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Ontem e Hoje
icaro Leal — Mirueira/1951

Na estrada pedregosa do destino
Caminha um ente,

Outrora libertino,

Mas que hoje,acovardado e aflito

Traz no rosto a marca indelével

Da misérrima lepra, o estigma maldito.



RESUMO

Esta tese analisa, a partir da insercdo das sulfonas no tratamento médico
contra a lepra e da verificagdo das primeiras altas dos leprosarios - na década
de 1950, como foi construido um novo olhar sobre a doenca e os doentes, que
resultou na criacdo da hanseniase nos anos de 1970. Se antes a segregacao
dos doentes era a principal arma contra a doenca, na década de 1950 ela
comeca a ser questionada: além de néo ter reduzido o numero de doentes
existentes no pais, dificultou a notificacdo de novos casos, uma vez que, com
medo do isolamento, muitos doentes fugiam e se escondiam das autoridades
de saude; aumentou ainda mais o0 estigma e o pavor em relacdo a lepra;
destruiu milhares de familias e a vida de muitos doentes que nunca aceitaram o
isolamento. Ao mesmo tempo em que nao justificava o alto custo de
manutencdo dos Hospitais-Colonia para o isolamento dos doentes. Como
entdo convencer a sociedade de que era preciso aceitar esses leprosos, que
deveriam se tratar em dispensarios de saude, fora do isolamento, convivendo
normalmente entre os “sdos” Principalmente, ap6s a verificacdo da
impossibilidade de cura para os casos mais graves da doenca — 0s contagiosos
— e do surgimento do fenbmeno da sulfono-resisténcia? Estes dois fatores
colocardo em evidéncia o estigma da doenca, pois, 0s contagiosos e 0s
sulfono-resistentes deveriam permanecer em tratamento pelo resto de suas
vidas. A0 mesmo tempo, como convencer estes leprosos de que deveriam
permanecer em tratamento, sob a vigilancia regular dos servicos de saude? O
controle da lepra dependia do combate ao estigma da doenca, que fazia com
gue estes pacientes se omitissem, deixassem de comparecer aos dispensarios
meédicos, aumentando as estatisticas sobre a doenca. Diante disso, tornou-se
urgente formar um novo olhar sobre a doenca, pois, era preciso aprender a
conviver com a lepra. Somente o combate ao estigma poderia impor um
controle sobre a doenca. Dessa forma, cria-se a hanseniase, uma doenca que

se pretendia livre dos estigmas de sua antecessora.

Palavras Chave: Lepra. Hanseniase. Estigma.



ABSTRACT

This thesis analyzes how it was built a new point of view on leprosy and the
ones who carry that disease from the insertion of sulfones in the medical
treatment against it and from the observation of the first leprosy hospitals
increase in 50s. As a result, it was created another disease in 70s called
“hanseniase”. Once the segregation of those patients was the main weapon
against the disease in 50s, from this date on it started to be questioned: apart
from having no reduce of the number of patients in the country it interfered new
cases notifications, since fearing to be isolated, many patients had run away
and had hidden themselves from health authorities, causing a stigma increase
and horror about leprosy. On that way thousands of families had ruined and
many of the patients that have never accepted to be isolated had torn their
lives down . At the same time it didn’t justified high maintenance cost of the
Colony Hospitals for the isolation of these patients. So how to convince the
society that it was necessary to accept lepers when they should be treated in
healthy clinics, out of isolation, living normally among the “ healthy ones”?
Mainly after verifying that there was no cure for the most severe cases of that
disease ( the contagious ones ). And the appearence of the “ sulfone
resistance” as a medical phenomenon? Those two facts would put in evidence
the disease stigma. Because the contagious and sulfone resistant ones, lots of
patients should remain in treatment for all their lives. At the same time, how to
convince them that they should remain in treatment under the regular
monitoring health service? The leprosy control depended on the fight against
the disease stigma that made the patients default and didn’'t appeared to be
attended in medical clinics, increasing the statistics of the disease . So it was
urgent to form a new point of view on the leprosy because the society had to
learn to live along that disease. Only the fight against this stigma could impose
a control on it. On that way, it was created “ Hanseniase” a new disease which

intended to free the stigmas from its predecessor.

Key words: Leprosy. Hanseniase. Stigma.
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INTRODUCAO

Em 20 de agosto de 1952, o Hospital-Coldnia da Mirueira® — local destinado
ao isolamento dos leprosos de Pernambuco, desde 1941 — abre os seus portdes
pela primeira vez, para dar passagem aos primeiros pacientes transferidos para
dispensario, ap6s a insercéo das sulfonas no tratamento médico contra a lepra.?

Na ocasidao da solenidade realizada para marcar as primeiras “altas”
concedidas pelo Servico de Lepra em Pernambuco, o entédo prefeito da Colénia da
Mirueira, Newton Tendrio, saudava 0s que partiam, e ao mesmo tempo, os alertava
sobre as dificuldades que seriam enfrentadas nesta nova fase de sua vida de

doente:

Vencestes a peleja contra a enfermidade e ides retomar a luta pela vida.
Nés, outros, bem sabemos quéo renhida sera a batalha, porque, além do
ganha-pao cotidiano, tereis também, de vencer as incompreensfes, 0s
arcaicos preconceitos, cultivados pelo povo, desde os mais remotos tempos
até nossos dias, contra a moléstia que nos vitimou. Preconceitos cultivados
através dos séculos e tao profundamente arraigados na mentalidade do
povo que se torna dificil extirpa-los repentinamente.®

O discurso de Newton Tendrio ilustra um periodo de transicdo no combate a
lepra no Brasil. Considerada uma doenca incuravel até meados da década de 1940,
o tratamento médico dispensado aos doentes consistia, basicamente, no isolamento
dos mesmos em leproséarios ou em domicilio. Tal medida, estabelecida por lei desde
1923, através do decreto lei n°® 16.300, que instituiu o novo Regulamento do
Departamento Nacional de Saude Publica, e considerada de carater obrigatorio para
0S casos contagiosos da doenga, deu inicio a construgdo, em todo o pais, de
Hospitais-Coldnia destinados ao isolamento desses doentes.*

! Para mais informagdes: OLIVEIRA, Carolina P. Mendes Cahu. Mirueira: Metrépole da Dor. Praticas de exclusdo
e taticas de resisténcia. 1940-1960. Dissertacdo (Mestrado em Histéria) — Universidade Federal de
Pernambuco, Recife.

% Sulfas ou Sulfonas: Grupo especifico de substancias produzidas sinteticamente e eficazes no tratamento de
grande numero de doengas causadas por microorganismos. Freqlientemente sdo usadas junto com antibidticos
ou em seu lugar. Disponivel em:< http://www.webmedicos.com.br/detalhe print.asp?ld=307>. Acesso em:
28/04/2007.

3 Tendrio, Newton. A Voz da Mirueira. N2 18, 24/08/1952. pp. 01 e 03.

* BRASIL. Decreto lei n2 16.300, de 31 de dezembro de 1923. In: SOUZA-ARAUJO, Heraclides César. Historia da
Lepra no Brasil. Rio de Janeiro: [s.n.], 1956. Vol. 3
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A partir da década de 1930, com a criacdo do Ministério da Educacgéo e
Saude Publica, verificou-se uma maior atuacdo do governo brasileiro no campo da
salude, consequentemente, no combate a lepra, intensificado a partir de 1934,
durante a gestdo de Gustavo Capanema no referido ministério. Segundo Vivian
Cunha, a necessidade de reorganizar os servigos de educacdo e saude, a partir de
Capanema, tornou-se assunto de pauta. Esta reorganizacdo passava pela
uniformizacéo e centralizacdo dos servicos federais de satude.’ Neste sentido, um
Plano Nacional de Combate a Lepra, é elaborado em 1935, através de um acordo
entre a Unido e as Unidades Federativas.®

A partir de 1935, inicia-se a constru¢do, em todo o pais, de leprosérios,

r4ll

dispenséarios e preventorios, que formavam o “tripé” de combate a lepra, tendo como
base o que era recomendado pelas Conferéncias Internacionais de Lepra, que
instituiram ndo sé o isolamento compulsoério dos doentes, como embasaram as
politicas publicas de combate & doenca & nivel internacional.” Este “tripé”
preconizava o isolamento compulsorio dos leprosos em Leprosarios — para 0s casos
contagiosos, apesar de o0s ndo-contagiosos® também terem sofrido com a
compulsoriedade; o controle dos comunicantes, realizado pelos dispenséarios de
lepra; e o abrigo dos filhos sadios dos leprosos em isolamento, que ficava a cargo
dos preventorios.

Dessa forma, o estado de Pernambuco dispds de um leprosario para o abrigo
dos doentes — o Hospital-Colonia da Mirueira, mais tarde renomeado de Sanatorio
Padre Antonio Manuel®, localizado, atualmente, no municipio de Paulista; cinco

dispensérios especificos para o controle dos comunicantes — quatro em Recife e um

> Cunha, Vivian da Silva. O Isolamento Compulsério em Questdo. Politicas de combate a lepra no Brasil. (1920-
1941). 2005. Dissertagdo (Mestrado em Histdria das Ciéncias e da Saude). FIOCRUZ, Rio de Janeiro.

® Idem. Ibidem. Vale salientar que outras doengas, como a tuberculose e a sifilis, por exemplo, também foram
alvo de politicas publicas nacionais de combate as mesmas. A tuberculose e lepra eram doengas de notificagdo
compulsoéria e a sifilis compartilhava da mesma legislagdo que a lepra, sendo ambas pertencentes a mesma
Inspetoria, a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e das Doengas Venéreas, de acordo com o Decreto n? 14.354 de
15 de setembro de 1920, que aprovou o regulamento do Departamento Nacional de Saude Publica.

’ Tais conferéncias serdo debatidas no Capitulol.

® Os casos contagiosos sdao os chamados multibacilar, os lepromatosos, como eram classificados na época de
estudo desta tese. Os multibacilares sdo contagiosos porque liberam uma grande quantidade de bacilos da
doenga, o que proporciona o contagio. Os casos ndo-contagiosos, chamados de tuberculdides, na época, sdo
paucibacilares, ou seja, liberam poucos bacilos, o que dificulta a transmissdo da doenga.

°Em 1952, sob o governo de Etelvino Lins, o Hospital-Colonia da Mirueira passou a chamar-se Sanatério Padre
Antbnio Manuel, em homenagem ao sacerdote que no século XVIII iniciou um trabalho de assisténcia aos
“leprosos”.
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em Olinda; e um preventério para os filhos sadios dos leprosos, o Instituto
Guararapes, localizado entre os bairros da Varzea e Cidade Universitaria.'°

Até a década de 1950, o tratamento medico dispensado aos doentes de lepra
era realizado através do uso de 6leos de chaulmoogra, ndo tendo apresentado, até
entdo, resultados satisfatérios.™* Em 1943, Guy Faget, médico norte-americano
especialista em tuberculose, experimentou o uso de derivados das sulfonas em
pacientes leprosos internados no Leprosario Nacional de Carville, na Louisiana. No
ano seguinte, em 1944, Lauro de Souza Lima submeteu os pacientes internados no
Hospital-colénia Padre Bento, em Sao Paulo, ao mesmo tratamento. Os resultados
positivos obtidos com os derivados da diamino-difenil-sulfona (DDS) foram
apresentados na Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra, realizada no Rio de
Janeiro, em 1946, e referendados internacionalmente em 1948, como melhor
terapéutica no combate a doenca.'?

Com a eficacia verificada a partir do uso das sulfonas, e a possibilidade de
cura clinica aventada pelos médicos com a nova terapéutica, o isolamento dos
doentes passou a ser gradativamente questionado. O custo de manutencdo dos
Hospitais-Col6nia ndo fora compensado com a reducdo do numero de casos da
doenca. Pelo contrério, o isolamento compulsério dos doentes, a partir da década de
1950, 15 anos apoOs a criagdo do Plano Nacional de Lepra e da politica de
construcdo de leprosarios, passou a ser apresentado como contraproducente: além
de ndo ter reduzido o numero de leprosos existentes no pais (esperava-se que, com
0 isolamento dos casos contagiosos, a cadeia de transmissdo da doenca fosse
interrompida), dificultou a notificacdo de novos casos, uma vez que, com medo do

isolamento, muitos doentes fugiam e se escondiam das autoridades de saude;

10 OLIVEIRA, Carolina P. Mendes Cahu. Mirueira: Metropole da Dor. Praticas de exclusdo e taticas de
resisténcia. Op. Cit.

1 0 éleo de chaulmoogra era extraido das sementes encontradas nos frutos de arvores indianas chamadas
Chaulmoogras. O uso desses éleos, comum no trato de doencas de pele na india, foi apropriado pela medicina
ocidental no tratamento da lepra. No Brasil, o éleo era extraido de espécies nacionais, como a Sapucainha, que
ficou conhecida como a Chaulmoogra Brasileira. Dois dcidos existentes no 6leo, o 4cido chaulmoogrico e o
hydnocdrpico seriam responsdveis pela destruicdo da camada acido-resistente do bacilo da lepra,
proporcionado a eliminagdo destes pelo proprio sistema imunoldgico do paciente. Seu uso era administrado
externamente, com a aplica¢do direta do dleo nas ulceras, o que ndo demonstrava grandes resultados, e
internamente, através da ingestdo de cdpsulas gelatinosas ou de injegGes dos ésteres. Para mais informagdes:
SOUZA, Leticia Pumar Alves. Sentidos de um “Pais Tropical”: a lepra e a chaulmoogra brasileira. 2009.
Dissertacdo (Mestrado em Histdria das Ciéncias e da Saude) — Casa de Oswaldo Cruz- Fiocruz, Rio de Janeiro.

2 Resumos e conclusdes de alguns trabalhos apresentados a Segunda Conferéncia Pan-Americana de Lepra.
Revista Brasileira de Leprologia. Sdo Paulo, vol. 14, n2 04, p. 357-381, 1946.
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aumentou ainda mais o estigma e o pavor em relacdo a lepra; destruiu milhares de
familias e a vida de muitos doentes que nunca aceitaram o isolamento.

Ainda durante a Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra, foi aprovada uma
nova classificacdo para a doenca, dividida em lepromatosa (contagiante),
tuberculdide (ndo-contagiante) e tipo indeterminado ou incaracteristico (que poderia
evoluir para um dos outros dois tipos). Essa nova classificagédo, juntamente com as
melhoras clinicas obtidas pelo uso das sulfas foi responsavel pela liberacdo de
varios pacientes do isolamento, assim como, pelo fim de novos isolamentos (para 0s
doentes que possuiam 0s tipos tuberculdide e indeterminado).

Os anos de 1950 e 1960 representam um periodo de otimismo sanitario, por
parte da medicina, com a introducdo dos antibiéticos no combate as bactérias
causadoras de varias doencas. A cura para a lepra, assim como para a tuberculose,
poderia ser alcancada. Especificamente em relacdo a lepra, o uso das sulfonas
antes de proporcionar a cura clinica, inibia a liberacdo do bacilo de hansen®,
diminuindo os riscos de contagio. Dessa forma, o leproso, mesmo sem estar curado,
poderia retornar ao convivio social mais amplo, sem oferecer maiores perigos aos
sadios.

Neste sentido, foram elaboradas instrucbes para regular essas liberacoes do
isolamento, que resultaram, primeiramente, nas Instru¢cdes reguladoras da
concessao de altas aos doentes de lepra, aprovada no dia 28 de fevereiro de 1947,
e na lei federal n® 1.045, sancionada em janeiro de 1950.** As altas, de acordo com
as Instrucdes Reguladoras e a lei n° 1.045, poderiam ser de trés tipos: a
“transferéncia para dispensario”, destinada aos doentes em isolamento (domiciliar ou
em leprosario), que passariam a ser tratados nos dispensarios de lepra; a “alta
provisoria”, destinada aos doentes em tratamento nos dispensarios, mas ainda sobre
a vigilancia dos mesmos; e a “alta definitiva”, concedida aos doentes de “alta
provisoria”, considerados curados clinicamente.

Os médicos acreditavam que a cura clinica da lepra seria suficiente para
dirimir os estigmas da mesma. Parte deste estigma era devido a incurabilidade da
doenca e seu grande potencial incapacitante, que fazia com que as pessoas
vislumbrassem os tradicionais leprosos que “caiam aos pedacos”, com fei¢coes

leoninas, monstruosas, sem nariz, orelhas, etc. Apesar de ndo causar a morte

B Nome popular do Mycobacterium leprae.
Y Tanto as Instrucbes de 1947 e a lei federal n2 1.045, de 1950, serdo analisados no Capitulo 2.
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diretamente, uma vez que a lepra ndo “matava”, morria-se de problemas gerados
pela doenca, como infecgdes, reagdes ao tratamento, dentre outras intercorréncias,
a “morte social’ era uma certeza. A exclusédo, o isolamento e rejeicdo aos leprosos
talvez fossem mais temidos que a letalidade de outras doencas, como a tuberculose,
por exemplo.

Outras representacbes acerca da lepra eram devidas as interpretacdes
biblicas sobre a doenca e ao passado medieval da mesma, quando ambas
percebiam o doente como um ser impuro, intocavel, que deveria ser isolado. A lepra
também estaria relacionada ao carater moral do individuo, pois ndo era uma doenca
qualquer, mas sim, fruto de um desvio de comportamento, principalmente de carater
sexual, de um carma, pecado, ou até da ingest&o de alimentos proibidos.*®

Representacbes semelhantes podem ser encontradas fora do mundo
ocidental, onde a lepra também seria fruto de erros cometidos. Na China antiga, por
exemplo, a doencga era vista como uma puni¢cédo por alguma falta moral ou devido a
um “mau ar” que penetraria no corpo, durante o banho, o sono, o intercurso sexual,
ou até mesmo pelo fato de se deitar sobre o chdo imido.*® No Jap&o antigo, a lepra
era considerada como sinal de impureza e poluicdo: os doentes, segundo Lenita
Claro, “ndo podiam ser purificados através dos rituais, permanecendo sob tabu
enquanto a doenca persistisse”.!’

As doencas, segundo italo Tronca, ndo se limitariam aos sintomas puramente
bioldgicos, que caracterizariam o0 corpo como “doente”, mas possuiriam uma
“contraface cultural”, simbdlica, “que constréi e reconstréi as imagens da doenca”.'®
Ainda de acordo com Tronca, essa contraface cultural ndo necessariamente condiz
com as representacdes sobre a doenca feita pelos proprios doentes e que a mesma
“pode ser considerada uma invencdo da linguagem sobre um fenémeno biolégico”,
que acaba criando uma outra entidade, uma outra doenca.™®

Segundo Lenita Claro, o estigma associado a lepra destaca-se devido a sua
prevaléncia e intensidade nas mais diferentes sociedades e em diversos periodos

historicos. A propria natureza da doenca, de carater cronico, progressivo e

 Tais representacgdes serdo debatidas no Capitulo 4.

'® CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representagdes sobre a doencga. 20 ed. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1995.
p. 32.

" |dem. Ibidem.

8 TRONCA, italo. As Mascaras do Medo: Lepra e aids. S3o Paulo: FAPESP, 2000. pp. 15-16

 |dem. Ibidem.
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deformante, justificaria estes estigmas, principalmente quando a mesma é
comparada com doencas mais infectantes e letais, como € o caso da variola. A
natureza aguda-limitada desta ultima faz com que os individuos por ela acometidos
morram rapidamente ou fiqguem curados. A cura os torna imunes a doencga, 0 que 0S
faz parecerem “aprovados”, “absolvidos dos seus pecados”.?°

Mas a lepra se diferencia de outras doencgas, como a tuberculose, por
exemplo, por sua grande capacidade adjetival. Os termos “lepra” e “leproso” sao
utilizados, ainda hoje, para pejorar algo ou alguém. Se buscarmos seus significados
no diciondrio, veremos que “lepra” é sinbnimo de “pessoa ruim ou imprestavel” e
“leproso”, pode ser classificado como “nojento, asqueroso, repugnante”.”* De acordo
com Susan Sontag, as “doencas misteriosas sdo aquelas com mais largas
possibilidade de uso como metaforas para o que é visto como moral e socialmente
errado”.?*> Além disso, segundo Rod Edmond, o corpo leproso desafiaria a
fundamental distincdo entre a vida e a morte, apodrecendo e decompondo-se
enquanto vive, sem perder a sua capacidade reprodutiva.*

O grande otimismo médico na cura da lepra através das sulfonas, e na
consequente diminuicdo dos seus estigmas, foram solapados pela impossibilidade
de cura dos doentes lepromatosos e com o0 surgimento de pacientes inteiramente
resistentes ao medicamento. Porém, isto ndo estava evidente no inicio da “era
sulfénica”. Somente em meados da década de 1960 estes problemas se
apresentaram, pois, de acordo com o0 que estipulava a lei n° 1.045, a obtencao da
alta definitiva, que representava a cura clinica e a liberacdo do doente dos servigos
de vigilancia, s6 poderia ser obtida apdés um periodo minimo de nove anos e seis
meses. O que se observou na pratica foi que, este longo periodo de tratamento que
deveria ser cumprido pelos doentes de lepra era facilmente prolongado devido a
recidivas da doenca, ao abandono do tratamento por parte dos doentes, o que
obrigava o reinicio de cada etapa até a alta definitiva.

Ao mesmo tempo, passados 15 anos de terapéutica com as sulfonas, nenhum

outro novo medicamento fora inserido no combate a doenca, o que diminuia as

20 CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representa¢des sobre a doenga. Op. Cit. p. 33.

2 FERREIRA, Aurélio Buarque de Holanda. Novo Diciondrio Eletronico Aurélio Versdo 7.0. Editora Positivo.
2010.

2 SONTAG, Susan. Doenga como metafora, AIDS e suas metaforas. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2007. pp.
55-56.

2 EDMOND, Rod. Leprosy and Empire: A Medical and Cultural History. New York: Cambridge University Press,
2006.
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possibilidades de cura para os contagiosos e para os sulfono-resistentes.?* Diante
deste quadro, como fazer crer a populagcdo dita sadia que esses doentes né&o
representavam um perigo a coletividade? Era sabido que, ao iniciar o tratamento
com as sulfonas o paciente deixava, depois de um tempo, de transmitir a doenca. Ao
mesmo tempo, ainda na década de 1950, sabia-se que, apesar de ser uma doenca
com grande potencial infectante, poucos individuos chegariam a desenvolver a
lepra, muitos destes por apresentarem uma reacéo natural & doenca.”

As sulfas poderiam ndo curar os lepromatosos, mas ofertavam uma melhor
qualidade de vida aos mesmos, inibindo as incapacidades fisicas, inclusive. Porém,
ndo eram suficientes para erradicar a doenca, nem para diminuir o nimero de casos
ativos de lepra no pais. Diante da impossibilidade de erradicar a lepra, os médicos
se viram obrigados a trabalhar apenas com seu controle. Porém, o estigma atrelado
a doenca representava, diante deste quadro, uma ameaca ao controle da mesma.
Como convencer 0s proprios doentes a manter um tratamento regular, a comparecer
todos os meses ao dispensario médico, a realizar os exames exigidos? Nao so os
pacientes, mas 0s seus comunicantes, em sua maioria, familiares. Afinal de contas,
eram, pelo menos, nove anos de tratamento ininterrupto.

Além dos diversos preconceitos, lendas e barreiras culturais que rondavam os
leprosos desde os tempos biblicos, a sociedade dita sadia aprendeu com os préprios
meédicos que o lugar dos doentes de lepra era longe dos saos, isolados em
hospitais-colénia, ou em cdmodos destinados apenas para eles. Além do mais,
apesar das altas hospitalares, o isolamento compulsério continuava existindo, tanto
na forma de lei, como recomendacao para os casos em que ndo fosse possivel, por
parte do doente, o cumprimento da legislacéo e da terapéutica vigentes, sendo ainda
de carater obrigatério até 1962, para os lepromatosos.

A nédo aceitacdo imediata dos doentes de lepra gerou um novo problema: o
dos egressos. O problema da reintegracdo social do doente de lepra era, em grande
parte, devido ao estigma da doenca: o atestado de alta nada podia contra ele.

Muitos egressos do Hospital da Mirueira e dos demais leprosarios do pais

*Tal questdo sera debatida ao longo da tese.

> A resisténcia natural 2 lepra é verificada através da reagdo de Mitsuda, que é uma suspensdo de bacilos de
Hansen mortos pelo calor, extraidos mecanicamente de hansenomas de pacientes virgens de tratamento ou de
tecidos de tatus infectados. O nome Mitsuda é originario de Kensuke Mitsuda, primeiro médico a relatar os
estudos com a suspensao do Mycobacterium leprae, em 1923, no Congresso de Strasburgo. A lepromina, ou
mitsudina, deve ser empregada intradermicamente, na dosagem de 0,1 cc. O teste revela a capacidade de
resisténcia do organismo humano a lepra.
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regressaram, por ndo encontrarem meios de sobreviver fora dos muros do mesmo: o
seu passado como ex-interno de um hospital para leprosos os impedia de conseguir
qualquer emprego; outros, bastante lesionados por conta da doenca, esbarravam no
preconceito destinado aos deficientes fisicos e nem chegaram a deixar o Hospital.

Este era um periodo de transicdo. A “cura”, ou melhora clinica, da lepra,
apesar de ser obtida através de um longo tratamento — muitos pacientes passaram o
resto de suas vidas submetidos as sulfonas — colocava em xeque uma profilaxia
utilizada ha séculos. O isolamento dos leprosos estava sendo questionado. Para
muitos médicos e doentes de lepra, o maior problema estava no préprio nome da
doenca. O termo “lepra” era sinbnimo de sujeira, promiscuidade, pecado,
deformacfes, monstruosidades, morte.

Os termos “lepra” e “leprosos” serdo amplamente combatidos. A partir da
década de 1960, médicos e doentes iniciam uma campanha de desestigmatizacao
do doente de lepra, tendo como ponto de partida, a mudanca do nome da doenca.
Defendia-se a ideia de que parte do estigma estava associada a tais termos. Estes
fariam referéncia a uma doenca que extrapolava os sintomas fisicos da “real” lepra.
Para médicos e pacientes, o controle da doenca passava, primeiramente, pela
erradicacao desses termos. Era preciso criar uma nova doenga, que associasse
apenas os sintomas fisioldgicos da antiga “lepra”. Tornava-se urgente transformar a
“lepra” em uma doenca “como outra qualquer”.?®

O debate em relacdo a mudanca no nome da doenca tornou-se mais intenso
apos o fim do isolamento compulsorio, em 1962. Apds essa medida, os doentes de
lepra deveriam ser tratados em ambulatérios, ndo precisando mais deixar sua casa,
familia ou emprego. Mas esta era apenas uma recomendacdo. O isolamento
continuou existindo, para 0s casos em que 0 paciente ndo tivesse condi¢cdes
financeiras de se manter em domicilio, pois, dependendo do tipo de lepra, se
lepromatosa, 0 mesmo nao poderia exercer determinadas profissdes, principalmente
as relacionadas ao trato com o publico.

Como se pode perceber, o periodo compreendido entre as décadas de 1950 a
1970 foi de intensos debates em relacdo ao estigma da lepra e quanto ao
reajustamento social dos doentes isolados. Desta forma, esta tese tem como

26 Jor T

Transformar a lepra em “uma doenga como outra qualquer” tornou-se ponto de debate entre médicos na
década de 1960. Principalmente, o Dr. Abrado Rotberg, defensor e “lider” da campanha da erradicacdo dos
termos “lepra” e “leprosos”.
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objetivo entender como ocorreu esse debate, quem eram seus envolvidos e quais 0s
seus desdobramentos. A insercao das sulfonas no tratamento contra a lepra e as
consequentes altas hospitalares colocaram em duvida e levaram a derrocada uma
profilaxia utilizada desde a Idade Média no combate a lepra. O fim do isolamento
compulsorio obrigou médicos e autoridades de saude a pensarem na condicdo
social do doente. A cura, ou melhora clinica, para a lepra ndo era o suficiente para
acabar com o medo dos “sadios” em relacdo aos doentes. Era preciso criar maneiras
de transformar a lepra numa doenga comum, que néo suscitasse pavor, repulsa nem
a destruicdo de familias ou a segregacao social do doente. A lepra precisava ser
erradicada: a lepra fisica e moral. Dessa forma, cria-se a hanseniase, uma nova
doenca, que se pretendia livre dos estigmas da sua antecessora.”’

Neste sentido, esta tese buscou compreender como se processaram essas
mudanc¢as na terapéutica da doenca, tendo como ponto central, a ideia de que,
apesar dos avangos terapéuticos obtidos no trato com a lepra, a impossibilidade de
cura dos lepromatosos e o0 problema da sulfono-resisténcia desafiaram o saber e a
l6gica médica, baseados nas concepcdes de progresso e linearidade. A
impossibilidade de cura de todos os doentes forcou uma modificacdo do olhar
médico sobre a doenca e os doentes. O isolamento era contraproducente, logo, era
preciso aprender a conviver com a lepra. Para isso, seria preciso redirecionar o olhar
para o estigma, para a lepra social.

A criacdo da hanseniase nao significa apenas uma simples modificagcdo na
terminologia da doenca. Ao ser criada na década de 1970, com o intuito de combater
0 estigma, fez desaparecer a lepra, ao menos linguisticamente. Atualmente, e como
sera visto ao final do Capitulo 4, a hanseniase quando associada a lepra, reativa
algumas das representacdes sociais atribuidas a esta ultima. Apesar disso, para
muitos pacientes, ela é uma “lepra melhorada”, curavel e, principalmente, estes

pacientes, hoje, ndo se percebem como os “leprosos de antigamente”, que caiam

2" Em 1975, a denominagado “lepra” desapareceu da estrutura organizacional do Ministério da Saude, através
do Decreto n° 76078 de 4 de agosto de 1975 — altera a denominagdo de érgdos do Ministério da Saude e da
outras providéncias. Porém, somente em 1995, o termo hanseniase foi aprovado por lei: Lei n2 9010, de 29 de
margo de 1995 - Dispde sobre a terminologia oficial relativa a hanseniase e da outras providéncias. Antes disso,
porém, foi assinada uma portaria ministerial em 14 de maio de 1976, que, dentre varias providéncias para a
profilaxia da doenca, recomenda a ndo utilizacdo do termo lepra e seus derivados nos documentos oficiais do
Ministério. (Portaria BSB n? 165 do Ministério da Saude).
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aos pedacos, fediam e deveriam viver isolados. Neste sentido, mais que uma nova
terminologia, a hanseniase nédo é a lepra, constituiu-se como uma nova doenca.

Um personagem da inicio aos capitulos desta tese: Jair Dias, representado no
livio Os llhados?®, de Pierre Sastre, ex-interno do Hospital da Mirueira que deixara
registrada suas memaorias enquanto doente de lepra em dois livros: Os llhados e Um
caso de seis mil anos.?® Jair é o principal personagem do livro, representando a
época de concessao de altas e liberacdes dos hospitais-colénia. A insercdo de
alguns trechos do livro Os llhados teve o intuito de aproximar o leitor, e esta tese, as
narrativas produzidas pelos doentes, suas memoérias, suas reconstru¢bes do
passado, sua versdo acerca das normas e conflitos vivenciados durante o
tratamento sulfénico, a liberacdo do isolamento, o retorno ao seio familiar, o drama
do egresso, dentre outros temas abordados por esta tese.

O Capitulo 1, Da afirmagdo a critica: a construcdo do isolamento
moderno e sua condenacdo: ao analisar as sete primeiras Conferéncias
Internacionais de Lepra, sendo a primeira em 1897 e a sétima em 1958, objetivou-se
compreender como o isolamento dos leprosos ganhou for¢ca e vigor cientifico, e
COmMO 0 Mesmo passou a ser questionado em meio século, levando ao desmonte da
politica de isolamento dos doentes de lepra no Brasil, na década de 1960. Também
serdo aqui apresentadas as criticas ao isolamento, assim como a sua defesa. Para
tal, foram analisados diversos artigos de autoria de médicos e leprologistas
publicados na Revista Brasileira de Leprologia.*

O Capitulo 2, A nova terapéutica da lepra: das “altas” ao fim do
isolamento compulsério : faz uma analise da legislacéo referente a lepra durante
os anos de 1947 a 1976, periodo compreendido entre a primeira regulamentacao de
altas e o desmontar da politica de isolamento compulsério dos doentes. Com a
insercdo das sulfonas no tratamento contra a lepra, a politica de combate a doenca
foi redirecionada para os dispensarios, que viram sua importancia aumentada a cada
transferéncia concedida. Porém, o crescente nimero de pacientes encaminhados

para tratamento dispensarial colocou em evidéncia o problema estrutural de tais

28 SASTRE, Pierre. Os llhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971.

2 SASTRE, Pierre. Um caso de Seis mil anos. Recife: Edi¢Ges Pirata, 1981.

%% A Revista Brasileira de Leprologia, inicialmente, Revista Paulista de Leprologia, foi fundada em 1936 por
médicos e leprologistas do Servico de Lepra de S3o Paulo. Sua ultima publicacdo foi no ano de 1970. Foi
substituida pelo periédio Hanseniase Internacionalis, ainda em circulagdo. Disponivel na Biblioteca do Centro
de Ciéncias da Saude da UFPE.
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instituicbes. Neste sentido, este capitulo apresenta também os novos rumos da
terapéutica da lepra, através da revisao dos servicos oferecidos pelos dispensarios e
a criacao de uma campanha nacional de combate a doenca, no final da década de
1950, que pretendia descentralizar o controle da lepra no pais, objetivando
transformar a lepra em uma “doenga como outra qualquer’, ao encampar a
campanha de que n&o era mais preciso sofrer com o isolamento.

O Capitulo 3, As altas e o problema social dos egressos : analisa as
dificuldades encontradas pelos doentes de lepra, com transferéncia para
dispensério, para se reajustarem socialmente. Os anos de isolamento criaram uma
massa de individuos inadaptados ao mundo do trabalho e, em alguns casos,
limitados fisicamente. Ao mesmo tempo, a resisténcia da sociedade dita sadia em
receber os leprosos e o0s preconceitos a eles dispensados séo fatores apresentados
como impedimentos ao reajustamento social do doente, e determinantes para o seu
retorno ao hospital. Neste sentido, foi feita uma andlise de artigos publicados nos
jornais A Voz da Mirueira e O Momento®, produzidos por médicos ligados ao
Servigco de Lepra de Pernambuco e ao Hospital-Col6nia da Mirueira, e por doentes
isolados no referido hospital. Tais artigos mostram a participacao ativa dos doentes
de lepra no combate ao estigma da doenca, os conflitos entre os proprios doentes e
a Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra, em busca de um entendimento do
que seria melhor para evitar a volta do egresso ao hospital, e seu reajustamento
social. Ainda neste capitulo, sdo apresentados discursos divergentes acerca da
lepra, discursos de reafirmacdo do estigma e discursos que pretendiam transformar
a lepra numa doenga comum, de facil tratamento, curavel e, 0 mais importante, que
retiravam a suposta periculosidade dos doentes.

Por fim, o Capitulo 4, O Combate a “lepra” e a construcdo da
“hanseniase” . Este capitulo tem como eixo central a discussdo sobre o estigma da
doenca, seu combate e a constru¢cdo da hanseniase. A analise dos artigos
produzidos por Abrahdo Rotberg, e sua campanha pelo fim dos termos “lepra” e
“leproso” representardo uma nova forma de olhar a doenca e os doentes. Diante da

impossibilidade de cura para os lepromatosos e 0 crescimento dos sulfono-

*' A Voz da Mirueira foi fundada em 1951. Era produzida por pacientes internados no Hospital-Col6nia da
Mirueira e por médicos relacionados ao referido hospital. Em 1952, teve seu nome alterado para O Momento,
apods a mudanca do nome do hospital para Sanatério Padre Anténio Manuel. O Momento foi publicado até o
ano de 1968. Disponivel no Arquivo Publico Estadual Jorddo Emerenciano - PE.
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resistentes, a credibilidade do tratamento contra a lepra, inclusive a veracidade da
cura dos tuberculdides e indeterminados poderia ser questionada. A possibilidade de
se contrair a lepra e o0 medo da morte reativavam os estigmas da doenca e
ameacavam as politicas publicas de combate & mesma. Era preciso compreender a
lepra além de seu carater biolégico, pois o0s significados socioculturais atrelados a
ela deveriam ser igualmente combatidos. Neste sentido, passa a ser pensado um
novo nome para a doenca, livre dos significados pejorativos da lepra. Assim, surge a
hanseniase, uma doenca que ao ser construida para combater o estigma da lepra,
acabou por tornar-se uma nova patologia, seja pela sua n&o associagéo com a lepra
— alguns doentes acreditam que a hanseniase seja, de fato, uma nova doenca
descoberta pela medicina — seja pela sua relacdo com a antiga lepra, considerada,

por muitos, uma doenca do passado.



23

CAPITULO 1
Da afirmacédo a critica: a construcdo do isolamento moderno e

sua condenacao

“Jair Dias, h&a quatro anos passados, meteu na cabeca a idéia de receber alta,
depois de mais de dez anos de internamento. Suas condi¢des fisicas, entretanto,
nao eram animadoras, maos em garra, pés atingidos por mal perfurante, dificultando
o caminhar e a prépria concessdo de alta, mas ndo desanimava, queria porque
queria, além do mais, tinha para onde ir.

Como nao fosse contagiante, recebeu do seu meédico assistente os mais
excitantes incentivos, a fim de alcancar o objetivo colimado, assim como quem
recebe instrucbes para descoberta de uma nova Canad, Jair inflamado de
esperancas, falou com o diretor do Sanatorio. Debateu com ele a sua situacdo
clinica, inclusive as suas possibilidades financeiras, dependentes, exclusivamente,
da acolhida que um seu irmédo pudesse lhe oferecer. Esse irm&o visitava Jair muito
raramente, escolhendo para essas visitas os dias santificados, como sejam Sexta-
feira da Paixao, Dia de Finados e outros, assim como quem cumpre uma peniténcia.
As visitas do irmdo de Jair eram raras, porém, as suas promessas eram prodigas.
Descortinavam um novo Jair, vivendo como “gente”, junto ao seu prezado mano e
exma. familia, em uma das ruas da Capital, tratando-se as expensas déle, livre,
enfim, das “comidas pra cachorro”.

Enviou uma carta ao irmao, redigida em térmos imprecisos, chamando-o a
comparecer, com a maxima brevidade, ao sanatério. O irmédo veio, alvorogado,
temendo tivesse acontecido alguma coisa de grave. A coisa ndo era grave; era
surpreendente. Algo que deixava duvidar da saude mental de Jair.

- Mano, cansei desta vida. Quero deixar éste lugarzinho, de acérdo com os
doutores. Ja falei com o diretor e dentro de alguns dias vou receber meu atestado de
alta, como tantos outros tém feito. Vou morar com vocé.™

1SASTRE, Pierre. Os Ilhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971. p. 18.
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Jair € um dos personagens do livro Os llhados, de Pierre Sastre, publicado
em 1971 pela Editora da Universidade Federal de Pernambuco. Assim como muitos
doentes de lepra internados em Leprosarios, podia solicitar a sua “transferéncia para
dispensério”, fato corriqueiro apos a insercao das sulfonas no tratamento contra a
lepra, na década de 1950.

Os derivados da diamino-difenil-sulfona (DDS), Promin e Diasona foram
experimentados na terapéutica da lepra ainda na década de 1940. Seu efeito
terapéutico foi apresentado em 1943 pelo médico norte-americano Guy M. Faget,
especialista em tuberculose, apds a submisséo de alguns pacientes do Leprosario
Nacional de Carville, na Louisiana — Estados Unidos, ao tratamento com as referidas
substancias. No Brasil, o tratamento com o Promin e a Diasona foi iniciado no
Sanatério Padre Bento, em S&o Paulo, em 1944 (Promin) e 1945 (Diasona).?

