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RESUMO

O presente trabalho discute o percurso que envolveu os estudos de tombamento e
aprovacdes das protecdes dos Asilos Colonias no estado de Sao Paulo, construidos
para internacdo compulsoria de pessoas atingidas pela hanseniase durante a primeira
metade do século XX, seguindo com as praticas de segregacdo até meados da
década de 1980. A deliberacéo pela aprovacdo dos tombamentos, a partir dos estudos
de tombamento realizados, foi efetuada pelo Conselho de Defesa do Patrimdnio
Histérico, Arqueoldgico, Artistico e Turistico do Estado de Sao Paulo
(CONDEPHAAT), entre os anos de 2011 e 2016. Junto aos asilos colbnias foi
tombado, também, um dos exemplares de preventorio, instituicdo destinada a abrigar
filhos de pessoas atingidas pela hanseniase, nascidos ou ndo nos asilos. O conjunto
de cinco asilos colénias e um de dois preventorios tombados constituem o
entendimento de uma rede de profilaxia da lepra paulista, fator que possibilitou que os
estudos de tombamento fossem realizados de forma conjunta, dentro de uma proposta
de estudos tematicos do corpo técnico do CONDEPHAAT. Tomando por base o
contexto de violacBes dado pela exclusdo do convivio social e cotidiano disciplinador
dessas instituicdes, fator apontado também nos estudos de tombamento, observa-se
que foram encaminhadas ou encontram-se em andamento reivindicacdes por
reparacdo, contando com o protagonismo do Movimento de Reintegracdo das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan). A partir dessas demandas por
reparacao, que envolvem testemunhos de dor e sofrimento causados pela politica
sanitaria aplicada pelo Estado, o tombamento dos asilos col6nias sdo analisados,
entdo, sob a 6tica dos patriménios dificeis. Os resultados da pesquisa demonstram 0s
percursos e escolhas realizados pelo CONDEPHAAT, assim como atores envolvidos,
para conclusao dos processos de tombamento. Ao final, foi estabelecida a concluséo
sobre a necessidade de preservacdo desses espacgos e sua importancia no que se
refere a um passado que, além de dificil, € permeado de permanéncias. Além disso,
trata de um instrumento que confere um reconhecimento por parte da instituicdo do
Estado das violagbes cometidas, elemento importante em contextos que envolvem

violagdes de direitos humanos.

Palavras-chave: Hanseniase; Asilos Colbnias; Patrimonios Dificeis; Demandas por
Reparacao.






ABSTRACT

Built during the first half of the 20th century, leper colonies helped to further the
segregation of Hansen's disease patients up to the 1980s in the state of Sdo Paulo,
Brazil. This dissertation discusses the journey of landmark designation studies and
safeguarding approvals involving these institutions, created for the quarantining of
those afflicted by leprosy. The inclusion of S&o Paulo's leper colonies in the heritage
list was debated between 2011 and 2016 by the Council for the Defense of Historical,
Archaeological, Artistic and Tourist Heritage in the State of Sdo Paulo (CONDEPHAAT
in Portuguese) based upon the landmark designation studies conducted. In addition to
the leper colonies, one leprosy preventorium—an institution that sheltered children of
Hansen's disease patients, born in the colonies or not—was also declared a landmark
during the ruling. The five leper colonies and one out of two heritage listed
preventoriums comprise what is considered S&o Paulo's leprosy prophylaxis network,
which allowed CONDEPHAAT to conduct combined landmark designation studies
under a thematic study proposition made by the Council's technical body. A relevant
factor highlighted by the studies is the historic violations committed against these
communities, who suffered from the disciplinarian environment of the institutions and
deprivation of regular social conviviality. Such violations substantiate ongoing
demands for redress, led by the Movement for the Reintegration of People Affected by
Leprosy (Morhan in Portuguese). The demands, marked by testimonials of pain and
suffering under state sanitary policies, have led landmarking requests for the leper
colonies to be analyzed from the point of view of "difficult heritage." Findings from this
research describe the journey and choices made by CONDEPHAAT, as well as other
actors involved, that led to the approval of the landmarking requests. Ultimately, they
considered it necessary to safeguard these spaces and assert their relevance to a
history that, in addition to being difficult, is also permeated by continuity. The ruling
also represents the acknowledgment by state institutions of violations committed, a

vital part of any consideration regarding human rights violations.

Keywords: Hansen's disease; leper colonies; difficult heritage; demands for redress.
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1 INTRODUCAO

Em novembro de 2016, o jornal Estaddo noticiava: Antigos hospitais de
isolamento sdo tombados pelo patrimbénio paulistal, ou especificamente, pelo
Conselho de Defesa do Patriménio Histérico, Arqueoldgico, Artistico e Turistico
(CONDEPHAAT) do estado de S&o Paulo. De acordo com o texto, o tombamento foi
aprovado “apds a conclusao de estudos técnicos sobre os remanescentes da rede
paulista de tratamento da hanseniase”. O conteudo da reportagem traz algumas
informacdes importantes que contextualizam o leitor do que foram os asilos colonias
e qual o objetivo de sua construcdo. Finaliza com uma fala de Amanda Caporrino,
funcionéaria da Unidade de Preservacédo do Patriménio Histérico (UPPH) da Secretaria
da Cultura do Estado, destacando que “esses locais constituem a materializagéo dos
estigmas socioculturais revestidos de bases cientificas, imputados a milhares de
portadores durante décadas”.

Ainda que a reportagem contextualize de forma breve a fungdo desses
hospitais de isolamento, ou asilos colénias, uma questao parecia ainda pairar no ar,
carente de uma reflexdo mais detalhada: qual a importancia de se tombar estes
espacos? Além disso, como conectar um passado incOmodo ao presente de forma a
despertar o interesse da sociedade? Justificar 0 tombamento perante a sociedade
significa estabelecer reflexdes em conjunto do que representou o uso dos asilos
colénias, o uso médico e as experiéncias suscitadas pelo confinamento compulsorio.

A referida reportagem foi o ponto de partida para a constituicdo deste trabalho,
em que a principal reflexdo remete a importancia do tombamento de um espago
destinado a uma doenca milenar no ambito social, e 0 que isso poderia representar
para as comunidades de entorno dos asilos coldnias, para pessoas diretamente
ligadas a internacdo nesses espacos e sociedade em geral, em um contexto
permeado por debates e processos de reivindicagcao por reparacéo concluidos ou em
andamento.

O objetivo deste trabalho, de maneira geral, é analisar 0os processos de
tombamento dos asilos coldnias paulistas, pensando a trajetoria de patrimonializacéo

como resposta a uma demanda de reconhecimento ligada ao isolamento de

! Disponivel em: https://sao-paulo.estadao.com.br/noticias/geral,antigos-hospitais-de-isolamento-sao-
tombados-pelo-patrimonio-paulista,10000089724. Acesso em 15 mai. 2020.



https://sao-paulo.estadao.com.br/noticias/geral,antigos-hospitais-de-isolamento-sao-tombados-pelo-patrimonio-paulista,10000089724
https://sao-paulo.estadao.com.br/noticias/geral,antigos-hospitais-de-isolamento-sao-tombados-pelo-patrimonio-paulista,10000089724
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hansenianos de forma compulséria e suas consequéncias, relacionadas a um
contexto que envolve estigma, trauma, e memorias que remetem ao sofrimento,
elementos que foram acionados em demandas por reparacdo que foram
contempladas ou que estdo em andamento.

Para problematizar o tombamento dos Asilos Coldnias paulistas a partir destes
guestionamentos, se faz pertinente apreender os significados do processo de
patrimonializagéo. A atuacdo como pesquisadora direcionada para patriménios que
remetem a uma experiéncia particular de sofrimento é parte de uma trajetoria
académica que pode ser colocada a fim de tornar inteligivel ndo apenas as motivacées
de uma pesquisa isolada, mas o percurso como um todo que me trouxe até este
trabalho. Para isso cabe pensar a respeito dos bastidores da pesquisa que resultaram
na presente tese.

De inicio, € importante destacar a experiéncia como docente? em Timor-Leste
e de que forma tal vivéncia encaminhou uma série de reflexdes sobre patriménio e
modos de constitui-lo em uma conjuntura especifica, que remete a construcdo de um
novo pais, que se tornou efetivamente independente em 2002. O periodo que
antecede a independéncia ficou marcado pela tortura, prisdo arbitraria, deslocamentos
forcados e fome causados pela Indonésia, que ocupou o territério timorense por 24
anos.

O Arquivo e Museu da Resisténcia Timorense (AMRT), é uma instituicdo que
trata do periodo de ocupacéo e a atuacdo do movimento de Resisténcia timorense
para que fosse consolidada a independéncia do territério. Fatores como a
representacdo por meio da exposicdo permanente formulada por funcionarios da
Fundacao Mario Soares (FMS), com sede em Lisboa, e a auséncia do arquivo fisico
gue foi removido para digitalizacéo e disponibilizacéo online e ndo retornou apos 2005
para livre consulta da populagéo timorense, foram discutidos e pesquisados durante
0 percurso do mestrado.

No passo em que escrevia a dissertacdo e desenvolvia reflexbes acerca do

museu e das a¢des de patrimonializagéo, tendo por tematica a Resisténcia Timorense,

2 A atuacdo deu-se por meio da parceria entre a Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES) brasileira e o Ministério da Educacdo de Timor-Leste, que criou o Programa de
Qualificacdo de Docentes e Ensino de Lingua Portuguesa no Timor-Leste (PQLP-CAPES). Ministrei a
disciplina “Metodologia do Ensino de Histéria e Ciéncias Sociais”, em regime de codocéncia, na
Universidade Nacional Timor Lorosa’e e “Portugués como lingua estrangeira”, nivel basico, para uma
equipe do Centro de Formacédo Técnica em Comunicacdo (CEFTEC), 6rgado vinculado a Presidéncia
do Conselho de Ministros.
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participava do projeto de extensédo Arquivos Marginais®, coordenado pela professora
Viviane Borges na Universidade do Estado de Santa Catarina (UDESC). Entre as
instituicbes assistidas pelo projeto, estavam a Penitenciaria de Florianopolis, o
Hospital Col6nia Santana e o Asilo Colonia Santa Teresa.

A minha principal frente de atuacéo estava na parceria estabelecida com o Asilo
Colbnia Santa Teresa, na cidade de S&o Pedro de Alcantara. A proposta era de que
fosse constituido um memorial em um dos prédios da ala administrativa do complexo.
Nesse sentido, a participacdo dos internos que ainda la residiam (cerca de 15
pessoas) e ex-internos que residiam nas proximidades tornou-se fundamental para
entender, ao longo deste processo de composicdo, quais 0s anseios com relacdo ao
memorial e que elementos deveriam ser contemplados na narrativa e nas exposicoes.

Inaugurado no ano de 1940, o Asilo Colonia Santa Teresa foi o exemplar
catarinense da efetivacdo de uma politica sanitaria nacional para profilaxia da lepra.
A partir da construcédo de Asilos Colbnias, estruturados de forma que o portador da
hanseniase fosse isolado na instituicdo, as pessoas que eram internadas nestes
espacos dificilmente sairam ao longo de décadas, e quando finalmente o isolamento
compulsério declinou na década de 19604, ja era tarde e boa parte das pessoas que
foram internadas ja nao tinham mais lacos com o mundo exterior, estavam
institucionalizadas.

Pensando em todo este contexto, foram organizados encontros no formato de
rodas de conversa, com temas previamente estabelecidos: o primeiro encontro teve
como objetivo apresentar o projeto do memorial, estabelecer um primeiro contato e
realizar a escuta dos anseios de forma geral; o segundo encontro foi direcionado,
tendo por base o tema “cotidiano e sociabilidade”; o terceiro e ultimo teve “familia” por

tema.

3 O projeto atua em instituicdes parceiras com o objetivo de salvaguardar, auxiliar em processos de
organizagdo e preservacao de documentagao historica, a partir do arrolamento, catalogacao e outras
atividades que permitam a valorizacdo e disseminacdo da memodria desses espagos que sao
considerados marginalizados, como prisdes, manicomios e leprosarios. A esse respeito ver (BORGES,
2013). www.arguivosmarginais.com.

4 0 Decreto do Conselho de Ministros n. 968 de 1962 revogou o isolamento de hansenianos em territério
nacional. No texto, coloca-se ainda a possibilidade de internacdo, porém sob avaliagdo médica. Um
dos ultimos relatos de internamento no Asilo Coldnia Santa Teresa € o do senhor Luis Henrique,
internado em 1990, ainda morador da instituicdo no periodo das atividades do projeto. O relato deste
interno pode ser acessado no video Memorial Hospital Coldnia Santa Teresa: um projeto em
construcédo. Disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=6 CCoZC0A4fw.
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Acerca das relacdes sobre patrimonio e oralidade, sobretudo no processo de
constituicdo do primeiro por intermédio (também) do segundo, destaco a reflexdo de
Bauer e Borges (2018, p. 33) quando afirmam que o patrimonio “transmuta-se em uma
plataforma de debates e embates incitados por demandas do tempo presente,
explicitando problemas sociais marcados por conflitos de diferentes ordens”. A partir
disso, colocam a importancia da fala, escuta e dialogo como parte do processo e
“‘imprescindiveis em uma perspectiva de patriménio que intenciona fazer com e para
0s sujeitos envolvidos”. No passo em que aconteciam as rodas de conversa, o0 espago
destinado ao memorial ia sendo preparado pelos bolsistas vinculados ao projeto, que
consistia na higienizacéo e arrolamento de objetos que fizeram, em algum momento,
parte do cotidiano da instituig&o.

Em julho de 2017, porém, todo o processo que vinha sendo desenvolvido para
a constituicdo do memorial teve de ser interrompido, em vias de ser finalizado e
inaugurado. O motivo seria 0 anuncio da Secretaria de Salude de Santa Catarina do
possivel fechamento da instituicdo, assim como a destituicdo do entéo diretor®.

Ainda que nao tenha sido efetivamente fechado, e que posteriormente tenham
sido indicados novos usos para o local como alternativa, o projeto ndo pbode ter
prosseguimento. Dentre os motivos, destaco a sucessiva troca de direcéo e a falta de
interesse por parte da diretoria em finalizar e inaugurar o memorial.

Bauer e Borges (2018, p. 34) colocam o entendimento de que o conceito de
patrimonio cultural “vem sendo progressivamente acionado como instrumento para a
afirmacdo da representatividade de grupos até entdo subtraidos dos pantebes
oficiais”, e que o trabalho com a oralidade seria fundamental ao longo desses
processos. A questao da representatividade toca, em particular, no grupo de pessoas
gue sofreu internacdo nos asilos colbnias. Foi este entendimento que norteou todo o
processo que envolvia a constituicdo do memorial, bem como aponto ser este 0 motivo
da falta de interesse posterior.

Representar estes grupos que por séculos foram marginalizados, sobretudo a
partir de uma construcdo conjunta e participativa, significa contestar, neste caso,

praticas médicas que nem todos os grupos estdo dispostos a debater, ou mesmo a

> Disponivel em: https://www.nsctotal.com.br/noticias/hospital-santa-tereza-corre-risco-de-fechar-em-
sao-pedro-de-alcantara.
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https://www.nsctotal.com.br/noticias/hospital-santa-tereza-corre-risco-de-fechar-em-sao-pedro-de-alcantara
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permitir que venham a tona a partir da oralidade e da escuta de pesquisadores e das
comunidades interessadas.

Ainda que nao tenha sido inaugurado o memorial, uma exposic¢éao foi realizada
no ano de 20188, com os banners que ja haviam sido confeccionados, que tinham por
funcdo anunciar as areas tematicas do espaco do memorial por meio de trechos de
falas dos internos.

Ao longo deste percurso no Santa Teresa, outro ocorria com encaminhamentos
bastante distintos do caso catarinense. Os asilos colonias paulistas, que funcionaram
na mesma logica e pela efetivacdo da mesma politica higienista do exemplo relatado,
foram tombados no ano de 2016 pelo CONDEPHAAT.

Os estudos de tombamento que culminaram com a referida deliberacao
envolveram todos os remanescentes de uma rede de profilaxia da lepra no estado de
Sao Paulo, constituida por cinco asilos col6nias e dois preventorios, instituicbes para
receber filhos de hansenianos que nasciam nos asilos’.

Ferreira e Serres (2018, p. 94) argumentam que, nas sociedades
contemporaneas, uma forma imperativa da lembranga possui manifestacdo “mais
sistematica e ordenada através das politicas de memoria”. De acordo com as autoras,
as politicas de memaria colocam para a sociedade uma memoaria publica oficial de
algo, “formatando representacfes sobre o passado e incidindo diretamente sobre a
constituicdo de identidades coletivas”. Porém, destacam que ocorrem processos de
reivindicacdo memorial, de forma paralela as politicas de memodria.

Seguindo com as reflexdes de Ferreira e Serres (2018, p. 94), os processos de
reivindicagcdo memorial geralmente sao conduzidos por grupos que buscam “emergir
das zonas de sombra da memoria”, ou que sao caracterizados por memdrias
vergonhosas, “os indiziveis de um passado marcado pela fragmentagdo da
identidade”. O tombamento abre espacgo para um debate sobre o estigma milenar da

hanseniase, bem como ajuda a promover a discussdo sobre as reivindica¢des pela

® A exposicdo ocorreu em sala disponibilizada no evento “Semana da FAED”, que reuniu palestras,
oficinas, exposi¢cdes e minicursos voltados para as &reas dos cursos disponibilizados no Centro de
Ciéncias Humanas e da Educacédo da Universidade do Estado de Santa Catarina.

’ Diferente de S&o Paulo, o Hospital Colonia Santa Teresa (HCST) ndo possui tombamento ou qualquer
encaminhamento oficial nesse sentido, para além das atividades do memorial no projeto de extenséo,
que no decorrer das atividades vislumbrava essa possibilidade. Sem essa protecdo, as reformas e
consequente descaracterizacao das construgces acabam por ocorrer, como o prédio do antigo Cassino
no HCST, que teve uma evidente alteracdo em sua estrutura e tamanho através de uma reforma.
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memoria e reparacao, incluindo também usos de termos que remetem a este estigma
para que fossem possiveis transformacées em sua abordagem?.

Sobre a hanseniase e a politica higienista implementada a partir da construcao
dos asilos e consequente profilaxia atraveés do isolamento, é pertinente que se facam
algumas consideracdes.

Conhecida milenarmente como lepra, a hanseniase € uma doenca
infectocontagiosa causada por uma bactéria®, e sua transmissdo se da, sobretudo,
pelo contato com secrecdes de vias aéreas de pessoas infectadas e/ou por goticulas
de saliva. E uma patologia cutéanea, onde apresenta de forma mais acentuada a
evolucdo da doenca. Mas, além disso, pode afetar nervos periféricos, olhos e, em
alguns casos, alguns 6rgaos. Atualmente tem cura e o tratamento dura em torno de 6
a 12 meses. Os primeiros registros da doenca podem ser verificados no relato do livro
de Levitico, capitulo biblico de mais de um milénio antes de Cristo.

A ideia de impureza atribuida aos portadores da doenca e a inexisténcia de um
tratamento que fosse eficaz levou a exclusdo dessas pessoas do convivio social,
sendo comum a expulsdo da comunidade para uma vida as margens de estradas, fora
do perimetro das cidades.

Nesse sentido, Lages (2012) destaca que em alguns lugares da Europa houve
deliberacdo pelo isolamento de hansenianos, e que seria assumido pela Igreja
Catdlica e como medida profilatica a partir do século Xll. De qualquer forma, a
segregacdo como forma de conter o contagio, seja pelo afastamento da comunidade
ou pelo confinamento, formam as medidas tomadas ao longo de séculos™©.

Apesar de ter existido um controle a partir da segregacao do hanseniano das
cidades e sendo uma pratica iniciada ha séculos no continente europeu, tais fatores
nao foram suficientes para erradicar a hanseniase. Instituicbes como o Hospital San

Martino, em Génova (Italia), o Hospital Fontilles, em Alicante (Espanha) e St. Jgrgen’s

8 Um exemplo é o uso do termo lepra, banido no Brasil pela Lei n. 9.010, de 29 de marco de 1995,
sendo substituido pelo uso de hanseniase.

® Mycobacterium leprae.

19 No final do século XIX, o médico noruegués Gerhard Henrik Armauer Hansen, ao analisar material
de lesdes na pele, descobriu o bacilo causador da doenca. A falta de conhecimentos clinicos, antes da
descoberta, apontava para a hanseniase como doenca de carater hereditario. No inicio do século XX,
comecou a ser vista com maior atencdo médica, caminhando para o aprimoramento de conhecimentos
especificos e de medidas de contencdo. Mas 0s aspectos preventivos e profilaticos iriam apresentar
diversas controvérsias.
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Hospital'!, em Bergen (Noruega), sdo exemplos que mantiveram o funcionamento até
0 século XX.

Dessa forma, os portadores de hanseniase passaram por um processo de
estigmatizacdo, e a doenca ainda remete ao estigma na atualidade. Uma
caracteristica importante da estigmatizacéo € a perda da individualidade e a reducéo
a um elemento pertencente a um grupo inferior, grupo neste caso ainda denominado
pelo termo que exprime o estigma, leprosos.

A estigmatizacdo é um processo social e eficiente no sentido de que o
estigmatizado muitas vezes apreende os termos do grupo ao qual esta sendo inserido
compulsoriamente. Construimos uma teoria do estigma, uma ideologia para explicar
a sua inferioridade e dar conta do perigo que ele representa, racionalizando algumas
vezes uma animosidade baseada em outras diferencas, tais como as de classe social
(GOFFMAN, 1982, p. 15). Goffman (1982) busca entender o estigma partindo da
distancia entre a imagem que o estigmatizado tem de si e que 0s outros teriam dele,
constituindo diferencas de identidades. Uma vez assumida a imagem projetada pelos
outros, passa-se a condicdo de estigmatizado que se submete as condi¢cdes. Nesse
sentido, € possivel notar, na atualidade, que termos que remetem ao estigma ainda
sdo utilizados, em contextos diversos, o que demonstra a necessidade de um debate
mais amplo com a sociedade sobre a hanseniase e os efeitos de perpetuacédo da
discriminacéo®?.

Sobre os usos atuais do termo e perpetuacdo do estigma, nos ambitos
internacional e nacional, destaco um exemplo publico que profere discursos de ampla
propagacdo. Em 01 de novembro de 2018, Emmanuel Macron, presidente da Franca,
ofereceu uma entrevista para o jornal Ouest France, tendo por tema o fim da Primeira
Guerra Mundial e os elementos subsequentes a mesma na Europa, com foco para as
tendéncias politicas. Para tanto, afirma que a “Europa enfrenta o risco de
desmembramento por meio da lepra nacionalista e estd sendo empurrada, por

poderes externos, a perder sua soberania”?.

110 st. Jgrgen’s Hospital funciona atualmente como Museu da Lepra, onde encontram-se também os
Lepraarkiva, ou Arquivos da Hanseniase, que sédo considerados de grande importancia na histéria da
medicina, espaco onde se concentraram os estudos de Gerard Hansen, que a partir dos mesmos,
comprovaria a existéncia do bacilo causador da patologia.

12 embrando que o termo lepra foi banido no Brasil pela Lei n. 9.010, de 29 de margo de 1995, sendo
substituido pelo uso de hanseniase. Inclusive para a redacdo de documentos oficiais.

13 Disponivel em: https://www.dw.com/pt-br/macron-alerta-sobre-volta-do-populismo-da-
d%C3%A9cada-de-1920/a-46126204. Acesso em 10 mai. 2019.
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https://www.dw.com/pt-br/macron-alerta-sobre-volta-do-populismo-da-d%C3%A9cada-de-1920/a-46126204

30

O discurso do presidente demonstra uma estratégia de fala para enfatizar o
assunto do qual aborda, utilizando, para isso, recursos e expressfes que em
determinadas situagfes ou colocacdes, podem ser considerados questionaveis, como
é o0 caso da referéncia ao nacionalismo italiano como uma doenca tal qual a
hanseniase. Em resposta a fala, a International Federation of Anti-Leprosy
Associations (ILEP) emitiu uma carta aberta assinada por instituicbes que atuam no
combate a hanseniase no mundo todo e por pessoas que ja contrairam a doenca. No
conteudo, a instituicdo coloca que o uso do termo lepra “como uma metafora negativa
possui consequéncias para muito além do ambito politico”, isso porque atua no sentido
de “perpetuar estereodtipos antigos e reforca o estigma e a discriminacdo contra nés,
pessoas afetadas pela hanseniase (ILEP FEDERATION, 2018).

Em diversas passagens, a carta preocupa-se em mostrar, de forma didatica, o
quao prejudicial pode ser o uso do termo, sobretudo com relacdo ao estigma,
considerando que ainda falta uma divulgacao efetiva que desmistifique a doenca, que
tem tratamento e cura.

Um exemplo nacional nesse sentido pode ser verificado em uma declaracao da
cantora Anitta, uma das cantoras mais populares da atualidade. Em 09 de abril de
2018, a cantora realizou o seguinte comentario em um programa de televisédo: so
convido gente que eu amo, ndo convido gente hanseniase. O comentario da cantora
causou grande repercussdo na comunidade que atua no caminho contra a
propagacdo da doenca e de seu estigma, nomeadamente o Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), que declarou
publicamente repldio através de redes sociais e solicitou retratagdo!®, sobretudo
através da disseminacéo das hashtags #SeRetrataAnitta e #RetrateSeAnitta.

O Morhan, criado no ano de 1981, destaca-se por realizar acdes de carater
didatico que sejam direcionadas ao combate da hanseniase, inseridas em a¢fes para
promoc¢do da saude, além de dar suporte aqueles que buscam por reparacdo pelo
isolamento compulsorio por parte do Estado, através de processos e busca por
atendimento dos Direitos Humanos a este grupo especifico. A retratacdo ocorreu dias

depois por meio de uma declaragdo em redes sociais, onde a cantora explica que

1% Traducéo livre.

15> Disponivel em:

http://www.morhan.org.br/noticias/2363/morhan_reivindica retratacao _da cantora_anitta. Acesso em
22 abr. 2018.
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errou “ao dizer ‘pessoa hanseniase’, em vez de dizer pessoas que tenho rango”1®. E
importante que se analise, neste caso, ndo apenas a declaracdo, mas sobretudo a
retratacao que demonstra a problematica ao se abordar um estigma na esfera publica,
além da forma em que foi internalizado neste caso especifico. Isso porque a
hanseniase, uma patologia, € utilizada como recurso para se referir a pessoas de
quem a cantora ndo gosta, um significado pejorativo atribuido ao termo. E nesse
sentido que se nota 0s usos de termos que denotam o estigma, e em casos citados
remontam a esfera publica. Dessa forma, ndo ha como mensurar a propor¢ao e 0s
efeitos do que representa a hanseniase para a sociedade, sendo possivel apenas ter
dimensao parcial de alguns contextos a partir de relatos de preconceito sofridos pelos
hansenianos, disponiveis em trabalhos académicos que utilizaram como metodologia
a Historia Oral ou documentérios que realizaram entrevistas com internos e ex-
internos de asilos colonias.

Pensando na trajetéria da hanseniase no Brasil, de acordo com Almeida (2005),
0s primeiros casos foram identificados no ano de 1600. A doenca teria sido trazida
pelos colonizadores europeus, uma vez que ndo ha registros anteriores ou
conhecimento anterior das comunidades tradicionais a respeito da doenca. As
primeiras iniciativas de controle da doenca seriam tomadas anos mais tarde, seguindo
0s parametros europeus de isolamento e afastamento dos centros urbanos. Souza-
Araujo (1944) relaciona os primeiros hospitais dedicados ao isolamento de leprosos:
Hospital dos Lazaros do Rio de Janeiro, inaugurado em 1741; Hospital S&o Cristovao
dos Lazaros na Bahia, em 1787; Hospital dos Lazaros de Recife, em 1789.

No estado de Sdo Paulo os primeiros registros da doenca estariam em uma
carta enviada pelo general D. Luiz Botelho Mourédo ao Conde de Oyeras em uma ata
que relatava o despejo de uma “cigana morfética”, no ano de 1768. Caporrino e
Ungaretti (2016) afirmam que, de modo geral, a propagacdo da hanseniase
acompanhou o desenvolvimento da prépria provincia, tendo inicio na regido do Vale
do Paraiba em um periodo de auge cafeeiro e teria avancado pelo interior conforme
foram se desenvolvendo as atividades econdmicas.

A expulsdo das pessoas portadoras de hanseniase foi por muito tempo a Unica

pratica adotada pelas autoridades do estado, uma vez que o0s hansenianos

16 Disponivel em: https://www.facebook.com/anittaoficial/posts/1860924763968077. Acesso em 20 out.
2018.
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acampavam a beira das estradas com o intuito de mendigar. Uma medida de
sobrevivéncia, considerando que havia sua exclusédo da sociedade por medo do
contadgio. A primeira iniciativa paulista em que as autoridades assumem uma
responsabilidade para o controle da hanseniase foi a inauguracdo do Hospital dos
Lazaros da Capital, fundado em 1802. Logo em seguida, em 1807 seriam fundados
leprosarios em Piracicaba e Campinas, além do Hospital dos Lazaros de Itu.

Este processo de controle estatal da doenca da-se em um contexto semelhante
ao adotado por séculos, de segregacdo social, e segue de certa forma os moldes dos
primeiros leprosarios europeus, uma vez que assume como objetivo principal o
isolamento do hanseniano como forma de conter o contagio nos centros urbanos. A
ideia de manter os hansenianos distantes e isolados € algo que marca a construcao
das instituicdbes que os abrigaram, uma vez que, conforme o crescimento urbano
aproximava-se de um hospital de lazaros/leprosario, o0 mesmo era fechado e
transferido para outro local mais afastado. O Hospital dos Lazaros da Capital, que era
mantido pela Santa Casa de Misericordia, localizado na Rua Jodo Teodoro (na regido
central da cidade de S&o Paulo), por exemplo, teve seu terreno desapropriado em
1901, levando a sua transferéncia para o bairro de Guapira, cerca de dezesseis
quildmetros distantes do primeiro endereco, que fora inaugurado e tivera seus
pacientes transferidos em 1904.

De acordo com Maurano (1939, p. 63), no inicio do século XX foram construidos
diversos hospitais com 0 mesmo objetivo de isolamento: Sorocaba (1902), Rio Claro
(1905), Itapetininga (1906), Jundiai (1906), Sdo Carlos (1908), Casa Branca (1909),
Tatui e Botucatu (1911), Angatuba, Guarei e Amparo (1915), Bebedouro e Descalvado
(1916), Jaboticabal (1917). Mas seria a partir das campanhas de saneamento no
Brasil que tiveram inicio no mesmo século que seriam construidos hospitais no
formato de Asilos Col6nias.

Com as campanhas de saneamento no Brasil no inicio do século XX e o
processo que, com a descoberta da doenca ser contagiosa transformou o hanseniano
em ameaca ao convivio publico, praticas higienistas que seriam amparadas
principalmente por ideais eugénicos seriam implementadas.

E nesse contexto que o isolamento e exclusdo do hanseniano da sociedade
passam a ser adotados e entendidos como medidas profilaticas. Em 1920 foi criado o
Departamento Nacional de Saude Publica e neste seria criada a Inspetoria de

Profilaxia da Lepra, em 1923. No ano seguinte, seria publicado o primeiro decreto
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(Decreto n° 16.300) que determinava a internacéo dos portadores no proprio domicilio
ou em instituicdes proprias para tal fim. No Estado de Sdo Paulo, no ano de 1924 seria
criado o Servico de Profilaxia da Lepra, que depois teria a nomenclatura alterada para
Inspetoria de Profilaxia da Lepra.

O Servico de Profilaxia da Lepra deliberou o isolamento compulsorio
hansenianos em asilos colénias, além de criar. os dispensarios, que seriam
ambulatérios para exame e diagnéstico da doenca; os preventoérios, similares aos
orfanatos, porém destinados a receber somente os filhos sadios hansenianos
concebidos nos asilos. A criacdo dessas instituicdes foi amparada pela Lei estadual
n°®2.416 do ano de 1929 e o Decreto 5.027 de 1931. Especificamente o Decreto 5.027
estabeleceu e oficializou a constru¢ao imediata de cinco asilos para hansenianos. O
primeiro a ser inaugurado seria o Asilo Santo Angelo, em Mogi das Cruzes (1928),
seguido do Asilo Col6nia Padre Bento em Guarulhos e Asilo Colbnia Pirapitingui em
Itu (1931), Asilo Colbnia Cocais em Casa Branca (1932) e Asilo Col6nia Aimorés em
Bauru (1933)*.

Na selecdo dos locais para a construcdo foram considerados critérios como
distancia dos centros urbanos, proximidade das linhas férreas, acesso a fontes de
agua, entre outros. A arquitetura desses espacos, que sdo uma espécie de pequena
cidade, “proviam” tudo o que o hanseniano precisaria, uma forma de consolidar a
barreira fisica dos limites do asilo. Dessa forma, € comum encontrar no complexo
igreja, posto policial, cadeia, lavanderias, cineteatro, parlatorio, habitag6es coletivas e

para casais, cemitério.

Ha 10 anos, para o hanseniano paulista, leprosario era melancolia, o
ostracismo, desgraca; era a morte. O Estado educou-o carinhosamente,
extirpou de sua imaginacdo aquela impressdo preconcebida. Hoje o doente
sabe que o Leprosario € um hospital, uma grande casa de Salde, onde ha
residéncias confortaveis, todos os viveres necessarios, todo agasalho que ele
merece. Enfim, o doente de lepra paulista, de hoje, € um espirito forte. O
Servico de Profilaxia da Lepra ensinou-o a enfrentar com fé e coragem a
moléstia, mais, ainda. Ensinou-o0 a esquecé-la. (AUVRAY, 2005, p. 33 apud
S.P.L., 1940)

17 A primeira construgdo no formato asilo colénia, o Santo Angelo, teve como assessores os médicos
Emilio Ribas e Artur Neiva, autor do Cédigo Sanitario de 1918. Segundo Caporrino e Ungaretti (2016),
o modelo do hospital fora uma adaptacéo do projeto Leprosaria Modelo Santo Angelo, de Adelardo
Soares Caiuby em 1918, seguindo os moldes da politica publica de salde sanitarista. Este primeiro
projeto fora inspirado no Leprosario Nacional de Carville (Louisiana, EUA), que contava com pavilhdes
de tratamento ligados por corredores cobertos, o que possibilitava a divisdo de internos por idade e por
género.
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O Estado encarregou-se de veicular, através da imprensa, informes de
conteudo propagandista dos asilos col6nias paulistas. Porém seu conteudo diferia em
grande parte da realidade dessas instituicbes, desde a (falta de) opcéo por estar nela
até a (im)possibilidade de alta.

Além do confinamento nesses espacos, 0s internos tiveram que lidar com a
rotina de controle, disciplina e abuso de poder. Existia grande frequéncia de
reclamacdes acerca de diversos aspectos, como por exemplo a lotacdo, tendo como
principal asilo com tal caracteristica o Pirapitingui, que chegou a abrigar cinco mil
hansenianos na década de 1950. Além disso havia reclamacdes com relacdo a ma
alimentacdo, bem como castigos fisicos e psicoldgicos!®. A essas modalidades de
castigo, soma-se a ameaca de ser transferido ao Asilo Colonia de Cocais, pelo fato
de que dispunha de condi¢bes precarias de funcionamento e ser o mais distante da
capital. Justamente por conta da distancia, tinha um quadro reduzido de médicos e
um numero elevado de internos.

Nesse sentido, Porto (2018, p. 72) afirma que a “estrutura ‘modelar’ foi vitima
do proprio sistema que a criou”, pois foi construida para o acolhimento de pessoas
contaminadas, mas que com a interna¢do compulsdria, ndo comportaria a quantidade
cada vez maior de internados, e a autora complementa que ao passo que utilizava
recursos e discursos para exclusdo da sociedade, tal estrutura colocava em evidéncia
sua ineficacia, sobretudo com a possibilidade de um tratamento. Essas manifestacdes
e rebelides indicam que os internados ndo se sujeitavam pacificamente a condicdes
em que viviam, ou seja, a representagcao dos pacientes como “vitimas de um flagelo
milenar” €, na verdade, uma tentativa de silenciar o ruido criado por eles (PORTO,
2018, p. 72).

Uma outra medida que para os asilos era tida como de prevencao, ja para
internos pode ser entendido na chave da punicdo, era a separacdo de filhos que
nasciam sadios e que eram levados aos preventorios. Muitas criangas foram
separadas de seus pais hansenianos de forma definitiva, ou seja, sem sequer ter a
oportunidade de visitar ou mesmo de conhecer melhor os pais bioldgicos. E da mesma
forma, o Estado tratava de veicular informagdes que minimizassem ou suprimissem o

gue realmente representa ter um filho levado para outra instituic&o:

18 Tais informacdes podem ser acessadas em relatos fornecidos em documentarios como Memorias
Internas (2010) e Os melhores anos de nossas vidas (2003).
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Se a retirada de um filho dos bracos maternos destruia a felicidade do lar,
atualmente sao os préprios pais que, alegres, levam os filhos pedindo sua
internacéo no Pavilh&o de criancas do Sanatdrio Padre Bento, no Preventério
de Jacarei, no Asilo Santa Therezinha [...] (AUVRAY, 2005, p. 66 apud S.P.L.,
1940)

O isolamento como profilaxia entraria em declinio ao longo da década de 1960.
O Decreto do Conselho de Ministros n°® 968 de 1962 revogou o isolamento compulsoério
de hansenianos em territério nacional. No Estado de S&o Paulo, a internacao
compulsoéria seguiria até o ano de 1967 e posteriormente em um regime semiaberto
até o inicio da década de 1970. De acordo com Monteiro (1995) grande parte dos
internos permaneceu nos asilos, pois ja ndo tinha contato com os familiares. Um outro
ponto a ser considerado é que as medidas que se centraram no isolamento ndo foram
suficientes para erradicar a hanseniase no pais.

Caporrino e Ungaretti (2016, p. 157) lembram que a Organizagcédo das Nacoes
Unidas (ONU) publicou uma recomendacdo para que paises trabalhassem na
reparacdo de hansenianos que sofreram danos em periodos de confinamento
compulsério, além de fazer com que sejam garantidos seus direitos. Destacam,
também, que apos o Japéo, o Brasil foi o segundo pais no mundo a “reconhecer o
isolamento compulsério como Crime de Estado e a conceder indenizacfes para 0s
afetados naquele periodo”.

O reconhecimento e reparacéo através de indenizacdes sao iniciativas que vao
de encontro com as determinacdes da ONU, que publicou em 2011, por exemplo, a
Resolucdo 65/215, Elimination of discrimination against persons affected by leprosy
and their family members. Entre outros pontos, o documento enfatiza que as pessoas
atingidas pela hanseniase e os membros de sua familia devem ser tratados com
dignidade, bem como terem garantidos os direitos humanos e liberdades
fundamentais, seja na legislacéo internacional ou nas leis e constituicbes nacionais.

O tombamento e o processo desenvolvido para tal nos asilos paulistas podem
ser entendidos como instrumentos estatais de reconhecimento desse isolamento
como crime de Estado. Torna-se um cenario complexo em que se une a
patrimonializagéo o contexto de sofrimento dos hansenianos, em espagos em que ha
ainda pessoas que foram internadas de forma compulséria e apds a liberagdo nédo
tinham para onde ir, e seguem habitando esses espa¢cos em que a lembranca de

tempos de isolamento e terapias controversas se fez presente diariamente.
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Bauer e Borges (2018, p. 33) ressaltam que “para além do conceito ampliado
de patrimonio cultural reconhecido e implementado, em maior ou menor escala, pelas
instituices oficiais”, & preciso evidenciar que a “mobilizagdo e a pressao de grupos
socialmente minoritarios opera com efeito nesse processo”. Esses sdo elementos
certamente presentes no contexto de tombamento dos asilos, uma vez que “memdrias
dissonantes, marginalizadas, subterraneas, batalham por espaco e emergem, em
maior ou menor grau, relacionadas a objetos, edificagdes e lugares que demandam
reconhecimento”. Dessa forma, tratam de uma demanda com implica¢des ligadas a
Historia do Tempo Presente (HTP), por meio dos estudos das politicas de memoria e
reparacdo envolvidas nas questdes latentes e que possuem reverberacbes no
presente.

O encaminhamento do problema de pesquisa se da nesse contexto, em que é
necessario levar em consideracdo o isolamento e as experiéncias daqueles que o
vivenciaram, pensando de que forma o processo de patrimonializacdo possui
relevancia em um contexto de reivindicacdo por reparacdo das vitimas que sofreram
violéncia do Estado, uma vez que o isolamento compulsério foi entendido na chave
das violacbes. Entender a patrimonializacdo como parte das demandas de
tombamento de patrimbnios que sao considerados marginais, a partir das reflexdes
gue estes incitam, sobretudo sobre direitos humanos e que grupos séo privilegiados
com o atendimento deles, podem trazer apreensao dos sentidos de sua efetivacgéo.

Para isso, a pesquisa busca apreender os estudos e levantamentos realizados
pelo CONDEPHAAT, os quais permitiram entender asilos e preventorios como
remanescentes desse método profilatico enquanto uma rede paulista e que permita o
direcionamento da pesquisa aos debates a partir dos patrimonios dificeis e patriménio
hospitalar/patrimonio cultural da saude.

O tombamento dessas instituicdes remete, entdo, a um contexto de memorias
do trauma e pode ser categorizado nos chamados patriménios dificeis. Seligmann-
Silva (2008, p. 69) lembra que “o trauma é caracterizado por ser uma memoria de um
passado que ndo passa’, fator que se mostra como “fato psicanalitico prototipico no
que concerne a sua estrutura temporal”’. Dessa forma, a elaboracdo de uma narrativa
de algo considerado inenarravel pode ser entendida como um desafio, no sentido de
construir um discurso que aproxime o outro do sofrimento individual, ainda que nao

seja possivel exprimir este tipo de experiéncia com exatidao.
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O trabalho de reelaboracdo das memorias, para Seligmann-Silva (2008, p 69),
“significa ir da sobre-vida a vida”, com a ciéncia de que elementos de cenas do trauma
sempre permanecem incorporados, “como um corpo estranho, dentro do
sobrevivente”. As oscilacbes e elaboracbes das memorias, entdo, devem ser
consideradas de forma que considere elementos como “linearidade da narrativa, suas
repeticdes, a construcdo de metaforas” trabalhariam de forma a dar uma dimensao
diferentes de fatos que estariam antes enterrados. Conquistar essa nova dimensao
equivale a conseguir sair da posicao de sobrevivente para voltar a vida (SELIGMANN-
SILVA, 2008, p. 69).

Essa condicao de retorno a vida através do testemunho pode ser relacionada
a importancia do trabalho para desconstru¢céo do estigma. Pensando nisso, destaco a
reflexdo de Ferreira e Serres (2018, p. 95), em que afirmam que a “memdria de
sofrimentos coletivos pode ser considerada como uma meméria forte”, constituida em
torno de um passado que seria dificil de expressar e “cuja experiéncia traumatica
delimita identidades e percursos memoriais, mesmo que se considere que o0 que é
evocado nao seja a totalidade da lembranga”, lembrando que € necessario distinguir
0 que seria competéncia ou, em outras palavras, “a dimensao mais intima do sujeito”
de performance cultural, ou o que seria manifesto e/ou proferido em narrativas.

A experiéncia marcada pelo trauma, que abarca um conjunto de memérias de
dor, € um elemento a ser considerado e cuidadosamente analisado no processo de
patrimonializacdo, sobretudo quando aplicada a categoria de patriménios dificeis,
categoria a que estou relacionando os asilos colénias paulistas. O termo, cunhado por
Sharon Macdonald (2009), é resultado de uma pesquisa desenvolvida no complexo

arquiteténico onde aconteceram os comicios do partido nazista, em Nuremberg.

[...] "patrimbnio dificil" - isto é, um passado que é reconhecido como
significativo no presente, mas que também é contestado e embaragoso para
a reconciliacdo publica com uma identidade contemporanea positiva e auto
afirmativa. "Patrimdnio dificil" também pode ser problemético, porque ameaca
penetrar no presente de maneiras perturbadoras, abrindo divisbes sociais,
talvez se jogando em sonhos imaginarios, até mesmo em pesadelos, futuros.
(MACDONALD, 2009, p. 1)1®

Macdonald (2009, p. 1) destaca a importancia, nesse sentido, de se olhar para

esse patrimbnio que € inquietante, estranho e ao mesmo tempo possui

¥ Tradugso livre.
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reconhecimento como parte da histéria valorizada por uma nacéo ou cidade. E através
desses fatores que afirma buscar, em sua pesquisa, evidenciar dilemas sobre a
representacdo publica e recepcao de patrimonios dificeis. Além disso, a autora afirma
que isso enfatiza e perturba “suposicdes culturais sobre os enredos entre identidade
e memoria e passado, presente e futuro bem como “levanta questdes sobre praticas
de selegao, preservagao, comparacgao cultural e testemunho”.

Através desse viés de reflexdo, Meneguello (2020, p. 245) associa patrimdnios
dificeis a locais que remetem ao “sofrimento, a exceg¢dao, ao encarceramento, a
segregacao, a punicao e a morte”. E trata das fungdes desses espacos que podem
envolver rememoracéo coletiva e reconhecimento de direitos e reparacao.

Dessa forma, Ferreira e Serres (2018, p. 96) apontam a recorréncia da atuacéo
de grupos no sentido de cooperacao, sobretudo ao articularem memoaria e identidade,
com objetivo de “aumentar a densidade do discurso metamemorial”. De acordo com
as autoras, a memoria estaria mais proxima da ideia de “elemento justificador de
identidades” uma vez que seria expressada pela busca do reconhecimento, o que faz
com que, nesse processo, deparem-se com fatores como: vozes dissonantes,
conflitos acerca da memaria, disputas que concernem a versdes sobre o passado.

Com relacdo a essas versdes, que se tornam publicas, Cauvin (2016) lembra
que, por conta das comemoracdes, os historiadores tiveram a oportunidade de
aprimorar seu papel frente ao grande publico, ou seja, para além do publico
académico. Isso fez com que 0os mesmos tivessem que se posicionar cada vez mais
nao apenas sobre o estudo, mas principalmente sobre o uso das meméorias.

Além disso, € necessaria atencdo com relagéo as selecdes acerca de versdes
do passado, e de que forma os grupos de hansenianos articulam as mesmas em seus
relatos e reivindicacdes por reparacdo, bem como a forma como esses usos Sao
utilizados nos processos de tombamento. Huyssen (2014, p. 155) discute sobre a
obsessdo da cultura contemporanea pela memoéria e pelo trauma, sendo o
esquecimento mal visto e considerado como falha da memoria: clinicamente, como
disfuncdo; socialmente, como distorcdo; academicamente, como uma forma de
pecado original; em termos de vivéncia, como um subproduto lamentavel do
envelhecimento. O autor ainda destaca que, da mesma forma que existe uma ética do
trabalho da memodria, “também poderia haver uma ética, e ndo apenas uma patologia,
do esquecimento” (HUYSSEN, 2014, p. 157). Isso direciona a investigagédo para a

analise de versdes de narrativas e confrontar memdéria e esquecimento, bem como a
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forma com que esses discursos identificam grupos e suas demandas (como as de
reparacao, por exemplo).

O processo de tombamento dos asilos colGnias precisa ser pensado nao
apenas como patriménio dificil, mas também na chave do patriménio hospitalar e
patriménio cultural da saude, a partir de suas modelacbes e remodelacdes
arquitetbnicas. Borges e Serres (2020, p. 224) destacam a importancia do primeiro,
colocando que pensar 0s espacos hospitalares enquanto patrimonio atenderia a
“‘demandas sociais ligadas ao entendimento da importancia historica dos espacgos
hospitalares”. Ressaltam, também, que a nog¢ao de patriménio hospitalar pode ser
entendida como parte do patrimdnio cultural da saude.

De acordo com Bastos (2018), a arquitetura hospitalar no Brasil pode ser
verificada a partir das seguintes tipologias: arquitetura religiosa e higienista (séculos
XVIII = XX); arquitetura pavilhonar (séculos XIX — XX); arquitetura de transicao ou pré-
monobloco (século XX); arquitetura monobloco (século XX); arquitetura multibloco —
mista (século XX — XXI). Os asilos colénias pertencem a tipologia pavilhonar.

A tipologia pavilhonar contemplava o isolamento, bem como outras
especificidades no espaco interno, como separacdo de doentes mais graves de
menos debilitados, através da distribuicdo em diferentes enfermarias. Além disso, era
possivel separar homens de mulheres (com pavilhes masculinos e femininos).

Inserida nesta tipologia, Bastos (2018, p. 1162) destaca que a proposta
arquitetbnica de hospitais de isolamento, como o caso dos asilos colbnias, seria de
“‘minimizar a segregacado e a exclusao sofrida pelo paciente ao ser apartado do
convivio social, criando ambiéncias urbanas similares a minicidades”. Nesse sentido
€ importante pensar o patrimbnio a partir, também, da perspectiva da saude,
considerando que o Patriménio Cultural da Saude seria “um conjunto de bens
materiais e simbdlicos socialmente construidos, que expressam o processo da saude
individual e coletiva nas suas dimensoes cientifica, histérica e cultural” (SANGLARD
e COSTA, 2008, p. 5).

Dentro do que se refere ao tratamento da hanseniase, de acordo com
Meneguello e Borges (2018, p. 366), o termo lazareto foi utilizado até a primeira
metade do século XX para se referir aos leproséarios, e tem em sua origem no
personagem biblico Lazaro. Este era utilizado para “estabelecimentos hospitalares

ligados ao recolhimento de pessoas contaminadas pela peste bubdnica”, e com a
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disseminagao desse formato, “passaram também a serem referidos como espacos
destinados aos leprosos”.

Meneguello e Borges (2018, p. 366) também alertam para o uso dos termos
lazareto e leprosario como sinbnimos, uma vez que lazaretos “eram destinados as
guarentenas preventivas para controle migratério e do comércio maritimo entre as
cidades, representando espacos muitas vezes insalubres”, e muito se diferenciavam
das caracteristicas “que norteavam as politicas de saude modernizantes do governo
Vargas”, que tinha entre os objetivos a construgdo de “edificagcbes dentro dos
parametros modernos de isolamento e tratamento”. Tais edificagdes configuravam-se
como asilos-colbnias, colbnias de leprosos ou hospitais-coldnia.

Patriménios dificeis e patriménio hospitalar/patriménio cultural da saude
caminham de forma correlata no desenvolvimento dos debates deste objeto de
pesquisa, por conta das caracteristicas do mesmo, que tem como principais fontes os
processos de tombamento produzidos pelo CONDEPHAAT. Da rede de profilaxia da
lepra paulista, hd um total de cinco processos, contendo todo o estudo de
tombamento, pareceres, comunicados com outras instituicées, imagens de vistorias,
laudos dessas vistorias, entre outros.

Além disso, os processos dos dois preventérios que integram a rede?°, um com
tombamento aprovado (Processo CONDEPHAAT 72.098/2014) e outro arquivado por
falta de documentos e informacbes para composicdo do dossié de estudo de
tombamento (Processo CONDEPHAAT 01119/2013), sao utilizados aqui enquanto
fontes secundarias, acionadas para verificar ou complementar informacdes dos
dossiés dos processos selecionados para analise.

O estudo das fontes e o desenvolvimento do trabalho tém por base os debates
tedricos que remetem temas ligados a HTP. A esse respeito, Fico (2012, p. 44) lembra
que uma das principais peculiaridades da HTP seria a possibilidade do “conhecimento
histérico ser confrontado pelo testemunho dos que viveram os fenbmenos que busca
narrar/explicar”. De fato, o testemunho, como ja colocado, sobretudo em busca pela
verdade, justica ou reparacao, trata de caracteristica que marca tal abordagem de
pesquisa.

Essa presenca do testemunho e a possibilidade de trazer narrativas e um

diferente leque de perspectivas ao historiador, remete ao periodo do regime

20 preventdrio Santa Terezinha n° 72098/2014 e Preventério Jacarei n® 01119/2013.
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presentista de historicidade, de Hartog (2013). Para o autor, o regime de historicidade
poderia ser apreendido a partir de duas perspectivas: uma mais restrita, que seria 0
modo como uma sociedade trata seu passado; uma mais ampla, inspirada no trabalho
de Koselleck (1990), que designaria a consciéncia de si que teria uma comunidade
humana.

A forma de experiéncia no tempo que remete ao regime presentista de
historicidade considera a importancia do testemunho, sobretudo nos contextos em que
foram cometidas violagBes de direitos, genocidios e que demandaram comissfes da
verdade ou julgamentos pelos crimes cometidos. Nesse sentido, Hartog coloca o
testemunho como personagem central, que representa a memoéria e seu imperativo
nas sociedades contemporaneas.

Rousso (2016, p. 259) argumenta que a histéria do tempo presente possui
menos singularidade pela questdo da testemunha em si, destacando-se entdo a
presenca delas, uma vez que sua “presenca fisica, carnal, que obriga o historiador de
um modo completamente diferente daqueles que trabalham com rastros”. O autor
ainda destaca que, considerando este fator, os historiadores do tempo presente estéo
mais submetidos a atencdo de seus objetos, considerando a “vigilancia amistosa”
acerca dos resultados das pesquisas.

Através desse panorama, a experiéncia de isolamento compulsério, suas
representacdes e as formas como sdo entendidas nos estudos de tombamento, a
partir da constatacédo de existéncia de demandas por reparacao, serdo debatidas a
fim de estabelecer paralelos e conexdes conforme a indicacdo das fontes, que
envolvem permanéncias de um passado recente das politicas de salde pautadas na
eugenia, atravessadas pelo estigma na sociedade e com uma série de reverberacdes.

A pesquisa esta estruturada em trés capitulos. O primeiro capitulo, intitulado
“Aqui Renasce a Esperancga (?): hanseniase, estigma e a vida nos asilos colbnias”,
discute as politicas de tratamento da hanseniase adotadas até que fossem
concebidas as que permitiram a construcdo dos asilos colonias. Além disso,
desenvolve um debate sobre estigma e discriminacdo, a partir dos conceitos
analisados em relatos oferecidos por pessoas atingidas pela hanseniase que viveram
o isolamento obrigatorio. Do mesmo modo, é a partir dos relatos que se discute e
contrapbe discursos oficiais de videos institucionais e publicagbes de jornais

principalmente da primeira metade do século XX, que tinham por objetivo promover o
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funcionamento dos asilos colénias como algo eficaz e importante no estado de S&o
Paulo.

‘Demandas por reparagéo”, segundo capitulo, trata do debate das demandas
que envolvem reivindicagdo por reparagdo no contexto da hanseniase. Dessa forma,
sdo acionados e analisados documentos de instituicdes ligadas a Organizacdo das
Nacdes Unidas, ratificados pelo Brasil, que versam sobre direitos humanos e
reparacdo, de maneira geral e no contexto da hanseniase. A experiéncia do Japéo
ligada ao isolamento compulsério de hansenianos e as formas como se
encaminharam processos por reparacao no pais, sdo articuladas de modo a verificar
formas de fazer deste que foi o0 primeiro pais a reconhecer a politica de isolamento
como violacao de direitos. Por fim, consta a analise do Morhan em sua estrutura e seu
papel enquanto movimento social que se articula para garantia de direitos das
pessoas atingidas pela hanseniase, bem como suas mobilizacdes em demandas por
reparacdo dessas, dos filhos separados e pessoas que vivem atualmente sob a
possibilidade de despejo nos asilos colonias.

