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1 CONSIDERACOES INICIAIS

1.1 Contextualizagdo do Problema

O processo de institucionalizacdo da hanseniase no Piaui, entre 1931 e
1986 constitui 0 objeto de estudo desta pesquisa. Na década de 30 do século XX, as
pessoas acometidas pela hanseniase eram internadas compulsoriamente devido a
inexisténcia de medicamentos eficazes e, no Piaui, quando diagnosticadas, eram
encaminhadas para o Unico leprosario do estado, na cidade de Parnaiba.

A lepra, como foi denominada a hanseniase durante séculos, tem registro
nas passagens biblicas, como mal que causava feridas pelo corpo, e 0s leprosos,
como sujos, pobres e excluidos, condenados a viver esperando a misericordia divina
e a caridade dos homens. Em pleno século XXl a doenca desperta interesse da
populacdo, antes pelo apelo moral e emocional que l|he foi atribuido que por
questdes de ordem politica e social (CASTRO; WATANABE, 2009).

A hanseniase, ao longo da histdria, foi descrita como doenca que causava
horror em decorréncia das deformidades fisicas no doente nédo tratado, o que lhe
rendeu estigma e preconceito. Provavelmente, na historia da humanidade, nenhuma
doenca gerou estigma social tdo intenso quanto ela, sempre associada ao pecado, a
impureza e a punicdo (VERONESI, 2007). Contemporaneamente carrega ainda
atrelados ao seu nome o preconceito e a discriminacdo daqueles que a contrairam.
Essa situacdo acontece em funcdo da generalizada desinformacdo a seu respeito,
por parte da populagéo laica (BORENSTEIN; PADILHA, 2008).

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa cronica, causada pelo
Mycobacterium leprae. De evolucéo lenta, alta infectividade e baixa patogenicidade,
manifesta-se por meio de lesdes de pele com diminuicdo ou auséncia de
sensibilidade, e lesbes nos nervos periféricos decorrentes de processos
inflamatoérios, ou neurites, que se manifestam com dores e espessamentos dos
nervos periféricos e perda de sensibilidade nas areas inervadas (BRASIL, 2005). A
hanseniase é ainda caracterizada como um dos maiores problemas de saude
publica no Brasil, com alto poder incapacitante e podendo evoluir para deformidades
(BRASIL, 2010; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011).

A doenca ainda néo foi eliminada dos continentes africano, asiatico e sul-

americano. Nos paises endémicos como o Brasil, as condigbes so6cioecondmicas e
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culturais tém influéncia na distribuicdo e propagacao da endemia hansénica. O Brasil
registrou taxa de incidéncia de 15,32 por 100.000 habitantes em 2014, uma
classificacdo considerada alta. E considerado o segundo pais no mundo em
nimeros de casos de hanseniase, atras apenas da India (BRASIL, 2015; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2014).

Os coeficientes de deteccdo mais elevados do pais se encontram nas
regides Norte, Centro-Oeste e Nordeste (BRASIL, 2008). O Piaui € um dos estados
em que a hanseniase é considerada hiperendémica. Segundo boletim da Secretaria
Estadual de Saude, apresenta coeficiente de prevaléncia de 10,6 por 10.000
habitantes, e coeficiente de deteccdo de novos casos declinou de 39,5 por 100.000
habitantes em 2012, para 27,7 em 2013. De acordo com os parametros definidos
pela Portaria do Ministério da Saude n° 3.125, de 2010, esta taxa € classificada
como muito alta, comparadas as taxas no pais e na regido ( PIAUI, 2014; BRASIL,
2013).

O bacilo da lepra foi isolado em 1873, e a teoria do contagio foi
sancionada em 1892, no Congresso de Viena. Em 1897, durante o primeiro encontro
cientifico, a 12 Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em Berlim, foram
recomendadas as acfes de notificacdo obrigatoria, isolamento e vigilancia,
retificando a sustentacdo cientifica para o isolamento do doente como forma de
cuidado no século XIX (CUNHA, 2005).

No Brasil, até meados do século XX, o isolamento compulsério do doente
de hanseniase era a Unica forma de tratamento. Os abrigos e hospitais para
leprosos eram mantidos com doacbes de ordens religiosas e, posteriormente, 0s
estados assumiram a responsabilidade pelo asilamento em hospitais-colénia. Foi ao
longo do governo centralizador de Getulio Vargas, de 1930 a 1945, que as politicas
de controle da doenca se consolidaram (SOUZA-ARAUJO, 1956).

Segundo Borenstein e Padilha (2008), os acometidos pela doenca eram
encaminhados para leprosarios, distantes das cidades, de onde praticamente nunca
mais sairiam. A orientagdo vigente era o isolamento compulsorio em hospitais-
colénia, com espacos amplos para se desenvolverem diversas atividades que
reduzissem a ociosidade das pessoas ainda aptas para o trabalho. Assim, a politica

de controle da doenca apdés a década de 30 do século XX, se expressava,
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sobretudo, na construgdo de leprosarios nas unidades da federagdo. Ao final do
governo Vargas, em 1945, quase todos os estados mantinham, pelo menos, uma
instituic&o asilar (SOUSA-ARAUJO, 1956).

Nesse contexto, no Piaui, em julho de 1931, foi inaugurado, na cidade de
Parnaiba, o Unico leprosario do estado, o Hospital Sdo L&zaro, que, em 1975,
passou a ser denominado Hospital Col6nia do Carpina. Acreditava-se a época que a
politica de isolamento contribuisse para a possibilidade de erradicacdo da doenca,
no entanto, os indices de cura ndo foram os esperados e o numero de casos
aumentava progressivamente, constatado pela sua busca ativa (MACIEL, 2007).

O recorte historico do estudo tem como marco inicial a inauguracdo do
Hospital Sdo Lazaro e, como final, o periodo de proibicdo da internacdo compulséria
dos acometidos pela hanseniase, com a reestruturacéo das colénias.

Com os medicamentos quimioterapicos, durante as décadas de 1940 e
1950, o isolamento como medida profilatica foi se destituindo frente a constatacéo
de que tal politica ndo diminuia o numero de casos da doenca (MACIEL, 2004). Em
funcao disso, o isolamento compulsorio foi abolido no Brasil em 1962, e a internacéo
facultativa de doentes acometidos de hanseniase, antes restrita a col6nias, passou a
ser direcionada a hospitais gerais. Entretanto, muitos asilados haviam perdido os
vinculos familiares e, por isso, permaneceram residindo nas antigas ex-colénias ou
em nos arredores. Em alguns estados brasileiros, como o Piaui, Maranhao, Ceara e
outros, persistiu a pratica da internacéo asilar de doentes, por razbes sociais, até o
inicio dos anos de 1980 (SANTOS, 2003).

Com a redemocratizacdo do pais, a saude passou por profundas
mudancas. Em 1986, durante a realizacdo da 82 Conferéncia Nacional de Saude,
pautada na luta em prol dos direitos dos cidadaos, também se discutiu o destino dos
doentes que tinham permanecido internados e isolados por décadas (BRASIL,
2001).

A partir da Constituicdo de 1988 e da instituicio do Sistema Unico de
Saude (SUS), os leproséarios tiveram o papel redefinido, e muitos foram
transformados em hospitais de referéncia em Dermatologia, como foi o caso do
Hospital Colonia do Carpina. Como forma de assegurar os direitos dos pacientes,

garantindo-lhes a reinsercdo social, foi instituido o Movimento de Reintegracdo das
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Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), que foi um dos mais bem-
sucedidos movimentos sociais no Brasil, com representacdo no Conselho Nacional
de Saude (CNS) (NUNES, 1993).

A opcédo por pesquisar a institucionalizacdo da hanseniase no Piaui, a
partir da fundag&do do Hospital Col6nia do Carpina, decorre do interesse no estudo
dos aspectos relacionados a politica de isolamento compulsério, sob o ponto de
vista das pessoas que vivenciaram a doenca e/ou com elas conviveram, buscando
avaliar o cotidiano, as préticas de cuidado adotadas e as consequéncias do
tratamento.

Passadas quase trés décadas da democratizacdo da salude, a situacéo
dos pacientes que foram asilados no Carpina € impactante. As dimensdes do
hospital e a subutilizacdo dos espacos sao questdes que despertam o interesse para
a situacao dos asilados pela hanseniase e o contexto do cuidado.

O grande numero de internos, que chegou a ser 300 pacientes, de
funcionérios, as atividades dos tempos de Leprosério, o isolamento obrigatorio e a
incerteza da cura ndo mais existem. Entretanto, estudar o passado da Colbnia do
Carpina, preservar a memoria e atuar criticamente podem auxiliar na compreensao
do impacto da institucionalizacdo da hanseniase na vida das pessoas e do estigma

na sociedade.

1.2 Questdes de pesquisa

1. Como ocorreu a evolucdo histérica das politicas e das préaticas do
isolamento compulsério de doentes da hanseniase no Piaui?

2. Como era o cotidiano dos asilados e dos trabalhadores do Hospital Col6nia
do Carpina?

3. Quais as relagdes entre o contexto histérico do isolamento da hanseniase e
as praticas assistenciais aos doentes?

4. Como a hanseniase interveio nos modos de vida dos asilados?
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1.3 Objetivos

1. Resgatar as trajetorias historica do leprosario do Piaui e do isolamento
compulsorio da hanseniase no estado, no periodo de 1931 a 1986.

2. Analisar o cotidiano dos asilados e dos trabalhadores do Hospital Col6énia
do Carpina.

3. Descrever as relagdes entre o contexto histérico da institucionalizacéo da
hanseniase e as praticas assistenciais aos doentes.

4. Discutir como a institucionalizacdo da hanseniase interveio nos modos de

vida dos ex-asilados.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Historico da hanseniase e o isolamento no passado

A hanseniase, antigamente conhecida como Lepra ou Mal de Lazaro, € uma
das doencas mais antigas da humanidade. Existem referéncias em tratados médicos
chineses de 2600 a.C. e em livros sagrados da india, de 1500 a.C (GUIDELLA,
2000).

Os colonos portugueses, italianos, aleméaes e escravos africanos foram os
precursores da hanseniase no Brasil, com registros de focos endémicos desde o
final do Século XVII. No Brasil e em outros paises, a incerteza quanto a maneira de
transmissdo da doenca e ao tratamento gerava cautela e rigor nas medidas
profilaticas recomendadas pelos cientistas (LUZ, 1986).

Segundo Araujo (2003), com a chegada da Familia Real ao Brasil em 1808,
foi instituida a Policia Médica para vigiar as condi¢des de vida da populacédo a fim de
evitar novas epidemias. A preocupacdo com a saude, especialmente a salde da
Corte, levou ao saneamento dos portos com fiscalizacbes severas nas
embarcacdes, pois o fluxo de entrada de pessoas e mercadorias era considerado
agente causador da lepra. A tripulacdo, sadia ou ndo, cumpria um periodo de
guarentena nos lazaretos, até que as autoridades sanitarias as liberassem para
circular na cidade.

As primeiras iniciativas de controle da lepra, que se limitavam a construcao de
leprosarios e a assisténcia precaria aos doentes, foram tomadas com a
regulamentacao do combate a doenca, por ordem de D. Jodo VI (FEITOSA, 2008).

O controle da doenca s6 veio a ocorrer ao longo do século XVIII, quando as
autoridades priorizaram as préticas de higienizacdo do meio urbano nas principais
cidades do Brasil, devido ao recrudescimento da epidemia da Febre Amarela, fato
gue interferia na base da economia agroexportadora. Cidades portuarias como Sao
Paulo, Santos e Rio de Janeiro foram as primeiras a iniciar obras de saneamento,
com a organizacao das redes de agua e esgoto, o afastamento de cemitérios dos

centros da cidade e a elaboragdo de normas para enterrar os mortos. Alimentos e
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outros produtos de consumo humano passaram a ser controlados e fiscalizados por
meio de medidas das autoridades coloniais e filantrépicas (SOUZA-ARAUJO, 1956).

A destinacdo de abrigos e hospitais para leprosos nas cidades com maior
densidade de doentes iniciou no século XVIII, ficando a manutencéo dos leproséarios
a cargo de ordens religiosas, que recebiam donativos para geri-los. Nesse sentido,
foi fundado, em 1713, o Hospital Col6nia do Recife; em 1740, o Hospital Col6énia do
Rio de Janeiro; em 1755, o Hospital Colénia da Bahia e, em 1789, o Hospital Col6énia
de S&o Paulo (VERONESI, 2007).

Em 1862, foram oficialmente registrados os primeiros casos da doenca na
cidade do Rio de Janeiro, 0s quais, até o fim da monarquia, eram 12. Em 1899,
foram notificados 20 casos, e a endemia ainda aumentou nos anos seguintes. Entre
1915 e 1920, ja havia 120 casos diagnosticados (SOUZA-ARAUJO, 1956).

A palavra lepra, que significa escamoso em grego, era utilizada desde os
escritos da Biblia para designar uma gama de dermatoses, entre elas a psoriase e 0
eczema. Com o esclarecimento e a diferenciacdo entre as diversas dermatoses
incluidas nessa designacdo, e em virtude de as palavras lepra e leproso terem
adquirido a conotagédo de “impureza” no Brasil a denominacédo foi substituida por
hanseniase, embora nos demais paises o termo lepra ainda seja utilizado. Tal nome
surgiu em homenagem a Gerhard Amauer Hansen, médico noruegués que, em
1873, descobriu o agente etioldgico, Mycobacterium leprae, também conhecido
como Bacilo de Hansen (MORHAN, 2000).

Em 1967, o médico brasileiro Abrado Rotberg, diretor do Departamento de
Lepra na cidade de S&o Paulo, propds ao Ministério da Saude (MS) a mudanca no
nome da doenca, o que foi acatado em 1975. Dessa forma, o Decreto Federal n°

76.078, de agosto de 1975, substituiu a denominacdo lepra por hanseniase na

perspectiva de diminuir o preconceito contra a doenca e/ou o doente

(CLARO,1995).

A partir do século XX, sob o Estado Novo, os governos dos estados
brasileiros expandiram os hospitais-coldnia, e os morféticos passaram a ser isolados
obrigatoriamente. O hospital de isolamento & considerado por Goffman (2012) uma
instituicdo total, local de residéncia e de trabalho, onde grande nimero de individuos

em situacdo semelhante, separados da sociedade por consideravel periodo de
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tempo, leva uma vida em clausura e formalmente administrada. Nesse sentido, os
leprosarios sdo locais para o tratamento de pessoas incapazes de cuidar de si

mesmas e que também constituem “ameacga” a comunidade.

2.2 As Politicas Brasileiras de saude para o controle da hanseniase

Em 1904, Oswaldo Cruz incluiu a lepra na relacdo das doencas de notificacdo
compulsoria e recomendou 0o combate aos mosquitos e as parasitoses intestinais
como estratégias para evitar a disseminacdo. O controle da doenga apoiava-se em
quatro pilares, previstos no Decreto Federal n°® 5.156, de 8 de marco de 1904:
notificacdo obrigatéria dos casos, isolamento compulsério dos portadores,
desinfeccdo de ambientes e de objetos e vigilancia de casos suspeitos (SOUZA-
ARAUJO, 1956).

As acdes de combate a doenca intensificaram-se ao longo do governo de
Getulio Vargas (1930-1945), pois uma das inovacdes conferidas as politicas publicas
em saude no Brasil no periodo do seu governo foi a separacdo do planejamento dos
servigos e das agBes em saude por blocos de doengas (ALVARENGA,2011).

No ano de 1938, ocorreram mudancas infraestruturais no Ministério da
Educacado e Saude (MES). O entdo ministro Gustavo Capanema elaborou um plano
de controle da doenca, que contemplava a constru¢cdo de leprosarios em todo o
pais. No Brasil, até 1937, existiam 24 leprosarios, insuficientes para o numero de
doentes em todos os estados (Claro ,1995).

Em abril de 1941, Gustavo Capanema prop6s nova reforma na estrutura do
MES, que procurava tornar mais centralizada a atuacdo dos o6rgaos federais de
saude nos estados, instituindo, para tanto, os servicos nacionais de saude. Com a
reforma, estruturou-se o Departamento Nacional de Saude, que passou a
compreender 22 6rgédos de acdo: Instituto Oswaldo Cruz, Servico Federal de Aguas
e Esgoto, Servico Federal de Bioestatistica, Servico de Administracdo, Servico
Nacional de Lepra, Servico Nacional de Tuberculose, Servico Nacional da Febre
Amarela, Servico Nacional de Maléaria, Servico Nacional da Peste, Servico Nacional
de Doencas Mentais, Servico Nacional de Educacédo Sanitaria, Servico Nacional de

Fiscalizacdo da Medicina, Servico Nacional do Cancer e o Servico Nacional dos
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Portos, além de seis Delegacias Federais de Saude e duas divisérias supletivas
(HOCHMAN; ALVES; LIMA, 2008; ALVARENGA,2011).

Nesse sentido, em 1941, foi implementada a Campanha contra a Lepra,
organizada pelo Servico Nacional de Lepra e os departamentos estaduais, que
elegiam e coordenavam as medidas de combate a doenca. Com esse servico,
seguiram-se as diretrizes tracadas por Capanema, a construcao de leprosarios e, em
um segundo momento, de preventorios e dispensarios, 0s quais constituiam o
alicerce das medidas de combate e tratamento da doenca (ARAUJO, 2003;
ALVARENGA,2011).

Apos 15 anos da tentativa de controle da doenca por meio do isolamento
compulsério, constatou-se que a incidéncia da hanseniase nédo se reduzia nos
paises que o adotaram. A despeito da descoberta das sulfonas no fim dos anos 50 e
da instituicdo do tratamento farmacol6gico, reconhecia-se que tais medidas né&o
bastavam para impedir que a doenca se espalhasse. Contrariando o que se
preconizava nos paises desenvolvidos, o ministro Capanema afirmou ter a Comissao
de Saude Publica constatado que a sulfona ndo constituia o Unico método
necessario para curar a lepra e que, portanto, a manutencdo e melhoria dos
leproséarios eram indispensaveis para o combate a doenca, que ameacava a saude
pUblica do Pais (SOUSA; ARAUJO,1956).

A descoberta da eficacia da sulfona ocorreu na metade do século XX e
possibilitou que o quadro de doenca incuravel fosse revertido. A medida que o
tratamento farmacoldgico ia se mostrando eficaz e evitava o surgimento de novos
casos da doenca, as internacfes nos leprosarios passaram a ser indicadas apenas
aos pacientes com as formas mais graves da doenca (FARIA, 2009).

Nesse contexto, em 1962, foi decretado o fim do isolamento compulsério no
Brasil e foi instaurada a politica publica de tratamento ambulatorial, que previa a alta
dos leprosarios, seguida de acompanhamento ambulatorial, cessando, assim, o0s
motivos para o asilamento. A proposta era oferecer acompanhamento ao doente no
ambulatorio, em vez de manté-lo isolado, obtinha-se ao mesmo tempo reducao de
custos com a doencga e reintegracéo social do paciente, facilitava-se a alta hospitalar
e lhe proporcionava a continuidade da sua rotina, com o retorno ao trabalho, estudo

e demais atividades sociais interrompidas pela internagéo (CLARO, 1995).
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Concomitantemente a esse movimento, o foco das agbes governamentais
passou a ser a prevencao, o que desencadeou a migracao dos recursos financeiros,
antes destinados prioritariamente as colbnias, para os tratamentos ambulatoriais, ja
que esses englobavam ac¢bes de diagndstico precoce da doenca e prevencao.

A reestruturagdo progressiva das coldnias, que flexibilizaram as altas de seus
internos e, progressivamente, reduziram as internacoes, até proibi-las em 1986,
também foi fruto dessa nova politica,—e, como parte das mudancas, perderam o
nome de “Leprosario” ou “Colonia” e ganharam outros como “Casa de Saude” ou
“Hospital de Dermatologia Sanitaria” (ALVARENGA,2011; FARIA, 2009).

A partir da década de 1980, no Brasil, foi se instaurando a reforma do sistema
publico de satde, culminando no surgimento do Sistema Unico de Satde (SUS),
fruto de processo de mudancas na politica de saude, iniciadas ainda na década de
1970 e aceleradas a partir da década seguinte, mais especificamente a partir de
1986 (BRASIL, 2001).

Na década de 80, a politica de saude teve como propésito desativar os asilos
e promover a integracdo do paciente a familia. Esse esfor¢co, no entanto,
surpreendeu os técnicos que trabalhavam nesse processo, que se confrontaram com
a resisténcia dos doentes em deixar os asilos, pois, apés muitos anos de
segregacao social e familiar, a maioria deles demonstrava total despreparo para
gerir as préprias vidas e optou por continuar morando nos asilos, em processo de
reestruturacdo gradativa. Com o fim do isolamento compulsério, o tratamento
poderia ser realizado em centros de saude. Porém, apos décadas de segregacao,
alguns escolheram continuar nos leprosarios, basicamente porque nao tinham para
onde voltar e nem como se sustentar com o dinheiro da aposentadoria que recebiam
(MONTEIRO, 1987).

Em decorréncia da exclusdo imposta aos acometidos pela hanseniase e
como resultado das lutas sociais perpetradas pelo MORHAN, em 24 de maio de
2007, foi sancionada a Medida Proviséria n° 373, que implementava a penséo
indenizatéria correspondente a R$ 750,00 (setecentos e cinquenta reais) mensais
para doentes com hanseniase que foram submetidos a internagdo compulsoria no
pais até 1986.
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Em toda a trajetéria de institucionalizacdo da hanseniase, merece destaque a
mudanca do espaco ocupado pelas colénias nas acdes de governo: ao longo dos
anos, deixaram de ser o foco primordial da politica de combate a lepra e se tornaram
resquicio da histéria da saude publica e, como tal, ndo mais contempladas pelos
programas de saude.

Esse movimento se processou frente ao aprimoramento do tratamento
farmacoldgico, permitindo que os esforcos fossem direcionados para as acdes de
prevencdo a doenca. A medida que deixaram de ser ameaca a salde coletiva, 0s
ex-doentes deixaram de ser o foco de atencdo das politicas de saude e de qualquer

outra que visasse a assisténcia de suas necessidades.

2.3 Parnaiba e a Col6énia do Carpina

Como outras cidades do sertdo piauiense, Parnaiba originou-se de uma
fazenda de gado. Em 18 de agosto de 1762, foi instalada a Vila de Sao Jodo da
Parnaiba, que ja realizava um importante comércio de charque com as provincias de
Pernambuco, Bahia, Maranhdo, Para e Rio de Janeiro. Elevada a categoria de
cidade em 1844, Parnaiba possui uma histdria rica e importante para a compreensao
das bases da formacdo econdmica, social e politica piauiense. A cidade se
notabilizou no norte do pais, especialmente pelo importante comércio que
desenvolveu com os diversos municipios do estado, com outras regides e, ainda,
com mercados de outros paises. Sua influéncia como cidade portuaria, bem como
sua participacdo efetiva na vida comercial do Piaui, asseguraram-lhe um lugar de
destaque e relativa importancia nas alteracdes processadas no cenario econémico
piauiense até meados do século XX (ALVARENGA, 2011).

O litoral parnaibano tornou-se um diferencial no sertdo piauiense. Mista
de aristocracia e burguesia em desenvolvimento, essa sociedade aperfeicoou a
tradicdo extrativa e pecuarista do estado, desenvolvendo o grande comércio de

produtos oriundos do extrativismo vegetal e dos derivados do gado.
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A cidade se destacou por apresentar um grande contingente de empresas
comerciais que, além de suprirem sua demanda interna, transformaram-na num polo
aguecido para o comércio regional. As possibilidades econdémicas apresentadas pela
regido atrairam investidores nacionais e estrangeiros, como os ingleses Paul Robert
Singlehurst e James Frederick Clark, proprietarios da Casa Inglesa e os franceses
Marc Jacob e Lazare Jacob, proprietarios da Casa Comercial Marc Jacob que, no

século XIX, estabeleceram firmas na cidade (REGO, 2010).