Durante a Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra, realizada no Rio de
Janeiro, em 1946, foram apresentados, pela primeira vez, dados referentes ao uso
das sulfonas no tratamento da lepra. Guy Faget apresentou os resultados obtidos
em Carville, afirmando que as sulfonas, até aquele momento, deveriam ser
consideradas como o melhor tratamento da lepra. Lauro de Souza Lima, entédo
diretor da Colbnia Padre Bento, apresentou os resultados obtidos no leprosario
paulista — 93% dos pacientes apresentaram melhora, tendo, inclusive, estendido o
tratamento a cerca de 900 pacientes do referido leprosario.

O emprego das sulfonas no tratamento da lepra colocava em evidéncia uma
profilaxia utilizada ha séculos. A possibilidade de cura, até entdo improvavel, coloca
em xeque o isolamento dos leprosos. Os resultados com o Promin e a Diasona néo
tinham, até entdo, apresentado a cura definitiva para a lepra, mas, ao menos, a sua
possibilidade.

Neste capitulo discutirei como o isolamento dos doentes de lepra ganhou
forca e carater cientifico, ainda na primeira década do século XX e como 0 mesmo
passou a ser questionado na segunda metade deste mesmo século, levando ao

desmonte da politica de isolamento dos leprosos no Brasil na década de 1960.

? Resumos e conclusdes de alguns trabalhos apresentados a Segunda Conferéncia Pan-Americana de Lepra. In:
Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 14, n? 04, 1946, pp. 357-381
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1.1Quando o isolamento é a solucéo

A historiografia sobre a lepra atribui ao Modelo Noruegués de combate a
doenca, implementado em meados do seéculo XIX, a responsabilidade pelo
isolamento moderno dos leprosos. Sabe-se que a lepra, ao longo de sua historia,
fora uma doenca que suscitara a exclusdo dos que por ela eram acometidos.
Relatos sobre a exclusédo de leprosos podem ser encontrados na Biblia, no livro do
Levitico, quando a concepcao de doenca ainda estava muito vinculada a questdes
religiosas, vista como fruto do pecado ou da presenca demoniaca. Escritos sobre a
Idade Média Europeia apresentam leprosos que eram sentenciados como mortos e
depois levados para leprosarias ou para alguma residéncia fora dos limites de sua
cidade. Eram proibidos de frequentar os locais publicos, beber nas fontes publicas,
falar com pessoas sadias, lavar suas roupas nos rios, entrar nas igrejas, dentre
outras proibicdes.’

A historiografia classica também atribui a construcdo de leprosarias em
grande numero, durante os séculos Xl e Xlll, na Europa, como responsavel pela
reducdo do numero de casos da doenca no referido continente. Michel Foucault
afirma que “ao final da Idade Média, a lepra desaparece do mundo ocidental™. Tal
desaparecimento, porém, nao teria sido explicado até os dias atuais, pois, a cura da
doenca ainda estava muito longe de ser alcancada. Este “estranho
desaparecimento”, para Foucault, seria o resultado espontaneo do isolamento dos
doentes e também estaria atrelado ao fim das Cruzadas, ou seja, com a ruptura com
o Oriente, tido como foco da lepra.’

Porém, Francoise Béniac defende duas hipdteses para o desaparecimento da
lepra na Europa. A primeira seria a de que a doenca teria desaparecido devido a
crise demografica provocada pela peste, no século XV, que ocasionou a reducao da
populacdo a niveis muito baixos. A segunda hipotese atribui a tuberculose a extingao
da lepra na Europa: por provocar a morte mais rapidamente, e ser de facil contagio,

a tuberculose teria substituido a lepra como doenca epidémica.®

*As relagGes entre lepra e religido serdo discutidas no capitulo 4.

4 FOUCAULT, Michel de. Histéria da Loucura. 72 edi¢do, Sdo Paulo: Editora Perspectiva, 2003. p. 3.

> Idem. Ibidem. pp. 5-6.

® BENIAC, Frangoise. O medo da lepra. In: LE GOFF, Jacques. As Doengas tém Histdria. Lisboa: Terramar, 1985.
pp. 129-130.
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De acordo com Jean-Charles Sournia e Jacques Ruffie, na Franca, 0s
leprosarios foram fechados em meados do século XVII, por Luis XIV.” Porém, desde
0 século XV, muitos dos residentes nas leprosarias ndo eram leprosos, mas
simuladores, que se passavam por doentes para “serem alojados e alimentados

gratuitamente até a morte”.?

Além disso, nem todos os leprosos eram reclusos em
leprosarias, pois, segundo os autores, o0 internamento dos doentes nunca fora
absoluto nem generalizado em toda a Europa.®

O texto de Sournia e Ruffie nos leva a questionar este suposto
desaparecimento da lepra na Europa no final do periodo medieval. Estaria este
desaparecimento relacionado ao simples fechamento das leprosarias? Ora, se era
sabido que o isolamento do doente ndo era uma pratica generalizada, ou seja, que
existiiam doentes fora das leprosarias, pode-se supor que este desaparecimento
esta associado apenas a sua visibilidade, ou seja, fechando-se as leprosarias, por
estas ndo mais abrigarem doentes, a doenca perde a sua notoriedade. Deixa de
existir ao menos evidentemente, mas nao efetivamente. Porém, esse misterioso e
suposto desaparecimento, em algumas partes da Europa - visto que na Noruega a
doenca teria sido prevalente - teria contribuido diretamente para o temor do seu
retorno no século XIX.*°

Segundo Reinaldo Bechler, a lepra voltou a ser uma preocupacao para a
Europa no final do século XIX e inicio do XX, com a expansdo comercial e
econdbmica de suas divisas, assim como pelo fato de que nas regides colonizadas
por nacBes européias a lepra se apresentava como uma doenca endémica.'* Dessa
forma, segundo o autor, a doenca seria uma ameaca a expansdo comercial
imperialista, uma vez que as colonias seriam disseminadores em potencial da
doenca. O clima quente, tropical, caracteristico das regides colonizadas, seria um
fator da endemicidade da lepra. Porém, ainda de acordo com Bechler, a Noruega,
um pais frio, tratava da referida doenca desde a década de 1830, fato este ignorado

7 SOURNIA, Jean-Charles; RUFFIE, Jacques. As Epidemias na Histéria do Homem. Lisboa: Edi¢Ges 70, 1984. p.
141.

¥ |dem. Ibidem. p. 136.

®Idem. Ibidem.

10 EDMOND, Rod. Leprosy and Empire: A Medical and Cultural History. New York: Cambridge University Press,
2006.

"' BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do que o isolamento em questdo: Ciéncia, poder e interesses em
uma andlise das duas primeiras Conferéncias Internacionais de Lepra — Berlim 1897 e Bergen 1909. In:
Temporalidades — Revista Discente do Programa de Pds-Graduagdo em Histéria da UFMG, vol. 1, n? 2,
ago./dez. 2009. pp. 178-179.
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pelo “cientificismo” europeu.’” De acordo com Pandya, a lepra na Noruega nao
incitava tanto pavor porque 0s noruegueses, ao contrario dos chineses, indianos e
havaianos, nunca foram considerados abominaveis portadores de germes cultural e
biologicamente prejudiciais & “civilizacdo anglo-saxonica”.*®

O “retorno” da lepra a Europa traz a tona o debate acerca da incurabilidade da
doenca e 0s meios possiveis de evitar seu alastramento. O isolamento dos doentes
volta a ser considerado, investido, porém, de um discurso médico-cientifico que ira
legitima-lo como Unica medida profilatica de combate a doenca.

A partir da segunda metade do século XIX estudos especificos sobre a lepra
passam a ser publicados. A doenca passa a ser estudada cientificamente,
principalmente ap6s a descoberta do bacilo, por Armauer Hansen. Neste cenario,
destacam-se também os meédicos Daniel Danielsen, Robert Koch e Rudolf Virchow.
A lepra passa a ser um desafio cientifico, pois, além da impossibilidade da cura
clinica, até entdo, os médicos ainda ndo tinham em definitivo, os meios de
transmissdo da doenca, quais seus reais sintomas, sua etiologia, além da mesma
ser confundida com outras enfermidades, como a sifilis e outras doencas de pele.
De acordo com a pesquisadora Dilma Cabral, é ainda na primeira metade do século
XIX que essa instabilidade conceitual da doenca comeca a ser dissipada. Segundo a
pesquisadora, “esse processo de refinamento conceitual, presente ao longo de todo
0 século XIX, produziu a individualizacdo do fenbmeno patolégico que conhecemos
como lepra”.*®

Na primeira metade do século XIX, a lepra foi considerada um grave problema
social para o jovem Estado noruegués, em virtude de seu carater endémico nas
regides rurais. Desde cedo a referida doenca foi objeto de acdo governamental na
Noruega, pois, diferentemente dos demais paises europeus, que no século XIX
passaram a se preocupar com a lepra em fungdo de suas necessidades
imperialistas, os escandinavos ja contavam com larga experiéncia no combate a

doenca, em meados do XIX, devido a presenca da mesma em seu proprio

2 BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do que o isolamento em questdo: Ciéncia, poder e interesses em
uma analise das duas primeiras Conferéncias Internacionais de Lepra — Berlim 1897 e Bergen 1909. Op. Cit. p.
185.

B PANDYA, Shubhada S. The First International Leprosy Conference, Berlin, 1897: the politics of segregation. In:
Histdria, Ciéncias e Saude — Manguinhos. Vol. 10. Suplemento 1. 2003. p. 163

140 Mycobcterium leprae foi descoberto por Armauer Hansen em 1973, na Noruega.

B CABRAL, Dilma. A Lepra e os Novos Referenciais da Medicina Brasileira no Final do Século XIX. O Laboratério
Bacterioldgico do Hospital dos Lazaros. In: NASCIMENTO, Dilene Raimundo, CARVALHO, Diana Maul de,
MARQUES, Rita de Cassia (Orgs.). Uma Histdria Brasileira das Doengas. Rio de Janeiro: Mauad, 2006, p. 149.
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territorio.*® Apesar de a historiografia assinalar que a partir do século XVI a lepra ja
se encontrava praticamente extinta da Europa, a ponto de suas leprosarias serem
fechadas ou readaptadas para outras funcdes, e de ser “esquecida” ou “substituida”
por outras enfermidades’’, a Noruega destacou-se no cenario mundial, tornando-se,
segundo Bechler, a “primeira poténcia cientifica no estudo leprolégico”.*®

A partir de 1830, o governo noruegués implantou um rigoroso sistema de
medidas e politicas sanitarias de combate a lepra, como a criacdo de um censo
leprolégico e o estimulo a pesquisas cientificas sobre a doenca. O resultado desses
trabalhos foi a institucionalizacdo do isolamento dos doentes, considerado a melhor
maneira de evitar o aumento da endemia de lepra no pais. “Modernos Leprosarios”
foram construidos e o isolamento dos doentes, teoricamente, deveria ser voluntario
(se em domicilio, ou no leprosario), apesar de o proprio Armauer Hansen ter
afirmado que houve compulsoriedade e que o uso da for¢a policial foi utilizado para
garantir a realizac&o do isolamento, assim como, sua eficacia.*®

Durante o Primeiro Congresso Internacional de lepra de Berlim, realizado em
1897, onde o tema especifico em debate era a lepra, Armauer Hansen apresenta os
resultados de mais de meio-século de combate a doenc¢a na Noruega. Utilizando o
isolamento dos leprosos, o pais teria diminuido consideravelmente os seus quase
trés mil casos de lepra para algumas centenas, diminuigdo esta ainda sem resposta
definida, uma vez que a cura clinica ndo existia. Segundo o proprio Hansen,
“aconteceram tantas outras doencas, tantas outras infec¢cdes, que os doentes
morriam nesses leprosarios muito antes do que se estivessem ficado em casa”.?°

Porém, apesar da falta de resposta cientifica para a diminuicdo da endemia
da lepra na Noruega, o exemplo noruegués de combate a doenca, baseado no
isolamento dos doentes, foi aclamado pelos participantes do Congresso como a

melhor medida profilatica para o momento, apesar de haver dissidéncias.?*

' BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do que o isolamento em questdo. Op. Cit. p. 184-185.

7 Sobre essa questdo, ler: FOUCAULT, Michel de. Histdria da Loucura. Op. Cit. e CABRAL, Dilma. A Lepra e os
Novos Referenciais da Medicina Brasileira no Final do Século XIX. O Laboratério Bacteriolégico do Hospital dos
Lazaros. Op. Cit. pp. 147-178

18 BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do que o isolamento em questdo: Ciéncia, poder e interesses em
uma analise das duas primeiras Conferéncias Internacionais de Lepra — Berlim 1897 e Bergen 1909. Op. Cit. p.
185.

% |dem. Ibidem. p. 188.

% 1dem. Ibidem. p. 194

21 Reinaldo Bechler apresenta o modelo alemdo de isolamento, como um dos maiores rivais do modelo
noruegués. Segundo o autor, a Alemanha teria desenvolvido em suas col6nias africanas uma forma mais
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Reinaldo Bechler apresenta como uma dessas vozes dissonantes a figura de
Robert Koch, culturalmente associado a tuberculose, por ter sido o descobridor do
bacilo causador desta doenca. Porém, Koch seria o responsavel pelos servicos de
lepra na Alemanha e grande opositor de Hansen. Apesar de nao ter participado da |
Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em seu pais, Alemanha, Koch
publicara um artigo, trés meses antes da referida Conferéncia, onde criticava as
medidas implementadas na Noruega.”? Para Koch, a diminuicdo do numero de
doentes de lepra na Noruega ndo era suficiente para a aclamacdo do modelo
noruegués de combate a doenca, como ideal, pois, para ele, os nUmeros seriam
apenas numeros, ndo representariam a cura da lepra.?® Robert Koch também
criticara a enorme responsabilidade estatal na construcdo e manutencdo de seus
leprosarios, para ele, o Estado ndo deveria arcar com todas as despesas
decorrentes do combate a lepra.

Apesar das discordéancias, em relacao ao isolamento dos doentes de lepra, 0
modelo noruegués de combate a doenca foi, a partir das duas primeiras
Conferéncias Internacionais de Lepra, aclamado como a melhor maneira de se
combater a propagacado da lepra. Para Bechler, a experiéncia e os resultados
epidemioldgicos apresentados pela Noruega, juntamente com a figura legitimada de

Armauer Hansen, foram decisivos para esta aclamacao.

1.2 As Conferéncias Internacionais de Lepra e aiins tituicdo do Isolamento.

A organizacdo de Conferéncias Internacionais Sanitarias era uma pratica
comum entre as nagcdes europeias e seus empreendimentos imperialistas, no século
XIX. A redescoberta da lepra e de outras doencas, como a cOlera, por exemplo, nas
possessdes coloniais europeias, fomentou a criagdo de conferéncias anuais para a
contencdo dessas enfermidades.?® Porém, o panico suscitado pela lepra, segundo

Pandya, estaria relacionado a relacdo da doenca ao grau de civilizacdo de um povo

humana de tratar os doentes de lepra, além de ter apresentado uma alternativa de isolamento em leprosarios
menos onerosa para o Estado que a do governo da Noruega.

> BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do gue o isolamento em questdo. Op. Cit. pp. 190-192.

> 1dem. Ibidem. p. 191.

Y PANDYA, Shubhada S. The First International Leprosy Conference, Berlin, 1897: the politics of segregation. In:
Historia, Ciéncias e Satide — Manguinhos. Vol. 10. Suplemento 1. 2003. p. 162
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e a questdes raciais. Os europeus tinham conhecimento da presenca da lepra na

Asia, mas a associavam ao suposto “atraso colonial” dos asiaticos:

For example in 1862, an authoritative medical journal in England opined that
the countries of Asia continued to be infested by leprosy, “to a greater or
less extent, generally speaking, in proportion to the physical and moral
degradation of their people”.®

Ironicamente, afirma Pandya, essa suposta superioridade europeia e seu
elevado grau de civilizacdo, presente na década de 1860 foi substituida pelo panico,
em 1889, com a morte do Padre Damido, que se tornara leproso, nas ilhas de
Molokai. A suposta imunidade europeia em relacdo a lepra estava ameacada pelo
contato com o0s povos nativos das colbnias, considerados propagadores em
potencial da moléstia.

Segundo Sournia e Ruffie, ndo € possivel datar nem precisar quando e como
surgiram as primeiras apari¢cdes da lepra no Ocidente. Porém, a relacdo entre lepra
e Oriente esta presente em boa parte das explicacbes acerca do surgimento da

doenca na Europa:

Ela parece ter existido muito antes da era cristad na india e talvez na China.
O primeiro texto que a evoca com seguranca € o Sushruta Sambhita, escrito
na India cerca de 600 anos antes de Cristo. A partir dai, a lepra teria
atingido todo o Sudeste asiatico, a Indonésia e o Leste do Japdo. Os
guerreiros de Dario e de Alexandre té-la-iam levado em direc¢éo ao Oeste e
ao Préximo Oriente. Os Fenicios teriam assegurado a sua expansdo em
todo o circuito do Mediterraneo, mas foram as legides romanas que a teriam
feito penetrar no coracdo da Europa; mais tarde teria sido reforcada pelas
invasdes arabes e depois pelos cruzados regressados de Jerusalém.?®

Durante o periodo colonial moderno, a grande movimentacdo de pessoas
cruzando os oceanos indico e Pacifico, especialmente de trabalhadores estrangeiros
da India, China e Jap&o, reacenderam o medo de uma possivel disperséo da lepra
pelo Ocidente. Segundo Rod Edmond, uma moderna versdo sobre a doenca foi
produzida no século XIX, alicercada em discursos médicos, raciais e religiosos.?’

Os chineses seriam os grandes disseminadores da lepra pelo mundo. De
acordo com italo Tronca, “torrentes de informacgédo sobre a lepra, sua presenca e

> PANDYA, Shubhada S. The First International Leprosy Conference, Berlin, 1897: the politics of segregation.
Op. Cit. p. 162.

® SOURNIA, Jean-Charles; RUFFIE, Jacques. As Epidemias na Histéria do Homem. Op. Cit. p. 131-132

7 EDMOND, Rod. Leprosy and Empire: A Medical and Cultural History. Op. Cit.
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disseminagéao, estavam sendo propagadas mundialmente”, ao final dos anos de
1880 e inicio dos anos 1890.?% Havia, segundo ele, um consenso de que a doenca
tomaria propor¢cdes pandémicas, o que nao ocorreu. Porém, o medo suscitado pela
lepra alimentou a imagem do “perigo amarelo” referente aos povos orientais,
especificamente, os chineses. O “perigo amarelo” ndo estava somente associado a
lepra, mas sim a um discurso racial que ordenava os chineses, e demais orientais,
como inferiores, supersticiosos, e inddceis a civilizacdo moderna. Neste ponto, tanto
Tronca quanto Pandya reforcam a clara oposicdo entre a cultura ocidental,
considerada superior, e a cultura oriental, representada como atrasada,
supersticiosa, imoral, sendo o coolie?®>, neste momento, 0o maior inimigo da
civilizacdo ocidental.*

Mas, como o isolamento compulsorio dos doentes de lepra em leprosarios
fora investido de cientificismo a ponto de ser adotado por varios paises ao longo do
século XX? Tal medida profilatica fora forjada nas Conferéncias Internacionais de
Lepra, a partir de 1897, em Berlim. Neste sentido, analisar as decisdes
estabelecidas nas Conferéncias Internacionais de Lepra nos dara um panorama
dessa discussdo internacional acerca da doenca e dos doentes, além de
proporcionar um maior entendimento sobre a instituicdo do isolamento compulsério
dos leprosos, ao final do século XIX, e sua posterior derrocada, na segunda metade

do século XX.

1.2.1 Primeira Conferéncia Internacional de Lepra, Berlim, 1897.

O isolamento moderno dos leprosos foi instituido cientificamente a partir da 12
Conferéncia Internacional de Lepra, realizado em Berlim, em 1897. Neste momento,
uma vez que a cura da doenca era algo improvavel, foram debatidas diversas
formas de se promover o isolamento dos doentes de lepra, considerado, ao final da

Conferéncia, toleravel, mas ndo uma medida obrigatéria.**

28TRONCA, ftalo. As Mascaras do Medo: Lepra e aids. Sdo Paulo: FAPESP, 2000. p. 40

*Termo utilizado para designar trabalhadores bracais oriundos da Asia, principalmente China e india, durante
o século XIX e inicio do XX.

*para mais informacgdes: PANDYA, Shubhada S. The First International Leprosy Conference, Berlin, 1897: the
politics of segregation. In: Histdria, Ciéncias e Saide — Manguinhos. Vol. 10. Suplemento 1. 2003. pp. 161-177;
TRONCA, italo. As Mascaras do Medo: Lepra e aids. S3o Paulo: FAPESP, 2000. 157p.

*'PANDYA, Shubhada S. The First International Leprosy Conference, Berlin, 1897: the politics of segregation. In:
Historia, Ciéncias e Satide — Manguinhos. Vol. 10. Suplemento 1. 2003. p. 175.
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Dois modelos de isolamento teriam se destacado: o proposto pela Noruega,
representado por Armauer Hansen, e o proposto pela Alemanha, apresentado por
Robert Koch.*

O modelo aleméo de combate a lepra foi desenvolvido em suas col6nias
africanas, nas ultimas décadas do século XIX. Diferentemente da Franca, Inglaterra
e Noruega, a Alemanha teria desenvolvido uma forma especifica de tratar os seus
leprosos. Em 1890, o governo alemao teria enviado as suas colonias uma comitiva
meédica, chefiada por Koch, com o intuito de mapear os casos da doenca na regiao,
além de fornecer solugbes que se adequassem aos interesses sociais das colbnias e
aos interesses econémicos da metrépole.

O modelo Alemé&o, proposto por Robert Koch e sua comitiva, baseava-se no
isolamento dos doentes de lepra em leprosarios que deveriam ser auto-sustentaveis,
além de prezarem pelo respeito as diversidades soécio-culturais dos pacientes
internados. Segundo Reinaldo Bechler, nos leprosérios africanos, os doentes eram
separados pelo sexo e também pela etnia, assim como a alimentacao deveria estar
adequada aos habitos, as necessidades e aos gostos dos internos. Bechler observa
que, ap6s sete anos de funcionamento do Leprosario de Bagamoyo, em Togo,
nenhuma fuga havia sido registrada. A vigilancia dos doentes, inclusive, era feita
com a ajuda de um interno que foi eleito como auxiliar do guarda responsavel pelo
leprosério.*

As visitas também eram permitidas, sendo autorizada a permanéncia de maes
ou conjuges de pacientes na instituicdo, com o intuito de melhorar a vida dos
doentes internados, assim como para garantir a permanéncia dos mesmos no
isolamento, diminuindo as possibilidades de fuga. Ao que parece, o isolamento dos
leprosos nas colonias alemaes teria assumido um carater mais humanitario que os

apresentados em outras na¢des, como a Inglaterra, a Franca e a propria Noruega.**

32 . . . . . N . . .
Robert Koch foi um dos fundadores da microbiologia e dos estudos relacionados a epidemiologia das
doencas transmissiveis.
33 ~ .. .
A escolha de um doente para atuar na funcdo de guarda ou de “vigia” dos doentes de lepra foi adotado
também no Brasil, nos Hospitais-Col6nia.
34 . . AL ‘. .
De acordo com Reinaldo Bechler, para os ingleses, o controle da lepra em suas col6nias era “muito mais uma
questdo de policia do que de medicina”. As instituicdes construidas seriam baseadas, inclusive, no modelo
pandptico de Bentham.
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Na medida do possivel, esses leprosarios deveriam ser autossustentaveis.
Foram implantadas atividades agricolas e pecuérias, tanto para manter os doentes
ativos fisicamente, como para onerar o minimo possivel o Estado Alemao.*

Em 1896 as atencbes contra a lepra se voltam para a regido de Memel,
cidade portuaria na Prussia. A Alemanha passaria a tratar da doenca em seu proprio
territério. Robert Koch fora enviado a Memel com o intuito, novamente, de mapear
0s casos da doenca, propor solucdes e orientar a construcdo de um leprosario. Em
trés anos, em julho de 1899, fora inaugurado o Lar dos Leprosos de Memel, com
aposentos para 16 doentes, ampliando sua capacidade, posteriormente, para 22
internos. Os mesmos principios observados nos leprosarios africanos poderiam,
segundo Bechler, ser observados no Lar dos Leprosos: respeito aos doentes, além
de um baixo custo de manutencdo para o Estado, que seria responsavel pela
construgdo da instituicdo e pela manutencdo dos médicos (apenas dois) e pelos
gastos operacionais que ndo pudessem ser supridos pela producdo dos proprios
internos. Os demais gastos teriam sido divididos com uma congregacao evangélica,
que ficou responsavel pela manutencédo da estrutura fisica, pelo cuidado com os
pacientes e pela administracdo geral.*®

JA o modelo noruegués de isolamento dos doentes de lepra baseava-se,
segundo Bechler, em um suposto sistema democratico, onde os doentes teriam a
opcao de se isolarem em domicilio ou em leprosarias. Tal modelo teria sido o
apresentado nas duas primeiras Conferéncias Internacionais de Lepra, Berlim —
1987 e Bergen — 1909 e referendado como a melhor alternativa profilatica de
combate a lepra.

O modelo noruegués baseava-se em um sistema voluntario de isolamento,
baseado em uma série de medidas sanitarias de carater educativo, que tinham o
objetivo de compartilhar com diversos setores da sociedade as medidas de combate
a lepra. Neste sentido, ainda em 1830, medidas politicas e sanitarias foram
implementadas para tentar diminuir a incidéncia da lepra na Noruega. O governo
noruegués investiu na formacdo de médicos especialistas em leprologia, com o

objetivo de se construir um conhecimento técnico e cientifico sobre a doenca que

*> 0 modelo adotado pelo Brasil, de construgdo e organiza¢do dos seus leprosarios, de certa forma, sofreu
influéncia tanto do modelo noruegués, quanto do modelo alemao.

%® BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do que o isolamento em questdo: Ciéncia, poder e interesses em
uma analise das duas primeiras Conferéncias Internacionais de Lepra — Berlim 1897 e Bergen 1909. Op. Cit. pp.
182-184.
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resultou, no final da década de 1840, nos primeiros trabalhos cientificos,
reconhecidos, sobre a lepra. Estes trabalhos, de autoria de Daniel Danielsen e Carl
Boeck®, afirmavam que a cura para a doenca ainda era uma realidade muito
distante, o que reforcava a teoria do isolamento. A0 mesmo tempo, um censo
leprolégico foi realizado no pais, com o intuito de tomar conhecimento da real
extensdo da doenca. Este censo, que durou mais de uma década, levou os médicos
a conhecerem as condi¢cdes sanitarias dos escandinavos. Fora criado o cargo de
Médico Distrital, responsavel pela saude e pelo bem-estar de uma determinada
regido, porém, segundo Bechler, sua principal fungcédo era a de controlar mais de
perto os casos de lepra.*® O combate & doenca seria responsabilidade do Estado. O
doente representaria uma “perda econdémica” para a sociedade.*

ApoOs meio século de politicas de combate a doenca, a Noruega apresenta
para 0 mundo uma significativa redu¢do no nimero de doentes de lepra: como ja
fora dito anteriormente, dos quase trés mil doentes internados em leprosarios, teriam
restado algumas centenas.*® Esta diminuicdo epidemiolégica néo pdde ser explicada
durante as primeiras Conferéncias. Porém, os resultados, os numeros falavam por si
s6. A Alemanha nao pb6de apresentar dados positivos que balizassem o seu modelo
de isolamento, pois as medidas aplicadas em suas colbnias e em Memel ainda eram
muito recentes. Ainda segundo Bechler, a figura de Armauer Hansen teria
influenciado a decisdo dos conferencistas em ratificar o isolamento compulsorio dos
doentes. Segundo o autor, apds a descoberta do bacilo da lepra, em 1874, Hansen
teria gozado de amplo prestigio dentre os leprologistas, além de ter sido um dos
responsaveis pela direcdo do plano de combate a lepra na Noruega, como
assistente de Daniel Danielsen, ainda na década de 1870.

E importante ressaltar que a politica segregacionista da Noruega estava
alicercada, em parte, na suposta hereditariedade da doenca, defendida por
Danielssen. Neste sentido, o isolamento seria a solugcédo para a endemia, uma vez

que, isolados todos os doentes de lepra, e inibindo a sua reproducéo, cessava-se a

> Em 1847 Daniel C. Danielssen e Carl W. Boeck publicam Sobre a Lepra, o primeiro trabalho cientifico,
reconhecido, sobre a lepra. Ambos os autores foram responsdveis pela classificacdo da doenca em lepromatosa
(tipo maligno) e nervosa (tuberculdide, benigno).

% BECHLER, Reinaldo Gulherme. Muito mais do que o isolamento em questdo: Ciéncia, poder e interesses em
uma analise das duas primeiras Conferéncias Internacionais de Lepra — Berlim 1897 e Bergen 1909. Op. Cit. p.
187.

**1dem. Ibidem. p. 189.

“*1dem. Ibidem. p. 188.
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cadeia de transmissdo da doencga. Porém, ap0s a descoberta do micro-organismo
causador da doenca, o Mycobacterium leprae, a teoria da transmissibilidade da
doenca de individuo doente para individuo sadio ganha for¢ca, mas nao diminui a
importancia dada a politica de isolamento. Laurinda Maciel, em sua tese de
doutorado, apresenta vozes discordantes em relacdo ao isolamento dos leprosos.
Segundo a autora, o leprologista colombiano Juan de Dios Carrasquilla, presente na
[2 Conferéncia Internacional de Berlim defendia a tese de que o isolamento dos
doentes de lepra ndo tinha nenhum embasamento cientifico, pois, outras doencas
transmissiveis e tdo graves quanto a lepra — como a tuberculose e a sifilis — nédo
eram alvo de politicas segregacionistas.*' Pandya também apresenta outras vozes

discordantes do isolamento obrigatério dos doentes de lepra:

india, with the largest leprosy problem, was inevitably the ‘absent presence’
at Berlin. Despite not having sent official delegates, the colonial and British
governments had an able apologist in Phineas Abraham, who pointed out
the disadvantages of forcible segregation. No fewer than sixteen legislative
acts had been passed to contain leprosy in the British Empire, but the results
were doubtful, he said. In South Africa, attempts to banish patients to an
island had led to concealment of the disease by the sufferers and their
relatives. Abraham was shrewd enough not to baldly question the
contagionist doctrine, but he did make bold to urge that knowledge on
etiology being ‘far from complete’, it was unjustifiable to ‘dogmatically’ base
conclusions and policies on it.*?

Apesar dessas vozes dissidentes, o isolamento compulsério apresentado pela
Noruega, através da figura de Armauer Hansen, ndo encontrou um equivalente que
pudesse desacredita-lo. Pelo contrario, a falta de outra solucéo para o problema da
lepra imbuiu a segregac¢éo dos leprosos, uma pratica milenar, de um carater médico-
cientifico que afirmava ser esta a Unica e “eficaz” medida de combate a doenca.

De acordo com Alice Cruz, a aceitacdo do modelo noruegués de combate a
doenca estava relacionada a “apreensdo publica europeia face a lepra”, temerosa
gue a doenca retornasse ao continente ou pusesse em risco a expansao imperialista

verificada no século XIX. A lepra seria considerada um “perigo imperial”, tipica dos

o MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o lazaro a liberdade”: uma histéria das politicas
publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). 2007. Tese (Doutorado em Histdria Social) — Universidade
Federal Fluminense, Rio de Janeiro. Posteriormente, na primeira metade do século XX, a tuberculose também
foi alvo de uma politica de isolamento. E a sifilis, apesar de ndo ter suscitado o isolamento, como ja foi dito
anteriormente, a partir de 1920, passou a compartilhar com a lepra da mesma legislagdo e Inspetoria.

2 PANDYA, Shubhada S. The First International Leprosy Conference, Berlin, 1897. Op. Cit. p. 173.
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territérios colonizados, de clima tropical.** Cruz ainda indica a morte do Padre
Damido, em 1889, apdstolo dos leprosos, de origem belga, que teria contraido a
lepra na ilha de Molokai, no Havai, para onde teria ido como missionario europeu,
como “determinante para o reaparecimento dos fantasmas da lepra”.** Sua morte,
segundo Cruz, diluiu as fronteiras entre o corpo do colonizador — europeu, civilizado,
superior — e o corpo do colonizado — nativo, primitivo, inferior.*> A certeza da
suscetibilidade do ocidente, do europeu a lepra, teria feito disparar o alarme
internacional contra a doenca, resultando na consagracao da teoria do contagio da
lepra e do isolamento compulsério dos leprosos como medida profilatica mais eficaz
para a época.*® Para Cruz, a escolha do modelo noruegués de combate & lepra,

deveu-se mais a fatores de ordem politica que a critérios cientificos.*’

1.2.2 Segunda Conferéncia Internacional de Lepra, Bergen, 1909.

A 22 Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em Bergen, em 1909,
Noruega, e presidida por Armauer Hansen, reforgcou, mais uma vez a necessidade
do isolamento, recebendo apoio de paises, como Alemanha, Irlanda, Suécia e
Noruega. Tal isolamento deveria ser “humanitario” e em local que o acesso dos
familiares fosse facilitado.

A Conferéncia de Bergen também recomendou o exame periodico dos
comunicantes, ou seja, dos familiares e demais pessoas que tiveram contato intimo
e prolongado com qualquer doente de lepra, além da separacéo imediata dos filhos
sadios de seus pais leprosos. Nesta segunda Conferéncia, chegou-se a conclusao,
apos a apresentacdo de estudos clinicos sobre a doenca, de que a lepra ndo era
uma doenca incuravel, contradizendo a pessimista opinido da Conferéncia anterior,
gue infligia aos doentes a certeza da incurabilidade e da morte lenta. Apesar da
auséncia de um medicamento especifico no combate a lepra, havia a esperanca de

que a cura médica poderia ser alcancada.

= CRUZ, Alice. A lepra entre a opacidade do véu e a transparéncia do toque. Intersticios de sentido na ultima
leprosaria portuguesa. 2008. Dissertacdo ( Mestrado em Sociologia) — Faculdade de Economia — Universidade
de Coimbra, Coimbra. p. 64.

*Idem. Ibidem. p. 64

**|dem. Ibidem. pp. 64-65.

*®|dem. Ibidem. pp. 61-67

*|dem. Ibidem. p. 67.
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Foi a partir desta Conferéncia que comecou a ser moldado o tripé de combate
a lepra, formado pelo leprosario — responséavel pelo isolamento dos leprosos; do
dispensério — destinado ao controle dos comunicantes, especialmente familiares que
mantiveram contato prolongado com o doente, com 0 objetivo de estabelecer
diagnosticos precoces da doenca; e o preventdrio, que deveria abrigar os filhos
sadios dos doentes de lepra. Tal modelo fora o implantado no Brasil, porém, com

algumas deficiéncias, como sera observado nos proximos capitulos desta tese.

1.2.3 A Terceira Conferéncia Internacional de Lepra, Strasburg, 1923.

A 32 Conferéncia realizou-se em Strasburg, na Franca, em 1923, sob a
presidéncia do leprologista francés Jeanselme. Tal conferéncia ratificou as medidas
acertadas nas reunides anteriores, trazendo como novas recomendacdes, a criacdo
de leis de combate a doenca que obedecessem as especificidades de cada pais,
além de recomendar que todos os paises representados na Conferéncia, proibissem
a entrada de leprosos estrangeiros em seu territorio, como uma forma de conter a
propagacéo da doenca.

A Conferéncia também ressaltou a necessidade de “fazer sentir as

populacBes que a lepra é uma moléstia contagiosa™®

, pois, segundo Orestes Diniz,
pairava no espirito publico muitas duvidas acerca da transmissdo da doenca. Devido
ao longo periodo de incubacéo da lepra, sua lenta evolugcdo, muita gente nao
acreditava em sua contagiosidade. Esta duvida também pairava sobre a classe
médica, que se dividia entre os que acreditavam ser a lepra contagiosa e 0s que
apostavam na hereditariedade da doenca. Neste sentido, o Congresso de Strasburg
se posicionou a favor da contagiosidade, recomendando que campanhas de
educacgdo sanitaria fossem realizadas com o intuito de destruir qualquer outra nogéo
acerca da transmisséo da doenca.*®

Segundo Laurinda Rosa Maciel, o indice de participacdo de leprologistas de
varios paises foi bastante elevado, o que pode ser explicado pelo crescimento da

especialidade médica e do acumulo de conhecimento cientifico acerca da doenca

*® DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. (Evolugdo e Aplicagdo no Brasil). Rio de Janeiro: Academia Brasileira de
Medicina Militar, 1960. p. 27.
* |dem. Ibidem.
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nos Ultimos anos.”® Maciel cita o exemplo do Brasil que, em 1923 ja possuia um
orgao responsavel pelo combate a lepra — a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e
Doencas Venéreas, criada em 1920.**

Ainda de acordo com Maciel, nesta Conferéncia o isolamento dos doentes
ganhara um tom mais ameno, recomendando que o mesmo nao era fundamental
nos paises onde a incidéncia da lepra ndo fosse endémica. Por outro lado, nas
regides onde a doenca apresentasse indices de endemicidade, o isolamento deveria
ser praticado, porém, de forma mais humanitaria, de preferéncia domiciliar para
evitar o desajustamento dos lares.

Em dezembro de 1923, ap0s a realizacédo da 32 Conferéncia, foi aprovado o
novo Regulamento do Departamento Nacional de Saude Publica, que determinava o
isolamento compulsorio dos doentes de lepra em domicilio ou em hospitais
especializados em lepra.>® Estes Ultimos seriam destinados aos doentes que n&o
possuiam condi¢Bes financeiras para manter as recomendacdes sanitarias da
Inspetoria de Profilaxia da Lepra. Apds o 4° Congresso essas recomendacdes serao
alteradas e o isolamento nosocomial sera obrigatério para 0os casos contagiosos da

doenca.
1.2.4 O IV Congresso Internacional de Lepra, Cairo, 1938

Em 1938, realizou-se na cidade do Cairo o 4° Congresso Internacional de
Lepra, presidido por Victor Heiser. O isolamento dos doentes foi mantido como
medida profilatica, porém, este deveria ser aplicado de forma especifica para cada
caso da doenca: os chamados “casos abertos” e “casos fechados”. Os “casos
abertos” seriam os chamados “lepromatosos”, “malignos”, de alta contagiosidade,
logo, representariam maior perigo a saude publica. Neste caso, recomendava-se o
isolamento compulsério em leprosarios, em domicilio (considerado ineficaz pelos
meédicos), ou em vilas (uma alternativa aos leprosarios, considerados onerosos). Os
“casos fechados” representariam o tipo “tuberculéide”, “benigno”, menos

contagiante. Para estes, o isolamento ndo seria compulsério, mas os doentes

*® MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o lazaro a liberdade”: uma histdria das politicas
publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). Op. Cit. p.207

> 1dem. Ibidem. p. 208.

>2 1dem. Ibidem. p. 209.