O terceiro capitulo, “A patrimonializagao dos asilos col6nias paulistas”, discute
os asilos enquanto patrimbnios dificeis, relacionado as categorias patriménio
hospitalar e patriménio cultural da salde, e o que isso pode representar em termos de
significados atribuidos. Trata também dos estudos de tombamento realizados pelo
CONDEPHAAT e como se chegou ao entendimento que o érgao possui dos asilos
colbnias e preventorios enquanto uma rede de profilaxia da lepra. Para isso, parte da
analise da estrutura de funcionamento da instituicdo, levando em consideracao
algumas transformacdes ao longo das décadas que sucedem o inicio de suas
atividades. Segue com a andlise dos processos de tombamento e dos elementos e
disputas considerados em cada um para que a aprovagcdo do tombamento fosse
possivel. Aléem disso, se propfe a pensar a existéncia de publicacbes de livros,
pesquisas e lancamento de documentarios como suporte ao levantamento de
referéncias feitas durante os estudos de tombamento, assim como iniciativa do
Morhan e das gestdes dos asilos colonias que envolvem reconhecimento de

importancia da preservacao, constituicdo de museus e exposicoes.
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2 “AQUI RENASCE A ESPERANGA”(?)*: HANSENIASE, ESTIGMA E A VIDA
NOS ASILOS COLONIAS

A hanseniase e a forma como as sociedades administram a doenca, ao longo
dos séculos, sofrera transformacdes. Porém, o carater de exclusédo, na maior parte
dos contextos, € mantido e propagado através do estigma relacionado a doenca e ao
consequente medo do contagio. O estigma atribuido & doenca e aqueles que a
possuem, aliado a politica sanitarista e preceitos da eugenia da primeira metade do
século XX, serdo elementos fundamentais para a constituicdo e consolidacao da ideia
de construcdo dos asilos colénias paulistas e internacdo nestes como forma de
tratamento da hanseniase.

O contexto de construcdo dos asilos remete a controvérsias acerca de suas
reais intencionalidades, ou questionamentos de que a preocupacdo com aqueles
atingidos pela hanseniase ndo seria a prioridade, e sim a retirada de circulacdo do
“‘mundo dos s&os” ou daqueles que correspondem a uma “normalidade”, dentro de um
conjunto de atributos previamente constituido socialmente.

O presente capitulo discute, entdo, o contexto de criacdo e funcionamento dos
asilos colonias em diferentes aspectos. O primeiro topico trata de um debate sobre a
hanseniase em diferentes contextos e periodos, com destague para o contexto
paulista, para a compreensao da trajetdria de tratamento da hanseniase, no que diz
respeito a instituicdes, formatos e medicacdes aplicadas a pacientes.

O segundo tépico discorre a partir do debate sobre estigma e discriminacao,
trazendo percepcdes tedricas de como eles sao entendidos e de como isso se aplicou
na préatica no caso da hanseniase, fator presente até os dias atuais, considerando,
inclusive, que a mesma se trata de uma das doencas negligenciadas.

Posteriormente, a discussdo é encaminhada para a contraposicdo entre
discursos oficiais e percepcdes dos hansenianos sobre as condi¢gdes de existéncia no
interior dos asilos, assim como o préprio isolamento compulsorio. A partir de videos
institucionais e apoio de jornais paulistas, os conteuddos com propagandas governistas
sdo discutidos a luz de testemunhos oferecidos por pessoas atingidas pela
hanseniase que viveram o isolamento compulsério, com entrevistas presentes em

documentarios, teses, dissertacdes e artigos publicados em periédicos académicos.

21 Refer@ncia & mensagem que se encontra na entrada do Asilo Colénia Santo Angelo.
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2.1 HANSENIASE: EXCLUSAO E ISOLAMENTO COMO PROFILAXIA

Conforme ja destacado, a hanseniase € uma patologia cutanea que pode,
conforme seu desenvolvimento, pode atingir nervos periféricos e visdo. Os primeiros
registros da doenca podem ser verificados no relato do livro de Levitico, capitulo
biblico de mais de um milénio antes de Cristo. Rosen (1994, p. 59) destaca que
anteriormente, hebreus, gregos e romanos conheceram a hanseniase, porém como
algo incomum. O autor ainda aponta a doenca como a grande praga que teve
disseminagao principalmente entre os séculos VI e VII, “a sombra sobre a vida diaria
da humanidade medieval”’, que caracterizaria um “sério problema social e sanitario”.

Ainda de acordo com Rosen (1994) a doenca atinge os maiores indices de
casos entre os séculos Xlll e XIV, e argumenta que 0 numero passa a diminuir ao
passo que a peste bubdnica se espalha e ceifa vidas por toda a Europa.

A ideia de impureza atribuida aos portadores de hanseniase, presente nos
textos biblicos, soma-se a outros elementos para a constituicdo do que representou a
doenca ao longo do periodo medieval, “através de uma tradigao cultural complexa, em
gque se combinava traducdo de antigos textos médicos a Biblia, acrescidos de
adaptagdes que acumulavam inumeras distorgdes” (COSTA, 2007, p. 27). Dessa
forma, diversos fatores poderiam estar relacionados ao contagio, tais como clima,
predisposicdo, alimentacdo, caracteristicas que compdem a personalidade do
individuo?2.

Lages (2012) destaca que em alguns lugares da Europa houve deliberagéo pelo
isolamento de hansenianos, que seria assumido pela Igreja Catolica e como medida
de contencéo, principalmente a partir do século Xll. Através dos concilios, ficaria
oficializada a excluséo e internacdo de pessoas com o diagnoéstico da doenca nas
leprosarias, instituicbes destinadas a receber os portadores da mesma.

Costa (2007, p. 31) aponta que € a partir do século Xll, momento em que se
considera a figura do “pobre lazaro” familiar ao espirito dos cristaos, & possivel
observar um movimento duplo: relacionado a transformacgdes acerca do conhecimento

meédico da doenca, acompanhada de uma acentuada proliferacdo das leprosarias, de

22 De acordo com Costa (2007, p. 28), o individuo poderia ser mais receptivo a doenca se sua
constituicdo apontasse melancolia, por exemplo. O mesmo valeria para alguns tipos de alimentos, onde
a autora afirma que textos médicos medievais destacavam alimentos que possuiam caracteristicas
capazes de desequilibrar humores e desencadear comportamentos “melancélicos, coléricos e
fleumaticos”.



45

forma que se tornariam elemento do cotidiano nos arredores de qualquer vila ou
grande povoacao.

Nesse sentido, Costa (2007, p. 31) coloca que as construcdes de leprosarias,
raras até o seculo Xl, irdo ter um aumento consideravel, sobretudo entre os anos de
1070 e 1130. De acordo com a autora, tal fator pode indicar “uma menor tolerancia

social com o leproso, como também o incremento no numero de doentes”.

O surgimento desta rede de leprosarias pode ser analisado como parte
integrante de um processo que, dos séculos Xl ao Xll, associou diferentes
aspectos da experiéncia da sociedade medieval com a lepra. Um dos
elementos a se considerar para o aumento populacional, ao crescimento
demografico das cidades e a maior visibilidade dos leprosos. Por outro lado,
nao podemos deixar de considerar também que estes fatores forneceriam um
terreno favoravel para o lento recuo da lepra a partir deste periodo (COSTA,
2007, p. 31)

Este, que sera configurado como um novo modelo de tratamento, ainda com
participagéo da Igreja e dos ideais cristdos que vao remeter ao discurso da pureza, ao
espirito e outros elementos subjetivos, sera responsavel, conforme o trecho de Costa
(2007), pela reducéo no contagio e consequente numero de hansenianos.

Foucault (2008, p. 88) analisa 0 modelo de tratamento dispensado aos
hansenianos ao longo do periodo medieval e o classifica como um dos grandes
“‘modelos de organizagdo médica na histéria ocidental”, juntamente com o esquema
estabelecido para o combate a peste. Para o autor, 0 hanseniano é “alguém que, logo
gue descoberto, era expulso do espaco comum, posto fora dos muros da cidade",
mantendo-o em condicao de exilio em um lugar que caracteriza como “confuso onde
ia misturar sua lepra a lepra dos outros”. Medicalizar alguém era manda-lo para fora,
e, por conseguinte, purificar os outros. A medicina era uma medicina de exclusao
(FOUCAULT, 2008, p. 88).

A partir do século XVIII, uma nova configuracdo vai tomando forma e se
consolidando, a partir tanto das experiéncias com a hanseniase, em um primeiro
momento, mas sobretudo no que a peste bubbnica trouxe e demandou em termos de

desenvolvimento de estratégias para contencgéo, tratamento e prevencéo da doenca.

Tem-se, portanto, o velho esquema médico de reacdo a lepra que é de
exclusdo, de exilio, de forma religiosa, de purificacdo da cidade, de bode
expiatorio. E 0 esquema suscitado pela peste; ndo mais a exclusdo, mas o
internamento; ndo mais o0 agrupamento no exterior da cidade, mas, ao
contrario, a analise minuciosa da cidade, a analise individualizante, o registro
permanente; ndo mais um modelo religioso, mas militar. E a revista militar e
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ndo a purificacdo religiosa que serve, fundamentalmente, de modelo
longinquo para esta organizacao politico-médica. (FOUCAULT, 2008, p. 89)

No Brasil, e em especial no estado de Sdo Paulo, as transformacdes que
remetem a um primeiro formato de tratamento, que iniciam com a exclusdo de
hansenianos do convivio e circulacdo nas comunidades, seguido de envio do
hanseniano em instituicdes apoiadas pela Igreja Catodlica, para, posteriormente e a
partir de transformagdes sociais, ser internado no modelo de isolamento hospitalar,
podem ser verificados em diferentes periodos e com propoésitos especificos.

Costa (2011, p. 65) aponta que a historiografia chama a atencéo para dois
momentos importantes de “configuracdo da saude na histéria brasileira”. O primeiro
momento seria apos a metade do século XVIII, “quando a higiene publica surgiu como
uma preocupagao associada ao crescimento do espago urbano”. Ja o segundo
momento, seria caracterizado pelo fato de que “as politicas sanitarias tornaram-se
centrais para a configuragao do novo Estado republicano”. Ainda de acordo com a
autora, quando se trata do estado de S&do Paulo, “o café e a imigracéo, aliados a
influéncia das ideias positivistas, foram vistos por alguns como o ponto de intersec¢ao
dessas politicas”.

Com os registros dos primeiros casos ao longo do século XVII no pais, e no
século seguinte em Sao Paulo, assim como, também, os processos de transformacao
frutos da preocupacao com a higiene publica ligada ao crescimento das cidades, tera
inicio, a partir do século XIX, o primeiro movimento de constituicdo de instituicdes
e/ou formas de contencdo, seja da doenca, ou mesmo da circulacdo da figura do
hanseniano, que geralmente era afastado do convivio nas comunidades, vivendo as
margens das estradas e sobrevivendo da mendicancia.

Para Silva (2011), tanto a cidade de Sao Paulo quanto o restante da provincia
nao apresentavam problemas que se considerassem em dimensdes probleméticas no
ambito da saude, assim como entendia-se que 0s problemas sanitarios e sociais
correspondiam ao que seria de certa forma previsto de acordo com a populacdo que
a provincia possuia. Utilizava-se como parametro cidades mais populosas como a
Corte, por exemplo.

Dessa forma, a inauguracéo do Hospital de Lazaros da Capital, em 1802, trata
do primeiro movimento de atencdo governamental, em ambito estadual, com relacéo
a patologia. A instituicdo ficou sob a responsabilidade da Santa Casa de Misericordia
de S&o Paulo, que a principio tinha por funcao gerir a instituicdo. A principal finalidade,
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guando concebida, era de confinar os hansenianos e evitar sua circulacdo pelas
cidades.

De acordo com a Divisdo de Acervo Historico da Assembleia Legislativa do
estado de Sa&o Paulo, os recursos para manutencdo da instituicdo seriam
provenientes, a partir de 1810, da arrecadacdo com as multas estabelecidas pela
determinacao do governador em proibir mulheres de utilizar chapéus sobre baetas, de
modo que ndo fosse possivel identifica-las. Tal determinacdo fez com que a
arrecadacgéo nédo fosse suficiente para manutencgao da instituicdo, que se apresentava
em condi¢cles precarias.

Para Silva (2011, p. 65), os debates suscitados na Assembleia Paulista acerca
da manutencdo destes estabelecimentos foram uma constante, de forma que
pudessem corresponder, de alguma forma, as demandas financeiras das Santas
Casas. Dessa forma, “emendas e aditivos, definicdo de loterias e diferentes montantes
em verbas anuais eram os modos pelos quais as Misericérdias buscavam verbas para
a manutencao”, além dos recursos que tinham procedéncia nas doacdes. As acoes
em prol das Santas Casas eram organizadas localmente, podendo ser vistas como
uma forma de gestédo publica da saude, realizada tanto por particulares quanto pelo
Estado. (SILVA, 2011, p. 65)

Os esforcos de arrecadacéo irdo se mostrar insuficientes: [...] uma casa, que
nem é forrada, nem assoalhada, com dois grandes corredores divididos por uma
parede, e em um destes corredores existem os homens, em outro as mulheres
(ALESP, 2004). O relato ainda segue comunicando que existiriam alguns quartos
separados no corredor masculino, fator inexistente no corredor feminino. Finaliza
colocando que nao ha disponibilidade de “um Cirurgido, ndo ha um Eclesiastico [...]”
(ALESP, 2004).

Nas décadas que se seguem, mudancas serdo feitas na arrecadacéao,
colocando a Santa Casa como responsavel financeira e passando a utilizar recursos
provenientes de doacfes que a irmandade recebia. Outros Hospitais de Lazaros vao
sendo, também, construidos em outras cidades do estado, seguindo a mesma
premissa de confinar para evitar a circulagdo e/ou mendicancia, além de assumir a

responsabilidade de “instruir os morféticos na doutrina cristd"?® (ALESP, 2004).

23 De acordo com Resolugéo n. 41, aprovada no ano de 1865, a administragéo da instituicdo deveria
ser realizada por um “ecénomo”, cargo considerado laico. Porém, caberia ao portador do cargo, a
incumbéncia de fazer com que portadores de hanseniase seguissem os preceitos da Igreja Catdlica.
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De toda a forma, Tronca (1985, p. 138) destaca que, o advento da medicina
social, caracteristico do periodo imperial, vai fazer com que o objetivo va se
transformando, e o que a principio remete ao combate da figura do doente, sera
voltado para o ataque as doencas, em suas causas, fossem sociais e/ou bioldgicas.
Nesse sentido, 0 autor argumenta que o papel do religioso sera de forma gradativa
substituido pelo do médico, o que acarretaria nas décadas seguintes uma politizacéo
progressiva dos procedimentos, com a premissa de protecdo a saude coletiva. Ele
sera, cada vez mais, interlocutor privilegiado da administracdo, do poder (TRONCA,
1985, p. 138).

Ainda ndo bem-sucedida a questdo da arrecadacdo, a Ultima iniciativa com
relagdo a manutencao financeira dos Hospitais de Lazaros sera a criagao de loterias,
através da Lei estadual n°® 80/1876, que também serviria para a constru¢cao de novos
hospitais. Tal iniciativa ainda néo seria suficiente para manutengéo completa e gestéao
de boa parte dessas instituicdes.

A precariedade das construcdes, o objetivo de confinamento como forma de
exclusdo do convivio social com os considerados sadios e outros fatores levardo a
uma série de relatos de fuga e resisténcia em permanecer nesses hospitais. Além
disso, se o comportamento dos confinados fosse considerado inadequado, poderia
sofrer penalidades disciplinares, que em alguns casos, a julgar pela administracao de
cada instituicdo, acarretaria expulséo.

Com o advento da Republica e as transformacdes de cunho sanitario, bem
como higienistas que marcam as primeiras décadas do século XX, a ideia de
isolamento como profilaxia e o entendimento do hospital como espaco de controle das
cidades serdo pontos importantes para o encaminhamento da concepc¢ao dos asilos-
colbnias.

A transferéncia do Hospital de Lazaros da Capital, no ano de 1904, da regido
central de Sao Paulo, para o bairro Guapira, configura-se no inicio do século como
iniciativa para afastamento dos hansenianos do centro urbano, que havia expandido
ao longo das décadas, fazendo com que estivessem “proximos demais” dos
considerados sadios, de forma que foi o fator de efetivagcdo da mudanca. Nesse
sentido, o século XX tem inicio seguindo a premissa de manter distante aqueles que
seriam indesejaveis a circulacao nos espacos urbanos.

Apesar de alguns hospitais para hansenianos terem sido construidos nas duas

primeiras décadas do século, j& em um formato de administracdo oficialmente laico,
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que remete as atividades em periodo ja republicano, ndo serdo perceptiveis
consideraveis transformacfes nos hospitais em si, até que se inaugurasse o0 primeiro
asilo-colbnia, no final da década de 1920. Porém, em ambito governamental, alguns
pontos merecem destaque, pois sdo 0s que concebem as praticas sanitaristas que
irdo culminar com o desenvolvimento do formato de isolamento como profilaxia dos
asilos, em contraposicdo ao modelo de confinamento dos hospitais de lazaros
constituidos principalmente no periodo imperial.

Ao final do século XIX houve a criacdo do Servi¢co Sanitario no estado de S&o
Paulo, que teria importancia na concentracdo das acfes do governo com relacéo a
administracdo das doencas. De acordo com Gorgulho (2013), Emilio Ribas pode ser
considerada uma figura central neste processo, uma vez que ocupou o posto de
direcéo-geral entre os anos de 1898 e 1917.

Gorgulho (2013) lembra que o inicio das atividades desse departamento
implicou o enfraguecimento dos municipios com relagdo a autonomia nas decisdes
ligadas a &rea da saude, uma vez que estariam subordinados a uma estrutura de
divisdo do estado em 14 distritos sanitarios, que contavam com inspetores sanitarios

designados em cada uma das unidades.

No entanto, essa politica foi acompanhada, com o passar dos anos, de uma
“sistematica redugdo” dos gastos publicos, ndo por falta de recursos, mas
decorrente de interesses politicos. Em uma época em que o café era o carro-
chefe da economia paulista, a influéncia de setores ligados a estruturagdo do
modelo monopolista e exportador limitou a implantagdo desse modelo
centralista a areas da salde que interessavam a essa elite. (GORGULHO,
2013, p. 17)

Mais uma vez, a questdo orcamentaria, aliada ao interesse em tirar o
hanseniano de circulacdo dos espacos de convivéncia, configuram-se como
interesses centrais no que diz respeito a funcdo dessas instituicdes. Enviar para uma
instituicdo e administrd-la com o minimo de gastos, seja encontrando meios
alternativos de arrecadacéao, como no caso dos hospitais de lazaros, seja nos distritos
sanitarios com gasto assumido pelo estado, considerando o0 que se teria como
discurso oficial.

A partir de 1904, a notificagcdo da doenga passou a ser compulsoria, por meio
do Decreto Federal n. 5156, com reedi¢cédo no ano de 1914. Gorgulho (2013) destaca
a dificuldade em se chegar a niumeros aproximados no levantamento de hansenianos

realizados nos municipios de S&o Paulo. Geralmente os numeros divergiam em
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diferentes verificacdes, e a razdo poderia ser o nomadismo de doentes que viviam em
acampamentos nas estradas, assim como a migracao para outros estados.

Souza (2008, p. 151) ressalta que, ao final dos anos 1910, “devido a apreenséao
social causada pelas grandes epidemias e pelas péssimas condi¢cdes sanitarias, o
governo do estado de Sdo Paulo passou a investir na implantacdo de servicos
higiénicos e sanitarios”. Dando continuidade ao trabalho de gestdo de Ribas, Artur
Neiva seria nomeado em 1917 para direcdo dos servi¢os sanitarios do estado, e a
partir de entdo, Souza (2008) considera como o inicio de um periodo de reformas

sanitarias mais acentuadas.

[...] as concepcgdes cientificas oriundas do campo médico, bem como as
reformas propostas pelos sanitaristas, passaram, a partir do inicio do século
XX, a ser apropriadas como um mecanismo politico que poderia estabelecer
ordem ao mundo de caos imposto pelas péssimas condi¢des higiénicas e
pelas inUmeras doencas que ameacavam a sociedade como um todo. De
maneira geral, a medicina, a higiene e a eugenia passavam a ser apropriadas
como um conjunto de ferramentas civilizadoras e salvacionistas, como
praticas cientificas essenciais no processo de reforma social e de construcao
de uma nova nacionalidade. (SOUZA, 2008, P. 151)

Nesse contexto, foi fundada a Sociedade Eugénica de Séao Paulo, e no ano de
1919, os intelectuais que a integravam contribuiram com seus trabalhos para a
publicacdo em um volume denominado Annaes de Eugenia. De acordo com Souza
(2008), a obra foi organizada pelo médico eugenista Renato Kehl e publicada na
editora da Revista do Brasil, que pertencia a Monteiro Lobato. De forma geral, a
eugenia era tida pelos membros da sociedade como “a ‘nova ciéncia’ médica que,
juntamente com a higiene e o saneamento, contribuiria para fortalecer o vigor fisico,
intelectual e moral da populacgao brasileira” (SOUZA, 2008, p. 152).

Os debates suscitados pelos membros da Sociedade Eugénica de Sao Paulo,
assim como por seus simpatizantes, teriam impacto nas politicas que seriam
desenvolvidas para o que diriam ser controle da lepra no estado, principalmente na
divulgacao do isolamento como forma de profilaxia.

Em 1917, Emilio Ribas redige um documento em resposta a Associacao

Protetora de Morféticos?#, intitulado Lepra: respostas as indagacdes feitas pela

24 De acordo com Maurano (1939, p. 141), a associacgéo foi fundada no ano de 1917 e por iniciativa do
médico José Carlos de Macedo Moraes, que atuava no Hospital de Lazaros de Guapira, € Dom Duarte
Leopoldo e Silva, arcebispo de S&o Paulo. A instituicdo foi concebida com a finalidade de oferecer
assisténcia a hansenianos e familiares, abrigando a amparando quando necessario, inclusive
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Associacao Protetora dos Morféticos. Nele ha a proposicéo de construcdo de um asilo-

colénia, algo que seria efetivado poucos anos depois.

Um dos grandes perigos para a salde publica esta certamente nos focos
ocultos da lepra, existentes nos centros de grande populacao.

Os miseraveis, impelidos pela necessidade, procuram 0S NOSSOS exiguos
hospitais, mas os doentes que possuem alguns recursos insufficientes para
manter os indispensaveis preceitos de salubridade em seus domicilios e para
sua hygiene pessoal, continuardo a ser fécos da propagacdo da moléstia.
Para este caso chamo a atencdo dos que se interessam pelo assumpto,
porquanto, desde logo se percebe que estes doentes hdo de oppdr tenaz e
astuciosa resisténcia a condemnacdo ao desterro, e que ndo sera
suficientemente feita, com grave prejuizo para a saude publica [...]

Pelas ponderacdes que acabo de fazer, uma nova orientagdo se impde, no
Brasil, para o combate a lepra, com creacdo dos asylos-coldnias, onde 0s
doentes possam gosar uma vida livre, entregando-se 0s que n&o estiverem
completamente invalidos a agricultura e a criagcdo de gado e de aves
domésticas para o consumo da prépria colénia. (POSTIGO, 2008, p. 36)

Em termos praticos, é possivel observar que, a partir de 1924, e com o advento
do Servigo de Profilaxia da Lepra paulista, os hansenianos seriam todos cadastrados
de forma sistematica, e mais adiante seriam isolados nos asilos-coldnias, com fins, ao
menos oficialmente por meio do respaldo das medidas sanitarias com base em ideais
eugénicos, profilaticos.

Com a inauguracao dos cinco asilos coldnias, dois preventérios e dispensarios,
a estrutura que remete ao controle da hanseniase foi se desenvolvendo e na década
de 1940, era considerada pelos profissionais da area que atuavam pelo estado como
‘um dos melhores servicos do Brasil e, talvez, do mundo, esta diretamente

subordinado & Secretaria da Educacdo e Saude Publica, desfrutando de ampla

autonomia técnica, financeira e administrativa desde 1935” (HORTA, 1950, p. 131).

judicialmente. Além disso, tinha por objetivos “metodizar os esforgos de caridade, difundir a propaganda
higiénica e, por fim, auxiliar a administracao da Santa Casa na mesma finalidade”.
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Figura 1 - Mapa de distribuicdo dos dispensarios do DPL (1950)
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Fonte: Caporrino e Ungaretti, 2016.

Figura 2 - Mapa de localizagdo dos asilos colonias (1 a 5)%° e dos preventérios (A e
B) ao longo das estradas de ferro (tracejados coloridos)

Fonte: Caporrino e Ungaretti, 2016.

251 - Asilo Coldnia Santo Angelo; 2 - Asilo Coldnia Padre Bento; 3 - Asilo Colénia Pirapitingui; 4 - Asilo
Colbnia Cocais; 5 - Asilo Col6nia Aimorés; A - Preventério Santa Terezinha; B - Preventério Jacaref
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A estrutura contava, ainda, com cinco postos ambulatoriais para monitoramento
de pacientes que teriam alta ou fossem considerados “n&do contagiantes”, todos
localizados na cidade de S&o Paulo. Nas cidades do interior, havia 16 Inspetorias
Regionais, que ficavam responsaveis “do censo e da revisdo do censo, contrdle de
comunicantes, contréle de doentes em alta e ndo contagiantes, tratamentos, etc”
(HORTA, 1950, p. 131)%°.

Horta (1950, p. 132) relata também alguns aspectos da estrutura em termos de
equipe médica, destacando a existéncia, na década de 1940, de um médico
responsavel unicamente “do contréle e vigilancia dos doentes em alta”, além de uma
equipe composta por 73 médicos leprologistas atuando em setores diversos do
departamento.

Diante do exposto, é possivel identificar uma crescente no desenvolvimento da
estrutura de controle da hanseniase a partir do modelo de isolamento compulsério dos
asilos-colbnias, sobretudo nas décadas de 1930 e 1940, firmada na argumentacao de
autoridade médica, mas que apresentava controversias.

As contradigdes no modelo de tratamento adotado por meio dessa estrutura
asilar serdo questionadas, décadas depois, por Tronca (1985, p. 136). De acordo com
0 autor, no ano de 1985 havia em torno de cem mil hansenianos identificados no
estado de S&o Paulo, ressaltando que ndo seria um numero exato. A partir da
constatagdo, indaga os sentidos, “interesses e alibis sociais” do isolamento
compulsorio, levando em consideracédo que o modelo ndo foi capaz de conter e muito
menos erradicar a hanseniase. Que padecimentos, mortes lentas, separacoes,
angustias e soliddo experimentaram os prisioneiros desses gulags beneméritos, em
nome da humanidade e da ciéncia? (TRONCA, 1985, p. 136).

Os questionamentos de Tronca (1985), no inicio de seu texto, serdo
norteadores para debater contrastes entre os discursos médicos sanitaristas e
eugenistas que serviram de base para a politica severa de isolamento compulsério, e
0 que isso representou na vida das pessoas que sofreram a experiéncia da internacao.
Tal contraste vai se delineando de forma cada vez mais evidente na medida em que

0s numeros da doenca ndo cedem, ao passo de que os relatos de maus tratos nos

%6 As inspetorias estavam localizadas nos seguintes municipios: Amparo, Bebedouro, Araraquara,
Campinas, Itapetininga, Avaré, Piracicaba, Ribeirdo Preto, Santos, Bauru, Sorocaba, Casa Branca,
Taubaté, Capital, Aracatuba, Jacarei.
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asilos e desejos constantes de fuga demonstram que a narrativa do isolamento como
parte da profilaxia ndo se sustentaria.

Os argumentos do autor vdo de encontro as proprias transformacgbes e
recomendacfes na profilaxia da doenca a partir do século XX, uma vez que, em
ambito internacional, a comunidade médica vinha se manifestando contraria ao
isolamento como profilaxia, sobretudo a partir da década de 1930 (MENEGUELLO E
BORGES, 2018; MONTEIRO, 1998), o que faz com que seja pertinente essa analise
de medicagbes utilizadas associadas ao isolamento, elementos estes que
compuseram o cerne da profilaxia nessas instituicoes.

Costa et al. (2020) destacam que a chaulmoogra, planta utilizada para
tratamento de doencas de pele, passou a fazer parte do tratamento para hanseniase
em ambito nacional a partir da década de 1920, sendo importada, cultivada e
distribuida?’ pelo Instituto Oswaldo Cruz, localizado no Rio de Janeiro. De acordo com
0s autores, ainda que a planta ndo tivesse comprovacdo com relacdo a cura da
hanseniase??, foi administrada em asilos col6nias até o inicio da utilizacédo da sulfona,
no inicio da década de 1940 seguida, em meados da mesma década, do tratamento
com sulfonamidas.

Entre alteracGes de medicamentos oficiais?® realizadas ao longo das décadas,
boa parte ainda sob a égide do isolamento compulsério, chega-se a década de 1980,
em que a Organizacdo Mundial da Saude passa a adotar o tratamento com
poliquimioterapia, que seria adotado oficialmente no Brasil a partir da década de 1990,
sendo até hoje o tratamento utilizado, por sua eficacia comprovada na cura da doenca.

O fator de destaque, nesse sentido, partindo das consideracfes de Tronca
sobre a existéncia dos Asilos e a ineficiéncia dos mesmos para controle de
disseminacéo da doenca, esta na existéncia de medicamentos para contencdo da

mesma, 0 que endossa 0s guestionamentos do autor e coloca em evidéncia as

27 De acordo com os autores, a distribuicdo se dava em forma de pomadas, pilulas e injecdes, sendo
esta Ultima destinado a aplicacédo no tecido subcutaneo.

28 Os autores destacam que a administragdo da chaulmoogra apresentava apenas melhoras cutaneas
temporérias nos pacientes.

29 Costa et al. (2020) lembram que, além das sulfonamidas, a diaminodifenilsulfona/dapsona foi
utilizada até que, ao longo da década de 1960, verificou-se sulforesisténcia pelo bacilo, fator que
levou o uso associado a rifampicina, a partir de 1978. Tais medicamentos associados no tratamento
da doenca seriam utilizados até o inicio da década de 1990, em que, conforme mencionado, o pais
adotou o tratamento com poliquimioterapia.
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motivacOes de carater eugénico, considerando que houve internacdo compulsoria até
meados da década de 1980.

Importante, neste contexto, destacar que ao longo dessas décadas, a
percepcao acerca do isolamento compulsorio por parte da comunidade médica que
atuava diretamente nos asilos colonias, que de maneira geral integravam, também, a
Sociedade Paulista de Leprologia®, apresentava divergéncias do que se propagava
em termos de discurso oficial do estado com relacdo a fungéo profilatica dos asilos.
Em entrevista concedida3®! a Gorgulho (2013), o médico André Cano Garcia®?, destaca

posicionamentos contrarios ao isolamento compulsorio:

Pesquisador: A maior parte dos médicos e cientistas que faziam parte da
Sociedade [Paulista de Leprologia] era a favor do isolamento compulsério?
André: N&o, ndo era a maior parte. A maior parte era contra a internacao.
Porque noés que tinhamos contato compreendiamos que nado havia a
necessidade de retirar o sujeito da vida que ele levava por causa da doenga,
pelo perigo da contaminagéo. Porque a transmissédo s6 se dava quando havia
convivéncia intima e prolongada. Se o sujeito ndo pertencesse a familia que
tinha tendéncia a ter a doenca, a contaminacéo era rara. A contaminacao era
sempre familiar, no &mbito familiar, com a convivéncia intima e prolongada é
gue se transmitia a doenc¢a, € mesmo assim somente para 0s suscetiveis. Na
maioria das familias, ndo eram todos os membros que ficavam doentes.
(GORGULHO, 2013, p. 180)

Meneguello e Borges (2018, p. 348) trazem, também, o debate as motivacdes
do isolamento compulsério no Brasil, uma vez que, no ambito internacional, passaria
a ser questionado em meados da década de 1930 e acentuado ao longo da década
de 1940, com o inicio da utilizagdo do tratamento com sulfonas, no ano de 1941, que
eliminava a possibilidade de contagio e faziam com que o doente “agora portador de
uma doenga comum - deixasse de ser uma ameaca para a sociedade”. Nesse sentido,
as autoras destacam que a propria constru¢cdo em si dos asilos ja se dard em um
momento de questionamento do modelo como profilatico. De qualquer forma, sua
construcdo e funcionamento se efetivaram e perduraram em termos de funcionamento

durante todo o restante do século XX.

%0 Iniciou as atividades no ano de 1933, onde promovia eventos e congressos para o debate de
pesquisas e tratamentos da hanseniase. No mesmo ano, a Sociedade lan¢cou a publicacdo Revista de
Leprologia de S&o Paulo, que a partir de 1936 passaria a ser denominada Revista Brasileira de
Leprologia, que perdurou com publicacbes até a década de 1970.

31 Entrevista realizada em 26 set. 2011, via telefone.

%2 Iniciou as atividades como médico no Asilo Colénia Cocais, no ano de 1947. Em 1948 tornou-se
membro da Sociedade Paulista de Leprologia. Atuou como diretor dos Asilos Col6nias Padre Bento
(1957-1965), Pirapitingui (1965-1971) e Santo Angelo (1971). Faleceu no ano de 2012.
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Nas argumentacdes de Meneguello e Borges (2018) acerca do questionamento
sobre o isolamento compulsorio na comunidade médica internacional e Tronca (1985)
sobre o formato de asilo ndo ter sido suficiente para erradicacdo da hanseniase no
Brasil, demonstram na pratica as motivagdes pelas escolhas realizadas, sobretudo no
caso de Sao Paulo.

Com a evolucao e alterac6es dos medicamentos utilizados, demonstrando cada
vez mais eficacia no controle e transmissdo da doenca, coloca-se em questdo a
manutencao dos asilos por muitas décadas ao invés da criacdo de novas estratégias
ou direcionamento de investimentos para divulgacdo da informacg&o sobre contagio e
tratamentos, considerando o alto nimero de hansenianos identificados no estado de
Sao Paulo na década de 1980, conforme a indicagéo de Tronca. Portanto, a profilaxia
da lepra remete muito mais a um plano de controle social do que a uma suposta
“histéria progressiva dos conhecimentos cientificos” a respeito do mal
(MENEGUELLO E BORGES, 2018, p. 349).

Para além disso, as transformacdes na imagem do hanseniano e nos formatos
de exclusdo, que remontam a imagem da impureza religiosa e passam ao estrito
controle médico, passivel de notificacao, “prisao” e reclusao, serdo pontos importantes
para a reflexdo da doenca, de seus portadores e do processo que 0s estigmatiza
perante a sociedade.

Tais transformacfes demonstrardo uma série de problemas para que o0s
hansenianos pudessem permanecer no convivio social, 0 que geralmente acarretou o
esfacelamento das relacdes com familiares e pessoas préoximas. Dessa forma, em
contraponto ao discurso sanitarista baseado em elementos eugénicos, as vozes das
comunidades asilares nos trazem a perspectiva do estigma e 0s impactos nas vidas

das pessoas que integram ou integraram essas comunidades, até os dias atuais.
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2.2 CONSIDERACOES SOBRE ESTIGMA E DISCRIMINACAO

N&o é o fim

Tornaram teu corpo local de estudo
N&o de afeto

Nas tuas paredes esbranquicadas
Avermelhadas, escuras

Uma historia de muitas lutas

Fugas da realidade

Da qual te puseram a parte

No passado

Te expulsaram do arraial

E sem que houvesse uma pandemia
Te impuseram distanciamento social
No presente

A desinformacéo distorceu

A tua autoestima

Que se perdeu

Entre as falas que machucam

E os olhares que segregam

Ainda assim

N&o € o fim

Tua dor sera nossa dor

Até que ndo haja mais hanseniase
Por fim

(Isabela Mello, 2021)33

A politica sanitaria responsavel pela construcao dos asilos-col6énias, com um
sistema rigoroso de controle de doentes, a partir dos casos que eram notificados,
obteve repercussédo no imaginario das comunidades, assim como grande influéncia
no modo de vida dos préprios hansenianos, para além do isolamento nos asilos.

Nesse sentido, o estigma pode ser entendido como fator que reune estes
elementos de “composi¢cao” de um grupo estigmatizado, que sofre com os efeitos até
os dias atuais, principalmente levando em consideracdo que a hanseniase pode ser
curada com tratamento que possui duracdo de alguns meses, a depender do caso.

Um dos principais debates acerca das representacdes do estigma é realizado

por Erving Goffman®. Para o autor, o estigma é debatido dentro da ideia de

33 Disponivel em: https://www.nhrbrasil.org.br/atividades/noticias/299-conheca-o-poema-que-
conquistou-o0-3-lugar-no-concurso-cultural-nhr-brasil.html. Acesso em 30 abr. 2022.

3 Sociologo, antropologo e escritor canadense. Suas principais pesquisas e publicagdes foram
publicadas entre as décadas de 1950 e 1980, e tratam de temas como: instituicdes de isolamento,
estigma, interacdes e representacdes na sociedade.



https://www.nhrbrasil.org.br/atividades/noticias/299-conheca-o-poema-que-conquistou-o-3-lugar-no-concurso-cultural-nhr-brasil.html
https://www.nhrbrasil.org.br/atividades/noticias/299-conheca-o-poema-que-conquistou-o-3-lugar-no-concurso-cultural-nhr-brasil.html
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interacionismo simbdlico, pautado na analise dos papéis que desempenhamos em
interacOes cotidianas. Com isso, a vida cotidiana teria trés principais dimensdes: o
publico, ou aquele que assiste, o ator e o palco. Na concepg¢édo do autor, é possivel
assumir a dimensao de publico ou ator dependendo do contexto de interacao.

Esta dinamica da interacdo entre sujeitos seria base do que Goffman (1975)
entende como definicdo de situacdo, uma vez que tais atores convivem uns com 0S
outros, e nessa dindmica coletam informagdes, 0 que faz com que seja possivel tracar
expectativas, ou a elaboragao de conjuntos de acbes esperadas pelo outro.

A partir dessas interacfes e definicdes de conjuntos de elementos que se
esperam do outro, o estigma sera caracterizado pelos elementos que ndo atendem o0s
conjuntos compostos pelas expectativas sociais, colocando em contraposi¢céao aqueles
que seriam considerados normais e aqueles que por determinado motivo serao
estigmatizados.

Em outras palavras, Goffman (1982) argumenta que uma vez a pessoa
classificada a partir de um atributo que nédo corresponde a “normalidade”, acaba por
ser relacionada a uma categoria que sera desacreditada, fazendo que o individuo nédo
alcance aceitacdo plena perante a sociedade.

Nesse sentido, é importante destacar que a reflexdo do autor refere-se a como
entende o estigma durante o que seria sua atualidade, em seu periodo de vivéncia e
atuacao como pesquisador. Com isso, aponta algumas transformacdes no conceito
de estigma que levaram ao que defende na sociedade em que vive no século XX%.

A partir da identificacdo dessas transformacdes, o autor aponta, de inicio, o
entendimento de estigma entre 0s gregos, que poderia ser entendido como uma
marca entre criminosos, escravos e traidores. Na sequéncia, destaca a era crista,
periodo em que o estigma, de carater religioso, era dado pelos distarbios fisicos, como
marcas ou sinais, a estes eram atribuidas interpretacdes religiosas. Por fim, chega ao
periodo da publicagcdo de sua pesquisa, em que entende o estigma a partir da
identificacdo dos atributos que nao corresponderiam ou nao pertenceriam aos
conjuntos que ditariam a normalidade nas sociedades e levariam individuos ao
descrédito.

E neste viés que Goffman (1982, p. 5), também, estabelece o entendimento da

identidade social em uma sociedade com base em suas intera¢des. Para o autor, a

35 Estigma: notas sobre a manipulacio da identidade deteriorada, teve langamento no ano de 1963.
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identidade social virtual poderia ser entendida como a forma em que se espera que
os individuos devam ser, tendo em vista as exigéncias, ou “demandas feitas
‘efetivamente’, e o carater que imputamos ao individuo”, que poderia ser “encarado
mais como uma imputacéo feita por um retrospecto em potencial - uma caracterizacao
‘efetiva". A categoria e os atributos que ele, na realidade, prova possuir, serao
chamados de sua identidade social real (GOFFMAN, 1982, p. 5).

Nesse sentido, Goffman (1982, p. 7) destaca que um individuo que poderia “ter
sido facilmente recebido na relacdo social quotidiana” pode possuir um traco que
poderia “impor a atencdo e afastar aqueles que ele encontra, destruindo a
possibilidade de atencao para outros atributos seus”. De acordo com o autor, € dessa
forma que seria identificado o estigma que o individuo possui, ou uma “caracteristica
diferente do que haviamos previsto”.

A hanseniase, nesse sentido, é tida como uma entre tantas caracteristicas das
sociedades que ndo correspondem a identidade social virtual, ou ao que se espera
em termos do que € considerado normalidade. Tida como atributo depreciativo, vai
ser entendida na chave do estigma e combatida, com destaque, aqui, na primeira
metade do século XX, através das politicas sanitarias e eugenistas, que visavam,
sobretudo, a retirada dessas pessoas tidas como fora dos padrdes de circulacao.

Um exemplo dos efeitos do estigma de forma pratica, bem como da politica de
isolamento compulsorio, pode ser verificado no documentario Memarias Internas
(2010)%, que compila uma série de entrevistas com o senhor Nivaldo Mercurio,
morador do Asilo Coldnia Aimoreés:

Nivaldo: E depois de um certo tempo, quando veio a nova sulfa e tudo né...ai
eu ganhei a alta, e fui embora. Eu acho que fiquei uns 30 dias...1 més eu
arrumei servico numa firma e tudo, mas os empregado descobriu (sic) que eu
tava internado num leprosario... ai eles falaram pro patrdo: ou cé manda ele
embora, sendo todos nds vamos embora. Ai eu voltei no doutor Moacir Porti
e pedi a carta de internagdo, memorando pra internar de novo, ai sempre eu
continuei aqui, mas foi dificil pra me adaptar, eu ndo consegui, eu voltei pra
ca, eu quis voltar pra ca...

Entrevistadora: E vocé acha que teve preconceito?

Nivaldo: Ah, teve! Teve preconceito na propria fazenda com o pessoal, com
a minha familia, porque ndo podia sair de dentro de casa pra ir passear na
casa dos colonos, né...dos funcionarios que tinham na fazenda...
Entrevistadora: Mas o senhor nédo falava que o senhor ja estava curado?

%6 Documentario produzido por Renato Falzoni. Foi elaborado com base na dissertagdo de mestrado
intitulada "Auto-imagem, fotografia e memaria: Contribuicdes de ex-internos do Asilo-Colénia Aimorés
- SP" (2005) de Daniela Lemos de Moraes, discente do Programa de Pds-graduacdo em Multimeios
da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP).
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Nivaldo: Falava, mas ninguém acredita...ninguém acredita porque a gente
guando tem a lepra, aquele nome triste né, que é a lepra, ninguém acredita.
(Memorias Internas, 2010)

Em outra passagem do documentario, Nivaldo relata sobre a deciséo de fugir
do asilo, pois ja ndo aguentava estar mais preso sem perspectiva de alta. Ao tentar
entrar em um trem, o funcionario responsavel por recolher os bilhetes, possivelmente
ja acostumado com fugas na regido, solicitou que ele mostrasse as maos. Se
houvesse algum indicio de atrofiamento ou comprometimento aparente, seria
denunciado e enviado de volta. Como ndo apresentava sinais has maos, conseguiu
realizar a viagem, porém logo foi denunciado e levado no que nomeou de camburéo
de volta ao asilo, para |4 permanecer preso na cadeia do local pelo periodo de trinta
dias, como punicao pela fuga.

Os relatos de denudncia, de exclusdo dos familiares mesmo apos o fim do
isolamento compulsério, tratam de uma situacdo comum a muitos hansenianos. Porto
(2018, p. 159) afirma o “esfacelamento das relagdes por causa do estigma que
acompanha a doenga”, e que, mesmo com a apresentacado de tratamentos ao longo
das décadas, permaneceu como tema delicado para abordagem. A perda da
referéncia foi uma das dificuldades vividas por quem era isolado. As relagbes
anteriores se desfaziam e davam espacgo para novos relacionamentos que ajudavam
a superar as frustracdes e o sofrimento (PORTO, 2018, p. 159).

Gorgulho (2013) traz, em sua pesquisa, a reportagem do jornal Folha da
Manha, intitulada Um passaporte para o mundo dos mortos, publicada em 22 de margo
de 1949. Nela constava a trajetdria de isolamento, alta e retorno ao asilo de Americo
M., este Ultimo consequéncia da ndo aceitacdo no circulo social, apos dez anos de
internacdo. O autor destaca ainda que, esse tipo de reportagem descrevendo

problemas dos hansenianos, assim como casos de alta, eram raros.

Cansado de correr mundo, com vergonha demais para pedir esmolas,
Americo M. resolveu tomar a resolucdo mais desesperada depois do suicidio:
voltar para o leprosario. L4 ao menos teria o que comer. Comer mal, mas
teria. Foi com a mais profunda tristeza que arrumou sua mala, a mesma mala
gue ele arrumara com tanta alegria, ao deixar o Asilo, alguns meses antes. la
regressar para o desterro. Esquecer a liberdade frustrada daqueles seis
meses. Deixar-se tragar pelo tempo. Feita a mala, tomou o bonde a caminho
do Departamento. O bonde andava depressa, e ele lamentava. Queria gravar
nos olhos a fisionomia risonha da cidade. Nao queria chegar nunca ao
destino. Mas chegou. Um instante depois, estava diante de um dos médicos
do servico. Em poucas palavras contou-lhe o que se passava consigo. E fez
o pedido de reinternacdo. Foi entdo que ouviu a mais terrivel das noticias: os
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doentes de alta, mesmo os estigmatizados, ndo podem voltar ao leprosario
(GORGULHO, 2013, p. 131)

Para aqueles em situacdo de isolamento, a constituicdo de novas redes no
interior dos asilos configurava-se como uma forma de atenuar os efeitos do estigma e
isolamento sofridos. O formato de asilo, com a reproducao de pequena cidade, tinha
0 objetivo de fazer com que os internos experimentassem um ar de “normalidade”
dentro do isolamento, o que, na pratica, ndo se efetivou por completo, considerando
relatos de abusos e fugas dessas instituicdes. Criar uma rede de sociabilidades,
ocupar os diversos espacos (cinema, teatro, igreja, entre outros) e participar dos
eventos que aconteciam nos asilos muitas vezes eram as Unicas alternativas para a
possibilidade de seguir em frente diante da situacéo de isolamento e afastamento das
pessoas proximas.

Porto (2018) também traz o exemplo de uma paciente do Asilo Col6nia Aimorés
que entrou na justica com pedido de habeas corpus para saida da instituicdo.
Internada pelo marido no ano de 1929, sem sequer ter um diagndstico preciso,
recebeu na sequéncia o pedido de desquite do mesmo, uma vez que ele iria se casar
com uma outra pessoa. Mesmo com as tentativas de deixar o isolamento, a autora
aponta um apagamento de indicios da existéncia de um relacionamento, neste caso
por parte do marido, que buscou o desquite e a constituicio de um novo
relacionamento. Com isso, Porto aponta a protecdo dos considerados sdos, em
detrimento aqueles portadores de hanseniase.

Ainda de acordo com Porto (2018), os pedidos de habeas corpus foram
encontrados em quantidade reduzida no Asilo Coldnia Aimorés, e geralmente eram
solicitacdes de familiares que tinham condicdes financeiras para a contratacao de um
advogado. Além da questdo financeira, havia a necessidade de reflexdo e
entendimento das familias acerca do que representava a hanseniase, para que iSso
pudesse fazer com que a familia entrasse com esse processo para conseguir a

liberdade da pessoa internada.

Poucas eram as familias que conseguiam manter seus vinculos, uma vez que
as visitas também eram um elemento disciplinador, pois caso houvesse mau
comportamento, ou infracdo, elas seriam suspensas. Além disso, havia a
burocracia e controle sobre os visitantes (comunicantes), que deveriam
passar por exames periodicos e apresentar a carteira de comunicante em
todas as visitas. Diante desta barreira burocratica, estabelecida para
desestimular familiares e amigos, a maioria deles desistia. Mas havia quem
fugisse, porque ainda estava ligado aos “de fora”. (PORTO, 2018, p. 158)
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Na medida em que as relagdes com pessoas do “mundo exterior’ passavam
por este processo de esfacelamento, as conexdes entre internos se desenvolviam e
se firmavam de diversas formas: amizades, namoros, casamentos. Ainda assim, a
efetivacdo de relacdes internas poderia ser entendida como algo complexo, sujeitas
as regras da instituicdo, permeadas pelo controle e vigilancia.

E nesse ambito das relagdes no interior dos asilos, que os funcionarios também
passardo a fazer parte deste circulo de vivéncia. Para Goffman (1982, p. 27) o grupo
de hansenianos, que seria o de estigmatizados, sdo entendidos pelo autor como grupo
de iguais, ou seja, que compartilham o mesmo atributo que poderia os diferenciar
daqueles considerados normais, possuindo os mesmos tragos que faz com que se
identifiguem uns com os outros. Os funcionarios dos asilos, para Goffman, sdo parte
do grupo dos informados.

Os informados seriam, entdo, “normais, mas cuja situagdo especial levou a
privar intimamente da vida secreta do individuo estigmatizado e a simpatizar com ela”
e que, por conta disso, possuem uma determinada “aceitagcdo, uma pertinéncia cortés
ao cla” (GOFFMAN, 1982, p. 27).

Nos asilos colbnias, poderiam ser considerados informados, principalmente, os
profissionais da saude (enfermeiros, médicos), assim como outros profissionais
ligados a manutencdo dos espacos (responsaveis pela limpeza, controle de acesso e
vigilancia) e pessoas ligadas as unidades religiosas geralmente presentes nos asilos
(padres, freiras, pastores). Importante destacar, neste contexto, que o fato de ter uma
convivéncia, fazer parte da rotina do grupo de hansenianos nao faz com que
necessariamente estes estejam dentro do rol daqueles que sdo agregados como
informados. O relato de um médico que ndo tem seu nome identificado no
documentario Lepra: o espetaculo do medo (1987), ilustra o pensamento dele e as

controvérsias em como tratam os hansenianos

Um profissional que cumprimenta um doente de hanseniase [...] € pega na
mao dele, quando esse doente vira as costas ele vai lavar a mao. Isso é um
absurdo! Acontece e acontece bastante, certo? Porque ndo adianta lavar a
mao, de que adianta? N6s ndo sabemos. Sera que lavar a méo significa
alguma coisa? Nao significa nada. Isso € feito quase que assim como uma
rotina. Esses doentes, alguns deles tém problemas com advogado e tal, e as
vezes eles va@o assim na cidade tratar dos problemas deles, e o papel que
eles pegam a pessoa fica pegando na pontinha [gesticula o ato de pegar o
papel pela pontinha] ou entdo se despede dele e em seguida vai lavar as
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maos. E bobagem isso ai, entendeu? N&o é uma atitude coerente. (Lepra: o
espetaculo do medo, 1987)

O periodo do documentério diz respeito a um momento em que o isolamento
nao se configurava como compulsorio a partir da legislacdo, apesar de ainda existirem
relatos de internacgdo até o final da década de 1980. Dessa forma, hansenianos que
viviam nos asilos, estavam em um momento em que era permitido deslocar-se para
locais nos arredores, porém sofrendo os efeitos do estigma perante os considerados
normais, conforme indica o relato do médico.

Outro ponto importante no desenvolvimento das reflexdes de Goffman (1982)
com relagéo ao estigma, diz respeito ao que intitula carreira moral. Para isso, o autor
parte da premissa de que os modelos de interacdo serdo importantes para a trajetoria
dessa carreira moral, que nada mais seria do que a trajetéria percorrida pelos
individuos durante a vida, considerando fracassos e sucessos ao longo dela. A partir
do modelo ao qual se encaixa melhor um individuo, serdo tragadas diferentes formas
de interacdo na sociedade.

Dessa forma, o autor aponta que os modelos de interacdo social seriam:
estigma congénito, que acompanha o individuo desde seu nascimento; estigma de
protecdo por parte da familia e vizinhanca local, em que o estigmatizado ndo se da
conta do estigma por conta da protecao, até ter de ser socializado em outros espacos
(como a escola, por exemplo); estigma que € percebido ou adquirido de forma tardia;
e por fim, o estigma de socializacdo, em que o individuo é diferenciado por ter sido
socializado em uma comunidade diferente dentro dos parametros da normalidade, que
faz com que a pessoa deva considerar uma segunda maneira de ser “aquela que as
pessoas a sua volta consideram real e valida” (GOFFMAN, 1982, p. 33).

De forma geral, os modelos de interacdo mais comuns no que tange a
hanseniase, serdo os de protecéo pela familia/vizinhanca e o de percepc¢ao/aquisicao
tardia. No documentario Memoérias Internas (2010), Nivaldo Mercurio relata que
recebeu o diagndstico da hanseniase aos 17 anos de idade. O médico, ao dar a
noticia, ja indicou a internagéo imediata ao Asilo Col6nia Aimorés. Nesse sentido, o
estigma seria adquirido a partir do diagnostico, porém ja percebido em sua familia,
uma vez que sua mae ja havia sido internada com o mesmo diagnadstico.

O trabalho de Goffman (1982) possui grande importancia no que diz respeito
aos debates sobre o estigma, que trata de definicbes importantes dentro do contexto

das interacdes sociais. Ao longo das décadas subsequentes, outras reflexdes terdo
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destaque, sobretudo no que diz respeito ao estigma na area da saude, com destaque
a portadores do virus HIV?,

Parker (2013) estabelece relagbes nas pesquisas que tratam de estigma,
preconceito e discriminagdo, a fim de verificar conexdes importantes a serem
debatidas na atualidade. Entre os temas abordados nas pesquisas, que se
concentram principalmente nas éareas da antropologia, psicologia, sociologia,
educacgdo, saude publica e assisténcia social, estdo: “desfiguracao fisica e outras
deficiéncias, doenc¢a mental, falta de moradia, homossexualidade, e ndo conformidade
de género, delinquéncia juvenil’, além de uma série de “experiéncias ou
comportamentos ndo normais ou ndo normativos” (PARKER, 2013, p. 26).

Para Parker (2013, p. 27), as pesquisas sobre preconceito e discriminacéo
caminhardo de forma paralela aos debates sobre estigma. Nesse sentido, destaca o
The Nature of Prejudice, publicacdo de Gordon Allport (1954), como pioneira nesse
encaminhamento. Argumenta que, ao longo das décadas da segunda metade do
século XX, o desenvolvimento da pesquisa sobre preconceito e discriminacao, com
destaque nos Estados Unidos, mas também presente em outros paises, inclusive o
Brasil, “parece ter sido motivado pela crescente preocupacdo social com a
compreensao das questdes relacionadas a raca e racismo e a necessidade de |lhes
apresentar respostas”.

De inicio, entdo, Parker conclui que “assim como o trabalho sobre o estigma
parece ter sido mais estreitamente associado as questdes relacionadas com as
condicbes de saude”, os trabalhos desenvolvidos sobre o preconceito “tem sido
amplamente definido por seu enfoque em raga e etnia” assim como em outras “formas
pelas quais a discriminagéo racial e étnica € movida pelo preconceito” (PARKER,
2013, p. 27). Na sequéncia vai destacar que nos ultimos quinze anos, € que
aparecerao, de forma mais evidente nas pesquisas, os debates sobre preconceito e
discriminag&o na saude.

