdes com os outros. Pode-se imaginar, para aqueles e
aquelas cuja vida foi marcada por multiplas rupturas e traumatismos, a
dificuldade colocada por esse trabalho de construgio de uma coeréncia e de
uma continuidade de sua prépria histéria. (Pollak, 1989, p.11)

S3o as lembrancas destas duas mulheres que conduzem a
narrativa. A partir de nossas trocas, pude perceber que, muito além dos
momentos tristes, elas desejavam revelar como conseguiram se
construir apesar de todo o preconceito e o estigma social que sofreram.
Marleci sempre falava da linda histéria de amor que viveu com seu
marido, da familia que construiu e do orgulho de ter se formado na
faculdade e exercido a profissdo que escolheu. Eva, por sua vez, sempre
buscava lembrar de passagens engracadas de sua vida e as contava de
um jeito que ficava impossivel para mim segurar o riso. Uma vez,
quando expliquei para ela sobre a possibilidade de ter que submeter o
projeto para os comités de ética, comentei que, se esse fosse o caso, teria
que anonimizd-la e escolher um nome ficticio para ela. Ao que, na
mesma hora, ela respondeu: “ndo, a minha histéria é minha e eu quero
o meu nome. A minha histéria é a inica coisa que eu tenho”. Foi a partir
deste momento que combinamos que usariamos seus nomes e dados
reais.

Além de Eva e Marleci, também conversei com a cineasta Liliana

Sulzbach, o médico Jair Ferreira, o padre José da Boit, a enfermeira Rita
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Camello e o coordenador nacional do Morhan a época, Artur Custddio.
Todos estes depoimentos, junto com a pesquisa nos acervos, as
reportagens, as leis, os periddicos médicos e os artigos cientificos
contribuiram para que eu pudesse, aos poucos, ir encaixando as pegas

da histéria, pois como descreve Halbwachs em A memdria coletiva,

uma ou mais pessoas juntando suas lembrangas conseguem descrever com
muita exatiddo fatos ou objetos que vimos ao mesmo tempo em que elas, e
conseguem até reconstituir toda a sequéncia de nossos atos e nossas
palavras em circunstincias definidas, sem que nos lembremos de nada de
tudo isso (HALBWACHS, 2013, p. 31).

Assim, considerando as contribui¢des de cada um e que “cada
memoria individual é um ponto de vista sobre a memoéria coletiva”
(HALBWACHS, 2013, p. 30), pude construir uma trama que, a partir de
retalhos de memorias de cada um, apresentasse uma histéria continua
e completa sobre como era a vida em isolamento no Leprosdrio Itapua.
Mesmo focada em apenas duas histérias principais, elas servem para
ilustrar o que aconteceu com mais de 2400 pessoas apenas no Rio
Grande do Sul, e milhares de vezes mais ao longo dos anos pelo mundo

todo.
CONSIDERACOES FINAIS

Ao final de dois anos de pesquisa, o livro foi apresentado como meu
Trabalho de Conclusido de Curso em 2019 e, gracas a ele, obtive meu
diploma de jornalista. Dona Eva e Marleci foram as primeiras leitoras,
junto com a minha banca de avaliagdo. O meu desejo de que ele fosse
publicado em maio de 2020 como forma de celebrar os 80 anos do
Hospital Col6nia Itapui acabou ficando de lado com o surgimento da
pandemia de Covid-19, que manteve todos nés em isolamento. Foi ainda

durante a pandemia, no ano de 2021, que o governo comegou os tramites



178 e Hospital Colonia Itapua entre a satide e o patriménio

para o fechamento do hospital. Em 2023, como ainda era considerada
interna, dona Eva teve que entregar de vez sua casa no hospital e foi
encaminhada para um residencial terapéutico.

Apesar de os fatos narrados no livro irem até outubro de 2023, a
histéria do Leprosario ndo parou por ai. No dia 21 de novembro, apenas
duas semanas ap6s a sessdo de autdégrafos do na Feira do Livro de Porto
Alegre, um Projeto de Lei do deputado Pepe Vargas (PT), garantiu o
tombamento estadual do Hospital. H4 ainda um projeto de tombamento
na esfera federal de quatro institui¢des do mesmo tipo, e o Leprosario
Itapui é uma delas. No dia 24 de novembro, mesma data em que foi
organizado um bate-papo sobre o livro na livraria Taverna, em Porto
Alegre, o presidente Luiz Indcio Lula da Silva sancionou a Lei dos Filhos
Separados, que trata sobre a indenizagio os filhos que foram separados
de seus pais, como é o caso de Marleci.

Mesmo sendo apenas um pequeno recorte das milhares de
histérias que ainda seguem escondidas entre as paredes do antigo
Leprosario Itapu3, agora vazio, o livro busca ser uma contribui¢io para
que estas memorias e histérias nio sejam esquecidas e passem a fazer
parte da nossa memoria coletiva. Ainda nio temos nenhuma resposta
objetiva sobre o destino do terreno nem das estruturas do hospital. A
luta pela preservagio dos patrimdnios histérico, material e imaterial

continua.
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O HOSPITAL COLONIA DE ITAPUA E
OS VALORES DO PATRIMONIO CULTURAL

Cintia Vieira Souto '

INTRODUCAO

No dia 12 de dezembro de 2022, um lindo dia de sol, cheguei cedo
ao Hospital Col6nia de Itapui no intimidante carro oficial do Ministério
Publico. Fui encaminhada a administracio onde, depois de alguma
confusdo, foi designada uma servidora para me acompanhar. Me
impressionaram, nesse primeiro momento, o tamanho e a beleza
natural do local. Naquele dia, o HCI parecia uma cidade
semiabandonada. Algumas casas, das menores, ainda estavam
ocupadas, viam-se pessoas, poucas, circulando entre as drvores, perto
das portas. Eu estava 14 para fazer uma vistoria para a Promotoria de
Justica de Viamio e responder “acerca da importincia histérica do
complexo como um todo”.

Neste caso, nio precisaria fazer uma vistoria para saber que o HCI
tem muita importancia histérica. Mas teria de apresentar a resposta
com a objetividade possivel e a partir de critérios que possam ser
compreendidos por pessoas que nio sdo historiadores, arquitetos,
musedlogos ou especialistas em patrimdnio cultural. Para que minhas
conclusdes nio parecam (e nio sejam) minha opinido ou opinido do
Ministério Publico.

H4 alguns anos utilizo elencos ou tipologias de valores do

patrimdnio cultural. Existem varias tipologias. No caso, adotei a

' Doutora em Estudos Estratégicos Internacionais, UFRGS. Ministério Publico do Rio Grande do Sul.



182 e Hospital Colénia Itapua entre a satide e o patrimonio

elaborada pelo Conselho Nacional do Ministério Publico em 2021. O
presente texto tem por objetivo refletir sobre como utilizar elencos de
valores para instrumentalizar decisdes na drea de patrimonio cultural,
bem como discutir os valores de patrimonio cultural expressados pelo

Hospital Colénia de Itapui (HCI).

VALORES DO PATRIMONIO CULTURAL

HISTORICO

Decisdes de conservagio ou preservagio® do patriménio cultural
sempre implicaram a atribui¢do de valor a esse patriménio, mesmo
quando isso nio era explicitado (Castriota, 2009, p. 93). Foi somente no
inicio do século XX que o historiador da arte austriaco, Alois Rieg],
teorizou sobre a questdo, no conhecido ensaio “O culto moderno dos
monumentos” *-.

Antes, todavia, de discutir os elencos de valores, é preciso
esclarecer qual o sentido de valor que estamos utilizando. Adotamos
aqui a perspectiva de Randall Manson. Os valores, em geral, sdo
utilizados em dois sentidos: primeiro, como moral, principios ou outras
ideias que servem como guias para a ag¢do (individual e coletiva); e

segundo, em referéncia as qualidades e caracteristicas vistas nas coisas,

2 Adotamos aqui os conceitos de conservacdo e preservacdo da Carta de Burra. Conservacao diz respeito
a todos os processos para cuidar de um lugar de modo a manter seu significado cultural. Preserva¢do
significa manter um lugar em seu estado atual e retardar sua deterioracdo. A referida Carta considera
que "o termo significacao cultural designard o valor estético, histérico, cientifico ou social de um bem
para as geracoes passadas, presentes ou futuras” (CARTA de Burra, 1991). Para a discussao a respeito do
conceito de significancia cultural ver: TAINER, J., LUCAS, J. Epistemology of significance concept.
American Antiquity, Cambridge, v. 48, n° 4, p. 707-719, 1983.

* Recordemos que Riegl teoriza sobre um tipo especifico de patriménio, os monumentos historicos, ou
seja, patrimoénio edificado, mas, do nosso ponto de vista, é possivel atribuir os mesmos valores a
patriménio museolégico. Ndo estenderemos nossa discusséo a possibilidade da utilizagao de tipologias
de valores ao patrimonio imaterial.
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em particular as caracteristicas positivas (reais e potenciais). Com
Mason, adotamos a segunda defini¢io (Mason, 2002, p. 7).

De acordo com Francoise Choay, foi em torno de 1430 que ocorreu
um “despertar do olhar distanciado e esteta, despojado das paixdes
medievais, que, pousado sobre edificios antigos, metamorfoseia-os em
objetos de reflexdo e de contemplagio” (Choay, 2006, p. 44). Teria
surgido, entdo, um novo objeto, reduzido as antiguidades, e para um
publico limitado a eruditos, nobres e artistas: o monumento histérico
na sua conformacio inicial “.

As consequéncias da Revolugdo Francesa sobre o patriménio - a
destruicio de prédios, objetos e monumentos relacionados ao Antigo
Regime, e a necessidade de destinacio dos bens confiscados da
aristocracia e do clero - fizeram com que o governo revoluciondrio
tomasse uma série de medidas para a sua preservacgdo e conservagao.
Choay extraiu dos decretos e instrugdes da época, os valores que
informaram essas decisdes. Sio, em ordem de importincia: valor
nacional, o primeiro e fundamental; valor cognitivo, ou seja, os
monumentos histéricos como portadores de valores de conhecimento
especificos e gerais para todas as categorias sociais; valor econémico, a
possibilidade de oferecerem modelos a industria e de atrair visitantes
estrangeiros; e valor artistico, 0o menos importante, numa época em que
o conceito de arte era bastante impreciso (Choay, 2006, p. 116-118).