A emergéncia de uma elite comercial euférica com o dinamismo da
economia e com a balanca comercial sempre favoravel promoveu uma répida
transformacao no perfil urbano e social da cidade. Assim, ja nas primeiras décadas
do século XX, além do adensamento populacional (1900 — 19.413 habitantes; 1920 —
24.142 habitantes; 1940 — 42. 062 habitantes), a cidade podia ostentar os ganhos
materiais obtidos com tal comércio, o que ndo s6 acentuou 0 seu processo de
urbanizacdo, mas também acabou favorecendo significativas mudancas na sua vida

social, a partir da entrada de alguns elementos da modernidade (SILVA, 2012).

A década de 30 do século XX foi caracterizada por reformas no espaco
fisico da cidade, como o alargamento de ruas, a construcdo de pracas e jardins, a
ampliagdo da rede de iluminag&o publica e o “embelezamento” das fachadas dos
prédios com a adocdo de novos estilos arquitetbnicos. Enfim, essas reformas
urbanas tiveram um carater funcional e estético; buscava-se, sobretudo, dotar a
cidade de um equipamento urbano moderno. Esse contexto de crescente
expectativa em relagdo ao “progresso” repercutiu no cotidiano da cidade a partir da
introducdo de novos modos e modas incorporados por parte daquela elite comercial.
A cidade passou por reformas que, além de representarem os sinais do conforto
material buscado pelas familias enriquecidas no comércio de exportacdo, alteraram
sua configuracao espacial e arquitetbnica. Dessa forma, o mobiliario das residéncias,
a arquitetura dos edificios urbanos e as principais novidades que desembarcavam
nos portos de Parnaiba acabaram instrumentalizando as ideias de “progresso” e

“‘modernidade” que pairavam nos discursos oficiais sobre a cidade (SILVA, 2012).

A forma de comportamento adotada pela elite parnaibana era resultado

do desenvolvimento econdbmico da cidade, mas, também, do processo de
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aculturacdo gerado pela instalagdo de grupos de individuos oriundos de outros
paises e de varios estados do Brasil na cidade. Uma analise sobre a origem dos
sujeitos economicamente bem sucedidos em Parnaiba mostra que mais da metade
ndo era de origem parnaibana. Alguns tinham vindo de paises como Inglaterra,
Franca, Portugal e Italia, e os brasileiros eram oriundos, principalmente, do Ceara,
Maranhao e Para, formando um grande caldo cultural (ALVARENGA, 2011).

Parte dessa elite trazia de suas origens habitos e praticas aburguesadas,
e seguiam disseminando-as nas suas relagdes profissionais e sociais. Preocupagdes
como as condicBes sanitarias e de higiene da cidade, salde da populacdo e
cuidados com a infancia tiveram ressonancia em Parnaiba antes mesmo que
Teresina despertasse para essas questbes. Formou-se, na elite parnaibana, uma
disposicdo postural para participar da solucdo de problemas sociais, pela
implementacdo de programas de assisténcia aqueles que se enquadravam nos
grupos de risco (SILVA, 2012).

A dinamica econémica e cultural de Parnaiba impunha o desenho de um
tracado da cidade que melhorasse as condicfes existentes e favorecesse a
instalacdo de novos servicos e habitos para a populacdo. Com o crescimento
urbano, os problemas e ameacas sociais tornaram-se mais evidentes, trazidos pela

intensa movimentagdo comercial da cidade (REGO, 2010).

A medida que o progresso ia se materializando nessas ac¢des de reforma,
assistia-se também a multiplicacdo de areas nao cobertas pelos mesmos beneficios.
Grande parte da populacdo nédo foi contemplada com essa renovacado urbana,
tampouco recebeu 0os mesmos investimentos do poder publico. Com o crescimento
da cidade, a maioria das familias pobres foi sendo deslocada para as areas
periféricas, principalmente para as mais préximas ao rio Parnaiba ou para bairros
mais distantes e com acesso precario. Assim, enquanto o centro florescia marcado
pelo ecletismo arquitetdnico e pelos sinais evidentes da modernidade, a “beira” ia
concentrando uma densa camada composta por aqueles que foram excluidos da
modernizacao urbana (SILVA, 2012).
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A preocupacdo com as condi¢cdes de saude local impulsionou a elite a
tomar atitudes que alcancavam o0s setores sociais mais penalizados da cidade,
através de aclOes conjugadas entre o poder publico e a iniciativa privada. A elite
parnaibana, preocupada com as condi¢cdes sanitdrias, organizou uma campanha
comunitaria para a implantagdo de um hospital, e, em 1896, foi fundada a Santa
Casa de Misericordia de Parnaiba. Nesse contexto, destaca-se também a
construcdo da Maternidade Marques Bastos em 1940, com recursos liberados pelo
governo do estado e pelo poder municipal de Parnaiba e, ainda, por doacfes
realizadas por comerciantes (NOGUEIRA, 1996; ALVARENGA, 2011).

Relacionado as questdes sociais e entidades filantropicas em Parnaiba,
destaca-se também a fundacéo do Lactario Suzanne Jacob em 1937. No Almanaque
da Parnaiba (1941), consta a relacdo de 21 firmas exportadoras de Parnaiba,
dentre elas a do comerciante Roland Jacob, que além do comércio de exportacao,
possuia o de atacado e varejo. Descrito como uma pessoa sensivel as necessidades
dos menos favorecidos, fundou um Lactario em homenagem a memoria de sua
mulher Suzanne Jacob em 1937 (ALMANAQUE DA PARNAIBA,1941)

O lactério fornecia leite as familias que ndo o podiam comprar. Comecgou
assistindo a vinte criancas, que também recebiam assisténcia médica e
medicamentos, e posteriormente passou a atender quatrocentos criancas. Com 0
tempo e boa administracdo, tornou-se uma entidade que tomou vulto e ainda hoje
esta como organizacdo ndo governamental, com o nome de Posto de Puericultura
Suzanne Jacob (O BEMBEM,2008,p.3).

Outra grande realizacao da elite parnaibana foi a construcdo do Leprosario
Sdo Lazaro, posteriormente denominado Hospital Colénia do Carpina. Essa
instituicdo de isolamento de pessoas acometidas pela lepra, juntamente as
instituicbes médicas e de assisténcia, constituiam a estrutura de atencdo a saude

instituida em Parnaiba na primeira metade do século XX.

No Piaui, sob o regime centralizador instaurado a partir dos anos 30 do
século passado, a atencdo a hanseniase estava ligada as politicas de controle da

doenca no Brasil. Nesse sentido, as acfes estavam voltadas para o ambito
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bacteriol6gico, movidas pelo objetivo de proteger a sociedade do contagio, e cabia
ao estado implementar medidas saneadoras, cuja expressdo era 0 isolamento

compulsério dos doentes nos leprosarios.

Precedendo a construcdo do Leprosario, Mirécles Veras®, médico radicado
em Parnaiba, com a colaboracdo de amigos, fundou a Fundacdo S&o Lazaro. Na
qualidade de presidente dela, em 8 de maio de 1928, notificou o fato ao governador
do estado, que se limitou a agradecer pela comunicacdo. A Fundacéo tinha como
propoésito instituir uma colénia e um hospital destinados ao tratamento de
hansenianos, e o projeto inicial previu o atendimento a 50 doentes, com o
suprimento de todas as suas necessidades. No mesmo ano, a Fundacédo Sao Lazaro
iniciou as atividades, gracas a doacdo de comerciantes, incluindo da firma James
Clark (SOUSA-ARAUJO,1956).

Assim, a colonia e o hospital foram inaugurados em julho de 1931 e mantidos
por diversas doacles até janeiro de 1940, quando o governo estadual assumiu a
responsabilidade pelo servico. Destaca-se que a arquitetura da instituicao
apresentava distribuicdo particular, com estrutura planejada para proporcionar aos
residentes vida similar a que poderiam ter fora da Colbénia. O local foi construido
para assemelhar-se a uma auténtica cidade, com ruas, casas, moeda interna,
mercado, prefeitura, igreja e cassino (SOUSA-ARAUJO, 1956).

Decorridas oito décadas de existéncia, ainda ha quatro pavilhdes ativos, nos
guais se encontram 28 ex-pacientes de hanseniase, a maioria constituida de idosos,
com sequelas fisicas, psicologicas e sociais permanecem no Carpina, foram
abandonados pelas suas familias e permaneceram no hospital mesmo apés o fim da
institucionalizacdo da hanseniase. As deformidades fisicas, associadas a outras
doencas crbnicas, como diabetes, hipertensdo, cardiopatias, fragilizam sua

integridade organica. Além dos citados pavilhGes, h& o cassino em ruinas e quatro

! Mirécles Campos Veras nasceu em Parnaiba (PI) no dia 25 de marco de 1890. Formou-se em medicina em
1912 pela Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro. Nesta condi¢cdo, assumiu diversos cargos ao longo da
carreira, por exemplo, Médico de Higiene Municipal em Parnaiba, Diretor-Médico da Santa Casa e Médico-Chefe
do Centro de Saude do Estado, além de contribuir para a fundacgéo/instalagéo de varios centros de salde, como
a Maternidade Marques Bastos e a Sociedade de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra. Foi prefeito
de Parnaiba em 1934 até 1945. Faleceu em Parnaiba no dia 10 de agosto de 1978.
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pavilhndes desativados. Para os internos e a populagéo circunvizinha, a instituicao
oferece ambulatorio, sala de curativo, sala de vacinas e atendimento especializado
prestado por médico, enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologo, pedagogo e

nutricionista. ok

2.4 A Enfermagem no contexto da institucionalizacdo e isolamento da
hanseniase

Erdmann (1998) reconhece que a Enfermagem é mais velha que a Medicina,
pois o cuidar é mais antigo que o curar. O cuidado, por muitas décadas,
estabeleceu-se com sentido religioso de prestar ajuda, caridade e de oferecer apoio
espiritual. Esse cuidado, oferecido pelas pessoas que se dispunham a cuidar, no
sentido de obter a fé e a salvacdo da alma, era prestado aos pacientes com
tuberculose, aos pobres e aos leprosos.

O cuidado e suas praticas sdo permeados de simbolos, significados e meios
de intervencdo. Para sua compreensdo, € necessario reconhecer a histéria das
praticas do cuidado em diferentes momentos historicos, em busca de significados,
ou, muitas vezes, de ressignificados de fatos, fenébmenos e atos de nosso cotidiano
da pratica do cuidado, e encontrar, nessa viagem no tempo, nos fios e nos tracos da
memodria, o sentido do nosso fazer e ser profissional (SOUSA, 2008).

O desenvolvimento do ser humano como ser de cuidado exigiu o
desenvolvimento de habilidades e capacidades ndo so fisicas e bioldgicas, mas
também emocionais, sociais e ambientais. A partir do cuidado, os seres humanos
imprimem cultura e histéria, comunicados por arte, cultura, eventos, devocoes,
rituais e a constante preocupacdo com a sobrevivéncia e com a identidade
(WALDOW, 2006).

No Brasil, assim como em outros paises, a hanseniase esta presente nas
crencas e na cultura popular. Os leigos, respaldados no numero de casos em alguns
lugares, atribuiam como causa da hanseniase a ingestdo de certos alimentos.
Assim, incriminavam-se a carne de porco e o pinhdo, em Minas Gerais, e 0 peixe, 0
mel e algumas frutas, em outras localidades. Entre outras, entretanto, havia a crenca
de que o bulbo do inhame, o caju e certas ervas medicinais a curassem (EIDT,
2004).
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Sobre as préticas de cuidado surgidas a partir dessas crencas, Eidt (2004)
comenta acerca do emprego de ervas medicinais sobre as lesfes cutaneas,
cauterizadas com banhos a vapor associados a dietas especiais, laxantes e remédios
eméticos. Refere, ainda, a técnica do banho de contraste - de um banho muito quente
o doente passava, de imediato, para uma banheira de dgua gelada - e 0 emprego da
saliva de pessoas jovens e sadias para transformar a hanseniase em alergia.

A hanseniase, por décadas, teve como politica de controle o isolamento
compulsorio dos doentes em col6nias, onde o estigma, o medo e o preconceito eram
fatores negativos, até mesmo para a contratacdo de recursos humanos e, assim, 0s
préprios internos se tornavam os cuidadores e trabalhadores da Enfermagem nessas
instituicdes (GUSMAO, 2007).

A histéria registra que, em geral, os internos ndo tinham escolha, eram
simplesmente direcionados para 0s servigcos e obrigados a trabalhar para se manterem
financeiramente, ou, entdo, punidos com castigos, caso ndo obedecessem as normas
impostas. Os familiares de hansenianos internos também se tornavam atendentes de
Enfermagem, doavam seu trabalho a fim de oferecer conforto aos doentes no pavilhdo
e la ficavam até serem contratados (GUSMAOQ, 2007).

Ao longo da historia, as medidas para o controle da hanseniase se apoiaram
no isolamento do doente, que nao se revelou capaz de controlar a endemia e contribuiu
para aumentar o medo associado a doenca. Apenas nos anos de 1970, com o
surgimento das sulfonas e da rifampicina, tem-se o0 conceito de cura, e a partir de 1989,
a poliquimioterapia foi introduzida no Brasil, constituindo-se em instrumento

fundamental para a eliminac&o da hanseniase (BRASIL, 2008).

2.5 Marco de referéncia: memoria e histoéria oral

O estudo histérico pode recorrer a memoria das pessoas que testemunharam o
passado. Le Goff (2003) desenvolveu estudos sobre a memaria, suas caracteristicas
funcionais e patoldgicas, e refere que € elemento essencial do que se costuma
denominar de identidade, individual ou coletiva. Ressalta que a compreensdo do

estudo sobre a memoéria e suas perturbacdes abarca a Psicologia, a Psicofisiologia,
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a Neurofisiologia, a Biologia e a Psiquiatria. Assinala também que a memadria como
propriedade de conservar certas informacfes remete, em primeiro lugar, a um
conjunto de funcdes psiquicas gracas as quais 0 homem pode atualizar impressdes
ou informagOes passadas, ou que ele representa como passadas. Pode ser
compreendida, ainda, como sendo qualquer forma de recordacdo e se encontra
presente nas palavras ditas, nos passos dados e nos sonhos construidos.

Compreendendo a memaria como construcdo social, Halbwachs (2004) reforca
essa percepcao, observando que a memoaria se apoia sobre o passado vivido, o qual
permite a constru¢do da historia do individuo. A memoria individual transforma-se
em construcdo coletiva, uma vez que o homem é um ser eminentemente social.

Ao recorrer a memoéria dos relatos e testemunhos de épocas passadas,
estamos transformando essas narrativas em historia, fazendo com que um
amontoado de fatos ganhe significado. A importancia do narrador historico ndo esta
em apresentar uma imagem do passado, mas em transformé-la em uma experiéncia
Gnica e possivel de renovar o futuro com seu reconhecimento no presente (TELES,
2002). Em relacdo a esse processo, Alberti (2013) destaca que a recordacdo de
algum acontecimento varia de pessoa para pessoa, conforme importancia que se
imprime a esse acontecimento no momento em que ocorre € no momento em que é
recordado.

Alberti (2013, p. 17) assinala que a histéria oral pode ser “definida como
método de investigacdo cientifica, como fonte de pesquisa, ou ainda como técnica
de producéo e tratamento de depoimentos gravados”. Meihy (2007) assinala que a
histéria oral é a historia do tempo presente e também é conhecida por histéria viva.
E um recurso moderno usado para elaboracdo de documentos, arquivamento e
estudos referentes a vida social de pessoas.

Para Thompson (2002), a historia oral pode ser concebida como técnica
moderna de documentacdo histérica que oferece os meios necessarios para a
transformacao radical no sentido social da historia. Por ser uma histéria construida
em torno das pessoas, lanca a vida para dentro da propria histéria, contribuindo para
a formacgéo de seres humanos mais complexos.

A histéria oral se ocupa em conhecer e aprofundar conhecimentos sobre

determinada realidade, por meio de conversas com pessoas que focalizam
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lembrancas pessoais importantes em suas vidas. Possibilita ainda que individuos de
segmentos sociais geralmente excluidos possam ser ouvidos e ter registradas suas
préoprias visdes de mundo e as do grupo social ao qual pertencem. A historia oral
registra a experiéncia de uma s6 pessoa ou de diversas pessoas de uma mesma
coletividade que testemunharam ou participaram de acontecimentos, conjecturas,
visées do mundo que se pretende investigar. Sua principal caracteristica é a postura
com relacdo a histéria e as configuracbes socioculturais que privilegiam a
recuperagédo do vivido conforme concebido por quem o viveu. Nesse sentido, ndo se
pode pensar em histéria oral sem biografia e memoria. (ALBERTI, 2013).

A histéria oral se apresenta como forma de apreensdo de experiéncias de
pessoas dispostas a falar sobre suas vidas, mantendo acordo com o contexto social.
Sua base é o depoimento gravado, por isso é necessario que haja os trés
elementos, a saber: o entrevistador, o entrevistado e o gravador. Como fenémeno
renovado, a partir do uso de entrevistas, a historia oral tem aproximado pessoas e
instituicbes preocupadas com aspectos importantes da vida contemporanea.
Trabalhos de historia oral buscam registrar a trajetéria das pessoas idosas e por
meio delas recompor aspectos da vida individual, do grupo em que estdo inseridas
ou da conjuntura que as acolhe. (MEIHY, 2007).

A esséncia dos trabalhos em historia oral consiste na elaboracdo de um
projeto, elemento distintivo que articula e orienta os procedimentos de cada etapa,
transformando-os em fontes vivas da investigacdo. Tal projeto agrupa duas partes:
os fundamentos tematicos e teoricos e a parte operacional (MEIHY; HOLANDA,
2007).

Os fundamentos tematicos e tedricos correspondem ao delineamento da
proposta a ser desenvolvida, bem como as razdes, a relevancia e ao impacto do
estudo, elucidando, sobretudo tema, justificativa, hipéteses do estudo, objetivos,
definicdo da coldnia e formacao de redes (MEIHY, 2007).

Na histéria oral, trés conceitos que se hierarquizam de forma combinada
precisam estar definidos para operarem adequadamente: comunidade de destino,
colonia e redes. Entende-se por comunidade de destino grupos diversos que
possuem tracos comuns, marcantes de um comportamento amplo que o0s

caracteriza.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de Pesquisa

Trata-se de pesquisa qualitativa com abordagem historica. Esse tipo de
abordagem, pelo maior acesso a subjetividade, possibilita a interpretacdo posterior.
Segundo Chizzotti (2003), a pesquisa qualitativa procura compreender a experiéncia
que tém o0s sujeitos, as representacdes que esses formam e 0s conceitos que
elaboram.

A pesquisa histérica geralmente é realizada para compreender o passado e
lancar luz sobre os comportamentos ou praticas atuais. Esse conjunto de atividades
constitui o método de trabalho que ajuda o pesquisador a conduzir sua investigacao.
Para Aréstegui (2006, p 19), a pesquisa histérica pode servir para preencher
lacunas, ampliar a discusséo em torno de assuntos ja abordados. “A concepgéo da
histéria deve, antes de qualquer coisa, levar em conta toda a experiéncia humana, e
o historiador ndo devera estar alheio a este fato”.

A elaboracéo da pesquisa historica, semelhante a outros tipos de pesquisa,
segue 0S mesmos passos ou etapas do processo de investigag&o. Inicialmente se
procura definir com clareza o problema a ser estudado e, posteriormente, os dados
sao interpretados a luz do referencial tedrico (BORENSTEIN; ALTHOFF, 1995).

Na investigacdo histérica, a obtencdo de dados pode se valer de diversas
formas de registro do passado, tais como livros, revistas, jornais, cartas, diarios,
publicacdes diversas, atas de reunifes, além de documentos nao-escritos, como
fotografias, filmes, fitas e outros objetos desse tipo.

A analise de informacao histoérica ocorre de acordo com o processo logico e
ndo com o estatistico, ficando sujeita a subjetividade. O pesquisador deve ser
especialmente cuidadoso na andalise e na interpretacdo, relatando-a o mais
objetivamente possivel (BORENSTEIN; ALTHOFF, 1995).
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3.2 Cenario da Pesquisa

A pesquisa foi realizada predominantemente no municipio de Parnaiba, da
regido Norte do estado do Piaui, situado a 320 quildbmetros da capital. O Hospital
Colbnia do Carpina se localiza na zona urbana da referida cidade, na regido norte,
no bairro Piaui e esta vinculado a Secretaria Estadual de Saude do Piaui.

Figura 1 — Entrada do Hospital Coloénia do Carpina
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Fonte: Arquivo da pesquis

adora (2012)

A fim de conseguir melhores condi¢cées para as entrevistas, este estudo foi
desenvolvido no Hospital com os entrevistados que ainda moravam na Colbnia e no
domicilio dos entrevistados que residem em Parnaiba. Segundo Thompson (2002), a
entrevista deve ser realizada em um local onde o colaborador sinta-se confortavel,
por isso sua escolha é fundamental para obtencéo de entrevista satisfatoria. O lugar
indicado consiste na propria residéncia, pois a privacidade proporciona ambiente de
total confianca. Meihy (2007) ressalta que o local ideal sera sempre aquele capaz de
favorecer condicdes apropriadas para a captacdo e pureza do som, evitando-se as
interrupcdes desnecessarias capazes de alterar a concentracéo.
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Observou-se que a maioria dos sujeitos residia no bairro Piaui, o que se
mostra relevante na construcado das historias de vida daquelas pessoas por consistir
em um local de egressos, construido com planejamento na década de 1990, durante
o Governo de Francisco de Assis Moraes Sousa, como estratégia de reintegracédo
social dos pacientes da hanseniase ex-asilados que foram segregados na Coldnia
do Carpina.

A priori, existiam 30 casas destinadas especificamente aos ex-pacientes da
Colbnia. No entanto, com o passar dos anos, 0 niumero de residéncias aumentou
consideravelmente, sendo habitadas por diversas pessoas que ndo eram egressas
da Colbnia, visto que aqueles ora venderam sua propriedade, ora alugaram-na, ou

mesmo, com a idade avangada, morreram, deixando-a de heranga.

Figura 2 — Enfermaria Feminina
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Fonte: Arquivo da pesquisadora (2012)
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3.3 Participantes do estudo.

O estudo abrangeu 17 pessoas, entre as quais 12 ex-pacientes do Hospital-

Coldnia, trés profissionais da saude e dois familiares de funcionérios ja falecidos,
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respectivamente a filha do administrador e o filho do médico que a época atuavam
na instituicdo e que por esta razao, tinham familiaridade com o objeto investigado.
Ressalta-se que 28 ex-pacientes, a despeito do fim do isolamento compulsério da
hanseniase, ainda residem na instituicao.

Os patrticipantes foram escolhidos intencionalmente, e se adotou como critério
de inclusédo ter vivenciado o contexto da Colonia até 1986, como profissional ou
paciente. Foram selecionados sujeitos que pudessem responder as questdes deste
estudo e possuissem memoria voluntaria dos fatos passados relacionados ao
Hospital-Colonia.

Para preservar o direito dos entrevistados de ndo serem expostos, foi
fundamental estabelecer a relacédo de confianca e cumplicidade com o entrevistador.
Tal cuidado se faz necessario para “evitar a identificacdo publica de entrevistados
importantes ou para evitar o constrangimento envolvendo terceiros, (...) para nao
expor a si ou a sua familia” (MEIHY, 2007, p.121).

3.4 Instrumentos e procedimentos da coleta de dados

A coleta de dados foi realizada com o recurso da Historia Oral, utilizada tanto
como técnica de pesquisa quanto como método e fonte para a producédo de dados.
Foi solicitado aos sujeitos que relatassem a histéria e o cotidiano vivido no Hospital
Colbnia do Carpina, a partir de suas reminiscéncias.

Foram utilizados trés modelos de entrevista (APENDICE A, APENDICE B e
APENDICE C), cujo produto foi usado como fonte primaria. Além das entrevistas,
foram consultados documentos no Arquivo Publico do Piaui, relatérios, fotografias e
jornais da época.