Levantezi et al. (2020, p. 19), vao destacar, nesse viés, que o estigma “resulta
da producgao e reproducgéao de relagdes desiguais de poder”, afirmando que o mesmo
€ conservador e busca manter uma “ordem social injusta e desconsiderando

identidades diferentes”. E através dessa definicdo que entenderdo a afirmacéo de

37 Parker (2013, p. 27) destaca a epidemia de HIV/Aids na década de 1980 como “divisor de aguas na
pesquisa do estigma”, fator que fez com que crescesse as pesquisas sobre estigma e discriminagao
nas ultimas décadas ligados a essa patologia, com objetivo de propor respostas para a sociedade.
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poder por parte de grupos e instituigdes sobre “aqueles que sao colocados a margem
da sociedade”. A discriminagéo, relacionada na atualidade com o estigma, seria entao,
‘resposta comportamental causada por atitudes negativas”, ou a consolidagdo do
estigma na prética.

Em consonancia com o indicado por Parker e Levantezi et al., de forma
perceber a abordagem e importancia que esses debates vao ter ao longo dos anos, a
publicacdo da UNESCO intitulada Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, publicada no ano de 2006, tratara de forma breve a respeito de estigma e
discriminacdo, a fim de dar diretrizes que possam contemplar o atendimento aos
direitos humanos e “questdes de ética suscitadas pela medicina, pelas ciéncias da
vida e pelas tecnologias que lhes sdo associadas, aplicadas aos seres humanos”,
levando em consideragdo as dimensdes “social, juridica e ambiental” (Declaragao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, 2006).

O Artigo 11° da Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2006,
p. 8), possui como topico a “Nao discriminagdo e nédo estigmatizagao”, inferindo que
nenhum individuo, ou mesmo grupo, deve “em circunstancia alguma, ser submetido,
em violacdo da dignidade humana, dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais, a uma discriminagao ou estigmatizacao”. Dessa forma, mesmo que de
forma superficial, existe a indicacdo neste documento, de instituicdo de abrangéncia
global, acerca dos direitos na area da saude, e que neste sentido inclui a questédo da
hanseniase.

O documento publicado pela UNESCO indica uma demanda do mesmo para a
area da saude, que também ¢é algo que sera detalhado em documentos especificos
para patologias que sdo atravessadas pelo estigma e discrimina¢do, como é o0 caso
da hanseniase. Em 2008, o Conselho de Direitos Humanos da Organizacdo das
Nacdes Unidas (ONU), publicou a Resolucdo 08/13 intitulada Eliminagcdo da
discriminag&o contra pessoas afetadas pela lepra e seus familiares, em que trata a
eliminacdo da discriminacdo como uma questdo de direitos humanos, que ao néo
serem atendidos, configuram um contexto de violagao.

E neste ambito das relacdes entre estigma, discriminacdo e preconceito que
Parker (2013, p. 29) vai tecer suas criticas a Goffman, levando em consideragéo o
periodo da publicacdo de sua obra, em termos de contexto social, buscando ir além
da ideia de estigma “como uma espécie de marca, uma diferenga de valor negativa e,

em vez disso, pensar sobre o estigma como uma espécie de processo social,
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fundamentalmente ligado ao poder e dominagao”. A partir deste entendimento, o autor
relaciona a percepc¢ao do estigma como algo a ser compreendido na ligagdo com as
desigualdades sociais.

Pensar o estigma e discriminacdo dentro de um processo de desigualdades
sociais “exige que reflitamos mais amplamente sobre a forma como alguns individuos
e grupos passam a ser socialmente excluidos, e sobre as for¢as que criam e reforcam
a exclusédo em diferentes contextos” (PARKER, 2013, p. 29). No que diz respeito a
essas forcas que criam e reforcam a exclusdo no contexto da hanseniase, a
implementacéo dos asilos colénias, em toda a estrutura de combate a hanseniase, é
atravessada por interesses definidos pelas relacdes de poder. A partir do principio da
retirada de circulacdo daqueles que nao correspondem a uma normalidade
determinada, com respaldo de um discurso médico pautado no eugenismo, muitas
vidas puderam passar pela experiéncia de exclusdo nas comunidades em que
viveram, assim como pelo isolamento, afastamento dos familiares, separacdo dos
filnos concebidos no interior dos asilos.

Com relacdo a separacéo dos filhos, ou das criancas nascidas no interior dos
asilos, os pontos de entendimento acerca do estigma e da discriminacéo ficam mais
evidentes, sem que se leve em consideracdo o0s significados para 0s sujeitos
portadores da hanseniase e que deveriam ter os direitos de vivéncia da experiéncia

da maternidade ou paternidade garantidos.

Ao término do parto, sei que fui arrancada do contato fisico com a minha mae

biolégica, tendo sido “higienizada”, “desinfetada”, colocada em um cestinho e
batizada as pressas, provavelmente a fim de que ndo morresse paga ou para
gue as pessoas envolvidas nessa crueldade ndo sentissem tanto remorso
depois. [...] Nao fui amamentada. Ninguém me visitou [na creche para a qual
foi enviada], ndo recebi o carinho dos parentes ou dos meus pais bioldgicos.
Alias, nem sei se meu pai bioldgico soube que teve uma filha. Nem sei dizer
guem é meu pai até hoje. (OLIVEIRA, 2013, p. 45)

O caso dos filhos separados vai evidenciar dimensbes do estigma e
discriminagéo nas relagdes entre o mundo do asilo e o mundo exterior, ou, em outras
palavras, o0 mundo dos hansenianos e o mundo dos considerados saudaveis e/ou
normais. Retirar a crian¢a do asilo logo apds o nascimento era uma forma de garantir,
no discurso oficial, a protecdo com relacdo ao contagio pela hanseniase. Um passe
para o “mundo dos sdos”. Porém, isso ndo garantia uma vida de circulagao por este

mundo, uma vez que seria institucionalizada em um preventario.



67

Estar internada em um preventdrio significava manter a marca da hanseniase,
ainda que nao tivesse o diagndéstico da doenca, por conta da funcdo da propria
instituicdo, que foi concebida dentro da estrutura de profilaxia da lepra. Dessa forma,
além da marca de ter genitores portadores de hanseniase, havia o impedimento de
circulacdo pelo isolamento na instituicdo, que sé poderia ser revertido através de
adocao.

A estrutura do modelo asilar ndo considerou, durante seu funcionamento,
trajetdrias de vida e violagBes cometidas ao isolar compulsoriamente, estabelecer uma
rotina de vigilancia e abusos, impedir a convivéncia entre pais e filhos. O objetivo era
de contemplar a exclusédo, daqueles que ndo eram desejados para composicado de
uma sociedade nos moldes pregados por sanitaristas e eugenistas.

Parker (2013) argumenta, nesse sentido, que é importante que seja feita a
analise do periodo e consequentemente da historia, que influenciardo na forma como
0 estigma aparecera em determinado momento. Para o autor, a compreensao da
histéria e elementos que envolvem as consequéncias para individuos ou comunidades
estigmatizadas € de grande importancia para o desenvolvimento de medidas de
combate ou reducéo dos efeitos.

Nesse viés, a andlise para compreensao do estigma torna-se importante para
a percepgcdo da maneira como o mesmo € “usado pelos individuos, pelas
comunidades e pelo Estado para produzir e reproduzir as estruturas da desigualdade
social” (PARKER, 2013, p. 30). Desta forma, € possivel que se estabelecam as
conexdes com estigmatizacdo e exclusdo social: nos modos pelos quais formas,
historicamente constituidas, de estigma sdo estrategicamente implantadas para

produzir e reproduzir as desigualdades na vida social (PARKER, 2013, p. 30).

- A gente vinha pra cé lagado, pior do que animal, bicho.

- Toda vez que eu vim aqui, eu vim de camburéo.

- A policia cacava a gente la fora, né.

- Cacava a gente que nem boi.

- Viemos num carro preto, era um tipo de fusca e tinha uns panos pretos
gue batia como cortina. (Os melhores anos de nossas vidas, 2003)

Diante do exposto, € possivel inferir que aos estigmatizados portadores de
hanseniase, 0 século XX representou um periodo que remete, para além da excluséo
de periodos anteriores, a uma série de violagdes de direitos em nome dessa “limpeza”

promovida pelo regime sanitarista. Os procedimentos adotados, através de uma
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policia sanitaria que se utilizava de camburfes para a busca dos futuros internos,
certamente contribuiram para promover um imaginario de terror sobre o que
representava a doenca para as populagdes, e que efetiva a discriminacéo na prética.

Com o objetivo de reduzir o estigma a partir dos termos que sao utilizados e
significados que carregam, € realizada a publicacdo da Lei n° 9.010/1995,
determinando que o “termo ‘Lepra’ e seus derivados ndo poderao ser utilizados na
linguagem empregada nos documentos oficiais da Administracdo centralizada e
descentralizada da Unido e dos Estados-membros (Governo Federal, 1995). Com
iss0o, 0 termo hanseniase para se referir a doenca, assim como seus derivados, seria
oficializado neste documento.

De fato, a publicacdo da Lei pode ser atribuida a um reconhecimento por parte
do Estado com relacdo ao estigma e discriminacdo que remetem aos séculos de
utilizacdo do termo lepra e seus derivados. Configura-se como passo importante em
um processo de transformacao ou abertura de um debate publico para desconstrucao
do estigma e discriminacao, que poderiam reverberar, inclusive, na propria abertura
da populacao para propagacao de discussoes e informacdes sobre sintomas e causas
da doenca, e consequentemente deteccao e prevencao.

Na atualidade, a hanseniase € considerada uma doenca negligenciada.
Levantezi (2021, p. 21) afirma que o termo surgiu na década de 1970, com a
concepcao do programa The Great Neglected Diseases, implementado na Fundacéao
Rockfeller. De acordo com a FIOCRUZ (2012), a definicdo diz respeito a doencgas
“causadas por agentes infecciosos ou parasitas e sao consideradas endémicas em
populagdes de baixa renda”.

Nesse sentido, acesso a infraestrutura basica ligada a moradia, saneamento,
saude e medicamentos influenciam diretamente na disseminacdo, deteccéo,
diagnostico e tratamento dessas doencas. De maneira geral, as doencas
negligenciadas possuem um baixo interesse da industria farmacéutica, e da mesma
forma em gestdes federais, estaduais ou municipais na elaboracdo de politicas
publicas para controle e erradicacdo. Por serem doencas mais circunscritas a
populacbes ja desfavorecidas, agudizam a exclusdo social, reforcam estigmas
historicamente tramados e diminuem as perspectivas futuras de geragdes (OLIVEIRA,
2018, p. 2296).

Levantezi (2021, p. 21) faz referéncia ao ano de 2001, em que foi publicado o

documento Fatal Imbalance da Organizacdo Médicos Sem Fronteiras, que define a de
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criacao do Drugs for Diseases Working Group, que, ao final dos trabalhos, realizou a
proposicdo de “uma nova taxonomia para essas doencas, considerando
negligenciadas as mais prevalentes em paises em desenvolvimento e mais
negligenciadas as exclusivas dos paises em desenvolvimento”.

A autora destaca, ainda, que esta denominacao é importante e considerada por
alguns autores como um “avancgo no entendimento de colonialidade moderna”, uma
vez que “estende a concepc¢ao de delimitacao territorial das doencgas para considerar
contextos politicos, econémicos e sociais” (LEVANTEZI, 2021, p. 21). Desta forma,
para Levantezi (2021), € colocada em evidéncia a necessidade de estratégias de
enfrentamento comuns a uma agenda de saude global que leve em consideracdo a
vulnerabilizagdo das populacbes como tdo importantes quanto outros elementos de
disseminacgéo de doencas negligenciadas.

No ano de 2006, houve no Brasil a definicdo do que poderia ser considerado
como doenga negligenciada, como “sendo aquelas que nao sO prevalecem em
condicdes de pobreza, mas também contribuem para o quadro de desigualdade, ja
que representam forte entrave ao desenvolvimento” (OLIVEIRA, 2018, p. 2296). A
partir deste entendimento, foram “formuladas pautas de enfrentamento que incluem
pesquisa, desenvolvimento, ampliacdo do acesso aos medicamentos” (OLIVEIRA,
2018, p. 2296).

Oliveira (2018) destaca que a definicdo encontra-se em consonancia com a
agenda internacional, tomando por base o Relatério sobre a ‘Saude do Mundo para
2004’, publicado pela Organizagdao Mundial da Saude, uma vez que o destaque para

a pesquisa em saude tida como prioridade mostra-se em evidéncia.

Entendida como insuficiente para um amplo conjunto de doencas, séo
discutidos aspectos da pesquisa: crenc¢a na triade salde, ciéncia e tecnologia
como requisito para o desenvolvimento econdmico e social; reconhecimento
do “gap 10/90”; relevancia do setor privado; discreta presenga dos paises
menos desenvolvidos; legislacéo internacional de protecdo de patentes que
dificulta 0 acesso a diagnosticos, vacinas e medicamentos de populagbes
menos favorecidas; e a necessidade dos sistemas de pesquisa em salde de
gerarem intervengdes publicas. (OLIVEIRA, 2018, p. 2296)

A denominacdo de doenca negligenciada, dessa forma, dialoga com as
percepcbes mais atualizadas sobre estigma, discriminagcdo e preconceito. A
associacao dessas doencas a contextos que vao além da transmisséo da doenca, e

para além de delimitacdes territoriais, vao trazer, conforme indicado por Levantezi,
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diversos cenarios de altos indices dessas doencas, em que as causas Sao possiveis
de compreenséo através de analises politicas, econbmicas e sociais, com estreita
ligacdo a exploracao colonial.

No Brasil, o boletim epidemiol6gico da hanseniase, em sua versdo do ano de
2022, destaca que a prevaléncia de novos casos de hanseniase, na abrangéncia dos
anos de 2016 a 2020, ocorreu majoritariamente em pessoas com ensino fundamental
incompleto (Figura 3).

Figura 3 - “Proporgao de novos casos de hanseniase segundo escolaridade e
regides de residéncia”
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Fonte: Sinan/SVS/MS (2022)

O boletim também aponta que, entre os anos de 2011 e 2020, foram
diagnosticados 284.723 novos casos de hanseniase no Brasil, sendo verificada, ao
longo deste periodo (e de acordo com o0 documento), uma taxa de reducgéo de 51,9%.
Ainda que a detecc¢do tenha apresentado declinio consideravel, o que fez com que o
pais passasse de um parametro de endemicidade alto para médio, os nameros se
mostram elevados.

Dados atuais demonstram que a disseminacdo da hanseniase segue sendo um
problema de saude publica em que, acdes existentes para diagnostico e tratamento

da doenca ndo tém sido suficientes. Os dados do boletim epidemiolégico, por
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exemplo, indicam a prevaléncia de novos casos em pessoas com ensino fundamental
incompleto, seja em todo territério nacional, quanto na regido sudeste, onde localiza-
se 0 estado em que esta o objeto desta pesquisa. Este fator, pode indicar, em boa
parte dos casos, que as populagbes com acesso limitado a educagdo sdo as que
possivelmente se encontram em contextos de disseminacdo das doencas
negligenciadas, com acesso limitado a saude, informacdo e infraestrutura de
saneamento.

Para Levantezi et al. (2020, p. 19), estigma e discriminacdo podem ser
pensados abarcando uma analise que considere “estruturas mais amplas de
desigualdade e exclusao social” o que conduz a reflexao sobre “violéncia estrutural da
negacgao do acesso a sistemas, servigos e pratica de saude”. Essa violéncia exclui,
marginaliza, diferencia e oprime, colaborando para as causas fundamentais da
doenca (LEVANTEZI et al., 2020, p. 19).

Trazer dados atuais sobre a hanseniase torna-se pertinente ao apontar
permanéncias com relacdo a estigma, discriminacdo e contexto social em que
ocorrem, indicando que os formatos escolhidos para prevencéo da disseminacéo da
doenca, assim como acesso a informacéo sobre diagnostico e mesmo a profilaxia,
ainda nao foram contemplados de forma a permitir que pessoas portadoras ou ex-
portadoras da doenca possam circular nos diversos espacos sociais sem que haja
discriminagéo.

O estigma, discriminagcdo e mesmo a violéncia estrutural seguem presentes no
contexto da hanseniase com transformacfes ao longo das décadas finais do século
XX e iniciais do século XXI. Isso confere uma manutencédo desses elementos que
terdo impactos para pessoas que sao diagnosticadas com hanseniase na atualidade,
mas, sobretudo para as familias que foram marcadas, de algum modo, pelo
isolamento compulsario.

Ainda que os discursos oficiais do periodo de implementacdo dos asilos
colénias busquem demonstrar um formato de profilaxia bom e eficaz para a
populacado, a contraposi¢cao destes através das memarias de internos e ex-internos
demonstrara um outro contexto, de carater excludente, como jA mencionado em

outras passagens.
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2.3 FUNCIONAMENTO DOS ASILOS COLONIAS PAULISTAS: ENTRE
DISCURSOS OFICIAIS E MEMORIAS

Tinha-se tudo aqui, mas nédo tinha liberdade. Isso aqui era uma gaiola de ouro.
A gente tinha saudade pela beleza, mas sente tristeza porque a gente ficava
asilado, ndo podia sair nunca. (PORTO, 2018, p. 162)

No documentario Os melhores anos de nossas vidas (2003), o senhor Mario,
que teve a vida marcada pelo isolamento compulsério no Asilo Colénia Santo Angelo,
traz uma reflexdo acerca da mensagem presente na entrada da instituicdo, “aqui
renasce a esperanga”, e a partir da experiéncia individual, coloca: como € que ia
renascer esperanca com tanta maldade?

A reflexdo do senhor Mério traz uma indagacao do que representou na pratica
a experiéncia de isolamento compulsério, contrapondo a mensagem da entrada do
Asilo Colbnia e todo um discurso favoravel a sua existéncia estruturado pelas
instancias de governo e comunidade médica. A exemplo, a publicacdo do Servico
Nacional da Lepra intitulada Organizacéao, estrutura e funcionamento de dispensarios

e antileproticos, de 1950 escrita pelo médico Antonio Carlos Horta, destaca que

A civilizagdo atual, melhor esclarecida no conhecimento da doenca e com
métodos bem aperfeicoados para seu combate, mesmo depois de trés
guartos de século da era da luz, inaugurada por Hansen, ndo obstante, ainda
persiste, inclusive até médicos, em ndo se conformar com a doenca que
continua a causar horror! Felizmente, dia a dia, fundam-se leprosarios,
modelos de conférto e de bondade, instalam-se Sociedades protetoras do
leproso, criam-se Preventdrios para a preservacdo de seus filhos,
generalizam-se os Dispensérios para a vigilancia dos ainda indenes e
contrle dos j& atingidos, o que vem demonstrar que a sociedade atual
conservando o medo, natural, e, porque nédo dizé-lo, o pavor da doenca, ndo
deixa, entretanto, de reconhecer que o leproso é digno de piedade, que deve
ser tratado com docura e que a sua familia precisa, também, ser amparada,
moral e materialmente. (HORTA, 1950, p. 23/24)

O discurso médico presente no trecho evidencia a referéncia a hanseniase
como algo que causaria horror, e que neste sentido, somente os “modelos de conforto
e bondade” dos asilos colénias poderiam combater ou reverter de alguma forma a
situacao, assim como outros elementos que integraram a profilaxia da lepra, como

dispensarios e preventorios.
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E neste sentido de promover os asilos como algo bom, confortavel e até envolto
em uma aura de “felicidade”, que o estado vai compor videos propagandistas, durante
a década de 1940, buscando reforcar a narrativa do bom tratamento aos hansenianos
em isolamento, como sendo a melhor alternativa, apesar do fato de que aqueles que
eram internados nao tiveram poder de escolha.

O discurso oficial do Estado, propagado pelo video Onde a esperanca morasg,
por exemplo, mostra uma realidade diferente daquela realmente enfrentada pelos
portadores da doenca. Produzido e Carrari Filmes e langado no ano de 1948, o filme
conta a trajetéria de um homem que teria recebido a “sentencga implacavel”’, o que
significava que foi diagnosticado com hanseniase e decide, por conta prépria, ir para
o Asilo Colbénia Padre Bento, contando também com algumas imagens do Asilo
Colbnia Santo Angelo.

Nessa ida voluntaria apresentada no video, o narrador aponta que o asilo
“acolhe o doente em seus bragos que chega com um grande sorriso nos labios” e o
motivo seria pelo fato de “encontrar um servigo capaz de ampara-lo” (Onde a
esperanca mora, 1948). Em contraposicdo ao video, os relatos de internos e ex-
internos mostram que muitas vezes havia o que consideravam uma caca, a partir da

busca e prisdo em camburdes para conducao ao asilo.

Bom, a primeira lembranca [...] da lepra, foi quando os médico foi |a fazer o
exame na minha mae, e fez em tudo os filho e no meu pai, né? Ai constatou
gue a minha mae estava com a lepra. Fez um prontudrio dela la na fazenda,
e depois entdo eles marcaram uma data pra ir la buscar ela. Eu ndo lembro o
més, mas foi 1935 que foram buscar ela...ai chegaram 14 com camburéo,
pegaram ela, pediram pra ela sair de dentro de casa, subir no camburéo e
pediu pra todos nés sair de dentro de casa, né...e ela la no camburao,
esperando. E ai puseram fogo na nossa casa com tudo o que tinha dentro.
(Memdrias Internas, 2010)

Além da violéncia na forma como era realizada a abordagem para
encaminhamento aos asilos, muitos dos casos estavam relacionados a pessoas que
nao eram propriamente portadoras de hanseniase. Maciel (2017), discute um desses
casos, do senhor Fuad Abilio Abdala, internado compulsoriamente no Asilo Colbnia
Cocais, em 1935. ApoOs anos de isolamento, descobriu por intermédio de uma

hansenologista que provavelmente sua internacdo foi efetivada sem que tivesse

hanseniase, e sim outro problema de saude que pode apresentar erupg¢des cutaneas.

38 Disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=duBJR]jI6Dzw. Acesso em 20 mar. 2022.
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Abdala lembra, na entrevista concedida a Maciel (2017, p. 39) que “nao sentia
nada, figuei dez anos no hospital sem sentir absolutamente nada”, e que
provavelmente teria contraido a doencga apds a internagao, pois apenas apos dez anos
comecgou a sentir os primeiros sintomas.

Entre um exame médico e outro, o flme Onde a esperanca mora mostra um
cotidiano supostamente agradavel para todos em situacdo de isolamento, com
imagens de grupos utilizando piscinas ou campo de futebol, entre outras atividades.
Ao final, o filme indica que o personagem permaneceu pelo periodo de um ano no
asilo e apds uma série de exames negativos, obteve alta “podendo voltar ao convivio
social, rever amigos de infancia e receber conforto dos seus familiares” (Onde a
esperanca mora, 1948).

Em contraposi¢cdo a narrativa institucional que indicava a possibilidade de
tratamento seguido de alta, a fala do senhor Luiz, logo no inicio do documentario Os
melhores anos de nossas vidas (2003), afirma que “entrava e sabia que era pra morrer
ali”. Emocionado, continua dizendo que “sabia que nunca mais ia sair”. Outro elemento
presente em algumas das falas recorda o uso de carros pelo Servigo de Profilaxia da
Lepra que buscavam os portadores da hanseniase e os levavam de forma
compulséria, sendo também utilizado para busca nas fugas, contradizendo novamente

a narrativa de ida voluntaria para a internacao.

Figura 4 - Portaria: entrada para a “area doente” do Asilo Coldnia Padre Bento
(década de 1930)

DEPARTAMENTO DE PROPHYLAXIA DA LEPRA
SANATORIO PADRE BENTO
S. PAULO — BRASIL

Fonte: Acervo fotografico do ILSL.
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Um outro elemento importante presente no video institucional, é a indicacao da
possibilidade de relacionamentos para além do convivio nestes espacos, quando
menciona que o personagem “disfar¢ando a ansiedade e expectativa de que se acha
possuido, encontra-se com uma jovem companheira nos jardins do sanatorio”.

Com relacdo a namoros e casamentos no interior dos asilos, Porto (2018, p.
159) destaca que paqueras e namoros eram “vigiados e reprimidos e a diregdo do
hospital fazia ‘vistas grossas’ para a prostituicdo do local”’. Dessa forma, os asilos
desenvolveram téticas para que pudessem ter determinado controle sobre os afetos.
Os casamentos, de acordo com a autora, ndo eram um direito dos hansenianos, sendo
necessaria a concessao das instituicdes.

Para se garantir a permissao de casamento no interior dos asilos, era preciso
atender a alguns critérios: ter emprego, moradia, ndo ter histérico de problemas
disciplinares (PORTO, 2018, p. 159). Ter um relacionamento nos asilos colonias,
significava compreender que havia diferentes elementos dos quais deveriam se
adaptar, se comparado a vida no mundo além dos muros. Tais elementos
transcendiam o desejado pelos casais, que ndo possuiam sequer a autonomia para
oficializar uma relacéo.

Tratar desses contrapontos entre discursos oficiais do Estado e memarias de
hansenianos que passaram pela experiéncia do isolamento compulsério, coloca em
evidéncia a realidade do tratamento dispensado ao longo das décadas de
funcionamento dos asilos colonias.

Para Farge (2011, p. 22) quando tratamos de historia do tempo presente, é
importante que se leve em consideracdo o relato dessas experiéncias enquanto
testemunho, de forma que este “precisa da disciplina [histérica] para entrar num
processo rigoroso de veridicidade e de coeréncia”, pois considera este trabalho do
historiador “essencial para a memoria de nossas sociedades e por vir’. A disciplina
histérica precisa do testemunho, sabendo que este é também reconstru¢do da
memoria € ndo - ndo mais do que o arquivo do século - simples reflexo do real
(FARGE, 2011, p. 22).

E neste viés de andlise que diversos autores apontardo a centralidade do papel
da testemunha no espaco publico. Hartog (2003), destaca tal centralidade do
testemunho a partir da memoria, que teria se tornado uma categoria “meta-historica,
por vezes teoldgica”, e segue argumentando que houve uma pretensao em se fazer

memoéria de tudo, e a partir do que chama de duelo entre histéria e memoria, a
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segunda estaria em vantagem. Nesse sentido, a reflexdo de Farge € pertinente ao
indicar o papel de historiadores frente a essa demanda de analise e narrativas.

A memoria, e neste caso a do isolamento compulsério, através do testemunho
oferecido em entrevistas concedidas para pesquisas, documentarios ou outros
trabalhos, trazem uma perspectiva denotada por Candau (2014, p. 61), pois, a partir
da memoria, “o individuo capta e compreende continuamente o mundo, manifesta
suas intencdes a esse respeito, estrutura-o e coloca-o em ordem”, seja no tempo ou
no espaco, e desta forma conferindo sentido ao processo.

Para Assmann (2011, p. 260), as memodrias sdo também escritas do corpo, que
surgem “através de longa habituacao, através de armazenamento inconsciente e sob
a pressao de violéncia”. Taylor (2020) traz um exemplo pertinente, quando realiza
uma de suas visitas no Parque pela Paz Villa Grimaldi, no Chile, antigo centro de
tortura e interrogatorio para presos politicos da ditadura de Pinochet.

Ao efetuar a visita com uma ex-prisioneira, Taylor (2020, p. 197) a questiona
sobre a possibilidade de estar chateada por estar retornando ao local onde sofrera
diversas violagdes. A resposta foi negativa, uma vez que, para ela, o Parque pela Paz
ja ndo era mais o mesmo das violéncias que sofreu, porém finaliza dizendo: mas meus
o0ssos doem. A violéncia inscrita na memaria de seu corpo faz com que o lugar onde
ela sofreu esta a acompanhe independente do espaco onde esteja.

“Lembrar isso € muito duro”, ja anuncia ao espectador o sofrimento que estara
presente na fala do senhor Mario em Os melhores anos de nossas vidas, quando a
elabora através dos acontecimentos que traz em sua memoaria individual. Lembrar é
trazer a tona as inscricbes no corpo, mas a0 mesmo tempo marcar espago com o
testemunho através de sua identidade, aquela da qual foi atribuida através do estigma.
O sofrimento n&o é um residuo de formas imutaveis; suas falas e seus gestos animam
uma sociedade e a irradiam por todos os lados (FARGE, 2011, p. 20).

Candau (2014) sinaliza que a formagéao e expressao de si envolve um trabalho
da memodria em trés diregdes diferentes, ou tridirecional, onde a ag¢ao unificadora
dessas memorias poderia auxiliar na conceitualizacdo e inscricdo em um tempo, a

partir das analises dos resultados das dire¢des conjugadas.

As relacBes de si para si mesmo, o trabalho de si sobre si mesmo, a
preocupacéo, a formacao e expresséao de si, supdem um trabalho da memoéria
gue se realiza em trés dire¢Bes diferentes: uma memoaria do passado, aquelas
dos balancos, das avaliagbes, dos lamentos, das fundagcBes e das
recordagfes; uma memdria da acao, absorvida num presente sempre



77

evanescente; e uma memoria de espera, aquela dos projetos, das
resolucdes, das promessas, das esperancgas e dos engajamentos em dire¢do
ao futuro. (CANDAU, 2014, p. 60)

E nesta convergéncia tridirecional que vao aparecer diferentes percepcdes com
relagdo a internagdo nos asilos. Para além dos relatos marcados pelo sofrimento e
violagbes diversas, h4 também outros de ressignificacdo do espaco e das ja
mencionadas sociabilidades como forma de atenuar o contexto de isolamento.

Nesse sentido, Maciel (2017, p. 41) aponta que, na entrevista realizada com o
senhor Abdala, o0 mesmo ndo “deixa transparecer revolta ou magoa, mas tem
consciéncia do significado e representatividade do isolamento para 0s pacientes e
para os que estao fora do asilo”. Durante o relato, busca trazer aspectos que considera
positivos dos anos de internacédo, que levam a autora a argumentar que “nos limites
do leprosério, eles tém um papel definido, uma subjetividade em exercicio e alguma

sensacao de acolhimento e de pertencimento”.

Figura 5 - Festa de dia de Reis realizada na quadra de basquete do Asilo Col6nia
Aimorés (em 06 jan. 1937)
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Fonte: Acervo fotografico do ILSL.

E neste viés que Maciel (2017) apontara a existéncia de um papel social para
0s hansenianos, para além da discriminacdo e estigma externos, o que atribuiria

papéis a essas pessoas e permitiriam a eliminacdo de uma possivel sensacao de
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inutilidade na condicdo de interno. De todo modo, a autora faz uma ressalva,
lembrando que cada caso sera unico, assim como as percepcdes das experiéncias
individuais, sendo importante verificar que a imagem dos asilos como instituicoes
opressivas ou a um ‘“inferno”, nem sempre vao corresponder a realidade de
determinados individuos.

Com a simulacao de cidade no interior dos asilos, havia divisbes de trabalhos
que eram realizados pelos proprios internos, o que pode ter interpretacdes positivas
nas memorias de alguns dos internos, que poderiam considerar como a saida em um
contexto de isolamento e possivel sensacao de inutilidade, assim como negativas para
agueles que entendiam que tal fator fazia com que os préprios internos cuidassem da
manutencdo dos espacos e com isso fossem diminuidos os gastos com
manutencdo®. E de fato, esse era o objetivo. A atribuicdo de tarefas fazia com que os
asilos tivessem custos apenas com médicos e enfermeiros, sendo outros profissionais

acionados de forma pontual. Além disso, a medida era tida como algo disciplinador.

A lavoura, mas os internos também se dedicavam as atividades criatorias,
servigos de pedreiro, carpintaria, marcenaria, serralheria, etc. Para a
manutenc¢do da ordem dentro dos asilos, o DPL criou cargos e funcdes que
eram desempenhadas por alguns doentes escolhidos. Como forma de
recompensa pelos servigcos prestados (controle dos demais internos e
manuseio de verbas que nem sempre eram justificadas, por exemplo), esses
trabalhadores eram promovidos, podendo chegar a postos maiores, como
prefeito ou diretor da Caixa Beneficente, além de possuirem privilégios
especiais, como melhor habitacdo e alimentagdo. A prefeitura tinha como
responsabilidade a administragdo e conservagéo de toda a “zona doente” do
asilo, além do poder de mandar prender todo aquele que desrespeitasse as
leis, contratar pessoas para ocupar cargos remunerados e prestar
informacgdes ao Departamento de Profilaxia da Lepra sobre todos os doentes.
A remuneracao pelos servicos prestados variava de acordo com a fungéo ou
cargo exercido, sendo o dinheiro proveniente das Caixas Beneficentes e do
Estado. (MONTEIRO, 1995, p. 343, apud POSTIGO, 2008, p. 161)

Diante do exposto, que envolve toda a condi¢cdo do interno nos asilos, nao
foram incomuns os relatos de fuga dessas instituicbes, e mesmo de tentativas de
dendncias. Postigo (2008) afirma que eram comuns reclamacdes sobre a qualidade
dos alimentos oferecidos, castigos, proibicdes e mesmo diferencas de tratamento
entre os internos, que variava de acordo com o trabalho que assumisse ou posicoes

gue fosse adquirindo ao longo dos anos de internacao.

39 Os depoimentos presentes na pesquisa de Postigo (2008) corroboram com a argumentacao, tanto

sobre a atribuicdo de fun¢cbes quanto para diferentes percepcdes sobre a realizacdo dessas
atividades.
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Diante da légica de funcionamento, Postigo (2008) compara a estrutura de
funcionamento dos asilos a partir de normas e penalidades, afirmando ser pertinente
a comparagdo com uma prisdo. Em primeiro lugar, pretende-se que haja uma
disciplina no interior do asilo, ou seja, uma organizacao do espac¢o de modo a facilitar
o exercicio do poder, tornando mais facil o controle, a vigilancia e a punicao
(POSTIGO, 2008, p. 171).

Este conjunto de percepg¢des que envolve, a partir da convergéncia tridirecional,
memorias de sofrimento, mas também de momentos felizes de experiéncias no interior
dos asilos, para Candau (2014) é o que constitui, entdo, sua identidade. Para o autor,
seria na percepcdo das duracBes ou repeticdes nas narrativas, que emerge a
consciéncia de si, e, no caso dos hansenianos, do seu papel enquanto interno e quais
importancias individuais e coletivas ao trazer o testemunho.

E neste sentido, também, que Candau (2014, p. 60) vai argumentar acerca da
impossibilidade de se constituir uma identidade sem as memorias, argumentando que
na auséncia delas os sujeitos perdem suas capacidades, sejam cognitivas ou
conceituais. Além disso, trata a auséncia de memoria como algo que néo produziria
nada além de “um sucedaneo de pensamento, um pensamento sem duragao”, uma
vez que nao teria a “lembranga de sua génese”, que considera ser fundamental para
constituicdo de uma consciéncia e para conhecimento de si.

Trazer a memoria através do testemunho, para LaCapra (2020, p. 32) envolve
tanto uma “tentativa de lidar, ou fazer um relato de experiéncia que a pessoa teve em
primeira mao, ou pela qual ela precisa passar’. Para o autor, a experiéncia de dar
testemunho trata de uma “tentativa falivel de uma pessoa verbalizar, ou, de outra
forma, articular o que ela vivenciou como testemunha”. O argumento do autor diz
respeito a impossibilidade de expressar com exatiddo e em palavras uma violéncia
vivida através do testemunho.

LaCapra (2020, p. 32) afirmara que o testemunho é ao mesmo tempo
ameacado, autenticado e validado, “podendo ser até mesmo completamente
consumido e distorcido por eles, na medida em que contém as marcas dos efeitos
sintomaticos de um trauma”, que podem levar a distor¢ées e divergéncias. Ao mesmo
tempo, pode ter diversos desdobramentos com relagdo as varias interpretagbes que
podem ser feitas tanto com relagdo a experiéncia individual quanto para a prépria

sequéncia dos eventos.
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Dessa forma, os testemunhos sobre a experiéncia de isolamento performam,
assim como em outros casos, essa decisao por verbalizar na tentativa de exprimir
significados, que podem ser dificeis de retomar, permeado lacunas ou elaboragdes da
memdéria, mas que ao mesmo tempo constituem importancia fundamental o
guestionamento do modelo asilar, reivindicacdo de demandas por reparacdo, e
possibilidades para um debate mais amplo que permita a desconstrucdo do estigma
e discriminagéo.

Seguindo a linha de videos institucionais de promoc¢ao da estrutura asilar para
hansenianos, o video Asilo Coldnia Aimorés, produzido no ano de 1944 pelo
Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL), traz todo um trabalho acerca do asilo
colénia que d4 nome ao video.

Neste, o narrador, que fala em nome do Departamento Estadual de Imprensa
e Propaganda (DEIP)#°, é visitante do asilo, sendo recebido logo de inicio pelos ex-
diretor do asilo e pelo diretor ocupante do cargo no momento. O objetivo do video é
mostrar a variedade de construcdes e que estas ofereciam uma excelente estrutura
para os asilados.

Ao longo do video, é possivel perceber uma grande quantidade de pessoas
circulando pelos espacos externos, seja caminhando ou de bicicleta, além de pessoas
sentadas e conversando de modo que aparentemente estejam se divertindo.

Além de mostrar o asilo como um lugar onde todos tinham condi¢des de viver
felizes, chama a atencdo as passagens que enfatizam a limpeza do local, afirmando
que “em toda parte a limpeza se faz sentir em larga escala”, ou que “na parte externa
guanto interna dos prédios constatamos perfeito asseio e ordem, um lar com todo o
conforto de uma residéncia moderna” (DPL, 1944).

No Asilo Colnia Santo Angelo, a partir dos relatos de ex-internos*!, a realidade
aponta para um contexto de alimentacao, por exemplo, em que a comida geralmente
vinha visivelmente fora dos prazos de validade, estragada. Em um dos relatos ha a
afirmacao de que tinham bichos, como larvas, por exemplo.

Sobre a oferta de estrutura ligada a oferta de estrutura completa aos internos

mais ambiente de conforto, asseio ou limpeza, o documentario Lepra: o espetaculo do

40 Criado em 1941, estendia as funcdes do Departamento de Imprensa e Propaganda (DIP), 6rgéo de
ambito federal criado pelo Estado Novo no ano de 1939. A principal funcéo desses departamentos
estaria relacionada a censura da imprensa.

41 presentes no documentario Os melhores anos de nossas vidas.
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medo mostra uma realidade diferente. Entre os relatos e imagens que aparecem sobre
o Asilo Colénia Pirapitingui (Figura 6), fica evidente que n&o havia estrutura adequada
no inicio, logo depois da inauguracdo. A estrutura ofertada no asilo era de casebres
de madeira, sendo a construcao da estrutura asilar definitiva efetivada com mao de

obra dos proprios internos.

Figura 6 - Vista de rua com casas para os internos do Asilo Col6nia Pirapitingui
(década de 1930)
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Fonte: Acervo fotografico do ILSL.

Os discursos em favor do funcionamento dos asilos colénias foram muito
pautados, também, na imprensa paulista. O objetivo principal era de figurar a rede do
estado como um Modelo Paulista, a ser observado e tido como referéncia para outros
contextos. Porto (2018, p. 61) destaca que o apoio da imprensa foi importante para a
legitimacdo de acBes de combate a lepra frente a opinido publica, tendo ocorrido
“durante e depois de um periodo de intervengao e censura”, caracteristico do Estado
Novo.

Com o fim do periodo de governo Vargas, a constituicdo de um discurso que
tratasse de forma positiva o funcionamento dos asilos colbnias seria mantido,
incluindo, entre recursos diversos, a participacdo da imprensa, em ambito nacional e
estadual, “fazendo supor uma rede de interesses que nao se limitavam ao campo

médico, mas que se estendiam ao politico” (PORTO, 2018, p. 62).
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A constituicdo da rede de profilaxia da hanseniase, a partir da inauguracéao do
Asilo Colénia Santo Angelo, representou o que Monteiro (1995) classifica como uma
espécie de orgulho, uma conquista de uma “gente bandeirante”. A autora destaca,
nesse sentido, o jornal O Estado de S. Paulo, em seu papel de formacao de opiniao
publica, a partir do objetivo dado de consolidar uma ideia de orgulho paulista a partir
do pioneirismo na luta contra a hanseniase.

Com isso, 0 papel adotado pelos jornais paulistas estava alinhado aos
interesses isolacionistas, e consequentemente governamentais. Gorgulho (2013),
afirma que, este elemento adicionado a censura do Estado Novo fez com que nao
fosse possivel publicacBes que versassem sobre criticas ou abusos nos asilos,
dendncias que iriam encontrar espagco somente em jornais do Rio de Janeiro.

Uma das estratégias para colocar em destaque o modelo paulista, foi a de
convidar médicos dermatologistas e leprélogos estrangeiros a visitar os asilos, para
gue posteriormente pudessem oferecer depoimentos aos jornais. Um dos exemplos
apresentados por Gorgulho (2013) trata do depoimento oferecido pelo médico
argentino Salomon Schujman, publicado pelo jornal Folha da Manh& em 29 de outubro
de 1936 sob o titulo: O problema da profilaxia da lepra em Sdo Paulo visto por um
dermatologista argentino.

O conteudo do relato de Schujman teria por base a experiéncia de quatro
meses em que permaneceu no estado de S&o Paulo com o objetivo de conhecer a
estrutura. Dessa forma, afirma que “a campanha nesta unidade brasileira € a mais
cientifica e a mais perfeita de todo o mundo”, e finaliza destacando que “tera de ser
imitada pelos demais Estados, como também por outros paises que queiram, de fato,
acabar com o problema de lepra™?.

Outro exemplo de carater propagandistico esta na publicacdo do jornal Folha
da Noite, em matéria publicada em 08 de maio de 1935 sob o titulo: Um extenso
programa de campanha profilatica € o que pretende realizar o DPL. De acordo com
Gorgulho (2013) o conteudo da publicacao diz respeito ao relato do entéao diretor do
DPL, Francisco de Salles Gomes Junior, sobre a visita do leprologo japonés Fumio

Hayashi nas instalagbes do departamento.

A respeito da organizacdo paulista de assisténcia aos leprosos, lisonjeiras
referéncias fizeram notabilidades no assunto. O célebre leprélogo japonés

42 Gorgulho, 2013, p. 142.
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Hayashi, depois de visitar os nossos servicos de profilaxia, coligiu em um livro
as suas impressoes e, entrevistado por um jornal, disse: ‘Ja viajei nove meses
percorrendo 0 que no mundo existe para profilaxia e tratamento da lepra.
Todavia, nesse prazo de tempo, néo tive as impressdes que S&o Paulo me
proporcionou em trés dias’ (Folha da Noite, 08 mai. 1935, apud Gorgulho,
2013, p. 143).

A respeito de publicacdes em carater de denuncia em jornais do Rio de Janeiro,
ha destaque para a coluna do jornal Correio da Manha intitulada Crdnica Cientifica,
escrita pelo médico Floriano de Lemos (GORGULHO, 2013; PORTO, 2018). Ao longo
da década de 1940, a coluna de Floriano destacou-se como uma das poucas a adotar
um discurso diferente a respeito dos tratamentos dispensados a hanseniase.

Como forasteiros, toda gente, lendo as noticias de propaganda publicadas
pelo dr. Sales Gomes, batia palmas aos Servicos de Profilaxia. E que os
doentes ndo podem falar. A sua correspondéncia era censurada. As visitas
estavam escondidas. E, entretanto, aquilo afinal, era uma bastilha, onde
reinava 0 mais desumano sistema penitencidrio deste mundo (Correio da
Manha, 8 jul. 1945, p. 2, apud PORTO, 2018, p. 69)

A mencéo de Floriano de Lemos a Sales Gomes, na ocasido diretor do DPL,
faria com que o jornal O Estado de S. Paulo publicasse uma reportagem em 28 de
julho de 1945, como uma espécie de direito de resposta. No contetdo da entrevista,
Gomes refuta as afirmacdes de Lemos, além de negar maus tratos nos asilos col6nias.

O trecho aponta a dificuldade do médico de acesso aos hansenianos no interior
dos asilos. Porto (2018) também destaca esta dificuldade lembrando a inexisténcia de
registros dessas pessoas como visitantes em jornais paulistas, uma vez que havia
uma proibicéo neste sentido, com a prerrogativa da prevencéo do contagio, mas, que,
conforme Lemos destacou, diz respeito a pratica de coercdo e silenciamento dos

internos.

Cada asilado mais parecia um criminoso cumprindo severa pena. O
isolamento fora transformado em sequestracdo. Ndo se conhecia, em todas
as colbnias, o menor respeito aos direitos individuais dos doentes. Era o
isolamento desumano, a maneira do que se fazia no tempo de Moisés. O
homem tornado coisa. E quando caso o internado fugia, para livrar-se das
torturas e matar saudades dos seus, era recapturado logo, a fim de gemer
trés ou seis meses numa cela, escura e infecta, onde os germes do mal, se
existissem no corpo do doente, encontrariam um clima admirdvel para matar
de vez a pobre vitima. (LEMOS, 17 jun. 1945, p. 2, apud PORTO, 2018, p.
70)
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O papel desempenhado por Lemos, durante um periodo de busca por
consolidacdo do modelo asilar paulista, serd importante para configurar-se como voz
dissonante do discurso em favor dos asilos e de seu funcionamento. Ao contrério, 0
autor busca, geralmente em carater de dendncia, colocar a realidade de dificuldades
e abusos que atravessavam o cotidiano dos hansenianos.

Gorgulho (2013) afirma que, é a partir da década de 1950 que entrara em
declinio o nimero de publicacdes*® que defendiam o modelo paulista, apresentando
consideravel queda, ao passo que passam a ganhar espago 0s textos que teciam
criticas ao isolamento. De todo modo, o papel da imprensa foi fundamental, sobretudo
nas décadas de 1930 e 1940, para a manutencdo do sanitarismo no estado de S&o
Paulo, respaldado por préticas influenciadas por ideais oriundos da eugenia.

A hanseniase deixaria de ocupar espaco nos jornais a partir da década de 1960,
intensificando-se na década seguinte. Com as transformacdes nas estratégias de
combate a hanseniase, e com o declinio do isolamento compulsorio oficialmente
(apesar de seguirem na pratica), ja ndo haveriam mais sentidos e funcdes para a
defesa do modelo paulista, ou 0 modelo de isolamento compulsoério.

Com isso, 0s jornais irdo buscar adaptacdes no discurso, sobretudo sobre o
papel das instituicbes da rede de profilaxia da lepra. Porto (2018) argumenta que na
década de 1960 tém inicio publicacdes que versam, de maneira geral, sobre discursos
institucionais a respeito dos tratamentos oferecidos, com criticas existentes, porém
mais pontuais. Além disso, eram feitas as divulgacdes de campanhas educativas
promovidas pelo Servico Nacional da Lepra e pelo DPL.

A partir de entdo, os conteldos das matérias e colunas veiculadas estardo
voltados para a divulgacdo de campanhas e destacando o tratamento e cura da
patologia, voltando-se para uma educacdo sanitaria e que teriam maiores reflexdes
sobre a doenca e sobre o hanseniano, este segundo com destaque em relacdo ao
estigma que sempre |he foi atribuido.

De todo modo, as transformacdes nos discursos oficiais ndo serao suficientes

para reparar, de algum modo, a experiéncia do isolamento compulsorio, e 0 que iSso

43 A pesquisa do autor envolveu um total de 199 textos, publicados entre os anos de 1933 e 1967 nos
seguintes jornais: O Estado de S. Paulo, Folha da Noite, Folha da Manha e Folha de S. Paulo. Ao
longo das décadas, os resultados das pesquisas irdo apontar um grande apoio a internacao
compulséria entre os anos de 1930 e 1940. Ja a partir da década de 1950, estendendo-se para a
seguinte, houve queda acentuada de publicacdes em defesa do modelo paulista. No lugar do tom
propagandistico, passam a emergir criticas ao modelo.
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significou para tantas pessoas que tiveram de vivé-lo. Violag6es cometidas no interior
destes espacos, a comecar pelo proprio cerceamento da liberdade, terdo destaque,
sobretudo a partir da década de 1980, na logica das reflexdes e reivindicagcdes como
demandas por reparagéao.

Para além do isolamento em si, as consequéncias desta situacdo, como a falta
de condi¢cdes basicas no interior destes espacos, punicdes, esfacelamento das
relacbes familiares e outras do mundo exterior e separacao de filhos nascidos nos
asilos, serdo pautadas e, nas décadas seguintes, terdo importantes encaminhamentos
para que seja feito, de fato, reconhecimento por parte do estado sobre o quéo
guestionavel foi a politica que permitiu o funcionamento dos asilos colénias ao longo

da maior parte do século XX.
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3 DEMANDAS POR REPARACAO

O funcionamento dos asilos coldnias no estado de S&o Paulo, assim como das
outras unidades construidas no pais, tiveram grande representacdo no que tange a
violacéo de direitos, sobretudo para os grupos diretamente envolvidos com a questéo
da hanseniase. Desse modo, inclui-se também os filhos que foram separados dos pais
e viveram, também, um contexto de violagdes de direitos nos preventérios, além dos
elementos institucionais de disciplina e controle que acabam por anular a identidade
da crianca internada.

Neste capitulo, sdo identificadas demandas das quais cabem lutas para
exigéncia de reparacéo por parte do Estado, pela série de direitos usurpados ao longo
de boa parte do século XX. As demandas por reparacdo, de uma forma geral, e
posteriormente no contexto especifico da hanseniase, constituem a discusséo inicial
do capitulo, com base na ratificacdo, em territério nacional, de documentos aprovados
em instituicdes ligadas a ONU, que tratam de direitos humanos e reparacdo. Aborda-
se, também, a ado¢do de documentos por parte do governo brasileiro dessas mesmas
instituicBes, elaborados para atender demandas ligadas a hanseniase em todo
mundo.

Considerando que Japédo e Brasil se destacam como paises em que ha um
reconhecimento por parte do Estado pela politica de isolamento obrigatério e, a partir
deste fator, sdo concedidas compensacdes através de indenizacdes e/ou pensdes, 0S
debates se encaminham para a analise desses casos, a partir dos contextos em que
ocorreram.

Com relacdo ao Brasil, as demandas por reparagdo estdo intrinsecamente
ligadas ao Morhan. Dessa forma, é pertinente que se trate de sua estrutura enquanto
movimento social e quais os caminhos de atuac&o. A partir deste entendimento, 0s
debates sdo direcionados as demandas por reparagdo encaminhadas em diferentes
periodos: a concessao de pensao para pessoas atingidas pela hanseniase, efetivada;
0S processos por indenizacdo dos filhos separados, que encontram-se em
andamento; e, por fim, a existéncia de processos de reintegracdo de posse de
pessoas que ainda residem nos asilos, constituindo mais uma forma de violéncia
aplicada as familias que ja tiveram diversos impactos em suas vidas devido as

politicas sanitarias de outrora.
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3.1 REPARACAO NO CONTEXTO DA HANSENIASE

Os debates que envolvem demandas por reparagcéo estiveram presentes em
grande parte das décadas do século XX, sobretudo apds a Segunda Guerra Mundial
e do consequente advento da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH),
em 1948, ratificada no mesmo ano pelo Brasil.

Com relagdo a DUDH, o Artigo 8 estabelece que “todo ser humano tem direito
a receber dos tribunais nacionais competentes remédio efetivo para os atos que
violem os direitos fundamentais” uma vez que “lhe sejam reconhecidos pela
constituicdo ou pela lei”. Contudo, o advento deste documento, assim como sua
adesédo pelo governo brasileiro, ndo foi suficiente para que se considerasse 0
isolamento compulsério nos asilos colénias sob o olhar das violagdes de direitos
humanos, mantendo-se no campo da profilaxia.

Ao longo das décadas seguintes, outros documentos de ambito internacional
ligados a ONU foram elaborados e tomados como referéncia por diversos paises,
incluindo o Brasil.

De acordo com Huyssen (2014), os discursos sobre direitos humanos e sobre
memoria surgiram em diferentes partes do mundo na década de 1970, e ganharam
forca no decorrer das décadas até atingir o que chama de proporcées inflacionéarias
na década de 1990. Ressalta que atualmente tém sido questionados acerca de “seus
pressupostos ocultos, sua eficacia e suas perspectivas de futuro” (HUYSSEN, 2014,
p. 195). O questionamento é pertinente e necessario para analisar a forma como estéao
sendo apreendidos tais discursos na sociedade, sobretudo no que diz respeito ao
entendimento acerca de direitos humanos, atendimentos deles, determinacdes por
reparacéo pelo que sdo consideradas violagGes e constituicdo de culpabilidades** no
ambito juridico, assim como perante a sociedade.

Nesse sentido, no ano de 1992 o Brasil oficializa adesao, por meio do Decreto

n°® 592, no Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos, langado na XXI

4 Teles (2015, p. 125) destaca quatro tipos de culpabilidades: criminal que é caracterizada por atos
de infragdo de “leis univocas” (como os crimes contra a humanidade); a politica, a partir de atos
realizados pelos Estados e seus membros, “incluindo governantes e cidadaos , e que pode redundar
em processo penal de reparagéo e de limitagcao de direitos politicos”; a moral, de atos cometidos pelo
individuo, julgados pela sua prépria consciéncia; e, por fim, a metafisica, em que o individuo se
“solidariza com os injusticados e as vitimas de modo geral, e se condena por se manter passivo”.
Com relacéo as culpabilidades criminal e politica, o encaminhamento para apuracéo e julgamento é
feito pelos tribunais.
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Sessédo da Assembleia Geral das NagGes Unidas, no ano de 1966. Nesse documento,

€ pertinente o destaque no Artigo 9, nos topicos 1 e 5.

1. Toda pessoa tem direito a liberdade e a seguranca pessoais. Ninguém
podera ser preso ou encarcerado arbitrariamente. Ninguém podera ser
privado de sua liberdade, salvo pelos motivos previstos em lei e em
conformidade com os procedimentos nela estabelecidos. [...]

5. Qualquer pessoa vitima de prisdo ou encarceramento ilegais tera direito
a reparacao. (Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos, 1992)

Os topicos do artigo em questao tratam do direito a liberdade de maneira geral,
com alguns deles mais voltados ao encarceramento em prisdes. Contudo, as
determinacdes podem ser aplicadas ao funcionamento dos asilos colbnias, uma vez
gue as pessoas internadas foram levadas de forma arbitraria, sendo privadas de seu
direito a liberdade. Ainda que autorizada pelo Estado com a premissa da profilaxia,
constituem o contexto que leva ao direito de reparagao.

Outro documento do qual o Brasil afirmou sua adeséao foi a Convencéo contra
tortura e outros tratamentos ou penas cruéis, desumanos ou degradantes, através do
Decreto n° 40, de 15 de fevereiro de 1991. O documento em questéo foi langado na
XL Assembleia Geral das NagbOes Unidas, realizada em 1984. No que tange a
demandas por reparacgao, o Artigo 14 ressalta:

1. Cada Estado Parte assegurara, em seu sistema juridico, a vitima de
um ato de tortura, o direito a reparacdo e a uma indenizagdo justa e
adequada, incluidos os meios necessarios para a mais completa reabilitacdo
possivel. Em caso de morte da vitima como resultado de um ato de tortura,
seus dependentes terdo direito a indenizagéo.