Importante lembrar que nesse contexto revoluciondrio houve uma

divisdo do patrimdnio em duas categorias, mével e imével, em fungio

* Alois Riegl faz uma diferenciagdo entre monumentos intencionais e monumentos ndo intencionais
(histéricos e artisticos). Monumento intencional é “uma obra de mao humana, construida com o fito
determinado de conservar sempre presentes e vivos na consciéncia das geragcoes seguintes feitos ou
destinos humanos particulares” (Riegl, 2013, p. 9). J& os monumentos ndo intencionais sdo justamente
0s que comegam a se afirmar no século XV. Eles nao tém seu valor atribuido pela sua destinagéo, mas
pela subjetividade humana.
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do tratamento diverso que deveriam receber. Os bens méveis foram
destinados a um depésito, o museu, que tinha por fung¢io instruir a
nacdo (Choay, 2006, p. 101). J4 os bens im6veis produziam problemas
mais complexos, como, por exemplo, lhes dar novas destinag¢des (Choay,
2006, p. 101). Isso é importante, pois, em geral, se utilizam elencos de
valores para justificar a conservacio de bens iméveis. Do nosso ponto
de vista, eles podem ser utilizados para qualquer patriménio material,
arquiteténico ou museolégico.

Em 1903, o historiador da arte vienense, Alois Riegl, publicou o
ensaio “O Culto Moderno dos Monumentos”. O texto foi a culminacio de
reflexdes tedricas e da prética - Riegl foi designado, em 1902, presidente
da Comissdo de Monumentos Histéricos da Austria. O autor vé o sujeito
como o protagonista na atribui¢io de significagio a obra de arte (usa o
termo Kunstwollen, vontade artistica), o que é a base para a sua visio de

preservacio e valoriza¢io do patriménio:

Ao compreender a impossibilidade de abordar o monumento em si, como
algo objetivo, [Riegl] empreende uma investigagio sobre os valores

outorgados a estes, tratando os valores ndo como categorias eternas, mas

N N

sim relacionados a sensibilidade histdrica, a apreciagdo de cada época
(Gonsales, 2013, p. 18).
Para Gonsales, Riegl investe na avaliagcdo dos processos intrinsecos
do sujeito na escolha dos “seus monumentos", com a mudanca de foco

do objeto - 0 monumento - para o sujeito que o aprecia (Gonsales, 2013,

p. 19).
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TIPOLOGIA DE VALORES *

Assim, as tipologias de valores sempre partem do modelo
estabelecido pelo historiador austriaco. Ele divide os valores em dois
grandes géneros: valores de rememoracgdo, ligados ao passado e
dependentes da memoria, e valores de atualidade ou de
contemporaneidade, que pertencem ao presente (Choay, 2006, p. 168).
Os valores de rememoracio se dividem em valor de antiguidade, valor
histérico e valor de memdria intencional. Jd os valores de atualidade se
dividem em valor de uso e valor artistico, sendo que o valor artistico se
subdivide em e valor artistico relativo e valor de novidade.

O valor de antiguidade é perceptivel, a primeira vista, pelo aspecto
nio moderno do monumento (Riegl, 2013, p. 27). E um valor que atua
sobre as massas, ou seja, nio € preciso ser um especialista para percebé-
lo. O autor observou, bem no inicio, a influéncia da massificagio da
sociedade sobre a cultura. O aspecto antigo do monumento faz aflorar
no espectador a sensacgio de tempo transcorrido, do ciclo de criagao-
destruicio (Cunha, 2006). De modo que o valor de antiguidade
determina, do ponto de vista da conservagio, a n3o intervengio (Riegl,

2013, p. 31).

® H& muitas tipologias de valores do patriménio cultural, tanto de forma abstrata, quanto aplicadas a
casos concretos. Citamos alguns trabalhos que detalham mais a questdo das tipologias. AVRAMI, E.,
MASON, R., TORRE, Marta de la (ed.). Research Report. The Getty Conservation Institute: Los Angeles,
2000; TORRE, Marta de la (ed.). Assessing the Values of Cultural Heritage. The Getty Conservation
Institute: Los Angeles, 2002; TORRE, Marta de la. Heritage Values in Site Management. The Getty
Conservation Institute: Los Angeles, 2005. No contexto brasileiro: ZAMIN, Frineia. Patriménio Cultural do
Rio Grande do Sul - A atribuicdo de valores a uma memoria coletiva edificada para o Estado. 150 p.
Dissertacao (Mestrado em Histéria) - Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas, UFRGS, Porto Alegre,
2006; MARCHESAN, Ana Maria Moreira. A tutela do patriménio cultural sob o enfoque do Direito
Ambiental. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2007; NEUTZLING, S. R. Para uma hierarquia de valores
do patriménio arquitetonico urbano. Proposicao baseada nos inventdrios de Jaguardo e Sdo
Leopoldo/RS. 157 p. Dissertagdo (Mestrado em Memoria Social e Patrimonio Cultural) - Instituto de
Ciéncias Humanas, Universidade Federal de Pelotas, 2018.
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O valor histérico vem do reconhecimento de que um determinado
monumento representa um estado particular e dnico no
desenvolvimento de um dominio da criagio humana. Aqui nio
interessam as marcas do tempo, mas o fato de ter sido criado como obra
humana (Riegl, 2013, p. 34). Assim, o bem (que aqui é um monumento),
deve ser mantido o mais fiel possivel ao estado original. Em oposi¢ado ao
valor de antiguidade, deve-se buscar a paralisacio do processo de
degradacio sofrido pela obra, ainda que admita as transformagdes ja
impostas pelo tempo como parte da histéria do préprio monumento
(Cunha, 2006).

O valor de memdria intencional “tem, em geral, desde o inicio, quer
dizer, desde a edificagdo do monumento com um fim especifico, de fazer
que, em certa medida, um momento nunca se torne passado, tem de
manté-lo sempre presente e vivo na consciéncia dos vindouros” (Riegl,
2013, p. 31). Assim, entendemos que o valor de memoria intencional é
um valor histérico aplicado para monumentos intencionais, o que faz
essa categoria despicienda. Segundo Riegl, esse terceiro tipo de valores
de memoéria aproxima-se dos valores de atualidade ou de
contemporaneidade.

A explicagio de Riegl para os valores da atualidade é complexa:

No lugar de considerar o monumento enquanto tal, o valor de
contemporaneidade tendera de imediato a nos fazer té-lo como igual a uma
criagio moderna recente, e exigir portanto que o monumento (antigo)
apresente um aspecto caracteristico de toda obra humana em sua primeira
apari¢do: dito de outro modo, que dé a impressio de uma perfeita
integridade, n3o tocado pela agio destrutiva da natureza (Riegl, 1984, apud
Cunha, 2006) °.

o Utilizamos aqui a tradugao do francés da obra de Riegl de Claudia dos Reis e Cunha, pois a traducao
da Edicoes 70 estd muito obscura.



Cintia Vieira Souto o 187

O valor de uso, ou seja, a capacidade de um monumento ser
utilizado no presente atende as necessidades materiais do homem,
enquanto o valor artistico atende as necessidades espirituais. O valor
artistico se decompde em valor artistico relativo, que se refere a parte
das obras artisticas antigas que continuou acessivel a sensibilidade
moderna, e valor de novidade, que diz respeito a aparéncia fresca e

intacta do monumento.

Segundo as concepg¢des do vulgo, s6 o novo é completo e belo; o velho,
fragmentado e desbotado é feio. Esta concepgio, velha de milénios, segundo
a qual cabe a juventude uma primazia indubitdvel perante o velho, langou
raizes t3o fundas que é impossivel elimini-la em poucas décadas (Riegl,
2013, p. 49).

O autor muito bem aponta que o antagonismo entre o valor de
novidade e de antiguidade esta no centro da controvérsia em torno do
tratamento dos monumentos. Ele destaca que o valor de novidade é
milenar, enquanto o de antiguidade apareceu nos finais do século XIX
(Riegl, 2013, p. 50). Apesar do aumento da importancia do valor de
antiguidade, esse antagonismo ainda estd na raiz da maior parte das
discussdes sobre conservagdo de patriménio.

Percebemos que Riegl viu, com muita clareza, algumas questdes
que, em sua época, ainda estavam recém surgindo. Percebeu que o
tratamento dos monumentos, em uma sociedade de massas, nio
dependeria somente da opinido de especialistas e eruditos. E que valores
como de antiguidade, de uso e de novidade, relacionados as massas,
iriam crescer e dominar os debates no século XX.

A partir do trabalho de Alois Riegl, 6rgios responsaveis pela
preservacio do patrimonio e especialistas passaram a utilizar e adaptar
sua tipologia de valores, de modo a explicitd-los nas suas indicagdes e

decisodes. Entre diversas tipologias, comentaremos aqui duas.
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Uma das melhores e mais completas é a adotada pelo Getty
Conservation Institute. Randon Mason, em texto fundamental, expde a
tipologia e destaca a contingéncia dos valores, ou seja, o fato de serem
socialmente construidos (Mason, 2002, p. 8). Por isso, caracteriza seu
elenco como provisério. Segundo o autor, o que modestamente
corresponde A nossa experiéncia pratica, os valores na conservagio do
patrimdnio sdo tratados de duas maneiras: ou um tipo de valor
predomina e apaga a consideracdo de outros; ou os valores sdo tratados
como uma caixa preta, com todos os aspectos do valor patrimonial
reduzidos ao “significado”. Em minha atividade no Ministério Publico
do RS, em geral, o pedido de parecer sobre bens patrimoniais vem em
forma de pergunta: o bem tem significado cultural? Assim, é possivel
acionar a caixa preta, respondendo de forma afirmativa ou negativa de
forma a reunir “todos os valores em uma declaragio agregada de
significado, [de modo que] os diferentes tipos de valor patrimonial s3o
mistificados ou tornados secundirios e, portanto, negligenciados”
(Mason, 2002, p. 8).

Mason defende a adogdo de uma tipologia de valores:

Uma tipologia de valores patrimoniais seria um guia eficaz para a
caracterizagio e aproxima as partes interessadas na conservagio em uma
lingua franca na qual os valores de todas as partes possam ser expressos e
discutidos. Pelo uso de tal tipologia — uma estrutura que decompde o
significado em tipos constituintes de valor patrimonial - as opinides de
especialistas, cidadios, comunidades, governos e outras partes interessadas

podem ser expressos e comparados de forma mais eficaz (Mason, 2002, p. 9).