>3 BRASIL. Decreto lei n® 16.300, de 31 de dezembro de 1923.
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deveriam ser submetidos a vigilancia e ao tratamento médico. Percebe-se ai, uma
maneira de tentar atenuar o rigor do isolamento, que, segundo Laurinda Maciel,
seguindo recomendacfes, mais uma vez, de que este fosse feito de forma “mais
humana, cientifica e racional”.>*

Um dos principais pontos discutidos neste Congresso foi a questdo da
classificacdo da lepra. Esta ja era uma discussao antiga entre os leprologistas e, na
medida em que o0s estudos cientificos acerca das manifestacbes da lepra
aumentavam, mais a classificacdo da doenca era questionada. Uma modificacéo
nesta classificagdo influenciaria diretamente na decisdo de isolar ou ndo um
doente.> Neste sentido, leprologistas sul-americanos, especialmente os brasileiros
representados por Eduardo Rabello e seu filho, Francisco Eduardo Acioli Rabello,
propuseram que, a classificacdo antiga — que dividia os casos em lepromatosos
(maligno) e tuberculdides (benigno) — fosse acrescido o tipo indeterminado, uma
forma inicial da doenca, que poderia evoluir tanto para o tipo tubercul6ide, quanto
para o tipo lepromatoso. A proposta sul-americana fundamentava-se na dificuldade
em se estabelecer um diagndstico preciso quanto a forma da doenca em seu estagio
inicial, fato agravado pela dificuldade que alguns profissionais de saude tinham em
realizar exames laboratoriais para comprovacdo do diagnéstico. Porém, a nova
classificagdo nédo foi aceita no Congresso do Cairo, sendo mantidas apenas, as
formas lepromatosas e tuberculdides.

De acordo com Orestes Diniz, a “tbnica da Conferéncia do Cairo foi o

isolamento™®

, ainda considerado a melhor profilaxia da lepra, muito embora a
questdo da reabilitacdo social do doente de lepra também ter sido um ponto

discutido, visando possiveis altas nos leprosarios.

> MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o lazaro a liberdade”: uma histéria das politicas
publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). Op. Cit. p. 212

>0 tipo Indeterminado, ou Incaracteristico, seria considerado a chave para a interceptacdo da cadeia de
transmissdao da doenga. Como esse tipo de lepra poderia evoluir para o tipo lepromatoso ou tuberculéide, ou
mesmo regredir espontaneamente, colocar os tipos indeterminados sob o tratamento precoce, no minimo,
inibiria sua evolugdo para o tipo contagioso, ou lepromatoso.

> DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. (Evolugdo e Aplicagdo no Brasil). Op. Cit. p. 29.
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1.2.5 A ll Conferéncia Pan-Americana de Lepra, Rio de Janeiro, 1946.

Entre o Congresso do Cairo e o realizado em Havana, em 1948, realizou-se
no Rio de Janeiro, em outubro de 1946, a Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra.”’
A Conferéncia compareceram delegacdes de 19 paises, representados por sessenta
e dois delegados (designados pelos Governos dos paises americanos) e cento e
trinta representantes (indicados pela ReparticAo Sanitaria Panamericana, pela
Sociedade Internacional de Leprologia e pelos institutos oficiais e instituicdes
particulares que foram convidados a participarem da Conferéncia). Os paises
participantes, além do Brasil, claro, foram: Argentina, Bolivia, Canada, Chile,
Colémbia, Costa Rica, Cuba, Equador, Estados Unidos, Guiana Francesa, Guiana
Inglesa, Inglaterra, México, Nicaragua, Panamda, Paraguai, Peru, Republica
Dominicana, Trinidad e Venezuela. A Conferéncia fora dividida em trés
temas/comissfes centrais, aos quais deveriam ser apresentados os trabalhos das
delegacbes participantes: 1) Epidemiologia; 2) Classificacdo; e 3) Terapéutica. Ao
final da Conferéncia, as comissbes apresentaram cada uma, um relatério com as
conclusdes obtidas acerca das suas respectivas discussoes. >

As principais discussdes ficaram por conta da Classificacdo Sul-Americana da
Lepra e dos resultados obtidos com o uso das sulfonas nos leproséarios de Carville,
nos Estados Unidos, e no Padre Bento, em S&o Paulo.

A proposta da nova classificacdo defendida, principalmente, por leprélogos
brasileiros e argentinos, e liderada pelo leprélogo brasileiro Eduardo Rabello, em
1938, na Conferéncia do Cairo, foi responsavel por uma reorientacdo da profilaxia,
epidemiologia, progndstico e terapéutica da lepra. A partir da Il Conferéncia, a
classificacdo Sul-Americana passou a ser adotada pelos paises americanos e,
posteriormente, foi referendada pelo V Congresso Internacional de Lepra, realizado
em Havana, em 1948. Tal classificacdo, como fora dito anteriormente, propunha a
discriminacdo de trés tipos de lepra: Lepromatosa (L), Incaracteristica ou

Indeterminada (l) e Tuberculbide (T). Cada um dos tipos apresenta forma clinica

>’ A | Conferéncia fora realizada em 1922, também no Rio de Janeiro. Fora acordado que as proximas
conferéncias se realizariam a cada quatro anos. Porém, a Il Conferéncia so se realizara em 1946.

> Regimento da Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra. Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 14, n2 4, 1946.
pp. 53-56.
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especifica, o que influenciaria diretamente em questdes como profilaxia —
necessidade ou n&o do isolamento — e terapéutica.®

A forma Lepromatosa representaria 0s casos mais severos da doenca, com
grande estabilidade, apresentando lesdes na pele, mucosas, nervos e outros 0rgaos.
Considerado o tipo contagiante por exceléncia. O tipo Incaracteristico, em geral,
seriam 0s casos benignos da lepra e relativamente instaveis. Apresenta lesdes
cutdneas e nervosas definidas. A contagiosidade seria eventual. Ja o tipo
Tubercul6ide, representaria os casos benignos da doenca, com grande estabilidade.
Eram considerados praticamente como ndo contagiantes. Em alguns casos, 0s
chamados tuberculdides reacionais ou agudos, a forma clinica da doenca poderia
evoluir para o tipo lepromatoso.

O diagnéstico preciso da doencga, qual a sua forma, deveria ser obtido através
do teste da lepromino-reacdo®, além do exame clinico feito por um leprologista.
Para o tipo lepromatoso, o resultado do teste deveria ser negativo, indicando falta de
resisténcia ao bacilo. Nestes casos, o0 isolamento era obrigatério, e o controle dos
comunicantes deveria ser mais rigoroso, uma vez que a contagiosidade nesses
casos era mais alta. Os doentes com o tipo tuberculéide apresentariam uma grande
positividade, indicando alta resisténcia ao bacilo de hansen, o que os caracterizam

como ndao-contagiantes. Nestes casos, 0s exames dos comunicantes ndo eram

>° Relatério da Comiss3o do Tema Classificagdo. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 14, n? 4, 1946. pp.
354-344.

0 A lepromino-reacdao ou reacdao de Mitsuda é uma suspensdo de bacilos de Hansen mortos pelo calor,
extraidos mecanicamente de hansenomas de pacientes virgens de tratamento ou de tecidos de tatus
infectados. O nome Mitsuda é originario de Kensuke Mitsuda, primeiro médico a relatar os estudos com a
suspensdo do Mycobacterium leprae, em 1923, no Congresso de Strasburgo. A lepromina, ou mitsudina, deve
ser empregada intradermicamente, na dosagem de 0,1 cc. O teste revela a capacidade de resisténcia do
organismo humano a lepra. A injecdo de mitsudina pode provocar uma reagdo precoce, que é lida 48 horas
apods a inoculacdo dessa suspensdo, e uma reacdo tardia, que é denominada reacdo de Mitsuda. Em
hansenianos e em seus comunicantes, a leitura da reacdo de Mitsuda é feita quatro semanas apds a inoculagao
da mitsudina, mas em ndao-comunicantes de hansenianos a reagao tardia a injecdo de mitsudina pode levar
mais tempo para se expressar clinicamente. A auséncia de resposta clinica é denominada reagdao negativa,
enquanto que uma infiltragdo franca, papula ou nédulo com mais de 3 milimetros de didmetro, é denominada
reagao positiva, a qual pode ser + (3 a 5 mm), ++ (mais de 5 mm) e +++ (infiltracdo nodular ulcerada). Uma
infiltragdo discreta com menos de 3 milimetros de diametro é considerada duvidosa (). A reagdo de Mitsuda é,
regra geral, permanentemente negativa em individuos com hanseniase lepromatosa (hoje, virchowiana),
predominantemente positiva em individuos com hanseniase tuberculéide e freqlientemente negativa em
pacientes dimorfos (ou Boderline, estabelecido com a Nova Classificagdo, no Congresso de Madrid, em 1953,
refere-se aos casos malignos, muito instaveis). Nos pacientes com hanseniase indeterminada, a distribuicdo das
respostas positiva e negativa varia de acordo com a amostra estudada, como conseqiiéncia da propor¢do de
pacientes que, potencialmente, pode evoluir para o tipo virchowiano ou para o tipo tuberculdide de
hanseniase. O importante, porém, é que os pacientes com hanseniase indeterminada que sdao Mitsuda-positivo
ndo evoluem para o tipo virchowiano da doencga. Maiores informagGes: BEIGUELMAN, Bernardo. Genética e
Hanseniase. In: Ciéncia & Saude Coletiva, 7(1): 117-128, 2002.
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urgentes. Ja o tipo Indeterminado poderia apresentar tanto uma reacdo negativa
quanto uma reac¢do positiva, o que indicava que a forma clinica poderia evoluir para
o tipo lepromatoso ou para o tuberculéide. Nestes casos, 0os exames dos
comunicantes deveriam ser periodicos e o tratamento iniciado o mais rapidamente
possivel, pois, as chances de evolucdo para a forma lepromatosa seriam
reduzidas.®*

Quanto aos resultados apresentados pelo uso das sulfonas no Leprosario de
Carville, nos Estados Unidos e no Leprosario de Padre Bento, em Sao Paulo, a
Comissdo de Terapéutica reconheceu a eficacia do novo tratamento nos casos
lepromatosos, porém, observou, com cautela, que o tempo em que 0 uso das
sulfonas estava em observacdo ainda era muito curto para que as mesmas fossem
aprovadas como agentes quimioterapicos na terapéutica da lepra. O tratamento com
0os Oleos chalmugricos foi mantido, tendo a comissdo recomendado o uso
concomitante destes e das sulfonas nos pacientes lepromatosos, para efeito de
comparacao e observacado.®

Como se pode perceber, as contribuicdes dos leprélogos sul-americanos, em
especial os brasileiros, foram de fundamental importancia para os novos rumos da
profilaxia da lepra, principalmente no que se refere as politicas de isolamento dos
doentes. Compreendendo-se que a lepra poderia apresentar formas nao
contagiantes, o isolamento passaria a ser seletivo. Aléem do que, nos casos
Incaracteristicos ou Indeterminados, um rapido diagnéstico diminuiria a possibilidade
da evolucdo para a forma lepromatosa, consequentemente, reduzir-se-iam as
chances de novos contagios. Estas contribuices seriam a base para as politicas de
combate a lepra a partir da década de 1950, principalmente apos a comprovacao da

eficacia do tratamento sulfénico e das “altas hospitalares”.®®

o1 DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. p. 49.

%2 Relatério da Comiss3o de Terapéutica. In: Revista Brasileira de Leprologia.Vol. 14, n2 4, 1946. p. 345

® As altas hospitalares, na verdade, correspondiam a transferéncias para Dispensarios. Ou seja, o paciente
internado nos leprosarios, ao apresentar melhora consideravel com o tratamento das sulfonas, era liberado do
internamento, porém, deveria continuar o tratamento nos Dispensarios até a obtencdo da alta definitiva. A
regulamentacdo dessas transferéncias sera discutida no préximo capitulo.
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1.2.6 O V Congresso Internacional de Lepra, Havana, 1948.

O 5° Congresso Internacional, realizado em Havana, em abril de 1948, contou
com a participacdo de representantes de 36 paises. As discussfes do Congresso
foram divididas em cinco temas centrais: Epidemiologia e Controle, Terapéutica,
Classificacdo e Nomenclatura, Investigacao cientifica, e Assisténcia Social.®*

Sobre o tema referente a epidemiologia e controle da lepra, especificamente
em relacdo ao controle da doenca, o Congresso recomendou a efetivacao de trés
categorias de medidas de controle: 1) medidas de ordem médica; 2) medidas de
ordem legal; e 3) educacgéo ao publico. As medidas de ordem médica consagravam
as ja conhecidas instituicbes de combate a lepra: o leprosario, o dispensario e o
preventorio. Em relagcdo aos leprosarios, deveriam ser destinados ao isolamento
apenas dos casos contagiantes, os chamados lepromatosos. Os casos nao
infectantes, s6 deveriam ser internados por razdes sociais, econdmicas, ou outras
(muitas vezes, por razbes estéticas relacionadas ao estigma da doenca). O
isolamento domiciliar também foi aprovado, desde que estivesse de acordo com as
medidas profilaticas, sendo proibido esse tipo de isolamento em edificios.®

Observa-se a partir deste Congresso a crescente importancia dos
Dispensarios no combate a lepra em detrimento do leprosario e do isolamento,
considerados mais importantes nas primeiras décadas do século XX. Isto decorrente
do uso dos derivados das sulfonas no tratamento da lepra e das liberacdes dos
pacientes isolados dos leprosarios para tratamento nos dispensarios. Estes
deveriam ser responsaveis pela descoberta de novos casos, pela investigacao
epidemioldgica, por selecionar os casos para 0 isolamento, pelo controle e
tratamento dos casos nao isolados, incluindo os em observacdo, procedentes de
leprosarios; pelo controle dos suspeitos, dos comunicantes, e dos fugitivos; os
dispenséarios também deveriam ser responsaveis pela internagédo dos filhos sadios
dos leprosos em preventorios; pela educacao sanitaria; e pelas “altas” definitivas.

Os Preventdrios deveriam abrigar os filhos sadios dos hansenianos, porém,
de acordo com as recomendacdes do 5° Congresso de Leprologia, estes deveriam

abrigar também as criangas leprosas da forma indeterminada ou tuberculdide. Bem

*Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. In: Revista Brasileira de
Leprologia.Vol. 16, n2 03, 1948. pp. 225-243.
® Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 228.
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como, as criancas lepromatosas que, apds o tratamento com as sulfonas, obtiveram
a “alta” dos leprosarios. Esta recomendacao sé deveria ser aplicada nas instituicoes
qgue fossem dotadas de controle médico. De qualquer forma, apesar de néo estarem
isoladas em leprosarios, essas criancas deveriam ocupar um pavilhdo separado do
das demais criancas. As criangas recém-internadas deveriam, antes de se
misturarem as demais sadias, ou as doentes, passar por um periodo de isolamento
de pelo menos trés semanas.®

As medidas de ordem legal trouxeram como recomendacdo geral a revisao
periddica dos regulamentos de combate a lepra de acordo com 0S progressos
obtidos com os novos conhecimentos sobre a epidemiologia da doenca. Neste
sentido, vale ressaltar que a legislacéo brasileira de combate a lepra, um ano antes
da realizacdo deste Congresso, em 1947, através da Portaria n® 3 de 28 de fevereiro
de 1947, aprovou instrucbes para regular a concessdo de altas aos doentes
internados em leprosarios e aos tratados em dispenséarios. Tal medida sé foi
possivel devido a aceitacdo da nova classificacdo da doenca, aprovada pela Il
Conferéncia Pan-Americana de Lepra, de 1946, e ao uso dos derivados das sulfonas
em leprosérios brasileiros, como era o caso do Padre Bento, em S&o Paulo.®’

Em relagcdo as medidas de Educacgéo do Publico, o 5° Congresso recomendou
0 uso da imprensa, do radio e de folhetos explicativos divulgando a importancia do
exame médico para todas as pessoas que apresentassem qualquer doenca de pele
ou alguma alteracdo na sensibilidade cutanea. Como medida de incentivo, o publico
em geral, poderia optar em fazer os exames através dos servicos publicos de
dermatologia ou através de consultas particulares, por conta do estigma que atingia
0S que se submetiam a exames dermatoldgicos, independente do resultado destes.
A propaganda de combate a lepra deveria também chamar a atencdo do publico
para o perigo de se consultar com “charlatdes” ou “curandeiros”, além de alertar
guanto ao uso de medicamentos caseiros, que poderiam ser prejudiciais ao
doente.®

As propagandas educativas deveriam enfatizar que a lepra, apesar de ser
uma doenca infecciosa e contagiosa, era evitavel. Assim como, informar ao publico

gue somente 0s casos abertos, ou lepromatosos, necessitavam de isolamento, e

% Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 229.

%" Portaria n? 3 de 28 de fevereiro de 1947. In: Revista Brasileira de Leprologia. Servico Nacional de Lepra. Vol.
15, n2 1, 1947. pp. 39-44.

®8 Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 231.
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que este dependeria do avanco da doenca e da resposta do doente ao tratamento.
Outro dado de grande relevancia era o da curabilidade da doenga: o publico em
geral deveria ser informado que a lepra era “frequentemente curavel”, principalmente
se diagnosticada e tratada precocemente.

Outra recomendacdo interessante apresentada nas conclusdes do 5°
Congresso dizia respeito ao uso da palavra “leproso”. De acordo com a comissao de
Educacdo do publico, a palavra “leproso” ou “qualquer outro termo indesejavel”
deveria ser evitado. As propagandas educativas deveriam corrigir as interpretacdes
religiosas sobre a lepra, principalmente as que associavam a doenga ao pecado, ou
a carmas, e as interpretaces que incutiam um carater “maldito” aos doentes.®® O
argumento utilizado pelos congressistas, para explicar o combate a essas
associacOes, residia na explicacdo de que essas crencas prejudicariam e
estigmatizariam o doente, além de dificultarem a descoberta de novos casos da
doenca, pois, o temor do estigma fazia com que muitos leprosos ocultassem a
doenca que 0s acometia e evitassem o tratamento meédico. Dessa forma, 0s riscos
de novos contagios aumentavam. Os congressistas também condenaram o uso de
qualquer publicidade que fosse de encontro aos ditames médicos-cientificos em
relacdo & lepra e aos leprosos.”

Foi a primeira vez que um Congresso Internacional de Lepra recomendou
cautela no uso dessas palavras, visando combater o estigma da doenca,

considerado um entrave na luta contra a lepra:

1) Que o uso do termo “leproso” para designar o doente de lepra seja
abandonado e que a pessoa que sofra da enfermidade seja designada
“doente de lepra”.

2) Que se deve desaconselhar o uso de qualquer termo, em qualquer
idioma, que ao designar a pessoa que sofre de lepra, traga implicito
associacOes desagradavel. Sem embargo, o uso do nome ‘“lepra” deve
conservar-se como a denominacdo cientifica da doenca. Dever-se-a
tomar medidas activas tendentes a explicar ao publico, de uma maneira
completa, sua verdadeira natureza.

3) Que si o uso popular, regional, de termos menos especificos em
substituicdo ao nome cientifico “lepra” permite ao publico em geral uma
compreensdo mais clara e completa dos progressos que se
conseguiram do conhecimento, diagndstico e tratamento da doenca, tais

% Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 232.

% |dem. Ibidem. p. 232. Apesar da recomendacgdo, pouca atengao foi dada a mesma, inclusive no Brasil. Alguns
médicos passaram a evitar os termos “lepra” e “leproso”, substituindo-os por “mal de hansen” e “doentes que
sofrem de lepra”.
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termos podem ser usados na oportunidade devida, mas nunca serem
adoptados para ocultar a verdadeira natureza da afecgéo.”

Percebe-se que, apesar da recomendacao em se abandonar o termo leproso,
0 uso de outros termos seria permitido, se estes ofertassem ao publico em geral
uma compreensdao maior sobre a doenca. O préprio nome “lepra” deveria ser
mantido. O combate ao estigma ainda era muito timido, por parte dos leprologistas.
Os médicos, até entdo, acreditavam que com as altas e as curas, ou melhoras
clinicas da doenca, o medo da lepra, os estigmas, seriam dirimidos.

Em relacdo a Terapéutica o congresso reconheceu 0s avancos obtidos com o
uso dos derivados das sulfonas, porém, ndo descartou de todo o uso do 6leo de
chaulmoogra. Em relagéo as sulfonas, as utilizadas eram o Promin, a Diasona e a
Sulphetrone. As recomendac¢des do congresso versaram sobre dosagem desses
medicamentos, assim como 0s seus efeitos no organismo humano. As sulfas, por
serem potencialmente toxicas, poderiam produzir anemias no individuo submetido
ao seu uso, 0 que muitas vezes levava a interrupgédo do tratamento. Neste sentido,
recomendou-se que o uso das sulfonas deveria vir acompanhado da administracao
de ferro e de complexo de vitamina B, além do extrato hepatico e do cloreto de
tiamina.”> O uso do 6leo de chaulmoogra foi defendido, sendo enfatizado que os
sucessos e fracassos em seu uso estavam relacionados a administracdo de
dosagens erradas, ou a baixas dosagens. Recomendava-se o0 uso de altas
dosagens do 6leo, injetado pelas vias subcutanea, intramuscular e intradérmica.

Aliado ao uso das sulfonas ou dos 6leos chalmugricos, foram indicadas outras
medidas suplementares, como o tratamento da invalidez e das deformidades,
atividades fisioterapicas e laborterapicas, tratamento das manifestacdes tréficas’ e
da dor nas neurites™ agudas, tratamento das manifestacées oculares, nasais,
realizacdo de cirurgias plasticas e ortopédicas, aléem do acompanhamento
psicoldgico, social e espiritual do ambiente em que vive o doente. O relatério com as
conclusdes e as recomendacdes do 5° Congresso ndo deixa claro se essas medidas
suplementares eram de carater preventivo ou reparador, ou ambos os casos. O que

se sabe hoje é que o tratamento atual para a lepra — hoje hanseniase — trabalha,

! Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 243.
"2 |dem. Ibidem. 237.

73 Ulceras, feridas.

“ Inflamacdo de nervos. Nevrites.
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principalmente, com a prevengdo das incapacidades fisicas, por conta do seu
grande poder incapacitante.”

A comissao de Investigacdo Cientifica ressaltou a importancia das sulfonas no
tratamento da lepra, mas recomendou a continua busca de novos medicamentos,
mais eficientes e menos toxicos. Neste sentido, elaborou algumas medidas basicas
a serem seguidas para o estudo de novos medicamentos, como a administracéo do
medicamento somente em pacientes lepromatosos, moderadamente avancados,
gue nao tenham respondido ao tratamento com o 6leo de chaulmoogra, ou que néo
tenham sido tratados previamente. Os casos tuberculosos e indeterminados nao
deveriam ser incluidos por apresentarem remissdes espontaneas da doenca. Além
disso, como requisitos minimos para por em experiéncia a nova terapéutica,
recomendava-se que deveria existir uma evidéncia direta ou indireta da acao
antibacteriana do medicamento em teste sobre as micobactéricas; o medicamento
deveria produzir o minimo de desconforto ao paciente, além de nao dar lugar a
efeitos toxicos; e as evidéncias quimica e bacterioldgica de regressdo da doenca
deveriam ser observadas no prazo de doze meses.”®

Essas medidas tentavam estabelecer tanto uma uniformidade, quanto um
carater mais cientifico a investigacdo epidemiologica. Ou seja, tentavam dirimir da
histéria da medicina e, neste caso, da lepra, 0s casos em gue 0S pacientes serviram
de verdadeiras cobaias, onde os médicos e cientistas “atiravam no escuro” devido
ao pouco conhecimento em relacdo a etiologia da doenca e ao combate as
micobactérias.”” A comissdo de Classificacdo e Nomenclatura referendou a
classificagao sul-americana, aprovada na Il Conferéncia Pan-Americana e elaborada
por leprologistas brasileiros e argentinos.’

Por ultimo, a comissdo de Assisténcia Social recomendava tanto o apoio

social aos doentes e seus filhos sadios recolhidos em preventorios, quanto a

7> Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 238.

’® |dem. Ibidem. pp. 238-240.

7 0s leprosos foram, por vezes, cobaias de experimentos médicos sem fundamento cientifico. Luiz Otavio
Ferreira narra um caso em que um paciente de lepra internado no Hospital dos Lazaros no Rio de Janeiro teria
sido picado por uma cobra, com a sua autorizagao, no intuito de testar a eficacia do veneno contra a doenca.
para mais informacdes: FERREIRA, Luiz Otdvio. Medicina Impopular. Ciéncia médica e medicina popular nas
paginas dos periodicos cientificos (1830-1840). In: CHALHOUB, Sidney (Org.). Artes e Oficios de curar no Brasil:
capitulos de histéria social. Campinas, SP: Editora UNICAMP, 2003.pp. 101-122.

78 Tal classificagdo, ja discutida neste capitulo, dividia os casos de lepra em trés tipos: Tipo Lepromatoso, os
chamados casos infectantes ou “abertos”; Tipo Tuberculdide, ndo infectantes ou “fechados”; e o Tipo
Indeterminado, habitualmente n3o infectantes.
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assisténcia as familias dos doentes de lepra, para que estas pudessem manter sua
posi¢do social, sem o temor do ostracismo. A comissdo também recomendou que
fosse facilitado o acesso a educacdo, ocupacao, recreacao e assisténcia religiosa
aos doentes, além de apoio na reabilitacdo dos doentes isolados em leprosarios
candidatos & transferéncia para o dispensario.”®

Este 5° Congresso Internacional de Lepra, além de ter reconhecido a eficacia
da nova terapéutica da lepra — com as sulfonas — também abriu 0 caminho para o
debate acerca do combate ao estigma da doenca e, principalmente, quanto ao uso

pejorativo das palavras “lepra” e “leproso”.

1.2.7 VI Congresso Internacional de Lepra, Madri, 1953.

O 6° Congresso, realizado em Madri, em 1953 refletiu, de certa forma, o
grande otimismo sanitario observado no ocidente, durante as décadas de 1950 e
1960. Este otimismo seria devido ao sucesso alcancado com o uso de antibiéticos
na década de 1940. Segundo Laurie Garrett, “guase todas as semanas, as
instituicbes médicas anunciavam uma ‘conquista milagrosa’ na luta da humanidade
contra as doencas infecciosas”.?° Esse otimismo foi responsavel, segundo a autora,
pela diminuicdo da importancia dada, pelos médicos, as doencas bacterianas.

Esse otimismo sanitario, possivelmente, influenciou a pratica médica em
relacdo a lepra. A mudanca na terapéutica da doenca, com o uso das sulfonas,
aliada as curas observadas, e com o0s igualmente promissores resultados
alcancados com a lepromino-reacdo induzida pelo B.C.G.*!, interferiram nas
recomendacdes aclamadas no Congresso de Madri, assim como no seguinte,

realizado em Toquio, em 1958.

7 Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Op. Cit. p. 243.

80 GARRETT, Laurie. A Proxima Peste: novas doengas num mundo em desequilibrio. Rio de Janeiro: Nova
Fronteira, 1994. p. 39.

¥ 0 B.C.G. (Bacilo de Calmette Guerin) seria capaz de provocar uma mudanca da rea¢do de Mitsuda de
negativa para positiva, em pessoas sadias — principalmente criangas. Coube a J. M. M. Fernandez, em 1939, na
Argentina, revelar pela primeira vez, a capacidade da vacina da B.C.G. em determinar a viragem da lepromino-
reagao. Os testes foram feitos em 123 criangas de 3 a 15 anos, de descendéncia ndo leprosa, com reagdo de
Mitsuda negativa. Apds uma vacinagao pelo B.C.G., 119 criangas (92%) apresentaram positividade na reagdo de
Mitsuda. Para mais informagdes: NETO, José Martins Pinto. A percep¢dao dos comunicantes intradomiciliares
de doentes de hanseniase sobre a doenga, o convivio com o doente e o controle realizado pelo servigo de
saude. Tese de Doutorado. USP, Ribeirdo Preto: 2004.
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De acordo com Orestes Diniz, os postulados estabelecidos no Congresso,
nos quais deveria se basear a “moderna Campanha anti-leprosa”, foram
apresentados seguindo uma ordem de importancia: Educacdo e propaganda
sanitaria; Protecdo e controle dos comunicantes; Tratamento ambulatorial;
Internamento seletivo; Investigacdes cientificas; e Assisténcia Social. ® Como se
pode perceber, o isolamento, além de ser seletivo, ndo representava mais a principal
medida profilatica, fora substituido pela Educacdo e Propaganda Sanitaria, as novas
bases da campanha contra a lepra, que tinha como objetivo estabelecer
diagnosticos cada vez mais precoces da doenca, principalmente dos casos
Indeterminados, evitando, assim, a evolugédo para o tipo lepromatoso. O fato do
isolamento ndo ser mais a base da profilaxia reflete, em parte, esse otimismo
sanitario, que, segundo Garrett, refletia 0 sentimento médico de que a humanidade
“prosseguiria na sua trajetdria linear de vitérias sobre os micrébios”.®®

A verificagdo das primeiras altas e curas da lepra revigoraram este sentimento
meédico-cientifico, baseado numa concepcéo de progresso e linearidade das praticas
de combate as doencas: descoberta, tratamento e cura. Os resultados positivos
verificados pelo uso dos antibioticos e a diminuigdo expressiva do nimero de mortes
por doencas bacterianas, renovou esta concep¢do médica, a ponto de, segundo
Garrett, terem sido minimizados tantos os efeitos toxicos de muitos medicamentos,
qguanto os resultados negativos do uso excessivo do mesmo, como a resisténcia
bacteriana.®*

Em relagdo a Educagcdo e Propaganda Sanitaria, Diniz descreve algumas
recomendacdes, como o treinamento de médicos higienistas e médicos gerais em
diagnésticos de lepra, convocando toda a classe médica a tomar parte da
Campanha, ainda restrita aos leprologistas. Quanto ao controle dos comunicantes, o
Congresso recomendou a indugéo da lepromino-reacao pelo BCG, e o tratamento
preventivo dos comunicantes lepromino-negativos maiores de dez anos. A
calmetizacéo, ou vacinacédo, pelo BCG mostrou-se bastante eficaz na prevencéo da
lepra.

Ainda sobre o controle dos comunicantes, uma das principais normas

prescritas no VI Congresso foi a de que os comunicantes lepromino-positivos dos

%2 DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. p. 31.
8 GARRETT, Laurie. A Préxima Peste: novas doengas num mundo em desequilibrio. Op. Cit. p. 39.
84 .

Idem. Ibidem. pp. 39-59.
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casos indeterminados e tuberculdides ndo necessitariam mais de vigilancia. Ja os
comunicantes lepromino-positivos de casos contagiosos, permaneceriam sob
vigilancia periédica. JA os lepromino-negativos — 0s que nao teriam defesas ou
reacdo natural a lepra — deveriam ser periodicamente controlados, “com a maior
freqiiéncia possivel”.®> Neste sentido, percebe-se aqui a criacdo de dois grupos: 0s
potencialmente capazes de desenvolver a lepra, logo sujeitos a vigilancia, e os livres
da doenca, que ndo representariam perigo & coletividade.®® Penso o quanto nao
seria dificil para os comunicantes vigiados compreenderem o porque de outros —
lepromino-positivos — ndo sofrerem com a vigilancia. Quantos ndo abandonaram as
visitas periddicas aos dispensarios ao saberem que nem todos 0os comunicantes
estavam sob vigilancia?

No que diz respeito ao tratamento ambulatorial — que veio a substituir o
tratamento nosocomial — deveria ser empregado somente nos casos tuberculdides,
indeterminados e lepromatosos com lesbes discretas, raramente baciliferos. Os
casos lepromatosos altamente baciliferos, ou seja, de alta contagiosidade, deveriam
ser tratados em leprosarios, isoladamente. De acordo com Orestes Diniz, essa
abertura ao tratamento ambulatorial para os casos lepromatosos discretos,
demonstraria uma coragem, uma ousadia para a época, uma antecipacdo do que
atualmente e na década de 1960 — quando Diniz escreve seu livro — se emprega no
combate a doenca: o tratamento ambulatorial indiscriminado quanto ao tipo da
doenca. Talvez essa ousadia seja um reflexo do otimismo sanitario vivido na época
e desse sentimento de “vitdria” médica sobre o bacilo de hansen, que alimentava o
sentimento de que, em breve, ndo existiriam mais leprosos; por que isolar se a
doenca tinha cura? As resolucbes de Madri sdo qualificadas por Diniz como
“modernas”, condizentes com as novas medidas profilaticas. Ao mesmo tempo, Diniz
lamenta o fato de ainda existirem poucas pesquisas e a pouca importancia dada a
lepra.?’

Voltando a questdo do isolamento do doente, este deveria ser feito de forma
seletiva e por tempo suficiente para a regressao dos sintomas clinicos e negativacéo

baciloscopica reiterada. Em seguida, o tratamento seria ambulatorial. Segundo Diniz,

% DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. p. 33.

% 0s lepromino-positivos, mesmo que viessem a desenvolver a lepra, ndo teriam grande importancia do ponto
de vista sanitario, uma vez que os estudos médicos da época demonstravam que estes desenvolveriam a forma
benigna da doenga, ndo-contagiante.

& DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. pp. 34-35.
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o leprosério teria como “finalidade primordial a reintegracdo da saude fisica e moral
em sua mais ampla acepcao”, contrapondo-se, assim, aos “leprosérios do passado”
— como ele nomeia os que agiam em funcdo da antiga, porém recente, profilaxia da
lepra, que tinha como eixo central, o isolamento dos doentes.®

Quanto aos preventérios, a VI Conferéncia ndo os extinguiu, continuou
recomendando a separacao dos filhos sadios dos leprosos de seus pais doentes.
Porém, prescreveu que essas criancas fossem entregues aos cuidados de érgéos
de assisténcia as criancas de procedéncias diversas. Os preventorios deveriam
perder o seu carater especifico de abrigar apenas os filhos sadios dos doentes de
lepra, como uma forma de amenizar o estigma destinado a essas criangas. Esta
recomendacao fora motivo de conflito entre o Instituto Guararapes, 0 preventorio
pernambucano, e os doentes de lepra internados no Hospital da Mirueira. Muitas
criangas estavam sendo devolvidas ou rejeitadas pelo Instituto. Este conflito sera
analisado no capitulo 3.

Ao finalizar sua descricdo sobre as recomendacfes do VI Congresso
Internacional de Lepra, Diniz volta a se referir ao tratamento atual como moderno e
seguro aos que se “empenham nas campanhas sanitarias contra o mal biblico”.
Segundo ele, o relatério produzido pelo VI Congresso encerraria um “frisante
contraste com os redigidos no passado”, e que “a evolugao da profilaxia da lepra se

féz de forma iniludivel™:

Ficou para tras a desesperanga que marcava a posi¢do do leproso para
ressurgir uma era nova em que a prevencao e o tratamento ocupam lugar
de destaque, tornando obsoleta a providéncia herdica de antanho,
representada pelo isolamento do hanseniano, medida responsavel que foi
pelo atrazo no imprescindivel contrdle, primeiro passo para a completa
erradicacdo da lepra como problema de satide publica.®

Mais uma vez, o otimismo sanitario se faz presente. A comparagado entre o
passado da doenca — atrasado, obsoleto — se contrapunha aos tempos modernos, a
nova era que seria responsavel pela erradicacdo da doenca. Definitivamente, o
isolamento ndo era mais um “mal necesséario”, mas sim, um entrave as novas
medidas profilaticas, considerado ultrapassado. E interessante observar que essas

antigas medidas faziam ainda parte de um passado recente e até de praticas ainda

% DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. p. 35.
¥ dem. Ibidem. p. 37.
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atuais na época, onde o isolamento do doente ainda era praticado. O estado de Sao
Paulo, por exemplo, apesar de todas as recomendacdes reiteradas nos congressos
internacionais seguintes, somente aboliu o isolamento compulsério no ano de 1967,
15 anos ap6s as recomendacées do Congresso de Madri.*

Por fim, uma nova classificagédo da lepra foi estabelecida, acrescentando-se
aos tipos lepromatoso, tuberculbide e indeterminado, a forma dimorfa ou boderline,
que representava 0S casOS contagiosos muito instaveis, que poderiam provir de
casos tuberculdides devido as reacdes leproéticas e, em outros casos, evoluiria para

a forma lepromatosa.”
1.2.8 O VII Congresso Internacional de Lepra, Toquio, 1958.

O VII Congresso Internacional de Lepra, realizado em Toquio, em 1958,
condenou de vez o isolamento compulsério dos doentes, considerando-o
anacrbnico. O isolamento deveria ser voluntario, ou para pacientes que
necessitassem de cuidados especiais (reacdes leproticas e/ou outras
intercorréncias). O tempo de isolamento também deveria ser o suficiente para
reduzir a infecciosidade da doenga e ndo, o que era recomendado nos dois Ultimos
congressos, o de eliminar a infecciosidade. De acordo com Diniz, destacando o
relatorio do Congresso de Toquio, “é mais vantajoso REDUZIR a infecciosidade em
muitos doentes que ELIMINA-LA apenas em alguns”.® E interessante observar que
aqui ja4 se percebe uma mudanca no pensamento médico em relacdo a doenga. O
fato de reduzir, em vez de eliminar, pode ser um indicio de que a cura nao era tao
habitual, como se desejava. E que, pacientes em longo tratamento permaneciam
nos leprosarios e continuavam onerando o Estado.

A principal arma profilatica na campanha contra a lepra, defendida pelo VI
Congresso, era a quimioterapia, seguida pela supervisdo dos comunicantes e pela

vacinacdo das criancas pelo BCG, sem a necessidade de teste leprominico

% 0 isolamento neste estado foi extinto durante a direcdo do Dr. Abrado Rotberg no Departamento de
Profilaxia da Lepra de S3o Paulo, no ano de 1967. E importante observar que o Dr. Rotberg n3o estava sozinho.
Ele estava respaldado por outros médicos, outros discursos contrarios ao isolamento compulsdrio.

° DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. pp. 49-50. Para mais informacgdes, vide quadro em anexo acerca
da classificagdo estabelecida em Madri e a classificagdo atual da doenca.

% DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. p. 39. Destaques do autor.
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preliminar.®®> O nao internamento e a vacinacdo ‘“indiscriminada” seriam formas de
reduzir os altos custos do Estado referentes ao combate a lepra, assim como,
representavam alternativas simples e relativamente rapidas para o controle da
doenca.

Diniz fala também da descentralizagdo dos servicos de combate a lepra
como, além de representar uma redugdo nos custos quando se eliminava
preventorios e dispensarios especificos de lepra, uma forma de evitar o estigma da
doenca. Mesmo com o fim do isolamento, parte do estigma dos leprosarios foi
transferida para os dispensarios de lepra e para os preventoérios. Descentralizar os
servicos inibiria o estigma e diminuiria o0 medo dos doentes em procurar

atendimento:

A pratica ensina que numerosos doentes se dissimulam enquanto podem,
escondendo-se para ndo se submeterem a exigéncia de comparecer a
Dispensarios, éles e suas familias, a fim de que ndo sejam vitimas de
inevitaveis e danosos estigmas. Ora, 0 mesmo ndo acontece quando o
paciente pode comparecer, salvaguardado de tal ameaca, a uma unidade
sanitaria polivalente, de permeio com outros pacientes.”

Sabe-se que, atualmente, apesar do tratamento ambulatorial descentralizado,
muitos pacientes ainda ocultam a doenca que possuem e relutam a procurar um
tratamento médico, ou, quando descobrem que possuem hanseniase — antiga lepra,
abandonam o tratamento, com medo de serem “descobertos” por familiares, amigos,
vizinhos. O estigma da doenca ainda se constitui como um dos maiores entraves no
combate a mesma.

O Congresso de Toquio inaugurou um novo marco no combate a lepra ao
recomendar o fim do isolamento dos doentes. Porém, o fim da prética do isolamento
dos doentes de lepra néo seria simples. Ele continuaria a ser recomendado para os
casos em que o paciente ndo pudesse cumprir as recomendacdes sanitarias, talvez
um indicio de que os médicos ainda receavam o convivio indiscriminado dos

doentes com os sadios.

%0 teste leprominico preliminar indicaria se a crianga ja possuia positividade ou negatividade a Reagdo de
Mitsuda. Desconsiderar o exame preliminar era uma forma de consolidar a vacinagdo do BCG em massa, sem a
necessidade de se estabelecer os que possuiam reagdo natural a lepra, dos que ndo possuiam essa reagao
natural.

> DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra. Op. Cit. p. 43
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1.3Quando o isolamento passa a ser questionado

Com o advento das sulfonas, o isolamento compulsério dos doentes de lepra
passa a ser questionado, como foi dito anteriormente. Além do questionamento do
ponto de vista terapéutico, uma vez que um novo tratamento quimico mostrava-se
mais eficaz que os utilizados até entédo, pelo menos no que diz respeito a melhoras
clinicas consideraveis, outras criticas viriam ratificar o fim do isolamento compulsorio
e a extincdo dos leprosarios, como o alto custo de manutencao dos leprosarios, que
estavam a cargo dos governos estaduais.

A manutencdo dos leprosarios era muito onerosa. Ainda mais quando a sua
principal funcéo, que era inibir a propagacao da doenca ndo apresentava resultados
satisfatorios. De acordo com artigo publicado na Revista Brasileira de Leprologia, no
ano de 1952, o plano nacional de combate a lepra, criado em 1935, previa a
cooperacao entre a Unido e os estados, visando, principalmente, a construgcao de,
no minimo, um leprosario em cada estado brasileiro. Diante disso, a Unido arcaria
com 0s custos da construgcdo e os respectivos estados, custeariam a manutencao
dos mesmos.” Aliado & construcdo dos leprosarios, estava a criacdo dos
dispensérios de lepra, que fariam o papel de controlar os suspeitos e comunicantes
da doenca. Além do preventoério, que recolheria os filhos sadios dos leprosos,
mantendo-os em observacdo, uma vez que teriam sido expostos ao contato com
doentes por determinado periodo.*®

Porém, o que se viu na pratica foi a entrega de leprosarios inacabados aos
estados, que, por sua vez, perceberam que as despesas para o funcionamento
dessas instituicdes ultrapassavam a sua receita, 0 que resultava em restricdes ao
atendimento dos doentes e seu consequente tratamento.’” Os autores do referido
artigo, inclusive, denunciam que essas restricdes resvalavam também na procura

por novos casos da doenga:

> RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as
determinantes atuais. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 20, n2 3-4, 1952. pp. 156-177.

% para mais informacdes sobre a dinamica dos Preventdrios e suas fungdes, ler: OLIVEIRA, Carolina Pinheiro
Mendes Cahu de. “Um abrigo de suspeitos”: lepra e infancia em Pernambuco (primeira metade do século XX).
In: MIRANDA, Humberto, VASCONCELQOS, Emilia (Orgs.). Historia da Infancia em Pernambuco. Recife: Editora
Universitaria — UFPE, 2007. pp. 145-156.

5 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as
determinantes atuais. Op. Cit. p. 158.



55

Evitava-se qualquer iniciativa destinada a descobrir novos doentes, para
gue ndo crescessem o0 Onus disto decorrentes. Os doentes que se
recolhiam, espontaneamente, sofriam as consequéncias da insuficiéncia de
recursos, 0 que concorria para o descrédito da administracdo. Em alguns
lugares, o problema tornou-se de tal modo cruciante que nasciam
movimentos de insubordinacdo e, em outros, a administracdo fechava as
portas & novas admissdes.*®

O isolamento compulsério dos doentes de lepra, previsto para combater a
doenca, apresentava-se aqui contrario a este combate. A incapacidade financeira de
alguns estados da Unido em arcar com o alto custo da manutencdo dos leprosarios
e dos seus doentes levou, como dizem os autores, a faléncia do plano de combate a
lepra, uma vez que os leprosarios ficavam com a quase totalidade do orcamento
destinado a profilaxia da doenca, deixando os preventérios sob a administracéo e
manutencdo de instituicdbes particulares e os dispensarios sobrecarregados,
principalmente apds a recomendacdo do 4° Congresso Internacional de Lepra,
realizado no Cairo, em 1938, de né&o isolar os casos de lepra tuberculdide (ndo
contagiosos), mas de trata-los em dispensarios especializados. Posteriormente, 0s
preventdrios também passaram a limitar a entrada de novas criancas, em virtude dos
elevados custos de manutencédo. De acordo com os autores do referido artigo, o
dispenséario foi relegado a segundo plano, uma vez que as exigéncias dos
leprosarios e dos preventérios eram mais imediatas e urgentes.*

Em artigo publicado no jornal O Momento, periédico este produzido pelos
leprosos do Hospital da Mirueira, em Pernambuco, o Dr. Medeiros Dantas,
leprologista e representante do Servico Nacional de Lepra em Pernambuco, faz
algumas observacOes quanto o servico prestado pelos dispensarios de saude de
Pernambuco.’® Segundo Dantas, existiam 5 dispenséarios de lepra localizados em
Recife(4) e Olinda(l), ficando as demais cidades e, principalmente o interior do
estado, sem a cobertura do servico.*®* De acordo com dados referentes aos Servico

de Lepra em Pernambuco, do ano de 1953, Dantas chama a atencdo para uma

% RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as
determinantes atuais. Op. Cit. p. 158.

**1dem. Ibidem. p. 158.

% DANTAS, Medeiros. Algumas debilidades do Servigo Nacional de Lepra de Pernambuco. In: O Momento. Ano
I, n2 29. Novembro/1953. p. 01.

1o Dispensarios de Pernambuco: Dispensario da Madalena, Dispensario Gouveia de Barros, Dispensario Amauri
de Medeiros, Dispensario Governador Agamenon Magalh3des e Dispensario de Olinda.
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acentuada discordancia entre o numero de doentes fichados e o nUmero de

comunicantes acompanhados por esses dispensarios:

Nos cinco dispensérios, 4 em Recife e 1 em Olinda, foram fichados mais de
60 doentes, de acordo com os boletins recebidos mensalmente. Sabendo-
se que para cada doente deve haver em média 4 comunicantes, deveriam
ter sido fichados cérca de 250, ndo obstante, apenas foram registrados 107,
de forma que aproximadamente 60% dos contactos escaparam a
vigilémcia.102

De acordo com esses dados, 60% dos comunicantes ndo estavam sob a
vigilancia dos dispensarios de lepra, contribuindo, muito provavelmente, para a
manutencdo da cadeia de transmisséo da lepra, pois, segundo o préprio Medeiros
Dantas e outros leprologistas, controlar os comunicantes era fator essencial para o
controle da doenca. Em outro ponto, Dantas chama a atencdo também para a
deficiéncia dos servigos prestados aos comunicantes registrados naquele ano.
Segundo ele, essa deficiéncia se agravava ainda mais por conta da existéncia de

dispensérios apenas na Capital e em Olinda, deixando as familias dos doentes do

interior desacobertadas pelo servi¢o de vigilancia:

Atualmente estdo em tratamento nos dispensarios ja mencionados 307
doentes, devendo haver, portanto, mais de 1200 comunicantes, que deviam
estar em vigilancia, todavia durante o ano em curso, apenas 120 foram re-
examinados, ou seja 10% do total.'*

Uma das causas elencadas como responsaveis por esse problema em
Pernambuco, segundo Dantas, seria a falta de transporte para que os médicos
pudessem verificar as denudncias de casos de lepra recebidas e visitar as familias
dos doentes que abandonavam a vigilancia por conta propria. Pode-se pressupor
gue essas queixas relatadas por Dantas estavam relacionadas ao fato de apenas
pequena parte do orgcamento destinado a profilaxia da lepra ser direcionada aos
dispensarios. Ou até mesmo, uma confirmacédo da denuncia feita no artigo aqui
citado, da Revista Brasileira de Leprologia, de autoria de Risi, Fontes e Rossas, de

que, muitas vezes, se evitava ir atras de novos doentes para que as despesas nao

%2 DANTAS, Medeiros. Algumas debilidades do Servigo Nacional de Lepra de Pernambuco. Op. Cit. p. 01.

1% 1dem. Ibidem. p. 01.
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aumentassem e tornassem mais precarios os servicos que ja eram oferecidos aos
doentes e comunicantes fichados.*®

Dados publicados no jornal O Momento, referentes ao movimento do Servigo
de Lepra em Pernambuco, em outubro de 1953, e reproduzidos na tabela 1,

confirmam as informagdes do Dr. Medeiros Dantas:

Tabela 1 - Movimento do Servigo de Lepra em Outubro de 1953
Dispensario Madalena Gov. Gouveia | Amauri Olinda | Sanat6rio | Total
Agam. de de
Magalh@es | Barros | Medeiros
Doentes — em 53 72 13 145 20 ~| 303
Vigilancia
Doentes
novos 2 2 4 2 -- 2 12
fichados
Comunicantes
novos -- -- -- -- - - -
fichados
Doentes que N&o
compareceram . 58 12 91 11 -- 172
' A informa
ao dispensério
Doentes
melhorados B B B B B B B
Visita a
domicilio pelo -- 2 -- -- -- -- 2
médico
Visita a
domicilio pelo 100 -- 100 39 18 -- 257
atendente
Péssoas
examinadas 343 184 266 191 9 - 993
para fins
diagnostico
Exames 13 49 22 188 10 - 282
baciloscépicos

Fonte: O Momento. Ano Ill. N° 28. Outubro/1953. p. 03.

Para 12 doentes novos fichados, nenhum comunicante foi registrado, o que
segundo Medeiros Dantas, deveria corresponder a aproximadamente 48 registros.
Ainda mais grave € a relacdo de doentes em vigilancia e o seu comparecimento ao
dispenséario: de 303 leprosos em vigilancia, apenas 172 compareceram ao

dispensario naquele més.

104 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as

determinantes atuais. Op. Cit. pp. 156-177.
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Mesmo os leprosarios recebendo a maior parcela do orcamento destinado ao
combate a lepra, esta ndo era suficiente para arcar com todas as despesas e
servicos oferecidos aos leprosos internados. Bertoldo Kruse, ex-diretor do Hospital
da Mirueira publicou uma série de cinco artigos no jornal O Momento, relatando os
diversos problemas enfrentados pelo Hospital em relacdo a escassez de recursos.
Um dos problemas mais sérios era 0 da questao alimentar, que, consequentemente,

debilitavam muitos pacientes:

O setor alimentar constitui um sério problema. A cozinha e o refeitério ndo
tiveram a possibilidade de ser instalados em prédio adequado, pois
perdemos o auxilio do S.N.L., e o Estado ndo cogitou de introduzir ésse
melhoramento. Por outro lado, as verbas ainda sdo minguadas, obrigando a
adotarmos um cardapio pobre e monétono, além de mal preparado, dada a
falta de um cozinheiro a altura do mister (ficou no papel a resolucdo do
S.N.L. de mandar um nutricionista treinar 0s cozinheiros dos
hansenocémios onde ndo houvesse aquéle profissional).105

Outros problemas séo relatados pelo Dr. Bertoldo Kruse, como a falta de uma
lavanderia para o Hospital, a ma conservagdo dos prédios, muitos deles ja
“irrecuperaveis”, até mesmo a falta de profissionais de enfermagem e de um
assistente social. Quanto a este ultimo, Kruse atenta para o fato de a assisténcia
social aos doentes em isolamento ser de extrema importancia para a preparagéo
para a “transferéncia para o dispensario”, ou seja, um apoio para a readaptacao
familiar, social e profissional do doente, em virtude, muitas vezes, deste ja estar
habituado a vida sanatorial e ao fato de que, sair do sanatorio significava enfrentar
0s estigmas e preconceitos que ainda o perseguiriam, mesmo apés a cura.'®

Ao longo do artigo, Bertoldo Kruse fala da insuficiente verba que era
destinada ao Hospital da Mirueira, que recebia, segundo ele, menos material de
consumo que o Hospital Oswaldo Cruz, que nao tinha nem 1/3 do numero de
pacientes que existiam na Mirueira, e este nimero ainda aumentou apés a chegada
de 10 pacientes transferidos do Hospital Colonia Eduardo Rabelo, de Alagoas, que

fechara um ano antes.'®” E Kruse continua sua dentncia afirmando que o déficit do

105 ARRUDA, Bertoldo Kruse Grande de. O Sanatério e seus Problemas — VI. In: O Momento. Ano IV, n2 52,

Abril/1956. p. 01.

1% 1dem. Ibidem. p. 02.

As autoridades sanitarias de Alagoas e Pernambuco firmaram um convénio, em fevereiro de 1955,
acordando que Pernambuco receberia esses 10 pacientes (cinco invalidos, sem familiares para acolhé-los e 05
ainda com esperancas de transferéncia para dispensario). Por cada paciente, o estado de Pernambuco

107
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Hospital era crescente, devido ao ndo fornecimento de verbas suficientes para a

manuten¢ao do mesmo:

O resultado € haver todos os anos um déficit apreciavel, pois geralmente
ndo ha aumento dessa rubrica (ndo houve em 1954 e 1955) e os géneros e
materiais encarecem dia a dia assustadoramente. Para éste ano
concederam um razoavel aumento, assim mesmo insuficiente para cobrir as
despesas minimas, pois a verba nado foi equiparada a do citado hospital
[Oswaldo Cruz], conforme pleiteamos, havendo, portanto perspectivas de
um déficit de regular monta e de consequéncias desastrosas para a vida do
Sanatorio, em face da determinacdo governamental de ndo ser possivel
nenhuma suplementacdo de verba, ficando todos os gastos adstritos aos
créditos ordinarios (neste particular aqui € impossivel) e os excedentes por
conta dos auxilios federais, que nos chegam em data incerta e representam
muito pouco do que deveria caber a Pernambuco, mas assim mesmo sao
indispensaveis.'®

Kruse prossegue afirmando que o mesmo se pode falar dos dispensarios, que
também sofriam com a falta de recursos. Para o entdo diretor do Hospital da
Mirueira, ndo haveria porque se acreditar na erradicacéo da lepra, como se previa e
se desejava, pois a caréncia de verbas estaria minando toda a campanha de
combate a doenca. Era necessario estruturar o combate a doenca de acordo com 0s
novos ditames cientificos, que defendiam o isolamento temporério, e a continuacao
do tratamento médico em dispensarios de saude. Desta forma, o custo de

manutencao dos leprosarios seria reduzido:

[...] ndo acreditamos na erradicacdo da hansenose em nosso Estado e
muito menos no pais, caso prossigam as coisas N0S Mesmos rumos, pois
na maioria das unidades federadas a situacdo é igualmente grave: em
algumas por ser mais alta a incidéncia, ou serem mais escassos 0S
recursos, e em outras somam-se essas duas circunstancias.

Urge, em nosso pais, concretizar aquela sugestdo do recente Congresso
Internacional para a Defesa e Reabilitacdo Social do “Leproso”, reunido em
Roma em abril do corrente ano, no sentido de se unirem “todos aquéles que
no campo cientifico e social, se sacrificam pela vitéria definitiva sébre a
lepra”, a fim de que possamos estruturar a campanha anti-hansenética em
bases satisfatérias — com recursos suficientes e segundo os moldes dos
recentes progressos sdcio-médico-sanitarios no campo da especialidade.109

Percebe-se pela fala de Kruse, novamente, um grande otimismo dispensado
as sulfonas, responsavel pela moderna profilaxia da lepra. Para o referido médico, o

isolamento poderia ser dispensado tanto por ser oneroso, quanto por ndo ser mais

receberia Cr$ 8.000,00 por ano. N3o se sabe de que forma esta verba foi repassada para o Hospital da
Mirueira. O Momento. Ano lll, n2 43, fevereiro/1955.
1% ARRUDA, Bertoldo Kruse Grande de. O Sanatério e seus Problemas — VI. Op. Cit. p.02

109 ARRUDA, Bertoldo Kruse Grande de. O Sanatério e seus Problemas — VI. Op. Cit. p.02.
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de grande valia para a contencdo da doenca. Observe-se que a cura bioldgica da
doenca ainda era considerada a maior arma no combate ao estigma da lepra:
curando-se todos os doentes e extinguindo-se o isolamento dos mesmos, quase que
automaticamente se diluiriam as barreiras culturais em relacdo a lepra e os leprosos.
Pelo menos esta era a expectativa de médicos e pacientes.

Voltemos para o artigo de Risi, Fonte e Rossas, e suas criticas ao isolamento
compulsério. Segundo os autores, a profilaxia da lepra, durante os anos de 1935 a
1950 teria sido direcionada para o isolamento dos doentes, tarefa de realizacdo mais
simples, que se converteu na medida profilatica principal. Os dispensarios de lepra,
de importancia até mesmo maior que os leprosarios, tiveram sua funcdo diminuida.
Ocorre que, o plano de combate a lepra elaborado em 1935 e fundamentado nas
recomendacdes dos Congressos Internacionais de Leprologia, previa a funcao
primordial dos dispensarios na interferéncia da cadeia de transmissdo da doenca.
Para cada doente notificado, novos comunicantes deveriam ser registrados pelos
dispenséarios e mantidos sob vigilancia sanitaria. Muitos comunicantes, por terem
mantido contado intimo e prolongado com doentes de lepra, poderiam vir a
desenvolver a doenca posteriormente, uma vez que a lepra apresentava um longo
periodo de incubacdo. Neste caso, o0 servi¢o de vigilancia, que deveria ser prestado
pelo dispensario, seria o responsavel pela descoberta desses novos casos, de forma
precoce, 0 que agilizaria o tratamento médico e aumentariam as chances de cura
daquele novo paciente. Os casos de lepra Indeterminada, que ndo necessitariam de
isolamento, seriam, segundo os médicos, 0s principais alvos da vigilancia, assim
como 0s comunicantes dos casos lepromatosos. Ocorre que, 0os doentes do tipo
indeterminado, apos o inicio do tratamento com as sulfonas, principalmente,
reduziriam as suas chances de evoluirem para o tipo lepromatoso ou contagiante,
podendo desenvolver a forma tuberculéide, ndo-contagiante, ou obter a cura da
doenca antes de sua completa evolugao.

De acordo com Risi, Fonte e Rossas, a atividade dispensarial foi
comprometida tanto pela falta de recursos financeiros para a sua execucao, pela
falta de profissionais de saude qualificados para o servigco, quanto pela crenca que
se estabeleceu, em relacéo a profilaxia da lepra, de que esta seria tdo lenta quanto o

processo evolutivo da doenca:
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A atengdo maxima da atividade profilatica se polarizou para o que era mais
facil realizar, e a segregacgédo se converteu na principal tarefa, que passou a
ser desenvolvida com demasiada importancia. Tudo mais foi desmerecido,
mesmo o espirito critico ndo sentia as deficiéncias ou as tolerava, porque no
senso geral se arraigou a concepcédo de que a profilaxia antileprética era um
processo de longa duracdo, de indole semelhante ao da evolucdo e
propagacdo desta enfermidade. [...] A profilaxia da lepra se tornou
inevitavelmente estatica e sua eficiéncia era medida pelas verbas aplicadas
e pelo nimero de enfermos segregados.110

Esta concepcédo de que a profilaxia da lepra era um processo de longa
duracdo esta associada a ideia de incurabilidade da doenca, responsavel pela
defesa do isolamento dos leprosos, como Unica medida profilatica eficaz, desde o
inicio do século XX, embasada pelo modelo noruegués de combate a doenca ja
apresentado neste capitulo. Porém, sabe-se da existéncia e da eficicia das sulfonas
desde a Il Conferéncia Pan-americana de Lepra, realizada em 1946, no Rio de
Janeiro. A vigilancia sob os tipos indeterminados e os comunicantes dos doentes
lepromatosos também foram recomendados nesta mesma Conferéncia, visando o
diagnostico r4pido e maiores possibilidades de cura, além, claro, da intercepcdo da
cadeia de contagio.

Desta forma, faz sentido a afirmacédo de Risi, Fonte e Rossas quanto a
profilaxia da lepra ter sido direcionada para o que era mais facil de realizar. Retirar o
doente do convivio com os sadios mascarava o problema real da lepra, mas, para 0s
defensores do isolamento, diminuiria o risco de novos contagios. Porém, ao final de
15 anos de trabalho, as estatisticas mostravam o contrario: o numero de doentes
notificados havia crescido, colocando em xeque a politica do isolamento.

Em estudo apresentado por esses autores, Varios elementos deveriam ser
analisados para que fosse possivel afirmar que o nimero de leprosos do pais néo
diminuiu, condenando-se, entdo, a profilaxia da lepra executada no Brasil. O
primeiro desses elementos é o coeficiente de prevaléncia da endemia?, que,
segundo Risi, Fonte e Rossas se encontrava em ascensao, quando, em 15 anos, em
se tratando de lepra, deveriam se formar duas geracdes de doentes, e uma deveria
desaparecer por completo ou parcialmente, levando-se em conta o tempo de

incubacao da doenca e o tempo médio de sobrevida do paciente atingido pela forma

110 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as

determinantes atuais. Op. Cit. p. 161.
10 indice de prevaléncia representa a proporgao de pessoas com determinado resultado de saide num dado
momento temporal.
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mais grave da doenca. Neste sentido, o coeficiente de prevaléncia da lepra deveria
apresentar uma queda, ou manter-se estacionado. A tabela 2 reproduzida abaixo

mostra, pelo contrario, que os indices subiram: **

Tabela 2 - Coeficientes de prevaléncia da lepra no Brasil, no  quinquénio 1946 -1950"°
Anos Frequéncia por mil
1946 0,96
1947 0,99
1948 1,02
1949 1,18
1950 1,17

Outro elemento que colocava em questionamento a profilaxia da lepra diz
respeito a prevaléncia estatistica das formas clinicas. De acordo com os dados
apresentados pelos autores, 0s casos lepromatosos ainda eram encontrados em
maior numero, quando deveria ser verificado um maior indice de casos do tipo
Indeterminado: os tipos indeterminados de lepra poderiam evoluir tanto para o tipo
lepromatoso, quanto para o tuberculéide. Um diagndstico precoce, segundo 0s
ditames cientificos da época, inibiria a evolucdo dos casos para o tipo lepromatoso,
0 que reduziria, consequentemente, o numero de internamentos nos leprosarios e

interromperia a cadeia de transmissao da doenca.***

12 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprdtico as

determinantes atuais. Op. Cit. p. 163.
s Reproducdo de tabela apresentada no artigo supracitado de Risi, Fonte e Rossas. p. 164.

114 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as
determinantes atuais. Op. Cit. p. 165
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Tabela 3 - Incidéncia de formas contagiantes entre os doentes novos fichados ™

Unidades Federadas 1946 1947 1948 1949 1950
% % % % %
Amazonas 71,1 56,6 65,1 69,0 64,7
Para 56,6 67,7 35,5 32,7 41,9
Maranh&o 88,1 72,9 72,5 65,3 67,9
Piaui 85,7 100,0 88,2 60,0 81,0
Ceard 68,8 69,7 83,3 76,5 66,2
Rio Grande do Norte 69,2 71,4 60,0 84,6 80,0
Paraiba 64,3 88,2 52,6 64,2 58,8
Pernambuco 83,3 89,1 41,9 66,7
Alagoas 71,4 75,0 100,0 85,7
Sergipe 29,0 76,9 66,7 57,1 66,7
Bahia 66,7 61,5 52,1 55,5 64,3
Minas Gerais 67,0 67,5 72,1 72,1 73,2
Espirito Santo 40,6 38,9 45,0 37,2 341
Rio de Janeiro 66,7 74,3 65,2 52,5 49,6
Distrito Federal 56,4 57,1 56,0 52,0 62,2
S&o Paulo 49,5 47,7 49,8 47,1 46,4
Parana 64,2 59,5 59,5 66,8 74,8
Santa Catarina 46,5 59,5 59,5 63,9 71,4
Rio Grande do Sul 64,4 68,0 72,1 62,2 69,9
Goiaz 66,0 77,5 39,9 61,2 64,5
Mato Grosso

Percebe-se, pelos dados apresentados na tabela acima que, apesar de haver
uma predominancia dos casos de lepra lepromatosa ou contagiante, esses indices
oscilaram bastante ao longo desses cinco anos, pelo menos em alguns estados.
Como é o caso de Pernambuco que, apesar de ter apresentado um indice elevado
nos anos de 1946 e 1947, apresenta uma queda de 52,98% do ano de 1947 ao ano
de 1949, e volta a ter uma alta consideravel de 59,18% entre os anos de 1949 e
1950. Podem-se estabelecer algumas conjecturas a partir destes dados, como por
exemplo, supor que este aumento verificado no ano de 1950 possa estar
relacionado a uma maior procura dos doentes pelo tratamento de lepra, estimulados

pela possibilidade de cura com o uso das sulfonas. Ou, uma maior eficiéncia dos

13 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as

determinantes atuais. Op. Cit. p. 165.
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servicos dispensariais, na vigilancia dos comunicantes e na busca de novos
doentes.

O controle dos contatos, ou comunicantes, também é outro ponto levantado
pelos autores como cruciais para a eficiéncia do combate a lepra. Risi, Fonte e
Rossas afirmam que durante esses trés quinquénios, houve falhas e pouco controle
dos comunicantes. Este fato, inclusive, foi denunciado pelo Dr. Medeiros Dantas em
relacdo aos leprosos de Pernambuco, sendo os dados ja publicados neste capitulo,
mostrando uma auséncia de comunicantes fichados para 12 doentes novos
notificados. A importancia do controle dos comunicantes dava-se pelo carater
epidemiologico da lepra: por ser uma doenca de longo periodo de dorméncia, ou
incubacdo, os comunicantes poderiam vir a desenvolver a lepra anos apos o
diagnoéstico daquele familiar anteriormente fichado e com o qual manteve contato
intimo e prolongado. Controlé-los significava acelerar os diagnésticos da doenca.'®

Porém, segundo os autores, a atividade dispensarial foi bastante deficiente,
sendo preterida pelo isolamento sanatorial. Os servicos especializados em lepra néo
eram suficientes para cobrir as necessidades do pais. De acordo com o0s autores,
existiriam 600 mil habitantes por dispenséario de lepra, em 1951, o que tornava o
trabalho dos dispensérios inviaveis. Neste sentido, o numero de doentes
lepromatosos e, consequentemente, internados seria sempre crescente, e a
profilaxia da lepra nula, limitada apenas ao tratamento dos doentes, inviabilizando a

prevencao:

A faléncia déste trabalho [atividade dispensarial], repercutiu s6bre tédas as
demais atividades antilepréticas comprometendo irremediavelmente sua
eficiéncia, ndo obstante se acharem repletos os leprocomios. E evidente
gue o numero de hansenianos segregados pode impressionar, mas nao
convencer de que as coisas se conduzem de maneira correta. E a
segregacao praticada, como se vem fazendo, de casos ndo reconhecidos
no tempo mais oportuno, perde muito do seu valor. Fica 6bvio que assim
teremos sempre popula¢des novas para ocupar os leitos que se vagarem,
por 6bitos, fugas e transferéncias.™’

E importante salientar que Risi, fonte e Rossas ndo eram contrarios ao
isolamento de doentes de lepra, mas favoraveis ao isolamento seletivo, ou seja,

somente dos casos lepromatosos, 0os contagiantes. Os autores defendiam uma

116 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as

determinantes atuais. Op. Cit. p. 166.
1w RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprético as
determinantes atuais. Op. Cit. p. 167.
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profilaxia baseada nas seguintes medidas: diagndstico precoce; tratamento
extensivo; educagdo e propaganda; e anti-exposicao (isolamento domiciliar ou
sanatorial). Medidas estas a serem seguidas necessariamente nesta ordem, devido
ao grau de importancia decrescente atribuido pelos autores.®

Também se questionava a propria eficacia do isolamento no combate a
propagacdo da doenca.'*® A criacdo dos leprosarios e o isolamento dos leprosos,
especialmente os contagiosos, tinham como principal objetivo, evitar a transmisséo
da doenca. Separar os doentes dos sadios era uma formula simples para se evitar o
crescimento no nimero de leprosos. Porém, a pratica mostrou-se contraria a tese:
quanto mais se isolava, mais crescia 0 numero de doentes ndo registrados. Muitos
doentes viviam fugindo do Servico Nacional de Lepra, omitindo-se, com receio de
passarem a vida em leprosarios e longe da familia. Logo, aumentavam as
estatisticas da doenca de duas formas: pelo fato de nunca terem sido notificados,
guando encontrados, faziam crescer os seus indices, vinculando-se aos novos
casos, mesmo que tivessem ciéncia de possuir a doenca ha anos; e ao transmitirem
a doenca aos sadios, “criando”, de fato, novos doentes.

Casos como esses de doentes que passariam a vida escondidos, omitindo
sua doenca e frequentando os mesmos espacos que 0s sadios nao eram incomuns.
O livro Maldicédo e Gloria, de Carlos Maranhéo, conta a histéria de um conhecido
escritor brasileiro, Marcos Rey.'® Autor de quarenta livros, dentre eles, romances,
literatura juvenil, contos e paradidaticos, além de ter escrito crénicas e programas de
radio, oito novelas, e de ter roteirizado O Sitio do Picapau Amarelo, Edmundo
Donato, seu nhome de batismo, descobriu-se doente de lepra por volta dos anos de
1935, aos 10 ou 11 aos de idade.**

Em 1941, Edmundo, entdo com 16 anos, € forcado a se internar apés uma
dendncia andénima de que na vizinhancga existia um leproso. Carlos Maranh&o conta
gue a ambuléancia do Departamento de Profilaxia da Lepra de Séo Paulo ja estivera
em busca de Edmundo, porém, como o0 mesmo nédo fora encontrado na ocasiao, a

familia teve tempo de mudar-se e esconder-se da obrigatoriedade do isolamento,

18 RISI, Jodo Baptista; FONTE, Joir; ROSSAS, Thomaz Pompeu. Reajustamento do trabalho antileprdtico as

determinantes atuais. Op. Cit. pp. 168-169.

% 0 isolamento compulsorio dos doentes lepromatosos, ou contagiantes, foi instituido pela lei federal n2 610,
de 13 de janeiro de 1949.

2 MARANHAO, Carlos. Maldigao e Gldria: a vida e o mundo do escritor Marcos Rey. Sdo Paulo: Companhia das
Letras, 2004. 239 p.

2! 1dem. Ibidem. p. 14
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instituido por lei desde 1923.'22 Na ocasido de sua “captura” pelos guardas
sanitarios, Maranhdo conta que Edmundo Donato fora encontrado em um bar, na
Praca Marechal Deodoro, jogando bilhar com amigos. Maranhdo chama a atencéao
também para o fato de que alguns médicos, inclusive membros do Departamento de
Profilaxia da Lepra, atendiam em seus consultérios doentes de lepra e nédo faziam a
devida notificacdo ao Servico de Saude. Provavelmente, foi um desses meédicos
guem diagnosticou Edmundo, e o tratava até que uma denuncia anénima o levou ao
Asilo-Coldnia Santo Angelo.*?®

Neste sentido, ndo era improvavel que muitos leprosos, principalmente os que
podiam pagar por altos honorarios médicos, vivessem nao apenas fora das redes do
isolamento, mas também fora dos numeros oficiais de doentes do pais. Ainda
segundo Maranhdo, dois irméaos do Dr. Francisco Salles Gomes Jr., Diretor do
Departamento de Profilaxia da Lepra de S&o Paulo, nos anos de 1930 a 1945, foram
diagnosticados como portadores de lepra. Porém, segundo o autor, ambos
decidiram sair de S&o Paulo, Pedro Paolo para a Franca e Eurico Hermano para o
Rio de Janeiro.*?* O préprio Marcos Rey — Edmundo Donato — fugira do isolamento,
em 1945, e fora viver no bairro da Lapa, no Rio de Janeiro. Durante o isolamento,
comecara a tratar-se com as sulfonas, e ap0s sua fuga, comprava os remédios
através de um médico particular, que acompanhava o seu tratamento. Edmundo
escondeu o seu historico de doente de lepra até o dia de sua morte, no ano de
1999.12°

Os motivos que levavam muitos leprosos a fugirem do isolamento e a
passarem suas vidas omitindo a doenca que possuiam ndo sdo dificeis de
compreender. Até mesmo apds a insercao das sulfonas no tratamento contra a
lepra, o isolamento dos casos contagiosos, ou lepromatosos, ainda era
recomendado por lei. Neste sentido, mesmo com a perspectiva de uma melhora
clinica e de uma futura transferéncia para um dispensario de lepra, o tempo em que
o doente ficaria internado em um leprosario poderia ser de, no minimo, dois anos.

Tempo longo para os muitos pais de familia que tiveram de abandonar seu emprego

122 Este isolamento era indiscriminado, todos os leprosos deveriam ser isolados. BRASIL. Decreto lei n? 16.300,
de 31 de dezembro de 1923. In: SOUZA-ARAUJO, Heraclides César. Historia da Lepra no Brasil. Vol. 03. Rio de
Janeiro, 1956.

2 MARANHAO, Carlos. Maldigao e Gldria: a vida e o mundo do escritor Marcos Rey. Op. Cit. pp. 28-36.
MARANHAO, Carlos. Maldi¢do e Gléria: a vida e o mundo do escritor Marcos Rey. Op. Cit. pp. 52-53.

Idem. Ibidem.
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e deixar esposa e filhos sem auxilio financeiro, ou para méaes afastadas de seus
filhos, pequeninos ainda, dependentes dos cuidados maternos.

Orestes Diniz, leprologo, Diretor do Servico Nacional de Lepra, durante os
anos de 1956 a 1959, escreveu um livro de memarias no qual relata sua experiéncia
enquanto diretor da Coldnia de Santa lIzabel, em Minas Gerais, além de outras
experiéncias no combate a lepra, durante os anos de 1925 e 1960. Em um de seus
relatos, conta a histéria de José Ferreira, trabalhador da construcéo civil que, ao ser
diagnosticado como leproso, decidiu internar-se para receber o tratamento
adequado, na época, segundo Diniz, ja com as sulfonas. Segundo o médico, ao ser
diagnosticado e apds o internamento, a familia de Ferreira sofrera com o preconceito
destinado aos leprosos e seus familiares. Conta o autor que os filhos de José
Ferreira, até entdo empregados, perderam seus empregos, seus filhos menores
foram impedidos de frequentar o Grupo Escolar no qual estavam matriculados e, sua
esposa, Maria Rita, comecara a trabalhar em uma fabrica de sapatos.
Posteriormente, passara a se prostituir para poder sustentar a familia. José Ferreira
morrera apds contrair tuberculose pulmonar no leprosario.'?

Esses e outros relatos presentes no livro de Orestes Diniz, e em outros livros
de memoaria escrito por ex-leprosos, mostram uma realidade dificil e excludente nao
s6 para os doentes de lepra, mas também para seus familiares. O isolamento
acarretava a destruicdo de varios lares, fazendo com que os problemas sociais
provocados pela lepra fossem mais graves que o problema médico.

Em artigo publicado no Boletim do Servico Nacional de Lepra, em 1965,
Orestes Diniz apresenta os resultados de uma pesquisa realizada por ele sobre
casos de suicidios ou de tentativas de suicidios de leprosos, durante os anos de
1934-1955, com 50 pacientes, sendo 35 casos de suicidio e 15 de tentativas,
relacionados aos pacientes do Sanatério (antes Colbnia) Santa Izabel, em Minas
Gerais. Tal pesquisa fora fomentada com o intuito de se compreender a relagcéo
entre a lepra e os suicidios verificados entre leprosos internados, ou prestes a se

internar. De acordo com Diniz, a pesquisa ndo tinha apenas o intuito de levantar

126 DINIZ, Orestes. N6s também somos gente. (Trinta anos entre leprosos). Rio de Janeiro: Livraria Sdo José,

1961. pp. 297-303.
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dados estatisticos, mas de se perceber a responsabilidade da lepra como fator de
auto-exterminio.**’

A pesquisa compreendeu alguns fatores, como a posicdo desses leprosos
desde sua matricula no Servico Nacional de Lepra, assim como, sexo, idade, cor,
estado civil, profissdo, naturalidade e procedéncia, forma clinica da doenca, tempo
da doenca, local do suicidio, meio empregado, motivo e data do fichamento do
doente e do suicidio. Desses 50 casos ou tentativas de suicidio, o Dr. Orestes Diniz
nao pode constatar relacdo direta com a lepra em 54% deles. Os outros 46%, 23
casos, seria indiscutivel a relacdo entre a lepra e a motivacéo para o suicidio.*?®

Apesar do indice relativamente baixo de suicidios, apontado pelo proprio
autor em sua pesquisa, deve-se atentar para os motivos que levaram tais doentes a
cometerem este ato extremado. Diniz aponta dois fatores principais, o0 primeiro, 0
trauma do diagndstico, potencializado pelo pronunciamento da palavra “lepra”, e o

segundo, o isolamento compulsorio:

De fato, o acometimento moral ou mental comeca quando se pronuncia a
palavra “lepra” ou “leproso”, considerada deprimente e inaceitavel nao
obstante a luta da moderna leprologia para que se enquadre a doenca
normalmente as condi¢cdes de outra qualquer das do grupo das doencas
contagiosas. Se é verdade que se caminha para uma atmosfera de
compreensdo, longe esta ainda o pleno atingimento do alvo. De modo que
para o individuo constitui sempre um terrivel choque receber tal diagnéstico,
sobretudo se a éle se seguir a regra que felizmente cada vez mais vai
ficando mais superada — de se estabelecer sua segregacao compuls()ria.129

Sendo ou nao, um coeficiente expressivo no indice de suicidios do estado de
Minas Gerais — onde fora realizada a pesquisa, o que chama a atencao sao, de fato,
0Ss motivos que levaram esses doentes a atentarem contra a propria vida. Tais
motivos seriam apresentados por Diniz como relevantes na luta contra o isolamento
compulsério dos doentes de lepra e contra o estigma da doenca, associado,
principalmente, ao proprio nome da moléstia. Neste sentido, percebe-se o potencial
apavorante que a lepra, a revelia de outras doengas contagiosas, possuia. Seus
efeitos sobre o individuo iam além dos seus sintomas fisicos. Pode-se entender o

suicidio como uma forma tanto de abreviar o sofrimento — pois muitos pacientes

127 DINIZ, Orestes. Suicidio na Lepra. In: Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Rio de Janeiro. Ano 24, n2 1-4,

1965. pp. 47-73.
1% |dem. Ibidem. pp. 61-62.

129 DINIZ, Orestes. Suicidio na Lepra. Op. Cit. p. 49
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deveriam se imaginar “caindo aos pedacos” — como uma forma de autopunicéo,
pois, para muitos, a doenca representava um castigo por um grave pecado
cometido, um carma a ser pago pelo doente e sua familia. Poupar a familia de ter
um doente de lepra em seu seio também poderia justificar este ato extremado.

Outros fatores também foram verificados como potenciais motivadores para o
suicidio, relacionados ao isolamento em si e a seus desdobramentos, como o
rompimento amoroso por parte do cénjuge sadio, por inadaptacdo ao isolamento,
por divergéncias com a familia (entendo que as divergéncias devem ser percebidas,
principalmente, pela dificil relacdo familiar que se estabelecia apés a descoberta de
um parente doente).**°

O que se percebe € que, mesmo nédo tendo expressividade numérica, esses
casos de suicidio estudados por Diniz demonstram o potencial autodestrutivo que a
lepra operava em muitos dos que por ela eram acometidos. O suicidio era uma
negacao de uma realidade violenta, tanto por parte da aurea de mistérios e temores
que rodeavam a lepra, quanto por parte de uma realidade mais concreta: a da
exclusao social, a desfragmentacéao dos lares, o afastamento dos parentes e amigos
e a propria evolugdo da doencga, pois, mesmo apos as sulfonas, ainda ndo havia
uma garantia de cura. Esta, quando alcancada, levava em média, quase uma

131

década . O isolamento seria até mesmo pior que o desenvolvimento da doenca:

Em verdade, em muitas instancias o isolamento supera os incébmodos da
doenca em si. Esta pode se desenvolver discretamente, quase em siléncio
clinico, trazendo aos pacientes pouco ou nenhum transtorno organico,
enquanto o isolamento interfere fundamentalmente com suas vidas,
fraturando lacos afetivos e instituindo desajustamentos e discriminacdes
que podem se tornar intoleraveis.**

Outros meédicos, assim como Diniz, levantaram a bandeira contra o
isolamento compulsério dos doentes de lepra por entenderem que este seria, além
de ineficaz e desnecessario em muitos casos™*, um potencializador do estigma
destinado aos doentes. Esse estigma, por outro lado, seria o responsavel pelo

namero crescente de doentes que se omitiam e fugiam do Servico Nacional de

130 DINIZ, Orestes. Suicidio na Lepra. Op. Cit. pp. 61-62.

Como serd visto no préximo capitulo, o doente sé receberia a alta definitiva da doenca apds um periodo de
8 a 10 anos de tratamento, de acordo com a regulamentacao de altas de 1950.