2. O disposto no presente Artigo ndo afetara qualquer direito a
indenizac¢&@o que a vitima ou outra pessoa possam ter em decorréncia das leis
nacionais. (Convencéo contra tortura e outros tratamentos ou penas cruéis,
desumanos ou degradantes, 1991)

Por fim, o documento da Comisséo de Direito Internacional das Nacdes Unidas
sobre Responsabilidade Internacional dos Estados (2001), trata da reparacdo em seu
Artigo de numero 31, estabelecendo que o Estado responsavel “tem obrigacdo de
reparar integralmente o prejuizo causado pelo ato internacionalmente ilicito”,
compreendendo o prejuizo a partir de “qualquer dano, material ou moral, causado pelo
ato internacionalmente ilicito de um Estado” (Comissao de Direito Internacional das

Nacodes Unidas sobre Responsabilidade Internacional dos Estados, 2001).
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Os documentos utilizados como referéncia ndo compreendem a totalidade de
publicacdes oficiais que tratam de direitos humanos e reparacao ja publicados nas
mais diversas instituices, mas sado importantes para a compreensao dos caminhos a
se considerar na andlise destes contextos, a partir de elementos presentes em
documentos internacionais e adotados em ambito nacional.

Rosa (2012, p. 346) infere que o direito a reparacao “diz respeito a um principio
do direito internacional que se refere ao fato de que qualquer violacdo dos direitos
humanos deve envolver a incumbéncia de um reparo adequado” e que deve ser feito
de forma efetiva e com agilidade no objetivo comum de se promover justica. Para o
autor, a reparagao precisa “procurar eliminar as consequéncias de um ato ilegal e
reestabelecer, tanto quanto possivel, uma determinada situacé@o que teria existido se
o ato de violagdo nio tivesse sido cometido”. Além disso, destaca que reparagdes
precisam ser compativeis em proporcionalidade aos danos sofridos.

No ano de 2005, a Assembleia Geral das Na¢Ges Unidas publicou e adotou o
documento que trata dos Principios e Diretrizes Bésicas sobre o Direito a Recurso e
Reparacdo para Vitimas de Violagbes Flagrantes das Normas Internacionais de
Direitos Humanos e de Violacdes Graves do Direito Internacional Humanitario.

O documento trata, em seu Artigo 1X, sobre Reparacédo do Dano Sofrido. Para
tanto, considera cinco possiveis formas de reparacdo que se encontram em
conformidade com os debates do direito internacional e levando em consideracdo a
aplicabilidade de acordo com cada contexto. Sdo, entdo, as possiveis formas de
reparacao destacadas no documento: a restituicdo, a compensacéo, a reabilitacéo, a
satisfacdo e as garantias de ndo repeticao dos crimes praticados no passado.

A restituicdo compreenderia a “restauragédo da liberdade, o gozo dos direitos
humanos, da identidade, da vida em familia e da cidadania, o retorno ao local de
residéncia, a reintegragdo no emprego e a restituicao de bens” (ROSA, 2012, p. 346).
A compensagao possui relacdo com garantias a qualquer “dano economicamente
avaliavel, para todo dano mental ou fisico, toda oportunidade de emprego, educacao
ou beneficio social debilitados” assim como para “danos morais e para todas as
despesas com assisténcia especializada” (ROSA, 2012, p. 346).

Considerando os Principios e Diretrizes Baésicas, a reabilitagdo deve
compreender servigos juridicos, sociais, assisténcia meédica e psicologica. Ja a
satisfacdo deve envolver o encaminhamento efetivo de medidas para que sejam

suspensas violagdes, que se fagcam verificacdo de fatos e consequente publicizacéo
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da verdade®®, seguida de reconhecimento de fatos e responsabilidades para emissédo
de desculpas publicas.

Ainda sobre a satisfacdo, destacam-se atividades ligadas a busca ou paradeiro
de pessoas desaparecidas, criancas raptadas e corpos de pessoas assassinadas,
assim como apoio a identificacdo e garantia de que os corpos serdo tratados de
acordo com desejos que ja teriam sido expressos pelas vitimas ou com as premissas
culturais familiares ou das comunidades.

Por fim, as garantias de néo repeticdo envolvem o controle de for¢cas militares
e de seguranca por parte de autoridades civis, assim como seus procedimentos,
visando observar normas internacionais ligadas a equidade e imparcialidade.
Ressalta, também, a protecdo de profissionais que estejam ligados a defesa dos
direitos humanos, e recomenda que leis sejam revistas a fim de favorecer o
atendimento de tais direitos em diversas instancias da sociedade e do ambito juridico.
Além disso, recomenda a promoc¢éao da educacdo em direitos humanos em todos os
setores da sociedade.

O Artigo X, intitulado Acesso a Informacdo Pertinente sobre Violacdes e
Mecanismos de Reparacdo, determina que Estados devem promover formas de
informar o publico em geral, e principalmente vitimas de violacdes sobre as
determinacdes do documento para direciona-las as reivindicacfes por reparacao.

Além dos Artigos citados, € pertinente que se destaque, também, o XI, que trata
da Nao Discriminacdo. Nele, é determinado que os Principios e Diretrizes Bésicas
devem ser aplicados e “interpretados em conformidade com as normas internacionais
de direitos humanos e direito humanitario”, prezando pela ndo “discriminacdo de
qualquer tipo ou motivo, sem excegao” (Principios e Diretrizes Basicas sobre o Direito
a Recurso e Reparacdo para Vitimas de Violagbes Flagrantes das Normas
Internacionais de Direitos Humanos e de Violacdes Graves do Direito Internacional
Humanitario, 2005).

A reparacdo, dessa forma, pode compreender diversos significados,
abarcando diferentes tipologias a serem aplicadas dependendo da situacdo de
violagdo de direitos, que, de diferentes maneiras, buscara ressarcir vitimas de

violagdes. Em determinados contextos, a reparagdo pode “simbolizar um

4 A revelagdo publica da verdade deve ocorrer apenas em contextos que ndo causem mais danos ou
ameacem a seguranga ou o interesse de vitimas.
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compromisso da sociedade de ndo esquecer ou de reconhecer a ocorréncia de uma
determinada injusti¢a”, assim como de “respeitar e ajudar a apoiar um sentido digno
de identidade-memoria para as pessoas afligidas” (ROSA, 2012, p. 349).

Além disso, defender um direito de reparacéo, para Rosa (2012), pode presumir
a existéncia de uma histéria que se conecta de forma intergeracional com 0s
individuos. A partir deste pressuposto, a autora afirma que a lembranca assume um
importante papel no que tange tanto a identidade quanto ao que ocorreu no passado,
e influenciar4 no bem-estar das pessoas em seu presente.

As ocorréncias de injusticas, em seus mais diversos contextos, estao
geralmente atreladas a diferentes formas de violéncias. Sarti (2014, p. 80) aponta que
vivemos em um cendrio de novas configuracbes de violéncia, que pode ser
identificado como “aquilo que afeta existéncias singulares, pessoais ou coletivas, para
além do que afeta a ordem social e politica”. Para a autora, a diversidade de
configuracdes influencia diretamente na elaboracéo de politicas publicas que tenham

como horizonte a atencdo ou prevencao de praticas que violem direitos.

Pensada contextualmente, fala-se em violéncias, uma vez que héa légicas
culturais diversas a partir das quais a violéncia é qualificada como tal, cujo
entendimento € fundamental para se pensar a relacdo entre violéncia e
subjetividade, sem projetar nossas proprias referéncias de sentido. E no
terreno movel das relagbes que buscamos sua compreensdo. Nao se parte,
portanto, de uma definicdo a priori do que constitui a violéncia, mas sua
definicao é sempre referida ao sistema simbdlico no qual se inscreve. Essa
inscricdo simbdlica estabelece as condigfes de possibilidade de sua
elaboracdo, que €é também de ordem politica, por dizer respeito a
configuracdo das relacdes de poder na sociedade. (SARTI, 2014, p. 80)

Pensar as diferentes violéncias de acordo com o contexto dos quais as vitimas
estdo inseridas permite uma melhor andlise, pois abrange elementos culturais,
politicos, e no caso da hanseniase, estes sao entrelacados ao contexto meédico, bem
como condi¢cdes em que tal contexto é dado.

Nesse sentido, a politica sanitaria que permitiu o funcionamento dos asilos
coloénias em todo o Brasil, possui especificidades no estado de Sao Paulo por ser o
primeiro, ou considerado o “pioneiro” na implementagao da politica de isolamento, e
em sua manutencao, buscando ser “modelo” para outros estados.

Dentro do contexto de advento dos asilos col6nias, diversas viola¢cdes de
direitos foram apontadas pelas proprias pessoas acometidas pela hanseniase e que

viveram a internacao nestes espacos: a busca nas casas com camburdes, conducéo
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arbitraria para os asilos, submissao a uma rotina disciplinadora, controle excessivo do
direito a receber visitas, que causou afastamento de familiares e amigos, separacéo
de filhos nascidos nos asilos logo apés o nascimento?®.

As experiéncias de sofrimento ligadas as violéncias, para Sarti (2014), podem
ser entendidas a partir do que € sentido pelo corpo e pelas emocdes, baseando-se
nas reflexdes de Marcel Mauss (1979)*’. Para a autora, as experiéncias humanas,
terdo sentidos atribuidos no que diz respeito as rela¢des dos individuos com o mundo
social. Nesse viés, a autora argumenta que as manifestacdes do sofrimento precisam
fazer sentido para o outro, destacando que vai além do sentir, abrangendo a sancéo
das formas de manifestacdo dos sentimentos a partir da suposicdo de codigos
culturais para expressar dor e sofrimento. Os sentimentos, ao serem vivenciados e
expressos mediante formas instituidas, tornam-se socialmente inteligiveis.
Constituem, assim, uma linguagem, uma forma de comunicacéo. (SARTI, 2014, p. 80)

E pertinente considerar que, nos casos de sofrimento gerados a partir de
violéncias, h4 um elemento importante e jA debatido sobre a impossibilidade de
expressar com exatidao essas experiéncias, fator que pode acentuar o sofrimento
experienciado. Para Sarti (2014), este fator pode promover um siléncio ou recusa na
escuta, e em alguns casos pode acarretar a negacdo da violéncia. Esse
encaminhamento se daria pela dificuldade gerada pela “auséncia de um lugar de
inteligibilidade e escuta para o sofrimento que dela advém, lugar que requer, como
condigdo de sua possibilidade, o reconhecimento social dessa violéncia” (SARTI,
2014, p. 81).

Considerando os fatores que envolvem violéncias sofridas, buscar expressar
essas experiéncias através do testemunho, para que se possa realizar reivindicacfes
por reparacdo, serdo muito especificas a cada contexto, buscando formas de
reparacao que irdo melhor atender cada demanda.

Através das publica¢des dos documentos mencionados nesta se¢ao, é possivel
perceber que os debates sobre violacdo de direitos humanos e formas de reparacéo
foram se desenvolvendo ao longo das décadas do século XX, sobretudo em paises

ou territérios que tiveram a experiéncia de violagdo como regra, ou do estado de

46 As producdes Memorias Internas (2010) e Os melhores anos de nossas vidas (2003) sdo alguns
dos exemplos em que € possivel identificar tais percep¢des sobre o isolamento compulsdério.

47 A expressao obrigatoria dos sentimentos. In: OLIVEIRA, R. C. (Org.). Mauss. S&o Paulo: Atica,
1979.



94

excecdo por determinado periodo, seguida de instituicdo de comissfes da verdade
para apuracao e responsabilizacéo de algozes.

Os trabalhos das comissfes da verdade foram fundamentais para promocao
de um debate publico sobre os acontecimentos dos quais se estdo apurando,
sobretudo para entendimento sobre o que séo direitos humanos e da elaboracéo, por
parte das comunidades envolvidas, de que conjunto de elementos constituira o rol de
violagbes daquele contexto, para que sejam entdo, solicitados julgamentos e
identificadas as demandas por reparagao.

Em Timor-Leste, por exemplo, a Comissdao de Acolhimento, Verdade e
Reconciliacdo de Timor-Leste (CAVR) iniciou as atividades no ano de 2001, em meio
a um governo de transicdo mediado pela ONU, logo apds 24 anos de ocupacao
indonésia (1975-1999) que remeteu a um periodo de graves violacdes de direitos:
tortura, deslocamentos em massa, estupros, entre outros.

Com atividades desenvolvidas entre os anos de 2001 e 2005, em todo o
territério timorense, foram realizadas audiéncias publicas e encontros para que
fossem registrados testemunhos, identificados algozes e fosse feita a reintegragéo de
pessoas as suas comunidades?®.

Ja na Africa do Sul*®, Teles (2015, p. 20) lembra que optou-se pela “criacdo de
uma esfera de publicidade dos traumas e ressentimentos, por meio da narrativa,
contribuindo para a consumacgao do luto e o aprimoramento dos lacos sociais”. Para
o0 autor, formas de narrativa, experiéncia e testemunho daqueles que compartilharam
podem ser considerados aspectos importantes para entender “relagdes sobre
passado, pensamento e agao”.

Dessa forma, o final de regimes de excec¢ao representaria um momento em que
pensamentos e realidade estariam dissociados, e a narracao de historias poderia ser
adequada para atribuicdo de significados e retomada de valores que os elementos do

passado trouxeram. O agir politico faz com que o pensamento se debruce sobre a

8 A reintegracdo envolveu principalmente timorenses que colaboraram com o regime indonésio
integrando milicias, assim como mulheres que foram vitimas de estupros ou violéncia sexual, fator
que possui especificidades em aspectos culturais do pais. A partir da exposi¢cao nas audiéncias
publicas, essas pessoas tiveram a oportunidade de reconhecer e se responsabilizar por atos
cometidos (quando o caso), para posteriormente serem efetivamente recebidos em suas
comunidades.

49 A Comisséo da Verdade e Reconciliacdo foi finalizada, com entrega do relatério final no ano de
1998. Nele, constavam crimes e violacdes dos direitos humanos ocorridas entre os anos de 1960 e
1994, durante o regime do Apartheid.
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realidade, constituindo a gama de opinibes e significados vivos com o auxilio da
memoria politica (TELES, 2015, p. 20)

Para Rosa (2012, p. 350) a historia possui potencial para contribuir com a
concretizacdo de demandas pela verdade, em que se busca chegar nos ambitos
politico e social, com impacto de forma “negociada na definicdo de identidades
histdricas, tem sido uma opc¢éo crescentemente demandada em direcdo de um futuro
democratico mais pacifico”. Pensando em violagdes de direitos, memoria e comissdes
da verdade em busca de responsabilizacbes e verificacdo de demandas por
reparacao, o cenario se torna mais complexo, tendo desdobramentos que influenciam
no entendimento da populacao sobre direitos humanos, reconhecimento este perante
a sociedade que é importante para contribuir que se efetivem com celeridade
processos por reparagao.

Além disso, Rosa (2012, p. 352) destaca que pode ser importante a oferta de
uma reparacdo simbolica, como uma espécie de pedido de desculpa, sobretudo aos
descendentes daqueles que sofreram violacdes, através de cerimdnias publicas ou
reconhecimento e/ou mudanca de uma historia tida como oficial, transformando essas
narrativas e assim reconhecendo a injustica. Nesse sentido, é de grande importancia
para aqueles que sofreram as violéncias por parte do Estado que se faca um
reconhecimento publico.

O periodo de Ditadura Militar no Brasil foi um grande mobilizador de debates
sobre direitos humanos ao final do século XX, sobretudo por movimentos sociais e
pessoas ligadas aqueles que foram mortos ou desaparecidos pelo regime autoritario.
Porém, a instauracdo de comissdo da verdade para apuracao de crimes e violacdes
nao ocorreu logo apos o periodo ditatorial, fator que suprimiu a ampliacéo do debate.
Destaca-se que o funcionamento dos asilos colbnias perdurou durante o periodo da
ditadura.

Implementada décadas depois, ao final do ano de 2011, a Comisséo Nacional
da Verdade ndo foi capaz de promover os debates necessarios, assim como
reconhecimento da populacao. Pereira (2022) aponta, assim como outros autores que
pesquisam o periodo, que revisionismo e negacao brasileira foram consequéncias de
uma auséncia de arrependimento, remorso ou culpa de algozes, sejam diretos ou
indiretos.

Seligmann-Silva (2020), do mesmo modo, conclui que o Brasil € um pais onde

os direitos humanos nao teriam se enraizado como parte da politica de estado. Nesse
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sentido, o autor destaca a expressdo utilizada por politicos que rejeitam direitos
humanos de uma maneira geral na atualidade: direitos humanos para humanos de
direitos. A expressao, para Seligmann-Silva (2020, p. 186), poderia estar inscrita na
entrada de qualquer campo de exterminio, mas é algo de que forma alguma poderia
ser utilizado em um pais “democratico e que vive sob a égide do estado de direito”.

Para Rosa (2012, p. 353), longos periodos de tempo entre a injustica e 0s seus
desdobramentos nao desqualifica as reacbes por reparagdo, uma vez que O
“significado da injustica cometida, e ndo a imediatez do relacionamento causal [...], é
que faz sentido aos descendentes. Porém o tempo dos desdobramentos interfere,
principalmente no caso brasileiro ligado a ditadura, na percepc¢éo da sociedade com
relacédo a essas violagdes, assim como responsabilizacao por parte do Estado.

Dessa forma, ainda que o Brasil tenha adotado como oficiais documentos de
instituicdes ligadas as Nac¢des Unidas, conforme ja indicado, isso ndo sera suficiente
para que haja uma ampla reflexdo e um reconhecimento de violacdes cometidas na
ditadura junto a sociedade, assim como encaminhamentos a partir disso.

Nesse sentido, o entendimento sobre direitos humanos e formas que
constituem suas violacdes representam uma lacuna na sociedade brasileira, e isso
apresentara impactos em tudo que se refere a elementos relacionados a esse debate.
Rosa (2012, p. 351) argumenta que as demandas de reconhecimento e a
institucionalizacdo de memdrias de determinados traumas via “politica de reparacao
buscam defender uma forma de recordacdo moral e publica como um valor que
precisa ser protegido”, que se configura como estratégia de superagao fruto das
experiéncias de violacbes de direitos humanos e que possibilitaria a reescrita da
memoria e das identidades historicas.

Na esteira desse processo, pensar a percepcdo da sociedade sobre direitos
humanos das pessoas atingidas pela hanseniase no Brasil, torna-se mais complexo,
por envolver mais pontos de discussao ligados a area da saude, como saber médico,
ampla divulgagéo por parte do estado dos métodos como eficazes, entre outros.

Para o caso da hanseniase, € pertinente que se considerem dois elementos
gue interferem no entendimento publico da forma como os asilos operaram, desde a
segregacao ao contexto de vida do qual eram submetidos, como violacao de direitos
humanos. O primeiro deles diz respeito ao estigma, e o segundo o fato do isolamento

compulsério ser validado pela comunidade médica enquanto tratamento.
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Com relacao ao estigma, a partir do que ja foi discutido no capitulo anterior, é
importante considerar o entendimento da sociedade com relacdo aquilo que nao
atende a um determinado conjunto de atributos, conforme Goffman (1982), ou mesmo
nos debates mais atuais, as implicagcdes do estigma pensado em conjunto com a
discriminacédo e como esses fatores estao ligados a relacdes de poder. Considerando
gue agora a classificagcdo € de doenca negligenciada, a hanseniase remete ao
contagio, em sua maioria, de pessoas com baixa renda, assim como pouco acesso a
estrutura basica de saneamento e saude ou educacao preventiva.

A partir da propagacdo e manutencdo do estigma e preconceito perante a
sociedade, surgem desafios no entendimento amplo sobre as violagdes cometidas
pela politica de isolamento, assim como amplo reconhecimento.

Sobre o discurso médico da doenca, € importante que este seja entendido em
conjunto com questdes ligadas ao estigma. Isso porque o isolamento como tratamento
foi, de fato, validado por setores da sociedade com estreita relacdo a grupos que
propagaram a eugenia, o que acarretou a exclusdo como profilaxia de forma

deliberada, que néo se constituiu como caso aplicado apenas a hanseniase no pais®.

O primeiro passo em dire¢é@o a reconciliacéo €, portanto, eliminar a negacao.
Como declaragbes publicas sobre a historia, os pedidos de desculpas
oferecem um espaco para se considerar e debater o passado, almejando a
reconciliacdo histérica pelo ato de reconhecimento e de responsabilizacao
das injusticas passadas. Como atos simbalicos, esses pedidos fornecem uma
forma de reparo moral que pode mostrar o caminho para um futuro que
reconhece e responsabiliza e, juntamente com uma declaracdo de
arrependimento, é parte do processo que leva a compreensédo reformulada
do conhecimento histérico. (ROSA, 2012, 354)

Com relacdo a reparacdo pelo isolamento de pessoas acometidas pela
hanseniase, 0 Japdo se apresentara como pioneiro ha concessao de reparacao por
meio de compensacgédo, realizada com indeniza¢des pagas aos hansenianos, apos
julgamento em tribunal. O topico seguinte trata do caso japonés considerando sua

importancia no que diz respeito a demandas por reparacao.

>0 Qutras instituicdes de isolamento como manicomios, por exemplo, serviram a premissa da
exclusdo. Em Santa Catarina, por exemplo, foi verificado pelas pesquisas do Projeto de Extenséo
Arquivos Marginais (Universidade do Estado de Santa Catarina) que na primeira metade do século
XX, pessoas foram transferidas entre diferentes instituicées de exclusao: prisdo, manicdbmio, asilo
coldnia, abrigo de menores (quando menor de idade). Os motivos dessas transferéncias tinham
carater disciplinar, o que endossa os argumentos do estigma, eugenia e existéncia dessas
instituicfes, que ja sao disciplinadoras em sua esséncia, com funcionamento na l6gica das relacdes
de poder.
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Ja no caso brasileiro, segundo pais a conceder reparacdo compensatoria aos
hansenianos, conforme sera debatido adiante, o carater sera apenas compensatorio
ligado a oferta de pensao para hansenianos que viveram isolados compulsoriamente.
Efetivado por meio de lei, atende os hansenianos, nédo tendo sido contemplados filhos
separados, demanda que se encontra em andamento por via judicial. Os topicos que
seguem o debate sobre o caso do Japédo discutirdo as especificidades do Brasil e
dessas demandas, sejam as concedidas, sejam as em andamento. Importante
destacar que esses casos se referem ao entendimento da reparacdo a partir da
violacdo de direitos.

Em outros casos, conforme relatado por Cruz (2021), existem concessoes de
apoios, subsidios ou pensfes, ligadas a incapacidade gerada pela hanseniase ou
idade dos que foram afetados pela hanseniase. De acordo com a relatora, no ano de
2021, alguns Estados haviam informado sobre a aprovacéo de leis que contemplavam
pessoas atingidas pela hanseniase. Em Brunei, foi informada a existéncia da Lei de
Pensbes por ldade e Invalidez, que concede pensbes a pessoas atingidas pela
doenca e seus dependentes, e prevé, também, apoio por um periodo de seis meses
para as pessoas diagnosticadas e em processo de tratamento. Na Colémbia, ha um
subsidio a pessoas com incapacidades causadas pela hanseniase.

Tendo em vista outras concessdes no campo das incapacidades, os exemplos
de Brasil e Japdo se destacam nas reivindicagdes por reparacdo, assim como 0s
movimentos de pessoas atingidas pela hanseniase, considerando que, através das
articulacGes destes € que foram possiveis a aten¢ao e o reconhecimento desse direito.
No Japdo, a atuacdo da Federacdo Nacional de Pacientes dos Leprosarios nos
encaminhamentos necessarios, uma vez que através dela sao feitas as articulacées
para atendimento de direitos e reparacéo de pessoas internadas de forma obrigatdria.

No Brasil, as articulagdes do Morhan seréo importantes na luta por direitos das
pessoas portadoras da hanseniase, assumindo o protagonismo na reivindicacéo pela
reparacao e por varias outras questdes ligadas a hanseniase, ndo apenas ligada ao
isolamento compulsério, e sim as demandas atuais de acesso a saude, acdes
educativas, politicas publicas, entre outras.

O Morhan sera responsavel, em grande medida, em promover o debate sobre
hanseniase e direitos humanos ligados a hanseniase, a partir da publicizacdo de
narrativas, e divulgacéo de conteudos em diversos canais de comunicacao: videos e

lives nas plataformas YouTube e Facebook, diversas publicagbes em parceria com a
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comunidade académica de diferentes areas (saude, direito, ciéncias humanas,
comunicacdo). Com esses fatores em vista, é possivel afirmar que o debate sobre
demandas por reparacdo de pessoas atingidas pela hanseniase no Brasil esta
diretamente conectado a atuacdo do Morhan.

Além do fato de ser um dos dois Unicos paises a aprovar a reparacao de
hansenianos (Cruz, 2019), o Brasil é o Unico pais a ter encaminhado legislacdo
especifica de alteracdo de termos oficiais com o objetivo de diminuir o estigma do
termo lepra e seus derivados®. De acordo com a Relatora Especial das Nacdes
Unidas para Eliminacdo da Discriminacdo contra as Pessoas Afetadas pela
Hanseniase e seus Familiares, Alice Cruz (2019) destaca a publicacdo da Portaria
GM/MS n° 165 de 1976, primeiro que diz respeito a troca de uso de termos, de lepra
para hanseniase e derivados, nas documentacfes da area da saude e em atividades
de rotina dos servicos de saude. Posteriormente, em 1995, com a publicacdo da Lei
n°® 9.010 a abrangéncia aumenta a todos os setores, sendo aplicada a todos o0s
documentos oficiais da Unido e dos Estados, além da aprovagédo enquanto lei.

Cruz (2019) reconhece a importancia da Portaria e da Lei, bem como o
pioneirismo, porém, por outro lado, lembra que no pais néo existem leis proprias para
0 combate a discriminagdo®? de pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares.
Um outro fator importante, trata da ocorréncia dessas reparacdes ou aprovacoes de

leis em carater de pioneirismo em Japdo e Brasil sem que houvesse documentos

>1 No relatério elaborado por Cruz e apresentado no encontro do Conselho de Direitos Humanos da
ONU, de 25 de maio de 2018 (A/HRC/38/42), a relatora destaca que ainda ha grandes desafios com
relagcdo a existéncia de legislagcdes que promovem segregacao, perpetuagéo do estigma e
discriminacao com relac@o a hanseniase. No documento, a autora utiliza dados de um estudo da
International Federation of Anti-Leprosy Associations (2016), que verificou a existéncia de leis
discriminatérias em mais de 20 paises, sendo que 50% delas seguiam vigentes ou em situacao
desconhecida e 8% estavam em processo de revisao. Além disso, as especificacfes dessas
discriminac@es correspondiam a: segregacéo (29%); imigracéo (16%); matrimdnio e divércio (10%);
emprego e voto (6%); transporte publico (5%); residéncia (2%). De acordo com Cruz (2018), boa
aprte dessas leis entrou em vigor entre o final do século XIX e inicio do século XX, porém destaca a
existéncia de leis aprovadas entre o final do século XX e primeira década do século XXI.

52 Cruz (2021) destaca a existéncia, no Japao, a Lei de Promoc&o da Resolucdo de Questdes
Relacionadas a Hanseniase, de 2008. Além de proibir a discriminacéo de pessoas atingidas pela
hanseniase, a lei prevé investigacdo em caso de denlncia de violagao de direitos, reparacéo,
participac&o na constituicio de leis visando contemplar garantia de direitos. J& na india, ha o exemplo
da Lei de Direitos das Pessoas com Incapacidades, que entrou em vigor no ano de 2016, inclui as
pessoas que foram atingidas pela hanseniase e foram curadas que tenham um certificado de
incapacidade valido, e além de proibir a discriminacdo das pessoas incluidas na lei, estabelece que
setores do governo elaborem planos de inclusdo em seus mais diversos programas de atendimento
basico: saude, seguridade social, reabilitacédo. A este respeito, Cruz (2021) assinala que especificar
que sejam pessoas curadas da hanseniase faz com que seja excluido o contingente de pessoas que
encontra-se em tratamento, assim como aponta que ha dificuldades em se atender os critérios do
pais para se obter o certificado de incapacidade, o que dificulta o acesso a lei.
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especificos, sobretudo por instituicbes ligadas a ONU, que tratassem até entdo
especificamente da hanseniase. No caso do Brasil, ainda que o pais tenha ratificado
alguns documentos que versam sobre direitos humanos, conforme ja debatido,
constituem uma perspectiva geral que pode ser aplicada a diversos contextos de
garantias de direitos e violacbes, que por consequéncia irdo requerer apuracao e
reparacao.

O primeiro documento elaborado pelo Conselho de Direitos Humanos da ONU,
foi publicado somente no ano de 2008, a partir da Resolugdo 8/13, sob o titulo
Eliminacdo da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e seus

familiares. Nele ha a relacéo entre direitos humanos e questdes ligadas a hanseniase.

Reconhecendo também que dezenas de milhdes de pessoas e seus
familiares ainda sofrem com a hanseniase ndo apenas como doenc¢a, mas
também por discriminagéo e ostracismo politico, juridico, econdmico ou social
devido desconhecimento da sociedade e noc¢Bes equivocadas, como a
hanseniase ser incuravel ou hereditaria, e que a questédo da hanseniase nao
€ apenas uma questdo de medicina ou salde, mas também de discriminagéo
gue pode dar origem a uma clara viola¢des dos direitos humanos. (Resolucéo
8/13, Human Rights Council-UN, 2008, p. 1-2)

A partir do reconhecimento de elementos como a discriminacdo ou diversas
possibilidades de negligencias por parte dos Estados com questdes de direitos
humanos no que tange a hanseniase, o conselho deliberara por um total de 6

recomendacdes, dois quais aqui faz-se pertinente que se destaquem 4 delas:

1. Afirma que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem
ser tratados como individuos com dignidade e tém direito a todos os direitos
humanos bésicos e liberdades fundamentais sob o direito internacional
consuetudinario, convencgdes relevantes e constituicdes e leis nacionais;

2. Exorta os governos a tomarem medidas efetivas para eliminar qualquer tipo
de discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e seus
familiares, incluindo a conscientizagéo;

3. Solicita ao Escritério do Alto Comissariado das Na¢des Unidas para os
Direitos Humanos que inclua a questao da discriminacdo contra as pessoas
afetadas pela hanseniase e seus familiares como um assunto importante em
suas atividades de educacéo e conscientiza¢do sobre direitos humanos;

4. Solicita também ao Escritério do Alto Comissariado das Nac8es Unidas
para os Direitos Humanos que colete informacgfes sobre as medidas que os
governos tomaram para eliminar a discriminagéo contra as pessoas afetadas
pela hanseniase e seus familiares e, se houver financiamento extra-
or¢camentario, que mantenha uma reunido para trocar pontos de vista entre
0s atores relevantes, incluindo governos, observadores das Nac¢des Unidas,
Orgdos das Nagdes Unidas, agéncias e programas especializados,
organizagdes ndo governamentais, cientistas, especialistas médicos, bem
como representantes de pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares,
e transmitir um relatdrio ao Conselho e ao Comité Consultivo do Conselho de
Direitos Humanos; (Resolucao 8/13, Human Rights Council-UN, 2008, p. 2)
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O primeiro topico é importante no que diz respeito ao entendimento da
instituicdo sobre a garantia de direitos das pessoas atingidas pela hanseniase,
incluindo também familiares. A partir dela, violacbes podem ser apuradas e novos
encaminhamentos de demandas por reparacdo em outros paises poderiam utilizar o
documento como base. Ja o segundo tépico diz respeito da tomada de medidas a
partir das demandas atuais de combate ndo apenas a hanseniase, mas também a
discriminagéo dos portadores da doencga, a partir da conscientizacao que pode se dar
através de acOes educativas.

Os topicos 3 e 4 tratam da continuidade dos debates e acdes em diferentes
setores da ONU e verificacdo de contextos, atraveés da coleta de dados sobre boas
praticas adotadas por paises no atendimento dos direitos de pessoas acometidas pela
hanseniase. A respeito da coleta de dados para constituicdo de um relatério com
resultados obtidos, em 2017 foi realizada a nomeacéo de Alice Cruz®3 como Relatora
Especial das Nagdes Unidas para Eliminagdo da Discriminagédo contra as Pessoas
Afetadas pela Hanseniase e seus Familiares, assumindo essa fungao®*.

Ja4 no ano de 2010, serd aprovada e adotada pela Assembleia Geral das
Nacdes Unidas a Resolucdo 65/215, que reafirma a posicdo de que as pessoas
“afetadas pela hanseniase e seus familiares devem ser tratados como individuos com
dignidade” e dessa forma possuem direito a “todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais sob o direito internacional consuetudinario, convencdes pertinentes e
constituicdes e leis nacionais” (Resolugao 65/215, Assembleia Geral da ONU, 2010).
A partir deste entendimento, sdo encaminhados 4 pontos, dos quais aqui séo

destacados 2:

3. Encoraja os governos, 6rgaos relevantes das Nacdes Unidas, agéncias
especializadas, fundos e programas, outras organizacdes
intergovernamentais e instituicdes nacionais de direitos humanos a darem a
devida consideracdo aos principios e diretrizes na formulagdo e

>3 Alice Cruz possui trajetéria de pesquisa ligada & hanseniase. Sua dissertacéo de mestrado foi
concluida no ano de 2008, no Programa de P&4s-Colonialismos e Cidadania Global da Universidade
de Coimbra, sob o titulo: A lepra entre a opacidade do véu e a transparéncia do toque: Intersticios de
sentido na Ultima leprosaria portuguesa. J4 a tese de doutorado foi apresentada no ano de 2013 no
mesmo departamento, sob o titulo: Uma cura controversa: a promessa biomédica para a lepra em
difraccéo entre Portugal e Brasil.

>4 As atividades foram programadas para a relatora até o ano de 2020. No mesmo ano, foi realizada
uma extensao de suas atividades frente ao Conselho de Direitos Humanos, por um periodo de trés
anos.
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implementacao de suas politicas e medidas em relacdo as pessoas afetadas
pela hanseniase e seus familiares;

4. Encoraja todos os atores relevantes da sociedade, incluindo hospitais,
escolas, universidades, grupos e organizacBes religiosas, empresas
comerciais, jornais, redes de radiodifusdo e outras organizacbes nao
governamentais, a darem a devida consideracdo, conforme apropriado, aos
principios e diretrizes no curso de suas atividades. (Resolugdo 65/215,
Assembleia Geral da ONU, 2010, p. 2)

A Resolugédo 65/215 segue em premissa similar a Resolugdo 8/13, porém com
destague maior a implementacgé&o de politicas que tém por objetivo atender as pessoas
afetadas pela hanseniase, referenciando governos e atores da sociedade envolvidos
ou que possam promover de alguma forma o acesso a informacéo sobre a doenca,
eliminacdo da discriminacdo e atendimento de necessidades especificas para
hansenianos e suas familias.

Com relacdo ao Brasil, as Resolucfes terdo importancia no encaminhamento
das demandas por reparacao dos filhos separados, que se encontram em andamento,
uma vez que o documento endossa o atendimento e a necessidade de reparacgéo dos
familiares, e considerando a existéncia de processos que ocorrem em ambito estadual
e federal, descritos e debatidos adiante no tépico sobre o tema.

Ao se observar contextos referentes ao Japdo e ao Brasil, serd pertinente
verificar o contexto de implementacdo de reparacfes nos dois paises, para a
compreensao dos elementos sociais, politicos e de atuacdo de movimentos sociais
gue tornaram possivel a compensacéo e a continuidade da reivindicacdo por direitos

de hansenianos e suas familias.

3.1.1 Politica de isolamento e articulacdes por reparacdo de hansenianos no

Japéo

O Japao destaca-se no cenario internacional como primeiro pais a atender
demandas por reparacdo de pessoas atingidas pela hanseniase, a partir do
reconhecimento das consequéncias causadas pela politica de isolamento obrigatério
implementada no inicio do século XX, e que permaneceu até o final do mesmo século.
Nesse sentido, a trajetoria que envolve desde a implementagéo dessa politica até a
concessao de indenizacbes, torna-se pertinente ao debate, uma vez que existem

elementos que foram importantes para se pensar as reivindicagées no Brasil.
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O inicio do isolamento compulsorio de pessoas acometidas pela hanseniase
no Japao deu-se no ano de 1907, através da Lei de Prevencao da Lepra promulgada
com o0 objetivo expresso de prender pessoas em situacdo de rua que eram
diagnosticadas com a doencga. Para que a lei fosse colocada em prética, o pais foi
dividido em cinco regides, e em cada uma delas foi construido um leprosario. Apos a
Primeira Guerra Mundial, este contingente de leprosarios seria ampliado de forma
gradativa, acompanhando, também, as demandas dadas pelas legislacdes que foram
se alterando e mantiveram diferentes vigéncias.

A alteracdo da lei ocorreu no ano de 1931, em que houve uma revisao e
alteracdo deliberando que todas as pessoas portadoras da doenca fossem
encaminhadas para os leprosarios. De acordo com a International Leprosy Association
(ILA), o argumento da revisdo tinha por base uma politica eugénica que pudesse criar
cidadaos “melhores” que fossem superiores “fisica e psicologicamente”.

Importante, neste contexto, mencionar que foram construidos leproséarios em
territérios ocupados pelo Japao. Um deles, por exemplo, foi o de Sorok Island, na
Coréia do Sul®®, que foi construido em 1916. Mesmo ap6s a saida do Japao, no ano
de 1945, o leprosario manteve o funcionamento, tendo registros de recebimento de
hansenianos até o ano de 2007.

Um outro exemplo de leprosario construido pelo Japao em territério ocupado
foi o Losheng, em Taiwan®8. Inaugurado em 1930, permaneceu em funcionamento,
também, apods a saida do colonizador, em 1945. Durante a década de 1950, pacientes
foram autorizados a deixar o local. Com o caracteristico esfacelamento das relacdes
familiares promovidos pelo isolamento compulsério, grande parte dos hansenianos
permaneceu no local.

O funcionamento dos leprosarios no Japao foi caracterizado por uma seérie de
violagbes que tiveram caracteristicas diferentes do caso brasileiro. Em 1948, foi
publicada a Lei de Protecdo Eugénica. De acordo com Kingston (2005), foi com base
nessa lei que foram dispensados tratamentos cruéis e altamente questionaveis, sendo

os leprosarios referidos pelo autor como “casas de horrores”.

>5 A ocupacao do entdo Império Japonés no Império Coreano ocorreu entre 0os anos de 1910 e 1945,
por meio de um Tratado de Anexacéo realizado de forma compulsoria.

6 A ocupacio japonesa em Taiwan ocorreu entre os anos de 1895 e 1945, através do Tratado de
Shimonoseki, assinado por China e Japédo, apos a derrota do primeiro na Primeira Guerra Sino-
Japonesa (1894-1895).


https://pt.wikipedia.org/wiki/Tratado_de_Shimonoseki
https://pt.wikipedia.org/wiki/Tratado_de_Shimonoseki
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Entre as praticas adotadas pela lei de eugenia, de acordo com Kingston (2005),
seja no Japao ou em suas colbnias, estdo: esterilizacdes obrigatérias, sufocamento
de bebés logo apds o nascimento, abortos, autdpsias para pesquisa e experimentos
médicos duvidosos. De acordo com o documento final de verificacdo da situacdo da
hanseniase elaborado pela Japan Law Foundation, tais praticas tiveram como objetivo
aprimorar a lei de eugenia, reforcada pela derrota na Segunda Guerra Mundial, para
que se formasse, entdo, uma “nacao civilizada”, ideal bastante propagado entre
médicos e pessoas responsaveis pela formulagéo de politicas em geral, com destaque
para a populacional.

Nesse sentido, a International Leprosy Association (ILA), lembra que, em todo
o mundo, diversas foram as estratégias para além das listadas para controle de
natalidade em instituicdes de internagdo compulsoria de hansenianos. A premissa era
sempre de contencdo da doenca, a partir da eliminacdo de possibilidades de
procriacdo e possivel contagio dos filhos. Além das ja listadas, ha a mencédo de
separacdo de homens e mulheres em diferentes alas, ou o caso do Brasil, em que
houve medida adotada voltada para concepcdo dos filhos e envio imediato aos
preventorios.

Em um dos relatos oferecidos, para ilustrar o tratamento dispensado aos
hansenianos, Miyasaka (2009) detalha a experiéncia de uma mulher japonesa nao
identificada no texto e sem constar periodo de internagéo no leprosario, que descobriu
estar gravida de sete meses. A administragao local a “aconselhou fortemente” a fazer
um aborto. Ao efetivar a retirada da crianca, a mulher revela recordar-se de conseguir
ver a crianca movendo maos e pés, e logo em seguida da enfermeira cobrindo nariz
e boca do bebé com as méos. Enquanto sufoca a crianga, a enfermeira afirma: € uma
menina fofa e se parece muito com voceé.

A ILA destaca, nesse viés de verificagdo dos tratamentos dispensados, a
poesia de Haruko Tsuda, que teria sido internada aos dezoito anos (sem referenciar
0 ano de internacao), e faleceu em 1963. Dois anos antes de seu falecimento, Tsuda
encontra uma forma de expressar seu sentimento com relacdo a politica de
internacgao:

Lying amidst the tattered dark blue bedclothes
| feel like a convict

Not permitted to give life
In the twilight years of life
No child to muse about
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Time passes slowly
When waiting for death
While not one familiar face comes to call (International Leprosy Association)

O inicio da década de 1950 foi importante em termos de articulacdes que
culminaram com a permanéncia do funcionamento dos leprosarios contrariando o
declinio do isolamento compulsério. Sato e Frantz (2005) afirmam que, no ano de
1950, diretores dessas instituices estiveram em reunido com o Comité de Saude e
Bem-Estar do pais, juntamente com o Diretor de Assuntos Médicos, com o objetivo de
argumentar pela manutencédo do isolamento compulsério. Com o uso da sulfona ja em
voga, destacaram que tal uso deveria ser feito dentro dessas instituicdes e solicitaram
a expansao da rede de leprosarios.

No ano seguinte, em outra reunido do Comité, estiveram presentes diretores
de leprosarios e especialistas na area. Sato e Frantz (2005) destacam a participacao
do médico e também diretor de um leprosario, Dr. Hayashi, que enfatiza a existéncia
de 9 mil pessoas internadas e cerca de 6 mil fora dessas instituicées. Esse contingente
de pessoas ndo institucionalizadas representava uma suposta ameaca de contagio.

Sato e Frantz (2005) consideram importante para o contexto de analise sobre
a hanseniase no Japdo, o depoimento de outro médico e diretor de leprosario, Dr.
Miyazaki. Para o médico a manutencao dos leprosarios deveria ser feita até que as
pessoas internadas tivessem aceitacdo da sociedade para convivio na mesma, uma
vez que, segundo Miyazaki, muitas pessoas apresentavam deformidades e
deficiéncias, e por este motivo seriam incapazes de viver do lado de fora dos
leprosarios. A conclusao dessa reunido trata do fechamento das pautas com médicos
e diretores solicitando expanséo da rede de leprosarios argumentando ndo apenas
pela necessidade de isolamento, como também de esterilizagdo como forma de conter
a disseminagéo da doenca.

O detalhamento dessa reunido se faz importante para a compreensao dos
desdobramentos que a mesma acarretaria em termos de legislagdo. Em 1953, foi
apresentado e aprovado o projeto de revisdo da Lei de Prevencéo da Lepra, que, em
suma, reforcaria o isolamento de hansenianos como Unica medida possivel para a

prevencgéo da doenca.
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A Federacao Nacional de Pacientes dos Leprosarios, que iniciou as atividades
em 1951, contestou a revisdo da lei expressando preocupacdo uma vez que eram
considerados apenas fatores de protecao social, desconsiderando direitos dos
internos. Sato e Frantz (2005), destacam que a solicitagcado nao foi bem-sucedida, uma
vez que a revisdo da lei possuia argumentos de especialistas na area, fator que
constituiu a base legal para a continuidade do isolamento obrigatorio.

Nas décadas que se seguiram, a lei se manteve em vigor, porém aos poucos
foi sendo aplicada com menor rigor por parte dos diretores dos leproséarios. A
Federacédo Nacional dos Pacientes dos Leprosarios manteve suas atividades, sendo
gue até o inicio da década de 1960, a pauta mais importante seria a revisao da lei, e
posteriormente as reivindicagbes seriam por reparacdo, que abrangiam a
compensacao pelos trabalhos realizados no interior dos leprosarios com pagamentos
de salarios baixos e que ndo correspondiam ao pagamento digno pela funcéo
exercida, e compensacao pelo isolamento compulsério em si, considerando tudo que
acarretou na vida dos que o vivenciaram.

Com isso, Sato e Frantz (2005) lembram que em 1976 houve a redacdo de uma
nova proposta de revisao da Lei de Prevencao da Lepra, elaborada por membros de
uma associacdo de diretores dos leprosarios, e a federacdo de pacientes foi
convidada a apreciar. O convite foi recusado, uma vez que a federacdo temia que a
revisdo pudesse ocasionar despejos forcados, de pessoas que ja ndo tinham mais
para onde ir devido os anos de segregacao, assim como a idade avancada de muitos
internos. Em 1984, a propria federacao elaborou sua proposta de reviséao da lei.

O governo japonés, através do ministério da saude e do 6rgao legislativo, foi
atendendo aos poucos as reivindicacdes da federacdo no que tange a melhorias das
condicOes de vida nos leprosarios: aumento de equipe medica, aumento de repasses
de verbas por parte do governo. Ao final da década de 1980, os debates se
encaminharam para revisdo e abolicdo da lei por parte do governo, ao passo que
também gradativamente seria possivel observar diminuicio no nuamero de
hansenianos, dando indicativos para diminuicdo do numero leprosarios nacionais. A

abolicéo da lei vai ocorrer no ano de 1996.

No momento da abolicdo da antiga lei, havia 5.143 pacientes em leprosarios,
cujo tempo médio de internagédo ultrapassava os 40 anos e a idade média de
72 anos. Apenas seis desses pacientes realmente deixaram seus leprosarios
nos dois anos seguintes. (SATO e FRANTZ, 2005, p. 10)
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Apoés anos de acgdes judiciais movidas pela federacdo de pacientes com o
objetivo de ter o direito a reparacdo reconhecido, no ano de 2001 finalmente havera
reconhecimento e a concesséao de indenizacao pelo Tribunal Distrital de Kumamoto.

De acordo com o relatério emitido pela Japan Law Foundation, a decisdo do
tribunal considerou que a Lei de Prevencéo da Lepra era inconstitucional, uma vez
que a restricdes aplicadas aos portadores de hanseniase foram muito além da
premissa de bem-estar da sociedade, sobretudo considerando o éxito do uso de
medicacbes para tratamento e o consequente declinio do isolamento compulsério
como recomendacéo profilatica pela comunidade médica de diferentes paises.

O governo japonés ndo procedeu com contestacdo da decisdo do tribunal,
concordando que a politica de segregacao compés uma série de violagdes dos direitos
humanos, e encaminhou logo ap6s do veredito tramites necessarios para efetivacédo
das indenizacdes.

Kingston (2005) destaca a existéncia de demandas por reparacdo de ex-
internos de leprosarios em paises que sofreram colonizacdo pelo Japdo e que
procederam com a construgao e internacéo de hansenianos nessas localidades, uma
vez que a concessao do Tribunal, em 2001, tinha abrangéncia apenas para japoneses.

ApOs algumas recusas, 0 governo japonés indicou, no ano de 2005, o estudo e
implementacdo de reparacdo para ex-internos de leprosarios em Taiwan, Palau,
Saipan, Micronésia e Ilhas Marshal, a partir da implementacédo de legislacdo que
permitisse a concretizacdo. Ainda no mesmo ano, seria concedida pensédo a 25
Tawianeses que submeteram processo contra o governo japonés®’. Em 2006 seria
concedida a pensao a coreanos que foram isolados durante o periodo de ocupacao
japonesa na Coréia.

A partir da revogacéo da lei de internagdo compulsoria, no ano de 1996, o pais
passou a desempenhar um papel de protagonismo de abrangéncia internacional com
relacdo a hanseniase, auxiliando na garantia de elaboracdo da Resolucdo 65/215, da
Assembleia Geral da ONU de 2010.

>7 O processo foi avaliado e aprovado no Tribunal Distrital de Toquio.
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Uma outra demanda por reparacdo que sera importante mundialmente, assim
como pioneira, é de concessao de compensacao aos familiares de pessoas atingidas
pela hanseniase e submetidas a Lei de Prevencédo da Lepra. De acordo com o relatério
sobre a hanseniase no Japéo redigido por Alice Cruz (2020), um grupo de familiares
entrou com acdo, no ano de 2016, contra o governo, reivindicando indenizacao e
reconhecimento com pedido publico de desculpas, uma vez que argumentaram
também ter sido vitimas da politica de isolamento, sobretudo no que diz respeito ao
preconceito e discriminacdo que enfrentaram. Em 2019 o Tribunal Distrital de
Kumamoto acatou a solicitacdo dos familiares e aprovou a reparacdo para 0S
mesmos. Assim como em 2001, o governo optou por nao recorrer da decisao.

Cruz (2020) destaca o numero consideravel de pessoas residentes nos
leprosarios no ano de 2020, cerca de 1100 pessoas com idades em torno dos 86 anos.
Pessoas que, conforme ja mencionado, foram afastadas de suas familias e pessoas
préximas através do isolamento, e ndo tinham mais condi¢cbes de viver fora desses
espacos. Outro elemento importante para que muitos permanecessem foi o préprio
estigma e discriminacao sofridos mesmo apds a cura.

Com relacdo ao atendimento de demandas por reparacdo ligadas ao
isolamento obrigatério de hansenianos, é pertinente que sejam feitas algumas
consideracdes. O funcionamento dos leprosarios ao longo da maior parte do século
XX, se deu pelo discurso médico carregado de ideias e praticas eugénicas. Isso
acarretou marcas profundas para internos, ex-internos e familiares.

Nesse sentido, é possivel notar que o atendimento das demandas de
hansenianos e familiares encaminhado por meio de reparacdo principalmente
compensatoéria, ou na concessao de indenizacbes pode ser considerado como
pioneiro, assim como ser tido como exemplo para outros paises que utilizaram o
isolamento como forma de tratamento para a hanseniase.

Porém, h4 um aspecto de colonialidade importante na concessdo das
reparacdes, que diz respeito a diferenca na efetivacdo das indenizacdes para pessoas
que foram internadas em paises que foram ocupados pelo Japao. Ainda que seja
importante que o pais tenha sido o primeiro a implementar a compensacdo a
hansenianos e suas familias, as demandas de pessoas internadas sob o regime
colonial ndo foram atendidas de imediato, sendo entdo necessario buscar outros

meios que ndo em conjunto com japoneses acometidos pela hanseniase.
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Em territério japonés, é pertinente que se destaque a mobilizacdo de varias
décadas da federacdo de pacientes, movimento que esteve sempre presente na luta
pelos direitos dos internos, seja por melhores condigcbes nos leproséarios, mas,
sobretudo, na reivindicacdo por reparacao, que ja teve inicio na década de 1960.

A mobilizacdo de grupos de hansenianos em luta pelo atendimento de direitos
humanos e a busca por reparacdes conforme demandas especificas, serdo
caracteristicos no Japao e também no Brasil, pela Federacdo Nacional de Pacientes
dos Leproséarios no primeiro e pelo Morhan no contexto brasileiro. Nesse sentido, é
pertinente a compreensao de como se deram encaminhamentos nos dois paises, se
existem aproximacfes, e em que medida as demandas atendidas no Japao
impactaram ou foram tidas como exemplo para endossar as solicitacdes por

reparacao no Brasil.

3.1.2 O Morhan e articulacfes por direitos e reparacdes no Brasil

Ao se analisar demandas por reparacéo e reivindicacdes no Brasil, no que diz
respeito ao caso da hanseniase, é importante que se considere que a maior parte das
acbes nao pode ser desvinculada do Movimento de Reintegracdo de Pessoas
Atingidas pela Hanseniase (Morhan). A instituicdo atua com base em sua misséo e

visao:

Missdo: A missdo do Morhan é possibilitar que a hanseniase seja
compreendida na sociedade como uma doenca normal, com tratamento e
cura, eliminando assim o preconceito e estigma da doenca.

Viséo: Continuar a ser uma referéncia para informacdes sobre a hanseniase
€ apoio a pessoa atingida pela hanseniase e tornar o Brasil uma referéncia
no tratamento e respeito aos direitos humanos das pessoas atingidas pela
hanseniase. (Morhan, 2022)

Para Mendonca (2006, p. 77) os movimentos sociais remetem a reflexao
acerca de interacfes com grupos de pessoas que buscam, de alguma forma,
mudar o mundo. Dessa forma, os atores coletivos configuram uma “apresentacao
publica de interacdes processadas em multiplos contextos”. Considerando esses
fatores, seria possivel afirmar, de acordo com o autor, que 0s movimentos existem

apenas no interior de campos multiorganizacionais, levando em conta que se
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‘constroem a partir de varios cruzamentos em que aliancas e conflitos séo
instaurados”.

Os atores envolvidos nesses processos, dessa forma, ndo possuem
existéncia fechada, mas se “reconfiguram o tempo todo no préprio ato de interagir”
(MENDONCA, 2006, p. 77). Dessa forma, tais sujeitos se transformam a partir de
tomada de decisfes, trocas entre pares, necessidades de negociacdes, mediacao
de conflitos.

Com inicio das atividades na década de 1980, 0 movimento possui abrangéncia
nacional, com estrutura organizada para que seja possivel atender pessoas atingidas
pela hanseniase de diversas regibes do pais. A coordenacdo nacional foi se
desenvolvendo em termos de estrutura ao longo das décadas, e atualmente possui a

composicao presente no Quadro 1.

Quadro 1 - Estrutura da Coordenacao Nacional do Morhan

ESTRUTURA - COORDENAGAO NACIONAL DO MORHAN

CONSELHO, COMITE OU PRINCIPAIS FUNCOES
DEPARTAMENTO
DIRECAO MORHAN Representar e defender o movimento e os interesses dos filiados;
NACIONAL operacionalizagdo do movimento em nivel nacional; or¢gamento,

organizacéo e participacdo nas assembleias e reunides, prestacao
de contas; promocéo e incentivo para a criacao de comissfes que
possam desenvolver atividades culturais e cursos de capacitacédo e
mobilizacao social.

CONSELHO FISCAL Responséavel pela gestdo financeira da instituicdo: fiscalizagdo dos
gastos/utilizacdo dos recursos, prestacéo de contas.

CONSELHO DE ETICA Observacgéo e emissao de pareceres ligados a questdes éticas em
projetos da instituicao.

DEPARTAMENTO DE Desenvolvimento, apoio e aplicacdo de formacfes e espacos de
FORMACAO troca entre voluntarios dos nudcleos.
DEPARTAMENTO DE Estimular e participar da criacdo de manutenc¢ao de politicas, acdes
POLITICAS DE EQUIDADE E | educativas e outros encaminhamentos internos que promovam e
IGUALDADE RACIAL atendam as premissas de equidade e igualdade racial.

NUCLEO DE PESQUISAS Responsavel pela elaboracdo e publicacdo de pesquisas;
participacdo em eventos académicos; publicizacdo de pesquisas
aos membros da instituicho e comunidade interessada;
estabelecimento de parcerias com Universidades.

COMISSAO DE FILHOS Responséavel pela verificacdo das demandas especificas, assim
SEPARADOS como orientagdo para encaminhamentos de solicitacdes/processos
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de reparacao.