No levantamento de dados, o investigador necessita distinguir as fontes
primarias das secundarias. As fontes primarias se caracterizam por serem
informacBes de primeira méo, como o primeiro registro de um invento, as palavras
de um declarante em, por exemplo, entrevistas e discursos. Sao 0s contatos mais
diretos com os acontecimentos ou situacdes historicas. As fontes secundarias sao
relatos de acontecimentos histéricos, de segunda ou terceira mao, disponiveis em
livros, revistas e outras obras (PADILHA; BORENSTEIN, 2005). As fontes primarias
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foram obtidas através de entrevistas semi-estruturadas com os 17 participantes do
estudo (APENDICE D, APENDICE E), e as fontes secundarias foram jornais, além
de relatorios, fotografias e prontuarios da Colonia do Carpina.

A obtencdo das fontes priméarias foram realizadas por meio de entrevistas
semiestruturadas. Conforme preconiza a técnica de histéria oral, foram respeitados
os locais e horarios disponiveis e de preferéncia do entrevistado.

A entrevista € um dos melhores instrumentos de pesquisa, pois permite a
integracdo entre o entrevistador e o0 entrevistado, para se obter informagdes
detalhadas sobre o que esta sendo pesquisado. Dessa forma, € importante que o
entrevistador limite-se a ouvir e gravar a fala do entrevistado, sem interferir nas
respostas (OLIVEIRA, 2008). A entrevista € uma conversa a dois, feita por iniciativa
do entrevistador, destinada a fornecer informacdes pertinentes para um objeto de
pesquisa, e entrada (pelo entrevistador) em temas igualmente pertinentes com vistas
a este objetivo (MINAYO, 2008).

De acordo com Boni e Quaresma (2005), a coleta de dados por meio da
técnica de entrevista semiestruturada permite entrevistar pessoas que nao sabem ler
ou escrever, possibilita a corregcdo de enganos dos informantes e pode apresentar
duracdo variavel, necessaria a exploracdo das questdes do estudo. A interacao
entre o entrevistador e o entrevistado também é favorecida.

O roteiro de entrevista constou de duas partes: a primeira com dados
sociodemogréficos: idade, local de nascimento, grau de escolaridade, estado civil,
tempo de internagcdo ou tempo de servico na Colbnia;. a segunda, continha
perguntas abertas.O roteiro foi validado mediante realizacdo da entrevista com um
ex-interno do Hospital Colbnia, para avaliar a compreensibilidade das questdes do
estudo e os objetivos propostos.

Varias aproximag8es com o cendrio do estudo foram realizadas. Na primeira
visita ao Hospital Colénia do Carpina, apos a instituicdo ser informada acerca dos
objetivos e da metodologia da pesquisa, obteve-se a carta de anuéncia da instituicao
para a realizacdo da pesquisa. Na segunda visita, foi apresentada a direcdo a carta
de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do
Piaui (UFPI). Na terceira visita, a diretora mostrou a estrutura fisica, o funcionamento

do hospital; e apresentou um dos ex-internos, que ainda vive no Leprosario,
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considerado lider do grupo de ex-asilados da Colbnia do Carpina, que foi internado
pela primeira vez em 20 de maio de 1957, aos 15 anos de idade. Com experiéncia
escolar superior a dos demais, proporcionada pela vivéncia na cidade de Sao Paulo,
onde desfrutou da amizade de pessoas que militam na causa da hanseniase, pode
rapidamente conquistar o respeito dos companheiros e ainda se apresentar e ser
apresentado como o porta-voz do grupo.

Esse morador exerceu papel importante na escolha dos entrevistados.
Embora tenha sido realizada a primeira triagem a partir dos prontuarios dos ex-
internos ainda vivos, a via de acesso a esses sujeitos foi facilitada por ele e, com a
sua ajuda, foram escolhidos os sujeitos da pesquisa. Inicialmente, foi realizada visita
a residéncia do ex-interno escolhido, para explicar-lhe os objetivos da entrevista e
convida-lo a participar da pesquisa. Apés o aceite e a explicacdo sobre a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), realizou-se o agendamento
das entrevistas. Os enderecos dos sujeitos foram informados pela diretora da
Colodnia.

A forma como esses sujeitos foram abordados para a pesquisa variou do
dialogo informal a entrevista, predominando essa Ultima modalidade, utilizando-se do
método de historia oral. A escolha dos entrevistados teve como principal critério a
chegada a Col6onia do Carpina até 1986, quando a politica de isolamento
compulsério passou legalmente a se destituir. O mesmo critério temporal foi aplicado
na escolha dos profissionais que vivenciaram esse periodo. Foram utilizadas
também fontes documentais como prontuarios, relatérios da instituicdo e artigos de
jornais.

O roteiro prévio das entrevistas serviu como suporte para alguns
momentos das conversas, tendo prevalecido também as manifestacdes voluntarias
dos sujeitos da pesquisa para relatar sobre a vivéncia no Hospital-coldnia. Cada
entrevista gerou informacdes relevantes na busca do endereco de outros
pesquisados, ex-internos ou ex-funcionarios do hospital.

Mesmo que fosse permitido aos ex-internos falar de si e de outros, as
narrativas se deram sempre em torno de uma estrutura definida. Destacam-se
lembrancas e memdrias comuns partilhadas por membros do grupo, as quais

aparecem nas falas de todos os sujeitos entrevistados. Elementos como a bondade
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de certo diretor, a solidariedade entre os internos, os momentos de prazer, as
causas de dores e tristeza, estavam consolidados nas lembrancas que, respeitando
as particularidades das vivéncias de cada um, constroem uma versao da condi¢cao

de doente de lepra e isolado no Leprosério do Carpina.

3.5 Anélise e Interpretacéo dos dados

A organizagdo dos dados se deu em etapas: transcricdo cabal da
gravacao das entrevistas; leitura e releitura das transcrigcdes das gravagoes.

A fase de transcricdo dos depoimentos é o momento destinado a
transformacdo da gravacdo oral em documentacdo escrita. De acordo com Meihy
(2007), essa fase apresenta trés etapas: transcricao literal, textualizacdo e
transcriagdo. Na transcricdo literal dos depoimentos, as falas, incorrecoes
gramaticais, repeticdes, sons e ruidos foram preservados em seu estado bruto. Na
textualizacdo, as perguntas fundiram-se nas respostas, repeticbes e desvios
gramaticais foram eliminados para conferir maior relevancia aos depoimentos
grafados em primeira pessoa. Nessa etapa, escolheu-se o tom vital de cada
narrativa. Na transcriacéo surgiu a necessidade de se reformular a transcricéo literal
para torna-la compreensivel a leitura. Na transcricdo existia inUmeras frases
repetidas, palavras e expressfes utilizadas incorretamente, giria, termos que sao
bastante distintos quando falados ou escritos. Portanto procurou-se corrigir essa
desigualdade pela transcriagdo, com intensa atividade sobre o texto e a gravacao,
na qual palavras e frases foram retirados, alterados ou acrescentados, permitindo
gue o néo literalmente dito seja dito.

A medida que as entrevistas foram realizadas, pdde-se observar que
alguns assuntos se repetiam, o que era um indicativo para finaliza-las. Assim,
conforme ressalta Alberti (2013, p. 37), “quando as entrevistas comegam a ser tornar
repetitivas, continuar o trabalho significa aumentar o investimento enquanto o
retorno é reduzido ja que se produz cada vez menos informagao”.

Os dados foram organizados por categorias produzidas apos analise e

interpretacdo, as quais serdo apresentadas e discutidas do seguinte modo:
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1) Do Hospital S&o Lazaro a Colbénia do Carpina: institucionalizagdo do isolamento
compulsério da hanseniase no Piaui.

2) Construcéo social na Colonia do Carpina.

3) Os saberes e fazeres dos trabalhadores de enfermagem.

4) Estigma, excluséo e preconceito.

3.6 Aspectos Eticos e Legais

Antes da coleta dos dados, o projeto de pesquisa foi apresentado a direcédo
do Hospital Col6nia do Carpina e submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Piaui, que emitiu parecer favoravel (ANEXO A).

Foi respeitada a Resolugéo n° 196, de 10 de outubro de 1996, da Comisséo
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), que regulamenta a pesquisa com seres
humanos e incorpora sob a Otica do individuo e das coletividades os quatro
referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica,
e visa a assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica,
aos sujeitos da pesquisa e ao Estado (BRASIL, 1996).

Ao serem abordados, os sujeitos foram informados sobre os objetivos do
estudo, o sigilo dos depoimentos, a metodologia, as condi¢cdes de sua participacéo e
a liberdade de se retirar da pesquisa em qualquer fase, sem a implicacdo de nenhum
prejuizo. ApGs a anuéncia, os sujeitos assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE),(ANEXO B). Foi solicitada autorizacdo para a gravacao das
entrevistas em audio.

Para a garantia do anonimato dos nomes originais dos sujeitos da pesquisa,

estes foram substituidos pelo termo entrevistados.
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4. ANALISE DOS RESULTADOS

4.1 Do Hospital Sdo Lazaro a Colénia do Carpina: institucionalizacdo do

isolamento compulsdério da hanseniase no Piaui

A histéria do asilamento das pessoas acometidas pela lepra no Piaui
concretizou-se na cidade de Parnaiba. A localizacdo geografica privilegiada da
cidade, tanto pelas 4guas do rio Parnaiba quanto por ser a Unica saida do estado
para o mar, favoreceu a instalacdo de algumas familias de destaque politico e
econdmico e de imigrantes que realizavam investimentos no pais. Esse crescimento
comercial trouxe maior circulacdo de pessoas e visibilidade dos problemas sociais.

De acordo com Campos (1945), a cidade de Parnaiba, por apresentar a
mais intensa atividade comercial piauiense nas primeiras décadas do século XX,
transformou-se em centro de atracdo da populacdo pobre, ndo apenas do Piaui, mas
dos estados vizinhos do Maranhdo e Ceara. A precariedade em que vivia grande
parte dessa gente pobre, sem condicbes adequadas de higiene, em situacdo de
desemprego, fome e péssimas moradias, favoreceu o surgimento do quadro propicio
a propagacao de moléstias existentes na regido ou trazidas pelos imigrantes. A
classe média local, assustada com os problemas que se instalavam na cidade e
receosa dos danos que a situacao poderia trazer para 0s seus interesses, passou a
agir e a exigir do poder publico medidas que minimizassem os efeitos negativos
produzidos por essa realidade social (ALVARENGA,2011).

Nesse sentido, a sociedade parnaibana organizou a Fundacdo S&o
Lazaro, cujo objetivo era angariar e administrar os fundos para a construcdo de um
leprosario para o estado do Piaui, o Hospital S&o Lazaro (CORREIA, 1945).

As instituicbes pioneiras em isolar socialmente os pacientes com lepra no
Brasil eram chamadas de lazaretos ou Hospital dos L4zaros. A origem desse nome é
dos tempos biblicos, quando, segundo os relatos evangélicos, Jesus apropriou-se da
causa e curou Lazaro, e alguns de seus seguidores procuraram fazer o mesmo. Na
Idade Média, Lazaro tornou-se o padroeiro dos leprosos pela associacéo errada feita

com seu homénimo, Lazaro, mendigo e leproso (CURI, 2010).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Idade_M%C3%A9dia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Lepra
http://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%A1zaro,_o_leproso
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Inicialmente, a fundacdo S&o Lazaro foi administrada por pessoas de
destaque na sociedade parnaibana. Compuseram sua primeira diretoria os seguintes
nomes: Presidente, Dr. Mirécles Campos Véras; vice-presidente, Dr. Francisco Pires
Gayoso; 1° Secretario, Dr. Lima Rebelo; 2° Secretario, Francisco Correia,
Tesoureiro, Dr. Joaquim dos Santos Junior. A iniciativa particular também contou,
desde o principio, com a participacao do poder publico municipal (CORREIA, 1945).

Araujo (1956), em classico estudo sobre a histéria da lepra no Brasil,
mostra como se fizeram as primeiras comunicagdes oficiais a respeito da construcao
do leprosério de Parnaiba. Os destinatarios dessas comunicagfes foram
representantes do governo do Piaui e autoridades federais. O autor relata sobre o
oficio do Presidente da Fundacdo S&o Lazaro, em de 8 de maio de 1928,
comunicando ao entdo governador do estado, a decisdo dos parnaibanos de fundar
um leprosario para abrigar os portadores de lepra que viviam naquela cidade. Como
resposta, as autoridades estaduais se limitaram a agradecer pela comunicacdo, sem
demonstrar interesse pelas responsabilidades da obra do leprosério.

No ambito federal, Clementino Fraga, diretor do Departamento Nacional
de Saude Publica (DNSP), louvou a atitude dos piauienses e prometeu apoio do
orgdo a instituicdo. Gracas a Carlos Chagas, em 1920, com a fundacdo do DNSP,
do qual fazia parte a Inspetoria de Lepra e Doencas Venéreas (Decreto n.° 14354 de
15 de setembro de 1920), foi expedida regulamentacdo adequada com o fim de se
combater a endemia, que até entdo ndo merecera dos poderes publicos a devida
atencao (ALVARENGA,2011).

O governo federal também se manifestou por meio de Dr. Joaquim Mota,
inspetor interino da Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas, prometendo apoio na
construcdo do leprosario. Joaquim Mota, em 08 de outubro de 1928, enviou a
Fundacdo S&o Lazaro as plantas baixas produzidas pelo DNSP para a construcdo
do leprosario da cidade de Parnaiba (BRASIL, 1938).

No ano de 1928, foram iniciadas as obras do leproséario de Parnaiba®. O

projeto foi executado sob a administracdo da Fundacdo Sao Lazaro, seguindo as

20 leprosario do Piaui recebeu varias denominages ao longo de sua existéncia. Inicialmente

chamado Hospital Sdo Lazaro, no ano de 1941, pelo Decreto n° 398 de 15/07/1941, o leprosério
passou a denominar-se Colénia do Carpina, periodo em que, de direito, deu-se a institucionalizacéo
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orientacdes do DNSP. Estando o municipio impossibilitado de arcar com todas as
despesas que o0 projeto exigia, recebeu a contribuicdo primordial da Fundacédo Séo
Lazaro. Desejosos de resolver situacdo tdo delicada para os interesses da cidade
em expansao, alguns comerciantes assumiram as despesas iniciais da construgéo
do leprosério (SOUSA-ARAUJO, 1956)

Durante os anos 20 do século XX, a sociedade civil e as organizacdes
filantropicas reivindicaram a maior participacdo do governo federal na solucdo do
problema que a lepra representava para o pais, sem receber o retorno esperado. A
dificil situacdo politica e financeira vivida a época inviabilizou maior atuagdo do
estado nas diversas areas das politicas publicas, inclusive na execucdo de medidas
planejadas para a saude (ALVARENGA,2011).

Assim, a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e das Doencas Venéreas, criada
para orientar os servicos de combate a essas doencas em todo o pais, teve acao
limitada nos estados. Nesse sentido, 0s registros a respeito do processo de
construcdo do leproséario evidenciam que a Inspetoria ndo realizou esforco na
execucao do projeto da sociedade parnaibana (BRASIL, 1923) .

De fato, foi o estigma da doenca que uniu diversos setores da sociedade
parnaibana em prol da construcao do Unico leprosério do estado. A populacdo mais
idosa de Parnaiba costumava destacar a grandeza da campanha realizada para a
construcdo do leprosario. Nao foi somente manifestacdo exclusiva da elite
parnaibana, mesmo aqueles que nado podiam oferecer grandes quantias
colaboraram para a arrecadacao dos recursos. (CORREIA, 1945).

No Piaui, poucos eram os médicos que tinham especializacdo em
leprologia. Mirdcles Veras, o primeiro diretor do leproséario, ndo era leprologista.

Candido Athayde®, seu substituto, também n&o tinha especializacdo na A&rea.

do isolamento compulsério do doente de lepra no Piaui. Somente em 1975, passou a denominar-se
Hospital Col6nia do Carpina. No texto serd padronizado o nhome Hospital Sdo Lazaro para se referir a
instituicdo em épocas distintas, exceto nas falas dos entrevistados, em que ser4d mantida a
designacédo empregada por esses.

* candido de Almeida Athayde nasceu em Tutdia (MA) no ano de 1904, filho de Artur Almeida
Athayde e Franklina Almeida Athayde. Teve parte de sua formacao inicial em Parnaiba e em Sao
Luis, seguindo em 1923 para a Bahia onde cursou o0 1° e o 2° ano de medicina naquele estado,
formando-se, por fim, em 1929 pela Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro. De retorno & Parnaiba,
na década de 30, dirigiu por muitos anos a Santa Casa de Misericérdia da cidade, além de ter



40

Lebnidas Mello, Inspetor de Profilaxia da Lepra e Doencgas Venéreas do Piaui, era
um pneumologista. A falta de um grupo de médicos especializados tornou mais dificil
a instalacdo de politica eficiente de controle e combate a doenca no estado. No
entanto, apesar das dificuldades técnicas, intelectuais e financeiras, a importancia
da instituicdo para a elite local pdde ser identificada no que escreveu o chefe do
Executivo Municipal, em seu relatorio sobre o exercicio de 1931, enviado ao
interventor Federal, Capitdo Landri Sales (CORREIA, 1945, p. 54):

“Tenho a impressdo mesmo de que se outra obra ndo pudesse realizar, se
outros melhoramentos ndo pudesse levar a efeito, sentir-me-ia feliz em
deixando inaugurado e funcionando o Leprosario da Fundagdo Séao
Lazaro”.

O Leproséario Sdo Lazaro, embora tenha sido edificado com base em
orientacdes do DNSP, nunca alcancou o que havia sido definido como modelo ideal
para essas instituicbes. O arquiteto Adelardo Caiuby desenvolveu um Projeto de
Leprosario Modelo, que foi publicado em 1918 e executado em 1928, com a
inauguracdo do asilo-colénia Santo Angelo, em Mogi das Cruzes, estado de S&o
Paulo. Essa publicacao, bem como as dos demais leprosarios paulistas, teria servido
de inspiracdo para a definicho do modelo padrdo utilizado pelo Departamento
Nacional de Saude Publica em todo o pais (ALVARENGA,2011;0OLINTO, 2007).

Depois de trés anos do inicio da sua construcdo, em 23 de agosto de
1931, o leprosario Sao Lazaro foi inaugurado. O livro de registro de internos mostra
qgue foram admitidos 17 pacientes, dos quais seis eram mulheres e 11, homens.
Esse numero foi aumentando no decorrer da década de 30 e chegou a mais de
trezentos (CORREIA, 1945).

A estrutura inicial do leprosario tinha capacidade para 50 pessoas, pois a
finalidade precipua da obra nédo era fundar um hospital que tivesse capacidade de
abrigar os doentes do estado, mas resolver o problema do municipio de Parnaiba.

O Hospital Sdo Lazaro foi construido com apenas um pavilhdo, onde
foram abrigados os primeiros internos; sua lotacdo rapidamente atingiu o limite

maximo de 50 internos. Parnaiba tinha mais ou menos 40 doentes de lepra e, em

algumas passagens pela vida publica, foi vereador, Presidente da Camara Municipal e Prefeito
(1946). Candido Athayde faleceu na cidade de Parnaiba em 1998.
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pouco tempo, o leprosario estava sem condigcbes de abrigar todos eles, pois o
namero de leprosos encaminhados ao local era cada vez maior, chegando a atingir,
em algumas épocas, aproximadamente trezentos doentes em regime de isolamento
(ALMANAQUE DE PARNAIBA, 1941).

Em relagdo a Fundagdo S&o Lazaro, entende-se que foi extinta apods ter
atingido o seu propésito de construcdo do leprosario. De fato, dois meses apds a
inauguracao do leprosario, em 21 de outubro 1931, por iniciativa de Mirdcles Veras,
a Fundacdo Sao Léazaro foi transformada na Sociedade Feminina de Assisténcia
aos Lazaros e Protecdo aos Pobres de Parnaiba. A entidade teve como primeiras
diretoras as senhoras Alice de Barros Veras (presidente); Odete Friedhein (vice-
presidente); Anténia Mota (mordoma-mor); Anilete Moreira (tesoureira); e Henriette
Soter Castelo Branco (secretaria). Essa sociedade era formada por senhoras de
familias de destaque politico na cidade e tinha como objetivos cuidar da assisténcia
aos leprosos internados, visitar semanalmente as familias dos doentes, prover-lhes o
sustento e educar seus filhos, especialmente no que diz respeito as condi¢cbes de
higiene (ALVARENGA, 2011).

Ao verificar os prontuarios dos internos admitidos no leprosario na década
de 30, foi possivel identificar vestigios do significativo movimento migratério em
direcdo a Parnaiba naquele periodo. Os pacientes vinham de estados como o
Ceard, o Maranhdo e o Amazonas, ou mesmo de outros municipios do Piaui. Alguns
desses pacientes faziam parada obrigatoria, e muitas vezes definitiva, nos arredores
da cidade, em é&rea que distava pelo menos 5 km do centro de Parnaiba, no
leprosério Sdo Lazaro. Pelos relatos, foi possivel perceber que os pacientes de

outros estados também eram aceitos sem distin¢cdo de sua origem:

Naquele tempo, que era colénia mesmo, era bom, tinha muita gente.
Quando eu cheguei tinha 280 pessoas. Ai tinha prefeito, tinha
presidente, tinha delegado, tinha o guarda, tinha tudo pra comandar
la dentro. Porque la dentro tinha pessoa ruim, porque era de todo
lugar, tinha de Goiés, tinha do Piaui, tinha de Pernambuco, tinha do
Ceard, tinha do Maranhdo, de todo Ilugar tinha gente
(ENTREVISTADO 4).

Era de todos os estados, chegava sempre um. O médico, o diretor
internava, porque nao tinha aquele negdcio de dizer que ia internar
s6 os do Piaui, se era do Ceara e do Maranhao também internava.
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Dava mais gente nesse tempo era de Teresina, mas vinha também
do Maranh&o e também vinha de outras colbnias, transferidos de la
pra ca. Ou as vezes um daqui ndo se dava bem, e ndo queria ir
morar fora, ai pedia transferéncia para outra col6nia
(ENTREVISTADO 13).

Como pode ser observado nas falas, ndo eram apenas os doentes de
Parnaiba que chegavam ao leproséario Sao Lazaro. O primeiro leproséario do Ceara
foi inaugurado em 1928, e no Maranhao, apenas em 1937. Era comum pessoas
acometidas pela lepra dos estados vizinhos ao Piaui serem encaminhadas para
Parnaiba devido a proximidade da cidade.

Os pacientes eram homens e mulheres sem profissdo ou ligados aos
setores de pouco prestigio e reconhecimento social. Observa-se que o leprosario
Sdo Lazaro era o asilo de lavradores, operarios das pequenas oficinas que
funcionavam na cidade, sapateiros, domésticas, lavadeiras e seus descendentes, e
nunca o de proprietarios de terra, comerciantes ou profissionais liberais que
formavam a elite do estado. Essa condicdo servia de alivio a elite e era anunciada
como “felicidade” que as autoridades publicas faziam questdo de registrar. O
Inspetor de Saneamento de Teresina informou ao Diretor de Saude Publica do
Estado, Francisco de Freire Andrade, que desconhecia casos de lepra nas classes
abastadas do Piaui (CORREIA, 1945).

Acredita-se que os doentes mais abastados recebessem tratamento
domiciliar, sendo isolados em suas casas, pois tinham condi¢cdes de fazé-lo.E os
leproséarios abrigavam, entdo, os doentes pobres, tendo, portanto, um carater
assistencialista.