32 DINIZ, Orestes. Suicidio na Lepra. Op. Cit. p. 51.

Os casos de lepra tuberculdide, por exemplo, considerados ndo contagiantes, eram passiveis de
internamento somente por questdes estéticas e estigmatizantes.
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Lepra. Desta forma, o isolamento alimentava o estigma, que alimentava as
omissfes, que geravam novos doentes. Combater o isolamento compulsério
defendendo a seletividade do mesmo, ou seja, isolando-se apenas o0s casos de lepra
contagiosa — lepromatosa — seria uma maneira de quebrar essa cadeia de

transmissédo da doenca.

1.4 A defesa do isolamento e dos leproséarios

Mas o isolamento dos doentes de lepra também foi defendido por médicos e
pacientes, cada um com seus motivos especificos. Essa defesa, ndo era
necessariamente, uma tentativa de retorno ao isolamento de todos os leprosos,
independente do tipo de lepra do qual era portador. Mas era uma defesa do
isolamento enquanto elemento importante no combate & doenca desde o inicio do
século XX, embora alguns médicos ainda defendessem o isolamento indiscriminado,
COmo veremos a seguir.

Uma das defesas feitas ao isolamento dos doentes baseava-se na critica as
sulfonas. Uma vez que esses novos medicamentos ndo apresentavam a cura
imediata da doenca, muitos médicos, especialmente os que defendiam a terapéutica
com 6leos chalmugricos, passaram a questionar a sua eficacia. Se nao havia cura,
como liberar esses pacientes do isolamento para realizar tratamento dispensarial? A
Revista Brasileira de Leprologia, no ano de 1949, traz em seu editorial, indicios
desse questionamento.

Os editores chamam a atencdo para o fato de muitos médicos, e
especialmente um, o qual eles ndo citam o nome, “ja encanecido na especialidade”,
estaria desacreditando publicamente o uso das sulfonas e defendendo a antiga
terapéutica com os 6leos chalmugricos, relegado a segundo plano no V Congresso
Internacional de Lepra:

Essa medicacdo foi relegada a plano absolutamente secundario, apés os
notaveis resultados obtidos com as sulfonas; é natural que médicos
aferrados a rotina dos antigos processos de tratamento, ndo queiram aceitar
os fatos e os resultados da nova éra terapéutica. E dentre ésses, um, ja
encanecido na especialidade, e talvez por isso, tendo a mente fechada aos
progressos da moderna leprologia, vem se destacando nas tentativas de
desmoralizacdo dos novos medicamentos, desmerecendo pela obsesséo e
falta de critério, os numerosos titulos que conquistou urbis et orbis.***

4 Editorial. Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 17, n2 2, 1949. pp. 73-74
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Este trecho do editorial demonstra um conflito entre a classe médica que nao
estava restrito apenas a terapéutica da doenca. Ndo era uma simples questdo de
achar que um medicamento seria mais eficaz que o outro, ao se defender os 6leos
chalmugricos e criticar as sulfonas. Esse era um discurso de defesa de espaco,
defesa de um poder e um saber sobre a lepra que estavam ameacados diante da
possibilidade de cura da doenca, ou da reducdo do numero de leprosarios do
pais.Ora, se lembrarmos Laurie Garrett, em relacdo ao grande otimismo sanitario
que previa a extingdo das doencas bacterianas até o século XXI, o que seriam dos
especialistas se, de fato, isto ocorresse? Ao perceberem as curas e o processo de
descentralizacdo do combate a lepra, muitos profissionais viram seus cargos
ameacados. Transformar a lepra em uma doenca qualquer resultaria na néo
necessidade de um especialista.**

Ocorre que, muitos leprélogos ocupavam cargos especificos no Servigo de
Profilaxia da Lepra, como era o caso de muitos diretores dos leproséarios. O
fechamento dessas instituicdes, a diminuicdo da importancia do SNL e a perspectiva
da descentralizagdo dos servicos de lepra vislumbrados apés a eficacia das sulfonas
e com a possibilidade de cura, transformaram-se em ameaca a esses grupos que
viam na manutencdo das antigas instituicbes e na antiga profilaxia da lepra uma
forma de manter o seu espaco de poder. Os leproséarios também eram um espaco
de pesquisa sobre a doenca. O fechamento dos mesmos poderia significar o fim de
um campo de pesquisas cientificas, de producdo médica, um poder e um saber que
ia além da terapéutica aplicada no cotidiano junto aos pacientes. Esta terapéutica,
alids, era um complemento da pesquisa, pois se configurava como a parte
experimental, a aplicacéo pratica de novas descobertas no trato da doenca.

Zoica Bakirtzief fala que a manutengdo do estigma ajuda a manter uma
identidade profissional. Em pesquisa realizada no municipio de Sorocaba acerca do
tratamento contra a hanseniase na década de 1990, Bakirtzief observou que os
profissionais de salude se recusavam a atender os casos de hanseniase, por medo e
falta de esclarecimento sobre a doenca. Este tipo de pratica observou a
pesquisadora, servia para manter o profissional especializado:

135 . . T T . . T
A leprologia deixou de ser uma especialidade médica, sendo inserida em uma outra especialidade, a
dermatologia.
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A manutencao do estigma da hanseniase, entre os profissionais da saude,
parece representar tanto uma oportunidade para a construcédo da identidade
profissional, como um resultado desta mesma construcdo. Parece haver
uma complementaridade entre a identidade do especialista em hanseniase
e a do paciente, que se alimentam do ideario do senso comum, em que se
representa o paciente como ‘um caso dificil’ e o profissional de salde, que o
atende, como ‘especial’, dotado de ‘compaixo e outros dons espirituais’.**

Voltando ao editorial da Revista Brasileira de Leprologia, alguns
esclarecimentos sdo feitos em relacdo as sulfonas, especificamente no que diz
respeito as transferéncias para os dispensarios. Segundo os editores, essa
transferéncia ndo significava a cura e a alta definitiva da doencga, mas sim uma nova
fase na vida do paciente, dando a ele uma melhor qualidade de vida, além de reduzir

a superlotacéo de alguns leprosarios:

N&o ha uma publicacéo cientifica, partida de S. Paulo, que fale em cura.
Referem-se sim, a branqueamento de lesbes, de negatividade baciloscépica
ou a profundas modificagbes morfolégicas e tintoriais do germe, a
“transferéncia para ambulatério”; esta regalia que o doente hospitalizado
adquire, vem aliviar sobremodo a superlotacdo dos hospitais de lepra do
nosso Pais, obtendo alta em negatividade baciloscopica, em 6&timas
condi¢cdes clinicas, consciente do valor dos novos medicamentos,
disciplinado quanto a necessidade do tratamento, ao contadgio e a
necessidade do controle clinico posterior, dando lugar a um lepromatoso,
doente altamente contagiante, que a preméncia da superlotacdo impedia
que se isolasse.**’

Percebe-se que, além do esclarecimento quanto aos resultados, na época
das sulfonas, que nao resultaria em cura definitiva, os editores deixam claro que a
transferéncia dos pacientes melhorados para os dispenséarios ndo poria fim, de
imediato, aos leprosarios. Estes, deveriam apenas abrigar 0s casos lepromatosos,
contagiosos. O isolamento indiscriminado, como se pode entrever na citacdo acima,
superlotava os leprosarios e impedia que casos contagiosos fossem colocados em
isolamento.

Outro artigo, defensor do isolamento dos doentes, ou da sua contribuicdo ao
combate a lepra, também fora publicado em um editorial da Revista Brasileira de
Leprologia, 10 anos ap6s o acima discutido. Tal artigo de autoria de R. Quagliato

apresenta o leprosario como responsavel pela “manutencdo da endemia de lepra em

136 BAKIRTZIED, Zoica. Aderéncia ao tratamento de hanseniase. In: BARATA, Rita Barradas e BRICENO-LEON,

Roberto (Orgs.). Doengas Endémicas: abordagens sociais, culturais e comportamentais. Rio de Janeiro: Editora
Fiocruz, 2000. pp. 106-107.
7 Editorial. Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 17, n2 2, 1949. p.74
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indices normais”, ao menos no estado de Sao Paulo. Os argumentos utilizados pelo
autor para defesa dos sanatorios de lepra perpassam pelo mérito mais da caridade e

assisténcia que pela sua eficacia profilatica em si:

Constitui o Departamento de Lepra do Estado de S&o Paulo, um dos
orgulhos da Saude Publica, sendo éste o seu conceito mesmo entre 0 povo
gue ndo se esquece da legido de doentes abandonados a prépria sorte
pelas nossas estradas e ruas das cidades, num dos atestados mais
draméticos e eloqiientes de nossa pobreza e incaria. Pois a custa dos
nossos Sanatdrios, essa multidao de infelizes, péde ser recolhida, abrigada
e assistida, numa das obras mais admiraveis e grandiosas que assombrou
aqueles que puderam avaliar as duas épocas.138

Ainda segundo Quagliato, 2/3 dos doentes internados nos leprosarios
paulistas naquele ano, 1959, ali estavam por questdes sociais ou para tratamento de
intercorréncias. O discurso caritativo e social seria utilizado novamente para justificar
a manutencdo das instituicdes de isolamento, ou, em ultima instancia, dar a elas
uma nova funcéo, a de abrigar os doentes indigentes ou que ndo tinham mais como
regressar a suas antigas casas, ao afirmar que “ndo fésse o hospital, por certo a
triagem de indigentes pelo Servico Social do Estado, daria resultados muito
diferentes”.***

Porém, Quagliato chama a atencéo para o isolamento seletivo recomendado
pelo Congresso Internacional de Toéquio. De acordo com a recomendacao do
referido Congresso, 0s casos contagiosos deveriam ser isolados, uma vez que ainda
existiam duvidas e desconhecimentos do ponto de vista epidemioldgico e terapéutico
da doenca. Porém, Quagliato insinua que muitos doentes portadores do tipo
lepromatoso, ou contagiante, ndo estariam sendo devidamente avaliados e

encaminhados ao isolamento:

Do ponto de vista da deficiéncia dos nossos conhecimentos epidemiol6gicos
e terapéuticos, bem como do baixo nivel econémico e educacional do nosso
povo, absolutamente ndo se poderia falar no tratamento dispensarial de
todos os doentes. Diante dessa dolorosa realidade, o préprio Seminario de
Belo Horizonte e o Congresso de Toquio nao obstante a grande
liberalidade, houveram por bem recomendar internacdo dos casos de

38 QUAGLIATO, R. A importancia do sanatdrio na campanha anti-leprética. In: Revista Brasileira de Leprologia.

Vol. 27.n2 4, 1959. pp. 164-165.

9 QUAGLIATO, R. A importancia do sanatdrio na campanha anti-leprética. Op. Cit. p. 165. Os resultados
apresentados por Quagliato referentes ao Servico Social do Estado de S3o Paulo mostravam que ndo fora
encontrado nenhum doente de lepra dentre os indigentes do referido estado.
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interésse médico-social, que, se avaliados (e ndo simplesmente
ignorados), continuardo lotando nossos leprocémios

Pode-se supor, entdo, que muitos lepromatosos estariam sendo tratados fora
do isolamento recomendado. Estes pacientes ndo estariam sendo diagnosticados
como lepromatosos, contagiantes, ou simplesmente nao estariam sendo
encaminhados aos leprosarios por questdes outras, como a defesa, por parte de
alguns médicos em extinguir o isolamento por completo, transformando a lepra
numa doenca como outra qualquer? Quagliato da indicativos de que este motivo
parece ser bem plausivel quando diz que um dos motivos em nao transformar o
tratamento contra a lepra estritamente ambulatorial seria o “baixo nivel econémico e
educacional do nosso povo”.

Outro ponto, que sera discutido no proximo capitulo, diz respeito a caréncia
de médicos treinados para diagnosticar a lepra. Como sera visto, ao transferir a base
da profilaxia da lepra para os dispensarios de saude, ficou evidente o0 né&o
conhecimento dos médicos da salde publica de questdes relacionadas a lepra.**
Tais conhecimentos, antes restritos aos leprologos, dermatologistas especializados
em lepra, ndo eram comuns ao ensino médico de forma geral, consequentemente,
os medicos desses dispensarios teriam dificuldades em estabelecer diagndésticos
mais precisos sobre a lepra, resultando, no que insinua Quagliato, numa avaliacao
precaria desses doentes, deixando-se de diagnosticar os casos lepromatosos.

A defesa do leprosario de lepra, no que diz respeito a sua manutencao,
também sera feita por parte dos préoprios doentes de lepra. Muitos pacientes, por
terem passado muitos anos em isolamento, perderam o contato com familiares, ou
nao conseguiram se adaptar a vida fora dos muros dos leprosarios, ap0s o
recebimento da “transferéncia para o dispensario”. Estes egressos, retornavam ao
sanatorio, onde estariam livres dos estigmas e preconceitos destinados aos
portadores de lepra. O leprosario passaria a representar a sua morada, a sua
certeza de seguranca, apesar dos problemas de superlotagdo e das questdes
financeiras que impediam o seu bom funcionamento. Muitos pacientes deixavam de

se candidatar as pericias que determinavam as transferéncias para os dispensarios

% 1dem. Ibidem. p. 165. Grifos meus.

CAMPOS, Nelson de Souza. Divulgacdo do ensino da leprologia. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 27,
n? 2, pp. 69-70
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em virtude dessa inseguranca vivida fora dos sanatérios e das experiéncias de
outros companheiros que se viram forcados a retornar ao hospital. Esta questéo do
egresso e a defesa da manutencéo dos leprosarios serdo discutidas nos proximos

capitulos.
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CAPITULO 2
A nova terapéutica da lepra: das “altas” ao fim do iIsolamento

compulsorio

“Saiu meio tonto, como se tivesse levado uma pancada na cabeca. Apesar de
esta calcado, os pés ardiam como se estivessem pisando em brasa. Que invencéo
diabdlica era esta de Jair em querer abandonar o leproséario, ir residir com éle, seu
anico familiar? E essas concessdes que ultimamente os meédicos arranjaram,
permitindo que leprosos, de certo modo estragados pela doenca, possam viver no
meio de outras gentes, como se nao oferecessem nenhum perigo? N&o concebia a
pretensdo de Jair e teria que armar-se de uma argumentacdo légica, com a qual
pudesse forcar a desisténcia do irmdo. Ocorreu-lhe entender-se, nesse sentido, com
o diretor do sanatério.

- Quero falar com o diretor.

- Esta falando com éle. Que deseja? Indagou um robusto velho, de voz calma
e gestos brandos.

- Desejo saber a situacdo do meu irméo Jair Dias, internado neste Leprosario.
Ele pode mesmo sair daqui?

- Ah! Jair Dias... O senhor é que € o irmao déle?... Pode sim, como ndo? Suas
condicdes clinicas sdo favoraveis e, segundo éle me declarou, o senhor estaria
disposto a ampara-lo, ndo existindo, assim, nada mais que impeca a sua retirada.

O homem suspirou fundo; desabotoou o paleté. Olhou de soslaio para as
maos do rapaz que se encontrava sentado ao lado:

- E ndo ha nenhum perigo, doutor, para aquéles que irdo conviver com éle?

- Nenhum perigo; notadamente porque o seu irmédo, fora daqui, continuara
sendo controlado pelo servi¢o especializado, bem assim os que com éle conviverem.
Além do que, a forma da doenca do seu irméao nao provoca nenhum perigo.

Desta vez 0 homem cogou a cocoruta. Relanceou a vista, novamente, pelas
maos do rapaz da poltrona, provocando neste um gesto de brusca reacédo, que o féz
esconder as maos, cruzando os bragos. A tontice recrudesceu, agora agravada com
zumbidos nos ouvidos. Despediu-se as tontas, ndo deixando o diretor concluir suas
explicacdes e aliviando o rapaz da poltrona. A saida do gabinete, escorregou no
capacho que jazia ao pé da porta, esparramando-se no assoalho. Os circunstantes
acorreram, na tarefa de socorré-lo. O homem, apoiado aos ombros dos demais,
sentia dificuldade em se firmar. Gemia surdamente. Descobriu-se, depois, que éle
havia sofrido uma distenséo na virilha e teve que ser conduzido a casa por uma das
viaturas do hospital.”*?

2 SASTRE, Pierre. Os llhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971. pp. 20-21.
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Jair estava decidido: iria sair do Hospital da Mirueira, em Pernambuco, e
retomar ao seio familiar. Estava apto a receber a transferéncia para o dispensario,
obtivera melhora clinica, com o tratamento com as sulfonas, e ndo era portador do
tipo contagiante da doenca. Podia, perfeitamente, conviver entre os sadios, nao
representava um perigo a saude publica.

Mas ndo era bem assim que o seu irmdo José pensava. Mesmo com a
afirmacéo do diretor do Hospital de que Jair ja poderia ser liberado, e que o mesmo
possuia um lar para abriga-lo, José ndo estava convencido de que seria uma boa
ideia ter um leproso em sua casa. Até mesmo porque, de acordo com o diretor, toda
a sua familia passaria a ser monitorada pelo servico especializado. N&o, José néo
estava pronto para enfrentar essas mudancas em sua vida. E a vizinhanca, o que
iria pensar? Florinda, sua esposa, ndo aceitaria receber Jair em casa.

José ndo voltou para buscar o irmédo no Hospital. O tempo passou e Jair
decidiu saber da sua promessa. Enviou-lhe uma carta, para saber o que o ele havia
decidido, se ja falara com sua esposa. Desconfiava que José, na verdade, néo iria
acolhé-lo em sua casa. Segundo Sastre, Jair ndo recebera a resposta que desejava
e, apesar do atestado de alta, ndo saiu do Hospital da Mirueira, tendo entrado em
um estado de depressao que o teria levado a morte.

Estas e outras histérias eram comuns entre 0s pacientes que deixavam para
tras anos de isolamento com a esperanca de retomarem a vida fora dos muros do
leprosario. Porém, o atestado de alta, que afirmava que aquele paciente, apesar de
nao estar curado, ndo oferecia perigo de contagio aos sadios, de nada valia diante
de um preconceito milenar que rondava a lepra e os leprosos. O isolamento dos
leprosos era biblico, foi ratificado no inicio do século XX e, até o final da década de
1940, era a melhor atitude a ser tomada no combate a doenca. Como aceitar esses
doentes de volta, ainda mais, sem estarem totalmente curados? Quais as garantias
gue os médicos ofereciam a sociedade de que esses pacientes ndo representavam
um risco a saude publica?

Neste capitulo, analisarei a nova legislacdo de combate a lepra, durante os
anos de 1947 a 1976, periodo que compreende desde a primeira regulamentacéo
das altas dos doentes de lepra, até o desmontar da politica do isolamento
compulsério; além de discutir os rumos da nova profilaxia da lepra, baseada,

inicialmente, na atividade dispensarial e isolamento seletivo, e, apos 1962, na
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preservagcao da unidade familiar, no tratamento descentralizado e na prevencao de
incapacidades.

2.1A nova legislacdo de combate a lepra: as “altas e o0 tratamento

dispensarial

Com a insercdo das sulfonas no combate a lepra, a alta do leprosério, ou
“transferéncia para dispensario”, como foi definida, tornou-se algo comum no ano de
1946, apds a realizacdo da Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra, realizada no Rio
de Janeiro. Nesta Conferéncia foi aprovada a nova classificacdo da lepra, dividida
em lepromatosa (contagiante), tuberculdide (ndo-contagiante) e tipo indeterminado
ou incaracteristico (que poderia evoluir para um dos outros dois tipos). Essa nova
classificacdo, juntamente com as melhoras clinicas obtidas pelo uso das sulfas foi
responsavel pela liberacdo de vérios pacientes do isolamento, assim como, pelo fim
de novos isolamentos (para os doentes que possuiam o0s tipos tuberculdide e
indeterminado). O isolamento dos doentes de lepra tenderia a ser seletivo, ou seja,
somente o0s tipos contagiantes, ou os tipos indeterminados de baciloscopia inicial
positiva (0 que indicava uma possivel manifestacdo do tipo lepromatoso), deveriam
seguir para o isolamento. Porém, por questdes sociais, econdmicas e até mesmo
estéticas, o isolamento poderia ser determinado.

Diante de uma nova realidade no combate a doenca, médicos e dirigentes do
Servigco Nacional de Lepra, elaboraram um anteprojeto estabelecendo os critérios
para a concessao de altas aos doentes de lepra. Tais critérios serviram para
uniformizar essas concessbes e tornaram-se a base para a nova legislacdo e
regulamentacao dos servicos de combate a lepra a partir dai.

Na ata de reunido convocada pelo Servico Nacional de Lepra para a
elaboracao de Instrucdes reguladoras da concessao de altas aos doentes de lepra,
estavam presentes, além do entdo diretor do SNL, o Dr. Ernani Agricola,
representantes do Departamento de Profilaxia da Lepra de Sao Paulo e da
Sociedade Paulista de Leprologia — os doutores Nelson de Souza Campos, Lauro de
Souza Lima e Abrado Rotberg; representantes da Divisdo de Lepra de Minas Gerais

e da Sociedade Mineira de Leprologia — os doutores Paulo Cerqueira R. Pereira e
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Abrado Saloméo; e representantes do SNL — os doutores Jo&o Baptista Risi, Joir
Goncalves da Fonte e Luiz Campo Mello.**?

De acordo com as Instrucdes reguladoras da concessao de altas aos doentes
de lepra, aprovada no dia 28 de fevereiro de 1947, em seu Art. 1°, considerava-se
“alta” a “suspensdo, parcial ou total, temporaria ou definitiva, das exigéncias
prescritas pelos Regulamentos de Profilaxia da Lepra, em vigor”.*** Desta forma,
estava claro que a “alta” concedida ao doente em isolamento ou em tratamento no
dispensério, no caso dos tipos tuberculdide ou indeterminado, ndo representavam a
cura definitiva da doenca.

De acordo com as Instru¢des reguladoras, a “alta” poderia ser de trés tipos: 1)
Transferéncia para dispensario, concedida aos doentes em isolamento nosocomial
ou domiciliar, representava a suspensao da segregacdo compulsoria do doente,
ficando o mesmo submetido as restricdes impostas pelos regulamentos de profilaxia
da lepra, que serdo apresentadas mais a frente; 2) Alta provisoria, destinada aos
doentes em tratamento nos dispensarios, sendo atenuadas as restricbes impostas
pelos regulamentos de profilaxia da lepra; e 3) Alta definitiva, concedida aos doentes
de alta proviséria, fazendo-se cessar as restricdes impostas pelos regulamentos de
profilaxia da lepra.

Observe-se que os trés tipos de alta deveriam ser observados pelos pacientes
gue estavam em isolamento. A saida do leproséario ndo representava o desligamento
definitivo do doente dos servicos de combate a lepra. Representava uma nova etapa
na vida desse paciente, que sairia da vigilancia do leprosario, para a vigilancia do
dispenséario de lepra. A “transferéncia para dispensario” obedeceria a critérios

diferentes dependendo da forma da doenca de cada paciente:

Art. 4° - Os casos lepromatosos e os incaracteristicos com baciloscopia
inicial positiva s@, poderdo ser candidatos a transferéncia para dispensario
apds 6 exames mensais negativos, consecutivos, de esfregagos de material
da mucosa nasal e da pele.

Art. 5° - Para 0s casos lepromatosos a transferéncia far-se-a depois de mais
12 exames mensais negativos, consecutivos, de esfregacos de material da
mucosa nasal e da pele, com regressdo das lesdes e conversao da
estrutura lepromatosa inicial em estrutura inflamatéria crénica inespecifica
ou lepromatosa em regressao.

[.]

3 portaria n2 3 de 28 de fevereiro de 1947. In: Revista Brasileira de Leprologia. Servigo Nacional de Lepra. Vol.
15, n2 1, 1947. pp. 39-44.
4 1dem. Ibidem. pp. 39-44
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Art. 7° - Para os casos incaracteristicos, com baciloscopia inicial positiva, a
transferéncia para dispensario far-se-a4 depois de mais de 6 exames
mensais negativos, consecutivos, de esfregacos de material da mucosa
nasal, e da pele, si mantida a estrutura inflamatéria crénica inespecifica, que
individua essa forma.

Art. 8° - Para 0s casos incaracteristicos, com baciloscopia inicial negativa, e
os tuberculéides, internados por exigéncias clinicas, econémicas, sociais ou
estéticas, a transferéncia para dispensario ficara subordinada a cessacédo
das condi¢cbes que determinaram a internacdo independentemente de sua
apresentacdo a Comisséo de Alta.**®

Segundo as Instrugbes reguladoras, em caso de um dos exames mensais
apresentarem baciloscopia positiva, 0 processo de avaliagdo seria reiniciado, ou
seja, se 0 paciente possuisse a forma lepromatosa, poderia levar mais que 18
meses (tempo de exames determinado pelos artigos 4° e 5° das Instrugbes
Reguladoras) para ser considerado apto a “transferéncia para dispensario”. Apos a
negatividade consecutiva durante os 18 meses de exames e da verificacdo de

melhora clinica nos casos lepromatosos e incaracteristico de baciloscopia inicial

bY

positiva, os candidatos a transferéncia seriam submetidos a novos exames,
compreendendo escarificacdo da mucosa das fossas nasais por médico especialista,
além de bidpsia de uma ou mais lesdes a critério médico. ApOs esses exames, uma

junta médica do leprosario no qual o paciente estava internado deveria realizar uma

dltima revisdo do candidato & “transferéncia para dispensario”.**°

O laudo do candidato a transferéncia, apos a realizagdo das etapas acima,

deveria ser apresentado a Comissédo de Alta constando as seguintes informacdes:

A — Como elementos obrigatoérios:

1) Exame clinico inicial e forma da moléstia na ocasido do isolamento;

2) Sintese das revisdes clinicas trimestrais;

3) Estado clinico e forma da moléstia na ocasido da transferéncia;

4) Resultados dos exames baciloscépicos, inclusive os das escarificacdes
da mucosa nasal;

5) Resultados das bidpsias;

6) Condicbes sociais do candidato, localizacdo da sua residéncia fora do
leprosario e sua capacidade para o trabalho.

B — Como elementos subsidiarios:

1) Resultados da lepromino-reacao;

2) Os diversos tratamentos feitos.™’

s InstrugGes reguladoras da concessao de altas aos doentes de lepra. Portaria n2 3 de 28 de fevereiro de 1947.
In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. n2 1947. pp. 40-41
146 .

Idem. Ibidem. p.41

Y7 1dem. Ibidem. p. 43.
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Este laudo serviria de guia para a continuidade do tratamento nos
dispensarios de lepra. E interessante observar o item 6 dos elementos obrigatorios,
referente as condicbes sociais do candidato. De acordo com o referido item, o
paciente deveria informar se teria uma residéncia fixa apos a sua transferéncia, para
a garantia de que o mesmo fosse encontrado caso nao retornasse ao dispensario
nos dias solicitados. O caso de Jair, narrado no inicio deste capitulo é emblematico:
ele passa pela Comisséo de Alta, informa ao diretor do Hospital da Mirueira que iria
residir com seu irmdo, 0 que garantiria a ela a transferéncia para dispenséario. A
recusa de José em receber Jair, determina a permanéncia deste no Hospital. Apesar
de ndo contagiante, de apresentar melhora clinica, permaneceria em isolamento,
agora forcado pelo estigma e pelas sequelas fisicas da doenca (que certamente o
impossibilitariam de conseguir um emprego e garantir seu sustento) e ndo mais,
apenas, pelos regulamentos do servigo de lepra.

No caso da Alta Proviséria, concedida aos doentes dos dispensarios, seria
obtida apdés “24 meses consecutivos de negatividade baciloscopica e
estacionamento ou involucdo das manifestacbes cutaneas”, além de revisdes
clinicas trimestrais e exames laboratoriais de material colhido por técnicos dos
servicos oficiais.*®

A Alta Definitiva seria concedida aos casos de Alta Proviséria apds 06 anos
de negatividade baciloscopica e inexisténcia de leses clinicas, exceto as de carater
residual.'*® Com esses resultados satisfatérios, o paciente receberia um atestado de
alta, com foto e dados necessarios a identificagdo do mesmo. Porém, a alta
definitiva ndo impedia que o paciente pudesse ser fichado novamente como doente
de lepra, em caso de reincidéncia da doenca. O paciente, candidato a alta, levaria,
segundo as Instru¢des Reguladoras, no minimo, nove anos e seis meses, caso 0S
exames fossem satisfatorios, para receber o atestado de alta definitiva.

Em 02 de janeiro de 1950, foi sancionada a lei federal n® 1.045, que
regulamentava a concessdo de alta aos doentes de lepra. Tal lei seguia as
indicacdes das instrucdes reguladoras de 1947, reafirmando os dois tipos de alta: a
provisdria, concedida aos doentes em tratamento nos dispensarios de lepra; e a
definitiva, concedida aos de alta provisoria. Aos doentes isolados em leprosarios,

18 InstrugGes reguladoras da concessao de altas aos doentes de lepra. Op. Cit. p. 43
149 .
Idem. Ibidem. p. 43



82

ficou também mantida a “transferéncia para dispensario”, onde deveriam continuar
sob tratamento e vigilancia.*

A lei n°® 1.045 regulamentou a formacdo das Comissdes de Alta, responsaveis
pela concessédo da transferéncia ou alta para os doentes. Estas deveriam, segundo
a lei n° 1.045, ser compostas de trés leprélogos, designados pela autoridade
sanitaria competente. As reunides das Comissbes estavam limitadas a até 03
encontros anuais, devendo os médicos que assistiam os doentes encaminhar para
as mesmas a lista de candidatos a transferéncia ou alta, no prazo de 30 dias antes
de cada reunido.

Em 8 de mar¢co do mesmo ano, foi baixada a Portaria n° 11, do Servigo
Nacional de Lepra, regulamentando a lei n® 1.045. Um diferencial desta
regulamentacdo em relacdo as Instrucdes Reguladoras de 1947, diz respeito ao
tempo de espera para obtencdo da alta definitiva. Antes, em 1947, o paciente com
alta provisoria, deveria esperar por 06 anos para receber a alta definitiva e ndo mais
precisar ficar sob os servi¢os de vigilancia. A partir da portaria n°® 11, de 1950, esse
tempo foi reduzido para 03 anos de observacdo regular, de auséncia de lesdes
clinicas e permanente negatividade bacterioscopica. No caso de positividade
bacterioscépica de algum dos exames, este deveria ser repetido. Confirmada a
positividade, o paciente ndo receberia a alta definitiva e o tempo de 03 anos seria
reiniciado apés o retorno & negatividade.™*

Outro ponto que merece destaque € o Artigo 4° da Portaria, que determina
quais os doentes internados em leprosarios que nao deveriam se candidatar a

transferéncia para dispensario:

Art. 4° - Nao deverdao ser incluidos na relacao de candidatos a “transferéncia

para dispensarios” os doentes internados em leprosarios que apresentarem

as seguintes condicdes:

a) Impossibilidade de obter recursos necessarios a propria subsisténcia e
de ser submetido a vigilancia regular pelo érgdo competente.

b) Alienacdo mental.

c) Privacdo da liberdade por detencdo ou cumprimento de sentenca
judiciaria.

d) Presenca de estigmas impressionantes de Iepra.152

0| ei ne 1.045, de 02 de janeiro de 1950. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 18, n2 1, 1950. pp. 52-56.

B! portaria n2 11, de 8 de margo de 1950. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 18, n2 1, 1950. pp. 53-56.
2 1dem. Ibidem. p. 53.
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Excetuando-se os casos das alineas b e ¢ do 4° artigo, as demais impediam
que o paciente em condic¢des clinicas suficientes recebesse a transferéncia para o
dispensério, ou seja, mesmo que todos 0s exames apresentassem baciloscopia
negativa — que indicava a nao transmissdo da doenca — estava fadado ao
isolamento, a viver dentro do leprosério. A “presenca de estigmas impressionantes”
seria um empecilho a um convivio social mais amplo. O doente sofreria com outra
forma de exclusdo, a derivada das sequelas da doenca, que superaria, em muitos
casos, a propria doenca. Quanto a alinea a, que impedia a transferéncia aos
doentes que nao tivessem condigcbes econdmicas de se manterem ou que nao
pudessem ser mantidos sob vigilancia regular, representava também outro
impedimento aos doentes internados ou ja matriculados em dispensarios, pois, em
Pernambuco, como ja foi discutido no capitulo anterior, existiam apenas cinco
dispensérios de lepra, quatro localizados em Recife e um em Olinda. Nao havia
dispensérios especificos para a lepra nos demais municipios do estado nem no
interior. Dessa forma, o paciente seria obrigado a permanecer proOXimo a um
dispensaério, pois a distancia poderia ser considerado um impedimento a vigilancia
pelo Servigo de Lepra.

Jair, apesar de possuir pequenas sequelas, ser portador da forma néo
contagiante da doenca e ter obtido a “transferéncia para dispensério”, ndo conseguiu
sair do Hospital da Mirueira, pois seu irmao ndo aceitou acomoda-lo em sua casa.
Enquadrou-se na alinea a. Assim como outros, teve que seguir com o tratamento
para obtencdo da “alta provisoéria” e depois da “alta definitiva” dentro dos muros do
leprosario. Jair ndo chegou a sair do Hospital da Mirueira, abandonou o tratamento,
resolvera ndo seguir as orientacdes médicas quanto a sua dieta alimentar, 0 que o
levou a morte. Mas, quantos outros seguiram com o tratamento, obtiveram a alta
definitiva e ndo sairam do leproséario? Até que ponto os “estigmas impressionantes”
manteriam esses pacientes, até curados, fora de um convivio social mais amplo? E
quais seriam esses “estigmas impressionantes™ O regulamento ndo os explicita,
deixando a cargo do médico responsavel pelo tratamento e vigilancia dos doentes
decidir quem teria ou ndo condi¢des estéticas de se candidatar a transferéncia.

O que fazer com esses pacientes? Trancafia-los no leprosario até a sua morte
e soO liberar os que ndo chocavam a sociedade sadia? Se antes a justificativa para o
isolamento era o fato do doente ser um foco transmissor da doenca, agora, O

isolamento se justificava por questdes puramente estéticas. Ndo bastava curar os
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doentes, libera-los do isolamento quando a sociedade sadia os repelia, quando
ainda existiam muitas duvidas em relagdo a lepra, muitos mitos, afinal de contas, a
liberacdo do paciente para tratamento em dispensario era muito recente, em 1950,
apenas 04 anos apos a apresentacao das sulfonas como nova medida profilatica. Os
médicos ainda ndo tinham percebido que a cura clinica da doenca ndo representava
o fim da lepra. A aposta na extingdo do estigma com a cura e o fim do isolamento
sera dada como perdida somente na em meados da década de 1960.

Se por um lado, as “transferéncias para dispensarios” representavam um
avanco na profilaxia da lepra e a tentativa de diminuicdo da lotagdo dos leprosérios,
por outro, elas colocaram em evidéncia os problemas dos dispensarios de lepra e

exigiu novos esforcos no controle da endemia.

2.20 dispensario na profilaxia da lepra

Com as sucessivas “transferéncias para dispensarios” concedidas aos
leprosos internados em leprosarios, os dispensarios de lepra viram sua importancia
no combate & doenca aumentada. O antigo tripé de combate a lepra, em
guestionamento, dava lugar a uma profilaxia que pretendia ter como base o
diagnostico precoce da doencga e o tratamento ambulatorial com o uso das sulfonas.

Mas, quais eram especificamente as funcdes de um dispensario? Qual o seu
papel nesta nova fase do combate a doenca? Segundo os Drs. Abrado Rotberg e L.
M. Bechelli, em artigo publicado em 1951, na Revista Brasileira de Leprologia, o

dispensario anti-leprético seria:

[...] o elemento da organizacéo profilatica destinado ao exame e tratamento
dos casos ndo contagiantes de lepra (iniciais ou egressos com alta de
leprosérios), ao exame de comunicantes, a verificacdo de notificacGes e
dendncias, a internacdo dos doentes contagiantes, a pratica de censos e
pesquisa de novos casos da moléstia, ao contrdle imunolégico pela R. de
Mitsuda, & localizacéo de fugitivos, & educacéo sanitaria especializada.™®

Até a primeira metade do século XX, os dispensarios tiveram um papel
secundario no combate a lepra, como fora discutido no capitulo anterior. Os

leproséarios e o isolamento dos leprosos foram, até entdo, considerados como

153 ROTBERG, Abra3o; BECHELLI, L. M. O dispensario na profilaxia da lepra: sua importancia crescente e sua

modernizagao. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol.19, n2 2, 1951. p. 70.
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medida profildtica mais eficaz. Mesmo apds a nova classificacdo da lepra em
lepromatosa, indeterminada e tuberculdide, quando o0s casos ndo contagiosos
puderam optar pelo tratamento ambulatorial, os dispensarios continuaram tendo um
papel inferior ao dos leprosarios. Somente com o advento das sulfonas eles passam
a ter um grau de importancia cada vez maior, sendo considerado o elemento
principal de controle da endemia apos a condenacao do isolamento compulsoério dos
doentes de lepra em 1958, no VII Congresso Internacional de Lepra, realizado em
Toquio.

No Congresso anterior, realizado em Madri, em 1956, as recomendacdes ja
tendiam no sentido de tornar o isolamento o menos frequente possivel, tendo sido,
inclusive, liberado o tratamento ambulatorial aos lepromatosos com lesdes discretas
e raramente baciliferos. Com a abertura dos hospitais, e com as “transferéncias para
dispensérios”, o volume de trabalho dos dispenséarios de lepra aumentou,
evidenciando as suas deficiéncias e caréncias, uma vez que 0 mesmo mantinha-se

estruturalmente da mesma forma de antes:

O dispensério atual ndo esta, contudo, aparelhado para essa intensificacao
do servico. As suas instalacfes e o seu pessoal sdo aproximadamente os
mesmos que os do tempo em que toda a atividade se cifrava na observacao
espacada de algumas dezenas de doentes e comunicantes; a testa dele se
encontra geralmente um dermatologista que poderia atender eventualmente
a uma ou outra intercorréncia clinica ou de pequena cirurgia, circunstancias
alias raras, em vista do pequeno vulto da coletividade a seu cargo, enviando
0Ss casos mais complexos para servigcos clinicos ou cirdrgicos mais bem
aparelhados.154

Com todos esses problemas de ordem estrutural e prética, os dispensarios
nao conseguiam oferecer os servicos ao qual estavam destinados, acarretando em
prejuizo ao tratamento dos doentes neles matriculados. Segundo Rotberg e
Bechelli, estas instituicbes acabavam apresentando um “carater precario ou
“provisério” no que se refere ao futuro dos doentes”.® Muitos pacientes, que
recebiam a “transferéncia para dispensario”, voltavam rapidamente aos leprosarios,

pois, apresentavam reativacbes da doenca, ou seja, os exames baciloscopicos

>4 ROTBERG, Abra3o; BECHELLI, L. M. O dispensario na profilaxia da lepra: sua importancia crescente e sua

modernizagao. Op. Cit. p. 71.
° |dem. Ibidem. P. 71
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realizados nos dispensarios demonstravam positividade bacterioscépica, e o doente
voltava a representar um foco de contagio.