Assim, a tipologia facilita a discussio e a compreensio dos
diferentes processos de valoracio em jogo na conservacio do
patrimdnio. Igualmente constitui uma ferramenta de pesquisa eficaz,

ordenando e organizando o conhecimento, e evita que os profissionais

tenham que reinventar continuamente a roda. A vantagem de usar uma
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tipologia comum de valores é que ela confere comparabilidade a
avaliacdo de diferentes projetos. Finalmente, além de uma ferramenta
analitica, é uma forma de promover uma participacio mais ampla no
processo de planejamento. “As categorias de valor correspondem a
diferentes posi¢cdes de partes interessadas expressas em debates e
projetos patrimoniais, e conceber e debater a tipologia sio eles préprios
meios de estimular a participagio” (Mason, 2002, p. 9-10).

A explicitacdo da operacio de atribuicio de valores, na concepgio
de Leonardo Castriota, é fundamental na atualidade tanto pela
exponencial ampliacio do conceito de patriménio, quanto pela
introducio de novos atores nessas decisdes. A nogio antropoldgica de
cultura ressignificou as concepgdes tradicionais de arte e histéria. Hoje
falamos em patrimoénio cultural, em vez de patriménio histérico e
artistico. H4 uma énfase maior no “porque preservar” do que no “como
preservar”, a partir da no¢do de patriménio intangivel ou imaterial.
Enfim, percebe-se nos tltimos tempos tomadas de decisio menos
hierdrquicas no campo do patriménio, com o envolvimento de
comunidades e de decisdes colegiadas (Castriota, 2009, p. 95-105).

A tipologia do Getty Conservation Institute concebida por Randal
Mason é bastante mais abrangente do que a de Alois Riegl. Quase todos
os valores de Riegl, com excec¢do do valor de uso, estio na categoria
valores socioculturais. Ha grande destaque aos valores econdmicos, que

ainda n3o eram t3o importantes no inicio do século XX.

Tabela 1: Tipologia de Valores do Getty Conservation Institute

1. valores socioculturais: Compreendem valor histérico, valor social/simbdlico, valor
politico, valores relacionados ao artesanato ou ao trabalho, valor social, valor
espiritual/religioso, valor estético.

2. valores econdmicos: Compreendem valor de uso, valor de ndo uso, valor de
existéncia, valor de opcéo, valor de legado.

Fonte: Mason, 2002
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Uma segunda tipologia, essa relacionada ao contexto brasileiro, é
a sugerida em "Diretrizes para a valoracio de danos ambientais",
elaborada pelo Conselho Nacional do Ministério Ptblico (CNMP) em
2021. O grupo de trabalho encarregado da valoragdo econdmica de danos
ao patrimonio cultural estabeleceu um plano axiolégico, a partir da

bibliografia ” com seis conjuntos de valores:

Tabela 2: Tipologia de valores do Conselho Nacional do Ministério Publico

1. valores de antiguidade: associados a data de criacdo e execugao do bem, os quais
envolvem um arco temporal menos avancado em dire¢do ao passado quanto mais
jovem for a cidade ou vilarejo onde se situa o bem;

2. valores de testemunho: associados a capacidade incorporada pelo bem de em
evocar o passado, de se constituir em um texto ndo escrito capaz de desempenhar
uma funcdo documental (quanto mais preservado o bem, maior a eloquéncia do
testemunho que ele presta por sua simples existéncia);

3. valores de uso: associados as potencialidades contemporaneas de uso,
acessibilidade, conservacdo, praticidade, vocacao turistica, funcionalidade do bem
cultural;

4. valores artistico-formais: relacionados as peculiaridades estéticas, artisticas, de
forma, de ambiéncias aglutinados ao bem cultural;

5. valores morais ou afetivo-espirituais: relativos as relacdes subjetivas das
comunidades com o espago por elas ocupado e que implicam um sentido de
pertenca a determinado grupo e forte vinculagdo a determinado territério;

6. valores de singularidade/raridade: sdo aqueles que derivam da peculiar condicdo
do bem que, por ser Unico, apresente elevada vulnerabilidade a extin¢do.

Fonte: Cappelli et al., 2021, p. 121.

0 trabalho do Conselho Nacional do Ministério Ptiblico aponta para
a dimensao juridica da valoragio do patriménio cultural. Quando ocorre
um dano ao patrimdnio cultural nio passivel de restauracdo ou

compensac¢io, é necessirio estabelecer uma indenizag¢io. Assim, o

7 Além de Riegl, os autores consultados sao: CURTIS, Julio Nicolau de. Patriménio ambiental urbano de
Porto Alegre. In: Ciclo de palestras sobre patrimonio cultural, 1, 1979, Porto Alegre. Conferéncias
realizadas no 1° Ciclo de Palestras sobre patriménio cultural. Porto Alegre: Secretaria Municipal de
Educacéo e Cultura, 1979, p. 52-5; MENESES, Ulpiano T. Bezerra de. O patriménio cultural entre o publico
e o privado. In: CUNHA, Maria Clementina Pereira (Org.). O direito a memoria: patriménio historico e
cidadania/DPH. Sao Paulo: DPH, 1992, p. 193-194; MARCHESAN, Ana Maria Moreira. A tutela do
patrimonio cultural sob o enfoque do direito ambiental. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2007.
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elenco de valores instrumentaliza metodologias para fazer essa
quantificacio. Embora o estudo se dirija ao patriménio material, os
exemplos sio todos referentes a patrimonio edificado.

Na drea da Museologia, ha o pioneiro trabalho de Antonio Carlos
dos Santos Oliveira estabelecendo um modelo para valoragio de objetos
museoldgicos. A partir do inventdario e da ficha catalografica, o autor
associa valores objetivos e subjetivos, permitindo determinar a
significdncia do objeto para o museu, “possibilitando ao musedlogo
gerenciar o acervo de uma forma precisa e construir politicas de
preservagio” (Oliveira, 2020, p. 7). O trabalho de Oliveira é bastante
minucioso e dirigido ao patrimdnio museolégico. Mas é possivel
aproximar os dois projetos de quantificagdo da valoragio. Verificamos

como, na drea de patrimonio, o didlogo entre autores e temas € precario.
VALORES DO PATRIMONIO CULTURAL NO HOSPITAL COLONIA DE ITAPUA

Adoto, desde 2021, a tipologia do Conselho Nacional do Ministério
Piblico. Ela foi elaborada no contexto da construcgio de diretrizes para
a valoragio de danos ambientais ®. Assim, a considero mais adequada
para a finalidade dos meus pareceres.

Matéria do Sul 21, de 2018, descreve a situagdo do HCI semelhante

a do momento de nossa vistoria:

A 53,5 km do Centro de Porto Alegre, hoje, os 1.253 hectares de 4rea verde
sdo um museu a céu aberto e em ruinas. Uma memédria desbotada de outros
tempos. Parte das 172 edificagdes da cidade, porém, segue ocupada por
pessoas que se curaram da hanseniase (mas decidiram permanecer vivendo

na Col6nia) e por pacientes psiquiatricos (Canofre, 2018).

8 Recordemos que no ambito juridico o patriménio cultural é tratado como parte do Direito Ambiental.
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O HCI apresenta as seis categorias de valores elencadas na

tipologia do CNMP. Discutiremos, brevemente, cada uma delas:

VALORES DE ANTIGUIDADE

0 denominado Leprosario de Itapui foi inaugurado em 12 de maio
de 1940. Completou, portanto, em 2023, ano do encerramento de suas
atividades, 83 anos. Dentro do complexo, existe a Antiga Igreja
Evangélica de Itapui concluida em e tombada pelo Instituto do
Patriménio Histérico e Artistico do Estado (IPHAE) em 2010.

Quando da nossa visita, a maior parte das edificagdes do HCI estava
abandonada. Algumas, como o pavilhido de diversdes, conhecido como
Cassino, estio quase totalmente destruidas. E perceptivel a
“antiguidade” destes prédios, a solidez das construgdes das décadas de
1940 e 1950.

Com respeito ao acervo tridimensional, que ocupa um prédio
chamado de “Memorial”, antiga casa das irmas franciscanas, a viagem
no tempo estd garantida. Em vinte espagos expositivos improvisados
existe um vasto acervo de objetos tridimensionais: objetos religiosos
das trés igrejas (duas catblicas e uma evangélica), objetos médicos
diversos (camas de hospital, cadeiras de dentista, injecdes,
microscépios, vidraria, cadeiras de rodas), moedas que circulavam
somente no HCI, objetos de trabalho (da padaria, sapataria, costura,
mdquinas de escrever), objetos relacionados ao lazer (discos, jogos,
radios, cartazes), uma quantidade enorme de fotos e caixas com

documentos °.

? Helena Medeiros relata no trabalho “Da excluséo a exposi¢do: narrativas expograficas do Hospital
Colénia de Itapuad-RS” como ocorreu o processo de organizagdo do Memorial. Ela entrevistou o senhor
Marco Anténio Lucaora, que coletou os objetos e organizou o Memorial. Ele faleceu em 2022. (Medeiros,
2015, p. 54).
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VALORES DETESTEMUNHO

Os valores de testemunho dependem muito da boa preservacio dos
bens. Apesar de muitos dos prédios do HCI se encontraram
semidestruidos, ainda é possivel encontrar “um texto nio escrito capaz
de desempenhar uma func¢io documental”.

Um bom exercicio para ativar os valores de testemunho do HCI é
consultar o site http://www.acidadeinventada.com.br/#home. Trata-se
de um projeto multimidia criado pela diretora Liliana Sulzbach, a partir
do premiado documentario “A Cidade” (2012). H4 um mapa interativo,
onde é possivel localizar pontos importantes do HCI, como o Cassino —
construido pelos internos e com capacidade maior do que a do Theatro
S30 Pedro - (Canodre, 2018), a praca, o refeitério. Cada ponto remete a
entrevistas com moradores e imagens de filmagens de época. L3 estdo
mulheres e homens entrando no refeitério, em duas portas diferentes, em
algum momento dos anos 1940. L4 estd a Dona Eva, residente no HCI nos
anos 2000, contando como conheceu seu esposo, Darcy, no refeitério. O

mesmo refeitério que ainda estd 14, embora n3o seja mais utilizado.