DEPARTAMENTO DE
COLONIAS

Organizagdo de encontros a cada dois anos para verificacdo de
demandas nos asilos coldnias; verificacdo de direitos sindicais dos
trabalhadores das colbnias; verificagdo de atendimento a
assisténcia médico-hospitalar e outros direitos para pessoas
portadoras de hanseniase dos antigos asilos coldnias; participagao
na criacdo e elaboracdo de diretrizes e propostas para
regulamentacéo de terras dos asilos coldnias.

DEPARTAMENTO DE
POLITICAS PARA
MULHERES

Participacdo na elaboracdo e garantia de atendimento e
manutencdo de politicas que levem em consideracdo as questdes
das mulheres portadoras de hanseniase.

COMITE DE SEGURANCA
INSTITUCIONAL E
DIREITOS HUMANOS DO
MORHAN

Relacionado as questdes juridicas que se facam necesséarias no
Morhan, assim como a observacao e garantia de atendimento dos
direitos humanos as pessoas acometidas pela hanseniase, seja por
governos de estados ou municipios, em suas mais diversas
instituicdes.

COMITE DE RELACOES
INTERNACIONAIS

Responséavel pelas articulagbes com governos e instituicdes de
outros paises; estabelecimento de parcerias em diversos ambitos
entre instituicdes.

DEPARTAMENTO DE
ATENCAO A PESSOA
IDOSA

Atendimento das demandas de pessoas idosas, com atencdo
aquelas que residem até os dias atuais nos asilos col6nias

COMISSAO DE
ARTICULACAO E
ASSUNTOS TEMATICOS

Participagdo na elaboracdo e garantia de atendimento e
manutencdo de politicas que levem em consideracdo as questdes
tematicas a partir de tdpicos ou grupos como: indigenas, ciganos,
MST, deficientes, LGBTQIA+, religibes de matriz africana,
sindicatos, cultura, meio ambiente, histéria e memaria, politicas de
captacdo de recursos.

Fonte: Adaptado de Estatuto do Morhan e Portal do Morhan, 2022

Além da coordenacédo nacional, ha a estruturacdo de coordenacao estadual e
de ndcleos regionais (Quadro 2), com atuacdo que compreende as especificidades
regionais e observando demandas da hanseniase em diferentes localidades:
incidéncia de novos casos, acesso a saude, acbes educativas, direitos de ex-internos

dos asilos colbnias e dos filhos separados, entre outras.
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Quadro 2 - Estrutura da Coordenacao Estadual e de Nucleo

ESTRUTURA - COORDENACAO ESTADUAL E NUCLEO

TIPO COMPOSICAO

COORDENACAO ESTADUAL - Coordenacéo
- Conselho Fiscal

NUCLEO - Coordenacio

- Conselho Fiscal

- Assessoria de Col6nias
- Assessoria Juridica

- Assessoria Técnica

Fonte: Estatuto do Morhan, 2022.

Através do Quadro 1 e Quadro 2, é possivel verificar que as funcdes de
coordenacao estadual e de nucleos estao voltadas para gestdo administrativa e apoio
nas demandas das colbnias. As atividades sao desenvolvidas em ambito local tanto
pela verificacdo das demandas dos nucleos, quanto pela preparacao de atividades da
coordenacao nacional e replicada em todos os nucleos.

Souza (2016, p. 16) ressalta que, no campo da promocdo da saude, é
importante considerar que as reivindicagdes por direitos em saude constituem um
exercicio de cidadania que pode ser considerado relevante ao desenvolvimento social
na busca por equidade em saude. A organizacdo da estrutura do Morhan em
coordenacdes e nucleos buscam contemplar tais consideracdes a partir das mais
diversas esferas: federal, estadual, regional/municipal.

Ainda sobre promocéo da salde, Souza (2016) associa diretamente ao alcance
de equidade, através de encaminhamentos que possam contemplar elementos de
justica social, que revertam contextos de desigualdades e que fortalecam condi¢oes
minimas de sobrevivéncia de forma digna para a populacdo. Tais consideracdes em
promocao da saude vao de encontro a missao e visdo do Morhan, na maior parte das
acOes desenvolvidas ao longo das décadas que se seguiram ao inicio das atividades.

Entre as atividades desenvolvidas, € possivel notar a organizacdo de eventos
como congressos, conferéncias e seminarios com temas diversos ligados a
hanseniase nas areas da saude, direitos humanos, educacao, historia e patrimonio.
Além disso, ha uma ampla participacdo dos membros em eventos académicos

promovidos pelas Universidades.
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Para reivindicacdo e manutencdo dos direitos de pessoas atingidas pela
hanseniase, ha ampla participacdo do Morhan em 6rgaos das mais diversas esferas:
audiéncias em assembleias legislativas estaduais, camaras de deputados e
vereadores, atividades no Ministério da Saude®®. A respeito de publicacdes, o Morhan
publiciza em seu site alguns trabalhos académicos sobre a hanseniase, apoia e
organiza a publicacéo de artigos cientificos ou livros. Possui, também, uma publicacéo
propria, intitulada Cadernos do Morhan, tendo cada edicdo uma tematica diferente
ligada a hanseniase.

No que tange as redes sociais, hd a manutencéo ativa de diversas redes®® com
publicacdes de informes, textos e guias educativos, lives. Com relacdo as lives
promovidas, destaca-se a participacéo de académicos, membros da instituicao, outros
movimentos sociais e politicos do Brasil e de outros paises®. Dias (2017, p. 41)
ressalta a importancia das atividades do Morhan nas redes sociais, reconhecendo sua
constante atividade, mantendo a divulgacdo de campanhas de prevencdo da
hanseniase, sobretudo no més de janeiro de cada ano, més em que a hashtag
#JaneiroRoxo € amplamente divulgada para alertar a populacdo sobre os cuidados de
prevencdo e tratamento da doenca. De acordo com o autor, as postagens também
versam sobre a defesa das instituicdes nacionais ligadas a saude, tais como o Sistema
Nacional de Saude (SUS) ou o Conselho Nacional de Saude (CNS). Por fim, Dias
observou o compartilhamento de links com consultas publicas ligadas ao Ministério da
Saude ou CNS, convocando membros do Morhan e toda a sociedade interessada a
participar.

Para Dias (2017), o YouTube é a rede com menor utilizacdo entre os anos de
2005 e 2011. De fato, as atividades na plataforma foram intensificadas apds o inicio
da pandemia de Covid-19, no ano de 2019, momento em que tiveram comegaram as
programacdes de lives com frequéncia. De forma concomitante as lives, foram

lancados, também, uma série de videos do curso EAD do Morhan®?,

8 Em 1990, por exemplo, o Morhan foi convidado a participar do Comité Técnico Assessor do
Ministério da Saude.

9 O Morhan possui perfis no Instagram, Facebook, YouTube e Twitter.

¢ Dentre as participages nas lives, o Morhan ja contou com debates junto a Alice Cruz, com o ex-
presidente Luis Inacio Lula da Silva, além de artistas como Ney Matogrosso e diversos professores
universitarios e estudantes de graduacéo e pds-graduacao.

1 Composto por um total de 13 videos, passando por topicos de discuss&o sobre: histéria do Morhan,
estigma, direitos humanos, participacéo social, sexualidade, democratizacdo da comunicacéo e
movimentos sociais, acesso a justica, representatividade, o papel dos profissionais da saude no
combate a hanseniase. Na descricdo de cada um deles, ha um link para acesso a avaliacdo de cada
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Pensando sobre comunicacdo, movimentos sociais e o papel do Morhan,
Mendonca (2006, p. 78) argumenta que as interacdes comunicativas possuem grande
importancia no processo de “tessitura da coletividade e de suas reivindicagdes”. Tal
fator se desenvolve a partir das diversas formas de comunicacao e interacdes das
quais o Morhan se utiliza, seja em atividades presenciais ou via redes sociais.

Sobre a interagcdo comunicativa, Mendonca (2006, p. 78) destaca que através
dela que sujeitos se “atualizam das redes de solidariedade do movimento e expressam
questdes, problemas e necessidades”. Dessa forma, essa dindmica, para o autor, se
constitui nas mais diversas praticas cotidianas ou ndo, que se aplicam a diferentes
contextos, que podem se concretizar em conversas simples até reuniées formais. Com
isso, se constroem semanticas coletivas, “com base nas quais a realidade ¢ lida e
alternativas a ela s&o forjadas”.

A partir das diversas frentes de atividades ja desenvolvidas e em
desenvolvimento, é possivel notar a importancia do Morhan enquanto movimento que
atua na luta por direitos dos hansenianos e promocéo de um debate publico sobre a
hanseniase. De todo modo, as formas de atuagéo escolhidas pelo movimento ja foram
guestionadas em diferentes momentos.

Com isso, a percepcédo sobre o Morhan, as escolhas por caminhos de atuacao
e prioridades de demandas elencadas nédo sera consenso perante a sociedade em
geral, assim como para a comunidade médica. A exemplo, na edicdo de 1995 do
periédico Hansenologia Internationalis, o hansendlogo Diltor Opromolla, vinculado ao
Instituto Lauro de Souza Lima localizado no Asilo Coldnia Aimorés, faz uma analise

de como pensa a atuacdo do Morhan:

E pena que uma Organizag&o como essa tenha em seus quadros elementos
muito radicais, eles ddo muitas vezes ao Movimento, um carater de
"luta de classes" e isso provavelmente porque, eles como pacientes, viveram
uma época em que foram praticadas muitas injusticas entre as quais a
internacdo compulséria em "coldnias”, e quando ndo havia ainda um
tratamento eficiente e nenhuma maneira organizada de evitar
deformidades ou corrigi-las. Hoje, quando j& existe uma terapéutica
adequada e os pacientes recebem alta curados, essas pessoas ainda
insistem em ser reconhecidos como doentes de hanseniase, exibindo
suas deformidades e clamando por direitos que julgam ter como pacientes
e ndo como individuos ja curados, embora com as sequelas causadas
pela enfermidade que tiveram. (OPROMOLLA, 1995, p 1-2)

aula assistida. Ao final da realizacdo das 13 avaliacdes, € entregue um certificado de concluséo.
Disponivel em: https://www.youtube.com/playlist?list=PLcsbal 53cVDOZRWIXImwJsO-lgmtO92D.
Acesso em 20 out. 2022.
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E interessante notar que Opromolla reconhece os motivos pelos quais o
Morhan realizou escolhas de frentes de atuacdo, com vista ao atendimento de
reparacdes e em acles caracteristicas de um movimento social. Desse modo, tem
ciéncia do que representou o isolamento compulsoério, porém enfatiza a discordancia
nessas escolhas que compdem narrativas pela luta por direitos.

Diante do exposto, € pertinente considerar o pensamento de Opromolla,
engquanto hansendlogo, em favor da comunidade médica, sobretudo no seu desejo
expresso de que o movimento enfatizasse elementos que evidenciassem a cura da
hanseniase, o que também significaria deixar em segundo plano todas as
consequéncias trazidas pelo isolamento compulsério. Além disso, a escolha pela
evidéncia na cura possui relacdo com a propria pratica médica em si perante a
sociedade, em que, na visdo de Opromolla, d& indicacdes que de alguma forma o
movimento poderia dar uma dimenséo diferente do tratamento e cura da hanseniase
na época.

Nesse sentido, desconsidera-se que a atuacdo do Morhan nao se restringe,
desde o inicio de suas atividades, a luta pela reparacdo dos que foram isolados nos
asilos. Sua atuacao buscou a promocédo de saude através do acesso ndo apenas a
meios de saude basica, como também a informacéo.

Mendonca (2006, p. 77) lembra que é importante que ndo se perca de vista que
0S movimentos sociais sdo constituidos através dos didlogos que estabelecem com
atores externos. Seria diante do Estado, governantes e empresas, assim como outros
movimentos, que um “movimento se apresenta e publiciza suas reivindicagdes”, néo
sendo um movimento que se constitui apenas internamente. Para o autor, € na
interagcdo com outros atores que se faz com que sejam visiveis as demandas do
movimento social, e a partir dessas interacbes podem manter ou reconfigurar as
demandas, ndo partindo, assim, de intencdes pré-definidas, mas sim da construcdo a
partir das relagoes.

Em outra passagem do texto, Opromolla destaca as ac¢des das quais acredita
gue o Morhan deveria estar a frente na atuacéo, considerando o contexto e demandas

médicas da época:

O diagnéstico precoce se encontra em primeiro lugar entre as atividades
de controle. Tratar a doenga no seu inicio, evitando o contagio e a
instalacao de deformidades, é o alvo principal a ser atingido. Por outro lado
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a busca ativa de casos nao é eficiente e nem é possivel ser realizada e,
por isso, a melhor estratégia € incentivar o exame dos contatos pela
educacdo dos pacientes, da sua familia e da comunidade.

Neste contexto, a participacdo do MORHAN é muito importante. As atividades
de controle se tornariam muito mais eficientes se o0s membros do
Movimento assumissem as responsabilidades de orientar os familiares de
um paciente de hanseniase a procurar o Centro de Salude para exame,
ou ir a um médico de suapréopria escolha, que tenha uma experiéncia
adequada no diagnostico da hanseniase. Mais do que isso, teria um papel
fundamental a desempenhar na recuperacdo de faltosos, procurando
convencé-lo a retomar para o término do tratamento, e na persuasao
daqueles pacientes que estdo em uso da monoterapia com sulfona a iniciar
imediatamente a PQT. Além de tudo, como um Movimento para a
Reabilitacdo do Hanseniano, que €, seria da sua algada exigir que sejam
oferecidos bons servicos de prevencdo de incapacidades e de correcéo
de deformidades pela cirurgia. Essas sao atividades que realmente devem
pautar o comportamento de entidades como o MORHAN. (OPROMOLLA,
1995, p. 2)

E certo que, a partir das demandas explicitadas que poderiam ser incorporadas
pelo Morhan, o movimento pode apreciar e aprovar a incorporagcdo dos elementos
colocados, mas que néo se limitam a essas atividades. No trecho, Opromolla relaciona
algumas atividades de atuacao do movimento que muito possuem relacdo com acesso
a informacado e importancia da prevencdo, assim como continuidade no tratamento
para cura efetiva.

O final do trecho é o que encaminha a analise de Opromolla para a restricdo
nas atividades relacionadas ao que listou, reforcando os dizeres presentes no primeiro
trecho acima analisado, de que h& discordancia por parte do médico na articulacéo e
busca pelo atendimento por reparacdo. Trate-se de direitos civis, politicos ou
sociais, as pessoas atingidas pela hanseniase foram, geralmente, relegadas a uma
condicao de sub-cidadania (MENDONCA, 2006, p. 85).

Atualmente, é possivel perceber a mudanca na atuacdo do Morhan, que se deu
conforme as demandas de cada periodo. A pauta de reivindicacdo estéa centrada nos
processos de filhos separados, na atencdo as politicas de saude e na promocao de
acOes educativas de forma presencial e nas redes sociais, com destaque para o
segundo, a partir da intensificagdo do uso da internet a partir da pandemia de Covid-
19 e o contexto de isolamento dado pela patologia.

Além disso, ha um trabalho de conscientizacdo voltado para atencdo aos
direitos humanos que tem sido pauta das questdes de configuracdes politicas atuais.
Nesse sentido, 0 Morhan enfatiza sempre em seus canais de comunicacéo a luta pelo
atendimento de direitos humanos das pessoas atingidas pela hanseniase e reforca a

necessidade de desconstrucao do estigma e discriminacao.
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Um exemplo, nesse sentido, da atuacdo do Morhan, refere-se a agcdo movida
contra o presidente Jair Messias Bolsonaro ao final do ano de 2021, por conta de
discurso em que utiliza o termo “lepra”. Orgdos de todas as esferas do governo
deixaram de utilizar o termo lepra, conforme j& mencionado, no ano de 1995. Em
julgamento realizado em janeiro de 2022, o juiz da 32 Vara Federal do Rio de Janeiro
determinou, entdo, que o presidente e outras pessoas que representam a Unido nao
utilizem mais o termo lepra e derivados nas declaragfes publicas. A acdo envolve,
além do cumprimento da lei, a atencéo a erradicacdo do uso de termos que reforcam
o estigma e a discriminacao ligados a doenca.

Gohn (2013, p. 309) lembra que o século XXI é representativo em termos de
transformagdes nos movimentos sociais, sobretudo na forma como atores se articulam
por mudanca social e alteracdo nas formas de fazer politica. Entre mudancas
apontadas pela autora, ha redefinicbes a partir das transformacdes realizadas por
outros atores sociais em cena.

Dessa forma, € possivel apreender que os contextos politicos e sociais de
diferentes periodos influenciam na definicho de demandas e prioridades de
reivindicacdo por parte dos movimentos sociais. Com relagdo ao Morhan, conforme
verificado, ndo € diferente. Além disso, a reafirmacdo das atividades enquanto
movimento social, destacando sua importancia nas questfes ligadas a hanseniase
acabam por ser sempre reforcadas, ao passo que a atuacdo do movimento é
guestionada, de diferentes formas.

A respeito do Morhan, Mendonca (2006, p. 79) destaca que € importante ter em
vista que assim como outros movimentos sociais, as instancias em que seus
integrantes mantém interagéo “sé&o porosas e se intersectam”, o que garante com que
“tematicas e assuntos surgidos em um ambito ganhem formatos diferentes em outros
loci relacionais”. O autor argumenta que é nessa circularidade de ambitos que é
possivel forjar a nog¢édo de coletivo dotado de agao, “capaz de elaborar estratégias,
renova-las e executa-las”. A sutura entre os ambitos possibilita a propria
constituicdo, sempre dinamica, do ator coletivo e de suas reivindicacdes

(MENDONGA, 2006, p. 79).

O MORHAN nestes 35 anos de existéncia se caracterizou por um movimento
de luta de direitos.

Foram inUmeras conquistas, dentre elas duas se converteram em
indenizacBes para um coletivo muito grande de pessoas. As conquistas ndo
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foram apenas no campo da hanseniase, mas também em varias outras areas
e outros segmentos de pessoas que tinham seus direitos negligenciados.
Em todos esses anos, o MORHAN fixou a imagem da tolerancia, frente a
ignorancia politica ou de oportunistas que se aproximaram do movimento. Em
prol da liberdade de opinifio e da democracia, vimos muitas vezes o
movimento ser injustamente atacado.

Como era de se esperar, frente ao momento politico de arbitrariedades,
radicalizacdes contra 0s movimentos sociais e da cultura do ddio, voltam a
acontecer pela internet ou whatsapp, ataques contra o MORHAN Nacional e
contra a diretoria.

O MORHAN Nacional ndo deixou em nenhum momento de trabalhar nas lutas
da hanseniase, de maneira ampla, nestas dezenas de acdes, esta incluida a
luta dos “Filhos Separados”.

Percebemos que muitos destes ataques estdo sendo feitos por pessoas que
guerem sim, utilizar no momento eleitoral, deste grupo que foi mobilizado para
sua luta por direitos.

Desta vez adotaremos uma postura de total defesa do movimento e de sua
imagem. N&o sera admitida nenhuma calUnia ou difamacdo do MORHAN e
de seus diretores. Nenhum direito a menos, e contra a tentativa de
criminalizacdo dos movimentos sociais. Todo o corpo juridico do MORHAN ja
esta de prontiddo. Lembrando que na luta por direitos é importante a luta por
Justica. (Morhan, 2016)

O trecho aponta para uma publicagdo do Morhan como forma de resposta a
questionamentos ou ataques feitos por pessoas ou grupos que nao foram expostos.
Contudo, o conteudo indica que os questionamentos possuem relacdo com a atuacao
do Morhan enquanto movimento social, com atividades ligadas ao atendimento de
direitos de pessoas atingidas pela hanseniase.

Nesse sentido, a nota reafirma seus principios e fala de forma resumida das
atividades desenvolvidas ao longo dos anos de existéncia. Posteriormente, infere as
demandas que incluem a luta dos filhos separados, que constituem uma das principais
demandas por reparacao da atualidade. E, por fim, finaliza mencionando o contexto
das eleicdes municipais de 2016 e estabelece relacdo entre criminalizacdo dos
movimentos sociais, atribuindo uma finalidade eleitoreira nessa associacao.

Diante do exposto, é possivel perceber que a atuacdo do Morhan esta
voltada para garantia de direitos das pessoas atingidas pela hanseniase, ndo se
restringindo a busca de demandas por repara¢cdo somente dos grupos que viveram
o isolamento compulsério. Além disso, inclui-se no publico-alvo a garantia de
direitos aos filhos separados. De todo modo, as articulagbes por garantias de
direitos séo feitas a partir de escolhas de atuacéao, que podem ser apreendidas de
diferentes formas por diferentes setores da sociedade.

Demandas por reparagcdo vao envolver o reconhecimento, no caso da

hanseniase por parte do Estado, pelas violacbes cometidas através da politica
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sanitaria que promoveu o isolamento obrigatério. Nesse sentido, o primeiro
reconhecimento, ainda que ndo constitua reparacdo por compensacao, esta na
publicacdo da Lein®9.010 de 1995, com a alteracéo do uso de termos, substituindo
‘lepra” por “hanseniase”. Ainda que nao mencionadas no texto da lei as
motivacdes que levaram a alteracdo, a mesma parte da premissa que se
reconhece o estigma e a discriminagédo associados ao termo. De acordo com o
Morhan (2022), essa foi uma demanda encaminhada pelo movimento aos 6rgaos
publicos, sendo entdo considerada uma conquista importante.

Na sequéncia, com a efetivacdo da Lei n°® 11.520/2007, outro importante
passo foi dado com relacdo a reparacdo, na concessdo das pensdes aos
hansenianos, uma das principais pautas de garantia de direito do Morhan até
aguele momento.

Sobre as demandas atuais e em andamento, € possivel verificar atividades
do Morhan ligadas a processos que envolvem reparacdo aos filhos separados.
Além disso, ha um outro elemento dos asilos em Sao Paulo, que trata da iminéncia
de despejo de pessoas que vivem nas residéncias desses complexos até os dias
atuais. Com isso, torna-se importante verificar se houve oferta de suporte juridico
ou de outro tipo que possa ter sido disponibilizado, pelo Morhan, por outro

movimento social ou 6rgao publico ou privado.

3.2 DEMANDAS POR REPARACAO: CONQUISTAS E PROCESSOS EM
ANDAMENTO

Dentro dos debates relacionados a direitos humanos, garantia desses direitos,
hanseniase e reparacdo, ha encaminhamentos especificos realizados no Brasil em
diferentes periodos. Conforme ja explicitado, as demandas védo se alterando e
ganhando énfase na medida em que uma conquista de demanda anterior é realizada.

Fatores como periodos eleitorais, proposicdo de leis que contemplem
reparacao e a pandemia de Covid-19, terdo influéncia nas formas de direcionamento
dessas demandas. Com isso, 0s topicos a seguir estdo organizados de acordo com
0s debates sobre os andamentos e elementos que envolvem as principais
reivindicacbes, a saber: pessoas atingidas pela hanseniase e isoladas de forma

obrigatoria nos asilos colbnias, filhos separados e, por fim, processos de reintegracéo
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de posse de casas em que vivem familias de pessoas atingidas pela hanseniase,

feitos pelo Estado, envolvendo disputas fundiarias.

3.2.1 Pessoas acometidas pela hanseniase e internadas de forma compulsoéria

nos asilos coldnias

No ano de 2006, o senador Tido Viana (Partido dos Trabalhadores - Acre)
submeteu o Projeto de Lei n® 206/06, que dispunha sobre a concessao de pensao
para as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram isoladas de forma
compulséria. Entre as argumentacdes para a necessidade da pensdo, consta de

exemplo do Japao na efetivacdo da compensacéao atravées de indenizagdes:

A estigmatizagdo dos portadores de hanseniase é um fato historico
irretorquivel. No ambito internacional, o Governo Japonés foi pioneiro ao
reconhecer a figura do “exilado sanitario” e a estabelecer indenizagéo para
as pessoas com hanseniase que sofreram reclusdo compulsoria por motivos
sanitarios. Cabe, agora, ao Governo Brasileiro resgatar, ainda que somente
uma infima parte, a divida que a sociedade tem com esses cidadaos. Apesar
de a omissao do Estado ter causado danos irreparaveis e irrecuperaveis, a
aprovacao deste projeto, que ora proponho, combinada com o cumprimento
da meta de eliminacdo da hanseniase, em dezembro de 2006, conforme
anunciada pelo préprio Ministério da Saude, significara, sem duavida, um
marco na Administracdo Publica, pois se traduzirhA em um gesto de
humildade, de remisséo e, porque nao admitir, um ato de amor ao proximo.
(PL n° 206, 2006, p. 5)

No trecho em questdo o senador destaca que ha uma divida a ser acertada por
parte do governo com as pessoas que foram internadas nos asilos colbnias,
argumentando que tal politica causou danos irreparaveis e irrecuperaveis. Dessa
forma, ha um reconhecimento que a pensao em si ndo seria suficiente para reparar
esses danos, mas um primeiro passo em termos de reconhecimento e reparagao pela
implementacgé&o da politica.

O projeto foi aprovado pela Comissdo de Assuntos Sociais e seguiu para a
Camara dos Deputados, onde foi identificado como PL n°® 525/07. Com o projeto de
lei tramitando, o Morhan decidiu, entdo, organizar um ato em Brasilia para chamar a
atencdo das autoridades para a questdo da hanseniase e aprovacdo do Projeto de
Lei.



121

Na edicdo de junho/agosto de 2007 do Jornal do Movimento de Reintegracao
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, ha uma matéria especial com a cobertura do
ato, realizado em 18 de abril do mesmo ano. Em termos de participacdo, o Morhan
destaca que foram mobilizados membros de 17 estados, além da participacéo de dois

deputados do Partido dos Trabalhadores e do cantor Ney Matogrosso®?.

Figura 7 - Membros do Morhan no ato em Brasilia

Todos os Estados estavam representados

Fonte: Jornal do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, julho/agosto
2007.

Durante o ato em Brasilia, os membros do Morhan foram recebidos pelo entédo
presidente Luis Inacio Lula da Silva. O Jornal do Morhan (2007, p. 6) descreve que 0
presidente ficou “extremamente sensibilizado pelo projeto de lei do senador”, e com
isso, tomou a decisao de “apressar a concessao do beneficio através da edi¢ao de
uma medida provisoéria”.

Ao receber 0 anuincio de que o presidente assinaria a Medida Proviséria com o
intuito de acelerar o percurso burocratico para a efetivacdo das pensdes, o Morhan
envia novamente um grupo de representantes para Brasilia, dessa vez para fazer
agradecimento pessoalmente. Novamente foram recebidos pelo presidente que ouviu
relatos dos representantes que foram isolados de forma compulséria. O Jornal do
Morhan (2007) destaca que tais relatos teriam emocionado o presidente.

Reis e Nunes (2020, p. 83) argumentam que todo conflito social expressa uma

“tentativa coletiva de obter reconhecimento de suas identidades, com componentes

62 O cantor atua como voluntario em diversas a¢ées do Morhan, desde o ano 2000.



122

subjetivos, com sentido de pertencimento”. Dessa forma, a agao estaria “vinculada as
emocgdes dos sujeitos, impulsionando os atos de cooperagédo social” que podem
possibilitar a consideracdo, ao mesmo tempo, de "aspectos coletivo e individual dos
processos politicos”. O destaque as emogdes dado no texto do Jornal do Morhan,
mobiliza os sentidos de pertencimento ao movimento de seus membros, sobretudo
considerando que as emoc¢fes sdo acionadas com relacdo a uma das pautas de
reivindicagdo mais importantes do movimento.

Nesse viés de andlise, Patifio e Farias (2020, p. 132) destacam o0s
descontentos que sdo exteriorizados pelos movimentos sociais geralmente estdo
associados a “experiéncias emocionais especificas e pessoais” uma vez que os afetos
podem “constituir emogdes morais quando sdo consequéncias da percepcdo de
injusticas que atingem o sujeito em sua integridade pessoal”’, como ocorreu no caso
da internacdo obrigatéria. Para os autores, entdo, compreender estes fenbmenos
“‘demanda nao apenas a identificacdo das emogdes motivadoras da agao social”,
como também, a “analise das experiéncias pessoais associadas aos acontecimentos
julgados como injustos”.

A aprovacédo da Medida Proviséria n® 373 ocorreu em 24 de maio de 2007, e
sua conversdo na Lei n°® 11.520 em 18 de setembro do mesmo ano. Trata-se do
reconhecimento expresso por parte do Estado brasileiro do equivoco na adoc¢éo de
uma politica sanitaria autoritéria, dissociada dos direitos concernentes a dignidade da
pessoa humana (LAGES, 2012, p.15).

Faco saber que o PRESIDENTE DA REPUBLICA adotou a Medida
Proviséria n® 373, de 2007, que o Congresso Nacional aprovou, e eu, Renan
Calheiros, Presidente da Mesa do Congresso Nacional, para os efeitos do
disposto no art. 62 da ConstituicAo Federal, com a redacdo dada pela
Emenda Constitucional n°® 32, combinado com o art. 12 da Resolugdo n° 1,
de 2002-CN, promulgo a seguinte Lei:

Art. 12 Fica o Poder Executivo autorizado a conceder pensdo especial,
mensal, vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela hanseniase e que
foram submetidas a isolamento e internacdo compulsérios em hospitais-
colénia, até 31 de dezembro de 1986, que a requererem, a titulo de
indenizacéo especial, correspondente a R$ 750,00 (setecentos e cinquienta
reais).

§ 1° A penséo especial de que trata o caput é personalissima, ndo sendo
transmissivel a dependentes e herdeiros, e sera devida a partir da entrada
em vigor desta Lei.

§ 20 O valor da penséo especial serd reajustado anualmente, conforme os
indices concedidos aos beneficios de valor superior ao piso do Regime Geral
de Previdéncia Social. [...]

Art. 42 O Ministério da Salde, em articulagdo com os sistemas de salde dos
Estados e Municipios, implementara acfes especificas em favor dos
beneficiarios da penséo especial de que trata esta Lei, voltadas a garantia de
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fornecimento de Orteses, préteses e demais ajudas técnicas, bem como na
realizacdo de intervengdes cirlrgicas e assisténcia a salde por meio do
Sistema Unico de Salde - SUS. [...] (Lei n® 11.520, 2007)

A lei publicada trata do beneficio concedido aos que foram submetidos a
isolamento compulsério até 1986, em pensdo de carater personalissimo, o que
significa que pode ser atribuida apenas aqueles titulares do beneficio. Além disso, foi
efetivada em termos de lei, toda a assisténcia referente a possiveis sequelas geradas
pela doenga, como por exemplo, a oferta de préteses como um dos elementos citados.

Nos anos que seguiram a aprovacgao da lei, o Morhan atuou na oferta de apoio
para que aqueles que tinham direito ao beneficio pudessem dar entrada na
solicitacédo®3. Além disso, 0 movimento passa a ficar na demanda de reparagdo aos

filhos separados.

3.2.2 Filhos separados

A separacao de filhos de hansenianos internados nos asilos colénias constituiu
parte dos objetivos da profilaxia da lepra paulista, considerando que em seu projeto
foram concebidos os Preventorios. No estado de Sao Paulo, foram inaugurados dois,
sendo o Santa Terezinha em Carapicuiba e o Preventorio de Jacarei.

O mesmo Decreto federal que autorizava a construcdo imediata dos asilos
colénias, bem como internagédo de hansenianos (n° 16.300/1923), também deliberou
sobre procedimentos a serem adotados com os filhos, dos quais se destacam aqui 0s
Artigos 148 e 161.

Art. 148. Nos estabelecimentos de leprosos, além das disposi¢bes ja
determinadas e das que forem prescritas em seus regimentos internos, serao
observadas mais as seguintes: f) Os filhos de leprosos, embora um s6 dos
progenitores seja doente, serdo mantidos em secc¢des especiais, anexas as
areas de pessoas sas do estabelecimento, para onde serdo transportados
logo depois de nascidos. g) Essas mesmas criancas ndo deverdo ser nutridas
ao seio de uma ama e ndo serdo amamentadas pela prépria mae se esta for
leprosa.

Art. 161. O doente isolado em domicilio, além das recomendacdes que em
cada caso serdo feitas pela autoridade sanitaria, devera cumprir as seguintes

8 Para dar entrada no processo para concessdo do beneficio, e importante destacar a importancia
dos arquivos das instituicdes para comprovacado da internacdo compulséria. De acordo com o Morhan
(2008), a titulo de comprovacado eram aceitos: copia da ficha de internacdo compulséria e/ou cépia do
prontuario. Havia também a possibilidade de solicitacdo através de testemunhas, na auséncia dos
registros citados.
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determinacdes: h) Afastar-se sempre das criancas que residam ou
permanecam no domicilio. (Decreto n°. 16.300, de 31 dezembro de 1923).

A separacao dos filhos, desse modo, foi realizada de forma concomitante a
construcdo dos asilos-colénias e efetivacdo da politica de isolamento compulsorio.
Dessa forma, com a inauguragéo dos dois preventorios: Santa Terezinha em 1927 e
Jacarei em 1932, o afastamento indicado no decreto representaria 0 envio das
criancas a essas instituicdes. No ano de 1949, o Decreto n® 610, endossaria a politica

adotada com relacéo aos filhos, a partir dos Artigos 15 e 16:

Art.15. Todo recém-nascido, filho de doente de lepra, sera compulséria e
imediatamente afastado da convivéncia dos pais.

Art.16. Os filhos de pais leprosos e todos 0os menores que convivam com
leprosos serdo assistidos em meio familiar adequado ou em preventérios
especiais. (Lei N°. 610, 13 de janeiro de 1949).

Monteiro (1998) destaca que o tratamento oferecido as criancas nessas
instituicdes, refletia 0 mesmo mecanismo imposto aos asilos colénias, com énfase na
profilaxia em detrimento de uma visado que pudesse ser mais humanista com relacao
as criancas e adolescentes, ainda mais levando em consideracdo que se tratava de
um grupo saudavel, significando que a logica profilatica ndo caberia necessariamente
ao contexto. A autora argumenta que o tratamento dispensado aos internos dos
preventérios se deu pelo fato dessas instituicdes estarem subordinadas ao
Departamento de Profilaxia da Lepra, fator que orientou o carater do tratamento
cotidiano oferecido aos internos.

Monteiro (1998, p. 14) também destaca o que nomeia “explosao familiar”.
Quando um adulto da familia recebia o diagndstico “era comum que ocorressem
perdas de emprego ou que as criangas fossem expulsas da escola”. Para envio aos
preventorios, bastava que um dos genitores tivesse sido diagnosticado com
hanseniase. De acordo com a autora, caso a pessoa internada fosse o pai, havia uma
dificuldade a mais relacionada a manutencao financeira da casa por parte da mée, e
com dificuldade de recebimento de auxilio dos familiares, a situacdo se tornava
insustentavel. Com isso, Monteiro (1998) conclui que diante da situacdo, o Unico
espaco para os filhos acabava por ser o da exclusdo. Eram criangas marcadas que,
praticamente, ndo dispunham de outro local para ir a ndo ser o preventorio.
(MONTEIRO, 1998, p. 14)
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Dessa forma, a partir do ingresso no preventorio, iniciavam-se uma seérie de
violéncias de diversos tipos. Silva (2009, p. 216) lembra que a politica preventorial do
Santa Terezinha, por exemplo, utilizou uma série desses mecanismos. Destaca,
também, que além da “coercéo fisica, humilhacdes e torturas, empenharam-se em
anular a identidade social das criangas”. A autora se utiliza da ideia de Goffman de
mortificacdo do “eu” para explicitar tal processo.

Para Silva (2009, p. 216) essa morte se dava de forma acentuada
principalmente em criangas maiores de 5 anos, uma vez que haviam adquirido outra
experiéncia de convivio com a familia e social. Ao ingressar na instituicdo, toda essa
bagagem era anulada, sobretudo pelas praticas do preventdrio que aos poucos
invalidam sua individualidade. Se tornava um numero de prontuario, e nada pertencia
aos menores nesses espacos, sendo até os uniformes de uso coletivo. Todas as
tardes antes do banho os menores recebiam roupa limpa de acordo com o tamanho,

ratificando a ideia de que nao tinham posse (SILVA, 2009, p. 216).

Figura 8 - Preventério Santa Terezinha: criancas moradoras acompanhadas de duas
freiras (década de 1920)
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Fonte: Acervo fotogréfico do ILSL.

Conforme é possivel perceber, a estrutura que havia sido criada com o objetivo

declarado da protecdo dos menores com genitores atingidos pela hanseniase, na
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realidade se mostrava diferente. Os relatos presentes em videos®, trabalhos
académicos, publicacdes do Morhan, entre outras, mostram a vida no preventorio a
partir de um cotidiano marcado por uma série de violéncias: castigos com violéncia
fisica, violéncia psicoldgica, trabalho forcado, abuso sexual, uso de remédios como
calmantes para que 0s menores dormissem por maior tempo.

Ao sair dos preventérios por atingir a maioridade, muitos ndo tinham para onde
ir, mesmo dentre os que conheciam familiares, dado o isolamento que causava
afastamento nos mesmos moldes dos asilos colonias. Para aqueles que eram
separados dos pais logo ap6s o nascimento e ndo haviam sido adotados, ha a falta
completa de referéncia para além da vida na instituicdo, considerando que muitos
desses sujeitos nunca tiveram acesso a informacdo de quem eram seus pais
biolbgicos.

A partir da constatacdo do arcabouco de violéncias sofridas pelos filhos
institucionalizados em preventorios, ficam visiveis os impactos da profilaxia da lepra
para além dos causados na vida das pessoas que contrairam hanseniase. A
revogacao da Lei ocorreu no ano de 1968, através da publicacdo da Lei n® 5.511.

No ano de 2010, o Morhan passa a se mobilizar, com maior énfase, na questao
dos filhos separados, em busca de reparacdo. Neste mesmo ano, 0 movimento

publicaria o Dossié - A Histéria de Filhos Orfdos de Pais Vivos no Brasil.

No momento em que se aproxima o fim da analise dos processos da penséo
especial determinada pela federal Lei N° 11.520/07, o Morhan esta iniciando
uma nova luta em favor dos filhos que foram separados do convivio de seus
pais, em funcdo da politica de isolamento compulsério para pessoas com
hanseniase nas décadas passadas. Compreendemos o quanto € irreparavel
a perda do vinculo familiar e identificamos como legitimo o reconhecimento
de um direito que foi violado. (Morhan, 2010, p. 4)

A publicacéo pode ser considerada como um segundo passo nessa énfase de
mobilizagdo em prol dos filhos separados. Isso se deve ao fato de que a publicagéo ja
apresentava resultados preliminares de um formulario divulgado pelo Morhan
anteriormente, tendo convocado todos os que foram enviados a preventorios a

participar. A coleta de dados teve por objetivo a analise das informacdes que

® O documentario Filhos Separados (2012) e Filhos Separados pela Injustica (2018), contam com
relatos de filhos separados no estado de Minas Gerais. Disponiveis em:
https://www.youtube.com/watch?v=xjvpaPW4-fM&t=17s (Filhos Separados),
https://www.youtube.com/watch?v=cs0e]DWNXxYO0 (Filhos Separados pela Injustica). Acesso em: 10
nov. 2022.
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https://www.youtube.com/watch?v=cs0ejDWNxY0

127

orientariam os proximos passos com relacdo as mobilizagdes, além de uma base de
dados que provesse quantidades e perfis dessas pessoas por estado.

No ano de 2012, a edicdo do Cadernos do Morhan n° 08, foi publicada com o
tema: Filhos Separados - A Segunda Geracao. Feita com o objetivo de divulgar a
qguestao dos filhos separados, a publicacdo conta com informac¢des sobre legislacdes,
condi¢cBes para internacdo nos preventorios, cotidiano de violéncias e abusos nessas
instituicdes a partir de relatos oferecidos por diversas pessoas. No editorial, também
sdo destacados outros objetivos no que diz respeito & atuacdo como movimento

social:

Cadernos do Morhan é muito mais que uma proposta de divulga¢do do
Morhan como uma instituicdo que faz a sua parte. Ao contrario, € uma
tentativa que tem duas grandes bandeiras, a primeira € ser um instrumento
gue dé voz a base do movimento, de maneira que ele possa se ouvir em todos
0s niveis; e a segunda, € a idéia de que uma instituicdo que se diz movimento
social, precisa efetivamente sistematizar e registrar sua acdo, de modo que
possa gerar perspectivas como: a formacao de novas liderangas para que se
garanta a sustentabilidade do movimento; a identificacdo de novas idéias de
atuacdo, que possam ajudar inclusive no reordenamento da sua pratica,
dando sentido ao titulo de movimento [...] (Cadernos do Morhan, 2012, p. 5)

Nos anos que se seguiram, foram encaminhados projetos de leis estaduais®® e
federais®® com objetivo de conceder reparacéo aos filhos separados. O Morhan se faz
presente nesses encaminhamentos a partir do didlogo com deputados federais,
estaduais e outros cargos politicos, na organizacdo de eventos para debate dos
projetos de lei, e mobilizagdes diversas.

No estado de S&o Paulo, had dois projetos de lei que se encontram em
tramitacdo, sendo um deles ligado a essa demanda. De acordo com Peruzzo et al.

(2021), ambos contaram com a participacdo dos interessados na elaboracdo dos

8 Minas Gerais, primeiro estado a aprovar uma lei de reparacdo para os filhos separados (Lei n°
23.137/2018); Espirito Santo (PL n° 2.912/2019), em que sua elaborag¢éo contou com a participagao
dos interessados; Maranhao (PL n° 473/2019); Para (PL 119/2019), em que sua elaboragdo contou
com a participacao dos interessados; Piaui (PL n°® 28/2019). Além disso, o Projeto de Lei 5.935/2022,
foi aprovado e convertido em Lei em maio de 2022. Com excec¢éo aos casos de Minas Gerais e Rio
de Janeiro em que 0s projetos obtiveram aprovacgdo, 0s projetos de lei mencionados seguem em
tramitagéao.

% Projeto de lei 2104/2011. De acordo com Peruzzo et al. (2021), o projeto teria como objetivo efetivar
a alteracdo do § 10 do art. 10 da Lei no 11.520/2007, para que seja possivel a transmisséo do
beneficio aos dependentes. Os autores ainda destacam que ha projetos apensados, que possuem,
também, solicitagdo para aprovagao de pensao para os filhos, “sem a disposi¢do da transmissao (PL
2962/2011 — PL 3303/2012 — PL 4907/2012)”, assim como a “extensao para as pessoas isoladas em
seu domicilio e outros locais (PL 2330/2015)". (PERUZZO et al., 2021, p. 13)
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textos base. O PL n° 1.214/2019%7, de autoria da deputada estadual Leci Brandéo
(Partido Comunista do Brasil - PCdoB) tem como objetivo a autorizacdo para que o
estado realize o pagamento de indenizagao as pessoas que foram separadas de seus
pais ou responsaveis legais por conta da politica de isolamento compulsorio. Anterior
a propositura do PL, a deputada organizou uma audiéncia publica para debater as
demandas especificas dos filhos separados. O evento contou com a participacéo do
Morhan.

O outro projeto de lei submetido & camara de deputados em S&o Paulo trata do
PL 1.287 de 2019%8, também encaminhado pela deputada Leci Brand&o. Este dispde
sobre a “concessdo de posse vitalicia dos imdveis por elas ocupados e criacdo de
centro de memadria como forma de reparacdo simbdlica as graves violacdes a direitos
humanos” (PL n° 1.287/2019).

A criacdo de um centro de memoaria, de acordo com o projeto de lei, se daria
no prédio onde funcionou a cadeia do Asilo Col6nia Pirapitingui. Ja as concessfes de
posse dos iméveis, tratam de demandas especificas ligadas a processos de
reintegracdo de posse realizados em dois asilos: Santo Angelo e Pirapitingui. Dados
esses encaminhamentos por parte do governo do estado, e conforme iminéncia de
despejo de hansenianos, filhos ou familiares, para além das violéncias cometidas pelo

estado ja sofridas outrora, faz-se pertinente a analise dessa demanda.

3.2.3 Residentes nos asilos coldnias paulistas e iminéncia de despejos

A permanéncia de hansenianos nos asilos colbnias, em diversas partes do
Brasil, & fator comum considerando o afastamento de sua rede de convivio causada
pelo isolamento compulsorio.

No Estado de Sao Paulo, a permanéncia nas casas dos asilos € regulada pela
Resolucdo n°® 130 de 8 de outubro de 2001, emitida pela Secretaria de Estado da
Saude. O documento normatiza a permanéncia enfatizando seu carater provisorio,
com o objetivo de contemplar pacientes em tratamento da hanseniase que atendam
0S seguintes critérios: a) incapacidade para o trabalho; b) desagregacao familiar; c)

auséncia de renda ou vinculo empregaticio. Com base nessa Resoluc¢do, o governo

®7 Disponivel em: https://www.al.sp.gov.br/propositura/?id=1000296884. Acesso em 10 out. 2022.
®8 Disponivel em: https://www.al.sp.gov.br/propositura/?id=1000312796. Acesso em 10 out. 2022.



https://www.al.sp.gov.br/propositura/?id=1000296884
https://www.al.sp.gov.br/propositura/?id=1000312796
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do estado entrou com a¢des de reintegracao de posse nos Asilos Colbnias Pirapitingui
e Santo Angelo.

No ano de 2014, o Governo do Estado de S&o Paulo entrou com agéo de
reintegracdo de posse do Asilo Colénia Santo Angelo. No total, 12 familias foram
notificadas, sendo pessoas ligadas a pacientes moradores que faleceram (esposa,
filho) ou ex-funcionarios do periodo de funcionamento do asilo colénia, momento em
gue receberam autorizagao para moradia nas casas do complexo.

De acordo com o Portal G1%° (2021) as notificages de reintegracédo chegaram
ao final do ano de 2020, em meio a pandemia de Covid-19. Trés dias apos a
publicacdo de matéria publicizando a possibilidade de despejo dessas familias, a
Céamara de Vereadores do municipio de Mogi das Cruzes, cidade onde se localiza o
asilo, aprova a Mogéo n°® 21/2021 em que solicita:

A Camara de Mogi das Cruzes faz veemente Apelo ao Excelentissimo
Senhor Jodo Agripino Ddéria Junior, Governador do Estado de Sao Paulo
para que determine ao setor competente, as medidas necessarias para a
suspensédo da ordem de despejo das familias que residem na antiga
coldnia, construida nas imediagcdes do Hospital Dr. Arnaldo Pezzuti
Cavalcanti, no distrito de Jundiapeba, em Mogi das Cruzes. E, finalmente,
gue deliberado pelo Egrégio Plenério, sejam oficializados os Excelentissimos
Senhores: JOAO DORIA, Governador do Estado, FERNANDO JOSE DA
COSTA, Secretario da Justica do Estado de Séo Paulo e FLAVIO AMAURY,
Secretario do Estado da Habitagdo; dando-lhes ciéncia do inteiro teor do
trabalho legislativo e que, diante disso, adotem providéncias necessarias e
urgentes ao caso. (Mocéo n° 21/2021, p. 2, grifos do documento original)

Além disso, a Associacéo de Moradores do Territério da Coldnia Santo Angelo
entrou com acao solicitando a suspensdo dos despejos, reforcando, em sua
argumentacdao, toda a trajetéria de violagdes de familias atingidas pela hanseniase
que foram submetidas a politica de isolamento obrigatério. Frente a isso, a agao
reivindicava, para além da suspensédo do despejo, as seguintes possibilidades para
as familias: realocacéo, indenizacdo ou concessao de moradia aos conjuges de
hansenianos que faleceram. Em um primeiro momento, foi concedida a suspensao

dos despejos por um periodo de seis meses. Contudo, o Estado recorreu e reverteu a

% Disponivel em: https://g1.globo.com/sp/mogi-das-cruzes-suzano/noticia/2021/03/24/procuradoria-
geral-do-estado-pede-suspensao-de-despejo-de-familias-que-moram-no-1o-leprosario-do-
brasil.ghtml. Acesso em 01 nov. 2022.



https://g1.globo.com/sp/mogi-das-cruzes-suzano/noticia/2021/03/24/procuradoria-geral-do-estado-pede-suspensao-de-despejo-de-familias-que-moram-no-1o-leprosario-do-brasil.ghtml
https://g1.globo.com/sp/mogi-das-cruzes-suzano/noticia/2021/03/24/procuradoria-geral-do-estado-pede-suspensao-de-despejo-de-familias-que-moram-no-1o-leprosario-do-brasil.ghtml
https://g1.globo.com/sp/mogi-das-cruzes-suzano/noticia/2021/03/24/procuradoria-geral-do-estado-pede-suspensao-de-despejo-de-familias-que-moram-no-1o-leprosario-do-brasil.ghtml
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situacdo, mantendo apenas uma suspenséo ligada ao estado de calamidade publica
causada pela pandemia de Covid-197°.

Em 24 de margo do mesmo ano, a Procuradoria Geral do Estado solicitou a
suspensao dos despejos por um prazo de 90 dias, considerando, sobretudo, o periodo
de pandemia. A suspensdo significou a garantia de permanéncia até que novos
tramites se encaminhassem, sem que houvesse possibilidade de despejo a qualquer
momento.

A regido onde se encontra o asilo tem sido alvo de disputas judiciais. De acordo
com o Despacho enviado pela Secretaria da Justica e Cidadania, em resposta a
Mocao n° 21/2021, o Governo do Estado de S&ao Paulo ingressou, no ano de 2013,
com agdo para regularizagédo da area em favor do requerente, com base no usucapido
por contrato de comodato realizado com a Santa Casa, antiga dona das terras, em
1956. A mineradora ltaquareia, por sua vez, entrou em disputa judicial’* com o
Governo do Estado pela posse da mesma area, alegando ter realizado a compra das
terras da Santa Casa no ano de 2008. O pedido de reintegracdo de posse, ocorre,
entdo, em meio a esse imbraglio judicial que segue em andamento. Os despejos nao
foram efetivados até entéo.

No Asilo Colénia Pirapitingui, o pedido de reintegracdo de posse também
ocorreu no ano de 2014. De acordo com documento elaborado pela Corregedoria
Geral da Administracédo - Setorial Saude (2018), havia no ano de 2014 quinze familias
em situacgdo irregular, ou que nao correspondiam aqueles critérios estabelecidos de
elegibilidade para moradia nessas instituicdes. De acordo com o Portal G172 (2017),
no ano de 2017 esse contingente havia reduzido, com um total de 12 familias. Além
disso, a direcdo do hospital da época realizou mediacdo para que as familias

desocupassem os imoveis de forma amigavels.

70 As informagdes foram disponibilizadas pelo presidente da Associacdo de Moradores da Col6nia
Santo Angelo, Felipe Bitante, e pela advogada responsavel pelo caso Raquel Rondon, durante a live
promovida pelo Morhan intitulada: Despejos nas antigas col6nias? Onde foi parar o direito a memoria
e a moradia? (2021). Disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=rd-Hwi2vltg. Acesso em 20
abr. 2022.

1 0 andamento do processo ocorre em segredo de justica.

72 Disponivel em: https://g1.globo.com/sao-paulo/sorocaba-jundiai/noticia/2017/03/mulher-ameaca-
atear-fogo-em-casa-com-filhos-em-reintegracao-de-posse.html. Acesso em 01 nov. 2022.

3 De acordo com a direc&o do hospital, em contato telefénico realizado em 26 de outubro de 2022, as
casas tém sido desocupadas de forma voluntaria, conforme a ocorréncia de falecimento da pessoa
acometida pela hanseniase integrante da familia.



https://www.youtube.com/watch?v=rd-Hwi2vltg
https://g1.globo.com/sao-paulo/sorocaba-jundiai/noticia/2017/03/mulher-ameaca-atear-fogo-em-casa-com-filhos-em-reintegracao-de-posse.html
https://g1.globo.com/sao-paulo/sorocaba-jundiai/noticia/2017/03/mulher-ameaca-atear-fogo-em-casa-com-filhos-em-reintegracao-de-posse.html
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Nesse sentido, o estado pratica mais uma violéncia entre tantas outras ja
aplicadas com as familias que possuem relacdo com os asilos colonias. Pessoas que
nao possuem outras alternativas de moradia, filhos de hansenianos que ainda néo
foram contemplados com reparacao pelo Estado.

Com o PL 1.287/2019 em tramitacdo, a demanda por moradia, que pode ser
considerada dentro dos termos das violagcbes, dadas as consequéncias do isolamento
compulsorio para pessoas atingidas pela hanseniase e seus filhos, ha possibilidades
para mudanca neste quadro. Isso porque, além da concessao da posse a pessoa
atingida pela hanseniase, prevé que os conjuges e filhos também tenham direito. Os

incisos do Artigo 2° destacam o exposto:

81° - Apé6s o 6bito da pessoa que faz jus ao direito previsto no caput, a posse
vitalicia sera transferida ao cénjuge ou companheiro, mediante requerimento
direcionado & Comissao prevista no artigo 5°, no prazo de 120 (cento e vinte)
dias a contar do 6bito.

§2° - Fica assegurado ao cOnjuge ou companheiro da pessoa de que trata o
caput deste artigo e que tenha falecido anteriormente & data da publicagcéo
desta lei o direito assegurado no paragrafo 1°, desde que comprove
residéncia permanente no imével desde a data do protocolo do presente
projeto de lei.

83° - Os filhos que, através dos documentos internos das colénias e outros
documentos aceitos pela Comisséo prevista no artigo 5°, comprovem a
moradia permanente no imoével para acompanhamento do paciente, também
far@o jus ao direito previsto no caput, mediante requerimento elaborado nos
termos do paragrafo 1°. (PL n° 1.287/2019)

Note-se que a proposicdo do projeto ocorre em meio as ocorréncias de
reintegracdo de posse aqui mencionadas. A aprovacgao seria a garantia de moradia
em um contexto de receio pelo despejo, seja por hansenianos e seus familiares, para
que, também, se possa ir para além dos reconhecimentos institucionais sobre as
consequéncias da politica sanitaria na vida de diversas familias referindo-se a critica
do que ocorreu outrora. Isso significa que, na pratica, efetivar as ordens de
reintegracdo na atualidade correspondem a mais uma medida que impactara
novamente a vida dessas familias.

A participagcdo do Morhan nessa demanda possui alguns encaminhamentos.
Na live intitulada Despejos nas antigas colonias? Onde foi parar o direito a memoria e
a moradia? sdo destacadas as atividades do movimento com relacdo a demanda, a
partir das atividades da Rede de Acesso a Justi¢a e Direitos Humanos do Morhan, em
parceria com o Grupo de Pesquisa CNPg “Saude, Direitos Humanos e

Vulnerabilidades”, do Programa de Pds-Graduacdo em Direito da PUC-Campinas. A
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partir dessas parcerias, estariam sendo realizados estudos sobre possibilidades em
caso de uma nado aprovacdo do projeto de lei, avaliando a existéncia de caminhos
tanto juridicos quanto de mobilizagdo social para garantir o direito de moradia as
familias. Além disso, foi estabelecida, também, parceria com a advogada que
representa os moradores do Asilo Coldnia Santo Angelo e o presidente da associacio
de moradores do mesmo asilo.