Essas reativacdes podiam ocorrer por varios motivos. O mais comum era o
abandono do tratamento por parte do doente. De acordo com Quagliato, em
pesquisa realizada em dois dispensarios de lepra do estado de Sdo Paulo
(Ambulatério de Campinas e Ambulatério de Bebedouro), durante os anos de 1947 a
1953, era dificil manter um controle rigido sob os pacientes matriculados nos
dispensarios em virtude de que muitos ndo podiam se apresentar a0os mesmos com
a frequéncia desejada, pois residiam em locais distantes. Desta forma, levavam o
medicamento para casa, o que impedia um controle mais eficaz.**®

Outro motivo apontado por Quagliato seria a reducdo de exames exigidos
para a obtencdo da “transferéncia para dispensario”, estipulado em 12 exames
mensais negativos, com a Lei Federal n° 1.045, de janeiro de 1950, quando antes
era de 18 exames mensais para 0s casos lepromatosos e incaracteristicos com
baciloscopia inicial positiva, poderia comprometer a “qualidade” dos resultados e
ocasionar a liberacdo de “transferéncias para dispensarios” equivocadas.™’
Quagliato, inclusive, denuncia que dos 96 pacientes provenientes de leprosarios,
matriculados no Ambulatério de Campinas, durante o quinquénio de 1947 a 1953,
30% apresentaram baciloscopia positiva no primeiro exame realizado no
ambulatorio, quando este deveria ter apresentado 12 exames negativos para
obtencéo da “transferéncia”.

Rotberg e Bechelli apontam para um colapso do sistema dispensarial, incapaz
de atender a nova demanda de pacientes e aos novos ditames da profilaxia da lepra.
Segundo os autores, os problemas tendiam a se agravar com 0 avanco da
terapéutica e a chegada de medicamentos mais ativos, 0 que aumentaria o nimero
de “transferéncias para dispensarios” e diminuiria a quantidade de recidivas da
doenca. Neste sentido, Rotberg e Bechelli propdem solugdes para este problema,
baseadas na multiplicacdo do numero de dispensarios existentes e no aumento de

sua capacidade funcional.**®

5 QUAGLIATO, Reinaldo. O problema das reativagGes nos dispensarios de lepra. In: Revista Brasileira de

Leprologia. Vol. 23, n2 1-4, 1955. P. 85.

57 1dem. Ibidem. p. 85.

ROTBERG, Abrado; BECHELLI, L. M. O dispensario na profilaxia da lepra: sua importancia crescente e sua
modernizagdo. Op. Cit. pp. 72-74.
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Estas solucdes vieram seguidas de sugestdes para o funcionamento mais
dindmico dos dispensarios. Como veremos a diante, as suas consideracdes, apesar
de ndo terem sido postas em pratica, principalmente no que diz respeito a
multiplicacdo de dispensarios, estavam de acordo com o que era discutido nos
congressos de leprologia e, em alguns casos, eram até mais ousadas que as
recomendacdes destes congressos, pois anteciparam parte da discussao sobre o
estigma da doenca e 0s seus entraves a terapéutica.

No ano de 1951, existiam 85 dispensarios em funcionamento no pais,
distribuidos nas seguintes localidades: Guaporé (1), Acre (2), Amazonas (1), Para
(2), Amapa (1), Rio Branco (1), Maranhdo (1), Piaui (2), Ceara (2), Rio Grande do
Norte (1), Paraiba (1), Pernambuco (5), Alagdas (1), Sergipe (2), Bahia (1), Espirito
Santo (9), Rio de Janeiro (5), Distrito Federal (8), Sdo Paulo (22), Parana (2), Santa
Catarina (2), Rio Grande do Sul (2), Mato Grosso (3), Goias (2), Minas Gerais (7).
26% dos dispensarios de lepra estavam localizados no estado de S&o Paulo.™®® O
Dr. Jodo Baptista Risi apresentou uma comparacao entre o numero de dispensarios
e o0 coeficiente de prevaléncia da doenca por regidao do pais, observemos a

reproducao da tabela abaixo:

Tabela 4 - Prevaléncia da lepra e dispensarios existentes nas regides fisiograficas do Brasil*™
Regides fisiograficas Coeficientes de prevaléncia Numero de dispensarios
(1950)

Norte 3,75% 8

Nordeste 0,38% 12

Leste 1,09% 32

Sul 1,54% 28
Centro-Oeste 1,23% 5

Total 85

Como se pode observar, a regido Norte, que possui 0 maior coeficiente de
prevaléncia da lepra, possui dispensarios em quantidade insuficiente para sua
demanda. Se levarmos em consideracado a dimensao territorial desta regido do pais,

esse problema toma proporcbes bem maiores. Nesta regido deveria estar

159 ~ . . A . . . . L4 . . op e
RISI, Jodo Baptista. Da assisténcia dispensarial e o armamento anti-leprético no Brasil. In: Revista Brasileira

de Leprologia. Vol. 19, n2 2, 1951. p. 64
1% 1dem. Ibidem. p. 64.
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concentrado o maior numero de dispenséarios de lepra, devido aos numeros
apresentados acima. Quantos doentes ndo foram nem matriculados nos
dispensérios dessa regido por conta da impossibilidade de transpor as dificuldades
geograficas da mesma?

Para Rotberg e Bechelli, a multiplicacdo dos dispensarios, principalmente
onde a doenca fosse mais endémica, possibilitaria ao paciente a opcéo de escolher
onde se tratar, independente de onde residia. Isso salvaguardaria o paciente de
inconvenientes sociais e econdmicos, pois, para evitar 0 preconceito e o desprezo
dos vizinhos e amigos, poderia tratar-se em outro bairro ou municipio; por outro lado,
um dispensério proximo a sua residéncia, diminuiria os custos de deslocamento para
0 mesmo. Estes dispensarios teriam tamanho reduzido, serviriam apenas para 0
acompanhamento do paciente e aplicacdo da medicacdo.'®*

Os autores sugeriram também a construgcdo de dispensarios maiores,
especializados, uma espécie de “policlinica”, com organizacdo semelhante a dos

leprosarios, com dermatologistas, clinicos, oftalmo-otorrinolaringologistas,
radiologistas, cirurgides e laboratoristas”, além de “pessoal suficiente para atender
convenientemente todos 0s seus casos e também os que |he fossem enviados por
dispenséarios menos dotados”.'®?

Além da parte estrutural, Rotberg e Bechelli sugeriram questdes praticas,
como a selecdo de doentes e comunicantes matriculados nos dispensarios que
deveriam sofrer uma vigilancia mais intensa e outros que deveriam ter a vigilancia
reduzida. O primeiro caso, 0os que deveriam sofre maior vigilancia, diz respeito aos
doentes do tipo lepromatosos e aos comunicantes que apresentarem lepromino-
reacao negativa (mais suscetiveis a contrairem a lepra). Os casos tuberculdides ou
indeterminados com baciloscopia negativa, e 0s comunicantes que apresentavam
lepromino-reacdo positiva (maior resisténcia a lepra), uma vez que representavam
menor perigo a saude publica, poderiam ter a vigilancia reduzida. O tempo e o
investimento gastos nesses casos seriam revertidos aos casos lepromatosos e 0s
lepromino-negativos.*®®

De acordo com Rotberg e Bechelli, o dispensario também deveria

desempenhar fungbes sociais, como a “protecéo legal, social e econdmica do doente

161 ROTBERG, Abra3o; BECHELLI, L. M. O dispensario na profilaxia da lepra: sua importancia crescente e sua

modernizagao. Op. Cit. p. 72
162 1dem. Ibidem. p. 72.

'3 1dem. Ibidem. p.73
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e de sua familia, na educacdo sanitaria destes e da populacdo em geral”.'®* Estas
eram preocupacdes que tinham como ponto em comum a questdao do estigma da
doenca. Os autores apontam para medidas que objetivavam reduzir 0s preconceitos
e 0S inconvenientes sociais causados pela lepra: tentar enviar os filhos sadios dos
leprosos, obrigados a se separem de seus pais, a familiares, ou envia-los a
educandarios privados ou publicos; oferecer meios de sustento para as familias
atingidas pela lepra seja alocando os doentes habeis, com poucas lesées e néo
contagiantes em trabalhos remunerados, ou concedendo ajuda pecuniaria de origem
publica ou privada para os que ndo poderiam exercer uma profissdo, por conta da
doenca.'®

Outro ponto que deveria ficar a cabo da assisténcia social do dispensario era
a readaptacéo social do egresso do leprosario. Este, apds receber a “transferéncia
para dispensario”, saia, muitas vezes, ja envelhecido ou com alguma sequela
incapacitante, o que dificultava a sua aceitacao por parte dos empregadores. Outros,
apesar de ndo possuirem sequelas que o impediam de exercer qualquer trabalho,
esbarravam no preconceito dos que tomavam conhecimento do seu passado — ex-
interno do leprosario — e de seu presente — matriculado em dispenséario para dar
continuidade ao tratamento até a obtencdo da alta definitiva.'®® Muitos desses
leprosos passaram tanto tempo em isolamento, alguns mais de 30 anos, que ao
sairem, nao tinham uma profissdo definida, ou ja se encontravam em idade
avancada para retornar ao mundo do trabalho. Segundo o Dr. Luis Baptista, em
artigo publicado na Revista Brasileira de Leprologia, o problema da reabilitacdo do

doente de lepra era algo preocupante, pois,

Cérca de 40% dos doentes de sanatérios ndo aceitam a transferéncia para
dispensério por falta de emprégo e pela dificuldade de serem recebidos pela
sociedade. Os que aceitam a transferéncia na esperanca de uma
colocacao, logo caem na desilusdo, no desespero e revolta, quando
verificam a dura realidade.*®’

1e4 ROTBERG, Abrado; BECHELLI, L. M. O dispensario na profilaxia da lepra: sua importancia crescente e sua

modernizacdo. Op. Cit. p. 73

15 ROTBERG, Abra3o; BECHELLI, L. M. O dispensario na profilaxia da lepra: sua importancia crescente e sua
modernizagdo. Op. Cit. p. 73

1% 1dem. Ibidem. p.74

BAPTISTA, Luis. Reabilitagdo do hanseniano. (Situagdo do doente de lepra internado e do egresso em face do
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Este € um ponto interessante. Com a abertura dos leprosarios e com a
crescente importancia dos dispensarios no combate a lepra, o problema do estigma
da doenca tornou-se mais evidente. Quando da época do isolamento compulsorio,
antes da insercdo das sulfonas, quando a possibilidade de cura da doenca era
guase nula, uma vez que nenhum medicamento havia apresentado resultados tao
positivos quanto os derivados das sulfas, excluir o doente, condené-lo ao isolamento
era algo natural. O estigma, o pavor da doenca até ajudavam os servicos de lepra,
pois, 0s vizinhos e até familiares, denunciavam os leprosos escondidos, agiam como
fiscais dos servicos de lepra. Passados quase 10 anos apoOs a verificacdo das
primeiras altas dos leprosarios, esta realidade ainda se apresentava muito recente e
presente, quando os autores escreveram o artigo.'®®

A nova profilaxia da lepra, baseada em tratamento dispensarial, no uso dos
derivados das sulfonas, da ndo exclusdo do doente do convivio social mais amplo,
foi colocada em combate com a antiga profilaxia, baseada no isolamento, na repulsa
ao doente, no pavor do contagio, na certeza da morte. Este combate, ou choque de
profilaxias, foi construido em um curto periodo de tempo: ap0s a apresentacdo das
sulfonas, em 1946, & comunidade médica internacional, em 1947, aqui no Brasil, um
regulamento de altas é decretado e em 1950, uma lei federal regulamenta a
concessao de altas aos doentes de lepra, isolados ou ndo em leprosarios. Nao
bastava apenas curar os doentes, devolvé-los a sociedade, era preciso estabelecer
campanhas de educacao sanitaria para que os olhares, os saberes populares sobre
a lepra fossem reformulados. Urgia transformar a lepra em uma doenca como outra
qualquer.*®® Esta afirmac&o, a principio, significava mostrar & sociedade que a
doenca era curavel e tratdvel em ambulatorio.

A citacdo de Baptista chama a atencdo também para outro problema: a nao
aceitacéo da transferéncia por parte dos doentes internados. Os doentes, apesar de
aptos a sairem do leprosério, preferiam ali permanecer, uma vez que fora dos seus
muros a realidade seria mais dificil. E o que fazer diante disso? A nova profilaxia, 0s
progressos cientificos obtidos nos ultimos anos de nada valiam contra o estigma da
doenca. Médicos e leprologistas precisavam encontrar novas solugdes, outra cura

para a doenca, a cura do estigma, um trabalho mais arduo que a cura biolégica da

168 . . , ~ . . ~
Rortberg e Bechelli, falam em seu artigo, que em alguns paises (eles ndo citam quais), por questdes

econdmicas, os casos contagiantes sdo tratados em dispensarios, sem serem internados em leprosarios.
169 .

Transformar a lepra em uma doenga qualquer serd quase que um lema da nova campanha de controle da
endemia e de combate ao estigma da doenca.
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doenca. Esta cura, porém, ndo seria alvo de estudo e de medidas efetivas ainda na
década de 1950. Somente no final dos anos 60, os médicos desviaram o olhar das
guestdes clinicas para as questdes socio-culturais relacionadas a lepra. A percepcéao
de que a cura biologica ndo transformaria a lepra em uma doenca comum néo era

evidente para os médicos, nos decénios de 1950 e 1960.

2.30 otimismo sanitario e o fim do isolamento dos leprosos

Os decénios de 1950 e 1960 foram, segundo Laurie Garret, um periodo de
otimismo sanitario.*”® Novos medicamentos, a cura de diversas doencas infecciosas
era anunciada com frequéncia pelas instituicbes médicas. Com a descoberta dos
antibioticos na década de 1940, as doencas bacterianas passaram a ver seu grau de
importancia diminuido nos debates médicos.

Erradicar as doencas que afligiam a humanidade, torna-las de fécil tratamento
e controle, retirar-lhes o véu da periculosidade e transforma-las em doencas
comuns, eram discursos rotineiros, que previam indice zero, segundo Garret, para
todas as doencas infecciosas no século XXI.

A lepra foi uma dessas doengas infecciosas que “surfaram na onda” do
otimismo sanitario. As sulfas proporcionaram a classe médica, a certeza de que a
cura da doenca estava muito proxima. Acalentaram o sonho de médicos que se
debrucaram sobre pesquisas voltadas ao combate do Mycobacterium leprae. Em
1965, de acordo com Garret, “25.000 diferentes tipos de antibidticos foram
produzidos”.*’* Transformar a lepra em uma doenca como outra qualquer é uma
expressdo facilmente encontrada nos artigos médicos publicados nesses dois
decénios.

Porém, essa transformacdo ndo passava somente pela cura da doenga, mas,
principalmente, pela extincdo da antiga profilaxia da doenca, urgia por fim ao
isolamento dos doentes. Era preciso desassociar o tratamento moderno contra a
lepra, que tinha como base os derivados das sulfonas e o dispensario, do
isolamento, da exclusdo social, do desmantelamento familiar e psicossocial do

paciente. Neste sentido, em 1954, é posta em pratica uma experiéncia piloto que foi

% GARRETT, Laurie. A Préxima Peste: novas doengas num mundo em desequilibrio. Rio de Janeiro: Nova

Fronteira, 1994.
1 1dem. Ibidem. p. 45
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expandida para todo o territério nacional em 1959, que tinha como obijetivo,
implantar uma nova forma de tratar e controlar a lepra, pondo fim ao isolamento dos
doentes. Segundo Laurinda Maciel, a Campanha Nacional de Combate a Lepra,
implantada em 1959, pretendia uniformizar as acfes contra a lepra em nivel
nacional.'"

O Dr. Orestes Diniz, descreve como eram tratadas as politicas de combate a
lepra, em artigo onde apresenta 0s novos rumos da profilaxia da doenca com a

Campanha implantada no Rio de Janeiro:

No Brasil, pioneiro de tantas medidas assistenciais aos hansenianos e seus
dependentes, a politica sanitaria de combate a lepra estava assim
esquematizada: a Unido tracando normas, orientando e auxiliando as
Unidades Federadas e a estas cabendo os maiores encargos, isto €, manter
os estabelecimentos especializados e cuidar do grande nimero de
enfermos carecentes de auxilio e tratamento. Dubias interpretacbes de
textos reguladores das atribuicbes do Govérno Federal fizeram com que
este, durante algum tempo, se omitisse de intervir diretamente contra uma
endemia de carater nacional, que ndo respeita fronteiras e nem poderia ficar
a mercé dos recursos, quase sem?re escassos, da maioria dos governos
estaduais, territoriais ou municipais. &

Diniz chama a atencdo, justamente, para o aspecto fragmentado das politicas
contra a lepra aplicadas no pais até entdo. Segundo ele, algumas unidades da
federacdo tiveram seus orcamentos sacrificados para a execucdo de atividades
assistenciais. O estado do Amazonas teria chegado a despender, somente no
combate a lepra, cerca de 40% da dotacdo orcamentaria destinada a saude publica
do estado. Em S&o Paulo, cerca de 80% a 90% do or¢camento destinado a profilaxia
eram destinados & manutencdo dos leprosarios.”* Era preciso uniformizar a
campanha, mas também, desonerar os estados e a Unido. Neste sentido, abolir o
isolamento dos doentes era a melhor saida, pois, 0 maior 6nus para a Unido era
justamente a manutencao dos leprosarios.

A Campanha-piloto implantada no Rio de Janeiro, nos anos de 1954 a 1956,
tinha como objetivo testa-la antes de expandi-la ao territorio nacional. Os resultados

colhidos no Rio de Janeiro serdo apresentados como meio de barganha para a

2 MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o lazaro a liberdade”: uma histéria das politicas

publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). 2007. Tese (Doutorado em Histdria Social) — Universidade
Federal Fluminense, Rio de Janeiro. p. 258.

3 DINIZ, Orestes. Profilaxia da lepra no Brasil: plano atual da campanha e sua execugdo. In: Revista Brasileira
de Leprologia. Vol. 26, n2 3-4, 1958 p. 143

7% 1dem. Ibidem. p. 143.
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aprovacao da Campanha a nivel nacional em 1959. De acordo com Laurinda Maciel,
a escolha do estado do Rio de Janeiro deveu-se aos seguintes fatores: fazer
fronteira com o Distrito Federal, onde se localizava a sede do SNL; o grande numero
de unidades de saude ndo especializadas existentes no Rio de Janeiro; facilidade de
comunicacéo; e colaboracdo das autoridades administrativas locais na execuc¢éo da
campanha.’”® Durante os anos de 1956 e 1958, a Campanha se estendeu para
outras unidades da federacao, alcancando, em 1958, 670 municipios de 17 estados
do pais.'’®

A Campanha tinha como principios, estabelecer o diagnostico precoce da
doencga, o tratamento extensivo com as sulfonas de todos os casos infectantes e a
aplicacao de recursos capazes de aumentar a resisténcia das pessoas expostas ao
contagio, com a vacinacado pelo BCG. Baseava-se na doutrina da descentralizacao
dos servicos de lepra, ou seja, como toda doenca de saude publica, deveria ser
tratada em instalagbes médico-sanitarias ndo especializadas, de ambito local, de
acordo com os modernos principios de administracéo e organizacédo sanitarias.*’’

A Campanha tentou estabelecer um novo método de controle da lepra,
formada por Grupos de Trabalho (G.T.) e Unidades Médicas (U.M.). Os G.T’s eram
formados por um leprologista (0 especialista) e determinado numero de U.M’s,
selecionadas de acordo com a importancia epidemiolégica das areas onde estavam
sediadas. Cada G.T. teria entre 8 e 10 Unidades Médicas. As U.M’s sdo formadas
por um dermatologista de um Centro de Saude, de um ambulatério ou de um
hospital geral; o sanitarista do posto de higiene; o médico clinico em seu consultorio
particular; os médicos de institutos de previdéncia ou O6rgdos paraestatais, de
corporacOes civis e militares. Ou seja, qualquer profissional da saude credenciado
que quisesse colaborar com a Campanha. 8

O leprologista ficaria responsavel por um G.T., e deveria orientar 0s
dermatologistas, sanitaristas, clinicos gerais, no tratamento dos casos de lepra
existentes nos locais de seu ambito de acdo. Estes ultimos, deveriam reexaminar
periodicamente 0s comunicantes, encaminhar ao leprologista os casos de dificil

diagnostico. Dessa forma, o clinico geral, sanitarista e/ou médico credenciado,

> MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos saos, perde o lazaro a liberdade”: uma histdria das politicas

publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). Op. Cit. p. 259

¢ DINIZ, Orestes. Profilaxia da lepra no Brasil: plano atual da campanha e sua execugdo. Op. Cit. p. 146.
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ampliariam sua visdo sobre a doenca e sobre os problemas sanitarios locais, criando
uma “consciéncia leproldgica”, ndo restrita aos dispensarios especializados. Com

iSSO,

os doentes adquirem maior confianca na sua pronta recuperacgéo clinica e
colaboram eficazmente para a vigilancia sanitaria dos focos; torna-se mais
facil o reexame dos conviventes, pois ndo se lhes exigem deslocamentos
para pontos distantes de sua residéncia nem tém de comparecer,
obrigatériamente, a um dispensario especializado, ato que os estigmatiza
perante a sociedade, quase sempre pouco esclarecida a esse respeito; o0s
casos porventura ocultos, por ignorancia ou premeditacdo, sdo mais
facilmente descobertos; finalmente, cria-se na coletividade uma consciéncia
dos seus deveres perante a saude publica, através os beneficios que
recebe ou participa, e equipara-se a lepra a qualquer outra enfermidade
contagiosa, sem quaisquer discrimina(;(”)es.179

Percebe-se, nesta passagem, que havia quase uma certeza de que,
transformando a lepra em uma doenca comum, tratdvel em qualquer posto de
salude, os preconceitos, os estigmas, as barreiras culturais associadas a mesma,
seriam eliminados. A ideia de progresso, presente neste discurso, reforga esta tese.

O leprologista deveria também suplementar a acdo assistencial e educativa
das Unidades Médicas sob sua responsabilidade, intensificar a busca por novos
casos, promover a educagdo sanitaria a respeito da lepra, investigar e estudar todos
os focos conhecidos, examinar estatisticamente os resultados colhidos, ou seja,
empenhar-se no controle da endemia. Para isso, deveria visitar a0 menos uma vez
por més, os municipios onde estavam sediadas as Unidades Médicas que
acompanhava. Estas visitas, segundo Diniz, ndo deveriam ter carater itinerante, pois
0 objetivo era criar um sistema permanente de controle da lepra. Também néo era
recomendado que as U.M's estivessem sob a orientacdo de dispensarios
especializados de lepra, pois se objetivava evitar qualquer associacdo com o
estigma da doenca. Os dispensarios de lepra deveriam ser mantidos em carater
especial, nos locais de grande foco da doenca, até que o novo sistema fosse
implantado totalmente.*®°

Percebe-se que esta Campanha, colocada em experiéncia primeiramente no
Rio de Janeiro e depois ampliada a nivel nacional, em 1956, tinha o carater de

eliminar toda e qualquer associagéo especifica entre lepra e instituicbes de saude.

° DINIZ, Orestes. Profilaxia da lepra no Brasil: plano atual da campanha e sua execugdo. Op. Cit. p.145.

'8 1dem. Ibidem. pp. 145-146.
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Explico melhor: descentralizar o controle e o tratamento da doenca, em Unidades
Médicas ndo especificas, desenvolver uma nova cultura em relacdo ao doente,
alicercada no nao-isolamento, no intuito de transformar a lepra em uma doenca
como outra qualquer, de facil tratamento, curavel, e sem maiores prejuizos sociais
aos que por ela fossem acometidos. Dessa forma, diminuiam-se consideravelmente
0s custos de manutencdo de dispensarios, leproséarios, pessoal especifico etc. O
anico funcionario especializado seria o0 leprologista, que receberia algumas
compensacdes pecuniarias — gratificacdes — para superar as possiveis dificuldades
do trabalho e como estimulo a permanéncia ao cargo.

A Campanha, segundo Diniz, apds dois anos de trabalho, apresentou
resultados animadores: 0 numero de novos casos da doenca aumentou, indicando
gue a campanha alcancava o maior numero de doentes, assim como 0s casos de
lepra do tipo indeterminada também cresceu, resultado que se esperava com
tratamento extensivo e diagnostico rapido da doenca. O sucesso da Campanha
estava relacionado ao tratamento médico local, sem necessidade de isolamento do
doente. Esta pratica tentava incutir nas pessoas uma nova forma de compreenséao
da doenca. Tinha o objetivo de extinguir o isolamento como profilaxia da lepra,
medida esta que deveria estimular a procura espontanea de tratamento por parte
dos novos doentes. Somente assim, com a certeza de que nao seria separado da
sua familia e que né&o sofreria com o0s estigmas, 0 doente se apresentaria
voluntariamente & unidade médica.'®!

Mais uma vez, o discurso médico linear se faz presente. Observe-se também
que o objetivo da Campanha, em evitar qualquer associacdo entre lepra e
instituicbes de saude, ou seja, eliminar o dispensario especifico, ndo tinha como
objetivo direto combater o estigma da doenca, mas sim, evitar que 0o mesmo
impedisse a apresentacdo de novos doentes e sua permanéncia no tratamento. A
principal preocupacao aqui, ndo era apenas de ordem médica, mas sim de carater
econdmico. Desassociar a lepra da ideia de isolamento, periculosidade e morte
facilitaria a saida dos pacientes dos leprosarios, ajudaria no convencimento da
coletividade dita sadia, de que o doente de lepra poderia ser tratado fora do

isolamento, ou seja, desoneraria 0s estados e a Uniao.

181 DINIZ, Orestes. Profilaxia da lepra no Brasil: plano atual da campanha e sua execucgdo. Op. Cit. p. 147.
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Esta pratica experimentada no Brasil durante os anos de 1954 a 1958 estava
em consonancia com as recomendagdes dos Congressos Internacionais de
Leprologia que, em 1953, em Madrid, ja havia apontado para a intensificacdo do
tratamento ambulatorial e, em 1958, em Téquio, quando o isolamento foi condenado
de vez e considerado anacrbnico. Também € interessante observar que, neste
periodo, o Brasil tinha como presidente o médico Juscelino Kubitschek, que, mesmo
nao sendo o carro chefe do seu governo, tinha como prioridade de politica de saude,
acabar com a associacdo negativa entre o pais e as doencas. Seu programa de
governo, relativo a saude, estava em sintonia com o ja citado aqui “otimismo
sanitario”, que vislumbrava o controle ou até mesmo a erradicacdo de varias
doencas dos paises ditos subdesenvolvidos.'® Da satide da populacéo, dependia o
desenvolvimento do pais. Esta relacdo saude da populacdo x desenvolvimento do
pais, seria, segundo Garrett uma das caracteristicas do otimismo sanitario das
décadas de 1950 e 1960. Paises ricos teriam uma populacdo com maior expectativa
de vida, enquanto que a mortalidade associada as doencas causadas por virus e
bactérias seria caracteristica dos paises pobres.*®?

Porém, um fator importantissimo para o desenvolvimento desta Campanha e
desta nova orientacdo do combate a lepra (tratamento ambulatorial e negacdo do
isolamento dos doentes) estava alicercado em uma nova concepgdo sobre a
transmissdo da doenca. Acreditou-se, por muitos anos, que o contagio da doenca se
dava apenas através de contato intimo e prolongado com um doente de lepra, por
isso, a importancia do controle dessas pessoas, geralmente familiares, que
mantiveram proximidade prolongada com o doente. No entanto, a experiéncia
brasileira no combate a doenca demonstrou que os contatos fortuitos com doentes
também s&o responsaveis pela transmissdo da lepra.’® A populacdo adulta,
especificamente o grupo etario de 30-39, seriam 0s mais suscetiveis a doenca, uma
vez que o0 numero de possiveis contatos aumentaria com o trabalho, as novas
relacdes sociais forjadas fora do espaco familiar e de vizinhanca.

Neste sentido, toda a populacdo deveria ser considerada como contato,

comunicante, suscetivel ao contdgio. Descentralizar os servigos e estendé-lo ao

82 HOCHMAN, Gilberto. “O Brasil n3o é s6 doenga”: o programa de saude publica de Juscelino Kubitschek. In:
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maior numero de possiveis comunicantes, assim como transformar a lepra em uma
doenca comum, de facil tratamento seria a profilaxia ideal para o controle da doenca.

Em 1959, a Campanha Nacional de Combate a Lepra é aprovada e, atraves
da lei federal n® 3.542, de 11 de fevereiro, deveria ser implantada em todo o territorio
nacional. Porém, sua aprovacdo, segundo Laurinda Maciel, teria sido
responsabilidade, em parte, dos médicos que pressionaram a Céamara dos
Deputados a aprovarem o projeto de lei apresentado pelo deputado Jandui Carneiro,
que previa uma dotacdo orcamentaria para os cinco primeiros anos da Campanha.
Orestes Diniz (diretor do SNL), Wandyck Del Favero (chefe da Sec¢édo de
Organizacgéao e Controle do SNL), Joir Fonte (chefe da Sec¢édo de Epidemiologia do
SNL) e Francisco Eduardo Acioli Rabelo (catedratico de Dermatologia da Faculdade
Nacional de Medicina), foram a Camara esclarecer alguns aspectos epidemioldgicos
da lepra e, consequentemente, pedir a aprovacdo da Campanha a nivel nacional. **°

A importancia da aprovacdo do projeto lei residia no fato de que este
garantiria a verba necessaria para a expansao da Campanha, principalmente, para a
compra dos medicamentos necessarios para o tratamento dos leprosos e para a
manutengao do tratamento ambulatorial. Sem esta verba, os efeitos da Campanha
ensaiada nos anos de 1954 a 1958, seriam frustrantes. Além disto, foi argumentado
também que a Campanha Nacional de Combate a Lepra seria um passo decisivo
para a extingdo do isolamento dos doentes e uma diminuicdo dos custos de
manutenc&o dos leprosarios (ao todo, 36 espalhados pelo pais).®® Em 1959, a lei foi
aprovada com o orcamento solicitado.*®’

A lei n° 3.542 estabelecia, no seu Artigo 2°, as bases para a realizacdo da
Campanha: estender-se a todo o territério nacional através de medidas que
priorizem a profilaxia, o ensino, a pesquisa, a propaganda e educacao sanitaria e a
acdo social.'® A Campanha seguiu o formato j& praticado durante a campanha
piloto no Rio de Janeiro e nos anos de 1956 a 1958. Porém, de acordo com Maciel,
a Campanha teve apenas dois anos de duracdo, dentro do que era previsto no

orcamento da lei de 1959, tendo sofrido grande corte orcamentario no ano de 1961,

18 MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos saos, perde o lazaro a liberdade”: uma histéria das politicas
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a ponto de ser considerada de impossivel execucdo por parte de alguns
leprologistas.*?®

Além do corte orcamentario, Maciel aponta para outros fatores que teriam
prejudicado a Campanha Nacional, como o desinteresse das autoridades sanitarias,
a precariedade das instituicbes de saude de alguns estados, a inclusdo de
municipios com baixa expressdo epidemiolégica na Campanha, a auséncia de um
calendario de acOes e de supervisdo e avaliacdo continua dos servicos
realizados.**

O Dr. Francisco Medeiros Dantas, responsavel pela regido Nordeste, durante
a campanha, nos anos de 1957 e 1958, j4 apontava para alguns problemas que
poderiam comprometer a realizacdo e manutencdo da nova profilaxia da lepra.*®
Em um inquérito realizado entre os leprologistas chefes dos Grupos de Trabalho
(G.T's), o Dr. Medeiros Dantas obteve algumas informacdes sobre o andamento da
Campanha na referida regido. Responderam ao inquérito quatro leprologistas: os
Drs. Amadeu Almeida Alcoforado e Natalicio Pedrosa de Almeida, atuantes na
Paraiba; e os Drs. Constancio José da Cunha Juanior e Annaemilia da Silveira,
ambos de Pernambuco.'?

Os leprologistas deveriam fornecer informacdes sobre a receptividade do
publico e dos diretamente interessados na Campanha contra a Lepra; como estavam
sendo realizados os reexames dos doentes antigos e o fichamento dos novos e dos
comunicantes; como se processara a integracdo da Campanha com 0s postos de
higiene; de que maneira foram recepcionados pelos médicos chefes dos postos sob
sua orientacdo e pelos demais funcionarios; qual o comportamento dos doentes e
seus familiares diante da nova orientacdo profilatica; quais as dificuldades
encontradas; qual a mentalidade dominante da época do inicio da Campanha e o

que se obteve apds os primeiros meses de trabalho.'
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De acordo com o leprologista responsavel pelo Grupo de Trabalho com sede
na cidade de Campina Grande na Paraiba, o Dr. Amadeu Almeida Alcoforado, no
inicio da Campanha, quando de sua chegada, percebeu que havia um
desconhecimento acerca da nova terapéutica da doenca, tanto por parte do publico
leigo, quanto dos proprios médicos das Unidades Médicas visitadas, acreditando
ainda ser a lepra uma doenca “terrivelmente contagiosa e incuravel”.'** Tal
concepcao sobre a doenca nao era exclusividade do estado da Paraiba. Em relacéo
ao reexame dos antigos pacientes (0s que estavam em tratamento dispensarial e os
gue eram oriundos do leprosério do estado), o médico verificou que a maioria destes
ndo residia no endereco fornecido a vigilancia. Dos 10 doentes que conseguiu
examinar, todos ex-internos da Colonia Getulio Vargas, apenas 02 foram novamente
fichados. Mas, quantos escaparam do reexame?'®

Se por um lado a recepgdo dos médicos e funcionarios das instituicbes de
salude do estado da Paraiba, que se mostraram solicitos a Campanha, 0 mesmo néo
se podia falar da estrutura fisica dessas instituicdes. De acordo com o Dr. Amadeu,
0s postos de higiene ndo apresentavam condicdes fisicas e logisticas de atender a
demanda da Campanha. N&o teriam, inclusive, condicbes de atender as

necessidades basicas de salde da populacdo & qual servia.'®®

[...] os postos de higiene j& entrosados, ndo estdo a altura de prestar a
desejada assisténcia, uma vez que nao dispondo de medicamentos e
material necessarios, estdo aquém do suficiente para atender as suas
proprias finalidades, nada podendo oferecer de ajuda na Campanha, sindo
suas instalagdes, na maioria das vézes, precarias e a boa vontade de seus
funcionarios, fato observado inclusive no Centro de Salde desta cidade
sede da Zona, que a despeito de servir a uma populacdo de mais de 100 mil
habitantes ndo esta em condigces de atender a um décimo dessa
populagz?lo.197

Percebe-se, nesta citagcdo, que nao fora feito um levantamento da situagao
dos postos de higiene e demais instituicbes de saude da regido, no sentido de
averiguar a disponibilidade de seus servicos, como forma de garantir 0 bom
funcionamento da Campanha de combate a lepra. A base da nova Campanha era,

justamente, criar condicbes para que a prevencado e o tratamento médico dos
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doentes fossem feito nestas instituicbes, de forma descentralizada. Mas, como
garantir esses servicos diante de um quadro de precariedades? Em outra passagem,
o Dr. Amadeu denuncia a falta de transporte proprio para o seu deslocamento para
as visitas mensais as U.M’'s. No que diz respeito as sulfonas, o Dr. afirma que as
mesmas chegam de forma satisfatoria, porém, as demais medicacdes, de carater
auxiliar, principalmente as indicadas a intolerancia as sulfas e as reagdes leproticas,
nao chegariam de forma satisfatoria, prejudicando o tratamento de muitos
doentes.'®®

O Dr. Amadeu também chama a atencdo para a auséncia de material para
realizacdo dos exames laboratoriais nos casos em que o exame clinico ndo é
suficiente para realizacdo do diagnostico. O leprologista aproveita o inquérito para
solicitar o envio de material de propaganda que, segundo ele, ndo chegava em
quantidade suficiente para atender ao publico. Valiam-se apenas do jornal “O
Momento”, produzido no Hospital Colénia da Mirueira, em Pernambuco, mas que
possuia também uma tiragem reduzida.**°

O Dr. Natalicio Pedrosa de Almeida, responsavel pelo G.T., com sede na
cidade de Souza, na Paraiba, conta que foram examinados e fichados 18 novos
doentes e seus 157 comunicantes, e 06 egressos da Coldnia Getulio Vargas, com
seus 41 comunicantes.?®® De acordo com o Dr. Natalicio, alguns doentes antigos
apresentaram-se resistentes ao novo tratamento, uma vez que haviam sido
examinados anteriormente, mas como ndo tinham recebido nenhuma assisténcia
médica, ndo acreditavam na nova profilaxia, baseada no tratamento ambulatorial.
Conta o leprologista que tais doentes s aceitaram o tratamento por acreditarem
que, desta vez, ndo seria mais preciso se afastarem de seus lares e regressarem a
Col6nia.’®* Pergunto novamente, quantos outros egressos acreditaram na nova
profilaxia? Quantos deixaram de se apresentar e se omitiram com receio de

retornarem ao isolamento?

198 DANTAS, Francisco Medeiros. Comportamento do Publico e do hanseniano e seus familiares em face da

campanha contra a lepra. Op. Cit. p. 268

%% 1dem. Ibidem. p. 268

Seria Souza um foco de lepra? Nos dados apresentados pelo Dr. Amadeu, acerca da cidade de Campina
Grande, a mais populosa na época, apenas 02 egressos da Colonia foram fichados novamente. Ou seria mais
um indicio de que, mesmo com a nova profilaxia, os doentes ainda temiam o isolamento e se escondiam da
vigilancia?

201 DANTAS, Francisco Medeiros. Comportamento do Publico e do hanseniano e seus familiares em face da
campanha contra a lepra. Op. Cit. p. 269.
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Quanto a receptividade dos médicos e funcionarios de saude das Unidades
Médicas sob a supervisdo do Dr. Natalicio, verificou-se uma falta de interesse destes
em colaborar com a Campanha. O leprologista chega a cogitar que, aumentando-se
o0 numero de pacientes fichados, gratificacdes financeiras poderiam ser concedidas.
Este € um ponto que merece discussdo. Somente o leprologista, médico
especializado em lepra, receberia gratificacdes pecuniérias para chefiar um Grupo
de Trabalho. Os demais, médicos locais das Unidades Médicas e outros funcionarios
da saude, ndo teriam nenhuma compensacdo econdmica, pois, 0 objetivo da
Campanha era transformar a lepra em uma doenga como outra qualquer, a ponto de
ndo precisar de material humano especifico para seu tratamento e prevencdo, nem
de instituicdes de saude especificas para o combate a doenca. Porém, quantos
meédicos e funcionarios da saude ndo se sentiram desprestigiados pelo fato de ndo
receberem gratificacbes para o trato com doentes de lepra? Quantos, ainda
arraigados as antigas concepcdes sobre a doenca, acreditavam, ou preferiam
acreditar, ser a lepra uma doenca de alta periculosidade e que, trabalhar
diretamente com a mesma exigia compensacdes econdmicas?

O Dr. Natalicio também faz algumas queixas quanto a falta de transporte
proprio para o seu deslocamento entre as Unidades Médicas:

N&o foram poucas as dificuldades que tive de enfrentar para me articular
com todos os postos de higiene compreendidos em minha area de acéo.
Iniciava a saida da séde quando passava a disposicdo dos transportes que
servem a populacdo que nesta zona sdo de uma precariedade reconhecida
por todos. Em menos de um ano ja tive ocasido de viajar desde do
automovel de passeio até longas caminhadas a pé. Ja experimentei viagens
de caminhdo, 6nibus, cavalo, carros mistos de passageiros e cargas, etc.
Ha cidades distantes até 180 kms. desta séde e outras em que dificilmente
chega veiculo regularmente, por ndo disporem e comunicagdo com outros
centros.