VALORES DE USO

As potencialidades contemporineas de uso do local sido
expressivas. HA muitos iméveis em muito bom estado de conservacgio.
E outros que podem ser restaurados. A area livre é arborizada e de
grande beleza. H4 trés igrejas (fechadas) no local, duas catélicas e uma
evangélica. Considerando que o espacgo deve passar para a propriedade
do municipio de Viam3o, poderia ser aproveitado para finalidades
sociais, assistenciais, de satde e educacionais. James Marston Fitch

destaca a energia que é empregada em patriménio construido: energia

temporal (time energy), energia humana e energia cinética. Essa


http://www.acidadeinventada.com.br/#home
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energia, que hoje até pode ser quantificada de forma monetaria, é
desperdicada quando um prédio ¢ demolido. E um investimento do
passado que nio é aproveitado para o futuro (Fitch, 1990, p. 32). O HCI
poderia ser aproveitado com a organizacdo de um local, que poderia ser
o préprio Memorial, que preservasse, expusesse e disponibilizasse para
consultas os acervos museais e documentais do HCIL.

Alids, com respeito ao acervo documental descobrimos que no dia
22 de novembro de 1999 foi criado, pela Portaria 20/99, no HCI, o Centro
de Documentac¢io e Pesquisa (CEDOPE/HCI). Surgiu entre as acgdes
inserida da Secretaria da Saide do RS, de recuperar, preservar e
(re)construir a memdria da saide publica do estado, e, especialmente, a
dos hospitais e instituicdes de ensino e pesquisas que gerencia
(Fontoura, Barcelos, Borges, 2003, p. 410).

Segundo Fontoura, Barcelos e Borges, o acervo contava, em 2003,
com dois mil documentos e 700 fotografias catalogadas e acondicionadas.
Havia ainda um banco de histéria oral com trinta entrevistas realizadas e
ja transcritas (Fontoura, Barcelos, Borges, 2003, p 412-413).

Em texto de 2013, a musedloga Juliane Serres conta que o Centro,
apo6s 2001, passou por sucessivos periodos de fechamento e abertura. Em
2005, houve uma tentativa de reativa-lo através de um projeto com o
Museu de Histéria da Medicina do Rio Grande do Sul (MUHM). Em 2007,
outro projeto tentou reativar o CEDOPE, o Projeto Global sobre a
Histéria da Hanseniase, promovido pela Universidade de Oxford
(Serres, 2013, p. 5). Em 2013, o Centro se encontrava fechado e as
pesquisas ocorriam mediante agendamento. Agora, ao que parece, nem
existe mais como centro de documentacdo. Encontramos caixas de
documentos em estantes, sem organizacgio, e nio souberam informar
sobre as entrevistas. Um lugar da memédria importante como o HCI

precisa ter um espago expositivo e um centro de documentacao.
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VALORES ARTISTICO-FORMAIS

Aqui destacamos a Antiga Igreja Evangélica de Itapui, que se
encontra em estado avancado de deterioragio. £ um bem de grande
importancia arquiteténica por ter sido o dltimo e um dos mais ousados
trabalhos do arquiteto Theo Wiedersphan (1878-1952), realizador de
grandiosos projetos em Porto Alegre, entre os quais, o prédio dos Correios
e Telégrafos (atual Memorial do RS), a Delegacia da Receita Federal (atual
Museu de Artes do RS), o hotel Majestic (atual Casa de Cultura Mario
Quintana) e a Cervejaria Bopp (atual Shopping Total). Foi o prestigiado
arquiteto Gunter Weimer, especialista em arquitetura do Rio Grande do
Sul, que fez o parecer no processo de tombamento da Igreja.

Anexos ao processo estio os desenhos do projeto e a
correspondéncia de Wiedersphan com o seu mestre de obras, Luiz E.
Fenner, interno do HCI, na qual o arquiteto vai aos minimos detalhes
nas suas instrucdes, ja que idoso, e cuidando da esposa acamada, nio
tinha condigdes de ir até o local da obra.

Diz Weimer:

Nesta obra, o velho arquiteto investiu toda a sua paciéncia para fazer o
projeto mais bem acabado de sua vida. Com o desenho de pedra por pedra,
esquadria por esquadria, sarrafo por sarrafo, até o minimo detalhe que ia
até a localizagdo exata de cada prego e cada parafuso devidamente
especificado. (...) A preciosidade da carpintaria demonstra a verdadeira
maestria de um artesanato de dominio do uso da madeira que hd muito

tempo caiu no esquecimento (RS, 2008, p. 23).
O contraste entre as imagens disponiveis no processo de
tombamento (de 2008) e o estado atual da Igreja mostra que a
degradacio avangou muito.

Para além da arquitetura, a existéncia da Igreja Evangélica é muito

interessante do ponto de vista espiritual e social. Ela conecta o HCI com
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a Sociedade Pré-Leprosario Rio-Grandense, de 1924 '°. Além disso, a
construgdo de uma igreja luterana em uma comunidade administrada
por irmis franciscanas e padres catdlicos mostra a resiliéncia da

pequena comunidade evangélica do HCIL.

VALORES MORAIS OU AFETIVO-ESPIRITUAIS

O HCI ja abrigou 2474 pessoas, pacientes ou familiares de
portadores de hanseniase, e, a partir da década de 1970, pacientes
psiquidtricos ". Era uma cidade, com tudo o que possui uma cidade, com
a diferenca de que nio havia, por grande parte do tempo de existéncia
do Hospital, liberdade para sair e voltar. Pessoas que se apaixonaram,
casaram, trabalharam, tiveram filhos, festejaram, adoeceram,
morreram neste local. Mulheres que foram compulsoriamente
separadas dos filhos, que eram levados para uma casa de acolhimento.
A Lei Federal n° 610 de 13 de janeiro de 1949 determinava no seu artigo
15 que “todo recém-nascido, filho de doente de lepra, serd compulséria
e imediatamente afastado da convivéncia dos Pais”. Segundo o
Movimento de Reintegracdo de Pessoas atingidas pelas Hanseniase”, o
Morhan, 40 mil bebés foram separados de pacientes (Modelli, 2016).

Os valores afetivo-espirituais ndo somente dizem respeito a essas
pessoas e seus descendentes, mas a toda a sociedade. Uma parte das
memorias do HCI se inserem no que hoje sio denominadas memérias

traumadticas, que, geralmente, sio rejeitadas e apagadas. E importante

' Em 1924, para comemorar o centenario da imigragcdo alema para o Rio Grande do Sul foi criada a
Sociedade Pro-Leprosario Rio Grandense, com a finalidade de criar um local adequado para o isolamento
dos hansenianos. (Fontoura, Barcelos, Borges, 2003, p. 399).

" Fernanda Canofre esclarece que a partir de 2017, o governo do Estado passou a transferir pacientes
psiquiatricos do Hospital Sdo Pedro para o HCI. Em 2012, quando a cineasta Liana Sulzbach gravou o
documentdrio A Cidade, havia 34 internos no local. Em 2018, quando Canofre escreveu a matéria para
o Sul 21, eram 72 pacientes (Canofre, 2018).
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que o local seja preservado e, em caso de utilizagio para outras
finalidades, que haja indicacio, de preferéncia com um espago

expositivo e documental, da histéria do HCI.
VALORES DE SINGULARIDADE/RARIDADE

Existiram cerca de 40 leprosarios no Brasil e o HCI era um dos
dltimos, ainda em funcionamento. E com certeza, um patriménio
singular e, por carregar memdrias traumadticas, com alta
vulnerabilidade a extin¢ido e apagamento. Veja-se o caso do CEDOPE,

que estava organizado e em funcionamento, e se desarticulou.
CONSIDERAGOES FINAIS

No segundo semestre de 2023, os Ultimos pacientes deixaram o
HCI. O local encontra-se vazio. Com respeito ao patriménio mével de
valor histérico (objetos e documentos), existe a informagio de que o
IPHAE esté fazendo um inventdrio dos bens. Com respeito as edificagdes
nio se sabe ainda que destino lhes serd dado. Existe o temor de que haja
interesse imobilidrio no local, o que afetaria ndo sé o patriménio
cultural, mas também natural.

Assim, é importante que haja clareza a respeito dos valores que
estes bens expressam, pois a sua preservagio dependerd da mobilizagio
da sociedade e da interlocu¢do com diversos setores do governo do
Estado (Secretaria do Planejamento, Governanga e Gest3o, Secretaria da
Cultura, Secretaria da Saude, Secretaria do Meio Ambiente e
Infraestrutura, IPHAE etc.) da Prefeitura de Viam3o, que deverd
assumir o local. A enchente de maio de 2024 é motivo de maior atencio
a questdo, ja que, em funcdo das diversas situagdes emergenciais, as

pautas culturais acabam passando para o segundo plano.



198 e Hospital Colonia Itapua entre a satide e o patriménio

No pértico de entrada do HCI existe a frase “Nés ndo caminhamos
s6s”, expressando o acolhimento que os pacientes recebiam no Hospital
em uma situacio de extremo sofrimento e dor. Eles nio estio mais 14

mas a sociedade deve a eles e si mesma a preservagio da sua memoria.
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REVISITANDO O PASSADO. PROCESSOS
EXPOGRAFICOS E PERCEPCOES DE PESQUISA SOBRE
A MEMORIALIZACAO DO HOSPITAL COLONIA ITAPUA

E A REPRESENTACAO DE MEMORIAS DIFICEIS

Helena Thomassim Medeiros '

INTRODUCAO

Inaugurado em 1940, na cidade de Viam3o, regiio metropolitana de
Porto Alegre, o Hospital Colonia Itapui (HCI) é o unico leprosario® do
Rio Grande do Sul. O local passou a ser foco de estudos sobre sua
patrimonialidade em 1999 com a criagdo do Centro de Documentagio e
Pesquisa (CEDOPE)®. Em 2010 teve um de seus prédios, a Antiga Igreja
Evangélica, tombada pelo Instituto do Patriménio Histérico e Artistico
do Estado (IPHAE). Em 2014 funciondrios pudblicos se juntaram na
criacio de um Memorial para apresentar e preservar histdrias e
memorias vinculadas a institui¢do. Além destas ag¢des, o HCI j4 foi tema

de diversas exposi¢cdes sobre a histéria da saude, palco de

! Bolsista Fundacédo de Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).
Doutoranda em Meméria Social e Patriménio Cultural, UFPel.

2 O termo leprosario refere-se a locais que abrigavam pessoas atingidas pela lepra, uma doenca
infectocontagiosa, transmitida pelas vias aéreas pelo bacilo Mycobacterium leprae, similar ao da
tuberculose. A doenca, bem como o estigma vinculado a ela, acompanha a humanidade, sendo uma
doenca milenar. Ela compromete os nervos da pessoa infectada, atingindo principalmente as
extremidades do corpo - como maos, pés, orelhas e nariz -, sem tratamento pode causar cegueira e
dorméncia na face, desfigurando o paciente sem causar sua morte. Em 1995 teve o nome alterado para
hanseniase, com a finalidade de diminuir o estigma relacionado a sua histéria. Mais informagdes em:
BRASIL. Lei n° 9.010, de 29 de marco de 1995. Dispde sobre a terminologia oficial relativa a hanseniase
e dd outras providéncias. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 30 de marco de 1995. Secdo 1. p. 4509.
Disponivel em: <https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L9010.htm> . Acesso em: 15 maio 2024.