Com isso, foi realizado o encaminhamento desta informacdo a Relatora
Especial Alice Cruz, que procedeu com a publicagao no Informe da Relatora Especial
sobre a Eliminacdo da discriminacédo contra as pessoas afetadas pela lepra e seus
familiares (2021). No documento, a autora afirma ter conhecimento da informacéo
ligada as reintegracbes de posse, a partir das determinagBes da Resolugdo n°
130/2001, e que, nesse sentido, menciona a possibilidade de despejo de pessoas
afetadas pela hanseniase e familiares que ndo atendam os requisitos exigidos pela
resolucao. O relato consta em uma sec¢ao do relatoério que diz respeito a “discriminagao
indireta de pessoas afetadas pela hanseniase devido a aplicacdo discriminatoria de
leis que parecem neutras a primeira vista”. (CRUZ, 2021, p. 13)

Dessa forma, entendendo os encaminhamentos de despejo na chave da
discriminacdo a pessoas atingidas pela hanseniase e seus familiares, constitui-se, a
partir dela, mais uma forma de violéncia associada ao estigma atribuido a doenca,
uma vez que nao foi oferecido, por parte do Estado, alternativas para a saida dessas
localidades (tais como a realocacao, indenizacdo ou posse). A demanda segue em
andamento, colocando em evidéncia as permanéncias ligadas a trajetoria de
violéncias cometida pelo Estado a partir da politica de segregacao de hansenianos e

que, de alguma forma, é reproduzida nas reintegracées.
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4 A PATRIMONIALIZACAO DOS ASILOS COLONIAS PAULISTAS

O entendimento dos asilos colonias como patriménio cultural, a partir do
tombamento que ocorreu entre 0os anos de 2011 e 2016 pelo Conselho de Defesa do
Patrimonio Historico, Arqueoldgico, Artistico e Turistico do Estado de Sao Paulo
(CONDEPHAAT), orgao estatal responsavel, demonstra uma preocupacdo em se
debater e preservar memdérias de um passado que remete ao sofrimento infligido pelo
isolamento compulsério de portadores de hanseniase. Ligadas a isso, estao também,
as multiplas estratégias cotidianas e sociabilidades, que permitiram que a vida nos
asilos — verdadeiras reproducdes deformadas de cidades - fosse menos dolorosa.
Microcidades que eram espelhos da vida extramuros, mas espelhos deformados,
amputados da autonomia de ir e vir, cerceados em suas liberdades e condicionados
a vida em confinamento.

Nesse sentido, 0 presente capitulo tem por objetivo discutir o percurso de
patrimonializacdo dos asilos, a partir do entendimento de pesquisa atribuido a esses
espacos como patrimonios dificeis, tomando o conceito por categoria de andlise,
partindo da discussdo realizada por Macdonald (2009). Além disso, através do
entendimento da complexidade desses espacos, perpassar outras categorias que
também estéo ligadas aos asilos, como patrimdnio hospitalar e patriménio cultural da
saude. Aqui, o foco de andlise concentra-se na busca de elementos que contemplem
a reflexdo sobre o processo de patrimonializagdo. Para isso, serdo acionados,
também, exemplos internacionais que complementam o debate sobre formato de
leprosérios, periodo de funcionamento, reivindicacéo por reparacao, novos usos, entre
outros. Em um segundo momento, procede-se a andlise dos processos de
tombamento elaborados pelo CONDEPHAAT, tomando-os como fonte principal desta
secao.

Para tanto, configuram-se como elementos desta etapa de investigagcao o
percurso do CONDEPHAAT desde o inicio de suas atividades, assim como
transformacdes em termos de estruturas e reflexdes que influenciaréo nas diretrizes
de funcionamento da instituicdo. Em seguida, s&o analisados elementos que integram
0s processos de tombamento, a fim de discutir alguns processos, compreensoes e
disputas que envolveram os estudos de tombamento.

Na sequéncia, sdo apontadas as demandas por divulgacdo e ampliacdo de um

debate sobre hanseniase e isolamento compulsério, que resultou, nos Ultimos anos,
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em publicacdes de livros, pesquisas académicas, documentarios, eventos e
entrevistas. E levada em consideracéo, entdo, a utilizacdo desse referencial para
compor os estudos de tombamento.

Por fim, sdo debatidas as acbes do Morhan que tratam da preocupacéo com a
preservacao dos asilos col6nias, contando com a participacdo de pessoas atingidas
pela hanseniase. Além disso, sdo analisadas iniciativas de composi¢cdo de museus e
exposicdes nos Asilos Coldnias Aimorés e Cocais, assim como escolhas de narrativas

nessas exposicoes.

4.1 ASILOS COLONIAS, PATRIMONIOS DIFICEIS?

Nas vertentes de analise ligadas ao Patriménio Cultural e a Histéria do Tempo
Presente, muito ja foi debatido e produzido sobre o boom de memoarias que tem inicio
no final do século XX. Os pesquisadores, em geral, se dedicam a pensar esse
fendmeno associado a seus objetos de pesquisa, e quais os efeitos percebidos em
cada processo particular.

Huyssen (2000) desenvolve este debate tomando como um dos elementos o
movimento testemunhal do Terceiro Reich e a consequente globalizac&do do discurso
do Holocausto. O Holocausto tem sido utilizado como parametro de comparacéo a
outros contextos, muitas vezes entendido como metafora para outras histérias e

memorias.

A guerra em Kosovo confirma, portanto, o crescente poder da cultura da
memoéria no final da década de 1990, mas ela também levanta questdes
dificeis sobre o0 uso do Holocausto como lugar-comum universal para outras
historias e memdrias. (HUYSSEN, 2000, p. 12)

A patrimonializacdo de lugares que foram cenario do sofrimento humano
inscrevem uma diferente relagdo com o patriménio cultural, em que, mais do que
preservar tais espacos, pretende-se trazer a reflexdo acerca do que representaram as
experiéncias vividas, até para que nao se repita, considerando que “sao lugares onde
a experiéncia do sofrimento € exposta ndo para fruicdo estética ou o deleite visual,
mas para que seja reafirmado o principio da nao repeticdo, o desejo de um ‘nunca
mais” (FERREIRA E SERRES, 2018, p.102).
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Nesse sentido, a ideia de patrimonios dificeis pode ser relacionada, em um
primeiro momento, as experiéncias da Segunda Guerra Mundial e os
encaminhamentos posteriores, a partir dos julgamentos que séo conduzidos tendo por
base o que se passou a considerar como Direitos Humanos.

Na medida em que nag¢fes lutam para criar politicas democréticas no rastro
de histérias de exterminios em massa, apartheids, ditaduras militares e
totalitarismo, elas se defrontam, como foi e ainda é o caso da Alemanha
desde a Segunda Guerra Mundial, com a tarefa sem precedentes de
assegurar a legitimidade e o futuro das suas politicas emergentes, buscando
maneiras de comemorar e avaliar os erros do passado. (HUYSSEN, 2000, p.
17)

No Brasil, o termo Holocausto tem sido utilizado como metafora a experiéncias
em instituigcbes de isolamento. Em Holocausto Brasileiro, por exemplo, Daniela Arbex
(2013) estabelece a comparacdo com o cotidiano de isolamento e suas implicagdes
no Hospital Colonia de Barbacena, em Minas Gerais. Cerca de 60 mil pessoas
morreram neste hospital por conta das mas condi¢cdes de funcionamento, bem como
da politica de isolamento de pessoas consideradas loucas. A experiéncia dos internos
na instituicdo, que vai desde a mas condicbes de alimentacdo a castigos e
divergéncias em diagnéstico é remetida aos campos de concentracdo, no sentido de
que, a partir da internacéo, essas vidas estariam condenadas, assim como aquelas
que foram presas no contexto nazista.

Da mesma forma, A Praga, de Manuela Castro (2017), coloca a experiéncia de
internacdo compulsoria nos Asilos Colbnias para hansenianos como Holocausto
guando anuncia na capa: O Holocausto da hanseniase. Historias emocionantes de
isolamento, morte e vida nos leprosarios do Brasil. A comparacao dos asilos para
hansenianos com campos de concentracao é similar aquela realizada com o exemplo
anterior, de forma que a internacdo nessas instituicdes representava o fim de suas
vidas no sentido do convivio com a sociedade, e passava a ser a vida e o cotidiano
do asilo colbnia.

Tais analogias ao Holocausto tém sido amplamente utilizadas ndo apenas
como forma de situar experiéncias traumaticas, mas para garantir visibilidade dessas
experiéncias e convocar o publico a refletir sobre elas, configurando-se como
estratégia para promog¢do de um debate, ou para trazer a ele determinada tematica
que fora apagada da historia oficial, sendo colocada as margens, especialmente

qguando sao praticas questionaveis em que o Estado € o responsavel. Por outro lado,
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0 incessante uso do Holocausto como esse lugar-comum dos traumas pode levar a
trivialidade, fazendo com que elementos importantes ligados a experiéncia do trauma
Se percam nesse processo.

No que concerne a responsabilidade do Estado, Meneguello e Borges (2018,
p. 348) apontam que a utilizacdo do isolamento compulsério para a hanseniase em
momento algum foi consenso entre os hansendlogos. Conforme ja apontado, sobre a
importancia do inicio da utilizacdo das sulfonas na década de 1940, fator que
eliminava a possibilidade de contagio. Nesse sentido, as autoras complementam
colocando que entre os encaminhamentos da Quinta Conferéncia Internacional da
Lepra, em 194874, “o isolamento tornou-se permitido mas néo obrigatério, sendo
indicado somente para casos considerados infectantes” em um percurso que
culminaria com a definigdo do isolamento como algo “obsoleto e anacrénico”, na 72
Conferéncia Internacional da Lepra, no ano de 19585,

Para Meneguello e Borges (2018, p. 349), o projeto de construcdo de
leprosarios no Brasil ocorre, “de forma paradoxal, contemporaneo ao momento em
que paises europeus questionavam a necessidade em si do internamento
compulsério”. Isso porque “a profilaxia da lepra aliava-se a questao mais ampla da
legislagcdo de politicas publicas republicanas de cunho higienista”’®. Nesse sentido,
houve a escolha do Estado pelo isolamento compulsorio para atendimento dessas
politicas publicas, que buscavam, no caso dos hansenianos, tird-los de circulagédo dos
espacos publicos através da internacdo nos asilos.

Meneguello (2014, p. 54) lembra a importancia da insercdo do campo de
concentracdo de Auschwitz na Lista do Patriménio Mundial da UNESCO, em 1979,
uma vez que considera que o patriménio € mais que um “relicario de testemunhos
estéticos da atividade humana”, falando também do dever de rememorar e das dividas

existentes com as vitimas de crimes cometidos pelo Estado.

Assim, se a memoéria do Holocausto se apresenta como uma das mais
trauméticas dos ultimos séculos, o campo de concentracdo de Auschwitz
tornou-se a sua materializagdo extrema constituindo-se como um simbolo
poderoso, de vérias formas, e o expoente maximo da representatividade do
genocidio do século XX. Estes locais de comemoracao ou de memdria de
genocidios sdo poderosos nas retdricas sobre a identidade nacional e

74 Em Cuba.
> Em Toquio.
76 Que remetem, sobretudo, ao primeiro periodo de Getulio Vargas como presidente.
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acompanharam o crescimento das preocupacfes sobre herancas dificeis.
(MARTINS, 2015, p. 9)

Nessa mesma linha de reflexdo, Quadrat (2018) assinala o crescimento do uso
da expressao “temas sensiveis na Histéria”, que tem sido utilizada quando
pesquisadores se referem a eventos que envolvem o trauma ou a catastrofe. Para
além do Holocausto, ao final do século XX, uma série de fatores intensificaram o
debate, como as Ditaduras e as transicfes para democracia ha América Latina, o
Apartheid na Africa do Sul, o genocidio como estratégia de limpeza étnica nos Balcas
e na Ruanda.

Os temas sensiveis apontam a uma abertura para tdpicos que envolvem o
trauma, trazendo para pesquisa as formas como foram encaminhadas politicas de
memoria que pudessem atender a demandas ligadas ao sofrimento, respeitando as
caracteristicas particulares de cada contexto. Contudo, Huyssen (2014) chama a
atencado para os cuidados ao se abordar temas sensiveis através do entrelacamento
transnacional, com a jA mencionada mobilizacdo do lugar-comum do Holocausto para
legitimar outros eventos que envolvem sofrimento. A outra dimensédo apontada pelo
autor sugere que uma consequéncia seria a suplantacao do sofrimento, onde passa a
existir uma hierarquizacdo de que eventos seriam mais traumaticos que outros, fator
este que tem como resultado o ressentimento.

Importante destacar que temas sensiveis envolvem termos que perpassam
essa pesquisa e consequentemente o texto como um todo. S&o estes, por exemplo:
trauma, sofrimento, atrocidade. Os termos sdo acionados nas pesquisas de forma a
fazer referéncia a contextos de experiéncia e consequentemente memdéria que
remetem ao passado doloroso, onde os traumas de atrocidades vividas sdo marcas
deixadas, e consequentemente causadoras do sofrimento. S&o termos
complementares e inter-relacionados, e que possuem aproximacao com os relatos de
internos, ex-internos dos asilos colénias, bem como filhos separados, a partir de
memodrias individuais e coletivas.

Nesse viés de analise, € pertinente que se destaque o exemplo do Japéo, com
relacdo a reparacao pela aplicacao da Lei de Prevencéo a Lepra e patriménio, museus
e memoriais. O Memorial da Hanseniase — Principe Takamatsu estava em
funcionamento desde 1993, e alguns anos depois tornaria-se o0 Museu Nacional da

Hanseniase, que atualmente conta com uma exposicdo permanente intitulada O
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Museu Nacional da Hanseniase € um local para o aprendizado sobre a importancia
dos direitos humanos’”’.

A exposicdo permanente do museu tem por foco a constituigdo de uma
narrativa que trate de direitos humanos ligados a questdo da hanseniase, abre este
debate a partir do reconhecimento do Estado pela efetivagdo de uma série de
violacdes a partir da vigéncia da Lei de Prevencéo a Lepra.

Em S&o Paulo, a questéo da violacdo de direitos humanos é o ponto central da
patrimonializagdo dos asilos colbnias paulistas, sendo que, no embasamento dos
estudos de tombamento, é dado destaque a essas condi¢des de vida, sugerindo a

importancia do tombamento nesse viés de debate.

[...] inferimos que — para além do sofrimento causado por uma doenca grave
e execravel e pelo subsequente isolamento compulsério — estes confinados
também foram submetidos a condi¢cdes muito precarias de sobrevivéncia no
interior dos asilos. Somam-se ainda a vigilancia e o controle excessivos,
autorizados por lei ou mesmo frutos do abuso de poder, tornando a vida dos
asilados mais penosa. (Processo CONDEPHAAT n. 72.098/2014, p. 58)

A atribuicdo feita neste trabalho acerca dos Asilos Colonias como patrimonios
dificeis (considerando os elementos que envolvem o processo de patrimonializacdo),
esti associada ao contexto de violacdo de direitos humanos. Lee (2019) lista uma
diversidade de termos que foram recentemente gerados de forma que pudesse
descrever patrimonio ligado a experiéncias traumaticas e dolorosas. Entre eles estao:
Patrimbnios dificeis, discutido de forma mais detalhada por Macdonald (2009) e
perpassando capitulos que apontam uma série de contextos em diferentes partes do
mundo em Logan e Reeves (2008); patrimdnio dissonante de Tunbridge e Ashworth
(1996); patriménio que fere de Uzzell e Ballantyne (1998); patriménio negativo
(Meskell, 2002); patrimbénio em disputa  (Tunbridge et al., 1996); turismo
sombrio/patriménio sombrio de Lennon e Foley (2000). Alguns destes autores serdo
acionados no debate, de forma a trazer questdes pertinentes para pensar 0 processo
de patrimonializacdo dos asilos, sobretudo ligados a categoria dos patrimdnios
dificeis, da qual estdo sendo diretamente relacionados neste objeto de pesquisa.

Uzzell e Ballantyne (1998) discutem a ideia de patrimoénio que fere (heritage

that hurts) a partir do conceito de “interpretacao quente”, de Uzzell (1989). Isso

7 A referida exposicdo é composta por 3 salas: Histéria da Hanseniase, O Leprosario e A Prova da
Sobrevivéncia. Informacdes sobre a exposicdo disponiveis em: http://www.hansen-
dis.jp/english/02exb/standing.
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significa que, para o0s autores, as experiéncias de visitantes em lugares
patrimonializados devem transpor a experiéncia cognitiva. A transposicdo dessa
experiéncia para além do fator cognitivo se daria pelo fato de que “nossos
sentimentos, instintos emocionais e reagdes desempenham um papel importante em
nossa tomada de decisao” (UZZELL E BALLANTYNE, 1998, p. 152). Para os autores,
contextos de trauma como de guerras, por exemplo, possuem uma carga emocional
e despertam uma forte resposta afetiva. Argumentam que a interpretacéo quente pode
ser da mesma forma aplicada a outras tematicas, como “destruicéo e poluigdo do meio
ambiente, intolerancia e discriminacao religiosa, sexual e racial, questfes de classe e
casta, reformas sociais e acesso diferenciado a saude, assisténcia social e educacao”,
porém sempre destacando uma relevancia particular no que envolve a interpretacédo
quente em patrimdnios nos contextos de conflito, pois “conflitos entre as pessoas sao
invariavelmente assuntos emocionais” (UZZELL E BALLANTYNE, 1998, p. 160).

A ideia de patrimdnio dissonante de Tunbridge e Ashworth (1996) pode ir de
encontro a interpretacdo quente proposta por Uzzel e Ballantyne, isso porque a carga
afetiva nos processos de patrimonializacdo, sobretudo em contextos de trauma,
podem levar a discordancia de narrativas. De acordo com o0s autores, patrimoénio
dissonante pode sugerir a ideia de dissonancia seguindo duas linhas que compdem o
conceito. A primeira seria de manter em primeiro plano ideias de discrepancia e
incongruéncia. Esse primeiro elemento presume que a dissonancia no patrimonio
envolve uma discordancia ou uma falta de consenso e/ou consisténcia, o0 que, para 0s
autores, leva a pergunta: entre quais elementos a dissonancia ocorre? (TUNBRIDGE
e ASHWORTH, 1996, p. 20). O resultado, apds tal questionamento, seria 0
encaminhamento de uma nova classificacdo que seria construida com base nos tipos
de dissonancia verificados.

A segunda linha lembra que o termo dissonante foi escolhido como forma de
estabelecer uma analogia com o conceito do termo na musica, através da harmonia
musical. Os autores entendem que a combinacdo desarmoniosa na musica pode ser
estendida para o campo da psicologia, através da dissonancia cognitiva’®, que, em

suma, seria caracterizada pela falta de consonancia entre atitudes e comportamento.

78 O conceito foi desenvolvido pelo psicologo Leon Festinger, psicélogo estadunidense que atuou como
professor no City College of New York e na Universidade de lowa. No ano de 1957 o pesquisador
publicou o livro Theory of Cognitive Dissonance, pela Stanford University Press, onde desenvolve o
conceito ja mencionado, em linhas gerais, no corpo do texto.
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O objetivo de Tunbridge e Ashworth, ao fazer a analogia, € assinalar as consequéncias
da dissonancia para que se pudesse avancar em direcdo a consonancia.

Com relagdo ao “patrimbénio da atrocidade”, os autores destacam que
“qualquer analise de atrocidades enfrenta problemas de definicdo que s&o muito mais
dificeis de abordar do que a delimitacdo académica usual de um tépico para
discussdo” (TUNBRIDGE E ASHWORTH, 1996, p. 95). Isso porque existiriam duas
dificuldades principais na abordagem: a primeira seria o fato de que a atrocidade
aparece em uma variedade de formas e a segunda o fato de que o termo atrocidade
tem sido amplamente utilizado, em um uso que € crescente (em quantidade), o que
fez com que o termo cobrisse uma diversidade de ocorréncias e que no uso popular
teria passado a remeter a qualquer evento que seja “anormalmente ruim”.

Macdonald (2009), se propde a pensar o patrimonio ligado a atrocidade como
patrimonio dificil. Os patriménios dificeis sdo conceituados, pela autora, a partir de
sua pesquisa etnografica no Nazi Party Rally Grounds, local onde aconteceram os
comicios do partido nazista nos anos que antecederam a Segunda Guerra Mundial.
Além disso, analisa obras de outros autores, entre eles Tunbridge e Ashworth (1996).
Com relacéo ao patrimonio dissonante, estabelece uma critica com relacdo aos locais
de sofrimento das vitimas, especialmente no entendimento dos autores acerca dos
locais onde eram planejadas e/ou estimuladas tais praticas, que a autora considera
também fazer parte da légica dos patrimonios dificeis.

Em muitos casos, é claro, é dificil manter uma clara distincdo entre os locais
de sofrimento das vitimas e os de perpetramento - os campos de
concentracdo e as camaras de tortura eram claramente ambos. No entanto,
existem lugares - como, por exemplo, a vila de Wannsee em Berlim ou o
complexo de edificios de Hitler no Obersalzburg na Baviera - que fazem parte
do aparato de perpetracdo, mas ndo em locais onde o sofrimento foi
diretamente infligido. Estes podem ser vistos como locais de "perpetracéo a

distancia", para adaptar alguma linguagem da teoria da rede de atores.
(MACDONALD, 2009, p. 3)"°

Com relacdo a distingdo entre os locais de sofrimento das vitimas e os de
perpetramento, Macdonald ainda destaca que tal selecédo pode correr o risco de se
tornar destino de peregrinacdo para aqueles que admiram perpetradores. Nesse
sentido, para estabelecer uma analogia, o todo dos asilos colénias seriam os locais

de sofrimento, local que serviu de palco para o isolamento compulsério, mas que

7 Tradugéo livre feita pela autora.
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também é o espaco onde foram desenvolvidas estratégias de sociabilidades para
diminuir o peso do significado de estar na instituicao®°.

Em diversos paises a politica de isolamento compulsorio foi a forma de
tratamento de hansenianos, e as relagdes que internos e instituicdes estabeleceram
podem variar muito de acordo com o local, o periodo, a politica voltada para a
contencdo da hanseniase. Nesse sentido, a International Coalition of Historic Sites of
Exclusion and Resistance, oferece alguns exemplos de instituicbes para hansenianos,
descrevendo de forma breve os modos de funcionamento de cada espaco e 0s

motivos pelos quais considera importante a preservacao.

Hoje, muitos paises comecgaram a reconhecer o significado historico desses
locais e das pessoas que viviam neles, por meio da histéria oral dos
residentes; apoiando a criacdo de museus e memoriais; e identificando e
preservando edificios historicos, documentos e outros aspectos do patriménio
cultural tangivel e intangivel. Embora o estado desses locais possa variar, de
comunidades estabelecidas bem preservadas a locais onde a histéria foi
esquecida e os restos de edificios e cemitérios cobertos pela vegetacao,
esses locais compartilham uma histéria comum, bem como contribuem com
uma histéria propria, para o patriménio da lepra/hanseniase. (International
Coalition of Historic Sites of Exclusion and Resistance, 2020)8!

A International Coalition of Historic Sites of Exclusion and Resistance esta
vinculada a International Association for Integration Dignity and Economic
Advancement (IDEA), uma Organizacao Nao Governamental (ONG) fundada no ano
de 1994 que possui em sua lideranca pessoas que enfrentaram a hanseniase, e
dedicam-se a buscar, através da instituicdo e para aqueles que foram portadores da
hanseniase, “participagao plena e igualitaria na sociedade, incluindo o direito a justica
igualitaria, igualdade de oportunidades e igualdade de dignidade sem discriminagdo”8?
(IDEA, 2020).830 site lista alguns exemplos de lugares para tratamento da hanseniase

em todo o mundo®. Destaca também que locais que podem ser considerados

8 Importante indicar que o contexto de sofrimento ndo pode ser generalizado. Ha pessoas que a
partir das sociabilidades acabaram por entender os asilos como um lugar para si, e que nesse sentido
poderia remeter a uma outra narrativa acerca da vida e do cotidiano nesses espagos. Porém, esses
casos ocorrem em numero reduzido e pouco estédo presentes (em alguns casos nao se mostram
presentes) nos relatos de publicacdes, trabalhos de pesquisa que utilizam Histéria Oral enquanto
metodologia e documentarios.

8 Traduco livre.

8 Traducéo livre feita.

8 A IDEA possui membros em cerca de 30 paises, e filiais em 19, sendo estes: Angola, Brasil, China,
Congo, Etiopia, Gana, india, Jap4o, Quénia, Mogambique, Nepal, Nigéria, Noruega, Paraguai, Filipinas,
Coreia do Sul, Sudéo, Taiwan e Estados Unidos.

8 Estdo listadas no site: Abu Zaabal (Egito); Agua de Dios (Colémbia); Bungarun, Peel Island e
Fantome Island (Australia); Carville (Estados Unidos); Culion (Filipinas); Fontilles (Espanha); Hospital
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patriménio da hanseniase inaugurados na ldade Média, e que os listados séo
exemplos entre muitos, sendo essa listagem feita principalmente considerando o
estabelecimento nos ultimos 170 anos.

Entre as formas de estabelecimento desses locais para internacdo de
hansenianos, é notavel a utilizacéo de ilhas, como forma de efetivar a segregacéo da
sociedade. Peel Island® e Fantome Island®®, na Australia, sdo dois exemplos, voltados
principalmente para segregacdo da populacao aborigene, que além de levados por
contrair hanseniase, também poderiam ser internados em caso de doencas
sexualmente transmissiveis. Atualmente possuem protecdo como patriménio
reconhecido em ambito estadual, pelo estado de Queensland. Um dos critérios para
que fosse concedida tal protecdo trata do reconhecimento do controle e da
discriminagéo sofrida pela populagdo aborigene, uma vez que muitos foram enviados
sem diagnédstico preciso®’, ou mesmo sem qualquer evidéncia de patologia,
submetidos a exames compulsérios e isolamento nas ilhas®.

Com relacao ao isolamento compulsério, muitas sao as narrativas, disponiveis
em trabalhos que utilizam a metodologia da Histéria Oral ou documentarios de
pessoas que foram isoladas, com as mais diversas percepcoes. O que se observa é
gue os trabalhadores da area da saude pouco séo citados no papel de perpetradores
de forma direta, sejam médicos, enfermeiros ou outros. A referéncia ao sofrimento
vivenciado, de maneira geral, é efetivada através da critica as politicas publicas que
permitiram o estabelecimento dos asilos no formato em que funcionaram, sobretudo
a impossibilidade de romper o isolamento que acarretava o afastamento compulsoério

dos familiares e pessoas proximas, bem como o estabelecimento dos preventorios,

Frei Antbnio (Brasil); Hétel-Dieu Saint-Joseph de Tracadie (Canadd); Kalaupapa (Havai); KikuchiKeigu-
en (Japdo); Lo Sheng Sanatorium (Taiwan); Quail Island (Nova Zelandia); Robben Island (Africa do
Sul); St. Jgrgen’s Hospital (Noruega); San Martino Leprosy Hospital (ltalia), Sorok (Coréia); Sungai
Buloh (Malasia); Tichilesti Hospital (Roménia).

8 Funcionou como leprosario entre os anos de 1907 e 1959.

8 Funcionou como leprosario entre os anos de 1939 e 1973.

87 Algo que também ocorreu no contexto de internag&o dos asilos paulistas. Porto (2018, p. 54) destaca
o periodo de 1931 a 1945, caracterizado pela condugao a essas instituigdes “antes mesmo de ter um
diagndstico confirmado”. De acordo com a autora, isso se deve a gestdo do médico Francisco Salles
Gomes Junior no Departamento de Profilaxia da Lepra, conhecido “por seu rigor e uso (abusivo) da
forga publica para prender e isolar pessoas suspeitas de estarem doentes”.

8 Nos casos autralianos, o aparato de perpetragéo, sugerido por Macdonald, pode ser associado a
I6gica colonialista britanica, que atuou de forma genocida durante o periodo em que o territorio se
manteve colénia, e, mesmo depois da independéncia australiana, em 1901, manteve uma série de
praticas segregacionistas, com uso de violéncia e contestaveis para com as comunidades tradicionais
do territério, assim como no que concerne ao isolamento compulsorio nas ilhas Peel e Fantome.
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gue promovia o afastamento de pais e filhos nascidos nos asilos. Nesse caso, 0
Estado seria o “algoz”.

A partir dessa identificacdo, considera-se que o Estado € o responséavel por
promover uma politica publica higienista pautada no saber médico, e que colocada
em pratica transformou as vidas de pessoas que foram internadas. Com o sofrimento
dado pelo isolamento e suas consequéncias, € que sdo encaminhadas as solicitacbes
por reparacgdo, por intermédio do Morhan. Nesse sentido, € possivel perceber, na
atualidade, permanéncias e/ou resquicios das praticas desse “algoz”, sobretudo por
meio do estigma ainda existente da doenca, que permanece, entre outras coisas, pela
escassez de acles educativas para desconstrucdo do mesmo, que faz com que
portadores da doenga, muitas vezes, evitem divulga-la ou falar abertamente sobre,
sob a possivel pena da excluséo dos grupos em que estéo inseridos.

Sdo estas questdbes que permitem pensar os Asilos Colénias como
patrimdnios dificeis, ligados ao contexto de sofrimento, mas sem esquecer que estes
sdo também patriménio hospitalar e patriménio cultural da saude. Costa e Sanglard
(2008, p. 5) afirmam que processos de salvaguarda do patriménio da saude, no plano
internacional, tém tido um maior destaque nos ultimos anos, de forma que estariam
“ligados diretamente ao valor simbdlico a ele conferido pelas comunidades nas quais

esta inserido”.

Este movimento é concomitante a uma nova leitura que a historiografia faz
dos hospitais que vao deixando de serem estudados apenas como espago
da pratica médica, para serem problematizados na andlise historica —
inseridos no contexto da histéria da saude e na histéria social. (COSTA E
SANGLARD, 2008, p. 6)

Para além das praticas médicas, pensar instituicbes como hospitais na forma
de patrimdnio abre espac¢o para um leque de pesquisas ligadas a teméatica, através de
narrativas de diversos grupos: institucionais, médicos, pacientes, entre outros. Serres
(2015, p. 1422) ressalta a importancia dos arquivos na constituicdo da historia das
instituicées, bem como as edificagdes. A autora analisa bens tombados pelo Instituto
do Patrim6nio Historico e Artistico Nacional (IPHAN), e conclui que mesmo com a
ampliacdo da nogéo de patriménio, sobretudo nas ultimas décadas, “contemplando
um repertério mais abrangente em suas tipologias, recortes temporais e sociais”, 0
que chama de origem desses bens, em especial de natureza material, “continuou

relacionada a uma ideia de monumentalidade, sendo eles referentes, sobretudo, ao
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passado colonial e imperial do pais, vinculados as elites, a Igreja, as forcas armadas

ou a administracao publica” (SERRES, 2015, p. 1420). A autora ainda destaca que:
O inventério do patrimdnio cultural da salde lanca um desafio para pensar o
patriménio da salde ou, mais especificamente, os lugares vinculados a saude
como patriménio. A categoria patriménio aplicada aos hospitais pode
considerar duas vertentes: a primeira, 0os hospitais como patriménio cultural

da salde, a segunda, os hospitais como patrimbénio relacionado ao
sofrimento. (SERRES, 2015, p. 1422)

O patriménio relacionado ao sofrimento, colocado por Serres, que pode ser
associado a categoria de patriménio dificil, pode ser entendido por vivéncias em
instituicbes diversas ligadas a salde, sobretudo com relacdo a morte, mas terdo
especificidades em espacos que promoveram isolamento, como 0s hospitais/asilos
coldénias e manicédmios. Nesse viés, a autora argumenta que a “ocultacdo social, a
destruicdo dos vestigios, os apagamentos da memoria colaboram para manter o
estigma em relagdo as doengas” e que a abordagem do tema ou “discuti-lo
amplamente e preservar o patrimbnio desses antigos hospitais pode ajudar a
combater o preconceito e o sofrimento relacionados a essas doencas no Brasil”
(SERRES, 2015, p. 1423).

Borges e Serres (2020, p. 224) destacam justamente que a nocdo de
patrimdnio hospitalar “pode ser compreendida no conjunto e como parte do chamado
patrimdnio cultural da saude”, mas aprofundam a questao uma vez que entendem que
patrimdnio cultural da salde nao atende por completo “os desafios atrelados a esse
tipo de patriménio”, por conta, em muitos casos, dos “sentimentos negativos ou
contraditérios nos grupos a ele relacionados”. Isso porque para além de serem
entendidos como espacos de vida e morte, sdo locais que remetem a significados que
envolvem praticas médicas (bem ou mal-sucedidas), isolamento, diferentes
experiéncias de tratamento e/ou cura.

Nesse viés de analise, Meneguello (2020, p. 247), destaca que patrimonios
ligados a um passado dificil cumprem “uma fungéo essencial na manutengdo dos
direitos humanos”, uma vez que permaneceriam como lembrangca incbmoda do
passado. Para a autora, eles possuem potencial de dar voz as “minorias perseguidas,
evitando o apagamento de suas experiéncias”’, assim como redimensionando o
“préprio conceito de patrimdnio como a preservacéo do belo e bom”.

Pensando os Asilos Colbnias e o periodo em que ocorreram 0s tombamentos,

€ importante que se reflita acerca da maneira como estdo sendo entendidos esses



145

patrimdnios que podem ser pensados como dificeis no pais, a partir dos contextos de
reivindicacdo por reparacdo pelas violacbes dos direitos humanos em diversos
contextos, e ndo apenas no Brasil®®. Dessa forma, os asilos de Sdo Paulo, assim como
as construgdes com a mesma finalidade do modelo paulista, concentram significados
atribuidos por diversos grupos de pessoas que tiveram alguma relacdo com estes
espagos.

O inicio das atividades do Morhan, na década de 1980, representa
transformacdes e significados ao se pensar em demandas de patrimonializagdao que
envolvem passados dificeis ligados a hanseniase. Uma década decisiva no que diz
respeito ao isolamento compulsorio, uma vez que os Ultimos casos deste tipo de
internacdo foram reportados neste periodo. A trajetoria de atividades do Morhan é
importante para compreender sua atuagao enquanto movimento social, a importancia
dada pelo movimento a preservacao destes espacos, como direito a memaéria, como
forma de reflexdo para que néo se repita, para pensar demandas por reparacao.

Dessa forma, um dos pontos relevantes para estabelecer conexdes entre
patriménios dificeis e demandas por reparagdo mais amplo, ou para além do Morhan
(porém através de sua mobilizacdo) e das pessoas que sofreram as consequéncias
do isolamento (porém através de suas reivindicacdes), foi a concessao da penséao
vitalicia, no ano de 2007.

O reconhecimento, através da publicacdo da lei, permitiu que se efetivasse um
primeiro e importante reconhecimento do Estado. Tais formas de reconhecimento séo
importantes no que diz respeito ao sofrimento, mas também como elemento a mais
nas demandas por reparacdo em andamento. O tombamento, neste sentido, figura
como um reconhecimento por parte do Estado sobre a necessidade de protecao de
um bem. Nos anos que se seguem, além de pesquisas, publicacdes e documentarios,
a preservacgao dessas representacdes ligadas a experiéncias de sofrimento sera um
ponto presente nos estudos de tombamento, e que podem ser discutidos como
patrimonios dificeis.

No ano de 2010, a edicao da publicacdo Cadernos do Morhan é dedicada a

refletir sobre asilos em todo o Brasil dentro do Projeto Global sobre a Histéria da

8 O debate sobre violagbes de direitos humanos, reconhecimento do Estado e reparacdo é um
importante exemplo, pois também a partir dele foi possivel pensar especificidades das demandas
existentes no Brasil.
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Hanseniase, promovido pela Associacdo Internacional contra a Hanseniase e o

Projeto Acervo, iniciativa do Morhan. Dentre os objetivos dos projetos, estavam:

» Fazer o levantamento historiografico de documentos relativos a

histéria dos antigos hospitais-colénia do Brasil, compilando um banco

de dados de acesso disponivel a todos os interessados na histéria da
hanseniase.

« Digitalizar todos os documentos considerados prioritarios para preservagao
da memoria dos hospitais coldnia.

* Obter registros de historia oral de cada hospital colénia.

* Implantar um museu virtual com disponibilizagdo dos acervos digitalizados.
(Projeto Acervo, 2010, p. 10)

O levantamento feito pelo Morhan na referida edicdo conta com informacoes
preliminares de asilos de todo o pais. No estado de Sdo Paulo, constam informacfes
do Asilo Coldnia Aimorés e do Asilo Colbnia Pirapitingui. Cabe destacar que, no ano
da publicacdo, apenas os asilos Aimorés e Padre Bento tinham processo de
tombamento em andamento pelo CONDEPHAAT, protocolado no 06rgéo
respectivamente nos anos de 1990 e 1993.

A referida publicacdo possui relevancia, pois configura-se como um dos
primeiros levantamentos no ambito nacional, que possui como objetivo atentar e
ampliar o debate para a preservacao desses espacos, para além de suas edificacdes,
uma vez que inclui o levantamento dos acervos de cada instituicdo, condicdes e
situacdo de preservacao, para que a partir disso pudessem ser tomadas medidas,
pelo Morhan e parcerias com instituicbes (como as universidades).

Mas, para além da questdo da preservacao colocada como elemento
importante na publicacdo Projeto Acervo, ha o contexto ligado ao sofrimento do
isolamento, praticas médicas e outras que envolvem os asilos, que permitem pensar
as categorias de patriménio hospitalar e cultural da saide em intersecdo com a de
patrimonios dificeis.

Macdonald (2009, p. 3) se prop8e a pensar patriménios dificeis enquanto um
fenbmeno historico e etnografico, ao invés de analisa-lo apenas restrito a uma
categoria. A autora afirma que através deste movimento € possivel observar o
processo de constituicdo discursivo e material em diversos atores envolvidos, seja no
que “podem experimentar de estranho e problematico, e na maneira em que negociam
isso”. A autora busca elementos que mostram o patriménio dificil e a percepcéo de
diferentes grupos com relacdo ao mesmo, assim como 0s objetivos e escolhas pelas

narrativas la evidenciadas e formas de negociacédo com o passado dificil. Um exemplo
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colocado seria o das diferencas em se pensar Nuremberg® enquanto a cidade dos
comicios para alemaes e turistas, sendo que enquanto os primeiros “pensam” a cidade
através de outras referéncias ao serem questionados, os segundos ja realizam a
busca da cidade para visitagdo por conta do complexo dos comicios.

Essa negociacéo entre as diferentes percepcdes de pessoas locais e visitantes
ainda € uma dimensao extremamente complexa em relacdo aos asilos, uma vez que
estes espacos, ainda que tombados, seguem funcionando com outros usos
hospitalares. Como trata-se de grandes complexos projetados para o isolamento, o
tombamento do todo néo foi uma questdo em nenhum dos processos, sendo que 0s
elementos e construcfes que integram o tombamento sofrem variacdes de acordo
com o que se considerou mais relevante nos estudos para a composi¢ao dos dossiés
de processo®. Dessa forma, ainda nédo é verificavel este embate entre a percepgéo
de turistas versus narrativas do isolamento, uma vez que os asilos ndo fazem parte
de um roteiro turistico e as visitacdes, quando demandadas, sdo sempre limitadas e
previamente autorizadas pelas direcoes.

Em outros paises, ha exemplos de lugares que funcionaram como leprosarios,
e que atualmente sdo abertos para visitacdo, porém em muitos dos casos tiveram
outros usos no mesmo espaco. Um importante exemplo possivel de listar, fora do
Brasil, seria a Robben lIsland, na Africa do Sul, que integra a lista do Patriménio
Cultural Mundial pela United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
(UNESCO), conhecida por abrigar presos politicos durante o periodo de apartheid
(1948-1994), sendo também o local onde esteve preso Nelson Mandela. Porém, o uso
anterior a este foi o de leprosario entre os anos de 1845 e 1931. O uso como leprosario
foi destacado no embasamento do processo enviado para a UNESCO, porém o
museu que existe atualmente na ilha destaca o periodo posterior, referente as prisdes
politicas durante o regime de Apartheid, motivo pelo qual o local é bastante conhecido
e buscado por visitantes.

Outro exemplo é a ilha de Spinalonga®, na Grécia. A ilha funcionou como
colbnia para hansenianos entre os anos de 1903 e 1957. Entre exemplos de colonias

% Como ja mencionado, o objeto de pesquisa da autora para pensar o patriménio dificil € o local onde
ocorreram 0s comicios do partido nazista em Nuremberg.

91 Ver no item 4.2. CONDEPHAAT e os estudos de tombamento.

92 A llha esteve sob dominio veneziano entre os séculos XVI e XVII, periodo em que foi construida

uma fortaleza. Esteve sob dominio otomano entre os séculos XVIII e XIX, que findou devido a
expulsdo dos otomanos por cristdo cretenses.
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ao redor do mundo, foi uma das que dispensou um dos “tratamentos” mais cruéis para
com os portadores da hanseniase, uma vez que, a partir do diagndéstico, eram levados
para a ilha e abandonados, muitas vezes sem atendimento médico. A ilha é buscada
para visitagdo por conta de vestigios de constru¢cbes venezianas e otomanas.
Spinalonga esta na lista de “tentativa” a Patrim6nio Mundial, tendo sua entrada sido
feita no ano de 2019. No processo®, ha a referéncia do uso como leprosario, porém
ndo ha indicacdes de que existam informativos, memoriais ou espagos que promovam
uma acao educativa sobre a questdo da hanseniase na ilha.

Nesse sentido, os exemplos internacionais colocados demonstram que o
contexto de visitacdo de lugares que foram em algum periodo palco do isolamento
compulsorio possui um interesse ou busca primeiramente por outros usos do mesmo
espaco, como o caso da prisdo em Robben Island, ou das fortificagcbes em Spinalonga,
sendo isolamento de hansenianos tematica secundaria nessa busca/interesse.

Ainda que ndo sejam permitidas visitacdes sem agendamento e ndo integrem
nenhum tipo de roteiro de visitacdo, os asilos paulistas de Cocais e Aimorés possuem
espacos musealizados. E pertinente que se considere que, como nédo ha circulagéo
de visitantes, ndo ha uma procura frequente de pessoas que ndo sejam da area da
saude ou que ja ndo tenham uma rotina nestes espacos, como funcionarios, por
exemplo.

Um outro ponto a ser colocado diz respeito a arquitetura e os motivos pelos
quais um bem foi projetado daquela forma, de maneira geral, pois trazem importantes
guestdes no debate sobre os patrimdénios dificeis, e aplicaveis para pensar a
construcdo dos asilos. Na analise de Macdonald sobre Nuremberg, a forma como o

local dos comicios foi projetada revela as estratégias de sua finalidade.

[...] na construcdo do local do Rally havia quase sempre uma luta entre dois
objetivos: (1) prover condicBes favoraveis para o uso pratico dos terrenos e
seus edificios, e (2) cumprir a funcao da arquitetura que atua como portadora
simbolica do sistema nacional-socialista e sua ideologia [...] os prédios foram
projetados com inten¢des simbdlicas e ideoldgicas [...] mas, mais importante,
também, era um meio de implementar politicas com efeitos politico-
econdmicos de grande alcance. (MACDONALD, 2009, p. 32)

% Disponivel em: https://whc.unesco.org/en/tentativelists/5866/.



https://whc.unesco.org/en/tentativelists/5866/
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E certo que a arquitetura dos asilos colénias revelam, da mesma forma, todo
um conjunto de intencionalidades, sendo a principal delas o isolamento®. O projeto
desses lugares também representa uma simbologia, na medida em que é efeito de
uma politica higienista, em que o isolamento como proposta profilatica configura-se
como forma eficaz de tirar grupos marginalizados de circulacdo, que no caso em
qguestao, seria o grupo de hansenianos. Meneguello e Borges (2018, p. 351) lembram
caracteristicas que marcam o projeto dos asilos, uma vez que através de “medidas
saneadoras, civilizatorias e eugénicas” que se “reproduziram na distribuigcdo espacial
dos asilos”. Além disso, essa disposi¢ao arquitetdnica foi concebida a partir da
inspiracdo no modelo de Carville, sobretudo para os pavilhdes, e demonstra o
entrelacamento transnacional a partir da utilizagdo do modelo estadudinense, assim
como do conceito utilizado por Adelardo Caiuby no primeiro Projecto da Leprosaria
Modelo nos campos de Santo Angelo, que trata da ideia de cidades-jardins do
urbanista inglés Ebenezer Howard®.

De acordo com o debate colocado, é importante que se associe 0s asilos
colénias como patriménio hospitalar e patriménio cultural da saude, que em suas
definicbes, apreendem as especificidades de instituicbes que atendem a tipologia.
Patrimonio dificil € uma atribuicdo importante que permite a reflexdo acerca do
sofrimento infligido, elemento presente para pensar o contexto de hospitais e
instituicdes ligadas a saude de forma geral®®, atuando de forma complementar com
patriménio hospitalar/cultural da salude. Os asilos col6nias enquanto patrimdnios
dificeis abarcam questdes de demanda social, como reivindicacdo de reconhecimento
do Estado pela politica publica da &rea da satude que permitiu a constituicdo dos asilos

e trouxe uma série de consequéncias para o0s que viveram o isolamento compulsorio,

% Os Asilos Colénias geralmente eram construidos em lugares afastados, e contavam com uma
estrutura que se configurava como uma espécie de microcidade, como forma de “prover” todas as
necessidades que os hansenianos pudessem ter. Entdo, além dos pavilhdes e dos prédios de ala
médica, esses complexos possuiam venda, cinema ou teatro, cadeia, escola, etc, que podem variar de
um asilo para outro. Além disso, possuiam casas geralmente destinadas a casais que se formavam
nos asilos.

% Howard publicou no ano de 1898 o livro Tomorrow: A peaceful path to social reform, que foi
republicado com o titulo Garden cities of to-morrow, em 1902. Na obra, o autor defende o projeto de
uma cidade utdpica onde os habitantes poderiam viver em harmonia em um espago que possuia
elementos tanto do campo quanto da cidade.

% Instituicdes como hospitais trazem questdes pertinentes para pensar o sofrimento ligado as
patologias que sdo tratadas nesses espacos, 0s proprios tratamentos utilizados, a iminéncia da morte
como tema.
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assim como solicitacdes de reparacao, e promoc¢ao o debate publico para eliminacao
do estigma.

Considerando todas as questdes aqui pontuadas e debatidas, torna-se
pertinente a verificagdo dos elementos que foram tombados em cada um dos dossiés
a partir dos estudos realizados, levantando se foram considerados a partir do
significado arquitetdnico e /ou para além dele, verificando as possibilidades trazidas
por eventuais vinculos e justificativas “histéricas”, a maneira como foram construidos
e narrados, considerando a impossibilidade de analisar, nesse objeto, arquitetura e

histéria de forma separada.

4.2 O CONDEPHAAT

Criado no ano de 1968, por meio da Lei Estadual 10.247, o Conselho de Defesa
do Patriménio Histérico, Arqueoldgico, Artistico e Turistico (CONDEPHAAT) é o érgao
que possui como fungéo “proteger, valorizar e divulgar o patriménio cultural no estado
de Sao Paulo”, abarcando, assim “bens méveis, imdveis, edificagbes, monumentos,
bairros, nucleos histéricos, areas naturais, bens imateriais” (CONDEPHAAT, 2022).

De acordo com Rodrigues (1994), durante o periodo de 1937 a 1968, a
preservacdo do patrimdnio no estado foi atribuicdo remetida ao poder federal®’.
Durante este percurso, foram privilegiados alguns elementos que acabam por
caracterizar caminhos de atuagdo, a partir das escolhas pelas “edificacbes
remanescentes do povoamento no litoral, as casas rurais bandeiristas, sedes antigas
de fazendas de café, capelas e igrejas dos seiscentos” (RODRIGUES, 1994, p. 32).

Além disso, Rodrigues (1994, p.32) destaca que tais escolhas ndo possuiam
vinculacdo com a dindmica dada pela industrializacdo e urbanizag¢éo do estado, assim
como os debates sobre patriménio mantiveram concentrados no ambito académico,
estando “distante da maioria da populagcdo que via como parte de ‘pontos turisticos’
ou como elementos de rememoracgao”, que poderiam promover a nostalgia, “diante do
desaparecimento continuo de ‘construgdes antigas’™, sobretudo nos grandes centros

urbanos.

9 Nomeadamente o Servico do Patrimonio Histdrico e Artistico Nacional (SPHAN), que seria alterado
para Departamento do Patrimdnio Histérico e Artistico Nacional (DPHAN) em 1946. Em 1970, o
DPHAN foi transformado no Instituto de Patriménio Historico e Artistico Nacional (IPHAN).
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A partir do inicio das atividades até meados das décadas de 1980, Rodrigues
(1994, p. 57) considera a divisao de trés fases que abrange um total de 18 anos de
atuacao. O primeiro periodo, entre 1969 e 1975, corresponde a valorizagéo e “apego
a critérios tradicionais de elei¢ao do patriménio edificado”, marcado por uma linha de
atuacao caracterizada pela busca de definicBes técnicas. Dessa forma, os debates se
mantinham no ambito académico, e consequentemente com dialogo restrito com a
sociedade. Além disso, tal atuacdo possui elementos de continuidade que remetem
ao periodo anterior de gestdo federal. Com isso, gerava-se uma incompatibilidade
entre “acdes de protecéo e a dindmica da propria sociedade”, sobretudo nas grandes
cidades, onde a “especulacao imobiliaria via no tombamento uma restricdo de suas
possibilidades de expansao”.

O segundo periodo indicado por Rodrigues (1994, p. 75), corresponde ao
periodo de 1975 a 1982. A partir de sua integracdo a Secretaria de Cultura, Ciéncia e
Tecnologia, seriam notadas transformacdes administrativas e principalmente de
reflexBes sobre patriménio cultural e finalidades relacionadas ao 6rgdo, o que abriria
espaco de discussao “e amadurecimento de novos conceitos, iniciando-se, por isso,
0 questionamento dos procedimentos e da orientacdo Unica até aquele momento
aplicada ao patrimonio”.

Dessa forma, ainda que permeado por contradices, o 6rgdo passaria a
considerar novos objetos de protecdo, o que levaria em conta um fato inédito até
entdo, que de acordo com Rodrigues (1994, p. 75), diz respeito a finalidade sendo
colocada no homem, em detrimento aos objetos. De acordo com a autora, 0 6rgao
comecou a adotar, também, o tombamento como forma de medida protetiva do meio
ambiente, o que faria com que o patrimonio passasse a ser apreendido na dimensao
urbana, configurando-se como instrumento de “elevacao da qualidade de vida”.

Um outro elemento importante dentro das atividades do CONDEPHAAT diz
respeito ao provimento do quadro técnico para desenvolvimento das atividades do
orgao. De acordo com Wolff (2018), o quadro de funcionarios, ao final da década de
1970, contava com poucos funcionarios cedidos de outras secretarias, sendo seis
arquitetos, duas historiadoras e alguns funcionarios administrativos.

O quadro de funcionarios seria alterado entre os anos de 1979 e 1980, periodo
que Wolff (2018) assinala como de crescimento e visibilidade publica. Durante a
gestdo deste periodo, foi realizada a mudanca de instalagbes e contratacdo de

pessoal, através de empréstimo de mais funcionarios de outras secretarias e parcerias
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com empresas semi publicas. Wolff (2018) relata que, com isso, o0 CONDEPHAAT
chegou a ter mais de 33 arquitetos, 11 historiadores e varios estagiarios. Além disso,
em alguns momentos houve a presenca de profissionais como: socidlogos,
topografos, desenhistas e jornalistas.

O periodo destacado coincide com um movimento identificado por Rodrigues
(1994) por parte da sociedade, de entendimento da preservacédo como direito social,
a partir da percepgcdo da crescente defesa de bens por setores organizados da
mesma. Assim, o periodo em questdo pode ser caracterizado pelos debates e
guestionamentos com relacdo aos procedimentos do 6rgao, o que levou a reflexdes
que abarcavam diferentes areas do conhecimento, para além da histéria e
principalmente da arquitetura, e que aos poucos teriam impacto nos estudos e
aprovacdes dos tombamentos.

Contudo, Wolff (2018) assinala que, apesar de o final da década de 1970
demonstrar possibilidades de abertura democratica, tal cenario ndo se refletia no
Condephaat, uma vez que ndo havia consonancia de definicdo de rumos ou
orientagcdes por parte das pessoas que ocupavam a Presidéncia do Conselho e
Secretaria Executiva®®. Além dessas divergéncias somavam-se as cobrancas
realizadas pelo quadro técnico com relacdo as precariedades materiais e
reflexdes/direcionamentos conceituais. A crise culminou com a demissdo dos 33
arquitetos e dos 11 historiadores.

O terceiro periodo, entre 1982 e 1987, corresponde a um periodo de
continuidade na ampliacdo de debates e integracdo de diferentes areas de
conhecimento, assim como formas de participacdo e percepcédo da sociedade acerca
dos sentidos atribuidos e relacdes com os bens. Tal fator, demonstraria, que nao
caberia mais a aplicacao do modelo baseado em critérios “da histéria da arquitetura e
da ‘tradicdo nacional” (RODRIGUES, 1994, p. 122), e levaria, aos poucos, a
consideracao de dindmicas das relagdes entre as comunidades, assim como relagfes
e significados das manifestagdes das culturas locais.

Esse movimento seria ampliado a partir da realizacao de concurso publico para
ocupacdo das vagas do quadro técnico que havia sido demitido. Em 1982,

ingressaram 33 arquitetos e 11 historiadores. Wolff (2018) aponta que a equipe

% De acordo com Wolff (2018), a composicdo contava com representantes da CETESB, SABESP,
CESP e TV Cultura, e do Condephaat as intermediacdes de relacdes com universidades, érgaos
publicos e empresas era realizado pela empresa CIEE.



153

ingressou ainda na gestdo que foi responsavel pela crise que culminou com as
demissbes, mas que, contudo, ndo permaneceria por muito tempo.

Siqueira (2019) aponta a abertura de 32 processos de estudos para
tombamento em junho de 1982, de edificagbes localizadas na Avenida Paulista, na
cidade de S&o Paulo. Apds alguns dias, seis mansdes apareceram demolidas de
repente, sendo uma forma encontrada por proprietarios para reagir frente a
possibilidade de tombamento. Em meio a um contexto de especulacdo imobiliaria e
apoio dos jornais com publicacbes que ofereciam entendimentos erroneos para 0s
leitores, o debate sobre o papel do CONDEPHAAT e das préticas de estudos de
tombamento ficou em evidéncia diante da situacdo. Wolff (2018, p. 54) aponta que,
como consequéncia, houve renuncia coletiva do Conselho, além de uma “cicatriz
simbolica no 6rgéo”.

Em 1984 seria elaborado o documento Diretrizes para a formulacdo de uma
politica de atuacdo do CONDEPHAAT. Rodrigues (1994) aponta a pretensdo do
conselho em ampliar suas atividades, a partir da identificacéo, protecao e valorizacao
do patrimonio cultural de Sdo Paulo, tomando por base uma nova conceituagédo que

incluiria entre os valores do érgéo os significados dos bens culturais para a memoria.

O patriménio fora, entdo, definido amplamente como conjuntos urbanos,
assentamentos, estruturas arquitetdnicas, bens naturais e sitios
arqueoldgicos, além de artefatos, obras de arte e documentagéo arquivistica,
tomados individualmente ou sem conjunto, dotados de representatividade
histérica, artistica, técnica, cientifica ou afetiva, e significativos para a
memoria social. [...]