Correia (1945) destaca que, na década de 30, ndo sdo observados no livro
de registros dos internos ou mesmo nos seus prontuarios sobrenomes das grandes
familias do Piaui. Nao consta nesses registros nenhum Pires, Correia, Castelo
Branco, Morais, Clark, Veras, Jacob, Freitas, Aguiar, Gayoso, nem tantos outros
nomes da elite desse estado. Foram, portanto, as pessoas pobres, desempregadas,
de baixa qualificacdo profissional, na maioria analfabetas, que tiveram a presenca
inscrita naqueles documentos, que foram registradas e institucionalizadas como

“leprosos da sociedade piauiense”.
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Segregados da sociedade devido a doenca, esses sujeitos perdiam
rapidamente suas identidades. Deixavam de pertencer a uma familia, a um grupo
social e tornavam-se simplesmente leprosos. Tal exclusdo social de individuos
pertencentes aos setores sociais carentes era mais facil de ser posta em prética,
pois, normalmente, era como individuos que eles se estabeleciam em suas relagdes,
sendo que a identificacdo familiar e mesmo social ndo apresentava o grau de
coesao existente entre os grupos mais abastados.

A admissdo dos acometidos pela hanseniase no Hospital-Colénia com
manifestagbes iniciais da doenca comportava a dimensdo de uma descoberta
terrivel. Segundo Goffman (2007), nesse momento ocorria a iniciacdo de uma nova
identidade - a de internados, com a descoberta da impossibilidade de sair dessa
instituicdo total. Para Foucault (1998) a exclusdo tinha como proposito a
higienizagdo da populacdo como mecanismo de regulagdo politica, vigiando e
racionalizando o espaco social urbano.

O estigma em torno dos individuos doentes ja transparecia desde o
momento em que chegavam a Parnaiba a procura da internacdo no leprosario,

conforme mostra o relato a seguir:

Aqui tinha muitos do Maranhao, e do Para e do Amazonas também.
E eles vinham pra Teresina. Teresina mandava de carro até Piripiri.
Entdo eles vinham no trem e desembarcavam |a na estacdo da
estrada de ferro e iam |4 pra casa do diretor da Coldnia. Mas eles
ndo subiam nem a calcada. Eles ficavam |4 embaixo da calgada
esperando que meu pai chegasse, porque meu pai que ia la ensinar
onde é que eles iam, que era pra ir pra Colénia do Carpina. E
realmente iam assim uns grupos de trés, quatro, cinco, seis. E o
pessoal passava e via aquelas pessoas em pé no beco da rua, pois
eles ndo subiam a cal¢cada de jeito nenhum, eles sabiam que todo
mundo tinha medo, ainda mais |4 em casa que era a casa do diretor
da colénia (ENTREVISTADO 10).

Pelo relato percebe-se que ndo existia um sistema de referéncia para
encaminhar os pacientes que vinham do interior do Piaui ou de outros estados para
o Hospital Sdo Lazaro. As pessoas que eram reconhecidas com os sintomas da
hanseniase e diagnosticadas pelo médico de sua cidade, eram orientadas a procurar

0 unico local de tratamento da doenga no estado. A maioria chegava a Parnaiba
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sem informacdes sobre o endere¢co do leprosario e se dirigia a casa do diretor da
instituicao.

Olinto (2007, p.78) afirma que o estigma criado em torno dos doentes
orientou a manifestacdo de um comportamento que transcendia a politica de

isolamento do leproso, como se |é a seguir:

Quanto mais alta a classe social do doente, mais ele receava que a
sua doenca fosse descoberta pelo seu circulo de relagbes, o que
vem reafirmar como tal doenca envolve uma deterioracdo do status
social tanto do doente como de seus familiares, pois ‘0 diagndstico
representa um ameaca direta a imagem publica e ao sentimento de
identidade que elas (as familias com doentes) tentam projetar para o
mundo social e para si proprias.

As colaboracdes iniciais da elite tinham sido esgotadas na edificacdo do
primeiro pavilhdo do hospital. Assim, o leprosario, desde o inicio, funcionou com
grandes dificuldades financeiras. Mantinha-se apenas pela filantropia de setores da
classe média parnaibana e por verbas insuficientes do patriménio publico municipal.

Os documentos que tratam do funcionamento do leprosario nos seus
primeiros anos sempre mencionam o problema da superlotagéo . A questao era tao
primordial que excluia dos debates outros problemas decorrentes da precéria
estrutura (ALVARENGA,2011). A auséncia de éareas destinadas ao lazer, como
guadras de esporte, cinemas, salas de leituras, jogos e outros, ou mesmo de uma
organizacdo das atividades profissionais através de oficinas, demonstra que isso nao
importava para os que administravam o leprosario de Parnaiba nos primeiros anos

do seu funcionamento.

Na colbnia tinha bastante fartura, leite. Uma casa dessa dai era
dividida em duas, para 2 casais, mas sempre tinha um menino ou
uma outra pessoa internada. As casas eram para as familias. E os
pavilhdes eram para os homens solteiros; varios quartos, corredor no
meio, banheiro do lado e do outro. E nesse tempo tinha muitos
pacientes, todo dia se cozinhava um saco de arroz todinho, nao sei
guantos quilos (ENTREVISTADO 11).

No Piaui, os pacientes com hanseniase identificados como pertencentes
a um municipio ndo eram bem aceitos em outros. A populacéo local dificultava que

doentes transpusessem o0s limites dos seus municipios. Parnaiba adotou uma
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postura mais aberta em relacdo a esse costume. Além do Leprosario, contava ainda
com a atuacdo da Sociedade Feminina de Assisténcia aos Lazaros e Protecdo aos
Pobres de Parnaiba. Também era essa a cidade onde estavam os meédicos com
maior conhecimento a respeito da doenca, pois, embora nao fossem especialistas na
area, eram orientados por leprologistas de Minas Gerais ou do Rio de Janeiro, com
guem mantinham contato (ALVARENGA, 2011).

Nos primeiros anos de funcionamento, a estrutura inicial da instituicao
atingiu o limite de capacidade funcional, sem que as autoridades publicas
manifestassem intencdo de solucionar problema tdo grave. Os comerciantes
Séptimus Clark, da Casa Inglesa, e José de Moraes Correa, da Casa Moraes,
financiaram a construcéo de dois pavilhdes que passaram a abrigar o excedente dos
doentes. Essas iniciativas, porém, resolviam apenas parte do problema, pois
minimizavam a questdo do abrigo, mas era ainda necessario arcar com os custos do
sustento dessa crescente populacio. Aquela época, as necessidades imediatas com
alimentacdo e vestuario dos internos eram precariamente remediadas pela
Sociedade Feminina de Assisténcia aos Leprosos e Pobres de Parnaiba, que
mensalmente destinava um valor monetario as despesas do Leprosario
(CORREIA,1945).

Nesse Leprosario, os entrevistados afirmaram que “tinha tudo que tinha la
fora”, as coisas boas e as ruins. Em torno do Hospital, onde se instalava a
autoridade maxima daquele espaco, o médico diretor, foi montada a estrutura
administrativa e funcional do Leproséario. A zona considerada sadia abrigava a
residéncia do enfermeiro, do administrador, o prédio da administracdo e a caixa
d’agua.

A zona considerada “doente” era composta pelos pavilhGes para os
internos solteiros e desacompanhados de ambos 0s sexos, casas para internos que
legalmente tinham constituido familia- nesses ultimos espacos também residiam as
criancas e o0s adolescentes que chegavam a instituicio desacompanhados de
familias-, cadeias para o sexo masculino e feminino, escola, igreja, pequenas
quitandas de propriedade dos internos, refeitorio, prédio social com espago definido
para o funcionamento de cassino, onde funcionaram tempos depois o0 cinema e o

saldo de baile, a raddio, a mercearia da Caixa Beneficente e a escola; casa dos
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funcionarios, um parlatorio onde se davam as visitas, sem contato corporal, entre 0s

enfermos e seus familiares, entre outras coisas(ALVARENGA,2011).

Flgura 3- Aspectos da Colonlqdo Carplna em 1939
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Fonte: Sousa Araujo (1956)

A figura revela diferentes aspectos do Hospital Sdo Lazaro em 1939.
Acima retrata parte da zona doente do hospital: o pavilhdo feminino e o masculino.
E, abaixo, os internos em frente a fachada da zona considerada sadia da instutuigao.
Nessa figura ndo se observa a internacdo de criancas.

O isolamento era, entdo, a caracteristica fundamental dos leprosarios.
Mais do que tratar o doente, o importante era afasta-lo do convivio social. Esse foi 0
raciocinio seguido para a construcdo do Leprosario de Parnaiba e mantido
especialmente nos seus primeiros anos de funcionamento. Embora ndo se tenha
variedade de informacdes sobre esse periodo, o que favoreceria uma melhor
compreensao do dia-a-dia dessa instituicdo, foi possivel verificar nos prontuarios

alguns aspectos da rotina dos internos da época.



Figura 4 — Ficha Social do Servi¢o de Profilaxia da Lepra
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Figura 5 — Ficha epidemioldgica e clinica
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Fonte: Arquivo da Colonia do Carpi

Percebe-se pelas figuras 4 e 5 que aspectos da vida cotidiana dos internos
eram descritos nas fichas do DNSP, aspectos como matriménio, fugas, indisciplina,
adaptacado ao convivio com 0s outros internos.

A Ficha Social do Servico de Profilaxia da Lepra (Figura 4) referia-se ao

histérico da vida do doente na instituicdo, onde se destacavam 0 seu
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comportamento em relacdo a disciplina interna, os servigos prestados, a qualidade
de carater, dentre outros, além de um espaco lateral onde deveria ser colada uma
fotografia do doente. Observou-se que as anotacdes nessas fichas ndo possuiam
regularidade. Enquanto algumas estdo totalmente preenchidas com as infragdes
cometidas pelo interno, outras possuem apenas uma observacdo a respeito do bom
comportamento do doente e, algumas vezes, de atividades desempenhadas na
instituicao.

Foucault (2002) enfatiza que o leproso encarnava a idéia da morte, da
decomposicao da carne, o qual vivia em um mundo dos mortos em vida. Nao € sem
sentido que a exclusdo do leproso é representada por um cerimonial funebre dos
doentes de hanseniase, que ao serem expulsos para o0 mundo exterior, eram
declarados mortos e tinham seus bens segregados, havendo nesse sentido uma
exclusao total da pessoa como ser humano.

Foucault (1996) considera o hospital de isolamento como instituicdo de
controle e correcdo por meio do aprisionamento. Segundo Bittencourt (1998), é um
estabelecimento de cura em regime fechado, que possui normatizacdo extensa e
rigida e controle absoluto do tempo de cada interno e de todas as atividades ali
exercidas.

Os leprosérios, como instituicdes totais, materializaram-se como “outro
mundo” que funcionava paralelo a realidade. Essas instituicbes foram produzindo
cenarios, onde os atores imitavam o mundo deixado para tras. Goffman (2007), a
respeito desses estabelecimentos, afirma que toda instituicdo conquista parte do seu
tempo e do interesse dos seus participantes e lhes da algo de um mundo. Ao
classificar os tipos ideais de instituicfes totais das sociedades modernas, coloca os
leprosarios entre os locais planejados para abrigar pessoas consideradas incapazes
de cuidar de si mesmas e que, normalmente por dificuldades de assumirem
comportamentos definidos como padrdo para 0 momento, sdo também vistas como
uma ameaca a comunidade.

E nessa perspectiva que Foucault considera que o hospital e as
instituicbes de internamento em geral surgiram como uma forma de controle da
mendicancia. Assim, o hospital geral, na conjuntura de sua origem, era destinado

aos pobres “de todos os sexos, lugares e idades, de qualquer qualidade de
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nascimento, e seja qual for a sua condi¢cdo, validos ou invalidos, doentes ou

convalescentes, curaveis ou incuraveis” (FOULCAULT, 1978, p. 49)

Seguem-se alguns depoimentos dos sujeitos acerca do isolamento no
leprosério do Piaui:

Porque depois que vocé se interna pra conviver com hanseniase
fica mais dificil. Porque quando eu fui...quando me deram por doente,
eu fui isolado. Pra falar a verdade eu achei foi bom. Nao vou mentir.
Porque passei a ter mais liberdade, que 14 eu ndo tinha. Na minha
casa eu vivia isolado, aqui ndo. Pelo menos tinha um espaco muito
grande, no qual a pessoa podia jogar bola, matar passarinho, fazer
aquela traquinagem mesmo, apesar de ta longe da familia
(ENTREVISTADO 3).

No hospital eu tinha espago para vocé espernear, vamos dizer
assim...Tinha outras pessoas da minha idade, que jogava bola e
brincava de todo tipo de coisa . Vivia melhor do que em casa,porque
em casa eu via 0s meninos brincando na rua e n&do podia. Nao podia
brincar com ninguém, ndo podia ficar perto de ninguém, ndo podia.
Era um nego6cio fora de sério..S6 vivendo para saber
(ENTREVISTADO 4).

Percebe-se nas falas que a experiéncia dos ex-internos a respeito do
isolamento compulsério ndo era reconhecida como tempo tragico de vida. Para eles
o isolamento foi vivido antes do regime de internacdo compulsoria, pois dentro do
Hospital-Colonia desfrutavam de uma liberdade que n&do possuiam na sociedade. E
possivel supor que os sujeitos que falam hoje sobre o isolamento ndo sdo mais os
leprosos e muito menos os isolados de entdo; falam, portanto, de outro lugar,
embora residam no mesmo espaco € nao possam apagar O que viveram no
passado.

A partir de 1935, o leprosério do Piaui recebeu apoio do Governo Federal,
com finalidade de ampliacdo das instalacdes fisicas. Com a implantacdo do Plano
Nacional de Combate a Lepra, a Unido, em parceria com 0s estados, passou a
destinar mais recursos a instalagcédo de leprosarios e a ampliagdo dos pequenos
asilos existentes no territorio nacional. O Diario Oficial do Piaui, de 30/01/1936,
publicou sobre emenda apresentada ao Senado Federal com a finalidade de
autorizar o poder executivo a conceder, pelo Ministério da Educagdo e Saude

Pdblica, duzentos contos de réis ao governo do Piaui, para a ampliacdo e o
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aparelhamento do Leproséario de Parnaiba. As autoridades de saude do governo
federal tinham conhecimento das precarias condicbes de funcionamento e,
principalmente, da superlotacdo daquele asilo (BRASIL, 1936).

As autoridades de saude do Piaui, enquanto ndo resolviam as dificuldades
apresentadas pelo Leprosario do estado, encaminhavam os doentes para Parnaiba.
Como a situacdo da superlotacdo vinha se tornando cada vez mais dificil, os
parnaibanos reagiram, exigindo do poder publico estadual uma solucdo para o
problema. O interventor Lednidas Mello, através do Decreto n® 71, de 06 de maio de
1938, incorporou o Leproséario S&o Lazaro a administracdo do estado, mas, apenas
em 1939, por meio do Decreto de n° 154, de 03/01, o Leprosario tornou-se
oficialmente o asilo dos leprosos do estado.

Em 1940, pela primeira vez, o Leprosario foi dirigido por um leprologista. O
governo do estado contratou um médico formado no Rio de Janeiro, com o objetivo
de garantir maior intensificacdo na aplicacdo dos critérios destinados a profilaxia da
lepra. Naquele ano existiam 151 internos no Leprosario, sendo 139 adultos e 12
criancas. Predominava entre os doentes a forma lepromatosa da doenca, a que
apresentava maior risco de contagio (Diario Oficial do Piaui, 1941 ou PIAUI, 1945).

O Leprosério, na década de 40, era constituido pelos pavilhdes primitivos,
destinados aos servicos médicos e ao refeitério, alojamento do administrador e seus
auxiliares e, formando um conjunto que tomava forma de vila, dezesseis edificacées
usadas para abrigar os enfermos, sendo algumas coletivas e outras para internos
em situacdo conjugal oficial. Existia, ainda, um campo de futebol onde os doentes
realizavam pequenos torneios e, para além dessa area, os diversos rocados em que
boa parte dos colonos laborava cotidianamente e de onde retiravam parte do
sustento da populacao do Leprosério.

Atualmente a Col6énia mantém, de estrutura fisica, apenas a area central:
alguns pavilhdes usados para abrigar os internos masculinos e femininos, parte do
que era usado para a administracdo e o refeitorio. As demais instalacbes
desapareceram ou se encontram em ruinas. Funciona no local o Hospital Colonia do
Carpina, onde vivem 28 moradores. Alguns sdo remanescentes do periodo do
isolamento, outros chegaram depois e ali se instalaram. O espaco é administrado

pela Secretaria Estadual de Saude, que vem procurando, sem sucesso, transferir
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esses moradores para outro local, para que, segundo informacgdes da diretora da

instituicdo, possa o0 espaco ser destinado a outra finalidade.

Figura 6 - Aspectos da Colénia do Carpina em 2011

Fonte: Arquivo da pesquisadora (2012)

4.2 A vida dos pacientes na Colénia do Carpina

As relagBes na coldnia eram construidas para minimizar as dores e o
sofrimento. Os pacientes se ajudavam de varias maneiras, inclusive na realizacédo
das atividades que necessitavam ser desenvolvidas para a manutencao do hospital,
como a limpeza dos pavilhdes e o preparo das refeicdes ou das atividades que

faziam parte das alternativas buscadas pelos internos, como 0s entretenimentos.
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Goffman (2007) comenta que uma das condi¢cdes béasicas de preservacdo de uma
instituicdo social é o reconhecimento de obrigacGes por aqueles que nela habitam.
Assim, tomar conta de um filho que ndo era seu, ou mesmo participar de qualquer
outra atividade organizadora da Col6nia poderia ser uma maneira de minimizar a dor
provocada pela auséncia dos que haviam ficado & fora e ainda, como acontecia com
a obediéncia a outras normas da instituicdo, a maneira que alguns encontravam de
tornar sua estada ali menos dolorosa. Quando questionados sobre a rotina na

Colbnia, os sujeitos relataram:

Aqui dentro do hospital tinha tudo quanto era autoridade que tinha
fora. Eu s6 sei disso porque eu trabalhei em todos esses empregos
gue tinham 1a, de funcéo direta. Aqui tinha o governador, tinha o
presidente, e aqui dentro do hospital era praticamente a mesma
coisa de la fora. Tinha delegado, tinha cadeia, tinha tudo. Quem fazia
alguma traguinagem, prendia. Era uma vida normal que nem na
cidade, a diferenca é que era preso. Era uma cidade que tinha tudo,
dentro do possivel (ENTREVISTADO 3).

Aqui funcionava como uma cidade. Tinha um pavilhdo social, tinha
festa, tinha o boi de brincadeira, o carnaval, e o Doutor financiava a
fantasia igual como fosse la fora. Aqui tinha time de futebol, com
chuteira, com tudo. Tinha més aqui que tinha de quatro festas. As
melhores festas que tinha em Parnaiba vinham pra ca
(ENTREVISTADO 1).

De acordo com Goffman (2007), em uma instituicdo total, qualquer que
seja a atividade desenvolvida por um individuo, ela € acompanhada por outras
pessoas, que sao tratadas de igual maneira e incentivadas a realizar, juntas, as
mesmas coisas. Assim, as pessoas sao forcadas a viver em constante coletivo.

Os entrevistados informam que a vida cotidiana na Colonia do Carpina
tinha normas, como em toda instituicdo fechada. A estrutura disciplinar disposta para
o funcionamento dos leprosarios, pelas normas, regras, padrdes de comportamento
premiados e estimulados, tornava prescindivel o uso da for¢a quando surgiam
situacdes de resisténcia mais intensas. Entretanto, no interior da colonia havia uma
guarda e uma delegacia, que controlavam o cumprimento das normas, e uma

cadeia, para aqueles que as transgredissem.

La era uma priséo, |4 vocé era mandado. Mas na minha época tinha
prisdo, vocé s6 podia sair e voltar na hora exata. Ndo podia passar
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da hora ndo. Vocé ndo podia sar sem falar: eu vou
(ENTREVISTADO 4).

Era assim, crianga de menor tinha que ir para a casa de um casal, e
moga tinha que ir para a casa de um casal também. As mulheres que
nao eram moca, la tinha um sal@o que era s6 pra elas. Os homens sé
podiam ir 1& de dia, depois das dez, pois tinha uma hora la, que
homem nenhum podia encostar mais la (ENTREVISTADO 5).

A gente ia pra casa de familia, aquelas casa de familia onde a gente
fica |14, as casadas, as separadas do marido e ai aquelas meretriz
viviam ali e tinha uma casa sé delas, mas eu fiquei numa casa de
familia (ENTREVISTADO 9).

A gente ndo saia, era uma cerca de arame, a gente nao tinha direito
de sair. Quando eu cheguei, eu fui pra casa do delegado. Eu ainda
saia porque eu vivia na casa do delegado, ele me dava ordem pra ir
na Parnaiba pra eu fazer alguma compra pra ele. Porque eu ndo
tinha nenhum defeito eu podia me meter no meio das pessoas, né?
Mas eu tava saindo, mas eu tinha que chegar naquele horario
(ENTREVISTADO 14).

Na coldnia a pessoa pra sair tinha que pedir licenga, pelo portdo
central. Acontece que a colbnia ndo era murada, area muito grande,
e o doente podia ir pra qualquer lugar, tinha apenas uma cerca de
arame farpado. Mas tinha que se apresentar quando chegar, nao
podia chegar tomado porque era punido, ndo podia ir beber, e
quando ia visitar a familia tinha tantos dias “vocé vai, mas dia tal ta
aqui (ENTREVISTADO 8).

Como pbde ser observado nas falas, existiam regras dentro da instituicdo
para assegurar a ordem e a disciplina dos internos. As mulheres que nao ficavam na
casa de um casal, que ndo eram “mocgas”, virgens, residiam em um saldo, e 0s
homens solteiros podiam visita-las apenas até certo horario, caso ndo obedecessem
eram levados a prisdo. Pode-se inferir que apenas alguns pacientes de bom
comportamento tinham permissédo para sair da Col6nia e ir ao centro da cidade, mas
com horario estabelecido para retornar a instituicao.

Observa-se que todas as col6nias tinham poder policial e puniam os
residentes que transgredissem as normas internas. Qualquer desobediéncia as
regras era punida, e a falta mais grave era a tentativa de fuga (MONTEIRO, 2003). E
recorrente na fala dos entrevistados que alguns internos fugiam para a cidade, mas

quando retornavam recebiam punigao:
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As pessoas fugiam. Tinha o delegado e os guardas. Quando ele
tinha conhecimento, que na cidade todo mundo sabia, conhecia, ia
parar nos ouvidos do Doutor, entdo mandava ir buscar e quando
chegava aqui ia pra cadeia. Prendia, dava um castigo. Mas saia,
fugiam muito, iam comprar cachaca em Parnaiba pra beber,
escondiam dentro dos buracos pra depois ficarem bebendo
(ENTREVISTADO 1).

N&ao, la sé tinha mesmo os guardas, que era quatro guardas e um
delegado, porque na hora que tinha cadeia, alids duas, era uma pra
prender a mulher e outra pra prender o homem, la era assim, se vocé
fosse bonzdo, ai eles passavam fogo, ai se chegasse um mais mole,
nao apanhava, mas era tipo humilhado (ENTREVISTADO 15).

O discurso do entrevistado 1 pde em evidéncia que um dos problemas da
época era 0 consumo e contrabando de bebidas alcodlicas, proibidas nas
dependéncias da col6nia. Na analise dos prontuarios dos internos da Colbénia do
Carpina ha sinal dessa resisténcia em observacdes realizadas pelos médicos nas
fichas em que se registrava o historico da vida dos doentes, seu comportamento,
carater e outras informacgdes pessoais. Nao é raro encontrar referéncias as evasdes
e incapacidade de adaptacdo a rotina do local ou as regras de comportamento
estabelecidas. Também foram registrados, em periddicos locais e até em Relatorios
Anuais do Governo do estado, alguns protestos dos doentes por melhores condi¢cdes
nas instalacoes da Colbnia e mais qualidade na alimentacdo, até mesmo passeatas
dos enfermos pelas ruas de Parnaiba.