* Além da dissertagao de Juliane Primon Serres (2004), mais informagdes em podem ser vistas no artigo:
FONTOURA, Arselle de Andrade da. BARCELOS, Artur Henrique Franco. BORGES, Viviane Trindade.
Desvendando uma histéria de excluséo: a experiéncia do Centro de Documentacao e Pesquisa do
Hospital-Colonia Itapud. In: Histéria, Ciéncias, Satide — Manguinhos. Rio de Janeiro, v. 10, suppl 1, 2003,
p.397-414.
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documentirios e utilizado como cendrio para a fabricacio de cartdes
postais.

Em 2015 passei a estudar sobre o HCI para o meu trabalho de
conclusio de curso (TCC) em Museologia na Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS), intitulado “Da exclusdo a exposi¢do: narrativas
expogrdficas do Memorial do Hospital Colénia Itapud - RS” (MEDEIROS,
2015), no qual fui orientada pela professora Vanessa Barroso Teixeira
Aquino. Nesse trabalho abordei algumas exposicdes que apresentaram
esta institui¢do em seu discurso, em especial o Memorial HCI. Realizei
um breve levantamento sobre as narrativas apresentadas e descrevi
como a exposi¢do foi organizada, contudo, nio foi possivel explorar
aspectos como o discurso construido através das escolhas expograficas.

Em minha disserta¢io “O que sobrou de nds: as escolhas expogrdficas
do Memorial do Hospital Colénia Itapud - RS” (MEDEIROS, 2019), o foco da
andlise é o Memorial HCI, sem esquecer do processo de memorializacio
e patrimonializa¢io que leva a construgio dele. Considerando que esse
Hospital representa uma série de discussdes complexas entre politicas
de segregacio, o controle exercido pelo Estado e pela Igreja Catdlica, e a
vida de pessoas diagnosticadas com hanseniase ou isoladas por questdes
psiquidtricas, visei analisar as materialidades e informacgdes
complementares disponibilizadas na exposi¢do. Esse trabalho foi
realizado entre os anos de 2017 e 2019, para a obtencdo do titulo de
Mestre em Memodria Social e Patrimé6nio Cultural pela Universidade
Federal de Pelotas (UFPel), sob a orientagio da professora Juliane
Primon Serres e coorienta¢do do professor Diego Lemos Ribeiro.

Compreendendo que essa publicacio tem como foco o HCI, ndo irei
me estender muito em sua histéria, mas, focar em reflexdes que
surgiram durante ou apds o processo da minha pesquisa. O titulo

“Revisitando o passado” faz mencgéo ao fato de que retomo os estudos
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que realizei e também pode ser entendido metaforicamente, posto que
estou me referindo ao processo de memorializagio em que hd uma
perspectiva de trazer o passado ao presente por meio de selegdes,
representando-o.

Divido esse artigo em dois momentos, no primeiro, busco refletir
sobre o conceito de memdrias dificeis e sua relagio com o processo
traumatico do qual o Memorial HCI é fruto. Apds, apresento alguns
aspectos sobre o desenvolvimento das minhas pesquisas dentro da
perspectiva de investigar e questionar, as representagdes destas

memaorias.
MEMORIAS DIFICEIS

No momento em que iniciei minha pesquisa de dissertacio, falamos
muito do termo “memorias da dor” ou “patriménios da dor”, o que sempre
me incomodou, pois soava, para mim, como se a dor fosse o tinico
sentimento relacionado ao HCI. Mesmo compreendendo o processo
traumitico que a institui¢do representa na vida de muitas pessoas,
percebemos que ele também foi palco de momentos importantes como
casamentos, criacio de lacos dentro da comunidade, celebragdes
religiosas, trabalhos, momentos de lazer e, por vezes, reencontros. Tendo
em vista que “Toda institui¢do total pode ser vista como uma espécie de
mar morto, em que aparecem pequenas ilhas de atividades vivas e
atraentes. Essa atividade pode ajudar o individuo a suportar a tensdo
psicoldgica usualmente criada pelos ataques do eu.” (GOFFMAN, 1974,
p.66), falar apenas da dor parecia colocar os pacientes/moradores como
pessoas sem qualquer geréncia sobre suas vidas.

Em sua tese, Juliane Primon Serres (2009) traz as memdrias de

alguns dos moradores do HCI e uma destas é a da senhora Lori Kunzler,
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que foi diagnosticada com hanseniase e viveu com sua familia no

Hospital. A autora fala que

[...] Lori [...] procurou encontrar um lugar para si na Institui¢io, nio como
doente. [...] ela, procurou sobreviver, foi boa filha, procurou desempenhar
os papéis de género, casou, ndo foi mie como gostaria, hoje desempenha um
papel reconhecido, como a guarda-memérias do grupo. (SERRES, 2009, p.173-
174, grifo da autora).

Gosto particularmente deste trecho pois “procurar um lugar para
si” é extremamente simbolico e descreve a vida das pessoas que, mesmo
com as adversidades, foi vivida. Posto que para muitos o HCI nio foi sé
um episédio de dor, mas parte fundamental de suas trajetdrias. Sendo
assim, “memdrias dificeis” me pareceu uma op¢io melhor para abordar
esse local, a histéria daqueles que se relacionaram a institui¢do e para
compreender as complexidades em relacdo a sua memorializagio.

A ideia de memoérias dificeis vem da perspectiva do trauma,
conceito que, segundo Mércio Selihmann-Silva (2002), provém das
andlises de Freud ao tratar sobre a histeria, pressupondo que a
exposi¢do a algo que a pessoa nio consegue assimilar levaria a uma
defesa fisica do corpo. Porém, com o fim da Primeira Guerra Mundial, a
ideia de trauma volta a ser utilizada na forma de neuroses traumaticas,
que seria a fixacdo em um momento. Deste modo, “O trauma é descrito
como uma fixa¢io psiquica na situa¢do de ruptura.” (SELIHMANN-
SILVA, 2002, p.138), também podendo ser percebido como uma quebra
de confianca.

Durante o governo de Getdlio Vargas (1930-1945) foram
construidos cerca de 30 leprosarios no Brasil, com o intuito de isolar

pessoas diagnosticadas com hanseniase. Havia um forte estigma“

“0O termo estigma, segundo Goffman (1988), vem do grego e era utilizado para a sinais corporais, feitos
com cortes ou fogo, denotavam uma espécie de aviso sobre quem os carregava, pois simbolizavam que
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relacionado a doenga, levando em consideragio o desconhecimento da
cura, bem como a desinformagio sobre sua transmissio, sua relagio
milenar com a humanidade, as deformidades que poderia causar sem
tratamento e a relagio com o imaginirio religioso relacionado ao
pecado’. Serres (2004) comenta que:
0 momento da consolidagio do combate a doenga coincidiu com a ascensio
de um Estado autoritidrio, onde os interesses do individuo deviam
submeter-se aos da coletividade, portanto, concorriam para a justificativa
da segregacdo dos leprosos ndo apenas elementos médicos, como o contégio,
mas sociais, como o bem comum. (SERRES, 2004, p.65, grifo da autora)
Com esta justificativa de um bem comum, adultos e criangas foram
retirados de suas casas, de suas familias, muitos sem informacio sobre
onde estavam indo ou porque haviam sido levados, promovendo assim
uma politica de “caga aos leprosos”. Segundo Serres (2004) o plano
nacional de combate a lepra, de 1935, previa a construc¢io de Leprosarios
do tipo coldnia agricola; extensio e melhoramento dos ji existentes;
hospitalizacio de todos os pacientes de Lepra aberta ou mutilante, e de
mendigos e indigentes. Quevedo explica que:
Havia um tripé profilitico que comecgava com o dispensirio, em que os
primeiros exames médicos eram feitos, o segundo era o Hospital Colénia,
para onde eram enviados os que obtivessem resultados positivos aos seus

exames e, finalmente, os preventérios, que eram destinados aos filhos
sadios dos doentes. (QUEVEDO, 2005, p.29)

“[..] o portador era um escravo, um criminoso ou traidor uma pessoa marcada, ritualmente poluida, que
devia ser evitada; especialmente em lugares publicos.” (GOFFMAN, 1988, p.05). Mais informagoes em:
GOFFMAN, Erving. Estigma: Notas Sobre a Manipulacéo da Identidade Deteriorada. Tradugdo: LAMBERT,
Mathias. Rio de Janeiro: LTC, 1988. 124 p.

® Mais informacées em: MEDEIROS, Helena Thomassim; SERRES, Juliane Primon; RIBEIRO, Diego Lemos.
Elementos de religiosidade na exposicdo do Memorial HCl: a lepra e o discurso da caridade crista. In:
Revista Eletrénica Ventilando Acervos, Floriandpolis, v. 8, n. 2, 2020, p. 58-75. Disponivel em:
<https://ventilandoacervos.museus.gov.br/wp-content/uploads/2020/11/08.-Artigo-04-Helena-et-al-
2020.pdf>. Acesso em 10 de maio de 2024.
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A criagdo dos hospitais-colonia também se relaciona a ideia de
progresso, fortemente propagada no Pais. Hilton Japiassu (2001), ao
falar desta ideologia no século XIX e o uso das ideias de Darwin sobre
evolugio como legitimadores da desigualdade social, comenta que “[...]
o0 progresso, o principio de liberdade e do respeito ao outro, mas nio
para todo mundo: devem ser excluidos do determinismo da lei da
natureza os “enfermos”, os “débeis” e algumas “ragas retardadas”.”
(JAPIASSU, 2001, p.177). Somando-se a essa questdo as desigualdades
sociais, tendo em vista que “A doencga, com freqiiéncia, relaciona-se a
indicadores como baixa renda familiar ou per capita, baixa escolaridade
e falta de condigdes basicas de saide, entre outros.” (MAGALHAES;
ROJAS, 2007, p. 76), percebemos que o HCI, bem como outras institui¢des
totais, representa problemas estruturais de nossas sociedades.