A dificuldade de deslocamento do leprologista ente as Unidades Médicas fica
evidente nesta passagem do inquérito. Penso que estas dificuldades deveriam ser
maiores na regido Norte do pais, onde, nos dias atuais, a precariedade dos
transportes, aumentada por forca da propria geografia da regido, ainda € um
empecilho para as atividades de saude e educacdo, por exemplo. Como vencer

essas dificuldades locais? Ao que parece, a Campanha Nacional de Combate a

202 DANTAS, Francisco Medeiros. Comportamento do Publico e do hanseniano e seus familiares em face da

campanha contra a lepra. Op. Cit. p. 271.
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Lepra, que seria afirmada e implantada a partir de 1959, ndo levou em consideracao
as peculiaridades locais.

O Dr. Natalicio reforca a critica feita pelo companheiro Dr. Amadeu quanto a
falta de medicamentos para o tratamento das intolerancias as sulfonas e para as
reacOes lepréticas. Relata o leprologista que, em alguns casos, devido a falta do
medicamento e de recursos do paciente para adquiri-lo por meios particulares, teve
0 mesmo que desembolsar o dinheiro necessario para a compra dos remédios e a
garantia do tratamento do paciente.

Em relacdo ao estado de Pernambuco®®®, o Dr. Constancio José da Cunha,
responsavel pelo G.T. de Nazaré da Mata, relata que dedicou o inicio dos trabalhos
ao esclarecimento do publico quanto a nova terapéutica da lepra, principalmente,
tentando desconstruir conceitos milenares em relacédo a doenca, como, por exemplo,
de que os doentes “caiam aos pedac¢os” e de que o risco de contagio era enorme.
Para isso, realizou palestras em igrejas, escolas, além de publicar artigos de
esclarecimento nos jornais.?®*

Algumas dificuldades para a realizacdo da Campanha foram relatadas pelo
Dr. Constancio, de certa forma, muito proximas as apresentadas pelos médicos da
Paraiba: a falta de interesse de alguns profissionais da area de salde nas Unidades
Médicas sob o controle do seu Grupo de Trabalho, assim como a caréncia de
recursos dessas Unidades e de funcionarios suficientes para a execucdo dos
trabalhos. Por fim, o Dr. Constancio relata também a falta de medicacédo auxiliar para
a eficicia do tratamento dos doentes.

A Dra. Annaemilia da Silveira, também responsavel por uma das zonas de
Pernambuco®®, relata que, por sua area de acompanhamento ser servida, em parte,
pelos servicos do SESP, ndo teria encontrado dificuldades em relacdo a
receptividade da Campanha por parte dos médicos e demais funcionarios dessas
unidades. Um dos pontos que chama a atenc&o no relato da Dra. Annaemilia sdo os
dados que ela apresenta em relacdo ao numero de examinados e 0 numero de

novos doentes fichados. Segundo a médica, foram examinadas 4.175 pessoas,

2% De acordo com os relatos do Dr. Constancio José da Cunha Junior, o estado de Pernambuco foi dividido em 5

zonas, ou 5 Grupos de Trabalho, distribuidos da seguinte forma: 4 médicos no interior, com sede nas cidade de
Caruaru, Nazaré da Mata, Palmares e Garanhuns; e 2 médicos no Recife.

204 DANTAS, Francisco Medeiros. Comportamento do Publico e do hanseniano e seus familiares em face da
campanha contra a lepra. Op. Cit. pp. 272-274.

2% A referida médica n3o cita gual zona estava sob sua responsabilidade.
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tendo sido fichados apenas, 06 doentes — 02 da forma Tubercul6ide e 04 da forma
Lepromatosa. Para esses doentes, foram fichados 68 comunicantes. 2%

A Dra. Annaemilia da Silveira relata que esses indices eram baixissimos,
indicando, talvez, que aquela area de cobertura da Campanha nao representava
uma importancia epidemiolégica significativa. Este ponto nos leva a pensar nas
consideracdes feitas ap0s a avaliagdo da Campanha na década de 1960, indicando,
como um dos motivos para o “fracasso” da mesma, a escolha de areas de pouca
expressao epidemioldgica como areas de atuacdo dos Grupos de Trabalho.

Outro ponto de interesse no relato da leprologista diz respeito aos usos da
medicina popular entre 0s pacientes por ela examinados. Em um dos casos
relatados, a Dra. conta que uma paciente, residente na zona rural, possuidora da
doenca ha uns 06 anos, fora tratar-se em uma sessao espirita. La, lhe receitaram 03
gotas diarias de sangue de urubu como tratamento. A Dra. Annaemilia se disse
“obrigada” a concordar com a terapéutica alternativa para que a paciente também
desse continuidade ao tratamento com as sulfonas. Percebe-se, por este relato, que
a tarefa de educacdo sanitaria para a lepra, ndo seria uma tarefa facil. Apesar da
orientagdo médica, quanto ao tratamento correto, a Dra. Annaemilia teve de recuar
de seu papel de especialista e, de certa forma, ndo desmentir de todo a crenca no
tratamento alternativo da paciente. A Dra. Annaemilia termina seu relato solicitando
transporte para os medicos se deslocarem entre as Unidades Médicas e o envio de
medicac&o auxiliar para tratamento de intercorréncias e reacdes lepréticas.?®’

Percebe-se nos quatro relatos que as dificuldades e empecilhos encontrados
sao praticamente os mesmos. Os mais graves, a meu ver, a caréncia de medicagéo
auxiliar e a falta de transporte para os leprologistas visitarem as U.M’s de sua
responsabilidade. A deficiéncia na estrutura fisica das unidades de saude nao era
um problema especifico da lepra. A falta de medicacdo auxiliar, para o trato das
intercorréncias, interferia diretamente na terapéutica, pois, dava margem para o
descrédito dos doentes. Porém, era a falta de transporte para os leprologistas que
mais dificultava as a¢bes da Campanha, principalmente nas Unidades Médicas do

interior. Como implantar uma Campanha Nacional com essas dificuldades? Quantos

206 DANTAS, Francisco Medeiros. Comportamento do Publico e do hanseniano e seus familiares em face da
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municipios estariam aptos a receberem e executarem a Campanha? N&o bastava
uniformizar os servicos e implanta-los a nivel nacional.

Essa questdo da implantacdo da Campanha a nivel nacional também gerou
certo desconforto em relacdo aos municipios e a Unido. O Dr. Medeiros Dantas, ao
relatar as atividades de um ano da Campanha contra a lepra nos estados de
Pernambuco, Alagoas, Paraiba e Rio Grande do Norte, fala da dificuldade em se
adquirir transporte para os leprologistas, agravada pela relutancia de algumas

prefeituras em colaborarem com as atividades da Unido:

Tenho bem viva na lembrancga o ar de descrédito, ou de ironia dos prefeitos,
guando em servigo itinerante era obrigado a lhes solicitar transporte para
apurar denuncias de doentes em seus municipios. Pouquissimas vezes
encontrei uma colaboragéo franca, quase todos alegavam insuficiéncia de
verbas para despesas de viagens, havendo casos de recusa formal e um
prefeito chegou até a querer convocar a camara de vereadores para
deliberar se devia ou ndo fornecer uma lata de gasolina... Todos achavam
gue o servico federal era rico e aquela sangria nos cofres da Prefeitura nao
passava de uma explora%éo, mesmo em se tratando de trabalho em
beneficio da comunidade.”

Pelo relato de Dantas, percebe-se um conflito entre o que cabia a Unido e o
gue cabia aos municipios na execucdo da Campanha Nacional de Combate a Lepra.
Porém, o acordo existente na lei n°® 3.542 de 11/02/1959, previa convénios por
escrito entre a Unido e os 6rgdos estaduais e municipais de saude. Nao se sabe ao
certo a quem cabia a responsabilidade pelo transporte dos leprologistas.

Em 1960, a Revista Brasileira de Leprologia publicou o “Guia para o controle
da lepra”,®®® elaborado pela Organizacdo Mundial de Salde, contendo as
orientacdes basicas a serem seguidas e/ou adaptadas as especificidades de cada
pais em relacdo a lepra. Logo na introducédo do Guia, a lepra € descrita como uma
“doenca cronica e infecciosa que deveria ser considerada como qualquer outra

n 210

doenca crdnica infecciosa” -, sendo, inclusive, comparada a tuberculose, de maior

contagio que a lepra, porém, menos apavorante. Ainda na introducdo, a lepra é
apresentada como uma doenca curavel e os acometidos por ela ndo deveriam ser

chamados de leprosos, mas de “pessoas sofrendo com lepra”.?**

208 DANTAS, Medeiros. Um ano de campanha. In: O Momento. N2 67, maio/1958. pp. 1-2.

%% Guia para o controle da lepra. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n2 1 e n2 2, 1960.
1% Guia para o controle da lepra. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n2 1, 1960. p. 41.
> 1dem. Ibidem. p. 41.
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De acordo com o Guia, se diagnosticada a tempo e tratada a doenca na sua
fase inicial (indeterminada), as chances de cura eram de 100% dos casos, dado
esse em desacordo com o Servico Nacional de Lepra, que acreditava apenas na
estagnacdo da evolucdo da doenca dos casos lepromatosos. De acordo com
editorial publicado na Revista Brasileira de Leprologia, que introduzia o Guia
elaborado pela OMS, em 1960, ndo havia paciente lepromatoso, passados 15 anos
de tratamento sulfénico, ainda em condi¢cdes de suspender o tratamento com as
sulfonas.?*?> Observemos que, o regulamento de altas, instituido pela lei federal n°
1045, de 02 de janeiro de 1950, estipulava um prazo minimo de 8 a 10 anos de
tratamento para a obtencdo da alta definitiva, para 0s casos lepromatosos.
Passados 15 anos, nenhum paciente obtivera tal atestado.

Esta questdo da alta, em se definir um fim para o tratamento dos
lepromatosos, segundo Euzenir Nunes Sarno, estava relacionada ao fato de que os
médicos da época acreditarem que somente a baciloscopia negativa consideraria o
paciente curado. De acordo com Sarno, era uma tradicdo médica no trato das
doencas infecciosas. Também fora assim com a tuberculose. Somente na década de
1980, com o advento da PQT e apos a recomendacdo da OMS de tratar o paciente
por apenas dois anos, foi que se verificou que, interromper o tratamento com
baciloscopia positiva ndo influenciava a taxa de recidiva da lepra. Ainda de acordo
com Sarno, os bacilos que ainda resistiam ndo eram viaveis, ou seja, Sao teriam
poder infectante. =

O Guia estabelecia os critérios que deveriam ser seguidos para o
desenvolvimento de campanhas nacionais contra a lepra, em todos o0s paises
signatarios da OMS. Estes critérios, de certa forma, estavam de acordo com os
estabelecidos na Campanha Nacional de Combate a Lepra em vigor, no Brasil,
desde 1956, e instituida, por lei, em 1959. Porém, algumas informacdes
apresentadas no Guia devem ser aqui consideradas. A primeira, diz respeito a
citacdo do Brasil como um pais de alta endemicidade em lepra, com indice de
prevaléncia, na época, de 1,4 casos por 1000 habitantes. De acordo com o Guia,
paises de alta endemicidade, como o Brasil, teriam grande parte do contagio da

doenca efetivado através de casos fortuitos, ou seja, encontros esporadicos,

2 Editorial. Guia para o contrOle da lepra. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n? 01, 1960. pp. 127-

128.
213 NUNES SARNO, E.: Hansen’s disease in the laboratory. An interview with Euzenir Nunes Sarno. In: Histdria,
Ciéncias, Saude — Manguinhos. Rio de Janeiro: Fiocruz, vol. 10 (suplemento 1). p. 284.
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contrariando o axioma de que a lepra seria transmitida através de contato intimo e
prolongado. Esta nova concepcdo sobre o contdgio da lepra, ja exposta aqui,
reorientou as medidas de controle da doenca, pois, ndo bastava vigiar 0s
comunicantes diretos dos doentes de lepra, toda a sociedade poderia ser
considerada “comunicante”, um “contato fortuito”. Nem os ditos sadios estariam mais
livres da vigilancia, todos eram suspeitos. Dessa forma, o isolamento passa a ser
cada vez mais inutil, mesmo nos casos lepromatosos.

Outra orientacédo relevante, expressa no Guia, dizia respeito a segregacao
dos doentes de lepra e a funcdo dos leproséarios. De acordo com a OMS, o
isolamento dos doentes era contraproducente e deveria ser voluntario, mesmo para
0s casos lepromatosos.”** Esse isolamento também deveria ser temporario, somente
enquanto os exames bacteriolégicos apresentarem baciloscopia positiva. Os
leproséarios deveriam adquirir 0 aspecto de internacdo rotativa dos doentes,
concedendo “transferéncia para dispenséario” o mais rapidamente possivel, dando
lugar a novos internamentos, quando necessario. Sobre este ponto, o Guia defende
a rotatividade como forma de prevenir a “acomodacdo” dos doentes a vida de
interno, a ponto de perder suas aptiddes para a vida social e para o trabalho.?*> Em
outro ponto do Guia, ao se criticar a existéncia dos leprosérios, o sistema de
isolamento dos doentes e o estigma da doenca, chega-se a se falar na formacéo do
“doente de lepra profissional”, que, mesmo ap0s a cura, se acomodaria a vida “facil”

dentro do leproséario:

Ha muitos casos em que o preconceito chega a extremos e cria o “doente
de lepra profissional”, o qual, mesmo quando curado, sem qualquer vestigio
da doenca, espera viver para sempre, confortavelmente instalado em
leprosario modélo, ndo fazendo o menor esférgo para retornar a vida normal
da sociedade do trabalho. Isto € mais comum nos paises adiantados, onde
os recursos econdmicos séao facilmente obtidos e a doenga & rara.”'®

E interessante observar que, apesar do Guia esclarecer que o “doente de
lepra profissional” era mais comum em paises de baixa endemicidade, de recursos
econdmicos mais fartos, o que ndo era o caso do Brasil, quantos doentes de lepra
dos leprosarios brasileiros também ndo se enquadrariam neste perfil? Em artigo

publicado no jornal O Momento, Lincoln Leblon, interno do Hospital da Mirueira, em

Y Guia para o controle da lepra. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n2 2, 1960. p. 97.
> |dem. Ibidem.

*1® Guia para o contrdle da lepra. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n2 1, 1960. pp. 41-42.
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Pernambuco, pede que os médicos tenham mais rigor nas altas — transferéncias —
concedidas a alguns pacientes. De acordo com Leblon, alguns doentes requeriam a
“transferéncia para dispensario” no intuito de receberem uma aposentadoria que era
concedida aos pacientes que nado tinham condicfes de se manter economicamente
fora do leprosério. Porém, alguns desses pacientes, recebiam esta aposentadoria e
retornavam ao leprosario, pratica esta, segundo Leblon, premeditada e que so
prejudicaria o trabalho daqueles que buscavam uma reabilitagéo social de fato.?*’

Ao mesmo tempo em que muitos pacientes assumiram essa postura, quantos
também nado foram enquadrados erroneamente neste perfil a ponto de terem
recebido a “transferéncia para dispensario” ainda sem 0s requisitos necessarios para
tal? Relembro aqui os dados relatados pelo Dr. Quagliato, ainda neste capitulo,
acerca de pacientes que apresentaram baciloscopia positiva no primeiro exame
realizado logo apés a saida do leprosério, contrariando as normas profilaticas
vigentes de que s6 deveriam receber a “transferéncia” quando apresentassem
baciloscopia negativa, em 12 exames consecutivos.**®

Quantos doentes também foram transferidos para realizar tratamento externo
e nao conseguiram uma colocacao profissional, um meio de sustento fora do
leprosario? O problema do egresso serd um dos entraves a rotatividade do
leproséario almejada pelo Guia da OMS. O proprio Guia seria um incentivador, a meu
ver, de transferéncias equivocadas, pois, além dos baciloscopicamente negativos,
indicava como aptos a receberem a “transferéncia para dispensario” doentes da
forma tuberculéide com baixo grau de incapacidade fisica, além de “pacientes
deformados e mutilados, reabilitados pela cirurgia, ortopedia, etc”.?’® O Guia n&o
levou em conta o estigma da doenca, estava preso a ideia de que a cura e 0 nao
isolamento seriam suficientes para combaté-lo. Estas questdes serdo tratadas mais
adiante, por hora, nos concentremos nas consequéncias da Campanha de 1959 e

dos desdobramentos do Guia publicado pela OMS.

217 LEBLON, Lincoln. Rigor nas altas, doutores! In: O Momento. Ano lll, n2 36-37, 1954.

QUAGLIATO, Reinaldo. O problema das reativagdes nos dispensarios de lepra. In: Revista Brasileira de
Leprologia. Vol. 23, n2 1-4, 1955.
¥ Guia para o contrdle da lepra. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n2 2, 1960. pp. 97-98
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2.4 O decreto n° 968, de maio de 1962 e o “término” do isolamento
compulsério dos doentes.

Diante de novas orientacdes e posturas em relacdo ao combate a lepra,
verificadas apds a insercdo das sulfonas e a verificacdo de sua eficdcia no
tratamento dos leprosos, urgia reformular a legislagdo vigente sobre as politicas
publicas direcionadas a lepra.

O Dr. J. M. Barros, em editorial da Revista Brasileira de Leprologia, referente
aos meses de junho a setembro de 1962, chama a atencao para o conflito existente
entre novas orientacées profilaticas e legislacéo vigente sobre a lepra.?° De acordo
com o Dr. Barros, apesar do tratamento contra a lepra ser realizado em
dispensérios, unidades de saude, ambulatorios e da critica feita ao isolamento
compulsério dos doentes, e sua consequente transformacdo em isolamento
voluntario, como recomendava o Guia da OMS, a lei que regulava a profilaxia da
lepra no Brasil ainda era a promulgada em 1949, que exigia 0 isolamento
compulsério dos casos lepromatosos.??! A liberacdo dos pacientes para tratamento
ambulatorial, as chamadas “transferéncias para dispensarios” ainda eram regidas
pela lei 1.045, de 1950, pela qual o doente de lepra deveria ser submetido a uma
Comisséo de Alta formada por trés leprélogos, que se reuniria até trés vezes ao ano.
Talvez essa “demora” em reformular as leis seja um indicio de que havia um receio
ainda, por parte do Brasil, em estabelecer, de vez, o fim do isolamento, como
preconizava a OMS.

Essas incompatibilidades com o que era preconizado pela Campanha de
1959 e pelo Guia de combate a lepra publicado pela OMS, em relacao,
principalmente, a lei de 1949, constituiam verdadeiros entraves ao combate a
doenca e a liberacdo dos doentes do isolamento nosocomial. Tornava-se urgente

reformular as leis que normatizavam os servi¢os de lepra no pais:

Os principais dispositivos legais sdbre a lepra no Brasil (leis n® 610 e 1.045)
estdo desatualizados diante dos progressos verificados no campo da
leprologia. Ndo podem mais perdurar, a menos que se sacrifiquem milhares
de familias envolvidas nos problemas, ou ainda, o que é igualmente grave,
leve os responsaveis pelos Servicos de Lepra a burla-los conscientemente.

220 BARROS, J. M., A profilaxia da lepra e a legislagdo vigente. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 28, n2 01,

1960. pp. 85-86.
2! Leine 610, de 13 de janeiro de 1949. Fixa normas para a profilaxia da lepra.
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Torna-se dificil o desenvolvimento de um programa de educagdo sanitaria
ao lado de leis de isolamento compulsorio; € impossivel fazer crer a
populacao que lepra é problema sanitario como os demais, com medidas e
regulamentos de excec¢do. Indiscutivelmente, o assunto esta precisando ser
urgentemente revisto pelas nossas autoridades sanitarias e pelos nossos
legisladores.?*?

Porém, em sete de maio deste mesmo ano, fora publicado o Decreto n°
968, que baixava Normas Técnicas e Especiais para o Combate a Lepra no Pais.
Tal decreto, ignorado pelo Dr. Barros em sua publicacdo, estava de acordo, até certo
ponto, com as novas orientacdes e praticas de combate a doenca. Mas, por que o
mesmo foi “esquecido” pelo Dr. Barros? Para Laurinda Maciel, apesar do decreto n°
968 ter atualizado, de certa forma, a legislacdo referente a lepra e suas novas
orientacdes profilaticas, 0 mesmo ndo poderia se sobrepor a uma lei federal, e por
isso, nao teria sido seguido por diversos leprologistas, nem teria causado maiores
impactos entre os mesmos. Observa-se, neste sentido, a completa auséncia de
mencdo ao decreto nas publicagbes posteriores da Revista Brasileira de
leprologia.??®
O estado de Sao Paulo, por exemplo, ignorou por completo as Normas
Técnicas de maio de 1962, até o ano de 1967, ano em que o Dr. Abrado Rotberg

assume o cargo de Diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra daquele estado:

Ao assumir a Direcdo do Departamento pode o signatario observar que éste
nao dispunha de programa definido de acao, seguindo, contudo, a rotina, ja
de ha muito superada, de se isolar o doente bacilifero, sem maiores
consideragfes para 0s aspectos sanitarios e sociais da questdo. Bastava
um memorando de qualquer médico do DPL para que a obsoleta
segregacdo se consumasse, com todo o seu cortejo de prejuizos
profilaticos, morais, psicolégicos e sécio-econdmicos. Enquanto isso,
dificultava-se 0 movimento em sentido oposto, isto é, a transferéncia do
internado para dispenséarios, por meio de complexas e rigorosas
“Comissdes de Alta”, letra morta em todo o restante do pais.***

De acordo com Maciel, a indicacédo do Dr. Rotberg para o cargo de Diretor do
Departamento de Profilaxia da Lepra de S&o Paulo tinha, justamente, o intuito de
fazer valer o decreto de maio de 1962.7

222 BARROS, J. M., A profilaxia da lepra e a legislagdo vigente. In: Revista Brasileira de Leprologia. Op. Cit. pp.

85-86.

2 MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o lazaro a liberdade”: uma histdria das politicas
publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). Op. Cit. p. 282-284.

22 ROTBERG, Abra3o. Relatério do Diretor do DPL — 1967. Reformulagdo geral d apolitica profildtica do DPL.
MACIEL, Laurinda Rosa. “Em proveito dos sdos, perde o lazaro a liberdade”: uma histdria das politicas
publicas de combate a lepra no Brasil (1941-1962). Op. Cit. p. 284.
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O decreto n°® 968 consolidou as normas de combate a lepra no pais em
pratica desde a instituicdo da Campanha Nacional de Combate a Lepra de 1959 (em
vigor desde 1956). O Artigo 1° do decreto determinava que a profilaxia da lepra seria
realizada através de nove pontos: 1) estudos e pesquisas sobre a doenca, 2) o
preparo de pessoal técnico, 3) a realizacdo de inquéritos epidemiolégicos, 4) a
procura sistemética de doentes, 5) tratamento, 6) educacdo sanitaria, 7) assisténcia
social, 8) limitacdo dos movimentos das fontes de contagio e 9) vigilancia
sanitaria.?*® O paragrafo Gnico deste Artigo recomendava que fossem evitadas “a
aplicacdo de medidas que impliguem na quebra da unidade familiar, no
desajustamento ocupacional e na criacdo de outros problemas sociais”.?*’

Através desta recomendacdo, convencionou-se afirmar que o isolamento
compulsério dos doentes de lepra portadores da forma lepromatosa — contagiante,
fora extinto. O decreto de 1962 ndo o faz expressamente. Em nenhum de seus
artigos ha esta afirmacéo. Apenas a recomendacdo que fossem evitadas medidas
de desajustamento familiar e ocupacional. Evitadas, ndo abolidas. Em momento
algum o decreto menciona os termos isolamento ou segregacao. Estes termos sao
substituidos por “limitagdo dos movimentos das fontes de contagio”.

Ao mesmo tempo em que garantia o direito de ir e vir dos doentes das formas
contagiantes, o decreto também previa algumas restrices a “movimentacdo” desses

pacientes:

Art. 8° Serd assegurado aos enfermos de lepra, portadores de formas

clinicas contagiantes, o direito de movimentacdo, que podera, entretanto,

sofrer limitacdes nas eventualidades:

a) De nao possuir o enférmo condi¢cdes econbmicas que garantam sua
subsisténcia na forma requerida pelo seu estado de saude.

b) De néo possuir o enférmo domicilio que satisfaca os requisitos minimos
de protecdo aos demais conviventes.

c) De o enférmo, embora satisfazendo os itens anteriores nao acatar as
determinacdes relativas ao seu tratamento regular e as recomendacdes
gue visem a eliminar os riscos da disseminagz?lo.228

O isolamento dos casos contagiosos, embora n&do obrigatério e néo

recomendado, poderia ser utilizado como garantia do cumprimento das normas

226 Decreto do Conselho de Ministros n2 968, de 7 de maio de 1962. Baixa Normas Técnicas e Especiais para o

Combate a Lepra no Pais, e da outras providéncias.
227 .
Idem. Ibidem.
Decreto do Conselho de Ministros n2 968, de 7 de maio de 1962. Baixa Normas Técnicas e Especiais para o
Combate a Lepra no Pais, e da outras providéncias.
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profilaticas vigentes. Ou seja, o0 isolamento voluntario preconizado pela OMS néao foi
aqui observado. Estas restricoes, se executadas fielmente, provocaram fugas e
omissOes de varios doentes, pois, muitos ndo se enquadravam nas alineas a e b
deste Artigo 8°. Muitos nem mesmo sairam do leprosario, como foi o caso de Jair,
relatado no inicio deste capitulo.

Outras “limitagbes dos movimentos” também foram estabelecidas pelo
decreto de 1962, como é o caso da proibicdo dos doentes de lepra contagiante
exercerem emprego ou profissdo que os colocasse em contato direto com o publico,
ou de residirem em residéncias coletivas.?*® Ora, esta era ndo somente uma outra
forma de exclusdo do doente, como também uma medida que poderia dificultar,
inclusive, o seu tratamento ambulatorial. Na impossibilidade de exercer
determinadas profissdes, como poderia o doente manter-se economicamente?
Como poderia ele garantir o que era exigido pelas normas de combate a lepra?
Percebe-se que a legislacdo ainda engessava as tentativas de transformar a lepra
em uma doenca infecciosa como outra qualquer. O decreto também mantinha a
recomendacdo de afastar as criancas sadias de lares leprosos, assim como as
nascidas dentro de leprocomios. Elas deveriam ser encaminhadas a familiares, ou,
na sua falta, a estabelecimentos especializados.?*® Como fazer crer, a populacéo,
que a lepra ndo representava perigo para os sadios, que era uma doenca de baixa
contagiosidade, com medidas como essas?

Estas medidas ndo eram condizentes com o que recomendava o paragrafo
anico do Artigo 1° do decreto n° 968 de 1962, quanto a evitar o desajustamento
familiar e ocupacional dos doentes de lepra. A anélise dos casos ficaria sob o critério
da autoridade sanitaria competente, o que quer dizer que poderia haver tanto o
cumprimento quanto a ndo observacao das recomendacdes, ferindo, novamente, o
voluntarismo da internacéo.

Outros pontos de destaque do decreto de 1962 séo os referentes a prevencgéo
das incapacidades — causadas pela doenca — e a assisténcia social dispensada aos
doentes isolados ou em tratamento ambulatorial. A prevencédo de incapacidades —
ainda nomeada de “deformidades” pelo decreto — deveria ser realizada

primeiramente por métodos nédo cirargicos, acompanhada, quando necessario, pela

2% Decreto do Conselho de Ministros n2 968, de 7 de maio de 1962. Baixa Normas Técnicas e Especiais para o

Combate a Lepra no Pais, e da outras providéncias. Art. 82, § 52,
% pecreto do Conselho de Ministros n2 968, de 7 de maio de 1962. Baixa Normas Técnicas e Especiais para o
Combate a Lepra no Pais, e da outras providéncias. Art. 10.
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correcdo cirrgica das “deformidades” permanentes.?® O Artigo 7° versava sobre
assisténcia social ao doente de lepra e seus dependentes, atribuindo ao Estado a
responsabilidade por promover a recuperacdo ocupacional e a reintegracdo e
readaptacdo social do doente internado ou ndo. Tal Artigo, em seu § 2°, dividia os

doentes de lepra em 04 categorias, de acordo com 0s estigmas que possuia:

a) Os incapacitados seriamente para tomar parte ativa na vida.

b) Os que sofrendo deformidades possam produzir trabalhos de valor
econdmico sob condi¢bes especiais.

c) Os que sao forcados a abandonar sua antiga ocupa¢do e necessitam
habilitar-se para novo emprégo.

d) Os que apenas precisam de auxilio para encontrar trabalhos, nao
constituindo estdrvos os estigmas da doenca.?*

E interessante observar que este era o primeiro regulamento, cédigo ou
conjunto de normas acerca da lepra que estabelecia a aplicacdo de medidas que
visavam prevenir as incapacidades e a readaptacao social e ocupacional do doente,
sendo ele proveniente de leprosario ou de ambulatério. Percebe-se que ha uma
preocupacao, ou uma sintonia entre 0 que ja era solicitado, reclamado e, de certa
forma, posto em prética por leprologistas ligados aos leprosarios. O decreto, ao
expressar essa necessidade, obrigava o Estado a oferecer os servicos de
assisténcia social e de prevencéo das incapacidades, tdo urgentes quando se fala
em lepra. Porém, o decreto de 1962 ndo estabelece como esses servi¢cos deveriam
ser prestados, apenas 0s determina.

A analise dos artigos posteriores a 1962, tanto na Revista Brasileira de
Leprologia, como no jornal O Momento, mostra que a assisténcia social ao doente e
sua reabilitagdo ainda ndo eram prioridades. A questdo da reabilitacdo por hora,
ainda estava limitada as questdes fisicas.

Outra questédo que chama a atencdo sao os artigos 16 e 19. De acordo com o
primeiro, seria atribuicdo das Unidades Federativas a execucao dos trabalhos de
combate a lepra. Neste mesmo sentido, segue o Artigo 19 que revogava 0s artigos
133 e 183 do Decreto n°® 16.300, de 31 de dezembro de 1923, que instituiam o

seguinte:

1 Decreto do Conselho de Ministros n2 968, de 7 de maio de 1962. Baixa Normas Técnicas e Especiais para o

Combate a Lepra no Pais, e da outras providéncias. Art. 52.
22 |dem. Ibidem. Art. 79, § 29,
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Art. 133. Quando fér notificado um caso suspeito de lepra, como tal
considerado pela autoridade sanitaria, ficara o enfermo sob vigilancia,
devendo o medico assistente confirmar a notificacdo logo que tenha
positivado o diagnostico.

,[Art] 183. O Departamento Nacional de Saude Publica, por intermédio da
respectiva Inspectoria, promovera a extensao da prophylaxia da lepra aos
Estados da Unido, mediante accordo e segundo as normas estabelecidas
neste regulament0.233
No que diz respeito ao art. 133, a revogacado do mesmo estava de acordo com
as novas normas de controle e vigilancia, ndo necessitando mais o suspeito ficar sob
vigilancia até a confirmacéo de seu diagndstico, pois, em caso de negatividade para
a lepra, os prejuizos sociais ja teriam se instalado. Mas, o0 que nos interessa, neste
momento, Sao a revogacgao do artigo 183, do decreto de 1923 e o que foi posto no
artigo 16 do decreto de 1962. Ao contrario do que foi previsto na Campanha de
1959, no sentido de uniformizar os servicos de combate a lepra e de estender a
Campanha para todo o territdrio nacional, o decreto de 1962, ao que parece, deixou
a cargo dos estados a execucédo dessas tarefas, de modo que a desfragmentacéo e
a ndo uniformizacdo dos servigos seria inevitavel.
Com relacdo ao controle dos doentes e seus comunicantes, o decreto de
1962 trazia algumas novidades, pelo menos no que diz respeito as leis de combate a
lepra, pois, na pratica, estas ja eram medidas recomendadas pelos leprologistas. A
primeira delas, diz respeito a dispensa aos exames dos contados de doentes com
bacterioscopia negativa ou lepromino-positivos (++ e +++).%** Esta era uma medida
defendida por alguns leprologistas, com o objetivo de desafogar os servicos de
lepra, principalmente o tempo dispensado ao exame dos comunicantes. Nesses
casos, os doentes de bacterioscopia negativa ou positivos (++ e +++), apresentavam
baixo risco de contagio para seus contatos. Dispensa-los dos exames significava
direcionar as atividades e investimentos para 0s contatos dos casos de alta
contagiosidade, como os lepromatosos. Além do que, evitava problemas
relacionados ao estigma da doenga, que atingiam, muitas vezes, também os
comunicantes.
Outra medida ja solicitada pelos leprologistas, dizia respeito ao sigilo no

momento da notificacdo. Conservar o nome do doente em sigilo e somente

233 BRASIL. Decreto lei n2 16.300, de 31 de dezembro de 1923. In: SOUZA-ARAUJO, Her4clides César. Histéria da

Lepra no Brasil. Vol. 03. Rio de Janeiro, 1956.
24 0s lepromino-positivos (++ e +++) poderiam ser do tipo Dimorfo, contagiosos, mas com boa resposta ao
tratamento. Vide em anexo com a classificacdo de Madrid e informacdes sobre cada tipo de lepra.
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comunica-lo as autoridades sanitarias, era uma medida de protecdo social do
mesmo, de sua familia e demais contatos. Em artigo publicado na Revista Brasileira
de Leprologia, em 1949, o Dr. Abrado Rotberg e o Dr. L. M. Bechelli j& haviam
sugerido algumas medidas para a “protecdo social dos hansenianos, suspeitos e
comunicantes”.?®® Segundo os referidos leprologistas, os portadores da lepra
tuberculdide e indeterminada, com exames bacterioscépicos negativos, deveriam ser
matriculados na secédo de observacédo e sO seriam fichados como doentes quando
houvesse alguma piora no quadro clinico, ou passassem a apresentar
bacterioscopia positiva.?*® J4 os comunicantes dos portadores de lepra tuberculéide
ou da forma indeterminada da doenca, também seriam beneficiados com a liberacdo
da vigilancia.?®’ Outra questdo aventada pelos leprologistas seria a concessdo do
direito ao doente escolher em que posto de saude, dispensario ou ambulatorio
desejava se tratar, podendo tratar-se em local afastado de sua residéncia e
desconhecido por seus amigos e vizinhos.**®

Tais medidas visavam evitar, ou pelo menos diminuir, os estigmas destinados
aos doentes de lepra e seus comunicantes. Muitos desses doentes, segundo
Rotberg e Bechelli, portadores da forma tuberculdide, quando chegavam a ser
notificados e fichados, ja apresentavam regressfes naturais da doenca. Para os
leprologistas, a moderna terapéutica da lepra esbarrava no problema do estigma e
as medidas profilaticas iam de encontro, constantemente, com os interesses dos

doentes:

A medida que se foram aperfeicoando os processos diagndsticos e sendo
despistados casos mais incipientes da moléstia, com vantagens profilaticas
e cientificas, foi aumentando o ndmero de individuos que imerecidamente
passaram a ser vitimas do estigma conferido pela “lepra”. Ficamos portanto
diante de uma situagéo paradoxal em que os progressos cientificos vieram
colidir com o interesse dos doentes, 0s quais embora portadores de formas
benignas e frustas, frequentemente abortivas, receberam todo o péso do
estigma da moléstia.”*®

2 ROTBERG, Abrado; BECHELLI, L. M. Proposi¢cOes para a protecdo social dos hansenianos, suspeitos e

comunicantes. In: Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 17, n2 2, 1949. pp. 81-88.

2% 1dem. Ibidem. pp. 81-82.

ROTBERG, Abrado; BECHELLI, L. M. Proposi¢des para a protegdo social dos hansenianos, suspeitos e
comunicantes. Op. Cit. p. 85.

2% |dem. Ibidem. pp. 83-84.

Idem. Ibidem. p. 81.
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O decreto n® 968 de maio de 1962 foi a primeira tentativa oficial de se
estabelecer o isolamento seletivo dos doentes de lepra e a extin¢do, a longo prazo,
do isolamento, inclusive dos casos contagiosos. O 83° do artigo 15, determinava,
inclusive, que o doente que estava em isolamento e recebera a “transferéncia para
dispensario” ndo poderia permanecer no leproséario. O servigo de assisténcia social
deveria oferecer 0s meios necessarios a readaptacdo do paciente e sua
reintegracdo ao convivio social mais amplo. Porém, a pratica demonstrou o inverso,
a impossibilidade de saida desses pacientes devido aos estigmas da doenca, que
acabaram permanecendo nos hospitais, justificando assim, a existéncia dos
mesmos.

O isolamento dos doentes so foi abolido, efetivamente, em 1968, através da
Lei n® 5.511 de 15 de outubro, que ndo so revogou a Lei n°® 610, de 13 de janeiro de
1949 (que instituiu o isolamento compulsoério dos casos lepromatosos), mas também
a Lei n° 1.045, de 02 de janeiro de 1950, que regulamentava as transferéncias e
altas dos doentes de lepra. A partir desta mesma lei de 1968, a Campanha Nacional
Contra a Lepra, instituida em 1959, passava a ser regida pela Lei 5.026, de 14 de
junho de 1966, que instituia normas gerais para a instituicdo de campanhas de
saude publica, sob o exercicio ou promog¢do do Ministério da Saude. Dessa forma,
as campanhas contra a lepra deveriam se enquadrar nos moldes preconizados pelo
Ministério da Saude, para o trato de todas as doencas infectantes.

O decreto n°® 968, de 07 de maio de 1962, foi revogado pelo decreto n°
77.513, de 29 de abril de 1976. Por ele, ficava determinado que novas normas
técnicas de controle da hanseniase deveriam ser formuladas. Em 14 de maio do
mesmo ano, o Ministério da Saude publicou a portaria n°® 165/Bsb, instituindo novas
normas técnicas de controle da doencga, inclusive, alterando o nome de lepra para
hanseniase.**

A portaria n°® 165, do Ministério da Saude, instituiu uma nova forma de tratar a
doenca, a comecar pelo fato de ndo ser uma norma que objetivasse o combate, mas
sim o controle da doenca, no sentido de reduzir morbidades e prevenir as
incapacidades. Como objetivo dessa Politica de Controle da Hanseniase, instituida
em 1976, estava também a preservacdo da unidade familiar e o estimulo a

20 Em 1975, através do decreto n? 76.078, de 04 de agosto de 1975, a Divisdo Nacional de Lepra e a Campanha

Nacional Contra a Lepra, passaram a chamar-se Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria e Campanha
Nacional Contra a Hanseniase.
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integracdo social dos doentes. O texto da portaria n°® 165 ndo possuia o carater
policialesco, presente nas normas técnicas e/ou regulamentos anteriores que
versavam sobre a lepra. Pelo contrario, ele preconizava o incentivo a apresentacao
voluntéaria dos doentes e seus contatos.?*

Um dos pontos de destaque da portaria, diz respeito ao uso do termo “lepra” e
seus derivados, como leprosos, leproético, leproséario, que deveriam ser proscritos
dos documentos oficiais do Ministério da Saude. De acordo com as Instrucdes para
execucao das Normas baixadas pela Portaria Ministerial n® 165/Bsb, de 14 de maio
de 1976°*, os termos lepra e seus derivados estavam proscritos da terminologia

oficial e deveriam ser substituidos da seguinte forma:

Terminologia Oficial Terminologia Proscrita
Hanseniase Lepra

Doente de hanseniase Leproso, doente de lepra
Hansenologia Leprologia
Hansenologista Leprologista

Hansénico Leprético

Hansenoide Leproéide

Hansénide Lepride

Hansenoma Leproma

Hanseniase virchowiana Lepra lepromatosa
Hanseniase tuberculéide Lepra tuberculdide
Hanseniase dimorfa Lepra dimorfa
Hanseniase indeterminada Lepra indeterminada
Antigeno de Mitsuda Lepromina

Hospital de dermatologia saintaria, Leprosario, asilo-colénia, sanatoério,
patologia tropical ou similares hospital-col(“)nia243

O debate em relacdo a mudanca do nome da doenca sera analisado no préoximo
capitulo. Por ora, nos concentremos nas demais determinacdes da portaria n°® 165
de 1976.