Recolhido pela administracdo do Leprosario, o interno evadido e

recapturado ou transgressor de qualguer outra norma era submetido ao sistema de

reeducacdo que visava a impedir-lhe novas tentativas de fuga e/ou transgressao. A

prisdo, que objetivava mostrar que a liberdade tdo desejada poderia ser ainda mais
restrita, era o principal meio disciplinar desses “espiritos inconformados”. As fugas
na Colbnia do Carpina e parte dos atos de indisciplina aconteciam motivados pela
vontade de maior liberdade, pela mudanca brusca ocorrida na forma de vida dos
doentes, pelo desejo dos internos de estar com seus entes queridos e, ainda, pela
pouca motivacao para permanéncia naquele espaco (ALVARENGA,2011).
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Na ficha social e de assentamento do interno F. S*, que deu entrada na
Carpina em 15 de abril de 1951, é possivel observar um exemplo da forma como
esse sistema agia para com aqueles que nao se adaptavam a rotina do isolamento
(ALVARENGA,2011). Foi classificado pela administracéo e servico médico como mal
adaptado as regras da Colbnia, alcodlatra, e teve sua rotina naquele local assim

descrita:

18.03.1952 - Foi preso por dois dias por ter vendido tecido que lhe
fora dado para fazer roupa.

12.06.1952 - Foi preso por 3 dias por ter ido a cidade sem
autorizacao e ter voltado embriagado.

24.06.1952 - Evadiu-se, roubando dois cortes de tecido dos seus
companheiros.

06.12.1952 - Retornou a Coldnia e foi preso como pena disciplinar.
08.03.1953 - Foi preso por 48 horas por ter saido da Coldnia sem
permissao.

20.03.1953 - Evadiu-se, roubando tecido dos seus companheiros.
04.05.1953 - Retornou a Colbnia e foi preso por 15 dias.

23.05.1953 - Foi preso por ter ido a cidade e voltado embriagado.
22.07.1953 - Evadiu-se.

27.07.1953 - Voltou a Colbnia e foi preso.

04.11.1953 — Foi preso por 16 dias por ter ido a cidade sem
permissao.

-------- - Evadiu-se.

19.02.1955 — Retornou a Colbdnia. Foi reinternado. Foi preso como
pena disciplinar.

11.05.1956 — Faleceu de insuficiéncia hepato-renal.

O trabalho era considerado atividade importante para 0s pacientes,
representava um meio para ocupar o tempo, fonte de alimentos para os residentes
da Colbnia e estratégia para cobrir a falta de funcionarios na instituicdo. Os
entrevistados referem que sempre estavam exercendo uma ou outra atividade dentro

da Colbnia, embora a retribuicdo pecuniaria fosse irriséria:

O trabalho era assim, tinha muita gente que trabalhava na limpeza da
rua, os homens la da colénia mesmo e tinha outros que faziam a
limpeza dos pavilhdes (ENTREVISTADO 7).

Eu cheguei a trabalhar. Quando eu cheguei em 70, dia 10 de abril de
70. Eu cheguei com 18 anos. Ai tinha servico assim, de guarda, abrir
agua, porque a agua l4 ndo era de caixa, ndo era encanada como

* As informacdes apresentadas sobre o interno foram coletadas no prontuério dos internos da

Coldnia do Carpina. Arquivo da Colénia do Carpina - Parnaiba-PlI .
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hoje em dia é. Ai eu fazia esse servigo, de abrir agua pras casas,
abria dgua pra uma parte, ai abria pra outra. Trabalhei também de
rocar mato, porque as vezes 0 mato crescia, ai eles me davam um
facdo e a gente ia rocar... eu fiquei 14 dez anos trabalhando
(ENTREVISTADO 4).

Muita gente chegava 14, ja adulto, né? Ja era acostumado ao
trabalho aqui fora, ai ia trabalhar também, o diretor dava as
ferramentas pra gente trabalhar em mato, tirar carvao. O pessoal que
ja era acostumado ao trabalho trabalhava: fazer carvao, tirar lenha,
pra vender na colbnia mesmo, porque nesse tempo a cozinha la
funcionava com fogao a lenha (ENTREVISTADO 6).

E verdade que existiam aqueles que apresentavam adequada adaptacéo
ao sistema de funcionamento da ColOnia e por isso recebiam compensagdes, como
o exercicio de funcbes que implicavam prestigio no universo das relacfes que eram
estabelecidas naquele local. As funcdes denominadas de prefeito, delegado,
policiais e enfermeiros eram desempenhadas por internos alfabetizados e que
recebiam avaliagcéo positiva por boa disciplina. As atividades da lavanderia, cozinha
e outros servicos domeésticos, dentro da Colbnia, eram realizadas por internos que
nao tinham nenhuma formacgéo escolar ou que mostravam alguma dificuldade de

adaptacao.
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Figura 7 — Aspectos da Col6nia do Carpina em 1943

Outros quatro aspectos dn mesma Colonin, em Maio de 1043, mnﬂlus d;x'

Fonte: Souza-Araujo (1956)

Na figura 7 observam-se quatro aspectos da Colonia em 1943. Na primeira
foto, a esquerda, veem-se duas autoridades, possivelmente um médico e algum
visitante da Colbnia e, nas laterais estdo representacdes de dois tipos de servicos
prestados naquele local: do enfermeiro, que normalmente era um interno em boas
condicdes de saude e bom comportamento; e do policial, que deveria apresentar 0s
requisitos anteriores e, ainda, disposicao psicolégica e condicdes fisicas para a
pratica da disciplina exigida pelo local.

Também ¢é possivel observar, no segundo plano da mesma foto, que a
Colbnia possuia luz elétrica e instalacfes proprias de abastecimento de agua, pela
presenca de um poste de energia elétrica, de um “cata-vento” ou moinho e de uma
grande caixa d’agua. O moinho era usado para bombear a agua, através da energia
edlica para a caixa, que fazia distribuicdo do liquido nos ambientes centrais da
Colbnia. Por ser ainda precéario, esse servi¢o, assim como o de energia elétrica, ndo

alcancava as residéncias dos internos da periferia da Colbnia.
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Na figura 7, no quadrante superior esquerdo encontra-se um ambiente que,
pela estrutura dos moéveis e postura dos presentes, acredita-se tratar da sala de
aula, onde era realizada a educacéo escolar dos moradores da Coldnia. A Carpina
nunca construiu um prédio para o funcionamento exclusivo da escola. O ensino das
letras era realizado em uma sala do prédio do cassino, destinada a essa finalidade e
recebeu o nome de “Escola Sao Francisco de Sales”. Um fato curioso, nessa foto, é
qgue toda a plateia € do sexo masculino. Esse fato permite diversas indagacoes a
respeito da forma como o ensino escolar era realizado no local: primeiro, se estaria
destinado, exclusivamente, a internos do sexo masculino, ou se servia aos internos
de ambos os sexos em dias e horarios diferenciados, ou, ainda, se apenas se
tratava de uma divisdo espacial dos sexos que a lente da maquina fotografica nédo
conseguiu, ou nao pretendeu, registrar.

Também na figura 7, encontra-se a ala da administracdo e o espaco onde
estavam instaladas as enfermarias. Essa &rea continua preservada e no atual
momento é utilizada pela administragdo como arquivo, consultério, farmacia e outros
servicos necessarios ao funcionamento do Hospital Colénia do Carpina.

Por fim, o ultimo quadro da figura 7 retrata uma cena da vida cotidiana dos
internos daquele leproséario. Por ser uma col6nia agricola, aqueles que ndo estavam
integrados as funcdes administrativas, realizavam o labor diario com a terra ou com
a criacao de animais.

As atividades na Coldnia do Carpina ampliaram-se a medida que a
estrutura foi se tornando mais complexa. Era uma Coldnia definida como area
agricola, embora estivesse localizada em uma regido ndo muito favoravel a esse tipo
de atividade. Talvez essa definicdo tenha tido razdo mais nas possibilidades de
trabalho de seus internos, que nas condi¢gdes naturais para a agricultura, pois o solo
arenoso e a proximidade do mar ndo eram propicios a agricultura (ALVARENGA,
2011).

Apesar das dificuldades apresentadas pelo solo, a quantidade de terra em
gue estava assentada a Colbnia, cerca de 40.000 m?, dos quais a parte fisica da
Colbnia ocupava apenas 2.000 m?, possibilitava aos colonos uma producéo razoavel
de alimentos. No ano de 1943 a administracdo da Coldnia comprou dos internos
1.624 litros de feijao; 856 litros de milho; 203.382 unidades de maxixe; 15.804
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tomates; 8.986 quiabos; 3.361 pimentdes; 12.996 molhos de cebola; 5.274 pés de
couve; 1.117 molhos de alface, 641 molhos de nabo, 293 galinhas e 35 porcos. Ao
que se observa, uma producéo relativamente grande e variada. Convém ressaltar
gue os colonos consumiam parte do que produziam em suas residéncias, e essa
quantidade escapava ao controle da administrac&o. (PIAUI, 1943).

Em relacdo a familia, incluimos os discursos relativos a constituicdo de
familia por casamento e nascimento de filhos. O casamento possibilitava a mudanca
para uma das casas e um pouco mais de privacidade. Entretanto, ao enviuvar, o

homem voltava a viver nos dormitérios, e a mulher, nas casas de familias:

Eu fui morar com um senhor de idade, eu chamava ele de meu avo,
e a senhora dele, de minha avd, gostava muito deles. Depois eu fui
morar com uma senhora, ai foi la que eu me casei. Meu marido veio
de Teresina, se internou ai, e nés casamos e montamos nossa
barraca (ENTREVISTADO 2).

Teve uma paciente que veio se internar e casou novamente. Ela era
casada |4 fora, mas naguele tempo quando o homem adoecia, e a
mulher ficava sadia ela n&o vinha mais visitar ele. Nao era todo caso.
Ou o marido ndo vinha mais visitar a mulher. E ele ndo vinha, ela
esperava, esperava e ele ndo vinha, ai ela arranjava outro.
(ENTREVISTADO 16).

E as vezes a pessoa ndo era casado, e arrumava mulher aqui dentro,
mais ai fazia barraca e iam morar com a pessoa la (ENTREVISTADO
1).

Pra casar tinha que pedir pro diretor. O cara que quisesse hamorar
com a mulher |4 dentro, porque nesse tempo nado tinha juntamento
ndo, né? Tinha que casar (ENTREVISTADO 9).

A Colbnia tinha sua area central definida por um cerca, e para além desta
alguns internos foram se instalando em pequenos casebres e barracas. No inicio, a
medida era uma alternativa a norma de funcionamento da instituicdo, que impedia a
ocupacado das “casas do governo” por casais que possuiam situacdo conjugal
legalmente indefinida. Homens e mulheres que haviam contraido matriménio 14 fora,
que, por seu estado clinico, tinham sido abandonados pelos seus parceiros, nao
encontravam alternativa de reconstituicdo de suas vidas afetivas a ndo ser na figura
juridico-cultural do amasiamento ou consoércio. Como no mundo externo ao

leprosario, ali também a decisdo de subverter as normas tinha um preco: o de
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passar a integrar a margem de um espago que ja era a expressdo viva da
marginalizacao e exclusédo social.

Fernandes (1938), ao tratar do casamento e da vida sexual nos
leproséarios paulistas, mostra os grandes dilemas que enfrentavam os confinados.
Em S&o Paulo, no Piaui e nos outros estados do pais ndo havia proibicdo de
casamentos entre os internos dos asilos-Colénias. O matrimonio era facultado aos
enfermos que se encontrassem legalmente em condi¢cdes de realiza-lo.Porém, o
autor observa que para a outra parte da comunidade hanseniana, a que tinha
contraido matriménio e permanecia |4 fora, ndo existiam solugdes satisfatorias
nesses assuntos. Homens e mulheres eram separados dos seus conjuges, criando-
se inconvenientes tanto de ordem moral quanto legal para essas pessoas.

As mulheres acometidas pela hanseniase era negado o convivio com os
proprios filhos. Ao nascer uma crianga na coldnia, o Departamento de Profilaxia da
Lepra (DPL) era comunicado e a crianca era levada imediatamente para espacos
gue tinham papel preventivo, os preventérios. La, a crianca deveria ser examinada
periodicamente, pois tivera contato com a doenca, por ser filha de um doente
(ALVARENGA,2011).

Os menores infectados, como os adultos, eram internados nas instituicoes
asilares, os leprosarios. Para os filhos que eram considerados sadios no momento
da internacdo dos pais, a estrutura reservava o dispenséario. Houve menores
abandonados pelos parentes, devido ao estigma e ao medo do contagio.

Pelo relato dos entrevistados, percebe-se que os filhos das internas que
nasciam apds o diagnéstico de hanseniase também eram institucionalizados pela

doenca:

Tinha uns 18 anos, me casei, tive 2 filhos ai, que foram pro
preventorio. A diretora do preventdrio ndo soltava as criancas, sO
guando ficava de maior. Por causa da nossa condi¢éo, que ndo tinha
recurso pra bancar as criangas. A gente pedia, as vezes ela trazia as
criancas ai na Coldnia (ENTREVISTADO 2).

Eu ndo ia sair de |4 ndo, da Colbnia, mas, se ndo, carregavam a
menina. Fui avisada que o doutor Edilson, nesse tempo era o doutor
Edilson. Ele ia me tomar a menina, ndo podia ficar comigo, ai eu
disse, dou ndo (ENTREVISTADO 5).



62

O Art. 6° do Decreto 16.300, de 31 de dezembro de 1923, que instituiu a
Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas, estabelecia que os filhos dos
leprosos deviam, sempre que possivel, ser separados dos pais imediatamente apds
0 nascimento. Esse Decreto marca o inicio do processo de legalizacdo da
segregacao de menores sdos que eram afetados socialmente, pela doenca dos pais.

No Piaui, o Preventério Padre Damido foi construido em amplo terreno,
afastado a pouco mais de cinco quildmetros da cidade de Parnaiba, a margem da
estrada de ferro Central do Piaui e da estrada de rodagem Teresina - Parnaiba.
Possuia boa altitude, o que favorecia um clima saudavel em razdo da constante
ventilacdo que recebia e garantia boa salubridade a seus moradores; também era
orientado que as sociedades locais de assisténcia aos leprosos e aos seus
familiares procurassem instalar os preventérios distantes das Colbnias, para evitar
que os pais forcassem o contato com os filhos, sabendo que esses estavam em
areas proximas as suas vistas. Outro cuidado recomendado pela assisténcia
nacional era que o pessoal que prestava servico no leprosario nao fosse incorporado

aos servicos do preventorio, especialmente os médicos.

Figura 8: Fachada do Preventério Padre Damiao

EDUCANDARIO “PADRE DAMIAO”, PARNAHYBA, PIAURY

Ediffeio principal, inaugurado em 19 de Maio de 1044

Fonte: Relatério da Federacédo das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra
a Lepra- Biénio 1948-1949.
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Como pode ser observado na Figura 8, o Preventdrio ou Educandario Padre
Damido era um prédio moderno, com porta e janelas na parte central e amplas
janelas ao longo de toda a extensdo. A impressdo que se tem é que se tratava de
ambiente saudavel, com funcionamento de acordo com as modernas normas de
higiene e conforme recomendava a Federacdo de Assisténcia aos Leprosos e
Defesa contra a Lepra.

Além do ensino profissional e do conhecimento da &rea da agricultura, o
Preventério Padre Damido desenvolvia ensino infantil e priméario. Esse educandario
nao possuia, em suas dependéncias, o ensino ginasial e secundario, portanto, havia
gue conduzir os internos que alcancavam esses niveis educacionais para as escolas
oficiais na cidade de Parnaiba. Na foto que segue, observa-se um grupo de internos
do Preventdrio que frequentava o Ginasio e a Escola de Comércio de Parnaiba.

Figura 9 - Internos do Preventorio Padre Damiéo - Pl

FONTE: Relatério da Federacdo das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa
contra a Lepra- Biénio 1948-1949.
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Para Monteiro (1998), a politica preventorial tinha como fundamento
basico a protecdo ao menor, no entanto, produzia consequéncias irreparaveis a
formacdo pessoal e ao convivio social. Ao separa-lo dos demais membros da
familia, fazia com que crescesse com pouca ou nenhuma referéncia familiar,
desconhecendo até, em alguns casos, sua origem. O ingresso da crianga no
preventorio constituia um ato de violéncia, pois, na maioria das vezes, eles nem
sequer sabiam o que estava se passando em suas vidas.

Goffman (2007) observa que as instituicdes totais sdo incompativeis com a
estrutura familiar, pois essa entidade € contrastada com esse tipo de relacdo.
Segundo o tedrico, os individuos que realizam toda a sua potencialidade e
necessidade em um mesmo espaco e grupo, dificimente podem manter uma
existéncia domeéstica significativa.

Observa-se que, conforme jA mencionado, a vida na colénia possibilitava
a participacdo em atividades culturais e de lazer planejadas e organizadas pela
direcdo e funcionarios do setor administrativo. A Coldnia inicialmente contava com
verba suficiente para a manutencao e evoluiu promissoramente com auxilio da caixa
beneficente. Percebe-se, pelo relato dos entrevistados abaixo, que algumas datas

comemorativas eram sempre festejadas pelos internos:

Em janeiro tinha festa, fevereiro tinha festa, marco n&o tinha...Abril
tinha, que era dia de Tiradentes, maio nao tinha, junho tinha, que era
brincadeira dos boi, julho ndo tinha, agosto tinha, que era aniversario
da colbnia no dia 25 de agosto. Ai setembro tinha 7 de setembro
(ENTREVISTADO 4).

Tinha carnaval, tinha baile, tinha aqueles divino que as vez vinha de
fora, burrinha, aquelas coisas, né? Tudo animado, foi o tempo mais
animado que ja vi na minha vida, foi aquela época que eu cheguei ali,
tinha muita festa (ENTREVISTADO 9).

E também tinha uma programagéo social, uma vida social assim em
termos de datas, como o dia das maes, dia dos pais. Tinha o dia da
Colbnia que eu néo sei qual era o dia, o dia do enfermeiro, tudo isso,
motorista, 17 de setembro. Eles tinham oito festa por ano. Tinha esse
patriotismo, né? Essa coisa. Tinha carnaval, eu me lembro que as
senhoras |4, a minha mae que costurava roupa pra...sei 1a, pros
meninos brincar o carnaval (ENTREVISTADO 17).
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Os depoimentos confirmam que os pacientes tinham carnaval animado,
com participacdo de alguns blocos apresentando belas fantasias e todas as festas
civicas eram comemoradas.

No pavilhdo de administragdo funcionava a agéncia dos Correios e
Telégrafos. Quando os internos escreviam cartas para seus familiares e amigos,
antes de lhes serem enviadas, elas eram desinfectadas e, muitas vezes,
descartadas, pois se acreditava que a transmissédo podia ocorrer por meio delas.

N&o se tém informacdes precisas sobre a data da inauguracéo da capela
da Colbnia. O Bispo Diocesano de Parnaiba, em associacdo com a Sociedade de
Apoio aos Leprosos e Defesa Contra a Lepra, realizou campanha junto a sociedade
local com a finalidade de arrecadar fundos para a construcdo de uma capela, e
justificou que assim era possivel atrair religiosos para o local e prestar assisténcia
religiosa constante aos internos. A administracdo do Leprosério acreditava que essa
orientacdo permanente ajudaria a melhorar a organizagdo dos doentes daquela
instituicao.

O tema familia esteve presente na fala dos entrevistados, porém, sempre
associado a apoio ou mesmo a dificuldade de afeicdo e a desagregacdo. Os ex-
internos tendem a apresentar preservacao da memoaria do nucleo familiar. O pai, a
mae e 0s irmdos nunca sdo mostrados como fazendo parte do universo de
discriminacdo, embora muitos afirmem terem ficado sem contato com seus

progenitores durante quase todo o periodo de internacao.

Mas aqui tinha muita gente que colocava o paciente e esquecia, nédo
tava nem ai. A maioria das pessoas era pobre, tinha bem pouca
gente de maior conhecimento. Se a pessoa era ignorante, ndo sabia
de nada, era abandonada. Era muito dificil uma pessoa pra familia
visitar, para familia querer. Se era casado, a pessoa la fora arrumava
outro. Era muito dificil, era como se a pessoa vinha pra ca, era pra
morrer. Se acabar e pronto (ENTREVISTADO 1).

Minha mée ndo me abandonou, mas ficou muito tempo sem vim me
visitar. Quando ela veio me visitar ja foi depois de 77. Mas era uma
vez por ano, e as vezes nenhuma vez. Nossa familia era grande. Ela
achava que eu estava aqui em boas mdaos, cuidava la dos outros,
mas eu tava mesmo. No hospital cuidavam direitinho de mim, néo
como pai e mée, né? (ENTREVISTADO 2)

Muitos deles saiam e ndo encontravam mais trabalho e nem a
familia. As vezes até a familia ndo queria, e ndo encontrava mais.
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Tinha ido embora pra outro canto. E acontecia também, s6 era o
homem, ou s6 era a mulher que tinha vindo, eram casados e vinham
pra ca se tratar, porque o tratamento levava muito anos, 10 anos, 20
anos, quando ele voltava a familia j& tinha uma nova familia. Ai ndo
existia mais o lugar dele. Ai ele voltava pra Colbnia. Porque ai pelo
menos tinha casa, tinha comida e tinha a convivéncia das pessoas
(ENTREVISTADO 10).

E possivel afirmar que a dificuldade dos internos para manter vinculo com
os familiares estava relacionada ndo apenas com o estigma da doenca e rejeicéo da
sociedade, mas também com a precariedade dos meios de comunicacdo e a
fragmentacao da estrutura dessas familias, que possuiam baixos recursos para se
deslocarem até Parnaiba em busca de noticias desses parentes.

Apesar de afirmarem nunca terem se distanciado totalmente dos seus
familiares, os entrevistados mencionaram dificuldade em reatar as relacbées com seu
nucleo familiar original, pois a relagcdo entre filhos, pais e irmaos era modificada
quando o individuo recebia o diagndstico da hanseniase. A partir da confirmacéo da
doenca, a lepra passava a fazer parte da vida dos pacientes, e os familiares
assumiam outros comportamentos em relacdo a essa pessoa.

A atitude dos familiares com relacdo ao doente é explicada pelo medo e
preconceito que a doenca proporcionava. A sociedade colocara em prética o aparato
de guerra contra a doenca. A ciéncia ndo conseguia encontrar a cura. Nao existiam
mais duvidas quanto a natureza contagiosa. Entdo, o terror da proximidade da
doenca era, na maioria das vezes, maior que as afeicbes construidas entre os
sujeitos. A constatacdo de um caso de lepra na familia era, pelo menos, motivo de
constrangimento, algo que deveria ser restringido ao conhecimento dos mais

intimos.

4.3 Os saberes e fazeres dos trabalhadores de enfermagem

Neste item é analisada a assisténcia a saude, com foco nos trabalhadores
de enfermagem, as atividades que exerciam e as condi¢cdes de trabalho. Das falas
dos entrevistados depreende-se que o Hospital Col6nia do Carpina contava com a

assisténcia de um médico e um “enfermeiro-chefe”, denominado pelos pacientes de
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“‘enfermeiro sadio”. Além disso, os cuidados aos internos eram realizados por alguns
pacientes, convidados a trabalhar no cuidado aos doentes, denominados de
"enfermeiros pacientes”.

As categorias de enfermagem com exercicio legal na década de 30 do
século XX, regulamentadas pelo Departamento de Saude do pais, eram algumas
desconhecidas da sociedade piauiense: as enfermeiras diplomadas®, as enfermeiras
licenciadas® e os enfermeiros praticos’. Entretanto, na rede de servicos de satde do
Piaui ndo existia a figura ou o trabalho da enfermeira diplomada, ao contrario do que
ocorria nos Estados economicamente mais desenvolvidos do pais. Essa situacdo
alterou-se por forca de determinacédo legal, quando as enfermeiras do Ministério da
Educacao e Saude expandiram a sua presenca nas diversas regides do pais, para o
Piaui foram designadas vinte profissionais para atuarem nos servigos estaduais de
saude (NOGUEIRA,1996)

O campo de atuacdo das enfermeiras no Brasil, até o final dos anos 30
era essencialmente preventiva, face a configuracdo da saude publica como politica
social dominante. Contudo na década seguinte, desencadeou-se a migracdo da
enfermeira para o espacgo hospitalar, exigindo pessoal qualificado para o servico de
enfermagem (MELO, 1986).