A partir da década de 1940 apareceram os primeiros tratamentos®
para a hanseniase, sendo assim “O isolamento foi considerado extinto
no Brasil em 1962 com a aprovag¢io do decreto n° 968, de 7 de maio,
embora alguns estados, como Sio Paulo, continuassem a manter as
colénias em funcionamento.” (SANTOS, 2006, p.15). Muitos pacientes se
mantiveram nos hospitais ou foram internadas posteriormente’.

Contudo, era necesséirio encontrar uma nova utilidade para a estrutura

construida. Foucault escreve que:

° Atualmente a hansenfase possui um tratamento simples, que se da de forma ambulatorial em unidades
publicas de saude, a pessoa diagnosticada faz uso da poliquimioterapia de acordo com o estagio da
doenca e pode estar curada em alguns meses.

" Ha casos de pessoas que foram levadas compulsoriamente para os hospitais colonia até as décadas de
1980 e 1990. Sendo que a Lei n° 11.520 (BRASIL, 2007) prevé o direito a pensao especial para pessoas
atingidas pela hanseniase, que foram isoladas e internadas compulsoriamente em hospitais colonia até
31 de dezembro de 1986. Mais informacdes em: BRASIL. Lei n° 11.520, de 18 de setembro de 2007.
Dispde sobre a concessdo de pensao especial as pessoas atingidas pela hanseniase que foram
submetidas a isolamento e internagdo compulsérios. Conversao da Medida Provisoria n°373, de 2007.
Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DF, 19 de setembro de 2007. Secdo 1. p. 1. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02007-2010/2007/Lei/L11520.htm>. Acesso em: 18 de ago.
de 2017.
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Desaparecida a lepra, apagado (ou quase) o leproso da memdria, essas
estruturas permanecerdo. Freqiientemente nos mesmos locais, os jogos de
exclusio serio retomados [...] Pobres, vagabundos, presididrios e “cabegas
alienadas” assumirdo o papel abandonado pelo lazarento [...] (FOUCAULT,
1993, p.06)

Seguindo essa ldogica, em 1972, decorrente do processo de
esvaziamento da institui¢do, comecaram a ser transferidos pacientes do
Hospital Psiquidtrico Sio Pedro. O Projeto do Centro Agricola de
Reabilitagio (CAR), que utilizava a laborterapia, visando reintegrar os
pacientes ao mercado de trabalho e gerar sua subsisténcia, funcionava
nas dependéncias do HCI.

Passaram-se 0s anos, projetos de memorializacio destes locais
surgiram, ndo apenas no Rio Grande do Sul. Porém ainda estamos
tratando de memdrias dificeis e carregadas de sentimentos ainda
presentes e recentes em nossa sociedade. Observo que palavras como
“lazarento”, “leproso” ou “morfético” sio expressGes pejorativas
comuns no nosso cotidiano, e que o Brasil ainda é o segundo pais com
maior ndmero de casos de hanseniase no mundo®. O Leprosdario Itapui
e o0 Hospital Psiquiatrico Sdo Pedro, sio instituicdes com um grande
peso no imaginario gaicho, em func¢do do estigma dessas doencas e das
politicas de segregacdo que representaram. Nesse sentido, a dissertagdo
baseava-se na ideia de identificar e refletir sobre a transmissido destas
memorias dificeis por meio do Memorial HCI.

A tese de Inés Isabel Oliveira Ramos Rebelo Morais (2019) traz
diversas contribui¢des para pensarmos o conceito de memérias dificeis
dentro do contexto museal. A autora utiliza como base o conceito de

Difficult Heritage de Sharon Macdonald (2009), sendo esse caracterizado

8 BIERNATH, André. Por que Brasil é o segundo pais com mais casos de hanseniase no mundo? In: BBC
News Brasil. 2 jun. 2023. Disponivel em: <https://www.bbc.com/portuguese/articles/cjrigx294210>.
Acesso em 16 maio 2024.
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como “[...] a past that is recognised as meaningful in the present but
that is also contested and awkward for public reconciliation with a
positive, self-affirming contemporary identity.” (MACDONALD, 2009,

p.01)°. Segundo Morais (2019):

[...] Memérias Dificeis para a drea das ciéncias da comunicagdo: partilha de
significado de memdrias traumdticas através de prdticas de representagdo,
mediagdo e comunicagdo, com vista a uma apreensdo consciente e efetiva para
publicos direta e indiretamente envolvidos, com o objetivo da aceitagdo,
consciencializag¢do, mudanga de mentalidades e prdtica visivel nas questdes
sociais atuais, consequéncias diretas da memdria traumdtica em causa.
(MORALIS, 2019, p. 311, grifo da autora).

No contexto do HCI, o processo de memorializa¢io nio foi fruto de
iniciativas dos pacientes ou familiares, mas de pesquisadores e,
posteriormente, de funciondrios do Hospital, algo que também
influencia na construg¢do narrativa sobre esse passado. O CEDOPE,
segundo Serres (2013), comecou vinculado ao Centro Estadual de
Informacio e Documenta¢io em Satde do Rio Grande do Sul (CEIDS),
em 1999. Voluntirios do curso de Graduag¢io em Histéria da
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), coordenados pela
historiadora do local, foram apresentados aos pacientes se dividiram

para realizar o trabalho de entrevistas, pesquisa, organizagdo do acervo.

Sendo assim:

[...] o CEDOPE funcionou regularmente entre 1999 e 2001, e posteriormente
passou por periodos de abertura e fechamento. Em 2005 houve uma
tentativa, por parte do MUHM de revitalizar este trabalho e em 2007 o
Projeto Global sobre a Histéria da Hanseniase, promovido pela Universidade
de Oxford, também realizou uma nova tentativa. Contudo, apesar da perda

de boa parte do material elaborado pelo CEDOPE, permanecem ainda hoje,

2"[..] um passado que é reconhecido como significativo no presente, mas que também é contestado e
incomodo para a reconciliagdo publica positiva com a autoafirmagao identitaria contemporanea.”
(MACDONALD, 2009, p.01, tradugao nossa).
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no Memorial HCI elementos criados e histérias pesquisadas neste periodo,
tendo em vista alguns dos banners utilizados, e os trabalhos desenvolvidos
a partir desta iniciativa. (MEDEIROS, 2019, p.69-70).

A partir do trabalho desenvolvido pelo CEDOPE diversas
exposi¢des surgiram e, “[..] em meados de 2014 a decisio do
Departamento de Coordenacgio dos Hospitais Estaduais e dire¢ido do HCI
de construir neste local um espago de memérias, tendo como
idealizador e coordenador do Memorial Marco Antdnio Lucaora.”
(CAMELLO, 2018, doc. eletr.). O senhor Marco buscou informagdes sobre
a doenca com a enfermeira Rita Sosnoski Camello, especialista em

hanseniase, para montar a exposicio.
PESQUISA E REPRESENTACAO DE MEMORIAS DIFIiCEIS

0 TCC consistiu em apresentar as exposicdes e a histéria do HCI
em uma perspectiva museoldgica, entrevistando pesquisadores e
organizadores de exposi¢cdes sobre a temdtica. J4 a dissertacdo tinha
como ideia inicial entrevistar os moradores do HCI para descobrir suas
percepgdes sobre a forma como o Memorial representava suas histérias,
em virtude do tempo limitado e do processo de aprovagdo em diferentes
instancias que essa demandaria, busquei alternativas. Sendo assim, em
novembro de 2017, um estudo de publico foi aplicado para tentar
descobrir quais as percepg¢des dos visitantes sobre o Memorial HCI,
porém, nio teve continuidade, devido a questdes internas, pois em 2018
foi criada a Comissio de Pesquisa do HCI, com isso nio houve tempo
hébil para seguir essa vertente de investigacio.

Ao considerar a inexisténcia de uma metodologia Gnica para
andlise expografica, mesclei elementos que permitiram ter reflexdes

sobre o discurso construido. No estudo de campo foram realizadas
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entrevistas' semiestruturadas com pessoas que participaram de
exposic¢des relacionadas ao HCI, especialmente os organizadores do
Memorial; visitas a exposicdo para coletar informacdes, realizadas nos
anos de 2015, 2017 e 2018; estudo de publico, respondido por 13 (treze)
visitantes em 2017, que ndo pode ser utilizado enquanto categoria de
anilise, mas foi citado para embasar algumas das problematizacGes
propostas ao longo do trabalho. A fim de realizar a andlise de escolhas
expograficas, fiz uso dos métodos de observagio, mais especificamente
a descricdo densa®, e a andlise de contetido®.

Laurence Bardin (1977) escreve que “A andlise de conteido é um
conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes.” (BARDIN, 1977, p.31. Grifo
do autor), dentro deste contexto, ela foi escolhida como uma forma de
compreender e classificar espagos e textos expositivos. Dentro de um viés
teérico busquei compreender a performance museal, seguindo a
concep¢ido de Bruno Brulon Soares (2012), que considera museus e teatro
como andalogos, nos quais sdo realizados novos arranjos das coisas da
realidade, reapresentando o real. O autor aponta que “[...] a performance
foi definida por ser geralmente ordenada por uma estrutura dramatica,
um enredo que confere sentido e di vida aos cddigos comunicativos
interdependentes de um grupo social.” (SOARES. 2012. p.195). Utilizei

autores de diversas dreas para compreender no s6 o Memorial, mas como

1% A maior parte das entrevistas foram realizadas em 2015, uma com a enfermeira Rita Sosnoski Camello e
com o senhor Marco Antonio Lucaora, idealizadores do Memorial; outra com a senhor Dennis Guedes
Magalhdes e a senhora Lia Conceicao Mineiro de Souza Magalhaes, que trabalhavam com a comunicagao
dos hospitais estaduais, sobre o CEDOPE e outras exposicdes desenvolvidas; uma com o historiador Everton
Reis Quevedo onde os temas foram o CEDOPE e a exposi¢do de 2012 no MUHM. Durante o periodo da
dissertacao duas entrevistas foram feitas com a enfermeira Rita, uma em 2017 e 2018.

' Conceito apresentado por Geertz (2008). Mais informacdes em: GEERTZ, Clifford. A Interpretacao das
Culturas. Rio de Janeiro: LTC. Ted. 2008. 323p.