Em relacdo aos objetivos do CONDEPHAAT, o Diretrizes partiu da
perspectiva de que o patrimdnio € um eixo privilegiado de “identidade social”
e, assim, serve ao “enriquecimento da qualidade de vida pela dimenséao
politica que a consciéncia histdrica permite”. Sob este aspecto, a participagédo
do Estado deveria desenvolver-se segundo trés linhas: de identificacao, de
protecédo e de valorizagcéo do patriménio cultural. (RODRIGUES, 1994, p. 124-
125)

Além do exposto, o documento refere-se a comunidade como “detentora da
memoaria”, e que, caberia ao conjunto da sociedade participar da protecéo do que sao
considerados bens, a fim de incentivar “a recuperagao e o usufruto da meméria”. A
inclusdo da memodria, naguele contexto, poderia significar uma maior aproximacao do
orgado com a sociedade. Rodrigues (1994) destaca que a valorizacdo da memoaria
raramente foi expressa nas solicitacbes de tombamento, sendo justificadas, entéo,

através da historia.
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De todo modo ainda na década de 1980, o Processo de Tombamento n°
23.345/85, solicitado por um ex-preso politico®® do periodo de Ditadura Militar,
corresponderia a essa discusséo. O processo solicitava o tombamento do Arco do
Presidio Tiradentes!®, na cidade de S&o Paulo.

Com a solicitacdo de tombamento do Arco, € possivel perceber a emergéncia
de demandas vinculadas a contextos de sofrimento marcadas pelo periodo de
ditadura, caracterizado pelas mais diversas violagoes de direitos humanos, em meio
ao processo de redemocratizacdo do pais.

O Conselho se mostrou favoravel ao tombamento, a partir dos argumentos
apontados na solicitagdo, que para Rodrigues (1994, p. 129) vinculava “estas
experiéncias ainda vivas, memoria e ndo historia, a historia, de modo a estabelecer
entre passado e presente uma linha de continuidade”. Nesse sentido, a autora aponta
que o parecer trata do arco como “forcosamente uma passagem que simboliza o

esforco atual para plena redemocratizagao do pais”.

Figura 9 - Portal de Pedra do Antigo Presidio Tiradentes

% De acordo com Borges (2017), a solicitaco foi realizada pelo Sindicato dos Jornalistas
Profissionais do Estado de S&o Paulo, obtendo, também, apoio de organizagfes da sociedade civil
de direitos humanos. A indicacao de um Unico solicitante feita por Rodrigues, possivelmente trata do
representante que formalizou a solicitagdo em nome dos grupos mencionados.

100 Construido em 1825, foi, em um primeiro momento local de detencéo daqueles que eram
considerados “arruaceiros” e escravos fugitivos. Recebeu presos politicos do Estado Novo e a partir
de 1964 presos politicos da Ditadura Militar. A demoli¢cdo do edificio ocorreu no ano de 1972, devido
ao inicio das obras das linhas do metrd na cidade, permanecendo apenas o arco.

101 Disponivel em: http://condephaat.sp.gov.br/benstombados/portal-de-pedra-do-antigo-presidio-
tiradentes/. Acesso em 22 fev. 2022.



http://condephaat.sp.gov.br/benstombados/portal-de-pedra-do-antigo-presidio-tiradentes/
http://condephaat.sp.gov.br/benstombados/portal-de-pedra-do-antigo-presidio-tiradentes/
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Para Borges (2017, p. 295), este tipo de preservacao contribui para expansao
do conceito de patrimonio cultural, trazendo para discussao questdes relacionadas a
preservacgao de lugares “de sofrimento, colocando na ordem do dia o debate a respeito
de prisdes, espacgos de punigao, interrogatorio e tortura”, e, assim, convertendo-os em
locais de conscientizacao.

Para Neves e Zagato (2018), as décadas posteriores representaram uma semi
paralisia institucional do CONDEPHAAT, dada pelo esvaziamento do quadro de
funcionérios contratados no ultimo concurso publico que ocorreu no ano de 1982. Com
concursos realizados entre os anos de 2006 e 2010, seriam concretizadas uma série
de encaminhamentos com relacdo aos processos de tombamento e pedidos de
intervencao.

Em um primeiro momento, o novo corpo do 6rgdo se dedicou a analisar o
grande contingente de solicitacfes acumuladas desde a década de 1970. Para isso,
foram desenvolvidos grupos de Estudos Tematicos, estabelecendo prioridade nos
temas com maior niumero de expedientes (NEVES e ZAGATO, 2018).

Os grupos tém por objetivo realizar a selecdo de bens de forma orientada, a
partir do estabelecimento de metodologia de estudo e de trabalho para a
sistematizacdo e construcdo do conhecimento sobre um tema, para que possam ser
considerados elementos de referéncia a identidade, acdo e memodria de diferentes
grupos da sociedade (NEVES e ZAGATO, 2018, p. 169). Dessa forma, se busca
contemplar critérios objetivos, porém abrangentes, “que tendem a garantir respeito as
especificidades e interpretagbes mais amplas possiveis do patrimbénio cultural”
(NEVES e ZAGATO, 2018, p. 169).

Desde 2009, [...] foram desenvolvidos ou estdo em curso os seguintes
estudos no GEI: o conjunto da obra de Jodo Batista Villanova Artigas,
arquiteto mais paradigmatico da citada Escola Paulista; Patrimonio
Ferroviario - tema com maior nimero de solicitagdes no 6rgdo naquele ano,
acima de 60, metade dos quais entdo desprotegida; Patrimdnio Industrial -
Tecelagens; Conjuntos Urbanos (novos pedidos e revisdo de
tombamentos); Fazendas Cafeeiras; Associativismo de comunidades
negras; Casas de Camara e Cadeia e Féruns de Justica; Asilos colbnia de
profilaxia e tratamento da Hanseniase, tema inédito no Condephaat;
Terreiros de religides afro-brasileiras e Quilombos; e Patriménio Industrial -
Hidrelétricas. (NEVES e ZAGATO, 2018, p. 169).

A partir da descricdo dos estudos concluidos ou em andamento, é possivel
identificar demandas relativas a uma diversidade de tematicas que abarcam diferentes

setores da sociedade, e que seu reconhecimento enquanto patriménio torna-se
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importante ndo apenas pelos significados atribuidos as comunidades de entorno,
como também pelo tombamento como forma de reconhecimento, importante em
contextos como os dos Asilo Colbnias, objeto do presente estudo que remetem ao
isolamento compulsério, ou, também, locais de terreiros de religibes afro-brasileiras e
quilombos, que remetem a elementos de cultura e resisténcia frente a escravizacao.

Como exemplo da atuacédo da nova composicéo de corpo técnico a partir dos
grupos de estudos, Neves e Zagato (2018) relatam o exemplo do Complexo
Oban/DOI-CODI, através do Processo n° 65.578/12. Localizado na Vila Mariana, no
municipio de Sao Paulo, o local abrigou “o maior servigo de investigagao, perseguicao,
interrogatodrio e tortura do Brasil” (NEVES e ZAGATO, 2018, p. 175), assim como foi
tido como referéncia/modelo para outros centros de detencéo e tortura de presos
politicos no Brasil. Neves e Zagato (2018) destacam que foi importante ao corpo
técnico do CONDEPHAAT o entendimento do local como prova material de processos
gue estavam em andamento na Justica Federal, uma vez que, no local, foram
cometidos uma série de crimes.

O primeiro estudo realizado para composicdes de pareceres técnicos a partir
do estudo temaético, tratou de um levantamento de bibliografia e realizacdo de
vistorias'®? que pudessem oferecer subsidios a andlise para continuidade do processo
de tombamento. A analise e emissdo de parecer para abertura de estudo de
tombamento foi realizada pela historiadora Cristina Meneguello (UNICAMP), para
apreciacao e deliberacdo do Conselho. No documento do parecer, ha destaque para
o local como espaco de experiéncias de dor e sofrimento, uma vez que o estudo, em
caso de aprovacao, versaria “sobre um ‘lugar’ definido de forma ampla e intensa, ou
seja, um lugar de dor e com memodria dificil, dentro dos esforcos democréticos de
nosso pais” (Processo CONDEPHAAT n° 65.578/12, p. 276).

102 O primeiro parecer técnico (Parecer Técnico UUPH n° GEI-209-2010) foi emitido pela historiadora
Leonora Portela de Assis, entao Diretora do Grupo de Estudos de Inventério (GEI) da Unidade de
Preservacdo do Patrimdnio Historico (UPPH). A UPPH é constituida pelo corpo técnico e executivo do
Condephaat. Através do Despacho 5260-2010, foi realizado o encaminhamento a historiadora
Deborah Regina Leal Neves, para elaboragao de parecer técnico “com fundamentagéo histérica”, que
resultou no Parecer Técnico UPPH n° GEI-410-2010. Além disso, o Despacho 5221-2010 atribuiu ao
arquiteto José Antdnio Chinelato Zagato a realizacéo de parecer sobre os aspectos arquiteténicos,
descritos no Parecer Técnico UPPH n° GEI-390-2010.
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Figura 10 - Imagens e descri¢cdes das construcées do DOI-CODI - Parecer Técnico
UPPH n° GEI-390-210

Pétio onde ocorreram espancamentos, hoje Torre de vigilancia do conjunto (Vermelho) na
utilizado como estacionamento (em amarelo) e Rua Tomas Carvalhal
abertura para vigildncia dos patios (Vermelho

/ ‘ /ho) na
Abertura para vigildncia conjunto (Vermelho) na Torre de vigilancia do conjunto (Verme
i Ruag Tomas Cal{valhal( Rua Coronel Paulino Carlos

Fonte: Processo Condephaat n° 65.578/12.

Neves e Zagato (2018), que constituem a parte do corpo técnico responsavel
pelo processo, afirmam que foram adotados principios de preservagéo indicados pelo
Instituto de Politicas Publicas de Direitos Humanos do Mercosul. O trabalho de
categorizacao das constru¢cdes que compdem o complexo, por sua vez, foi feito com
base nos testemunhos oferecidos de pessoas que permaneceram presas no local, em
diferentes periodos. Com isso, 0s autores descrevem o percurso de estudo que levou
a composicao do dossié do processo de tombamento:

A metodologia envolveu, portanto, uma variedade de fontes histéricas para
compor o processo: diarios oficiais, plantas cadastrais, processos da
Procuradoria do Patrimdnio Imobiliario do estado de S&o Paulo,
aerofotografias, bibliografia nacional e internacional, analise de periédicos,
cooperacdo entre instituicbes — como a Comissdo Estadual da Verdade
Rubens Paiva, o Nucleo Memdria, pessoas detidas, a propria Policia Civil —,
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fotografias, relatérios do DOI-CODI; essa diversidade, associada ao estudo
de casos analogos na Argentina e na Alemanha, possibilitou a elaboragéo de
uma proposta de tombamento que privilegiou o entendimento do bem como
um lugar impar na histéria recente e de violagdo de direitos humanos e, que
por isso, deveria ser preservado. A simbologia do tombamento foi ainda maior
por ser decidido em 2014, quando se completaram 50 anos do Golpe Civil-
Militar de 1964, demarcando a posicdo de reparacdo simbdlica e
compromisso com a verdade e a memoéria. (NEVES e ZAGATO, 2018, p. 175)

O parecer do estudo de tombamento, para deliberacdo de efetivacdo da
protecao, foi realizado por Silvana Rubino (UNICAMP). No documento ha a descrigédo

de analise da documentacéo levantada, sendo finalizado da seguinte forma:

Peco que este Egrégio Colegiado me permita concluir com uma breve
reflexdo que extrapola um pouco os limites de um parecer. O tombamento é
importante, eu diria mesmo fundamental. Embora ndo possamos legislar
sobre 0s usos, uma vez que o edificio pertence ao Estado de Sao Paulo (ou
seja, estamos livres de constrangimentos com proprietarios, desapropriacéo,
etc.), creio que devamos acatar em sua inteireza o pedido das entidades que
encaminharam o guiché: que o tombamento seja a medida inicial para se
fazer deste espaco um memorial aberto ao publico. Tombado, ndo pode a
delegacia permanecer sem uma possibilidade de visitacdo que instigue
aquele gue pouco conhece dessa passagem nefasta de nossa historia, ou
gue acolha aquele que conhece, para ndo dizer das familias daqueles que
conheceram, literalmente, na pele o tamanho do arbitrio de que o estado
autoritério foi capaz. Desprovido de valor arquitetdnico relevante e distante
de um circuito de artes plasticas e muasica erudita, ordinariamente situado em
um bairro de uso misto, o prédio cinza da Rua Tutdéia pode se dedicar apenas
a provocar conhecimento e reflexdo. Em outras palavras, talvez ja tenha
chegado, e ha muito, 0 momento de se colocar o dedo na ferida e temos aqui
uma oportunidade impar. O sentido desse tombamento deve ser a criagao de
um lugar de memdria, verdade e justica, como consta no pedido das
associa¢cbes que deram inicio a este processo. (Processo Condephaat n°
65.578/12)

Com aprovacdo do tombamento por unanimidade por parte do Conselho,
Neves e Zagato (2018) destacam a reflexdo na préatica de algo que ja tem sido
debatido nos estudos de patrimdnio cultural, que diz respeito a continuidade apds o
tombamento, sendo 0 mesmo tomado como instrumento de ponto de partida. Nesse
sentido, os autores relatam sobre a necessidade de se pensar articulagdo de politicas
publicas de preservacdo para além do tombamento, uma vez que o espaco, em que
ainda funciona uma delegacia, ndo se converteu a lugar de memoria e consciéncia.

Com isso, 0os autores destacam o estabelecimento de parcerias para a
constituicdo de um Grupo de Trabalho, composto por: UPPH, Unidade de Preservacao
do Patrimbnio Museoldgico, o Memorial da Resisténcia, UNICAMP, USP, UNIFESP,
UFPel, Nucleo de Meméria, Ministério Publico Federal e Instituto Vladimir Herzog. As
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atividades do grupo tém por objetivo discutir e efetivar propostas para a ocupacéao do
bem.

O detalhamento do percurso que envolveu os estudos e aprovagao de
tombamento do DOI-CODI é importante para demonstrar demandas que s&o
instrumentos de reflexdo da protecdo como forma de reconhecimento das violacdes
cometidas em contextos de perseguicao, prisdes arbitrarias, e no caso da hanseniase,
segregacdo compulséria. Conforme a bibliografia assinala, tal demanda se mostra
presente ao longo da década de 1980 com a solicitagéo de tombamento do Arco/Portal
de Pedra do Antigo Presidio Tiradentes, e a partir da década de 1990, tém inicio as

demandas de estudo e tombamento dos asilos colbnias.

4.3 ESTUDOS E APROVACAO DOS TOMBAMENTOS — ASILOS COLONIAS

Para solicitacdo de tombamento, a pessoa ou instituicdo publica ou privada
pode proceder diretamente no CONDEPHAAT. Para isso, € feito um requerimento
com todas as informacfes necessérias, assim como a descricdo dos motivos pelos
quais a solicitacdo estd sendo feita, justificando a importancia do pedido. Nesse
percurso inicial, sdo anexados todos os documentos que possam oferecer subsidios
de estudo ao corpo técnico.

Ao receber a solicitacdo para abertura de processo de tombamento, atribui-se
um namero que sera a referéncia para aquele caso, até que o pedido seja apreciado
e aprovado ou ndo pelo conselho. A partir disso, é realizado o encaminhamento a
direcdo do Grupo de Estudos de Inventario (GEI) da Unidade de Preservacédo do
Patriménio Histérico (UPPH), que compreende os corpos técnicos e executivo do
CONDEPHAAT. A direcdo encaminha aos técnicos, entdo, para inicio da composi¢ao
do dossié preliminar, que sera composto por diversos pareceres técnicos.

O dossié preliminar €, posteriormente, analisado por um dos membros
conselheiros, para que seja emitido um novo parecer, este sobre as possibilidades de

aprovacao do estudo de tombamento.



160

Figura 11 - Capas de pastas de solicitacdo de tombamento/para constituicdo de
dossiés preliminares

Fonte: Processos CONDEPHAAT n° 33.189/1995 e n° 72.140/2014.

Concluida a etapa, o dossié preliminar é levado as reunifes do Conselho, que
debaterd e votara sobre a abertura do processo. A partir de sua aprovagdo, um novo
namero € atribuido, que fara referéncia ao estudo de tombamento em andamento. O
corpo técnico, procedera, entdo, com a série de estudos e emissao de uma nova gama
de pareces técnicos. Tais pareceres podem demandar uma diversidade de
profissionais. No caso dos asilos col6nias, foram atribuidos a uma historiadora, uma
arquiteta e um socidlogo, estudos que ficaram sob a responsabilidade da historiadora
Amanda Walter Caporrino'® e da arquiteta Adda A. P. Ungaretti’®*, sendo que, em
alguns trechos de elaboracéo tedrica e vistoria, ha a contribuicdo do sociélogo Mario

Augusto Medeiros da Silva'®®.

103 Mestra em Historia pela Universidade de Sdo Paulo (USP). Servidora da Secretaria de Estado da
Cultura de Sao Paulo, com atuacdo na UPPH e no CONDEPHAAT.

104 Arquiteta. Servidora da Secretaria de Estado da Cultura de S&o Paulo, com atuagdo na UPPH e no
CONDEPHAAT.

105 Doutor em Sociologia pela Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP). Atuou como servidor
na Secretaria de Estado da Cultura de Sdo Paulo entre os anos de 2010 e 2014, com atuacao na
UPPH e no CONDEPHAAT.
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Figura 12 - Capas de pastas de processos de tombamento

Fonte: Processos Condephaat n° 33.189/1995 e n°® 72.140/2014.

Quando aprovada a abertura de estudo de tombamento, o dossié preliminar
segue anexado junto ao processo. Todos os documentos que possuem relacdo com
as demandas dos estudos de tombamento, sdo anexados em seus originais ou cépias.
Constam neles as copias de requerimento para tombamento, os retornos do
CONDEPHAAT, pareceres técnicos e de membros do conselho, imagens de vistorias
realizadas pelos funcionarios da UPPH (em CDs), documentos juridicos (quando € o
caso), plantas, copias e comprovantes de recebimento de correspondéncias enviadas,
copias de e-mails, formularios de pessoas que solicitaram vista e cOpia, e outros mais
gue possuam qualquer relagdo com o processo em questdo. Conforme vao sendo
anexados os documentos, em ordem cronolégica, recebem um ndmero de pagina

como parte integrante do processo*®.

196 A presente pesquisa considera, nas citagdes, a numeracgéo de pagina do processo elaborado pelo
CONDEPHAAT.
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A trajetoria que envolve os processos de tombamento, desde sua composicao
em dossié preliminar a conclusao dos estudos e aprovacéo, dos asilos colénias e dos
preventorios, culminou com uma série de tombamentos pensado o conjunto como
rede de profilaxia da lepra paulista. A importancia do entendimento como rede de
tratamento da hanseniase suscita importantes debates para tombamentos que
pensam o todo dessas instituicdes, e ndo apenas elementos particulares, como a
importancia arquitetbnica de um Unico prédio hospitalar ou de espacos de
sociabilidade como igreja ou cinema/teatro/cassino'®’. Em S&o Paulo, apenas o caso
do Asilo Colénia Padre Bento, primeiro a ser tombado, contempla somente essas
construcdes especificas: capela, teatro, campo de futebol e pérgula.

Para especificar melhor, o entendimento de uma rede de profilaxia de lepra
paulista, a partir dos estudos de tombamento do CONDEPHAAT, leva em
consideracdo as instituicbes remanescentes para tratamento da hanseniase, que
remetem a politica de saude higienista da primeira metade do século XX, e tinham por
objetivo a segregacdo de portadores da doenca da sociedade. Dessa forma,
compdem a rede os asilos colbnias e 0s preventorios.

Os tombamentos dos asilos, aprovados pelo CONDEPHAAT, foram
deliberados nos seguintes anos: Asilo Colénia Padre Bento (Processo 33.189/1995)
em 2011, Asilo Colbénia Aimorés (Processo 28.728/1991) em 2014, Asilo Colbnia
Santo Angelo (Processo 72.143/2014), Asilo Colonia Pirapitingui (Processo
72.097/2014) e Asilo Colbnia Cocais (Processo 72.140/2014) em 2016. O inicio do
percurso para composicao de dossiés preliminares dos asilos colénias como parte de
um conjunto de profilaxia da lepra tiveram inicio em 2010, a partir da solicitacdo
realizada pela UPPH. O ponto de partida foram os processos dos Asilos Colonias
Padre Bento e Aimoreés, tendo como interessados, respectivamente, a Prefeitura de

Guarulhos e o Instituto Lauro de Souza Limal%8 (ILSL).

Ao retomarmos os estudos relacionados ao tratamento da hanseniase no
estado de Sado Paulo, constatamos a relevancia de outros conjuntos
hospitalares além do Asilo Colénia Santo Angelo (objeto deste processo e

107 Existem casos similares em outros estados. De acordo com Borges (2018, p. 87), no caso do
Hospital Colbdnia Itapud, na cidade de Viamao (RS), “apenas a igreja evangélica foi instituida como
patriménio cultural”, tombada pelo Instituto do Patrimbnio Histérico e Artistico do Estado (IPHAE) no
ano de 2010.

198 Foi criado em 1989, através do decreto n. 30.521, no Asilo Colénia Aimorés, que antes funcionava
unicamente como hospital e passa a abrigar o referido instituto de pesquisa vinculado a Coordenadoria
dos Institutos de Pesquisa da Secretaria de Saude do Estado de Sao Paulo.
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das colbnias Padre Bento, em Guarulhos e Aimorés, em Bauru, ambas
tombadas pelo CONDEPHAAT.

Sendo assim, reiteramos o pedido formulado na copia do despacho em
anexo, que havia solicitado, em 2010, a abertura de dossiés preliminares para
estudo de outros dois asilos coldnia, bem como propomos a inclusdo de mais
duas instituicbes nesta solicitagdo. (Despacho n° 3026-2012/Processo
CONDEPHAAT n° 72.140/2014, p. 03)

A partir desse despacho, € reiterada a importancia da continuidade, para que
fossem elaborados, entédo, os dossiés preliminares. O trecho em questéo trata de um
despacho emitido no ano de 2012. No mesmo ano, seriam compostos 0s dossiés
preliminares. Os documentos dos processos indicam que a abertura dos estudos de
tombamento dos outros exemplares e dos preventorios ocorreria no ano seguinte ao
despacho. Isso se deve ao fato de existir, internamente, indicagdo de outras
demandas que teriam que ser atendidas!®®.

Dessa forma, a partir do entendimento como rede, os processos dos Asilos
Colénias Santo Angelo, Pirapitingui, Cocais e os Preventérios Santa Terezinha e
Jacarei tiveram entrada pela UPPH, na condicdo de interessado/requerente dos
pedidos de abertura de estudo de tombamento.

E pertinente destacar que todo o processo que envolveu os remanescentes da
profilaxia da lepra integrou parte do grupo de Estudos Tematicos, que corresponde a
um formato de trabalho em &areas tematicas desenvolvida pelos servidores que
ingressaram nos anos 2000. Ao comparar processos de periodos anteriores, é
possivel notar diferencas significativas, sobretudo no que diz respeito ao

aprofundamento dos estudos que dao origem aos pareceres técnicos.

Os estudos de tombamento partiram das referéncias dos médicos Flavio
Maurano e Heraclides C. Souza-Araudjo e dos trabalhos da historiadora
Yara Nogueira Monteiro (1995) e da arquiteta Ana Paula Silva da Costa
(2008). Foi realizado extenso levantamento bibliografico e de fontes com
tipologias e teméaticas diversas, o que repercutiu na localizagdo de
documentos no Museu de Salde Publica Emilio Ribas, no Instituto de
Saude do Estado da Saude de S&o Paulo, no Arquivo Edgard Leuenroth
(Unicamp), no Museu do Instituto Lauro de Souza Lima e no Museu do Centro
de Reabilitagdo de Casa Branca.

Embora se trate de um tema ainda pouco estudado, pudemos observar
o0 crescente interesse demonstrado por trabalhos cientificos e pela produgdo
audiovisual, como comprovam os documentarios Os melhores anos de
nossas vidas (2003) e Memodrias internas (2010), além dos eventos que
debateram a questdo, entre os quais o Il Encontro dos Antigos Hospitais
Colénia de Hanseniase do Estado de S&o Paulo (Centro de Vigilancia
Epidemioldgica Prof. Alexandre Vranjac - CVE), o simpésio As doencas e 0s

199 Em 2012, havia uma grande demanda ligada ao tombamento de ferrovias no estado, conforme
indica a correspondéncia eletrdnica anexada ao processo.
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espacos de Exclusdo (Laboratério de Estudos sobre Etnicidade, Racismo e
Discriminagdo - LEER-USP, em parceria com a Fiocruz) e o seminario O
Reconhecimento dos Bens Culturais, organizado pelo Centro de Preservagéo
Cultural - CPC/USP, realizados em 2015 e dos quais participamos.

As pesquisas também proporcionaram o contato com instituices e grupos
gue atuam nas questfes ligadas a hanseniase, tais como o Movimento de
Reintegracao das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), a Fundagao
Paulista Contra a Hanseniase e o CVE. Essa articulacdo contribuiu para a
compreensao dos bens estudados como parte de uma meméria viva, que
participa direta ou indiretamente do processo de reconhecimento do
patriménio historico. (Caporrino e Ungaretti, 2016, p. 158)

Apesar da gama de referéncias e debates dos quais Caporrino e Ungaretti
participaram durante os estudos de tombamento, € importante que se destaque que
nao houve participacdo dos ex-internos, internos, comunidade de entorno e filhos
separados durante todo o processo, de forma que é algo ndo apenas nao assinalado
no trecho acima. Nos processos ndo ha mencédo da participacdo dessas pessoas ha
constituicdo dos estudos, ou na escuta de seus anseios com relagéo aos significados
da protecdo dos asilos coldnias e preventorios.

De maneira geral, os estudos revelam que foram levados em consideracédo os
testemunhos oferecidos em documentarios e entrevistas para trabalhos académicos,
além de contatos pontuais durante as visitas de vistorias nos asilos e em alguns dos
eventos dos quais participaram.

O primeiro processo solicitado para estudo, do Asilo Colénia Aimorés, foi
encaminhado pelo Instituto Lauro de Souza Lima, representando a Secretaria de
Estado da Saude, no ano de 1990. Na solicitacéo redigida por Diltor Opromolla, entdo
Diretor de Divisdo de Pesquisa e Ensino do Instituto, constam as func¢des do hospital

sobre o isolamento de hansenianos, bem como a transformacdo do mesmo:

O nosso asilo entdo, foi aos poucos se transformando em Hospital de
Dermatologia e agora um Instituto de Pesquisa e Ensino nessa area da
Medicina, e vem recebendo residentes e estagiarios ndo s6 do Brasil como
do exterior e s6 em 1989 receberam treinamento 1.160 treinandos.

Contudo, aqui ainda permanecem aquelas antigas constru¢cfes que sdo um
testemunho histérico das primeiras tentativas da luta contra a hanseniase no
Estado.

Infelizmente esses prédios se encontram em estado lastimavel, correndo
risco de ruir por falta de recursos para poder preserva-los.

Por esse motivo, pensamos em solicitar seu tombamento por esse Conselho
e assim transformarmos esses monumentos na sede de um MUSEU PARA
A HANSENIASE.

Tudo isso podera servir de campo de ensino para geragdes futuras e mesmo
de laser para os funcionéarios, estagiarios e visitantes. (Processo
CONDEPHAAT 28.728/1991, p. 3)
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Opromolla refere-se a transformacao dos asilos em hospitais de dermatologia
que ocorreu com o declinio do isolamento compulsério®. Fundamenta a solicitacéo
constatando a importancia do local para a pesquisa na area da saude, para
posteriormente indicar a situacdo das construcées e propor a constituicdo de um
museu que tivesse a hanseniase por tema. Tal iniciativa ndo ocorreu da mesma forma
em todos os asilos, como sera discutido adiante, seja pelo desejo de preservacéo de
um passado que remete modelo de salude publica, ou mesmo pela manifestacao de
interesse em construir um espaco musealizado dentro do asilo, atualmente em
funcionamento. A indicacéo favoravel efetuada por meio de parecer para abertura de
estudo de tombamento ocorreu no mesmo ano, tendo como responsavel o conselheiro
e historiador italo Tronca, com reconhecida producdo voltada a historia da
hanseniase!!!,

No parecer emitido no ano de 1991, Tronca destaca que o estado de Sao Paulo
foi pioneiro na implantacdo da politica de isolamento compulsério no pais. Coloca
também que, com o processo de declinio do isolamento, “as autoridades irdo proceder
de forma atabalhoada e incongruente, agravando os sofrimentos individuais”
(Processo CONDEPHAAT 28.728/1991, p. 44). De acordo com constatacdo, conclui
gue os asilos constituem todos ndo apenas 0 que considera marcos comemorativos
por “representarem fragmentos de um passado do qual ndo ha o que comemorar”,
mas também por serem “testemunhos da cultura e de praticas de uma elite em que
convivem lado a lado intengcBes beneméritas e humanistas com preconceitos,
estigmas e desrespeito pela condicdo de doente” (Processo CONDEPHAAT
28.728/1991, p. 44).

E com tal argumentacdo que Tronca aponta parecer favoravel a abertura de

estudo de tombamento, lembrando a importéncia da proposta de que se criasse um

110 A utilizacdo da estrutura dos asilos como hospitais ocorreu ndo apenas em S&o Paulo. Em Santa
Catarina, por exemplo, o Hospital Colénia Santa Teresa funciona atualmente como Hospital Santa
Teresa de Dermatologia Sanitaria. No Rio Grande do Sul, outro exemplo, em que o Hospital Col6nia
Itapud funciona atualmente como centro de reabilitagédo para dependentes quimicos.

111 O historiador italo Tronca atuou como professor no Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas da
Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP). Destacou-se pelos trabalhos de pesquisa ligados aos
asilos col6nias, que o levaram a produzir dois documentarios: “Lepra: o espetaculo do medo”, produzido
no ano de 1987 com depoimentos de ex-internos do Asilo Colbnia Pirapitingui (Itu-SP); “Amazdnia
doente”, produzido em 1988, e traz relatos de experiéncias de vida de hansenianos no Norte do Brasil.
Entre as publicagbes reconhecidas acerca do tema, é pertinente destacar o livio As mascaras do medo:
lepra e AIDS, publicado no ano de 2000. Sua atuagdo como conselheiro no CONDEPHAAT estava
vinculada ao seu cargo na Unicamp, que é uma das instituicdes universitarias paulistas que possui
representacdo no conselho.
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centro cultural que poderia transformar-se em um centro de apoio “a area da educagao
e saude voltada ndo s6 para agentes técnicos que atuam nos programas de
hanseniase, mas para a populagédo da regido de Bauru” (Processo CONDEPHAAT
28.728/1991, p. 45). Com essa argumentacdo, demonstra uma preocupacado em
expandir o debate sobre a hanseniase para a comunidade, destacando que a criacao
de museu''?, algo que ainda ndo havia sido feito em nenhum dos asilos paulistas,
deveria ser efetivada com o objetivo de receber um publico para além da area da
saude, ou do interior dos asilos.

A aprovacao do tombamento do Asilo Colénia Aimorés ocorreu na reunido do
Conselho de 14 de abril 1997. O tombamento referia-se as seguintes construgdes:
igreja, coreto, residéncias coletivas tipo carville e cassino. Foram enviadas
notificacbes aos interessados. Contudo, seguiram-se novas tramitacdes, com
solicitacdes de novas vistorias e verificacbes de propriedade para delimitagcdo do
perimetro e detalhamento das construcdes que seriam protegidas. Isso porque havia
construcdes pertencentes a Estrada de Ferro Noroeste do Brasil.

A (Ultima vistoria seria realizada no ano de 2013, e a partir dela seriam
solicitadas inclusdes de novos elementos no tombamento!!3. Com isso, foi realizado
um parecer técnico conclusivo e a minuta de resolucao de tombamento, percurso que

seria formalizado e finalizado no ano de 2014, por meio da aprovacéao pelo Conselho.

Figura 13 - Imagem de vistoria de estudo de tombamento: fachada das residéncias
gue compdem a praca em frente a igreja — residéncias para casais

Fonte: Processo CONDEPHAAT n° 28.728/1191.

112 0 museu vem a ser inaugurado no ano de 2004.
113 ver Quadro 3.
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Ja4 no caso da solicitacdo de tombamento do asilo colénia Padre Bento,
algumas séo as diferencas, seja em termos de motivacdes para o pedido, quanto pelo
parecer para abertura do dossié. Tendo como interessado a Prefeitura Municipal de
Guarulhos, o pedido para abertura de estudo de tombamento foi protocolado no ano
de 1993 e especificava quais elementos se desejavam protecéo do 6rgdo: o cinema e
a capela do complexo. Anexado ao pedido, estavam os arquivos do ja existente
tombamento municipal, realizado no ano de 1990. Esse tombamento ja assinala
alguns embates e motivagdes que levaram a essa deliberacao:

Artigo 1° - Ficam tombados os prédios da Igreja e do Cinema existente no
interior do Hospital Padre Bento.

Artigo 2° - A Secretaria Municipal de Educacdo e Cultura notificara a
Companhia de Desenvolvimento Habitacional do Estado de S&o Paulo —
C.D.H. do tombamento ora determinado, bem como providenciara a inscri¢cao
dos imoveis em livro proprio, conforme determina o Artigo 56, Inciso XII, da
Lei Orgénica dos Municipios.

Artigo 3° - O tombamento objeto da presente Lei obedecerd, quanto a seus
efeitos, o disposto na legislagdo em vigor, especialmente a Lei Estadual n°
10.247, de 22 de outubro de 1968, que criou 0 Conselho de Defesa do
Patrimbnio Historico, Arqueolédgico, Artistico e Turistico do Estado —
CONDEPHAAT, bem como suas altera¢des e regulamentacdes. (Processo
CONDEPHAAT n. 33.189/1995, p. 38)

Diversos elementos chamam a atenc¢do nesta Leit** municipal. A primeira trata
da selecdo dos prédios da Igreja e do Cinema. No sucinto Oficio n. 856/93 — GP,
anexado ao dossié, encaminhado pelo entdo prefeito Vicentino Pappoto, a justificativa
resume-se a necessidade de proteg¢ao “tendo em vista o seu valor histoérico e cultural”
(Processo CONDEPHAAT n. 33.189/1995, p. 2). Dessa forma, ndo especifica o que
estava sendo entendido como histérico e cultural, que pode ser questionado a partir
das selecdes realizadas, valorizando determinadas constru¢cdes em detrimento de
outras remanescentes no asilo. Na sequéncia, a Lei menciona a necessidade de
notificacdo a Companhia de Desenvolvimento Habitacional e Urbano do estado de
Séo Paulo (CDHU), ja evidenciando na mesma que existe um embate com relacdo ao
local envolvendo o 6rgao a ser notificado, ainda que isso nao esteja explicito no texto.

Por fim, o trecho citado menciona que o tombamento municipal seguird o
disposto da Lei estadual de criacio do CONDEPHAAT, que descreve, em termos

gerais, as competéncias do 6rgéo que estava iniciando suas atividades. A associacao

114 A referida Lei, anexada ao dossié, encontra-se sob o nimero 3.587 de 07 de marco de 1990,
aprovada a partir do Processo n° 2.158/1990.
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direta a0 CONDEPHAAT deve-se ao fato de que a prefeitura ndo possuia nenhum
orgao ou instrumento que pudesse reger questdes ligadas ao patriménio, isso até o
ano de 2009, ano em que foi aprovada a Lei n. 6.573 que “dispde sobre a criagdo do
Conselho Municipal do Patriménio Histérico, estabelece normas para a preservacao e
protecdo do Patriménio Histérico, Artistico, Ambiental e Cultural do municipio de
Guarulhos” (Prefeitura de Guarulhos, 2009, p. 1). O parecer técnico do dossié
preliminar solicitacdo ficou a cargo da historiadora Marly Rodrigues®, que, ao longo

do parecer, questiona o tombamento municipal.

O cinema e a igreja foram objeto de uma lei de tombamento da Prefeitura
Municipal de Guarulhos, Lei n° 3.587, de 07/03/1990 cOpia em anexo. Trés
anos depois foi publicada outra Lei determinando o tombamento do campo
de futebol (Lei n° 4.432 de 10/09/1993, cépia em anexo) embora, segundo
informacgdes, naquele municipio ainda ndo tenha sido constituido em 6rgéo
de preservacéo do patriménio. (Processo CONDEPHAAT n. 33.189/1995, p.
51)

Importante destacar a participacao de Marly Rodrigues, assim como de outros
historiadores, seja no corpo técnico do CONDEPHAAT, seja na composi¢do do
Conselho, entrelacando tais atividades a funcéo social de historiador. Guillen (2014)
lembra que a atuacgéo de historiadores em demandas ligadas ao patrimonio material
€ algo que ocorre ha décadas, juntamente com outros profissionais, como arquitetos
e antropologos, por exemplo. Porém, coloca que “este ndo € um lugar tranquilo,
principalmente quando o historiador busca questionar narrativas construidas em torno
da identidade” (GUILLEN, 2014, p. 640), e finaliza o argumento com a afirmacao de
gue essa seria a principal tarefa intelectual dos historiadores.

Nesse sentido, Borges (2018, p. 92) observa um “vazio em relagao as politicas
de preservacdo que pensem a respeito da memoéria dos sujeitos que passaram por
esses lugares de internamento compulsério”, que assumam por objetivo reconhecer o
“valor histérico desses espacos em funcdo dos seus usos ordinarios”. E por esse viés

de analise que a participacao de historiadores, bem como sua responsabilidade frente

115 Doutora em Historia pela Unicamp. Foi docente do Curso de Arquitetura da Faculdade de Artes
Plasticas da FAAP (1998-2008); técnica do Servico Técnico de Conservacdo e Restauro -
CONDEPHAAT (1982-2007); dirigiu o Servico de Pesquisa e Tombamento do Departamento de
Patrimbnio Histérico, SMC-PMSP (1999-2000); foi diretora técnica do GEI-UPPH/Conselho de
Patriménio Histérico, Arqueoldgico, Artistico e Turistico de Sdo Paulo — CONDEPHAAT (2007-2009) e
do Instituto do Patriménio Histérico e Artistico Nacional, IPHAN/S&o Paulo (2009-2010). Atualmente é
diretora do Memorias Assessoria e Projetos, que presta servicos de pesquisa e consultoria para
empresas e instituicdes publicas e privadas.



169

a essa demanda social sdo importantes para que, ao final, fossem patrimonializados
tanto asilos quanto preventorios.

No parecer também é feito o levantamento da &rea que restou ao asilo colbnia.
Na década de 1970, com o fim oficial do isolamento, teve inicio um processo de
desmembramento de uma area de cerca de 556,6 mil metros quadrados. Destes,
restaram ao hospital cerca de 46,2 mil metros quadrados, e neste espagco que se
encontram as construgcdes alvo de protecdo. Além dessas, restaram também nesta
area um conjunto de residéncias, pavilhdes tipo Carville, a pérgola em alvenaria
construida em 1933 e o campo de futebol. Rodrigues conclui que o processo deve ser

aberto para um estudo de tombamento do conjunto remanescente, considerando que:

O tombamento da é&rea e ndo de edificios isolados justifica-se pelos
significados nela contidos. [...] 0 antigo Sanatério Padre Bento significa o
esforco de recriacdo da vida existente entre os atingidos pela doenca.

Este esforco esta ainda presente na meméria dos que ali viveram boa parte
de suas vidas e, apartados do convivio social, conseguiram estruturar formas
de convivéncia e atividades, constituiram uma sociedade propria na qual
ressaltavam os lacos de solidariedade e de associacéo e através da qual
buscaram também reconstruir sua identidade.

Recomenda-se que, no sentido do resgate da memodria deste esfor¢co multiplo
— de médicos, doentes e poder publico — o CONDEPHAAT procedesse
também o levantamento de outros remanescentes fisicos da estrutura oficial
de combate a lepra no Estado — entre os quais o asilo colénia de Bauru, cujo
pedido de tombamento j& foi encaminhado [...] (Processo CONDEPHAAT n.
33.189/1995, p. 51/52)

O trecho trata da primeira manifestacao da importancia em se realizar o estudo
de tombamento considerando toda a rede que constitui a profilaxia da lepra, ja
remetendo, em um primeiro momento, a possibilidade de vinculo ao Asilo Colbnia
Aimorés, com processo ja em andamento. italo Tronca é lembrado, ja na condi¢&o de
ex-conselheiro do 6rgéo, pela analise do processo e de sua iniciativa em solicitar a
abertura de estudo de tombamento do Asilo Colénia Pirapitingui. Além disso, a
argumentagcdo demonstra consonancia com o parecer emitido por Tronca, uma vez
que trata de uma série de elementos ligada a vida dos internos na condicdo de
“‘isolados”.

O “esfor¢o de recriagao da vida”, por exemplo, trata das readequacdes na
condi¢éo de interno e na rede de sociabilidades geradas no interior dos asilos, como
forma de minimizar os efeitos do isolamento. A sociedade propria, entdo, nessa

microcidade forjada que constituia o asilo colonia, era uma forma de minimizar o fato
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de néo ter a possibilidade de contato com o0 mundo exterior, o que inclui uma vivéncia
cotidiana com familiares, amigos e até filhos.

Em outra passagem do processo, Rodrigues reafirma a importancia do estudo
como algo a ser considerado a partir do que entende como uma fase da politica
publica de saude do estado. Nesse sentido, contemplar tal aspecto seria possivel
apenas no estudo dos “‘remanescentes dos sanatérios instalados pelo Servico de
Profilaxia da Lepra, razdo pela qual insisto para que a continuidade dos estudos se
faga levando em conta as solicitagdes de tombamento” (Processo CONDEPHAAT n.
33.189/1995, p. 95), referindo-se aos ja mencionados Aimorés e Pirapitingui.

N&o ha nenhum documento anexado ao processo que indigue a necessidade
em reforcar o estudo de tombamento considerando o conjunto das construgdes, mas
0s embates colocados pelo tombamento municipal feito pela prefeitura de Guarulhos
sugerem disputas que ja estejam colocadas logo em seu requerimento. Essa
afirmativa pode ser reiterada na consideracdo de Rodrigues sobre a necessidade de
esclarecer o “obscuro ‘tombamento’ realizado pela Camara Municipal de Guarulhos”,
como forma de garantir a “legitimidade do ato protetivo” (Processo CONDEPHAAT n.
33.189/1995, p.96).

Figura 14 - Imagem de vistoria de estudo de tombamento: piso do pavilhdo central
da pérgula

Fonte: Processo CONDEPHAAT n° 33.189/1995.
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A aprovacao do tombamento ocorreu no ano de 2011, de forma que apenas 0s
elementos citados ao longo do processo foram contemplados: o cinema, a igreja e o
campo de futebol, adicionando apenas, além desses citados, a pérgula'®. Diferente
dos outros asilos, as construcdes como residéncias e pavilhdes, fundamentais para a
compreensao do funcionamento enquanto microcidades, ficaram de fora (ver Quadro
3).

Outros processos de tombamento também apresentardo disputas que
envolvem interesse no uso de terras, ou mesmo questdes entre secretarias do estado.
Durante as visitas ao CONDEPHAAT para coleta de dados e realizacéo de cépias dos
processos para desenvolvimento desta pesquisa, que ocorreram entre 0s anos de
2018 e 2019, a instituicao alegou a nao disponibilidade dos processos dos Asilos
Colbnias Santo Angelo e Pirapitingui, uma vez que se encontravam no departamento
juridico.

Com relac&o ao Asilo Colénia Santo Angelo, h4, em andamento, a ja discutida
disputa de terras entre o Governo do Estado e a mineradora Itaquareia, e ao longo
deste processo foram movidas, também, as acdes de reintegracdo de posse das
casas de familiares de hansenianos, pelo proprio governo.

Com relagédo ao Asilo Coldnia Pirapitingui, no Relatério CGA/SS n° 148/20181,
emitido pela Corregedoria Geral da Administracdo — Secretaria da Saude, sdo
pontuados alguns elementos que colocam em questdo procedimentos que seriam
adotados pela Secretaria da Saude e gue tiveram de ser revistos ap0s a aprovacao
do tombamento do complexo.

No documento, € indicada na publicacao feita em Diario Oficial do Estado, a
autorizacdo de demolicdo de 64 casas e 1 prédio onde funcionava a cadeia, em 31 de
novembro de 2012. Em junho de 2014, é enviado oficio do CONDEPHAAT ao hospital,
notificando a direcéo sobre o processo de tombamento, assim como da consequente

publicacdo em Diario Oficial do Estado.

116 pérgula € uma estrutura instalada em espacos abertos, formado geralmente por duas fileiras de
colunas que ficam frente a frente, ligadas entre si por vigas na horizontal, que formam uma espécie
de teto, e acima deste pode ser feita uma cobertura com espécies de plantas “trepadeiras”.

117 Disponivel em:
http://www.corregedoria.sp.gov.br/relatorios/Procedimentos2018/2012/CGA%20033%202012%20B%
200k.pdf. Acesso em 07 out. 2022.



http://www.corregedoria.sp.gov.br/relatorios/Procedimentos2018/2012/CGA%20033%202012%20B%20ok.pdf
http://www.corregedoria.sp.gov.br/relatorios/Procedimentos2018/2012/CGA%20033%202012%20B%20ok.pdf

172

Ainda em 2014, a Promotoria de Justica de Direitos Humanos de Itu solicitou a
direcdo do hospital previsdo de manutencdo do cemitério Sdo José, que integra o
complexo, a partir de denuncia formalizada pela vigilancia sanitaria do municipio. Em
resposta, a direcéo informou ter solicitado junto ao CONDEPHAAT autorizagéo para
intervencao, umavez que o cemitério esta na relacao e perimetro de protecéo do local.

Apos a exposicao dessas questdes, o documento relata providéncias tomadas.
Com relacdo as casas para demolicdo, o CONDEPHAAT havia incluido uma
determinada quantidade de casas, a cadeia e o cemitério Sdo José. Dessa forma, ha
a afirmacado de autorizacdo para demolicdo de um total de 59 casas. J& com relagéo
ao cemitério, houve a determinacéao judicial para manutencao do espaco. O relatorio
foi recebido e arquivado em seguida, uma vez que ja haviam sido dados os
encaminhamentos necessarios aos pontos levantados.

O desenvolvimento dos estudos de tombamento do Asilo Col6nia Cocais ndo
apresentou intercorréncias na documentacao do processo. Dessa forma, da abertura
de dossié preliminar a aprovacdo do tombamento pelo conselho, as atividades
ocorreram conforme o andamento dos estudos e coleta de dados previstos em

conjunto COMm 0S outros processos em andamento.
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Figura 15 - Imagem de vistoria de estudo de tombamento: corredor que unifica fileira
de pavilhdes de tratamento do antigo Asilo Col6nia Cocais

Fonte: Processo CONDEPHAAT n° 72.140/2014

A apreciagdo dos estudos de tombamento dos Asilos Pirapitingui
(72.097/2014), Santo Angelo (72.143/2014), Cocais (72.140/2014) e dos preventérios,
acompanhados de parecer emitido pela conselheira relatora, foi realizada pelo
Conselho e a aprovagdo dos tombamentos se deu no ano de 2016, em reunido
realizada em 10 outubro 2016, tendo a publicacao da deliberacdo no Diario Oficial do
estado em 10 novembro 2016. O Quadro 3 permite verificar elementos que foram
protegidos no tombamento de cada um dos asilos, com cada item listado, conforme

as resolucgdes publicadas no Diario Oficial.

Quadro 3 - Tombamento dos Asilos Col6nias de Sao Paulo

i . Publicac&o no
Corbma | Cidade | TUET0 O | piario Oficial de
Séo Paulo

Elementos tombados em cada
Asilo Col6nia

Capela Sagrado Coracdo de
Jesus, Teatro Padre Bento,
Campo de Futebol, Pérgula.

33.189/199 | Resolucéo SC - 56,

Padre Bento Guarulhos 5 de 14-06-2011




Aimorés

Bauru

28.728/199
1

Resolucao SC - 21,
de 15-03-2016
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Perimetro do Asilo Colbnia, Prédio
da lIgreja Nossa Senhora das
Dores, Prédio do antigo Cine-
teatro e cassino, Coreto, Antigos
Carvilles Anita Costa e
Araraquara, Prédio da primeira
igreja do asilo, Campo de futebol,
Tribuna, Quadra poliesportiva,
Tablado de danca, Bares, Prédios
da antiga Diretoria e
Administracdo, Portal formado
pelos muros do antigo Parlatério,
Calcamento em mosaico
portugués, Antigo portal de
entrada do Asilo.

§anto
Angelo

Mogi das
Cruzes

72.143/201
4

Resolucéo SC -
109, de 07-11-2018

Perimetro do Asilo Colbnia,
Residéncia 6 Pessoal
Administrativo (antiga casa do
Diretor, Almoxarifado Geral, Casa
5 Administrativo, RH, Portaria 2,
Depdsito temporario, Carville 51,
CME/Rouparia/Residuos, UTI

Infantil/Centro Cirargico,
Castelinho/Casa das Comissoes,
Cuidados Paliativos/Infecto

Contagiosas, Pavilhdo Santista,
Espaco de beleza (antigo
cabeleireiro), Barbearia, Carvilles
(4, 2, 3, 4), Cine Teatro,
Crobnicos/Internagcbes, Armazém
Caixa Beneficente,
Cassino/Sapataria, Jd. Brasil (16
residéncias), Bairro do Liméo (16
residéncias), Capela Pav.
Santista.

Pirapitingui

Itu

72.097/201
4

Resolucédo SC - 66,
de 19-12-2017

Perimetro do Asilo Colbnia,
Portaria, Edificios da antiga zona
intermediaria, Antigo
Parlatério/Correio/Tipografia,
Antiga  Cadeia, Igreja  da
Congregacao Cristd do Brasil,
Carville Caixa Beneficente e
Antiga Ré&dio, Pavilhdes tipo
padrdo (7 unidades), Pavilhdes
com pordo habitavel (4 unidades),
Casas geminadas (15 unidades),
Igreja  Franciscana, Pavilhdo
Jesus Gongalves, Centro Espirita
Adolfo Bezerra de Menezes, Igreja
Evangélica, Pavilhdo de Oficinas,
Residéncias geminadas modelo
padrao (15 unidades),
Residéncias geminadas com
pordo habitavel (8 unidades),
Igreja  Catdlica, Ambulatorio,
Clinica Psiquiatrica 2, Cemitério
Sao José.
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Perimetro do Asilo Colbnia,
Portaria, Antiga "Zona S&", Caixa
d'Agua circular, Campo de futebol
e Arquibancada, Torre de vigia,
Conjunto de pavilhées de
tratamento (unidades 1, 2, 3, 14,
15, geriatria 1 e intercorréncias
clinicas), Refeitério e Cozinha,
Administracdo, Cine  Teatro,
Almoxarifado, Servicos Gerais,
Prédio do antigo Cassino,
Residéncias tipo 1 (10 unid.),
Residéncias tipo 2 e 3 (7
unidades), tragado urbanistico do
eixo estruturador.

Casa 72.140/201 | Resolugéo SC - 25,

Cocals Branca 4 de 27-03-2018

Fonte: Elaborado pela autora.

Analisando os tombamentos por asilo colbnia, € possivel perceber que foi
levado em consideracao o conjunto remanescente e que se encontra em consonancia
com o conjunto que remete a profilaxia da lepra paulista de forma geral, com excec¢éo
apenas do Asilo Col6nia Padre Bento, pelas motivagfes ja especificadas.

Entre as construgbes contempladas, estdo as que remetem ao tratamento
meédico, como pavilhdes, ambulatério e clinica (com excecdo ao Asilo Colénia Padre
Bento), como também aquelas que remetem a momentos de lazer ou vivéncia
cotidiana que se poderia ter nesses espagos, como cinema, teatro, igrejas. Adiciona-
se a isso prédios administrativos. Nota-se que o tombamento foi estudado no conjunto
remanescente de cada local, e as selecdes foram feitas a partir deste contexto e
buscando contemplar uma variedade de constru¢cdes que representasse essa rede de
profilaxia como um todo.

Outro ponto relevante considerado no tombamento é a definicdo de um
perimetro, dentro do espaco dos asilos, que delimita, em seu interior, todos os itens
contemplados pelo tombamento. Neste estdo detalhadas as ruas que abrangem o
perimetro e que atuam reforcando o instrumento de preservacdo enquanto um
conjunto.

A patrimonializacdo dos asilos colénias, assim como todas as escolhas
realizadas de perimetro e constru¢des que estariam sob protecdo, constituem o todo
do entendimento dos tombamentos a partir da apreensao enquanto rede de profilaxia,
contemplando diferentes constru¢cdes que sdo importantes para a compreensao do

gue significou o periodo de isolamento compulsaério.
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Contudo, conforme verificado, a participacdo de internos ex-internos figura-se
como lacuna no que diz respeito a maior parte das atividades ligadas aos processos
de tombamento. Tal participacdo representaria, para além da expressado de anseios e
significados, a constituicdo de um elo e um meio de promocado a um debate com
potencial de transpor os protocolos da instituicao.

Conforme discutido, o percurso dos processos de tombamento envolveu ou
ainda envolve conflitos e necessidades locais, colocando desafios, muitas vezes de
ordem juridica, aos remanescentes protegidos.

Além disso, € possivel entender o patrimdnio ligado a hanseniase para além de
sua protecéo e das reflexdes que podem promover sobre o0 isolamento compulsorio.
O tombamento dos asilos colénias podem ser entendidos como elemento dentro das
possibilidades para processos e demandas por reparagdo. As demandas por
reparacdo das pessoas atingidas pela hanseniase e filhos separados requerem um
reconhecimento por parte do Estado pelas violacées que a politica de implementacao
dos asilos promoveu. Cada reconhecimento, efetivado por diferentes setores
governamentais, pode ser adicionado como elemento a demandas por reparacao que
se encontram em andamento.

Nesse sentido, os tombamentos tratam de um reconhecimento, por parte de
um orgao do estado, da necessidade de protecdo de espacos que foram marcados
por um passado doloroso, argumentagcao essa que permeia, com excec¢ao do Asilo
Colbnia Padre Bento, os documentos que constituem os processos de tombamento.

4.4 PATRIMONIO, HANSENIASE E DEMANDAS POR DIVULGAGCAO E
AMPLIAGCAO DE DEBATES SOBRE O ISOLAMENTO COMPULSORIO

Os tombamentos dos asilos colbnias paulistas estdo ligados, em alguma
medida, a demandas por repara¢do que foram concluidas e estdo em andamento,
assim como os debates sobre estigma e discriminacdo que seguem independente
dessas demandas. Tal afirmacdo pode ser feita a partir do entendimento do
tombamento como uma forma a mais de reconhecimento por parte do Estado da
contestavel politica sanitaria com relagdo a hanseniase que levou a segregacgao

compulsoria.
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Com este entendimento do patriménio como forma de reconhecimento, mas
também como forma de lembrar de um passado doloroso para a ndo repeticao, pode-
se entender os tombamentos como elemento importante aos grupos que foram
atingidos pela hanseniase e afetados de forma direta, assim como suas familias. O
contexto desse passado doloroso pode ser projetado para um debate além, que tenha
alcance nas populacdes, sobretudo para uma doenca que ainda envolve um estigma
atualmente.

Dessa forma, a divulgacdo e ampliacdo de um debate ligado & hanseniase e
ao isolamento compulsorio, somam-se aos tombamentos e demandas por reparacao,
abrindo espaco para a reflexdo acerca de direitos humanos ligados a saude e a
hanseniase.