Na Colbnia do Carpina, a figura do “enfermeiro sadio” transparece como a
pessoa que foi contratada para ser responsavel pelas acdes de enfermagem e o
cuidado aos pacientes. Entretanto, ndo foi possivel obter informacdes consistentes
sobre a sua formacédo académica. Pode-se inferir que se tratava de uma pessoa
qualificada para as fungdes que assumia, e se diferenciava dos “enfermeiros

pacientes” pelo seu saber, e ndo somente pelo seu fazer.

> Segundo o Art. 412 do Regulamento:* O titulo de enfermeira diplomada é privativo das profissionais
habilitadas pela Escola de Enfermagem Ana Neri ou por escolas a estas equiparadas” .

® De acordo com o decreto 20 109/31, de 15.06.1931, foram considerados enfermeiros habilitados ou
licenciados “os profissionais que, sendo diplomados por escolas estrangeiras reconhecidas pelas leis
do seu pais, se habilitarem perante a banca examinadora competente ou forem contratados pela
administragcdo federal ou estadual (BRASIL.Ministério da Saude.Enfermagem:legislacdo e assuntos
correlatos.Rio de Janeiro, 3 ed.Fundagédo Servicos de Saude Publica, 1974.p.69)

"No Brasil,0 Decreto n.23.774/34, de 22.01.1934 amparou como enfermeiros praticos aqueles que
contavam com 5 anos de efetivo exercicio,atestado por diretores de hospitais e, inscritos nos
Servicos de Fiscalizagcdo da Medicina dos estados, apdés submetidos a prova de habilitagéo.
(BRASIL.Op. cit.p.103).
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Os relatos revelam que o “enfermeiro sadio” residia no HCC, assim como
os funcionarios do setor administrativo. O enfermeiro realizava visitas com o médico,
auxiliava nas cirurgias, dentre as quais as de amputacdo eram as mais comuns,
assistia os partos, realizava suturas, na auséncia do meédico, aplicava medicacéo
parenteral e fazia curativos.

Os “enfermeiros pacientes” eram leigos, apenas com conhecimentos
adquiridos no convivio. Aprendiam as atividades com o médico e o “enfermeiro-
chefe”. Realizavam os cuidados ao paciente, como banho, medicacdo oral,
curativos, alimentagdo, observacdo dos internos, limpeza das enfermarias, além de
auxiliar o “enfermeiro-chefe” e 0 médico nas cirurgias e consultas.

Por outro lado, as falas dos entrevistados evidenciam que, no Hospital
Colénia do Carpina, ndo havia exigéncia técnica prévia, preparo ou alguém
designado para fazer a capacitacdo ou treinamento de pessoal responsavel pelo
cuidado de enfermagem. Tal situacdo € analoga aquela encontrada em instituicdes
totais, como os manicémios, nas quais, de acordo com Kirschbaum (1994), os
trabalhadores de enfermagem se iniciavam nas préaticas do cuidado sem receber
qualquer treinamento formal e aprendiam no cotidiano.

No Brasil o projeto modernizador do hospital abriu espago para a inser¢cao
da enfermeira leiga, diplomada, porém figura inexistente no Estado. A essa
dificuldade somava-se outro fator limitante, as poucas escolas de enfermagem
existente no pais localizavam-se distantes da regido nordeste. Assim, apesar das
parcerias com o Ministério da Educacédo e Saude e outros esforcos do Estado neste
sentido, atrair enfermeiras para o Piaui, um estado pobre e distante da capital
federal, ndo era tarefa facil (NOGUEIRA,1996).

Alguns enfermeiros pacientes entrevistados ressaltaram o aprendizado de
suas tarefas com os médicos e um “enfermeiro sadio”; outros, com colegas mais

antigos e até com os pacientes, conforme mostram os relatos a seguir:

Nao tinha diploma nenhum, a gente s6 fazia aquele estagiozinho ali
dentro da Colbnia, s6 pra aprender como se colocava um curativo,
como se fazia um curativo, como se aplicava uma injecdo, era
guestao de um més, que a gente fazia aquilo, ai tinha o enfermeiro-
chefe, ensinava isso pra gente, pra trabalhar doente com doente
(ENTREVISTADO 7).
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Tinha um enfermeiro que ele era mais velho do que eu, ele j& tinha
ginasio quando internou, ele ja era bem aprendido. Ai ele me ensinou
a fazer injecdo e fazer curativo. Injecdo na veia e no masculo, e
separava a medicagao (ENTREVISTADO 2).

Eu trabalhei na enfermagem e quando a gente tinha alguma duvida
perguntava pro enfermeiro-chefe. Mas eu aprendi mesmo mais com
os enfermeiros que eram doentes (ENTREVISTADO 1).

Os pacientes que se dedicavam ao cuidado de outros doentes iniciavam
seu aprendizado como voluntarios e, paulatinamente, passavam a desenvolver
tarefas mais complexas, como administracdo de medicamentos e curativos. Nesse
contexto, ocupar-se do cuidado de enfermagem era valorizado como prémio, pois o
paciente era considerado competente para exercer aquela fungéo e o “enfermeiro-
chefe” era responsavel por ensinar e supervisionar esses “enfermeiros pacientes”.

Porém, se ndo havia critério técnico a ser seguido para trabalhar na
enfermagem, uma questdo era levada em conta, a de género: os homens eram
responsaveis por cuidar dos pacientes masculinos e as mulheres, das femininas,

conforme ilustram as falas a seguir:

Tinha a parte de enfermagem dos homens e tinha a parte de
enfermagem das mulheres também, uma mulher que aplicava
injecdo. Tinha a sala de curativo, que era uma enfermeira também,
das mulheres era uma enfermeira, dos homens era um enfermeiro, ai
a divisdo era também do mesmo jeito da parte de injec&o
(ENTREVISTADO 7).

Considera-se que, nos primordios da Enfermagem Hospitalar no Brasil,
ndo era habito os “enfermeiros” cuidarem de mulheres e, da mesma forma, as
“enfermeiras” atendiam, prioritariamente, pacientes do sexo feminino. Era costume a
separacao dos pacientes segundo o0 sexo em grandes enfermarias.

Quanto ao desenvolvimento das atividades de enfermagem, havia divisdo
entre 0s que comandavam e 0s que obedeciam, entre o trabalho intelectual e o
manual. Os “enfermeiros pacientes” deste estudo se encontravam na posicdo dos
que obedeciam as ordens do “enfermeiro-chefe” e do diretor do HCC.

Nao havia definicdo das atividades que o “enfermeiro-chefe” desenvolvia
e, muitas vezes, elas extrapolavam suas competéncias, como ilustra a situacéo

descrita a sequir:
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Tinha o Cicinato, ele era parteiro, ele era enfermeiro e parteiro. A
casinha dele era ali onde ficava aquele colégio. Ele entrava, tinha dia
gue o doutor nem ia, e deixava por conta dele a visita. Ele fazia parto
e depois entregava 0 menino pra diretora do Preventério. Nunca
nasceu um bebé morto (ENTREVISTADO 2).

Percebe-se, pela fala do entrevistado 2, que o “enfermeiro-chefe”
realizava assisténcia aos pacientes sempre que necessario, estava presente ali 24
horas por dia, pelo fato de residir no HCC, e assistia 0s partos das internas.

A direcdo da Colbnia foi exercida por alguns médicos. Além das funcdes
administrativas, o médico realizava consultas e também visitas aos pacientes mais
debilitados. Acompanhado do “enfermeiro-chefe” ou dos “enfermeiros pacientes”, o
meédico atendia em um Unico dia da semana, no servico médico para o qual afluiam
0Ss pacientes sem condicdo de deambular. As consultas eram destinadas
principalmente aos internos mais graves, que necessitavam de acompanhamento
continuo, ou para solucionar outros problemas de saude associados.

Quanto ao uso de medicamentos, o0s entrevistados referiram que
recebiam comprimidos e também injecdes. A medicacao utilizada na década de 40,
0 chaulmoogra e a sapucainha, ndo exerciam efeito no tratamento dos doentes. As
fichas de acompanhamento dos dados clinicos (Figura 5) permitem observar a
evolucdo da doenca, apesar do tratamento e confinamento do leproso.

O chaulmoogra era um 6leo, medicamento fitoterapico originario da india,
Unica forma medicamentosa de se tratar a doen¢a.Sua administracdo consistia em
uso interno, por meio de injecdes, e externo, provocando fortes efeitos colaterais,
como vomitos e diarreia. O processo era bastante doloroso e o 6leo era aplicado
pelo médico com infiltracdo intradérmica, que, além de causar dor intensa, também
gerava pigmentacao escura na pele dos “leprosos” (SOUZA, 2009).

A medicacédo disponibilizada para o tratamento dos internos da Colonia
era insuficiente e realizada basicamente com 6leo de chaulmoogra puro, éter etilico
iodado, éter etilico creosatado, sapucainha, antilebrina, célcio e vitaminas (PIAUI,
1941).

No contexto do tratamento medicamentoso da hanseniase, vale destacar

seu inicio, em 1941, em Carville, asilo-colonia no estado da Louisiana, nos Estados
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Unidos, onde foi divulgado o efeito terapéutico das sulfonas (um derivado chamado
promin - glicosulfona sédica) sobre a doenca, verificado pioneiramente pelo médico
Guy Henry Faget (1891- 1947) (CURI, 2010).

A sulfona ja era um farmaco conhecido e sintetizado desde 1908, contudo
desconhecia-se a acdo terapéutica sobre a hanseniase. A sulfona e derivados
impactaram a saude mundial e produziram nova configuracdo da saude publicapor
toda parte. Apés o advento dos antibioticos, as doencas infectocontagiosas
deixaram de ser responsaveis pela grande mortalidade humana, posicdo assumida
pelo cancer, pelas doencas circulatérias e coronarias. A hanseniase também foi
beneficiada por essas descobertas que, definitivamente, abriram caminho para o
advento da cura integral da doenca.

O promin, um derivado sulfénico, foi utilizado pela primeira vez no Brasil
em 1944, no asilo-colonia Padre Bento, em Guarulhos/SP. Esse medicamento
causou receio no inicio, mas sua eficacia foi posteriormente confirmada, tendo sido o
primeiro de acdo comprovada contra a hanseniase, cujo tratamento poderia durar
até dez anos consecutivos. O periodo muito longo e sua forma de administracéo-
injetavel (intradérmica)- ndo demoraram a ser apontados como obstaculos ao
tratamento. O segundo farmaco utilizado no tratamento da hanseniase foi a
diaminodifenil-sulfona (DDS), também derivado da sulfona, conhecido como
dapsona. A partir desse momento, o tratamento da hanseniase se tornou oral e ndo
mais intramuscular. Essa descoberta deu novo folego as esperancas de muitas
pessoas acometidas pela doenca em varias partes do mundo (CURI, 2010).

O terceiro farmaco com acdo sobre a hanseniase foi a clofazimina,
sintetizado desde 1954 por Vincent Barry, na Irlanda, cujo efeito terapéutico foi
descoberto na Nigéria em 1962.

Em 1963, no VII Congresso Internacional de Lepra, realizado no Brasil
(Rio de Janeiro), foi apresentado o efeito terapéutico da rifampicina no tratamento da
hanseniase, por Opromolla, cientista brasileiro que introduziu e comprovou a eficacia
da rifampicina no tratamento da doenca. A rifampicina € o farmaco mais eficaz para
a cura da doenca. (CURI, 2010).

Assim, desde a década de 60 do século passado, ampliou-se o leque dos

farmacos disponiveis para o tratamento da hanseniase, permitindo acreditar que os
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obstaculos técnico-cientificos que impediam o fim da endemia ja haviam sido
superados.

Em relacédo ao tratamento medicamentoso e os efeitos adversos, apenas
dois entrevistados mencionaram as drogas utilizadas. Somente o promin foi
lembrado por um dos entrevistados, ao referir que essa medicagéo era a injecdo que

“‘dava uma moleza e agonia”, conforme se observa a seguir:

Tinha uma injecdo de 10cm que a gente tomava na veia, que quando
a gente tomava dava assim uma fadiga, “promin” era o0 nome. Dava
uma moleza, agonia (ENTREVISTADO 1).

Destacaram o uso de sulfadiazina e rifampicina, mas nédo sabiam quando
era administrando um ou outro medicamento, pois aprenderam a decorar as cores
dos comprimidos, e era essa a forma de identifica-los: “o azulzinho, o rosinha”.

O tratamento medicamentoso era oferecido a todos os pacientes
internados. Porém, chamam atencdo os relatos de que a administracdo dos
comprimidos e inje¢cdes nao era fiscalizada pelo médico nem pelo “enfermeiro-
chefe”, mas era de responsabilidade dos “enfermeiros pacientes”, como se observa
a seguir:

Dava a medicacdo pros pacientes, quem quisesse levar pra casa
levava, quem nao queria, ia pegar todo dia (ENTREVISTADO 1).

L4 a gente tomava o remédio direto, sem pausa, aqueles que
queriam. Pegava o remédio na enfermaria, tomava quem queria, mas
muitos levavam pra casa e nao tomavam. Ai sempre tinha os
exames, era descoberto quem nao tava tomando os remédios, pelos
exames (ENTREVISTADO 7).

Tinha gente que nao ia pegar o remédio, ou ia e ndo tomava, ai o
médico, de 3 em 3 meses, fazia exame e aqueles mais melhorados,
ele passava pra fazer de 6 em 6 meses. Quando ele comegou a
descobrir guem ndo tomava o remédio, tinha que tomar na presenca
do enfermeiro (ENTREVISTADO 4).

Ai depois que ele comegou a ver que a gente ndo tava tomando o
remeédio, ele comecgou a trancar o remédio, s6 dava ali na hora, tinha
gue tomar na hora (ENTREVISTADO 6).

A disponibilidade de medicamentos na Colonia nao resultou na adeséo

dos pacientes e tratamento eficaz da doenca. Os internos nédo faziam uso regular
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dos remédios, como evidenciado pelas falas anteriores. N&o existia controle
rigoroso de quem tomava ou ndo o medicamento pelos “enfermeiros pacientes”.

No caso da hanseniase, como de todas as demais doencas infecto-
contagiosas, a utilizacdo de farmacos isolados em quantidades e procedimentos
diferentes em varios paises, somada ao resultado do abandono e interrup¢do do
tratamento por inUmeras pessoas, resultou na resisténcia do mycobacterium leprae
aos medicamentos utilizados (CURI, 2010).

A primeira aplicagdo em larga escala de medicamento combinado
(posteriormente denominado PQT - Poliquimioterapia) foi durante ensaio clinico
realizado no arquipélago de Malta, entre 1972 e 1983. Em 1981, a OMS recomenda
a PQT como tratamento oficial da doenca em todo o mundo. No Brasil, a PQT foi
introduzida em 1986 e, em 1991, estendida para todo o pais. A dapsona, clofazimina
e etionamida sao utilizadas associadamente e nunca isoladamente, por causa do
risco de desenvolvimento de resisténcia ao medicamento por parte do bacilo.

A disponibilidade de remédios ndo significa que todos os problemas
estivessem resolvidos. No caso da hanseniase, a distribuicdo geogréafica da doenca
no Brasil e em outros paises evidencia a relagdo com a pobreza e a insalubridade
em que vivem milhares de pessoas, e confirma que o0s medicamentos
disponibilizados sdo apenas um capitulo de uma histéria muito mais longa.

No inicio, a sulfunoterapia, mesmo tendo comprovada sua eficacia contra
a hanseniase, ainda comportava duvidas acerca de seu funcionamento e acdo no
acometido apdés tratamento de longo prazo. Foram precisos alguns anos para serem
esclarecidas essas questfes. Embora a noticia do uso das sulfas na terapéutica da
lepra tenha se difundido muito rapido, acreditar que esse medicamento, desde o
primeiro instante em que foi divulgado, obteve aceitacao irrestrita e entusiastica, livre
de precaucdes e de muita cautela tanto por médicos quanto pelos acometidos, é
proposicdo descontextualizada e que nao confere com a historia.

Para os pacientes da Colbnia, ndo foi possivel observar o uso frequente
das sulfonas nas fichas de tratamento antileprético e controle laboratorial, onde era
registrada mensalmente a data da inspecédo realizada pelo médico, bem como a

medicacdo e as doses ministradas aos pacientes. Apenas no inicio dos anos 50, 0s
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derivados da sulfona comecaram a aparecer com mais frequéncia no tratamento dos
internos do Leprosario Colénia do Carpina.

Além das fichas de tratamento, foi possivel analisar os dados sobre a
evolucao da doenca nos pacientes da Col6nia pela ficha leprolégica. Ela também
fazia parte do prontuario dos internos, uma ficha social (figura 4), citada e explicada

anteriormente.

Figura 10 — Ficha Leprolégica

INSTRUGOES : Modélo a ser preenchido na ocasiGo do infernamento. As lesdes devem ser reprodusidas no
e mil i descritas nos itens.
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FONTE: Arquivo Particular da Col6nia do Carpina

A ficha leprologica (figura 6) foi organizada por um conjunto de quatro
figuras de um ser humano, de sexo indefinido e feicbes pouco claras, que se
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apresentava de frente e de costas e, ainda, em dois perfis, com o0s bracos
estendidos para cima. Nessa folha de papel, o interno era identificado e depois tinha
seu corpo cartografado, seguindo o percurso da doenca.

Dessa forma, havia a perspectiva de reducdo da populacéo daquela Colbnia
em decorréncia da intensificacdo do uso da sulfona no tratamento dos doentes do
estado. Com o novo tratamento, a instituicdo fazia previsdo de altas anuais para 0s
doentes. Em 1951, o estabelecimento esperava liberar quarenta (40) internos, que
acreditava poder atingir a cura. A expectativa médica ndo alcangara, entretanto, o
sucesso esperado. Em 1952, havia ainda 259 internos, dos quais 29 tinham sido
admitidos pela primeira vez. Porém ndo se tem o numero de evadidos e de alta por
falecimento, para que se possa ter precisdo da evolucdo do tratamento. (PIAUI,
1941).

Apenas a partir da primeira metade dos anos de 1950, observou-se a
introducdo dos derivados da sulfa nos medicamentos que eram administrados aos
doentes. A analise dos prontuarios dos internos mostrou que o uso da nova
medicacdo deu-se de forma lenta em relacdo a outras regides do pais. Informacdes
prestadas a pesquisadora pelos ex-internos mostraram que a droga vinha de fora e
custava muito caro. Por essa razdo, poucos internos conseguiam pagar 0 custo
delas, ja que, apenas no final da segunda metade dos anos 50 0 governo passou a
distribui-la gratuitamente.

Na Coldnia do Carpina, as novas orientacdes clinicas e profilaticas foram
sendo incorporadas de forma lenta. O uso das sulfas no tratamento dos internos so
pdde ser adotado amplamente no inicio dos anos 60, quando o governo do estado
assumiu o custo do tratamento para todos os internos. A internacdo compulsoria
também foi sendo abandonada lentamente, pois a doenca no estado ndo tinha
recuado ao longo dos quase trinta anos de instalacdo do Leprosario e nem
modificara a origem social das vitimas. Assim, a interna¢do continuava sendo a
Gnica alternativa para muitos dos que se viam acometidos pela doenca e sem as
condi¢cdes materiais e emocionais para enfrentar as consequéncias (ALVARENGA,
2011).

Vale destacar também as falas sobre como eram feitos os curativos na

Coldnia. Os entrevistados enfocavam a utilizagdo de iodo, éter e 4gua oxigenada:
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Era feito a limpeza com 4gua oxigenada e soro, depois passava o
iodo, quando tava com infeccao, a gente botava um pouco de éter na
agua oxigenada, pra desaparecer mais aquele cheiro. Porque
infeccdo na pessoa é muito ruim, até pra gente cuidar da pessoa, é
iSso que as vezes eu pedia: vocés que moram no hospital, ndo deixa
fechar o hospital, pois quando uma pessoa de hanseniase adoece
gue da gangrena, os vizinhos ndo suportam o mau cheiro. E 14 néo,
as pessoas ja estdo acostumadas (ENTREVISTADO 6).

Era comum a ocorréncia de feridas infectadas que evoluiam para a
necessidade de amputacdo de membros. Além das atividades relacionadas com a
administracdo de medicamentos, curativos e outros cuidados com os pacientes, 0s
“‘enfermeiros pacientes” referiram que auxiliavam o médico durante as cirurgias

realizadas nas Coldnias:

No tempo do Dr. (...), a cirurgia que mais acontecia era de perna,
porque ndo tinha aquela vacina pra rebater a gangrena, o tétano. A
pessoa se feria, desligava, ndo se cuidava, ai dava a doenca e ficava
naquela penuria, ai o doutor cortava a perna. No ultimo recurso ele
cortava a perna (ENTREVISTADO 2).

Os trabalhadores de enfermagem eram submetidos também a rigoroso
controle de cumprimento de tarefas, o que remete ao que Foucault (2007)
denominou de piramide de olhares, um sistema de vigilancia em que uns controlam
0S outros, numa escala hierarquica. Nesse caso em particular, os médicos
delegavam ao “enfermeiro-chefe” o controle dos “enfermeiros pacientes”, que
controlavam os pacientes.

Os “enfermeiros pacientes” cumpriam jornada intensa de trabalho. Tanto
pelo numero de pacientes de que cuidavam quanto pelas atividades que realizavam.
Trabalhavam todos os dias, com plantdo nos finais de semana, e ndo trabalhavam a
noite; recebiam tecido para confec¢do do uniforme, além de calcados e jaleco duas
vezes por ano.

Entretanto, os entrevistados expressaram satisfacdo ao se referirem a

rotina de trabalho na enfermagem:

Era qualquer hora da noite, se chamasse a gente ia atender. Mas eu
dormia na minha casa porque eu tinha marido, mas quando iam me
chamar, com chuva ou sol eu ia. Ele dizia, tu ainda vai € morrer por
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causa desses teus doentes; eu tenho que morrer um dia, mas nao €
por causa deles ndo. Ai eu ia atender, e eles ficavam tdo satisfeitos,
gue eu acho até que passava a dor mais ligeiro (ENTREVISTADO 2).

Gostei, que as vezes até dia de domingo eu me arrumava pra sair, e
a minha nora dizia, pra onde € que a senhora vai? Hoje é domingo.
Eu disse que eu ia pro servico médico, era todo dia que eu
trabalhava, menos o domingo (ENTREVISTADO 1).

Os entrevistados relataram que nao havia vinculo empregaticio e eram
mal remunerados, mas nao demonstraram descontentamento sobre as condi¢des de
trabalho, o grande numero de atividades ou o valor do pagamento que recebiam
para trabalharem no setor de enfermagem.

Os “enfermeiros pacientes” entrevistados, sem excec¢ao, reiteraram falas
que refletiam as péssimas condigcbes de trabalho, as condicbes insalubres de
atendimento, a pobreza e a sujeira dos pavilhdes, bem como o grande numero de

pacientes internados, sempre acima da capacidade da instituicdo.

Tinha pavilh&do que tinha poucas camas, era um saldo aberto com um
monte de redes. Entéo eles ficavam tudo ali, era a mesma coisa que
tu chegar numa cocheira, assim, sem querer comparar eles com o0s
animais, mas era assim tudo misturado (ENTREVISTADO 04).

Algumas atividades de enfermagem eram executadas por poucos e as
condicdes de trabalho eram precéarias. Nesse aspecto, o entrevistado 4 verbalizou
gue nado havia colchdo ou cama para 0s pacientes e comparou 0s alojamentos dos
pacientes com “cocheiras”.

Os entrevistados relataram o excesso de trabalho e de atividades que
exerciam, bem como as precérias condi¢fes fisicas e estruturais da instituicdo. Nao
se percebeu pelas falas expressdo de sofrimento ou ressentimento, mas certa
compreensao da situacdo, como parte do contexto e da época vivida.