"2 Conceito trabalhado a partir das ideias levantadas por Bardin (1977). Mais informagdes em: BARDIN,
Laurence. Anédlise de Contetdo. Tradugao de: Luis Antero Reta e Augusto Pinheiro. Lisboa: Edi¢oes 70.
1977.226p.
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o estigma, principalmente da lepra, influenciavam essas construgdes
narrativas e a comunicagio entre a vida e a intimidade dos pacientes com
os medos e preconceitos da sociedade, ainda presentes no imagindrio de
visitantes e mesmo dos construtores destes discursos sobre o passado.
Em 2015 e 2017 as visitas realizadas contavam também com um

¥” sendo assim,

percurso externo ao prédio do Memorial na “zona suja
os espacos elencados para levar o publico a conhecer o HCI também
faziam parte da “performance museal”. Entretanto, devido ao fato de
que as visitas ocorridas em 2018 nio permitiram o acesso as outras dreas
do Hospital, e que desde 2017 nio foi autorizada nem a gravacio das
mediagdes e nem as fotografias fora do Memorial, a dissertagdo limitou-
se ao circuito expositivo interno ao ambiente relativo ao que era a antiga

“Casa das Irmas” (figuras 01 e 02) e a area de exposi¢do externo em

frente ao prédio.

Figura 1 - Primeiro Andar do Memorial HCI. Fonte: MEDEIROS, Carolina (2017).

3 O Hospital era dividido em zona sadia, intermediaria e suja, segundo Serres (2004), a entrada da zona
era o parlatério e ali ficavam as moradias das pessoas diagnosticas com hansenfase, bem como as
fabricas e espacos de lazer. O leprosério foi pensado para manter esses pacientes nesta area.
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Figura 2 - Segundo Andar do Memorial HCl Fonte: MEDEIROS, Carolina (2017).

As visitas a exposicdo, os discursos elaborados por textos e
mediacdes no Memorial HCI, além das entrevistas realizadas, foram
parte essencial de minha andlise. Dentre as questdes levantadas,
percebi, naquele momento, que a quantidade de materialidades poderia
atrapalhar a compreensio do visitante; que os textos buscavam
“amenizar” as consequéncias deste processo de exclusio, vivenciadas
pelos pacientes e seus familiares; que os pacientes, apesar de serem
citados, ndo participavam ativamente da apresentaco de suas historias.

Reforcando a percepc¢do de que

[...] n3o se pode cumprir a utopia de um discurso isento e neutro. Mesmo
querendo manter a imparcialidade numa compilagio de dados reais e
inequivocos, a forma como se organizam revela a faceta parcelar e
fragmentada do grupo que a organizou [...] todos projetam o seu préprio
horizonte onirico, as suas crengas e ambigdes, os seus instintos e emogoes.
[...] O reconhecimento destas influéncias, porém, n3o impede a validade do
discurso museoldgico, desde que este assuma a orientagdo ideoldgica que
lhe serd subjacente e demonstre sua competéncia para veicular um ponto
de vista, uma légica racional e coerente, uma vertente do pensamento
humano. (ROQUE, 2010, p.51)
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Essa légica racional estava presente na exposi¢io que nos fazia
compreender o Hospital como parte da histéria de exclusio e
estigmatizacdo de pessoas com hanseniase, acompanhando uma
narrativa que se iniciava em uma visio Medieval sobre a doenca.
Cumprindo um papel importante para a compreensio dos visitantes,
mas também demonstrando os interesses pessoais dos organizadores,
como pode ser observado na construcio de alguns espagos expositivos
como a “Sala Memorias do Mundo” (figura 3) e na pintura realizada por

Marco Anténio Lucaora (figura 4).

Figura 3 - Sala Memdérias do Mundo. Fonte: MEDEIROS, Helena Thomassim (2017).
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Figura 4 - Pintura do senhor Marcco Antonio Lucaora no Memorial HCI. Fonte: MEDEIROS,
Helena Thomassim (2017).

Nio irei me aprofundar nesses espagos aqui, pois eles também sio
problematizados em artigos publicados como “Elementos de religiosidade
na exposicdo do Memorial HCI: a lepra e o discurso da caridade cristd”
(MEDEIROS; SERRES; RIBEIRO, 2020), “Estigma da lepra o manequim
Ldzaro na exposigdo do Memorial do Hospital Colénia Itapud” (MEDEIROS;
SERRES; RIBEIRO, 2021) e “A palavra, o portal e a morte: Hospital Colénia
Itapud e os simbolos do isolamento” (MEDEIROS, 2023). Contudo, é
importante observar que tais a¢bes reforcam a percepg¢io de que “[...] a
instituicio museal pode assumir diferentes formas, que representam a
visdo de mundo dos diferentes grupos sociais, no tempo e no espago —
aquilo que seus criadores concebem como ‘o real” (SCHEINER, 2013, p.

363).
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Outro ponto importante e que abordo em minha dissertagio sdo as
visitas realizadas para além do Memorial, dentro da estrutura
construida para ser o HCI, e as percepgdes que tive. Em 2015, realizamos
uma caminhada pelo local, que foi criado nos moldes de uma pequena
cidade, guiados por um funciondrio do setor psiquidtrico, “[...] os
pacientes deste setor o conheciam e por isso acompanharam o grupo
durante a visita, conversaram, tiraram fotos e contaram um pouco de
suas vidas.” (MEDEIROS, 2019, p.127). Foi um momento muito
interessante, pois viamos que havia vontade dos préprios moradores em
participar, algo que talvez se devesse ao fato de que o Memorial havia
aberto recentemente.

Ao voltar a instituicdo em 2017, percebi diversas mudangas em
relagdo a essa etapa especifica da performance museal, comento na
dissertagdo que

Em 2017 a visita ao HCI foi realizada com a senhora Rita, e um guarda
acompanhando os visitantes o tempo inteiro, mantendo-os afastados dos
pacientes que ao tentar se aproximar eram conduzidas paralonge. O contato
com os pacientes se deu com a condugdo a um dos pavilhdes do local,
entrando “sem avisar” a todos, alguns deles correram para arrumar seus
quartos, outros vieram cumprimentar.

A sensagdo deixada por estas duas experiencias foi muito diferente, na
primeira éramos abordados e nos sentiamos convidados a conversar, na
segunda pareciamos intrusos “fazendo ronda”, sem nos comprometermos
emocionalmente com aqueles seres humanos, apenas observando suas vidas
como um pesquisador externo aquele ambiente. (MEDEIROS, 2019, p.127).

Esse sentimento me impactou ainda mais pelo fato de que em 2018,
a exposicio ficou restrita a “Casa das Irmis”, levando a reflexdes quanto
ao processo de construcio das narrativas sobre o HCI e quem tem
direito a elas. Em entrevista a enfermeira Rita menciona a opinido dos

pacientes/moradores quanto a interagdo com o publico:
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Durante a visita nio [...] Eles nio querem ser vistos, tu quer [sic] no maximo
tu tens a foto, mas tipo assim: “Eu ndo quero falar com ninguém, nio quero
ver ninguém”. [...] Eles também n3o gostam, por exemplo de sentar com
vocés a mesa, porque de repente um objeto cai, a mio dele nio é firme, entdo
ele te diz assim: “N3o, nio quero me sentar com eles, porque eu estou
cansada de ser um macaco do circo onde todo mundo vinha me olhar”.
Quando eu passo com visitas eles fecham as portas e me dizem assim: “Dona
Rita, se for a senhora, senhora entra, conversa comigo, fica o tempo que
quiser, mas eu ndo quero estranhos aqui.” (CAMELLO, 2017, inf. verb.)

Em diversos textos discuto sobre a dualidade deste local que foi ao
mesmo tempo um lar e uma prisdo’, fato que se exemplifica nestes
relatos sobre as visitas e também nas diversas discussdes sobre as
narrativas expograficas construidas no Memorial. O HCI representa
uma memoria traumdtica para uma parcela da sociedade, tanto para os
envolvidos diretamente com as doengas tratadas na instituicio -
pacientes que passaram pelo isolamento, seus parentes e pessoas
préximas, que, talvez, busquem o esquecimento como uma forma de
continuar suas vidas sem o peso de um estigma -, quanto dentro da
narrativa oficial dos governos, que nio investem em politicas de
memoria voltadas a estes lugares, possivelmente, por terem imposto e
estimulado essa exclusio e os impactos que provém dela (separac¢io dos
filhos, preconceito, discriminagio, agressdes fisicas e psicoldgicas, etc.).

Quanto ao primeiro caso, daqueles relacionados diretamente com
a doenga, Serres comenta que “As recordagdes do isolamento, época em
que viveram com uma série de limita¢des, perda de liberdade, medo,
auséncias, sio memdrias dificeis de transmitir pelo cariter emocional

que comportam e, muitas vezes, pela auséncia de interlocutor.”

14 Essa discussao é mais aprofundada em: MEDEIROS, Helena Thomassim; SERRES, Juliane Concei¢do
Primon. Prisdo ou lar? A Dualidade de Representacdes no Memorial do Hospital Colénia Itapua. In:
SERRES, Juliane Conceigdo Primon et al. Memdria & Patriménio: Identidade, emocéo e ditaduras: Volume
Il. 2020. Disponivel em: <https://wp.ufpel.edu.br/ppgmp/files/2020/01/Mem%C3%B3ria__Patrim%
C3%B4nio_-_Volume_2__compressed-1.pdf>. Acesso em 10 de maio de 2024.
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(SERRES, 2009, p.164). Por consequéncia, cabe, muitas vezes, a
académicos e funciondrios o trabalho de mem@ria realizado, sendo essas
iniciativas individuais e nio coletivas, o que pode impactar em sua
aplicagdo e permanéncia.