Essas divulgacbes e debates podem ser verificadas em produgcbes que
possuem um alcance maior de publico e convidam para a reflexdo sobre a tematica,
como livros e documentarios. Mas ha também as producbes académicas, que Ssao
trabalhos que, ainda que por muitas vezes permanecam em um campo de
reconhecimento dos pares, vislumbram de modo geral retorno para a comunidade. A
partir desse viés, a atuacdo de historiadores pode ser verificada nessa demanda
através de seus trabalhos de pesquisa.

Nesse viés de analise, é importante considerar que foi a partir dessas
producbes que as técnicas CONDEPHAAT compuseram o0s tanto os dossiés
preliminares quanto estudos de tombamento, o que infere o impacto da ampliacao
desses estudos nas ultimas décadas e no caso dos processos de tombamento, a
utilizacdo desses materiais como referéncia.

Pensar a questdo da demanda social ligada ao isolamento compulsério nos
asilos, a partir de praticas médicas, experiéncias e memoarias, faz-se pertinente para
gue se possa promover o debate acerca do tema e abrir mais possibilidades de
encaminhamento por reparagédo. Nesse sentido, torna-se importante apresentar um
panorama ndo apenas no que existe em termos de publicacbes académicas, mas
também outros tipos de publicacdes e outros meios de divulgacdo que existam em
diferentes suportes que ndo o texto escrito, para que seja possivel visualizar o que
esta sendo produzido e que narrativas estdo sendo construidas. Destaca-se, em um
primeiro momento, a producdo de Italo Tronca na década de 1980, seguido de um
aumento relevante nas publicacbes e producdes, sobretudo nas duas ultimas

décadas. Os exemplos colocados aqui em debate representam uma visao geral, que
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demonstram, entre outras coisas, a ampliacdo da discusséo ligada a hanseniase e ao
isolamento compulsario.

Santhiago (2018) aponta que nos ultimos anos houve um aumento exponencial
em publicacbes como revistas de histéria, livros de histéria popular, produtos
audiovisuais e digitais. Afirma que em um primeiro momento, foi tomado pela
academia como “mero fenébmeno comunicacional”, porém que se transforma a medida
que

[...] a conformagdo de um nicho que as novas geracdes eram chamadas a
ocupar, bem como a justa preocupacdo com a qualidade da pesquisa e da
interpretacdo que embasavam os produtos de divulgagdo histérica,
favoreceram a aproximacéo de historiadores académicos e docentes com a
histéria publica. (SANTHIAGO, 2018, p. 326)

A constatacdo de Santhiago sobre a proliferacdo de materiais que realizam
usos do passado na constituicdo de narrativas pode ser verificada na producao ligada
a hanseniase. Livros como Cidade dos Esquecidos: a vida dos hansenianos num
antigo leprosario de Katia Auvray (2005), que conta com entrevistas com ex-internos
e analise de documentos do Asilo Colbnia Pirapitingui (Itu-SP) e A Praga de Manuela
Castro (2017), que conta com entrevistas principalmente do Asilo Col6nia Santa Izabel
(Betim-MG), trazem experiéncias de isolamento e sofrimento ao alcance do grande
publico.

A obra Nascidos Depois (2013), por sua vez, foi escrita por Teresa Oliveira, que
fora separada dos pais hansenianos e torna-se voluntaria do Morhan apds ir em busca
dos pais bioldgicos, sendo que o livro possui como tematica historias similares as da
autora, de separacdo dos pais que viviam internados nos asilos. Por sua vez, o
Memdrias da exclusao: narrativas de ex-portadores do mal de Hansen na cidade de
Bauru (1945 — 1969) (2018), foi resultado de uma pesquisa de doutorado de Carla
Lisboa Porto em Histdria e Sociedade Social pela UNESP.

Com relacdo a outros suportes além do texto escrito, € importante destacar
Lepra: o espetaculo do medo, documentario produzido pelo professor da UNICAMP
ftalo Tronca, aqui j& mencionado pela participac&o no conselho e emiss&o do parecer
para abertura de processo de tombamento do Asilo Col6nia Aimorés, como um dos
pioneiros na divulgacdo para o grande publico, no ano de 1987. O documentario Os
melhores anos de nossas vidas (2003) foi produzido pela Fiocruz Video e Memdrias
Internas (2010) produzido pela 10e20 Filmes, foi inspirado em uma dissertacéo de

mestrado do Programa de Pds-graduacdo em Multimeios da UNICAMP.
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Outra producéo em forma de documentario, Paredes Invisiveis: Hanseniase na
regido Norte (2013) pode ser citada como ainda mais importante na promocao do
debate publico acerca da hanseniase e do isolamento compulsério, uma vez que sua
produgdo foi realizada pela Comissdo Interministerial de Avaliagdo -
SNPDPD/Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, que conta
com entrevistas focadas na vida dos hansenianos ap0s concessao da indenizagao
pelo governo federal. O documentério produzido pelo governo pode ser entendido,
também, na légica de reconhecimento e de acdes que integram a reparagdo, no
debate e conscientizacdo para desconstrucao do estigma.

Todas as producdes citadas mostram a preocupacao em abordar a questao do
isolamento compulsério remontam principalmente as duas Ultimas décadas, seja em
trabalhos académicos ou em trabalhos realizados por jornalistas ou outros
profissionais, como forma de divulgar a temética a um grande publico. Além disso,
colocam no ambito publico os testemunhos, as falas, as experiéncias de vida e de
isolamento.

A patrimonializa¢do dos Asilos Col6nias no estado de S&o Paulo entre os anos
de 2011 e 2016 demonstram a preocupacdo em se realizar um estudo que
contemplasse a ldgica de trabalho de grupo tematico do CONDEPHAAT. Esse
trabalho do corpo técnico gerou um movimento, no ambito da instituicdo e pessoas
envolvidas, que privilegiou o contato com pesquisadores, movimentos sociais ligados
a luta pelos direitos das pessoas atingidas pela hanseniase e os proprios asilos
colonias. Diante do pesquisado, podem ser observadas escolhas realizadas com
relacdo as narrativas que sustentariam a proposicédo de tombamento, com enfoque no
sofrimento e nas violagbes cometidas em asilos e preventoérios.

Bezerra e Serres (2015, p. 181) afirmam que, quando possivel a criacdo de
memoriais € museus nesses espagos que preservam elementos do cotidiano
institucional do asilo col6nia, seja possivel falar em “estetizacdo das politicas de
memoaria”, termo cunhado por Selligmann-Silva (2009). Para as autoras, a estetizacao
seria um “produto das ag¢des de reconhecimento dos eventos traumaticos do passado,
a partir de interpretacdes do tempo presente”, sobretudo nos locais musealizados.

Dessa forma

[...] considera-se que as diversas emogOes ativadas pelos dispositivos de
meméria talvez ndo promovam uma comoc¢do em torno das memérias
dolorosas, mas valorizem um olhar sobre o cotidiano pitoresco no interior
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destas instituicdes. Assim, situamo-nos no espaco subjetivo entre a
percepc¢do do visitante e a emocao do antigo morador para problematizar a
categoria da vitima e os dispositivos politicos para o reconhecimento de locais
de memdria marcados por eventos traumaticos. Os sentidos do passado
desprendem-se da materialidade evocativa do lugar e complementam-se com
0s objetos, documentos e fotografias expostos nos memoriais criados em
seus espacos. (BEZERRA e SERRES, 2015, p. 181)

As producbes de livros e documentérios, assim como 0s processos de
patrimonializacdo, levam em consideracdo dimensGes que competem as
preocupacdes de encaminhamentos de uma demanda social especifica, entrecruzada
por diferentes segmentos sociais, bem como nas formas de mediacdo entre
historiadores, profissionais de areas correlatas, as narrativas que produzem e as
interacdes com o publico. Importante, também, ressaltar que tais produgdes atingem
um publico amplo, ainda ndo seja possivel mensurar esse alcance, a nao ser a
perspectiva pela forma como foram disponibilizadas!!®, além de extrapolar os muros
da academia, onde muitas vezes trabalhos como teses, dissertacbes e artigos
cientificos séo acessados apenas pelos pares que estdo inseridos nas universidades.

Nos estudos de tombamento dos asilos paulistas € ressaltada a participacao
do Morhan e da Fundacdo Paulista Contra a Hanseniase, afirmando que foi
proporcionado o “contato com instituigdes e grupos que atuam nas questdes ligadas
a hanseniase”, e lista que as mesmas atuam em questdes “ligadas a hanseniase, tais
como conscientizacao acerca da doenca, a situacao daqueles que ainda residem nas
dependéncias dos antigos asilos coldnias e a assisténcia aos filhos retirados dos pais”
sendo ainda acrescentado que essa articulagdo contribuiu para uma “compreenséao
dos bens estudados enquanto parte de uma memoria viva, que pode e deve participar
desde processos e identificagao e reconhecimento do patriménio histérico” (Processo
CONDEPHAAT 72.140/2014, p. 168). Além disso, € mencionada no processo a
participacdo no Il Encontro dos Antigos Hospitais-colonia de Hanseniase do Estado
de Sao Paulo, em que a Diretora do GEI Elisabete Watanabe e a Arquiteta Adda
Ungaretti apresentaram a comunicacdo “Preservagdo do Patrimbénio Historico —
Processos de Trabalho e Perspectivas do Tombamento Histérico nos Hospitais-
Colbnia no estado de Sao Paulo”, no ano de 2015. Por fim, destacam a participacao

no seminario “As doengas e 0s espagos de exclusdo”, que teve por objetivo

118 Como documentarios disponibilizados em plataformas virtuais como YouTube, Vimeo, assim como
publicacdes de livros e reportagens em revistas que sdo comercializados em livrarias e outros
estabelecimentos.
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acompanhar a comunicacéo da historiadora Yara Nogueira Monteiro!!® intitulada O
mundo dos excluidos: os asilos-colénias para pacientes da lepra, que ocorreu também
no ano de 2015, na Universidade de Sao Paulo (USP).

O patrimonio, nesse sentido, tem papel na ampliagdo da divulgacdo e
promocdo do debate sobre a hanseniase, assim como para a sensibilizacdo com
relacdo ao contexto de sofrimento, sobretudo aliadas a possibilidades de acdes
educativas e outras acdes que permitam tal ampliagédo, considerando que a partir do
tombamento, existam iniciativas que direcionem o debate. Porém, Ferreira (2012, p.
9) lembra que “é preciso estar atento a instrumentalizagdo da histéria pela demanda
social e repensar o vinculo, entre fungdo do conhecimento e fungao social da histéria”,

sobretudo quando se trata da andalise de passados sensiveis.

O patrimbnio transmuta-se em uma plataforma de debates e embates
incitados por demandas do tempo presente, explicitando problemas sociais
marcados por conflitos de diferentes ordens. Nesse processo, a fala, a escuta
e o dialogo tornam-se imprescindiveis em uma perspectiva de patriménio que
intenciona fazer com e para os sujeitos envolvidos. (BAUER e BORGES,
2018, p. 33)

Um exemplo interessante para que seja possivel pensar nas formas de
estabelecer um didlogo com os sujeitos envolvidos, bem como promover a escuta,
esta na constituicdo do memorial do Hospital Colénia Santa Teresa, localizado na
cidade de S&o Pedro de Alcantara, em Santa Catarina, através das rodas de conversa
realizadas pelo Projeto Arquivos Marginais, coordenado pela professora Viviane
Borges (2018). A trajetéria do projeto coloca em evidéncia a importancia da escuta,
integrando falas e anseios ao escopo, bem como deixa notar a interrupcdo de um
projeto importante para a comunidade local por conta de questdes institucionais,
sendo a principal a frequente troca na direcéo, bem como a falta de interesse destes
gestores na manutencao da parceria com a universidade.

Dessa forma, deve ser implicito ao historiador que trabalha com as narrativas
da hanseniase e a politica de isolamento compulsorio analisar sentidos na
permanéncia de um passado que remete ao sofrimento, e que segue com

desdobramentos juridicos. Além disso, significados sdo atribuidos pelos testemunhos,

119 Com tese defendida na Universidade de S&o Paulo sob o titulo Da maldicdo divina & excluséo social:
um estudo da hanseniase em S&o Paulo, no ano de 1995, Monteiro tornou-se ndo apenas uma
historiadora reconhecida pelas pesquisas sobre a hanseniase, como também teve seu trabalho
utilizado como referéncia nos estudos de tombamento.
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fator que remete a necessidade de uma relacdo de confianca e empatia no trabalho
de pesquisa.

A relacdo de proximidade e confianga, seja ao trabalhar com o testemunho ou
com o publico envolvido com o objeto de pesquisa consta como importante elemento
no trabalho com Historia Pablica, uma vez que “a pratica da histéria publica lembra o
gue nao deveriamos esquecer: a importancia da escuta, do reconhecimento e das
trocas verdadeiras” (SANTHIAGO, 2018, p. 329). O lago estabelecido através da
escuta e de uma relacdo sustentada pela empatia, € um fator essencial para que se
tenha um apoio de reconhecimento dos envolvidos.

O testemunho, nessa relacéo, pode ser entendido a partir de Bevernage (2018,
p. 52) destacando que a memdria possui uma estrutura temporal que diverge da
historiografia académica. Isso porque ela “reencarna, ressuscita e recicla, e se nega
a manter o passado no passado”. Essa seria uma caracteristica de memoarias que
experienciaram um passado doloroso, muitas vezes em contextos de violacdes de
direitos humanos e/ou conflitos.

Nesse sentido, o autor aponta que “o passado, em situacdes de pds conflito,
fica de alguma forma preso no presente e se recusa a passar’ € como consequéncia,
“passado e presente ja nao parecem se separar em suas proprias forgcas” (Bevernage,
2018, p. 51). Pensar esses patrimdnios dificeis, testemunho e as préaticas médicas
realizadas nos asilos colbnias significa, também, pensar nas narrativas veiculadas
acerca da hanseniase, as disputas que as envolvem e 0os encaminhamentos a partir
de narrativas selecionadas.

Borges (2018) lembra que as ac¢des que envolvem o dialogo com patrimonio e
memoéria poderiam contribuir para a reflexdo acerca dos patrimdnios dificeis no

sentido de

[...] entrelacar a funcéo original desses espacgos aos sentidos histéricos e
patrimoniais a eles atribuidos. A valoracao patrimonial desses lugares pode
contribuir para sua desestigmatizacdo, para que sobre eles se pense e se
discuta, ajudando a diminuir os muros visiveis e invisiveis que, muitas vezes,
ainda separam os de “dentro” e os de “fora” (BORGES, 2018, p. 92)

Esse trata de um ponto de fragilidade no percurso dos estudos de tombamento
da rede de profilaxia da lepra, levando em consideragdo que nao foram ouvidas as
familias atingidas pelo isolamento compulsério (hansenianos, filhos separados,

familiares). Dessa forma, o tombamento configura-se como importante instrumento de
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protecdo, mas ao mesmo tempo cabem as analises dos grupos atingidos pela
hanseniase sobre a analise dessas escolhas e do quanto sentem-se representados
nas mesmas, a partir dos significados que ja atribuidos.

O patriménio dificil, nesse sentido, chama a atencdo para experiéncias de
sofrimento em espacos que seguem com usos hospitalares, considerando que as
equipes dos hospitais, pacientes e familiares sejam na atualidade o maior contingente
de circulagdo e “visitacdo” desses locais. O tombamento tratara da protecdo do
espaco, e a partir de entdo é necesséario que sejam feitas acdes educativas e que
dialoguem com as comunidades de entorno desses locais. Nesse sentido, é
importante considerar que existam diferentes percep¢des com relacdo ao que
representou o isolamento obrigatorio, sendo importante tratar desses temas de forma
ampla e que dialogue com essas comunidades. A partir dessas analises, € pertinente
gue se considere a importancia do papel dos historiadores na atuacao em instituicbes
como o CONDEPHAAT, nesse caso seja como atuacado em corpo técnico ou membro
conselheiro.

Os processos de tombamento revelam historiadores atuando em diferentes
funcdes. A primeira seria como parte do corpo técnico do CONDEPHAAT,
desempenhando um trabalho que envolve uma série de estudos que abrange a
composicao de dossiés preliminares e estudos de tombamento, emisséo de pareceres
técnicos indicando elementos importantes pertinentes a cada processo de
tombamento. Ja os membros do Conselho sao representantes de Universidades do
estado, com pesquisas reconhecidas em ambitos nacional e internacional que muitas
vezes dialogam com 0s processos de tombamento.

Com relacdo a realizacdo dos estudos de tombamento, sobre a atuacédo na
emissdo de pareceres tecnicos e de parecer de membro do conselho, com os ja
destacados realizados pela historiadora Marly Rodrigues e pelo historiador italo
Tronca. Com relagdo ao segundo, cabe destacar o parecer favoravel a abertura de
estudo de tombamento do Asilo Colonia Aimorés, que redigiu o documento de acordo
com toda a trajetoria académica, com publicagcbes que discutem o estigma da
hanseniase, como por exemplo, o livro As mascaras do medo: lepra e aids (2000).

Além disso, os documentarios Lepra: o espetaculo do medo, aqui ja
mencionado e Amazonia doente, produzido em 1988, que traz relatos de experiéncias

de vida de hansenianos no Norte do Brasil, podem ser indicados como uma das
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primeiras iniciativas de divulgacédo cientifica no que concerne ao debate sobre os
asilos colbnias, seu funcionamento e a vida de internos e ex-internos nesses espacos.

Nesse viés de reflexdo, Borges (2018, p. 89) aponta que, no que se refere a
usos do passado, historia publica e histéria do tempo presente, permitem
“problematizar a producado de sentidos que tecem o patriménio” e podem oferecer
possibilidades de reflexdo no que diz respeito a “producédo de narrativas e de agdes
que motivem a discussao publica”. E através desse entendimento que o trabalho do
historiador, bem como os documentarios podem ser apreendidos.

No que se refere particularmente ao documentario Lepra, o espetaculo do
medo, trata de uma producdo que discute o contexto do Asilo Coldnia Pirapitingui,
utilizada como fonte na elaboracéao dos estudos de tombamento, o que faz com que,
para além da divulgacéo cientifica, tenha sido importante como fonte que possibilitou
uma reflexdo com maiores elementos para a questdo da hanseniase e de
funcionamento dos asilos coldnias, e que, ao final, foi uma das referéncias que tornou
possivel o tombamento dos asilos de maneira geral. A histéria €, assim, aplicada a
questdes sociais atuais, trazendo a tona experiéncias até pouco tempo ignoradas por
uma perspectiva mais tradicional de patriménio (BORGES, 2018, p. 89).

A producédo de documentarios e sua crescente ao longo do século XX esta
relacionada ao papel que o testemunho passou a ocupar na publicizacdo de
experiéncias de trauma e sofrimento vivenciados em contextos de violagédo de Direitos
Humanos como guerras e perseguicdes politicas, religiosas ou étnicas (entre outras)

e catastrofes.

Foi nos anos 1960 que se consagraram atitudes cinematograficas, via
tradicdo documentéria, de reelaboracao do passado por meio da memoria de
testemunhas, constituindo politicas visuais de memoaria publica que colheu
experiéncias sociais diversas, com destaque para os tipos traumaticos de
minoria (JUNIOR, 2016, p.54)

De acordo com Mauad e Dumas (2011, p.81) uma escrita videografica da
historia trata de “uma narrativa filmica dos resultados de uma operacao histérica que
mantém os requisitos académicos consagrados para a produgao historiografica”. O
titulo do documentario do autor, Lepra: o espetaculo do medo pode remeter a uma
interpretacdo ambigua. Aos pesquisadores de uma forma geral, o titulo pode ser
apreendido na forma como a hanseniase foi tratada ao longo do século XX no ambito
institucional, como um verdadeiro espetaculo do medo e na promocé&o da necessidade

dos Asilos Coldnias. Ao publico em geral, num primeiro momento pode soar na forma



185

de discurso desse apelo institucional que foi gerado: uma doenca que causa o0 medo
e o terror na sociedade, gerando uma suposta necessidade de isolamento do enfermo.
Mas, apos conferéncia do conteudo do video, fica evidente, mesmo ao publico nédo
académico, que o objetivo é trazer a reflexdo para as histérias de vida no Asilo Colénia
Pirapitingui e como isso esta vinculado ao trauma. Mauad e Dumas (2011) apontam a
nocéao de intertextualidade, considerando
Ao operarmos com a nocdo de intertextualidade, pressupomos a interacao
entre todas as substancias expressivas que constituem as fontes de meméria
(textual, visual, oral e sonora), no sentido de que cada uma delas possui uma
textualidade prépria, uma linguagem especifica, que, no entanto, sao
passiveis de se articularem e interpenetrarem no contexto da andlise histdrica
(MAUAD E DUMAS, 2011, p. 90)

Os autores utilizam, na chave da intertextualidade, o termo texto videogréfico,
que, para além dos debates acerca dos modos de fazer cinematograficos, devem
considerar a possibilidade de divulgar o “trabalho historiografico académico, num
suporte alternativo ao papel e com uma linguagem atualizada” (MAUAD e DUMAS,
2011, p. 91). A discusséo dos autores aponta para algumas modalidades de texto
videografico. No caso do documentario de Tronca, a “escrita intertextual ampliada”
seria uma modalidade que vem de encontro ao objetivo lancado na produc¢édo, uma
vez que a mesma se utiliza dos recursos do documentario cinematogréfico, contando
com uma variedade de cenas, sejam entrevistas ou cenas de eventos, integrando
também trilha sonora e leitura de trechos de fala de entrevistas ou de textos que
auxiliam na construcéo da narrativa.

Os exemplos até entdo discutidos das frentes de atuacdo de historiadores
ligados a todo o contexto que envolve o tombamento dos asilos colbnias paulistas
foram colocados de forma a demonstrar a importancia do papel do historiador em
demandas que envolvem usos do passado, sobretudo quando estes estao ligados a
memodérias do trauma e sofrimento.

O papel da patrimonializacdo que conta com a atuacao ou participacdo dos
historiadores, de forma direta ou indireta, configura-se como importante instrumento
de preservacao e ponto de partida sobre o debate ligado a hanseniase, mas existem
limitagGes, pois os encaminhamentos como acdes educativas, participagdo das
comunidades de entorno dos asilos, entre outras, caberiam em grande parte aos

locais tombados. Contudo, carecem de reflexdo sobre como poderia ser feito sem
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prejudicar ou causar desconforto agueles que ainda vivem nestes lugares — dai fazer
com e para os sujeitos envolvidos ser tdo importante.

Nesse sentido, é pertinente destacar a existéncia de museus no interior do
Asilos Colbnias Aimorés e do Asilo Colénia Cocais, entender como foi sua
constituicdo, bem como a participacdo do Morhan e as atua¢cdes do movimento no que
diz respeito ao patrimoénio. Além disso, pensar a participacdo deste publico de
internos, ex-internos e comunidade em geral com relacdo ao bem tombado e suas
apropriacdes, atraves das iniciativas promovidas por este museu, ou mesmo pelos

asilos de forma geral, ainda que ndo tenham este tipo de instituicdo em seu interior.

4.5 MORHAN E INICIATIVAS PARA PROTECAO DOS ASILOS COLONIAS

O tombamento dos Asilos Colbnias no estado de Sao Paulo, através do
CONDEPHAAT, traz a reflexdo sobre a existéncia de outras iniciativas que buscaram
a protecédo dos asilos, assim como a compreensao da importancia desses espacos
para a historia da hanseniase.

O Morhan, nesse sentido, desempenha um papel importante no que diz
respeito a implementacdo de a¢des, sobretudo educativas, que possuem o objetivo
de conscientizar a populacdo sobre a hanseniase, bem como promover debates
publicos sobre a doenca. Com relacdo a atuacdo pensando na importancia da
preservacao e dessas instituicdes, entendendo esses espag¢os como patrimonio ligado
a historia da hanseniase, existem algumas iniciativas de levantamento
documental/técnico que ja entendiam os asilos colénias de todo o pais como
patrimonio.

No ano de 2004, o Rio de Janeiro foi sede do 1° Seminario Internacional de
Antigos Hospitais-Col6nia da Hanseniase. Entre os participantes, um total de 95
pessoas, estavam moradores dessas instituicbes, voluntarios do Morhan e
profissionais da saude e assisténcia social. Como resultado dos debates promovidos
no evento, foi publicado o Relatério consolidado do 1° seminario nacional de antigos

Hospitais-Colénia de Hanseniase.

O seminario tinha como objetivo elaborar um diagndstico rapido e realista das
necessidades, problemas e prioridades dos atingidos pela hanseniase
vinculados direta ou indiretamente aos hospitais-colénia, de modo a
apresentar a visdo dos moradores a respeito dos caminhos ideais para a
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reestruturacdo desses hospitais. O diagndstico participativo proporcionado
pelo seminario fez da oficina um instrumento importante para a construgao
do conhecimento e do consenso possivel em torno das agdes, servicos e
beneficios que se esperam do governo. Este diagndstico é apenas uma parte
de um amplo programa de a¢des, e foi formulado com a inteng&o de subsidiar
a formulacdo e implementacdo de uma politica de atencdo integral as
pessoas atingidas pela hanseniase vinculadas aos hospitais-colénia e seu
entorno. (Morhan Nacional, 2005 p. 4)

A participagédo de todos, inclusive moradores dos asilos, para a reflexdo
conjunta sobre tomada de ac¢des, ndo escapa a prerrogativa do que vem a ser o
préprio Morhan. Como movimento social que intenta atender e buscar direitos das
pessoas que foram atingidas pela hanseniase, seus membros sdo, em sua maioria,
pessoas que foram vitimas da doenca, que podem ter sofrido a internacéo
compulsoéria, ou mesmo filhos que foram separados dos pais ao nascer nos asilos.
Como movimento social, se entende a partir de uma construcédo coletiva, mediada
pelos representantes das coordenacdes nacional, estaduais e nucleos regionais.

O planejamento e constituicdo das acdes desenvolvidas pelo Morhan envolvem
o discurso de realizagdo a partir da construgdo conjunta. E possivel identificar a
efetivacdo dessa premissa a partir do acompanhamento das atividades
desenvolvidas, sobretudo nas redes sociais. Muitas dessas acfes possuem carater
educativo e sdo abertas ao publico em geral, porém com foco nas pessoas atingidas
pela hanseniase. Além disso, essa construcao coletiva é expressa em outras
passagens do relatério, pensando no espaco dos asilos como patrimoénio cultural,
destacando a importancia de acfes de promovam sua preservacdo e com ex-
moradores como participantes ativos desse entendimento, dos quais séo pertinentes
destacar:

- Que se crie um memorial ou museu dos hospitais-colénia.

- Que se valorize a histéria de vida das pessoas que vivem ou viveram nas
colbnias por meio de biografias.

- Que se recuperem, preservem e criem formas de registrar a histéria de vida
das pessoas, das instalagdes e das instituicbes que compdem 0s antigos
hospitais-coldnia.

- Que sejam apoiados, produzidos e veiculados filmes sobre a histéria das
colbnias.

- Que sejam sensibilizados moradores e egressos sobre a importancia de
suas historias e memoarias, e que esse trabalho seja realizado por pessoas
da prépria comunidade.

- Que se capacitem os internos e suas familias para atividades voltadas ao
resgate e preservacao das proprias coldénias em que vivem.

- Que se criem estratégias para que os hospitais gerais, dentro das colbnias,
estimulem os moradores a preservar e divulgar a memoaria das col6nias.
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- Que sejam criados centros de documentacdo e pesquisa visando a
conservacdo da memodria; e que sejam inventariados os documentos e
acervos de livros, prontuarios e fotografias, com garantia de acesso da
comunidade aos documentos existentes.

- Que se recupere o conjunto de edificacbes e complexos arquitetdnicos,
auténticos sitios histéricos, e que o destino desse patriménio seja decidido
juntamente com os moradores de acordo com suas necessidades e
expectativas. (Morhan Nacional, 2005, p. 13)

Nos itens descritos € possivel perceber a importancia atribuida a preservacéo
da memoria de pessoas que viveram o isolamento nos asilos colbnias, e a premissa
de que sejam integradas nas formacdes para que esses espagos sejam preservados,
como sujeitos ativos de projetos que levassem a patrimonializacéo, a preservacao de
documentos e construcdes, assim como de suas memorias individuais através da
escuta, por vezes expressas em pesquisas que utilizaram a metodologia da historia
oral ou como fontes orais em documentarios.

Com a publicacdo do Cadernos do Morhan sobre o Projeto Acervo, no ano de
2010, observa-se um movimento do Morhan com participacéo de pesquisadores para
gue se fizesse um levantamento de documentos, existéncia ou ndo de um trabalho de
preservacao, bem como a participacdo da comunidade e a preservacdo de memarias
atraves da historia oral.

Dos 33 asilos coldnias existentes no Brasil, 13 deles foram contemplados na
etapa de pesquisa, sendo que, do estado de Sao Paulo, estédo o Asilo Colonia Aimorés
e 0 Asilo Colbdnia Pirapitingui. No Quadro 4 é possivel observar algumas das questées

feitas no levantamento destes asilos:

Quadro 4 - Informacgdes, documentacdo e memoria

“Informacgdes, documentagao e memoria”
Asilo Col6nia Aimorés Asilo Colénia Pirapitingui
Tipo de documentacéo Textual, Iconografica, | Textual, Iconografica,
Bibliografica. Bibliografica (boa parte sob a
guarda de um funcionario da
Terapia Ocupacional na
instituicao).
Ha algum tipo de trabalho de | Sim: Museu, Centro de | Nao
preservacéo? Documentacéo, Biblioteca
A comunidade da colbénia | Sim. N&o
conhece o trabalho que vem | A comunidade est4 envolvida
sendo realizado? no trabalho: sim
Fornecendo materiais de uso
particular encontrados que
falam da histéria da coldnia,
como fotos antigas, objetos, e
utensilios usados na década
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passadas, ajudando na
preservacao da histéria.
Existe algum trabalho de | Sim120 Nao

recuperacdo da memoria dos
moradores da col6nia através
da Histéria Oral?

Fonte: Projeto Acervo. Cadernos do Morhan, 2010.

As duas instituicdes apresentam uma grande disparidade em todos os aspectos
destacados no Quadro 4, o que evidencia a diversidade em termos de acdes locais
para preservacao dos asilos. Cabe destacar que esse levantamento foi realizado em
periodo anterior a aprovacdo dos tombamentos.

O Asilo Colonia Pirapitingui, atualmente Hospital Francisco Ribeiro Arantes,
funciona como hospital de referéncia para a comunidade de ex-moradores/portadores
da hanseniase, e abriga o Centro de Desenvolvimento do Portador de Deficiéncia
Mental, promovendo atendimento psicossocial. O hospital atende, através do
ambulatorio, outras especialidades.

O destino comum de boa parte dos asilos colénias em todo o Brasil € o
funcionamento como hospital, utilizando parte da estrutura ja existente de
construcBes. Um exemplo, nesse sentido, é o Hospital Colénia Santa Teresa, em Sao
Pedro de Alcantara (SC), que hoje funciona como o Hospital Santa Teresa de
Dermatologia Sanitaria, ou no Rio Grande do Sul com o Hospital Col6nia Itapua (na
cidade de Viamao) que atualmente funciona como centro de reabilitacdo para
dependentes quimicos.

Nesse sentido, com a auséncia de acdes que promovam a preservacao e
conscientizacdo da comunidade acerca dos usos que ja foram feitos do espaco faz
com que 0 novo uso acabe por ser sobreposto, o que leva o uso anterior ao
esquecimento. E importante pensar no tombamento que vem posteriormente como
passo importante para que sejam encaminhadas acdes de preservacdo, de
envolvimento da comunidade que vive nas casas dos asilos e ex-moradores, muitos
deles parte da comunidade de entorno.

O Asilo Coldnia Aimorés, por sua vez, é gerido pelo Instituto Lauro de Souza
Lima. Criado em 1989, através do Decreto n°® 30.521, o que antes funcionava

unicamente como hospital passa a ser, também, um instituto de pesquisa vinculado a

120 MORAES, Daniela Lemos de. Auto-imagem, fotografia e memaria. Contribuicbes de ex-internos do
Asilo-Coldnia Aimorés - SP. 2005. 263 f. Dissertacao (Mestrado) - Curso de Multimeios, Universidade
Estadual de Campinas, Campinas, 2005.
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Coordenadoria dos Institutos de Pesquisa da Secretaria de Saude do Estado de Séo
Paulo.

No ano de 2004, o ILSL inaugurou o Museu Silas Braga dos Reis, localizado
no prédio do antigo Cassino, ap0s passar por dois anos de reforma. Um dos
moradores do local, Nivaldo Mercurio'?!, passou a trabalhar na instituicdo, sendo
responsavel por acompanhar o publico visitante e trazer informacdes importantes
sobre as exposi¢des do local e sobre o isolamento nos asilos de forma geral, a partir
de sua experiéncia de isolamento compulsério. No documentario Memdérias Internas,
Nivaldo trata de algumas de suas memarias no espaco do Cassino, falando um pouco

de seu funcionamento nos anos de Asilo Colonia Aimorés.

Figura 16 - Exposi¢ao do Museu Silas Braga dos Reis

Fonte: Processo CONDEPHAAT 28728/1991.

121 No Capitulo | € possivel verificar algumas falas de Nivaldo, a partir de sua participacdo no
documentario Memdrias Internas, que foram articuladas para discutir o cotidiano e as experiéncias
vividas no interior dos asilos.
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Na Figura 16, € possivel perceber a representacdo da organizacdo de
funcionamento da instituicdo, por meio da exposicdo de mobiliario e itens de uso
administrativo. Dentro das imagens destacadas, nota-se um mobiliario especifico de
uso médico, assim como equipamentos que remetem a tratamentos, de uso cotidiano
nos anos de funcionamento como asilo colénia.

A Figura 17 trata de uma imagem feita de forma que se pudesse ter uma vista
ampla do saldo do Cassino (imagem a esquerda), que antes de ser musealizado, teve
importante papel no que tange a sociabilidade dos internos. Ainda na Figura 17, ligada
a questao das interacdes sociais entre os internos, através do entretenimento, trata
de um projetor utilizado no espaco do Cassino, que com frequéncia exibia filmes

(imagem a direita).

Figura 17 - Exposi¢cdo do Museu Silas Braga dos Reis — Cassino

Fonte: Processo CONDEPHAAT 28728/1991.

As imagens do Museu estdo anexadas no dossié do processo de tombamento
do Asilo Colbénia Aimorés, por meio de uma pasta gravada em CD nomeada “Vistoria”.
Nela existem diversas imagens, e algumas delas foram utilizadas para composicéo
textual do parecer técnico. As figuras apresentadas acima podem ser entendidas
dentro da representacédo do cotidiano da instituicdo, através de praticas meédicas,
administrativas e sociais. Porém, para além disso, ha também, na exposic¢ao local, o

acervo da Farmacia Mirante (Figura 18).
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Figura 18 - Farmacia Mirante

Fonte: Processo CONDEPHAAT 28728/1991.

A Farmacia Mirante funcionou no inicio do século XX, no municipio de Cabrélia
Paulista, préximo a Bauru, cidade onde se encontra o Asilo Colonia Aimorés. Apds o
fechamento, ficou como acervo da familia do fundador, o senhor Astor Mattos de
Carvalho, até sua doacédo para o ILSL, no ano de 2012. Sua presenca ha instituicdo
amplia os sentidos da exposicdo ao demarcar ndo apenas praticas
médicas/profilaticas do asilo, mas sim da regido do municipio de Bauru. Nesse
sentido, quando se refere ao Hospital Colonia Itapud e ao espago musealizado do
local, Bezerra e Serres (2019, p. 70) destacam que essas instituicbes sao “‘um
patriménio da saude que permite acessar a memoaria das tecnologias de combate a
doencga”. Pensando nas seleg¢des de representacdo do Museu Silas Braga dos Reis,
essa representacao diz respeito ao acesso a memoria das tecnologias de combate a
hanseniase e outras doencas em ambito regional.

Ao analisar as imagens de vistoria do museu, nota-se que, apesar do cotidiano
estar colocado na exposi¢céo por meio de objetos e moveis que remetam as atividades
do asilo, como o projetor de filmes da Figura 17, por exemplo, ndo estao colocadas as
narrativas de ex-internos, bem como o que significou a experiéncia de isolamento para
essas pessoas. Nesse sentido, a participacdo de Nivaldo Mercurio, na condi¢do de
ex-asilado e funcionario do museu, estabelece um elo, onde sua narrativa, a partir de
suas vivéncias podem contemplar possiveis auséncias na exposi¢cao. A constituicdo

das representaces pode ser entendida a partir de Santhiago (2016) quando aponta
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gue um dos engajamentos da histdria publica, enquanto area de estudo e acao seria
a historia feita para o publico, que néo pressupde a participacao direta do publico nas
etapas de reflexdo e elaboracao. O resultado poderia ter uma outra configuragéao se
tivesse sido atravessada por outro engajamento, como a historia feita com o publico,
ou “uma histéria colaborativa, na qual a ideia de ‘autoridade compartilhada’ é central”
(SANTHIAGO, 2016, p. 28).

Dessa forma, o ILSL, como instituto de pesquisa que realiza a gestdo do museu,
privilegia a representagéo do saber médico e suas transformagdes ao longo do tempo.
Os significados, a partir da exposicéo que esta colocada, necessita de mediacdo que
atribua os sentidos do isolamento compulsorio, através da participacdo da
comunidade de ex-asilados, do Morhan, de familiares.

O Asilo Colbnia Cocais possui, também, um espaco que denominam museu
(Figura 19 e Figura 20). De acordo com o Processo CONDEPHAAT 72140/2014, esta
localizado em um dos pavilhdes de tratamento, sendo uma das poucas informacdes
fornecidas sobre a exposicao, escassez essa também presente na pasta de imagens
da vistoria, anexada ao processo.

Figura 19 - Ala do museu que reproduz uma sala de banho no Asilo Colénia Cocais

Fonte: Processo CONDEPHAAT 72140/2014
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Figura 20 - Detalhes do acervo do museu do Asilo Colénia Cocais

Fonte: Processo CONDEPHAAT 72140/2014

A partir das imagens, é possivel notar recortes de um cotidiano institucional,
este com algumas representacdes em fotografias (que ndo sdo possiveis de identificar
na Figura 20), e abaixo delas alguns dos que podem ser livros de registro (também
nao ha qualquer descricdo sobre 0s mesmos no processo. Isso porque sao iniciativas
institucionais que priorizam a narrativa do funcionamento desses espagos, 0 que
acaba por deixar & margem dos processos de constituicdo os sujeitos diretamente
envolvidos no isolamento compulsério. De acordo com as “propostas técnicas
especificas de encaminhamento” que integra o processo de tombamento do Asilo
Colbnia Cocais, “o interesse na preservacdo da memdria do Asilo Cocais persiste na
atual direcao do Centro de Reabilitacdo, que mantém um pequeno museu com acervo
recolhido na instituigdo” (Processo CONDEPHAAT 72140/2014, p. 126). O Centro de
Reabilitacdo, voltado para dependentes quimicos, foi 0 novo uso destinado ao asilo.
Esse interesse e reconhecimento por parte de funcionarios, e ndo em um sentido mais

amplo, pode ser entendido:

Devido a caracteristica incbmoda dessas memdrias e ao aspecto negativo
associado a doenga, lugares como os leprosarios nao foram por muito tempo
reivindicados como patriménio. Pelo contrario, ha uma opinido de que lugares
marcados pelo sofrimento, pelo estigma e pelo abuso de poder, deveriam ser
destruidos, fazendo desse gesto performatico, um ato catartico e simbélico
de destruicdo da existéncia negativa e obscura do lugar, e, por extensado, das
politicas que o geraram. Entretanto, é a prépria presenca incbmoda de tais
lugares, que sinalizam valores negativos, que precisa ser conservada para
nos sensibilizar sobre o passado e nos preparar para o futuro. (BEZERRA e
SERRES, 2019, p. 70)
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O tombamento desses espacos € importante para que seja possivel direcionar
estratégias de preservacdo dessas memarias que, como aponta Serres, remetem ao
aspecto negativo que estdo associados a doenca. Isso pode ser percebido inclusive
nas auséncias, pois, dos 5 asilos coldnias paulistas, apenas 2 possuiam espacos
denominados como museus no periodo em que foram realizados os estudos de
tombamento, sendo que um deles é mantido por um instituto médico e possui
exposi¢cdo que retrata o funcionamento no interior do asilo, bem como temética
correlata a saude com Farmacia Mirante, e o outro um espago constituido por iniciativa
de funcionarios, com objetivo de demarcar e trazer através do acervo o passado da
instituicao.

Dessa forma, é importante destacar que 0s espacos que abrigam essas
exposi¢des dos Asilos Coldnias Cocais e Aimorés tratam principalmente da historia
da profilaxia, e neste contexto é pouco notavel a presenca das trajetdrias de vida ou
do cotidiano dos internos.

As acdes do Morhan, podem ser entendidas como importantes formas de
participacdo das pessoas atingidas pela hanseniase e familiares com relagdo as
percepcdes e anseios com ligadas a preservacao dos asilos colonias, assim como 0s
significados atribuidos a essas comunidades.

De outro modo, as exposicdes dos Asilos Colbnias Aimorés e Cocais,
constituem uma representacdo que comunica algo com moradores, pacientes e ex-
pacientes e comunidade médica. Ainda que esses espacgos constituam narrativas de
um cotidiano administrativo, médico ou de sociabilidades, estdo abertos ao publico e
dialogam com o0 mesmo trazendo essas perspectivas listadas como forma de tratar da
funcao dos asilos colbnias, possuindo de qualquer forma uma intencionalidade no que
se deseja comunicatr.

A partir do tombamento dos asilos colbnias, assim como preventorios,
abrangendo assim a rede de profilaxia da lepra paulista, existem possibilidades que
podem ser mediadas pelas instituicdes, quando o caso, mas principalmente pelo
proprio Morhan. Levando em consideracdo a protecdo desses espacos, a partir do
que representou o isolamento compulsorio, € importante que se desenvolvam acdes
com as comunidades atingidas pela hanseniase, de entorno dos asilos e publico em
geral, como forma de ampliar os debates sobre o isolamento compulsério, abarcando

percepcdes sobre estigma, discriminacao, direitos humanos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Com o desenvolvimento deste trabalho, foram colocados em debate aspectos
que estdo ligados ao isolamento compulsorio de pessoas atingidas pela hanseniase
em asilos colbnias no estado de Sao Paulo. A partir do tombamento, pelo
CONDEPHAAT, da rede de profilaxia da lepra paulista, composta pelos asilos colonias
e preventorios, a pesquisa direcionou foco ao caso dos asilos coldnias, entendendo-
0s como patrimdnios dificeis. A partir de seu contexto de memoarias de dor e sofrimento
dos quais os asilos remetem, assim como reivindicacdes por reparacdo, foram
estabelecidos paralelos entre violacfes de direitos humanos ligadas a hanseniase e
demandas por reparagao.

Em um primeiro momento, foi pertinente entender alguns percursos ligados a
hanseniase para que se chegasse ao modelo de isolamento compulsério que
perdurou por grande parte do século XX no Brasil. Como doenca milenar, as formas
encontradas de se administrar pessoas que contrairam a doenca, de diferentes
periodos e lugares, estdo diretamente ligadas a formas de exclusdo, por vezes
associada a recluséo, outras a expulséo do convivio nos centros urbanos.

Nesse sentido, foi possivel observar que a constru¢cdo dos asilos colbnias, e
sobretudo seu funcionamento em suas duas primeiras décadas, colocam em
evidéncia escolhas por uma politica de segregacao em um momento que o0 isolamento
compulsério ja passava a ser questionado, além da oferta de medicacdo com potencial
para contencao do contagio (MENEGUELLO e BORGES, 2018).

Com isso, desvelam-se interesses colocados, sobretudo, pela Sociedade
Eugénica de Sao Paulo, composta pela elite paulista, que defendeu ideias de excluséo
daqueles que n&o seriam considerados “aptos” ao convivio social. Respaldados pelo
discurso médico, vao encaminhar na pratica a construcéo e funcionamento dos asilos
colénias e preventorios.

O funcionamento dos asilos foi marcado, do lado de fora dos muros, por uma
ampla articulacéo por parte do governo do estado para promover os asilos coldnias
como modelo a ser seguido. Videos institucionais e publicagBes em jornais irdo tratar
de espacos belos, que atendia a todas as necessidades de quem la vivia em

tratamento, com a possibilidade de alta ao “final” do tratamento, além da limpeza dos
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locais e as opcdes de lazer, de forma que essas representacdes remetiam a um bem-
estar no cotidiano dos asilos.

Os relatos de pessoas que foram internadas nos asilos contrapbem o0s
discursos oficiais externos. Os testemunhos, conforme destaca LaCapra (2020),
dizem respeito a algo que ndo poderia ser articulado, podendo entéo, ser identificado
e revivido. Ainda assim, os diversos debates sobre experiéncias de sofrimento e
testemunho apontam a impossibilidade de expressar em palavras aquilo que é
marcado nos corpos, a partir do rol de violéncias (sobre)vividas. O testemunho €,
também, uma das principais fontes do trabalho com a histéria do tempo presente,
fonte essa que marca pela sua presenca fisica, conforme aponta Rousso (2016).

Ainda que seja dificil revisitar as memoérias da vida nesses espagos, a0 mesmo
tempo configura-se como forma de dendncia, de expressar algo que se deseja que
ndo mais aconteca e para reivindicacbes por reparacdo. E importante, também,
expressar essas experiéncias como forma de entender como 0 estigma e a
discriminagdo com relacdo a hanseniase permearam em politicas publicas da saude.

Desse modo, a partir da ndo correspondéncia a um conjunto de atributos que
se espera por parte da sociedade, com base em critérios sociais, subjetivos e de
relacdes de poder, ocorre a exclusdo de pessoas e grupos. A formacédo de grupos que
sdo condenados socialmente a excluséo, se da, no entendimento de Goffman (1982),
a partir da similaridade de atributos que promoveu a exclusao de cada pessoa. Além
disso, os debates atuais apontardo a excluséo a partir da discriminacéo e preconceito,
na chave das relacfes de poder.

Com a classificacdo de doenca negligenciada, a hanseniase e estigma e
discriminacéo atrelados a ela poderéo ser pensados dentro das relacdes de poder,
assim como de colonialismo. Isso porque a doenca negligenciada diz respeito a
caracteristicas de contagio em lugares em que permanecem dificuldades de acesso a
saneamento bésico, condicbes de moradia, acesso a saude e informacdo sobre
doencas e formas de prevencdo. Com isso, perpetuam-se ndo apenas estigma e
discriminagcdo, como também a manutencdo dessas relagcdes de poder que
evidenciam a falta de interesse de paises em atribuir recursos para erradicacéo
dessas doencas.

A partir do contexto médico questionavel, do eugenismo, estigma e
discriminacdo que permearam a pratica de isolamento compulsoério, comecam a ser

pensadas e encaminhadas demandas por reparacao.
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Com relacdo a direitos humanos e direito a reparacado no Brasil, € possivel
perceber que o Estado ratificou alguns documentos de instituicdes ligadas a ONU, que
tratam do tema e oferecem recomendacbes. Destaca-se a adocdo desses
documentos como norteadores de politicas de direitos humanos apés o periodo de
Ditadura Militar no Brasil.

Os debates sobre direitos humanos dizem respeito ndo apenas a um
reconhecimento por parte do Estado, mas que essas percepcdes sejam debatidas de
forma ampla em toda a sociedade. Nesse sentido, € apontada a demora na
implementacdo da Comissdo Nacional da Verdade como fator de impacto ao debate
publico que permitisse o reconhecimento de algozes, assim como no préprio
entendimento do que sao direitos humanos. As consequéncias desses
encaminhamentos podem ser verificadas nos ultimos anos, a partir das articulaces
de diversos autores, como Seligmann-Silva (2020) e Pereira (2022), que apontam
revisionismo histdrico, negacdo de direitos fundamentais por alguns setores da
sociedade, assim como outras permanéncias no presente.

Com a hanseniase, a percepcao da sociedade sobre atendimento de direitos
humanos pode ser somada ao estigma, assim como ao respaldo que a internacao
obrigatéria obteve através do discurso médico. Tais elementos criam um cenario
ligado a necessidade de reconhecimento de violacdes de direitos humanos.

O Japao, nesse sentido, é pioneiro no que tange a esse reconhecimento pelas
violacdes la cometidas através da Lei de Prevencédo da Lepra. A partir da mobilizacéo
da Federacdo Nacional de Pacientes dos Leprosarios, foi possivel a concessao de
indenizacdo, assim como, anos depois, 0 entendimento de que a compensacao
deveria ser estendida aos familiares.

No Brasil, o inicio das atividades do Morhan, na década de 1980, sera de
grande relevancia para essas reivindicacbes por reconhecimento de violéncia
cometida pelo Estado e reparacdo. Ao longo das décadas que se seguiram, O
movimento social cresceu e se desenvolveu em termos de estrutura, com divisdes
para tratar de diferentes tematicas ligadas a promocéo e acesso a saude, educacao,
suporte juridico, entre outros.

Sua atuacdo no que diz respeito as reparagdes tem inicio com os pedidos
ligados as pessoas atingidas pela hanseniase que foram internadas de forma
compulséria. Com a mobilizagdo em Brasilia no ano de 2007, e a concessao de

pensdes vitalicias por meio de Lei, essa configura-se como grande conquista do
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movimento, considerando que trata do reconhecimento do governo brasileiro pelas
violacbes cometidas as pessoas atingidas pela hanseniase. Com isso, o Brasil passa
a ser o0 segundo pais a estabelecer compensacao através da pensao.

Importante destacar, neste contexto, que a compensacéao trata de uma forma
de reparacdo financeira que corresponde a uma forma importante de
encaminhamento, mas ao mesmo tempo néo é suficiente para reparar de fato tudo o
gue representou o isolamento nos asilos, seja no cotidiano disciplinador, seja no
afastamento do convivio social e esfacelamento das relagbes com o mundo externo.

A demanda por reparacdo que se encontra em andamento, atualmente, diz
respeito a solicitacdo de indenizacéo aos filhos que foram enviados aos preventorios.
Conforme demonstram os resultados da pesquisa, o cotidiano dos preventérios é
marcado por uma série de violéncias, para além da separacéo ja estabelecida. Dessa
forma, ha diversos projetos de lei em tramite, em ambito estadual e federal. No estado
de S&o Paulo também ha o PL1.214, da deputada estadual Leci Brand&ao.

Além disso, ha uma demanda especifica das familias que ainda residem nos
Asilos Colbnias Santo Angelo e Pirapitingui, nas casas que integram os complexos. A
partir da notificacdo de reintegracdo de posse recebida por elas, tiveram ciéncia do
interesse do estado em remover essas pessoas de casas onde vivem h& muitos anos.
Tomando por base uma resolucédo implementada no ano de 2001, o argumento é de
que as pessoas notificadas ndo atenderiam os critérios de moradia. S&o conjuges,
filhos ou outros familiares de pessoas atingidas pela hanseniase que ja faleceram, e
a resolucdo concede apenas a estas o direito a permanéncia nas casas.

Essa trata de outra demanda em andamento. H4 o PL n° 1.287/2019, em
tramitacdo, para concessao de posse dessas casas a essas familias, assim como
criagdo de um centro de memoria no prédio da cadeia do Asilo Colbnia Pirapitingui.
Ha, também, a articulacdo de advogados ligados ao Morhan, atuando na mobilizacao
de acbes que possam reverter a reintegracdo ou encontrar outras possibilidades de
garantia de direitos a essas familias.

Com relacédo aos estudos de tombamento pelo CONDEPHAAT, nota-se 0s
encaminhamentos de solicitagbes dos Asilos Colénias Aimorés e Padre Bento, na
década de 1990. Os pareceres emitidos, primeiro pelo historiador membro do
conselho para se colocar favoravel a abertura de estudo de tombamento, e
posteriormente de historiadora do corpo técnico com emissao de parecer técnico de

dossié preliminar, fardo referéncia a um estudo de tombamento que leve em
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consideracdo uma rede de tratamento da hanseniase, pensando os tombamentos a
partir desse viés.

A retomada dos estudos de tombamento em meados da década de 2010 trata
de um momento de organizacdo da instituicdo que influenciou na condugéo das
atividades. A partir da organizacdo de trabalho em grupos de estudos tematicos, as
técnicas responsaveis pelos estudos de tombamento dos asilos revisitaram esses
pareceres e encaminharam um estudo de tombamento conjunto, a partir da solicitagao
para abertura de novos dossiés preliminares tendo, como interessado, a propria
UPPH.

Com a aprovacdo dos tombamentos entre aos anos de 2011 e 2016, coloca-se
em evidéncia demandas de patrimonializacdo de espacos que vao além da
valorizacao arquitetnica, ou outros elementos que possuem caracteristicas dentro do
que muitas vezes é destacado a partir do “belo e bom” (MENEGUELLO, 2020).

A atribuicdo do tombamento dos asilos coldénias na categoria patrimonios
dificeis permite pensa-los para além desses espagcos como patriménio cultural da
saude ou patriménio hospitalar. Marcado por experiéncias de dor e sofrimento, estdo
ligados muitas vezes, também, a demandas por reparacéo do sofrimento vivido. Nesta
categoria, é possivel a reflexdo, conforme destaca Macdonald (2009), do tombamento
dos asilos como algo que pode ser entendido como controverso, a partir das diferentes
percepcdes de diversos setores da sociedade. Além disso, pode permear o presente
daqueles que viveram o isolamento obrigatério, de maneiras das quais podem trazer
a tona as lembrancas da experiéncia marcada nos corpos.

Com isso os asilos colénias, enquanto patrimoénios dificeis, remetem ao
contexto de sofrimento infligido pelo isolamento obrigatério, fator que representou
diversos impactos, conforme observado, na vida das pessoas atingidas pela
hanseniase, dos quais atualmente reivindicam reparacdo. Dessa forma, o patriménio
cumpre uma funcéo ligada a essas por reparagéao, tratando da preservacéo do espacgo
para que aquele contexto ndo mais aconteca, e para que se possa abrir espacos de
reflexdo sobre estigma, discriminacao e politicas eugénicas de ontem e de hoje.

Para além disso, foram verificadas iniciativas do Morhan em eventos, agdes e
publicacdes de levantamento e promoc¢ao da valorizagao e preservacédo dos asilos
colonias, assim como iniciativas do Aimorés e Cocais ao destinar espacos para a

constituicdo de museus e exposicoes.
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Nesse viés de analise, entende-se o tombamento dos asilos colénias como
forma de reconhecimento por parte do estado pela implementacdo da questionavel
politica de isolamento compulsério. Como o6Orgdo do governo estadual, o
CONDEPHAAT e a UPPH desenvolveram os estudos de tombamento levando em
consideracdo o levantamento de referéncias e discussédo a partir das violacdes de
direitos cometidas nesses espacos.

Por fim, a pesquisa conclui a partir do entendimento que, mesmo configurando
um reconhecimento de Estado, fator importante aos grupos de pessoas atingidas pela
hanseniase e seus familiares, € certo que foram feitas escolhas institucionais para
conducdo dos estudos de tombamento. Uma dessas escolhas diz respeito a nao
participacdo das pessoas que viveram o isolamento compulsério, seja as que ainda
residem ou ndo nesses espacos. Nesse sentido, seria importante que se tivesse
investigado anseios, formas de representacao e participacdo a partir do olhar dessas
pessoas. De todo modo, 0s préximos passos para usos desses espacos e outras

demandas do patriménio podem e devem considerar ampla participagéo social.
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