Ao recordarem as relacfes estabelecidas na Coldnia, os entrevistados se
lembraram daqueles com quem conviveram durante anos, colegas pacientes,
médicos, o “enfermeiro-chefe”, além de outros funcionarios, que nao estavam
diretamente ligados ao setor de saude. Das relagBes que se estabeleceram entre os

diversos trabalhadores, muitas delas se estenderam e permaneceram ao longo de
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suas vidas, formando lagos amistosos, pois muitos se conheceram na Colbnia e
deram continuidade as relacdes pessoais e profissionais fora dali.

Ao se referirem ao médico, os entrevistados manifestaram que havia
relacdo pautada no respeito e na cordialidade, resultando em bom relacionamento

entre eles.

Eu nunca tive discussdo com médico, eu respeitava ele e eles era a
mesma coisa comigo. Mas tem doente que discutia com eles, e a
gente falava, fulano respeita, ele é o diretor (ENTREVISTADO 06).

A auséncia de informacdo e capacitacdo técnico-cientifica para os
trabalhadores de enfermagem foi por muito tempo realidade, contribuindo
historicamente para a composicao de categoria submissa e acritica, com baixo poder
reivindicatorio e desconhecimento de potencialidades e importancia no contexto da
saude.

Como ja& referido, os relatos deixam transparecer que as atividades
exercidas pelos “enfermeiros pacientes” extrapolavam a competéncia pessoal. Ao
mesmo tempo em que ndo tinham formacdo especifica ou qualquer preparo para
desenvolver boa parte das atividades que Ihes eram exigidas, na maior parte do
tempo desenvolviam afazeres sem supervisdo. O médico e o “enfermeiro sadio” ndo
permaneciam no hospital o dia inteiro e suas atividades estavam mais relacionadas
ao gerenciamento da instituicao.

Suscita-se que havia ilegalidade constituida, que, em virtude daquela
realidade, era vista como normal e legal, e que, infelizmente, prevaleceu nao
somente na enfermagem dos leproséarios, mas em todas as demais areas, uma vez

gue a Enfermagem laica foi dominante no pais durante muito tempo.

4.4 Estigma, exclusao e preconceito .

Goffman (2012) afirma que o estigma possui funcao depreciativa e é parte
da linguagem de relagbes. Independentemente de aspectos fisicos, morais, sociais
ou étnicos, sua finalidade socioldgica € fazer com que um individuo ou grupo, que

poderia se integrar as relacdes sociais cotidianas, seja preterido. O traco que
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sobressai e provoca a presenca do estigma destroi a possibilidade de visibilidade de
outros atributos que o sujeito detenha. Os padrfes sociais sdo tdo importantes
nesses casos, que atingem a identidade dos afetados pelo estigma;eles se tornam
suscetiveis a avaliagdo que os outros fazem de suas condi¢cbes, chegando, em
alguns momentos, a concordar com sua inferioridade diante dos demais e a se
envergonhar de sua condicao.

De acordo com Damasco (2005), os primeiros indicios do estigma em
torno da lepra advieram dos relatos biblicos, nos quais a doenca era considerada um
sinal do poder de Deus para testar ou punir aquele acometido pela moléstia, e o
doente era visto como pecador que necessitava de purificacdo e da benevoléncia de
Deus para ser curado.

Denominava-se estigma toda caracteristica pela qual o individuo era
diferenciado, fosse por um crime, uma loucura ou uma doenca. Os gregos, na
Antiguidade, usavam a existéncia desse indicativo para tornar visivel qualquer coisa
de extraordinario, de ruim sobre o status de uma pessoa. J& na Era Cristd, utilizava-
se 0 termo estigma para diferenciar pessoas que apresentavam sinais corporais
decorrentes de alguma graca divina, ou também quando o individuo apresentava
algum disturbio fisico. O termo estigma sempre foi relacionado ao sentido
condenatodrio, levando o individuo a exclusdo social, a ser banido por exclusiva
“culpa” sua, por ser portador de algum desses indicativos que o comprometessem
(GOFFMAN,2012).

Gandra (1970) considera estigma a propriedade que possuem certas
categorias de funcionarem como sinal desencadeador de emoc¢éo que se manifesta
numa conduta de afastamento imediato. No caso da lepra e do leproso, o estigma é
explicado pela negacédo da integridade fisica. Essas categorias seriam utilizadas no
processo de socializacdo, para que, por meio delas, a sociedade reforcasse o0s
valores dos quais elas representam a negacado. Nessa perspectiva, o0 estigma pode
desaparecer quando o valor que representa desaparece ou modifica sua posicédo na
escala de valores, ou quando a categoria a qual estava associado deixa de
representar a sua negacdo. No caso da hanseniase, provavelmente deixara de
existir quando se desenvolver terapéutica capaz de evitar as deformacdes e

mutilacdes.
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Dessa forma, o estigma é visto como a “marca” pela qual o individuo, de
alguma maneira, € isolado do convivio social. Goffman (2012) afirmou que existem
trés diferentes tipos de estigma, dos quais o primeiro estaria relacionado com as
abominagfes do corpo — as deformidades fisicas. Esse tipo € 0 que acontece com
os doentes de hanseniase.

O termo estigma e seus significados fazem acreditar que ex-pacientes da
hanseniase levam consigo por muitos anos a caracteristica distintiva conhecida pela
maioria da populacdo, e que é imediatamente percebida por eles. Nas falas dos
internos da Colonia, percebe-se que o individuo é estigmatizado por seu “defeito”,

pelos sintomas da doenca:

Mas naquele tempo tinha muita gente...muito, como € que se diz?
Muito defeituoso. Ai quando eu olhava para aquelas pessoas eu
pensava que ia ficar do mesmo jeito, ai eu ficava com medo
(ENTREVISTADO 4).

Meu irmao chegou la e disse: mae eu vou levar ele pra Colbnia,
parece que ele t4 doente. Ai eu tinha umas manchas grande no
corpo, ai quando ele chegou em Floriano... ele disse, rapaz eu vou te
levar pra trabalhar... e ndo me disse na hora pra que era...
(ENTREVISTADO 3).

Eu me considero curado porque eu fiz tratamento muito tempo. E
outra coisa, antigamente eu ja tive muitos problemas nas maos,
esses problema, ndo sabe? Se hoje eu ver uma pessoa ha rua, com
esse problema daqui, eu conheco na hora (ENTREVISTADO 6).

As falas evidenciam que o estigma esta vinculado as questdes relativas ao
corpo, o individuo pode apresentar desde manchas e/ou lesbes de variados tipos,
até deformidades fisicas por comprometer o sistema nervoso periférico. De acordo
com Borenstein et al. (2008), na hanseniase, 0 estigma esta vinculado as questbes
relativas a imagem. Em estudos, Baialardi (2007) e Eidt (2004) observaram que 0s
pacientes demonstraram sentimentos de vergonha e medo de expor o corpo, em
virtude das deformidades e marcas deixadas pela doenca, como manchas e
cicatrizes provenientes das lesfes de pele. Evidenciaram ainda preconceito no modo
pelo qual os individuos veem a si mesmos, considerando-se criaturas sujas,
abominaveis, desprovidas de valores e merecedoras do castigo e puni¢ao divina que

é a doenca.
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Historicamente, a hanseniase tem sido associada a questdes morais e
religiosas, envolta em tabus e crencas de natureza simbdlica e com a presenca de
estigma. Foi descrita como doenca que causava horror devido a aparéncia fisica dos
doentes. As lesbes ulcerantes na pele e deformidades nas extremidades foram
associadas a diversos estigmas, os quais foram incorporados a identificacao.

De acordo com Sontag (1989), as alteracdes sofridas mais temidas sao
aguelas que transformam o doente em animal, ou que conotem putrefacdo, e, no
caso da hanseniase, relacionam-se a facies leonina, caracteristica da doencga nao
tratada. Acrescenta ainda que, por tras dos juizos morais em relagdo as doencas,
encontram-se os estéticos sobre belo e feio, limpo e sujo, conhecido e estranho.

Os pacientes que haviam sido internos na Col6nia do Carpina, em varios
momentos, descreveram como se sentiram estigmatizados pela sociedade. Estas
manifestacbes de rejeicdo, estigma e exclusdo, deram-se nos mais variados
espacos e situacdes, desde os nucleos familiares, até o espaco interno da Col6nia.
A maioria dos pacientes era internada involuntariamente, retirados contra vontade de
suas casas, do meio de entes, e obrigados a permanecer no Leprosario.

Ao se referirem aos primeiros dias de isolamento na Col6nia, o0s
entrevistados revelaram desespero e desconhecimento de como seria a rotina

naquela instituicao:

Mas assim que eu cheguei, eu chorava, doido para ir embora e tudo,
ai os mais velhos: “rapaz, calma ai, rapaz!” e tal. Ai, foi passando os
tempos, ai me acostumei, ndo sabe? Mas no comeco era ruim e
tudo, que o povo da gente ndo liga pra gente e nem visitava e hem
mandava carta (ENTREVISTADO 6).

Quando eu cheguei aqui ndo tinha energia la no hospital. Ai cai no
choro, s6 ndo fugi mesmo porque eu ndo sabia aonde eu ia...
(ENTREVISTADO 4).

Ai vim, me internei. Pronto! Ai... porque depois que vocé se interna
pra conviver com hanseniase fica mais dificil. E melhor por qué?
Porque quando eu fui...quando me deram por doente, eu fui isolado,
ai quando a gente volta, muda... (ENTREVISTADO 3)

Ao se examinar os relatos, percebeu-se que os entrevistados fizeram

referéncia ao momento em que descobriram serem doentes de hanseniase e foram
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levados para a Colonia. A partir dessa confirmagéo, experimentaram sentimentos
como susto, choque, raiva, negacao, tristeza e revolta.

Eidt (2004) enfatiza que entre os sentimentos que brotam no paciente
apos a confirmacdo diagnostica da hanseniase e passam a fazer parte do seu
mundo, destaca-se o medo: de ser desmascarado, de transmitir a doenca, da
discriminacdo sobre os seus familiares, das sequelas fisicas, do abandono, da
rejeicdo e da solidao.

Pode-se perceber pelas falas, que os pacientes da Colonia foram
internados involuntariamente e la permaneceram por anos, décadas, e alguns, por
guase toda a vida, sendo isolados da sociedade, separados das familias e expulsos
de casa. Isso ocorreu devido ao desconhecimento de tratamento da doenca,
preconceito da sociedade e medo de contagio. Dessa maneira, os lacos afetivos e
familiares, além de interrompidos, foram proibidos por anos, o que dificultou, com a
descoberta da cura na década de 1940, a reaproximacao familiar e o retorno para
casa (TRIERVEILER, 2011).

Sabe-se que o aspecto cultural da lepra foi intensamente reforcado com a
instalagdo da politica de isolamento compulsério destinado aos afetados por essa
endemia, a partir da década de 30 do século XX. Quando, no final da década de 70
e inicio dos anos 80, autoridades médicas e politicas brasileiras resolveram, de
forma pratica, pér fim ao isolamento dos pacientes com hanseniase, e adotaram
novas metodologias tanto no tratamento clinico, quanto no trato cultural da doenca,
uma das medidas consideradas mais importantes foi definir nova nomenclatura para
a lepra.

No Brasil, a moléstia causada pelo bacilo de Hansen deixou oficialmente
de ser chamada de lepra, passando a ser denominada de hanseniase, palavra da
qual teriam que derivar todos os substantivos e adjetivos (ALVARENGA, 2011).

Entretranto, a mudanca na nomenclatura da doenca ndo implicou uma
virada completa na pagina de sua historia anterior. O novo substantivo néo
conseguiu deixar para tras o sofrimento humano que esteve a ele relacionado. Os
doentes de hanseniase ainda procuram se isolar de familiares e amigos e, muitas
vezes, ndo conseguem se inserir no mercado de trabalho. Apesar das varias

conquistas desses individuos, recai ainda sobre doentes, ex-doentes e familiares, a
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consequéncia produzida pela contaminacdo: a marca cultural que a doenca
representava, o estigma que € parte de sua historia.

O paciente de hanseniase traz consigo o estigma de ser “leproso”, mas
ndo se encontra impressionado. Busca entender por que é tratado dessa forma,
como um criminoso, sendo isolado e maltratado. A relacdo que o individuo faz com a
doenca € que nao consiga viver de acordo com o que foi efetivamente exigido dele,
gue simplesmente ndo possa ser indiferente ao seu “fracasso”, que neste caso é
estar doente, ser leproso - ele sente que é um ser humano completamente normal, e
gue nédo somos completamente humanos (MARTINS, 2008).

O isolamento dos doentes de hanseniase em hospitais-colénias por muito
tempo provocou o desvio de destinos e a perda de identidades perante a familia e a
sociedade, sendo eles obrigados a conviver em uma cidade habitada pela doenca e
a assumir nova rotina de vida deliberada por outros, bem como nova identidade,
marcada por preconceitos e estigmas (GUSMAO; ANTUNES, 2009).

Pelos relatos, evidencia-se a fracdo de como o preconceito fez com que as
pessoas acometidas pela doenca se afastassem da sociedade, expulsas e
repudiadas e, por consequéncia, encarceradas em locais distantes, isolados,
mantendo contatos restritos com outras pessoas consideradas sadias:

(...) Com a sociedade foi dificil, se eu fosse pra uma festa assim, nds
voltava logo e tal porque sendo era jogando piada, quando eles
souberam la foi muito dificil...(ENTREVISTADO 6 )

(...) O médico falou, “Ele ndo tem culpa disso”’, o médico foi que
falou. .Ai ele disse que a partir de agora vocé isole ele no quarto, ele
nao pode ter contato com ninguém diretamente. Ai eu tinha no meu
guarto uma jarrinha para beber agua, eu tinha meus pratos, minhas
colheres, minhas roupas e minha rede, pronto (ENTREVISTADO 3).

Porque eu ndo saia, ficava la dentro isolada, a gente era moca, la
dentro era muito humilhada. N&o podia sair, Ave Maria, era
humilhada demais (ENTREVISTADO 5).

Os leprosarios foram responsaveis por um tratamento excludente ao
longo dos anos, e acarretaram uma imagem de “horror a doenga”, tendo como
consequéncia profundo estigma social ao simples contato com o doente, uma vez

que os contatos foram proibidos por mais de 50 anos. Essa desfiguracdo do
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‘leproso” provocou horror ao doente, a doenga e, até mesmo, aos familiares,
principalmente por ele apresentar, em geral, lesdes na pele e deformidades nas
extremidades.

Pelas falas anteriores, evidenciou-se que os pacientes, além de sofrerem
as consequéncias da pratica do isolamento compulsoério, tais como exclusdo e
preconceito, ainda tiveram vidas marcadas pela humilhacédo de serem reconhecidos
exclusivamente como leprosos. Como afirma Tronca (2000), as narrativas e as
praticas construidas em torno de uma doenca contém significados profundos, que
participam de sua prépria construcéo. A forma como a enfermidade é experimentada
e socialmente vivida se reconfigura, permanentemente, pelas praticas em que
individuos se posicionam em relacéo e atribuem sentidos ao mundo.

O individuo estigmatizado, em alguns casos, responde tentando corrigir
diretamente o seu “defeito”, procura se tratar corretamente, tentando evitar sequelas,
ou sinais fisicos da doencga ; esse “conserto” & possivel, 0 que ocorre ndo é a
aquisicdo de um status de normalidade, de saude, mas uma transformacéo do ego:
individuo que tinha um “defeito” particular e o corrige (MARTINS, 2008).

O doente pode também tentar “corrigir’” a condigdo de maneira indireta,
dedicando esforco individual para adaptar-se a condicdo de vida atual; se esse
individuo ja apresenta alguma sequela da hanseniase ira buscar conviver e tentar
suavizar essa condicdo, por exemplo: se apresenta encurtamento nos membros
inferiores, usara sapatos adaptados, encurtamento nos membros superiores, tentara
reverter ou suavizar seus movimentos com cirurgia e fisioterapia, problema ocular,
tentara corrigi-lo também com cirurgia, e assim por diante. Esse aprendizado faz
com que o individuo reaja em relacdo a sua sequela ou limitacdo e conviva o mais
naturalmente possivel. O individuo que é estigmatizado por seu “defeito” pode
romper esse “diferencial torturado” e agir e viver como qualquer pessoa em seu
cotidiano (MARTINS, 2008).

Entretanto, Goffman (2012) adverte também que, ao assumir o estigma, o
individuo aprende a utilizar sua condicé&o para ganhos secundarios, e passa a aplica-
lo na justificativa de fracassos resultantes de outras situacdes. Seguindo essa légica,
€ possivel afirmar que o fim do isolamento compulsério dos portadores de lepra, ou

mesmo o0 surgimento de tratamentos mais eficazes no combate a doenca,
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paradoxalmente, deixou o estigmatizado mais vulneravel. O doente ou a pessoa
curada, que tinha se acostumado a viver com o estigma e com todas as praticas
sociais e pessoais dele decorrentes, perde a protecdo emocional mais ou menos
aceitavel oferecida e logo descobre que a vida néo é facil.

Deve-se acrescentar que existem os que se acham vitimas e ndo buscam
melhorar sua condi¢éo, tentando, com isso, obter ganhos secundarios relacionados
com a doenca. Também existem as privacfes sofridas, decorrentes da doenca,
como uma “béngao secreta”, em que o sofrimento ensina mais sobre sua propria
vida.

O estigmatizado pode assumir diversas formas de comportamento, indo de
tentativa de reinsercdo social até a formacdo de militancia, com fundamento nas
privacbes que sofreu. No Uultimo caso, os internos da Colénia do Carpina
responsabilizaram o estado e a sociedade por todos os danos e perdas sociais
sofridos, passando a exigir deles reparac6es ndo somente relacionadas a causa do
estigma, mas de natureza mais ampla. O estigma, mesmo involuntariamente, ndo &
esquecido por aqueles que foram vitimas da doenca. E relembrado e apresentado
constantemente para que a sociedade ndo esqueca sua divida para com esse grupo
(ALVARENGA, 2011).

Uma questdo que chama a atencdo ao se estudar sobre o estigma, mais
especificamente em relacdo a hanseniase, sdo as relacbes entre as pessoas
saudaveis e as pessoas que estdo em tratamento ou jA estdo curadas. Existe o
repudio, o afastamento das pessoas menos esclarecidas sobre o assunto, sobre a
doenca. Esse afastamento, contrario ao que se possa imaginar, ainda acontece
(MARTINS, 2008).

O individuo estigmatizado percebe que pode se sentir inseguro em
relacdo a maneira como as pessoas normais/saudaveis o recebem e o identificam.
Nas falas dos entrevistados percebe-se a incerteza de como serdo classificados
pelos demais, em que categoria serdo inseridos, se serdo bem aceitos, e, quando
isso acontece, também prevalece a duvida sobre se as pessoas- 0 estdo tratando

bem por pena, zelo ou do:
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Casei, meu marido me deixou, e eu voltei. Porque |14 onde eu morava
tinha muito preconceito, mesmo se eu chegasse la dizendo que tava
boa, eles ndo iam acreditar. (ENTREVISTADO 2)

Estudei, mas muito pouco, viu? SO sei assinar 0 meu nome e leio
alguma coisinha, mas é pouco porgue naquele tempo que acontecia
esses problemas, o povo tinha muito preconceito com a gente, se ia
para escola, o povo falava, ai a gente deixava e ia trabalhar de roca.
(ENTREVISTADO 6)

Vocé sabe, é o seguinte... Eu acho que toda pessoa diferente existe
0 preconceito... Antigamente, quando se ia em Parnaiba ninguém
via, eu ndo via, se via, meus olhos ndo... Entdo eu acredito que o
preconceito € isso, quem ndo vai querer ser bonito?
(ENTREVISTADO 3)

Percebem-se nas falas os atributos negativos e o preconceito que foram
relacionados a todos que pertenceram ao grupo de pacientes de hanseniase.
Embora a eficacia do tratamento da hanseniase tenha permitido ao paciente
conviver em sociedade sem maiores riscos de transmissao, invoca-se a memoria de
um tempo em que a doenca produzia consequéncias sociais e culturais que o
presente se propde superar.

Nesse sentido, a imagem deturpada que se estabeleceu sobre a histoéria
da hanseniase e do doente, associada ao estigma e preconceito, permaneceu
durante séculos no imaginario das pessoas, causando alteracdes e sofrimento
psiquico ao portador da doenca, com repercussdes negativas em sua vida afetiva,
sexual e profissional. Consequentemente, tais individuos foram privados de viver
como cidadaos normais e livres (BAIALARDI, 2007; DAMASCO, 2005).

Para Borges et al. (2002), o preconceito consiste em julgamento, opiniao
ou sentimento que se formula irrefletidamente, sem fundamento ou razéo, a
propdsito de uma pessoa ou grupo que ndo se conhece. Rose (1972) afirma que o
preconceito € acompanhado de sentimentos de angustia, aversao e terror, podendo
esse ultimo inspirar atos de terror. Além disso, o preconceito ocasiona medidas de
segregacao material ou social, que, por sua vez, favorecem a ignorancia auséncia
de conhecimento ou presenca de falsas ideias.

O estigma e o preconceito trouxeram repercussfdes negativas ndo apenas
para os doentes, como também para os seus filhos. Foram responsaveis pela dor e

pelo sofrimento da separacdo entre pais doentes e filhos sadios, 0os quais muitas
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vezes eram retirados bruscamente de seus pais ao nascerem e encaminhados
imediatamente ao educandario, para evitar o contagio e a propagacdo da doenca.

Tal fato pode ser observado na seguinte fala:

Na hora que o filho nasce, eles empacotam-no e carregam logo pra
gente ndo ver, num dao nem banho. De tanto ver os casais sofrendo,
eu ja estava acostumado com aquele momento. N&o tinha o que
fazer, ninguém podia resolver nada porque era a lei deles contra a
nossa. (ENTREVISTADO 5)

Damasco (2005) mostra que, em meio a tantas perdas, os pais ainda
eram obrigados a conviver com o sofrimento e a dor da separacao dos filhos, que
eram levados para o preventorio logo apds o parto, muitas vezes de forma
desumana, sem serem apresentados aos pais. O contato entre eles era minimo e,
geralmente, o primeiro contato se estabelecia anos depois do nascimento.

O estigmatizado sente também seu problema, seu defeito, por estar no
fisico, ser visual, ser percebido sempre que alguém lhe dirige o olhar. Sente que
estar entre as pessoas normais/saudaveis o expde a invasao de “privacidade”. Isso
acontece ainda mais na presenca de jovens, criancas e idosos, quando eles
expressam grande curiosidade em relacdo a doenca. Também acontece situacao
desagradavel quando esses resolvem oferecer ajuda, que ndo é necessaria nem
desejada.

Ja entre o0s seus, entre o0s pacientes de hanseniase, podem ocorrer
situacdes em que usam sua “desvantagem”, a de estarem doentes, para se unirem,
organizarem-se, confortarem-se e estabelecerem vinculo de compaixdo em relacédo
ao outro.

Nos estudos sobre pessoas estigmatizadas, o que se sabe é que o0s
membros de uma categoria particular de estigma tendem a se reunir em pequenos

grupos sujeitos a organizacdo, conforme mostra o depoimento a seguir:

Eu cheguei aqui crianca do interior, ndo sabia de quase nada, me
criei aqui dentro. Mas me dou bem aqui, sabe por qué? Porque aqui
a gente se sente bem, porque é tudo de um jeito s6, ndo tem
problema em jogar piada nos outro e é calmo, é calmo mesmo e tudo
e eu vou ficar aqui agora. (ENTREVISTADO 6)
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De acordo com as falas, percebeu-se que para os entrevistados fazendo
parte desse grupo, fica mais facil entrar em contato com qualquer pessoa que venha
a ter o mesmo “problema”, “defeito”. Se existe um lado positivo nisso tudo, é o
favorecimento dessas relacoes.