Em minhas andlises sobre o Memorial questionei diversas das
escolhas expograficas e aspectos do discurso construido dentro da
perspectiva museoldgica. Todavia, deve-se ressaltar o esfor¢o, empenho
e dedicacdo de todos os pesquisadores e servidores publicos que fizeram
com que um antigo leprosirio fosse considerado um patriménio. Em

minha dissertacio faco a seguinte reflexio:

Devemos refletir sobre o que antigos Leprosarios espalhados pelo Pais se
tornam neste espago entre esquecer e lembrar. Quando nio queremos
recordar algo, mas também nio podemos olvidar, pois aquilo é importante
para a nossa formagio pessoal, mantemos essas “lembrangas indesejiveis”
préximas. Escondidas dentro de caixas onde sabemos que estdo protegidas,
mas que ao mesmo tempo faz com que nio precisemos vé-las, e, assim,
podemos seguir em frente. A patrimonializagio de lugares como o HCI,
muitas vezes, reflete este mesmo processo, pois sio lembrangas que
precisamos salvaguardar, mas que mesclam alegria e tristeza de uma forma
tdo incomoda que preferimos manter a uma certa distincia para que,
quando preciso, saibamos onde encontrar. Seria errado patrimonializar,
eternizar (do ponto de vista fugaz da vida humana) lembrangas tristes?
Muitas vezes encontrei ao apresentar este trabalho pessoas que disseram
nio gostar da ideia de um memorial como o do HCI e que ndo teriam
interesse em visitar este tipo de instituicdo. Se esta visdo estd certa ou
errada ndo hd como afirmar, porque, geralmente, ao pensarmos em museus
e espagos culturais buscamos algo que nos distraia de nosso cotidiano. Ir em
lugares onde vidas foram isoladas, representa justamente o contrario, pois
denota uma preocupagdo com as injusticas do mundo. Contudo, se o
patrimdnio é bom para agir, ai estd um excelente elemento de ag3o, que
busca relembrar esses esquecidos. Se nio valorizarmos espagos como estes
hospitais col6énia agora, estamos fadados a cometer repetidamente os
mesmos erros: insistir em mecanismos de exclusdo, em perseguicdes,
isolamentos, estigmatizando pessoas, ndo tendo empatia ou compreensio
com o préximo. (MEDEIROS, 2019, p. 281-282).
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Os relatos que fago nesse artigo refletem o que vivenciei durante
meu processo de pesquisa, mas refor¢cam também o conceito de
memorias e patrimoénios dificeis, pois 0 HCI é um espago de segregacio.
Ele representa a forma como nossa sociedade lida que pessoas e
histérias que trazem desconforto, isolando-as, ao invés de compreender

que esses mecanismos ainda estdo presentes.
CONSIDERAGOES FINAIS

Entre 2020 e 2021, iniciei uma pesquisa breve sobre estes espacgos,
porém, nio dei continuidade a mesma, pois o tema tornou-se
extremamente pesado, tomando propor¢des em que, todas as vezes que
tentava escrever sobre ele, ndo era possivel conter as ligrimas. Muito
me entristeceu deixar essa pesquisa de lado, ainda mais porque entre os
anos de 2021 e 2022, noticias® veiculavam um possivel fechamento do
HCI e a retirada dos pacientes remanescentes.

Todavia, essa perspectiva de fechamento, assim, como as
mudang¢as na performance museal do Memorial HCI, que vinham
acontecendo desde 2018, refor¢avam as criticas que recebi ao longo da
pesquisa, demonstrando também a falta de interesse do Estado em
manter o trabalho de memorializagio iniciado em 1999. A complexidade

em comunicar as memodrias dificeis também me parece um fator

'* Mais informacdes em: Secretaria de Estado da Saude do Rio Grande do Sul. Sadde inicia processo de
desinstitucionalizagdo de pacientes e ex-pacientes do Hospital Colénia Itapud. 06 jan. 2022. Disponivel em:
<https://saude.rs.gov.br/saude-inicia-processo-de-desinstitucionalizacao-de-pacientes-e-ex-pacientes-
do-hospital-colonia-itapua>. Acesso em 15 de maio 2024.

GOMES, Luis. Apés mais de 80 anos, Hospital Colénia de Itapua pode ser fechado. In: Sul21. Disponivel
em: <https://sul21.com.br/noticias/geral/2021/09/apos-mais-de-80-anos-hospital-colonia-de-itapua-
pode-ser-fechado/>. Acesso em 15 de maio 2024.

BONES, Elmar; TENTARDINI, Cleber Dioni. Trés pacientes travam o fechamento do ultimo hospital colonia
do Brasil: “N6s ndo caminhamos sés”. In: Jornal JA. Disponivel em: <https://www.jornalja.com.br/geral/
tres-pacientes-travam-o-fechamento-do-ultimo-hospital-colonia-do-brasil-nos-nao-caminhamos-sos/>.
Acesso em 15 maio 2024.
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fundamental, ainda mais quando os interlocutores costumam ser
pesquisadores ou pessoas que nio estio, necessariamente, ligadas a
esses processos de exclusio.

Dentre os anos de 2015 e 2023, além de meu trabalho de conclusio
de curso e da minha dissertac¢io, foram publicados 14 artigos de minha
autoria ou em coautoria sobre o HCI, as escolhas expogréficas do
Memorial, seu patrimdnio, os simbolos de religiosidade crista presentes
na exposicio, a representacio das histérias de vida de
pacientes/moradores, reflexdes sobre o imaginirio e a simbologia do
Hospital, a relagio entre os valores materiais e imateriais dos objetos
expostos, entre outras questdes. Essas andlises'® foram a forma que
encontrei para contribuir com a disseminag¢io de informacgdes sobre
essa histdria e auxiliar para que nio fossem esquecidas.

No final do ano de 2023, tivemos a noticia de que o HCI foi
considerado patrimdnio histérico e cultural do estado do Rio Grande do
Sul", algo que considero uma vitdria que envolve a trajetéria de muitos,
que lutaram para a preservagio desse espago, seja por meio de
pesquisas, criagio de exposi¢des, documentdarios, publicacdes, entre
outras formas de reconhecimento. Todavia, deve-se entender que

apenas essa chancela n3o garante a preservagio deste local e das

'“ Devo ressaltar que, em minhas pesquisas sobre o HCl pude contar com o apoio de todos 0s meus
entrevistados, em especial da senhora Rita Sosnoski Camello que acompanhou o processo de criagao
do meu TCC e da dissertacdo, Marco Antonio Lucaora, Everton Reis Quevedo, Dennis Guedes Magalhées
e Lia Conceicao Mineiro de Souza Magalhdes. Assim como contei com os trabalhos de pesquisadores
que se dedicaram a investigar e publicar sobre o HCI, como Juliane Concei¢do Primon Serres, Everton
Reis Quevedo, Daniele Borges Bezerra, Viviane Trindade Borges, Arselle de Andrade da Fontoura, Artur
Henrique Franco Barcelos e muitos outros. Observei neles uma profunda preocupagcdo com a
manutencdo dessas memorias, com a preservacao dessa histéria e desse local, muitas vezes esquecido,
sendo assim, acho fundamental citar seus nomes para que continuem sendo uma referéncia para
trabalhos futuros.

' Mais informagdes em: RIO GRANDE DO SUL. Lei n° 16.068, de 19 de dezembro de 2023. Declara integrante
do patriménio histérico e cultural do Estado do Rio Grande do Sul o Hospital Colénia Itapua - HCI.
Disponivel em: <https://www.diariooficial.rs.gov.br/materia?id=938867>. Acesso em 15 maio 2024.
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memorias a ele relacionadas. Os processos de patrimonializagdo e
memorializagdo sdo apenas uma parte do processo, é necessario que
haja acdes em sua defesa, bem como o encontro de ressonincias em

nossa sociedade.
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Pensar a trajetdria do Hospital Colénia ltapud (HCI) é refletir sobre histérias de exclusdo, estig-
mas, sofrimentos e relacdes de poder, mas também de sensibilidades, solidariedade e resistén-
cias. Fundado em maio de 1940, o Hospital estava em conson@ncia com a perspectiva de isola-
mento destinada ao tratamento da lepra no Rio Grande do Sul e no Brasil. A internacdo com-
pulséria no Hospital se fez presente até o inicio da década de 1960, quando foi revogada no
Brassil, contudo muitas pessoas, por diferentes motivos, permaneceram ou foram abrigadas na
instituicdo apds esse periodo. Em 1972 o Hospital também passou a receber pacientes oriundos
do Hospital Psiquidtrico SGo Pedro, promovendo a implantagdo do Centro Agricola de Reabili-
tagcdo, conhecido como projeto CAR, na instituicdo. A partir de uma iniciativa da Escola de
Saude Publica do Rio Grande do Sul (ESP/RS), em 1999 foi criado o Centro de Documentacdo
e Pesquisa do Hospital Colénia ltapud (CEDOPE /HCI). Um projeto que contou para a sua imple-
mentacdo com a parceria e o apoio fundamental do Curso de Histéria da Universidade Federal
de Santa Maria (UFSM), proporcionando um “verdo inesquecivel’ de troca de experiéncias
aprendizagens e afetos para académicas/os, profissionais, moradoras € moradores do Hospital.
Por meio dessa acdo, foi possivel identificar, conservar e disseminar, especialmente o patrimo-
nio documental da instituicdo, assim como registrar, com o aporte da metodologia da Histéria
Oral, diferentes memarias sobre o Hospital que, por vezes, permanecem no esquecimento e/ou
abandono. Foram vdrias as pesquisas e narrativas produzidas a partir dos acervos salvaguarda-
dos no CEDOPE, sendo que algumas estdo presentes nesta relevante publicagdo. O livro *Hos-
pital Colénia Itapud: Entre a salde e o patrimdnio”, organizado por Juliane Serres e Everton Reis
Quevedo é uma importante referéncia para a histéria e historiografia da salde publica no
Brasil, contudo, trata-se também de uma publicacdo de luta e resisténcia comprometida com
a valorizacdo e a preservacdo do patrimonio cultural de valor inestimdvel da instituicdo.

Arselle Andrade da Fontoura

Historiadora no Arquivo Histérico de Joinville,
professora e pesquisadora na Universidade
da Regido de Joinville — UNIVILLE.

i ! Programa de Pos-graduagio
c% Memoria Social e Patrimdnio Cultural
¢IE3* I

)




	Apresentação
	Os organizadores

	Prefácio
	Nós não caminhamos sós
	Beatriz Teixeira Weber 0F

	Descomplicando a hanseníase: breve revisão dos aspectos clínicos e terapêuticos
	Letícia Maria Eidt 1F
	Ana Letícia Eidt Postiga 2F
	Manoela Eidt Postiga 3F
	INTRODUÇÃO
	ASPECTOS GERAIS SOBRE A DOENÇA
	MANIFESTAÇÕES CLÍNICAS DERMATOLÓGICAS
	MANIFESTAÇÕES CLÍNICAS NEUROLÓGICAS
	CLASSIFICAÇÃO CLÍNICA
	CLASSIFICAÇÃO OPERACIONAL
	DIAGNÓSTICO
	TRATAMENTO
	PREVENÇÃO DE INCAPACIDADES FÍSICAS
	ACOMPANHAMENTO DE CONTATOS
	REFERÊNCIAS


	“Eles diziam que tinha os leprosos do outro lado” os embates sobre uma cerca e as histórias marginais de um antigo hospital 4F
	Viviane Borges 5F
	PROJETO CAR E A REOCUPAÇÃO DO LEPROSÁRIO
	DE UM LADO A UIH, DE OUTRO, A UIP
	CONSIDERAÇÕES FINAIS
	REFERÊNCIAS
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