Ao serem confinados, os internos perdiam o vinculo com o mundo
externo, eram obrigados a se adaptarem a nova vida e ao novo lar. Para suportar
aguela situacdo imposta, lacos de amizade, solidariedade e at¢é mesmo de amor
foram estabelecidos entre eles como forma de minimizar as perdas, o sofrimento e a
solid&do advindos do internamento.

Baialardi (2007) e Eidt (2004) explicam que a internacdo compulsoria dos
pacientes em hospitais-colénias por séculos contribuiu para a privacdo das
necessidades basicas e afetivas, ocasionando a perda de contato com o mundo
externo, uma vez que muitos foram abandonados pela familia, amigos e sociedade.
Por conseguinte, foram obrigados a manter aproximacado com os demais internos,
favorecendo seu crescimento psiquico, pois a formacéo desse novo vinculo permitiu
gue se sentissem acolhidos e aceitos pelos demais, como também aliviados por
poderem compartilhar a doenca e falar sobre ela.

O doente de hanseniase pode se assumir como foi e como é agora.
Consegue trabalhar e conviver com os demais sem o medo de ser descoberto a
gualquer momento e de ser ignorado logo em seguida. Ele opta pela revelacdo do
seu estigma para que as pessoas 0 aceitem como ele é, e se isso, por algum motivo,
nAao vier a acontecer, se as pessoas nao aceitarem conviver com ele, pelo menos ele
nao sofrera a tortura psicologica de ficar se repreendendo ao falar e ao comentar as
tantas dores do seu passado. Nao que essas lembrancas lhe tragam apenas dor,
trazem também crescimento, pois, de certa forma, sdo fatos do seu passado, fazem
parte da sua histéria de vida, do seu processo de conhecimento e envelhecimento
(MARTINS, 2008).

Embora o tratamento da hanseniase seja ambulatorial e a internacao
tenha deixado de ser compulsoria, alguns pacientes ainda necessitam do Hospital-
Colbnia do Carpina por causa da doenca, pois, além das sequelas fisicas e
psicolégicas, ainda existe o preconceito dos familiares e da sociedade em geral,

como é descrito no relato de um paciente que ainda permanece na Coldnia:
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Tem lugar que ndao somos bem aceitos ainda hoje. [...]. E no Piaui
todo, e no Brasil todo, ainda tem muito preconceito. E por isso que
muita gente se sente melhor aqui. (ENTREVISTADO 1)

E relevante observar, nos depoimentos, que a doencga, como fenémeno
fisiologico, esta ausente do universo de sofrimento, sendo maximizado apenas o
estigma que ela causa. Em poucos e rapidos momentos se tém algumas falas sobre
0s sintomas, efeitos colaterais da medicacao, ou outro aspecto clinico. Sabe-se que
o sofrimento fisico ndo era de menor potencial que o espiritual. Talvez os avancos
no campo da medicina sejam responsaveis pela pouca importancia que a
hanseniase tenha na memoria desses narradores. Ao se encontrarem curados,
mesmo sequelados, minimiza-se o problema do ponto de vista clinico, prevalecendo
a dimens&o cultural da doenca(VIDERES, 2010).

Por fim, entende-se que receber o diagndstico de doenca como a
hanseniase, historicamente repleta de significados soécio-culturais, e se adaptar a
situacdo, envolve mudancas nos hébitos que influenciam significativamente a
qualidade de vida dos pacientes. Ademais, desperta diversos sentimentos, reacoes
emocionais e fantasias, aos quais os profissionais da saude, sobretudo o enfermeiro,
devem estar atentos, e, ainda aos préprios sentimentos, para, a partir de entéo,
tentar compreender o individuo e buscar junto aos familiares estratégias capazes de
minimizar o sofrimento e auxilid-los no enfrentamento do problema.

Com isso, concluiu-se que o estigma da lepra foi acentuado no Brasil
pelas politicas oficiais de saude, impostas pelo confinamento, justificando a ruptura
de lacos profissionais e afetivos em nome da preservacéo da seguranca dos sadios.
Metaforicamente, foi imposta a morte ao doente: morte, se néao fisica, social, que o
unia ao mundo. Nesse momento, os doentes eram forcados a abandonar lares,
trabalhos, habitos de vida e amigos, assumindo nova identidade social, a de

leprosos confinados em leprosarios.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A segregacdao dos individuos acometidos por hanseniase no leprosario do
Piaui perdurou por décadas. No entanto, no Brasil e em outros paises, percebeu-se
que essa pratica, além de se apresentar ineficaz, provocou consequéncias
irreversiveis e irreparaveis aos doentes, pois eles se afligem com o estigma e
preconceito que ainda envolvem a doenca.

Na Colbnia do Carpina, os doentes se depararam com o desafio de nova
experiéncia de vida, restrita e reclusa. Para alguns, o asilo ndo representou a morte
social, na medida em que conseguiram constituir novas familias e procuraram
desenvolver papéis exigidos no meio social, como “enfermeiros pacientes”, e outros
que a instituicdo requeria; Para outros, o isolamento por longo periodo de tempo
provocou a morte simbolica, especialmente daqueles que viviam a esperanca de
retorno ao convivio familiar e social. No entanto, todos os ex-asilados foram
unanimes em reconhecer que o internamento na Colénia do Carpina provocou a
segregacao, o rompimento de lacos familiares, a supressédo de seus direitos como
cidadaos e que os levou a assumirem outras formas de relacionamento social, em
um novo contexto.

A introducdo do tratamento mais eficaz ocorreu na primeira metade dos
anos de 1950, com os derivados da sulfa e trouxe grandes esperancas para as
autoridades de saude e para os doentes. A andlise dos prontuarios dos internos
mostrou que o uso da nova medicagcdo deu-se de forma lenta e em descompasso
em relacdo a outras partes do pais. InformacGes de ex-internos mostraram que a
droga vinha do exterior, apresentava alto custo e por essa razdo, poucos internos
conseguiam ter acesso. Somente ao final da segunda metade dos anos 50, o
governo estadual financiou a distribuicdo desse medicamento.

O estado extinguiu a internacdo compulséria em 1962 sem contudo
viabilizar condi¢cdes para a manutencdo da vida dos acometidos pela hanseniase
fora do hospital-colonia. Alguns chegaram a deixar a Colonia do Carpina, viveram
muitos anos fora, porém, com o envelhecimento, o retorno para o hospital
representou a solucao para seu problema social ndo assumido pelo estado, a época.

Voltaram, portanto, ndo pela doenca nem pelas sequelas adquiridas, mas porque a
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instituicdo foi a solugcéo para o desamparo econdmico e, principalmente, para suprir
a auséncia do apoio de rede social e familiar. Com o fim da internacdo compulsoria,
a Colbnia tornou-se local de seguranca e tranquilidade, mesmo com as dificuldades
estruturais.

Nesta pesquisa, pode-se perceber que o0 preconceito causou e ainda
causa sofrimento e dor aos ex-asilados, que cresceram, e muitos envelheceram,
convivendo com a doenca estigmatizante e suas complicacdes, algumas vezes
incapacitantes. Em termos sociais e psicolégicos, foram discriminados, rejeitados e
até expulsos do convivio familiar e do nucleo social. O tratamento contra a doenga
evoluiu, as conquistas da ciéncia permitiram alcancar a cura; no entanto, 0S ex-
doentes de hanseniase ainda sofrem preconceito.

Dessa forma, entende-se que a hanseniase gerou profundas cicatrizes
nos ex-asilados, pois o estigma permaneceu. A vida dessas pessoas sofreu
transformacdes devido as perdas que foram se efetivando ao longo dos anos. As
mudancas ocorridas em seus corpos, a rejeicdo e o abandono da familia, dos
amigos, a perda do emprego, do padrdo de vida e da saude em geral, pelos
intermindveis tratamentos a que foram submetidos, foram situacBes advindas da
doenca e que integraram seus cotidianos. Com isso, ressalta-se o esfor¢co dos ex-
doentes de hanseniase na busca do resgate de seus vinculos e valores,
recuperacdo da autoestima e partilha de sentimentos, tdo necessarios para
estabelecer relagbes e se integrar no mundo.

O estudo procurou lancar um olhar subjetivo para a hanseniase,
privilegiando o ponto de vista de quem conviveu com a doenca, mostrando a
exclusdo social, o preconceito, o estigma e as mudancas no estilo de vida. A
importancia deste estudo residiu exatamente no fato de ter sido construido com base
nas pessoas que viveram a histéria da hanseniase no Piaui, pois considera-se que
isso tem valor inestimavel, especialmente para aqueles que estdo ligados direta ou
indiretamente as lutas dos ex-asilados da hanseniase.

Além disso, o estudo contribuiu para a construgcdo do conhecimento da
enfermagem e para o resgate dos primérdios da enfermagem na Colbnia do Carpina,

sua identidade com as praticas de cuidado, nos modos de organizagéo, desvelando
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as relacdes e inter-relagbes entre os doentes e os trabalhadores de enfermagem e
outros profissionais.

Entretanto, 0 avanco na area da saude e a decisao politica de pér fim ao
isolamento compulsorio do doente de hanseniase em tratamento ndo eliminaram do
imaginario social o0 medo. Pesa ainda sobre os que foram afetados pelo bacilo de
Hansen, bem como sobre seus familiares, a marca cultural que a doenca deixou ao
longo de sua trajetoria.

Salienta-se a necessidade de os gestores e profissionais locais de saude,
sobretudo os enfermeiros, repensarem as estratégias vigentes de reabilitacdo social
do doente e ex-doente de hanseniase, visando a supressao do estigma focalizado

na imagem e na historia da vida dessas pessoas.
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Roteiro da entrevista semi-estruturada para os ex-asilados

ENTREVISTA N° DATA....... [ooiid......

Hora de Inicio Hora do Término

Informacgdes preliminares ao Participante:
e Esclarecimento de duvidas relacionadas aos objetivos
e Reiterar compromisso de sigilo
e Solicitacao para gravar a entrevista

PARTE | :

Data e local de Nascimento:
Procedéncia:

Grau de escolaridade:
Estado civil:

PARTE Il

Fale-me como soube que tinha hansenias?

Fale-me sobre como ocorreu seu ingresso no HCC ?

Quais os seus sentimentos ao saber que iria ser isolado de seu meio familiar e
social?

Como era a sua vida no HCC ? Que atividades realizava?

Como era o relacionamento com os profissionais que trabalhavam no HCC ?
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Fale-me sobre o tratamento da hanseniase no HCC :

Quem era o responsavel pelo Servico de Enfermagem ? Que praticas assistenciais
eram oferecidas aos pacientes ?

Qual foi 0 seu tempo de permanéncia no HCC ?

Fale-me sobra a sua vida ap0s a alta do HCC:

Como o isolamento da doenca interveio na sua reintegracéo na sociedade ?
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APENDICE B

Roteiro da entrevista semi-estruturada para os trabalhadores

ENTREVISTA N° DATA....... loid......

Hora de Inicio Hora do Término

Informacgdes preliminares ao Participante:
e Esclarecimento de duvidas relacionadas aos objetivos
e Reiterar compromisso de sigilo
e Solicitacdo para gravar a entrevista

PARTE I :

Data e local de Nascimento:
Procedéncia:

Grau de escolaridade:
Estado civil:

PARTE II:

Fale-me qual era a sua fungdo no HCC:

Vocé trabalhou na instituicdo por quanto tempo?

Fale-me como era o cotidiano no HCC?

Como eram as relagfes entre os funcionarios ?

Fale-me como eram as rela¢des com os doentes da hanseniase:
Fale-me como era a assisténcia prestada aos pacientes:

Quem era o responsavel pelo Servico de Enfermagem ?
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APENDICE C

Roteiro da entrevista semi-estruturada para os familiares dos trabalhadoes

ENTREVISTA N° DATA....... [ooiid......

Hora de Inicio Hora do Término

Informacdes preliminares ao Participante:
e Esclarecimento de duvidas relacionadas aos objetivos
e Reiterar compromisso de sigilo
e Solicitacao para gravar a entrevista

PARTE | :

Grau de parentesco com o funcionario que atuou no HCC :

PARTE Il

Fale-me sobre tudo que vocé sabe sobre o cotidiano e o tempo de permanéncia
desse funcionario no HCC.:

Fale-me como eram as relacfes desse funcionario com os doentes da hanseniase:
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QUADRO 01- CARACTERIZACAO DOS ENTREVISTADOS: EX-ASILADOS DA

COLONIA DO CARPINA

ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO
01 02 03 04
IDADE 72 anos 69 anos 64 anos 58 anos
NATURALIDADE Camocim-CE Paulino Neves- Oeiras-PI Caxias-MA
Com 12 anos, A

NA COLONIA

ANO DE ADMISSAO

do Ceard);

em 1951(Colbnia

Com 12 anos, em

Com 20 anos,
1954

Com 17 anos,

em 1967 em 1970.
1961 (Piaui)
Nao lembra. Nao
TEMPO DA ALTA tinha familia, Apbs 6 anos Apobs 2 anos Apods 2 anos
APOS ADMISSAO permaneceu
morando na
Colbnia.
Permaneceu Sim, o motivo foi | Sim. Por vontade Nao. Mas
REINTERNACAO NA morando na a separacao do propria. continuou
COLONIA Colbnia até primeiro marido. trabalhando na
1978. Colbnia.
PERIODO DE 10 anos (Ceard)
MORADIA NA 17 anos (Piaui) 10 anos 44 anos 2 anos
COLONIA
Casou 2 Casou. Teve 2

CASAMENTO/FILHOS

vezes.Teve 2
filhos,que foram

filhos,que foram Casou, teve 2

Casou apos a
alta. Teve filhos

para o filhos. fora da Colbnia
para o preventorio.
preventério, mas
morreram.

RETORNOU PARA O Nao N&o. Apesar do N&ao Sim

CONVIVIO DA pedido da mie

FAMILIA
TRABALHOU NA Enfermeira- Enfermeira- Servicos gerais Enfermeiro-
COLONIA paciente paciente paciente

SAIDA DEFINITIVA 1978 1964 Ainda reside no 1972

DA COLONIA

HCC.




107

ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO
05 06 07 08
IDADE 65 anos 66 anos 76 anos 62 anos
Floriano-PI Teresina-PlI
NATURALIDADE Teresina-PlI Santo Agostinho-
MA
Com 28 anos, Com 6 anos,em Com 17 anos, Com 10 anos,
ANO DE ADMISSAO em 1974 1951. em 1952 em 1952
NA COLONIA
Apbs 6 anos.
ALTA APOS ApGs 4 anos. Mas saiu apenas Ap6s 3 anos
ADMISSAO em 1958,quando ApoOs 3 anos.
foi levado por um
responséavel da
familia.
REINTERNA(;AO NA Nao Sim, em 1959 e Sim, apés 6 Sim, em 1960 e
COLONIA 1962. meses da ficou até 1981.
alta,em 1956.
PERIODO DE 4 anos 12 anos 5 anos 27 anos.
MORADIA NA
COLONIA
Casou. Teve 4 Casou, ndo teve | Casou, ndo teve Nao
filhos na Colbnia, filhos. filhos
CASAMENTO/FILHOS | mas 3 morreram.
RETORNOU PARA O
CONVIVIO DA Nao Sim N&o
FAMILIA Sim
Trabalhou Servigos gerais e
TRABALHOU NA Nao fazendo carvao e Enfermeiro-
COLONIA como paciente Nao
Enfermeiro-
paciente
Ainda reside no
SAIDA DEFINITIVA 1978 1965 1958 HCC.

DA COLONIA
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ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO
09 14 15 16
IDADE 59 anos 74 anos 76 anos 71 anos
Oeiras-PI Caxias-MA Teresina-Pl Teresina-PlI
NATURALIDADE

ANO DE ADMISSAO

Com 18 anos

Com 33 anos,

Com 28 anos,

\ Com 33 anos, em
NA COLONIA em 1970. em 1963. 1973
ALTA APpS Apds 8 anos,em Apés 5 anos Apos 2 anos Apos 2 anos.
ADMISSAO 1978.

REINTERN~A(;AO NA Nao Nao Nao Nao

COLONIA
PERIODO DE 8 anos 5 anos 2 anos 2 anos
MORADIA NA

COLONIA

CASAMENTO/FILHOS

Casou. Teve 1
filha,saiu da

Casou, nao teve

Casou. Nao teve

Colbnia para filhos. filhos. Casou. Néo teve
evitar que ela filhos.
fosse para o
preventorio.
RETORNOU PARA O Nao N&o Nao Nao
CONVIVIO DA
FAMILIA
Apos alta
continuou a Trabalhou como Lavadeira
TRABALHOU NA trabalhar de lavrador na Nao.
COLONIA Lavrador na Coldnia.
Colbnia.
SAIDA DEFINITIVA 1978 1975 1965 1975
DA COLONIA
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APENDICE E

QUADRO 02- CARACTERIZACAO DOS ENTREVISTADOS: EX-TRABALHADORES
DA COLONIA DO CARPINA

ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO | ENTREVISTADO
10 11 12 13
ANO DE 1952 1955 1962 1941
ADMISSA
@)
FUNCAO | Médico e Diretor | Servicos Gerais, Motorista Administrador
da Colbnia Escrituario,
tesoureiro.
Superior Nivel Médio Nivel Médio Nivel Médio
ESCOLA Completo completo completo completo
RIDADE
26 anos (1952- 46 anos 39 anos (1962- 40 anos (1941-
TEMPO 1978) (1955-2001) 2001) 1981)
DE
TRABALH
@)
Sim, morou com Sim, morou com Sim, morou com
MORAVA Nao a familia na a familia na a familia na
NA Colbnia por 20 Colbnia por 13 Colbnia por 40
COLONIA anos. anos. anos.
A entrevista foi

A entrevista foi

realizada com o
filho do

funcionario.

realizada com a
filha do
funcionario.
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ENTREVISTADO

17
ANO DE 1981
ADMISSA
o)

Diretor (1981-

FUNGAO | 2001) e Médico
da Colbnia (até
os dias atuais)

Superior
ESCOLA Completo
RIDADE
30 anos
TEMPO (1981-2011)
DE
TRABALH
O
Nao
MORAVA
NA

COLONIA
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ANEXO A
MINISTERIO DA SAUDE UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI \‘é\w&{é}%/
Conselho Nacional de Saude Pré-Reitoria de Pesquisa e Pés-Graduacéo .:%\} A
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa Comité de Etica em Pesquisa - CEP- UFPI ;;% UFN
(CONEP) REGISTRO CONEP: 045 »ﬁ;/?ggﬁ@;\i‘\&\\
CEHBN

CARTA DE APROVACAO

O Comité de Etica em Pesquisa — UFPI, reconhecido pela Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa — (CONEP/MS) analisou o protocolo de pesquisa:

Titulo: Vozes do Carpina: O Adoecer, o Viver e o Cuidar de Pessoas com Hanseniase.
CAAE (Certificado de Apresentacédo para Apreciagéo Etica): 0326.0.045.000-10
Pesquisador Responsavel: Lidya Tolstenko Nogueira .

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos e metodolégicos de acordo com as
Diretrizes estabelecidas na Resolucdo 196/96 e complementares do Conselho Nacional

de Saude. Toda e qualquer alteragdo do Projeto, assim como os eventos adversos
graves, deverdo ser comunicados imediatamente a este Comité. O pesquisador deve

apresentar ao CEP: -

Janeiro/2012 Relatorio final

Os membros do CEP-UFPI n&o participaram do processo de avaliagdo dos projetos onde
constam como pesquisadores.

DATA DA APROVAGAO: 23/11/2010

Teresina, 24 de Novembro de 2010.

Prof. Dr. Carlos Efnando da Silva
Comité de Etica em Pesquisa — UFPI
COORDENADOR

Comité de Etica em Pesquisa - UFPI - Campus Universitdrio Ministro Petrénio Portella - Centro de Convivéncia L09 e 10
Bairro Ininga - 64.049-550 - Teresina - PI Tel: 0 xx 86 3215-5734 — email: cep.ufpi @ufpi.br — web: www.ufpi.br/cep




112

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE/ DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO MESTRADO EM ENFERMAGEM

ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado(a) a participar dessa pesquisa como voluntério.Vocé
decidira se deseja participar ou ndo. Leia cuidadosamente 0 que segue e pergunte ao
responsavel pelo estudo qualquer davida que vocé tiver. Este estudo estd sendo conduzido
pela Prof®.Dr? Lidya Tolstenko Nogueira. Ap6s ser esclarecido (a) sobre as informacées a
seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta
em duas vias. Uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de duvida
vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do
Piaui.

ESCLARECIMENTOS SOBRE A PESQUISA :

TITULO DO ESTUDO: VOZES DO CARPINA: O ADOECER, O VIVER E O CUIDAR
DE PESSOAS COM HANSENIASE.

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Prof?.Dr% Lidya Tolstenko Nogueira.
INSTITUICAO/DEPARTAMENTO: Universidade Federal do Piaui/ Departamento de
Enfermagem

Telefone para contato (86) 3215-5558

PESQUISADOR PARTICIPANTE: Mariana Barbosa Dias

Telefone para contato: (86) 3232-0783, (86) 9989-7585

Objetivos do estudo: Resgatar a trajetéria do Hospital Colénia do Carpina e do isolamento
compulsério da hanseniase no Piaui no periodo de 1931-1986. Analisar o cotidiano dos
asilados e dos trabalhadores do Hospital Col6énia do Carpina. Descrever as relacdes entre o
contexto historico da institucionalizacdo da hanseniase e as praticas assistenciais aos
doentes .Discutir como o institucionalizagcdo da hanseniase interveio nos modos de vida dos
ex-asilados.

Local e instrumento de coleta de dados: O estudo serd realizado no domicilio dos
asilados de hanseniase e dos trabalhadores de saude do Hospital Colénia do Carpina em
Parnaiba-Pl. Através de entrevistas que serdo gravadas em audio, abordar-se-a o cotidiano
dos asilados e dos trabalhadores do Hospital Colénia do Carpina, as préaticas assistenciais
recebidas pelos pacientes e como a hanseniase interveio nos modos de vida dos asilados.

Beneficios do estudo: Nao ha beneficio imediato para o participante. Esta pesquisa ira
contribuir no meio académico e social, na constru¢do do conhecimento a cerca da
institucionaliza¢do da hanseniase no Piaui.
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Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responséaveis pela
pesquisa para esclarecimentos de eventuais duvidas. A responsavel pelo estudo é a
Professora Doutora Lidya Tolstenko Nogueira que podera ser encontrada no Departamento
de Enfermagem da UFPI, através do telefone (86) 3215 5558. Se vocé tiver alguma
consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de
Comité de Etica (CEP) da Universidade Federal do Piaui (UFPI), campos Universitario
Ministro Petrénio Portela — Bairro Ininga — Centro de convivéncia L09 e 10 — Teresina — PI ,
por telefone (86) 32155737.

Se o senhor(a) concordar em participar do estudo, seu home e identidade serdo
mantidos em sigilo. A menos, requerido por lei ou por sua solicitacdo, somente o
pesquisador, a equipe de estudo, Comité de Etica independente e inspetores de agéncias
regulamentadoras do governo, terdo acesso as suas informacdes fornecidas.

Esta pesquisa tera inicio apds a liberacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa das
instituicdes envolvidas e da UFPI e o senhor(a) podera retirar seu consentimento a qualquer
tempo, sem qualquer prejuizo.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, RG

CPF , estou de acordo em participar desta pesquisa, assinando

este consentimento em duas vias, ficando com a posse de uma delas. Fui suficientemente
informado a respeito das informacdes que li, sobre o estudo VOZES DO CARPINA: O
ADOECER, O VIVER E O CUIDAR DE PESSOAS COM HANSENIASE.

Eu discuti com as pesquisadoras sobre minha decisdo em participar desse estudo.
Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou evidente que minha participagéo € isenta de despesas.
Assim, concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualguer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou

prejuizo.

Data;, /]

Nome do sujeito :

Assinatura do sujeito:

Lidya Tolstenko Nogueira

CPF 152.704.756-34
Pesquisadora responsavel
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