Com relagéo a preservacdo da unidade familiar, esta deveria ser um objetivo

permanente, obedecendo aos seguintes procedimentos:

5.1. Abolicdo da pratica do afastamento dos filhos de seus pais enfermos.

5.2 As criangas nascidas em hospitais especializados, quando indicado,
poderdo ser afastados da genitora e colocadas de preferéncia no meio
familiar ou instituicdes publicas de assisténcia a infancia.

221 Ministério da Saude. Portaria n2 165/Bsb, de 14 de maio de 1976.

22 Instrugdes para execugdo das Normas baixadas peal Portaria Ministerial n2 165/Bsb, de 14 de maio de 1976.
In: Hansenologia Internationalis. Vol. 2, n2 1, 1977. pp. 99-103.

23 Instrugdes para execugdo das Normas baixadas peal Portaria Ministerial n2 165/Bsb, de 14 de maio de 1976.
In: Hansenologia Internationalis. Vol. 2, n2 1, 1977. pp. 99-100.
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5.3. Instrugcdes e recursos para planejamento familiar as doentes de
hanseniase que necessitem de medicamentos de efeitos teratogénicos.

5.4. Estimulo ao comparecimento a revisdo de todo o grupo familiar,
possibilitando-lhe um atendimento cordial e encorajador, afastando o
receio do isolamento compulsério.

5.5. A hospitalizacdo de doentes devera ser feita, de preferéncia, em
hospitais gerais, reservando-se os hospitais especializados para os
casos de indicacdo especifica, sempre buscando a limitacdo do tempo
de permanéncia.244

A preservacdo da unidade familiar, como se pode perceber, passava por
todos os pontos da antiga profilaxia da lepra, baseada no isolamento, afastamento
dos filhos sadios e vigilancia dos comunicantes. Essa rede foi desfeita, ao menos
oficialmente, pela portaria aqui em questdo, ao abolir a préatica de afastar os filhos
sadios de seus pais doentes, ao condenar o isolamento compulsério (estabelecendo
internamentos em hospitais gerais, para o trato de reacfes ao tratamento, por tempo
determinado), e ao estimular a revisdo voluntdria dos comunicantes e nao
obrigatéria.

As acdes de controle da hanseniase, de acordo com a portaria n° 165,
deveriam ser integradas aos servicos gerais de saude, ou seja, objetivava-se
descentralizar o atendimento, o diagndstico e o tratamento, podendo estes serem
prestados por médicos dermatologistas em seus consultdrios privados.?*® Para tal, o
médico deveria ser credenciado a Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria;
notificar a autoridade sanitaria competente, todos 0os novos casos de hanseniase,
assim como os casos de abandono de tratamento, as mudancas de endereco dos
pacientes e de seus contatos; realizar a revisdo neuro-dermatolégica de seus
pacientes, ao menos uma vez por ano; fornecer a medicacdo especifica, que lhe foi
confiada pela autoridade sanitaria, gratuitamente a seus pacientes; promover a
educacado para a saude, esclarecendo os doentes e seus contatos sobre a doenca;
encaminhar para os servicos de prevencao de incapacidades os doentes que
necessitassem de tais cuidados.?*°

A descentralizacdo dos servigos e a sua execucdo também por consultorios
particulares proporcionaram ao paciente a liberdade de escolher onde se tratar, se
em uma unidade publica de saude, ou com um médico de sua confianca, o que fazia

muita diferenca quando se falava em hanseniase-lepra. Poder contar com a

%% Ministério da Saude. Portaria n2 165/Bsb, de 14 de maio de 1976.
%> Ministério da Saude. Portaria n2 165/Bsb, de 14 de maio de 1976.
% |dem. Ibidem.
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descricdo de um consultorio particular, provavelmente, evitou muitos desconfortos
para os doentes que podiam usufruir desse servico.

Outro ponto de destaque da portaria de 1976, diz respeito a prevencao das
incapacidades ocasionadas pela evolucdo da doenca. Tais incapacidades, que antes
eram tratadas e denominadas de deformidades, passaram a ser objeto de
preocupacao no sentido mesmo da prevencdo, e ndo apenas de correcdo das
mesmas através de cirurgias reparadoras. Assim como, 0 conceito de reabilitacao
ganhava nessa década, outra conotacdo, mais ampla, ndo limitada ao
restabelecimento fisico do doente, mas associada também a reabilitagdo mental, ou
seja, “um conjunto de meios e atuacgdes técnico-terapéuticas, psicoldgicas e sociais,
que tém por fim restituir ao individuo menos capaz, uma existéncia satisfatoria e
produtiva, respeitadas as exigéncias da pessoa humana”.?*’ O que diferencia as
recomendagdes da portaria n° 165 , de 1976, e o decreto n° 968, de 07 de maio de
1962, no que se refere a questdo da reabilitacdo e prevencdo das incapacidades,
era o fato de que a portaria n° 165 estabelecia que a prevencéo das incapacidades
fosse acompanhada de treinamento para readaptacdo profissional em atividade
condizente com a nova situacdo fisica do doente. Ndo se almejava mais a
reabilitacdo fisica integral. Essa busca foi substituida pela adaptacdo do doente a
sua nova condic¢éo, suas limita¢des fisicas.

A reintegracédo social do doente € outro item inovador no que tange as normas
e regulamentacdes sobre a lepra. Além de abolir o termo lepra e seus derivados dos
documentos oficiais do Ministério da Saude, a portaria n°® 165 recomendava que
todas as acOes referentes ao controle da doenga e ao trato com os doentes,
deveriam ser norteadas pelo “respeito a dignidade humana, preservacédo da unidade
familiar e pelo empenho em desenvolver as potencialidades do doente ou ex-doente,
procurando torna-lo economicamente capaz e auto-suficiente”.?**® Por fim,
recomendava-se a realizacdo de pesquisas direcionadas a analise das barreiras
culturais que dificultavam a integracdo do doente de hanseniase-lepra na sociedade,
assim como, a adocdo de meios adequados para a reducdo progressiva dessas

barreiras segregacionais.

7 GONCALVES, Aguinaldo. Incapacidade em hanseniase: um estudo da realidade em nosso meio. In:

Hansenologia Internationalis. Vol. 4, n2 1, 1979. p. 31.
8 Ministério da Saude. Portaria n® 165/Bsb, de 14 de maio de 1976.
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Estas novas concepc¢des em relacdo a doenca e os doentes, esse novo olhar
tinha como base a ideia de que a lepra ndo seria combatida, ou controlada, com
meétodos que ndo se adequavam a realidade dos que por ela eram acometidos. O
estigma da doenca apresentou-se como a maior barreira em todas as acdes de
combate a lepra. A lepra ndo era apenas uma doenca do corpo, que acometia
apenas o fisico do individuo. Ela era uma doenca social. As medidas médicas,
unicamente voltadas para o restabelecimento fisico, a cura e/ou melhora clinica da
doenca, ndo eram suficientes para incentivar a busca de tratamento por parte dos
novos doentes, nem para a manutencdo dos mesmos durante anos de tratamento
médico com as sulfonas. As barreiras culturais eram responsaveis pela omissao da
doenca, pela fuga do tratamento e da vigilancia, apesar das chances de cura
verificadas apds a década de 1950. Ao mesmo tempo, vivia-se o problema da
sulfono-resisténcia, o que ainda impedia a alta e a cura de muitos pacientes, e a
qguestdo de ndo haver um tempo maximo de tratamento. O fato dos médicos
esperarem por resultados baciloscopicos negativos impedia a concesséo de altas e
a interrupcdo do tratamento dos doentes lepromatosos. Estes, consequentemente,
ndo saiam dos hospitais, permanecendo em isolamento. Ou, por ndo possuirem o
atestado de alta, ndo conseguiam o reajustamento social, ficando a margem da
sociedade e na dependéncia dos familiares. Em virtude deste impasse médico,
como convencer os ditos sadios a aceitarem o doente no seu meio? Em tratamento,
0 paciente nao oferecia perigo de contagio, mas o atestado de alta, neste caso, faria
toda a diferenca.

A portaria n® 165, de 1976, foi o primeiro passo para a readequacao das
campanhas de combate a lepra a nova realidade médico-social. Era preciso voltar o
olhar para o doente, compreender as suas necessidades para a sua efetiva
integracdo social, combater o estigma da doenca, romper com as concepg¢des
errbneas acerca da doenca, combater o “leprostigma”, termo cunhado pelo Dr.
Abrado Rotberg, em sua campanha contra os estigmas da lepra. Um dos pontos de
combate ao “leprostigma” era justamente, abolir os termos lepra e leproso do
dicionario médico. Neste sentido, ao longo dessas duas décadas (1960 e 1970),
muitos serdo os trabalhos que defenderdo a extingdo dos termos pejorativos
relacionados a doenca e a construcdo de uma nova terminologia, que substituisse o

termo lepra. A lepra ndo era uma doenca como outra qualquer, como assim queriam
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0s medicos nas décadas de 1950 e 1960. Era uma doenca social e deveria ser

também encontrada uma cura, ou tratamento, também para este campo.
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CAPITULO 3

As altas e o problema social dos egressos

[...JLembro-me da preparacdo, h& alguns anos, de candidatos as primeiras
altas. Foi um acontecimento inédito. Nao era para menos. Quem poderia supor que
um hanseniano metido num isolamento pudesse um dia deixa-lo curado?!... Mas o
“dia” surgiu, merecendo todo aquéle alvoroco. SO se falava em alta, em liberdade.
Ninguém atentava para os problemas que os esperavam la fora, até parecia que mal
0 egresso deixasse 0 sanatorio, seria rapidamente empregado.

A selecdo dos candidatos foi rigorosa, ndo podendo figurar na mesma senao
pessoas em boas condicdes clinicas e com exames bacteriologicos negativos.
Depois disso, teriam que submeter-se a revisées mensais — os de forma clinica
maligna, durante um ano, e os de forma benigna, seis meses. Se sobreviesse um
exame bacterioldgico positivo, comecariam tudo de novo. Isso acarretava um certo
nervosismo, principalmente no fim da prova.

Ao lado do trabalho médico, desenvolvia-se a atividade de uma assistente
social, que preparava a ficha social de cada candidato, com a finalidade de facilitar o
reajustamento a vida normal inclusive, a obtencdo de um emprégo, ao sair do
sanatorio, era o que dizia a moca.

Vencida a prova, foi homeada uma Comissdo de Alta composta de trés
médicos alheios a preparacdo dos candidatos, que concedeu alta a mais de duas
dezenas de internados.

O dia da saida foi solene, com a presenca de autoridades sanitarias,
imprensa escrita e falada.

Uma nova era abria-se para 0 hanseniano — ja ndo era um “morto-vivo” — um
portador de um mal sem cura. Agora era como qualquer doente, que se
hospitalizava, faz o tratamento e volta a sociedade.

Infelizmente o otimismo cedo se desfez, ndo havia emprégo, ndo havia
aceitacdo do egresso por parte do publico, que continuava considerando-o “leproso”.
Os que tinham familia, foram se acomodando como puderam, alguns até mal
recebidos pelos préprios familiares; outros ndo tinham para quem apelar —
comecgaram a passar aperturas, e ante a dureza da realidade e o retdrno ao
sanatério, preferiram éste.?*?

249 SASTRE, Pierre. Os llhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971. pp 123-125.
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3.1 As altas

“O inimigo esta cedendo”, foi o titulo utilizado pelo Dr. Medeiros Dantas em
artigo publicado no jornal A Voz da Mirueira, de 13 de maio de 1951. Em tal artigo,
Dantas disserta sobre a incansavel busca da medicina em derrotar a lepra, feito este
alcancado com a descoberta das sulfonas. Iniciava-se, assim, uma nova era no
combate a lepra, onde ndo mais seria preciso recorrer a “medidas desumanas”,
como o isolamento compulsério dos doentes. Tais medidas eram, segundo o referido
médico, baseadas no medo, pois, a doenca “ndo respeita sexo, idade, raca,
condicao social”.?*

Com o novo tratamento, com as curas alcancadas, ndo haveria mais motivos
para temer a lepra nem os leprosos. A cura representava a Ultima etapa do trabalho
médico de combate a doenca. A sensacao de dever cumprido. Em breve, imaginava-
se, a lepra seria erradicada e o isolamento dos doentes, apenas a lembranca de
uma época dificil: “meditando sbbre esta realidade, creio que num futuro ndo muito
distante o problema da lepra, se ndo estiver resolvido, estara pelo menos
humanizado e os leprocomios serdo apenas marcos de uma época que passou.”>*

Nesta mesma edigcdo, de maio de 1951, € publicado um artigo de autoria de
R. Dantas, interno do Hospital da Mirueira, acerca desta nova fase do combate a

lepra, a fase da “Esperanca”:

Ndés que vivemos distantes do Mundo, e ja ndo alimentavamos esperangas
de um dia voltar a Sociedade, ao seio de nossas familias, enfim, ao Mundo,
sentimos renascer dentro de nds, em nosso “EU” a chama viva da
Esperanca, isto porque iremos muito em breve, se DEUS quizer, assistir
maravilhados a DEZENAS de altas, de irmdos nosso que irdo de novo,
desfrutar do bolico da cidade Mauricia, suas pontes e suas belezas.**

O grande otimismo verificado nos dois artigos era justificado, pois, dentro de
um ano o Hospital da Mirueira abriria seus portdes para dar passagem aos primeiros
doentes de lepra com o atestado de “transferéncia para dispensario”, a carta que os

% DANTAS, Medeiros. O Inimigo esta cedendo. In: A Voz da Mirueira. N2 2, 13/05/1951. p. 01

Idem. Ibidem.
DANTAS, R. Esperanca. In: A Voz da Mirueira. N2 2, 13/05/1951. p. 02
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liberava do isolamento, que 0s permitia retornar ao convivio social mais amplo, o
reencontro com a familia, uma época de esperancas renovadas.?*
Os jornais de grande circulacdo ja noticiavam a abertura de outros Hospitais

Colbnia pelo pais e a saida de varios pacientes:

PORTO ALEGRE, 8 (Asapress) — 49 doentes acabam de deixar, curados, o
Leproséario de Itapoan, que vem obtendo o mesmo éxito conseguido na
maioria dos congéneres do pais na luta contra o mal de Hansen.
Registrando o fato a imprensa acentta que o Brasil pode ser considerado o
pais lider na campanha a que se entregam os homens de ciéncia, visando o
exterminio completo do terrivel mal da face da terra.”>*

Os jornais ndo s6 noticiavam a saida dos doentes, como alardeavam que 0s
mesmo saiam “curados” e que a lepra seria exterminada devido aos avanc¢os da
ciéncia. Este otimismo que tomou conta de meédicos e doentes também era
compartilhado por outros grupos de doentes, como os tuberculosos, por exemplo. O
periédico Folha da Manha, edigcdo matutina, traz as seguintes noticias no ano de

1952: “Cura completa da tuberculose com um més de tratamento dos doentes™>°, “A

1256

ciéncia vence o bacilo tuberculoso™>”. “A hidrazida e a estreptomicina fizeram cair

sensivelmente a mortalidade de tuberculosos™®’.

“A Nova Renascenca”, artigo de Petronius Perine, interno da Mirueira e
membro do Grémio Cultural Silvino Lopes, publicado em 29 de abril de 1952, esta
recheado deste mesmo sentimento de esperanca:

Incontestavelmente, uma nova “Renascenca” se processa no Brasil, para os
portadores do “M.H.”. Uma nova aurora de luz desperta uma coletividade,
acorrentada, até bem pouco tempo, por preconceitos e complexos de
desespero e angustias recalcadas no sub-consciente désses infelizes
estigmatizados por uma enfermidade, que se tornou lendéaria, dada a
ignoréncia e horror que desperta naqueles que desconhecem a evolucéo da
doenga. [...] Hoje, gracas a DEUS, ja se afirma, de catedra, que o “M.H.” é
“inofensivo” diante do bacilo de Koch e outros “espécimes” da fauna
bacteriana.”*®

>3 As primeiras transferéncias para dispensario concedidas pelo Hospital da Mirueira datam de 20 de agosto de
1952.

¥ CURA DA LEPRA. In: Folha da Manha. Vespertino. 08/01/1951. p. 01

Folha da Manh3&. Matutino. 11/06/1952. p. 01

Folha da Manh3&. Matutino. 12/06/1952. p. 03

Folha da Manh3&. Matutino. 13/11/1952. p. 03

PERINE, Petronius. Nova Renascenca. In: A Voz da Mirueira. N2 15. 19/04/1952. p. 03
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A fala de Petronius Perine, além de exacerbar um profundo otimismo, em
relacdo a cura e erradicagcdo da lepra, carrega um sentimento de que as sulfonas
seriam as redentoras dos leprosos ndo apenas no sentido clinico — através da cura —
mas também no sentido social, pois, se 0 bacilo de Hansen era, de fato, “inofensivo
diante do bacilo de Koch”, causador da tuberculose, entdo, ndo haveria motivos para
temer a lepra, nem os por ela acometidos. As sulfonas, de uma sé vez,
exterminariam o bacilo e os temores sociais.

Este sentimento de cura que se estendeu ao carater social da doenca deve-
se, em grande parte, a euforia médica verificada durante os anos de 1950 a 1960,
com a descoberta da cura de varias doencas, principalmente as de carater
bacteriano. Como ja fora tratado no capitulo 3, vivia-se um periodo de grande
otimismo sanitario, onde se acreditava que tudo era possivel, que todos os
problemas podiam ser vencidos.?*®

E é sob esta euforia que sdo anunciadas as primeiras liberagcbes —
transferéncias para dispensarios, do Hospital da Mirueira. Em 18 de outubro de
1951, o jornal Folha da Manha publicou a seguinte manchete de capa: “Cura em
massa de Leprosos”, anunciando que pelo menos 40 pacientes do Hospital da
Mirueira j4 se encontravam aptos a receberem a tdo sonhada alta hospitalar.?®® A
referida reportagem da conta da cura de 40 pacientes, fato este “comprovado” pelo
responsavel pela matéria, que fora ao Hospital da Mirueira verificar os resultados
dos exames e conhecer os futuros candidatos a alta. Porém, ao final da reportagem,
o articulista chama a atencao dos leitores para um problema eminente: a caréncia de
recursos financeiros de alguns pacientes, 0 que comprometeria a sua sobrevivéncia

fora do Hospital:

Entrevistando os 40 ex-leprosos, notamos que a maior parte deles se
encontra sem meios econdmicos para continuar a vida ca fora. Ndo ha
davida, esse também é um grande problema para os novos candidatos a
sociedade dos sadios. Sendo assim, pediram-nos para lancar, em nossas
colunas, um apélo aos homens de boa vontade, no sentido de que enviem
auxilios a &sses que, em breve, vdo comecar uma nova existéncia.?®!

% GARRETT, Laurie. A Préxima Peste: novas doengas num mundo em desequilibrio. Rio de Janeiro: Nova

Fronteira, 1944. p. 40.
% Eslha da Manh3. Vespertino. 18/10/1951. p. 01 e 11

%Y |dem. Ibidem. p.11



125

A falta de recursos econOmicos era um empecilho para a obtencdo da
“transferéncia para o dispensario”, de acordo com a regulamentacdo de altas, lei n°
1.045, de 02 de janeiro de 1950. Este foi um dos motivos para a nao liberacdo de
todos os 40 “ex-leprosos” entrevistados. Somente uma parte, 12 pacientes, recebera
o atestado médico em agosto de 1952.

Um fato chama a atencao entre esta reportagem datada de 18 de outubro de
1951 e o dia em que ocorreu a solenidade de “altas”, em 20 de agosto de 1952,
exatos 10 meses depois. Se em 1951 ja existiam 40 pacientes aptos a receberem a
alta do Hospital (apesar da impossibilidade de muitos devido a falta de recursos
financeiros), por que entdo a demora em concedé-la?

De acordo com reportagem publicada pelo periédico A Voz da Mirueira,
acerca da solenidade de altas realizada em agosto de 1952, foram realizados 18
exames consecutivos, seis a mais do que previa a legislagédo que regulamentava as
altas, de acordo com a lei n° 1.045 de 1950.%°? Estariam os médicos pernambucanos
receosos em liberarem estes pacientes a ponto de terem realizado mais que 12
exames, como previa a lei? Ainda de acordo com a reportagem de A Voz da
Mirueira, apenas 27 pacientes foram selecionados pela Comissao de Altas, sendo
apenas 25 aprovados pela mesma. Porém, por conta de impedimentos financeiros,
somente 12 receberam a “transferéncia para dispensario”. Teriam os médicos
colocado em duvida os exames realizados pelos 40 pacientes e, por isso,
resolveram estender por mais seis meses o0s testes? A legislacdo anterior que
regulamentava as altas dos doentes de lepra previa 18 exames consecutivos de
baciloscopia negativa. Seria 0 caso dos médicos pernambucanos nao acreditarem
em apenas 12 exames consecutivos?

Esta demora em liberar os pacientes pode ser percebida através de outra
reportagem publicada pelo jornal Folha da Manha. Em 22 de abril de 1952 o referido
periddico anunciava a saida de varios pacientes (dentre 40 que foram submetidos
aos exames para obtencao da “alta”), que aguardavam apenas o dia da solenidade
de entrega dos atestados médicos, com a seguinte manchete: “Numerosas curas na
Mirueira: O Servico Nacional de Lepra autoriza alta de pacientes completamente

sAos!"283:

262 Festejadas as primeiras altas concedidas na Col6nia da Mirueira. In: A Voz da Mirueira. N2 18, 24/081952.
p. 04
%3 Folha da Manh3. Vespertino. 22/04/1952. p. 01
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A Col6nia de Leprosos da Mirueira estd em festas. Sua administracao, seus
médicos, seus internados exultam com um acontecimento para eles e para
toda a sociedade da mais alta importancia. E que v&o ter alta, inteiramente
curados, varios pacientes que ali receberam tratamento baseado na sulfona.
Para os que, de fora, ndo podem sentir em toda a extensdo o drama dos
leprosos, o0 acontecimento poderia passar como rotineiro na vida de um
nosocomio. Mas, os que sabem o que significam o isolamento dos leprosos,
a terrivel acdo daquele horroroso mal e, sobretudo, que estes sdo dos
primeiros que conseguem a graca da cura em todo o mundo e, realmente,
os primeiros da Mirueira, hdo de entender o quanto de alegria reina na
Colbnia. Os pacientes curados serdo reentregues ao convivio social numa
solenidade que marcara época, pois reacendera muitas esperancas
perdidas, estimulara mais ainda a acdo dos dedicados médicos da Colbnia,
disciplinara os doentes no curso do demorado e dificil tratamento, animara,
enfim, toda aquela coletividade de doentes recolhidos a Mirueira.”®*

E interessante observar que a imprensa, nestes dois casos, divulgou uma
noticia equivocada em relacdo aos pacientes que recebiam a “alta”. Esses doentes
nao saiam “completamente sdos”, como afirma o jornal. Apenas recebiam a
autorizagdo para continuarem o tratamento fora do Hospital da Mirueira e livres do
isolamento, porém, continuariam sob a vigilancia de um dispensario de lepra. Nao
representariam perigo de contagio aos sadios enquanto estivessem sobre
tratamento. Além do que, boa parte das primeiras “transferéncias” concedidas pelos
diversos Hospitais Colonia do pais, diziam respeito aos leprosos da forma
indeterminada ou tuberculdide. Os casos contagiosos necessitavam de mais tempo
de tratamento e observagéo.

Ao mesmo tempo, ao falar que as curas ajudaréo a disciplinar os pacientes
“no curso do demorado e dificil tratamento”, o artigo nos da indicios de que, apesar
dos resultados promissores das sulfonas, alguns doentes ainda néo acreditavam na
cura da doenca. Talvez devido ao longo tempo em que esperaram resultados
positivos das varias terapéuticas que ja haviam testado, ou por conta dos efeitos
adversos causados pelo uso das sulfas, que possuiam potencial toxico. Em artigo
publicado em A Voz da Mirueira, Petronius Perine, 0 mesmo que falara da “Nova
Renascenca”, praticamente um ano antes, chama a atencdo para o carater

desconfiado de muitos doentes de lepra, em relacéo a terapéutica médica:

[...] desde as primeiras horas que aqui chegamos (e ja la vao 3 anos),
conseguimos compreender que a absoluta maioria dos acometidos do mal
de “M.H.”, com o tempo e com a rebeldia da propria enfermidade, tornam-se

%% Folha da Manha. Vespertino. pp. 01-02
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apaticos, indolentes, pessimistas e zombadores dos mais belos e sinceros
desejos no combate ao flagelo. Com o decorrer do tempo perdem
completamente a confianca na Medicina e ndo levam a sério todo e
qualquer medicamento que surja para a extingdo do mal.**

A cura, alias, é questionada por Petronius Perine, que nado acreditava de todo
no “poder” das sulfas, mas aceitava o fato de que as mesmas poderiam proporcionar
uma melhor qualidade de vida ao doente de lepra. Para Petronius, a cura s6 poderia
ser obtida através de uma relacdo entre medicina e fé, exceto para 0s casos

cronicos, lepromatosos da doenca:

A fé raciocinada é forga, é vibracdo, € pensamento elevado para o bem;
tudo assimilado por nos conseguira transpor tédas as montanhas do
derrotismo, do pessimismo e dos vicios, tornando possivel e realisavel a
cura, ndo digamos de todos porque ha casos cronicos, mas, € possivel
libertar uma grande parte de “mortos vivos” da prisdo em que se
encontram.

E interessante observar que, a0 mesmo tempo em que a fé e a ciéncia juntas
poderiam “transpor tddas as montanhas”, a cura para 0S casos lepromatosos era
algo impossivel, estava além de simplesmente “transpor montanhas”. Ora, estas sao
palavras de um doente em isolamento. O que esperar, entdo, da sociedade dita
sadia quanto a cura da lepra? Deixemos esse questionamento de lado, por
enguanto, e voltemos as altas e a euforia com as sulfonas, até mesmo porque, ao
que parece, Petronius fora “convencido” da eficacia das sulfonas, quando publicou o
artigo “Nova Renascenca” ja citado aqui.

As primeiras “altas” — transferéncias para dispenséarios — concedidas aos
pacientes do Hospital da Mirueira ocorreram em agosto de 1952, tendo sido
bastante comemoradas pelos que saiam e pelos que ficavam, na esperanca de
serem 0s proximos a deixarem o isolamento. De acordo com artigo publicado no
jornal O Momento, os festejos duraram quatro (04) dias, com missas, palestras de
esclarecimento ao publico concedidas a Radio Clube de Pernambuco, eventos
dentro do proprio Hospital e, no dltimo dia, 20, uma solenidade para a entrega dos
atestados de “alta”, com a presenca do secretario de saude e assisténcia — o Dr.
Orlando Parahym; o diretor do Departamento de Saude — Aldo Vilas Boas; o diretor
da Divisdo Técnica do D.S.P. — o Dr. Bertoldo Kruse; o representante do S.N.L. em

2% PERINE, Petronius. O Mal de Hansen é Curavel? In: A Voz da Mirueira. N2 2. 13/05/1951. p. 03

%% |dem. Ibidem. p. 04
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Pernambuco e presidente da Comissdo de Altas — o Dr. Medeiros Dantas; o
Delegado da 5% Regido de Saude — o Dr. Gilberto da Costa Carvalho; o diretor da
Colbnia da Mirueira — o Dr. Jorge de Barros; dentre outros médicos hansenologistas,
representantes da Sociedade de Assisténcia aos Lazaros, jornalistas e outros
convidados, além dos proprios internos.

ApoOs a entrega dos atestados, para apenas doze (12) daqueles quarenta (40)
anteriormente citados, as respectivas autoridades sanitarias encerravam a
solenidade com um aperto de méos em todos o0s “ex-leprosos” que acabavam de
receber a “alta”. Ora, o aperto de maos era uma forma simbdlica de demonstrar que
agueles pacientes, apesar de continuarem em tratamento médico e sob a vigilancia
de um dispensario de saude, ndo representavam mais perigo de contagio para os
saos.

Porém, apesar de tantas comemoracoes e dos apertos de maos, a vida fora
do Hospital ndo seria facil. Os avang¢os meédicos-cientificos em relacdo a doenca néo
correram lado a lado com a reducéo do estigma da lepra. A sociedade dita sadia nédo
fora preparada para receber, de volta, doentes de lepra, mesmo que estes nao
oferecessem mais perigo de contagio. O estigma da doenca, as barreiras culturais
acerca da lepra sobreviveram a cura bioldgica da mesma, contradizendo a logica
médica de que tudo se resumiria a0 medo do contagio, quando existia um saber
sociocultural acerca da lepra bastante sdlido, ndo limitado apenas ao agente
transmissor da doenca ou sua forma de transmissao.

De acordo com italo Tronca, uma “contraface cultural” da doenca coabitaria
com seus sintomas fisicos e seria responséavel pela construcdo e reconstrucao das
imagens da doenca.?®’ Ao mesmo tempo em que existe um saber cientifico que
define, delimita, sistematiza a doenca, ha um saber cultural que também produz
significados acerca das enfermidades. Neste sentido, a cura bioldgica,
simplesmente, ndo seria suficiente para erradicar a doenga, como veremos. Esta
“contraface cultural” da lepra vai definir, de certa forma, os rumos das politicas de

combate a doenca.

267 TRONCA, italo. As Mascaras do Medo: Lepra e aids. Sdo Paulo: FAPESP, 2000. p. 16
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3.2. O problema social do egresso

Antes mesmo das primeiras “altas” serem concedidas na Mirueira, o Dr.
Medeiros Dantas ja chamara a atencdo dos leitores d’A Voz da Mirueira dos
possiveis percalcos na vida dos doentes fora dos muros do Hospital. Intitulado de
“Futuro Incerto”, o artigo do Dr. Dantas demonstra preocupagdo com um paradoxo
gue se estabelecia com as “altas” dos leprosarios: pacientes aptos a viverem fora do
isolamento, mas impedidos de sairem por conta de sua condicdo econdmica. O
referido médico cita um caso de “alta” no estado da Paraiba, de um sexagenario,
possuidor de hérnia, segundo o Dr. Dantas, que nao possuia meios para se
sustentar fora do isolamento, mas que acreditava que Deus daria um jeito.?*® Diante
desse e de outros casos semelhantes, o Dr. Medeiros Dantas se dizia “desanimado”
para conceder as altas no estado de Pernambuco, pois sabia da reduzida parcela de
pacientes da Mirueira que possuiam recursos financeiros ou amparo familiar para a
vida fora do Hospital.

Este era o drama de Jair, personagem que percorre 0s capitulos desta tese.
Como poderia receber o atestado de “alta” se o irméo, José, ndo lhe confirmara o
amparo devido? Além do longo periodo de exames, 12 ou 18 meses, como Vvimos,
de baciloscopia negativa, e a tensao, o receio de algum deles acusar positividade —
0 que representava reiniciar a bateria de testes — a angustia pela incerteza de ter ou
nao o amparo familiar ou recursos financeiros para garantir a vida fora do Hospital

hY

atormentava os pacientes candidatos a “alta”:

[...] rememorando instantes de quando se encontrava perante a comissao
de médicos, nu, varado pelos olhares perscrutadores. Respondia certas
indagacdes que |he faziam os esculapios: - qual seria o seu névo
enderéc¢o?... Se dispunha de meios para enfrentar a vida fora, se contava
com apoio da familia. Depois foi 0 exame minucioso, ndo escapando o
menor detalhe, inclusive os exames bacteriolégicos, que eram revistos com
a maior atencdo. Qual seria o seu névo enderéco?..E esta pergunta
retumbava agora em seu cérebro com a forca de um carrilhdo agitado em
uma nave vazia.

O Dr. Medeiros Dantas pedia as Sociedades de Assisténcia aos Lazaros que
0S amparasse, através de auxilio financeiro ou encontrando uma ocupacao para 0s

egressos dos Hospitais. Poréem, o problema ndo estava limitado a questdes

2% DANTAS, Medeiros. Futuro Incerto. In: A Voz da Mirueira. N2 09, 09/09/1951. p. 1

269 SASTRE, Pierre. Os llhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971. p. 25
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econdmicas, apenas. Como se sabe, o pavor da doenca impedia que 0s recém-
saidos do isolamento fossem aceitos pela sociedade dita sadia. O temor do contagio
ainda era muito presente. Além do mais, 0s pacientes ndo saiam curados, mas
apenas aptos ao convivio social. Porém, permaneciam em tratamento. Muitos, os
lepromatosos, passariam ainda longo tempo submetidos as sulfonas. Em 1960, a
Revista Brasileira de Leprologia afirmava que nenhum lepromatoso, desde o inicio
do tratamento com as sulfas, teria obtido a alta definitiva.?"

Além dos diversos preconceitos, lendas e barreiras culturais que rondavam os
leprosos, esta sociedade dita sadia aprendeu com os préprios médicos que o lugar
dos doentes de lepra era longe dos saos, isolados em hospitais-coldnia, ou em
comodos destinados apenas para eles. Além do mais, apesar das “altas”
hospitalares, o isolamento compulsoério continuava existindo, tanto na forma de lei,
como recomendacédo para 0s casos em que ndo fosse possivel, por parte do doente,
o cumprimento da legislacdo e da terapéutica vigentes, como vimos no capitulo
anterior.

Diante disso, como “aceitar” que leprosos fossem reintegrados a sociedade?
Como esquecer todas as historias, lendas, recomendac¢des médicas ja arraigadas na
mentalidade coletiva? Como aceitar que a lepra seria a partir deste momento “uma
doengca como outra qualquer’? O problema da reintegracdo social do doente de
lepra era, em grande parte, devido ao estigma da doenca: o atestado de alta nada
podia contra ele. Muitos egressos do Hospital da Mirueira e dos demais leprosarios
do pais regressaram, por ndo encontrarem meios de sobreviver fora dos muros do
mesmo: 0 seu passado como ex-interno de um hospital para leprosos os impedia de
serem aceitos no mundo do trabalho.

A ndo aceitacdo do doente, o temor do contagio, em parte “infundado”, em
muitos casos, pois a grande parte dos doentes liberados para tratamento
ambulatorial eram os portadores da forma tuberculéide (ndo contagiante), comecava
no dispensario de lepra, praticado pelos profissionais de saude. De acordo com
fcaro Leal, em artigo publicado no jornal O Momento, e intitulado “Realidade ou
Utopia?” o doente de lepra, jA sem esperancas de sair do isolamento, ao receber a
sua “transferéncia para dispensario”, se transportaria para o “sétimo céu”, passando

alguns dias “imbecilizado” diante da sua nova condicdo de “recuperado para a

*° REVISTA BRASILEIRA DE LEPROLOGIA. Vol. 28, n2 01. pp. 127-128
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sociedade e para a vida”.?’' Porém, este estado de espirito logo se esvaia na
primeira ida ao dispensario, quando realizava a sua inscricdo no mesmo para dar

continuidade ao tratamento fora do isolamento:

[...] apresenta seu Atestado a uma enfermeira do Dispensério a que fora
encaminhado. Entéo ela Ihe pergunta demonstrando terror:

- Vocé veiu da Colénia? — Sezgure éste atestado de forma que eu possa |é-
lo, afim de fazer a sua ficha.”’

Percebe-se pelo relato que o atestado, apesar de qualifica-lo como “apto para
a sociedade”, esbarrava nas barreiras culturais e errdbneas acerca da lepra. Neste
caso, chama a atencdo o fato de um profissional de saude, uma enfermeira,
localizada em um dispensario especializado de lepra, ndo estar a par dos novos
conhecimentos acerca da doenca, ou 0s ignorava. Ainda se compreendia 0 receio
por parte dos “leigos”, pois se imaginava que os profissionais de saude dos
dispensarios de lepra tivessem mais conhecimento sobre a doenca e sobre os reais
perigos que estes pacientes ofereciam.?”® icaro Leal escreve este artigo em 1954, 8
anos apos a apresentacdo das sulfonas como tratamento mais eficaz no combate a
doenca; 2 anos apos as primeiras altas concedidas pelo Hospital da Mirueira; e ano
em que se inicia a campanha piloto no Rio de Janeiro, iniciada em Pernambuco dois
anos depois, que objetiva a descentralizacdo dos servicos de lepra e a diminuicédo
gradual do isolamento dos doentes.

Em entrevista concedida ao jornal O Momento, no ano de 1952, o Dr. Luis
Costa, Diretor da Coldnia Antonio Justa, e o Dr. Manoel Odorico de Morais, chefe do
Servico de Lepra no estado do Ceara, falam sobre as altas verificadas naquela
instituicdo apés a insercdo das sulfonas e sobre o problema dos egressos.?’
Segundo o Dr. Luis Costa, muitos pacientes, por ndo encontrarem amparo fora dos
muros da col6nia, retornaram a mesma para se re-internarem. Ao ser questionado
se as altas — no caso “transferéncias para dispensarios” — teriam criado um

problema social, o Dr. Manoel Odorico responde:

271 LEAL, icaro. Realidade ou Utopia? In: O Momento. Ano IlI, n 33, 1954. p. 01 e p. 05.

LEAL, icaro. Realidade ou Utopia? In: 0 Momento. Ano llI, n? 33, 1954. p. 05.

7 Também podem ser considerados “leigos” médicos e demais profissionais de saide ndo habituados ao trato
com a lepra, ou seja, os que ndo eram especialistas, nem conviviam em locais de atendimento aos leprosos.

*’% Entrevistado o Diretor da Coldnia Antdnio Justa. 0 Momento. Ano Il, n2 21, 1952. pp. 01-02.
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Desgracadamente tém. A terapéutica avangou muito, enquanto a
assisténcia social nada de pratico realizou. A Sociedade de Assisténcia dos
Lazaros do Ceard, a que esta afeto o reajustamento social dos nossos
egressos, ao que estou informado néo solucionou até agora um Unico caso.
A verdade é que muitos dos que deixaram as colbnias insistem em voltar,
porque nao foram amparados socialmente.””

A cura para a doenca, o atestado de “transferéncia para dispensario”, o laudo
médico afirmando que o doente ndo era mais um foco de contdgio de nada valiam.
As sulfonas trouxeram novas esperancas, mas também um novo problema. N&o
seriam mais “mortos-vivos”, como disse Pierre Sastre na abertura deste capitulo.
Mas também ndo eram como um doente qualquer que se interna, se submete a uma
terapéutica, recebe alta e retorna para casa. A sociedade ndo estava preparada para
recebé-los vivos. Preferiam que fossem “mortos-vivos”, mas restritos aos muros dos
hospitais.

W. Brito, em artigo publicado no O Momento, intitulado “O Problema do Filho
Prédigo do Hanseniano”, fala acerca do problema social do egresso, das barreiras
culturais que impediam a re-integragdo dos doentes com “transferéncia para
dispensario” na sociedade dita sadia.?”® Ele inicia o artigo rememorando algumas
passagens da biblia que falavam sobre os leprosos. Como ele mesmo diz, ndo
lembrava exatamente o0 que estava escrito, nem se o que lembrava era o que de fato
estava escrito. Mas, fora dessa forma que havia interpretado e guardado na
memoéria. Suas lembrancas dizem respeito ao medo da doenga, a curas milagrosas

de leprosos, assim como, a associacdo da doenca ao castigo divino:

Ja no livro Santo dos Apéstolos — a Biblia, vimos como Jesus disse a Pedro:
“Levanta-te desta pedra, pois ai ha 2.000 anos sentou-se um leproso...

Mas adiante temos Jesus na época dos milagres: dos 30 aos 33 anos de
idade. Foi dentro desses trés anos de caridade que fatos sobrenaturais e
miraculosos aconteceram: a Ressureicdo de Lazaro, a mudanca da agua
em vinho nas bédas de Cana, a cura de aleijados, cegos, surdos e mudos.
Dentre estas, estava a cura também de dez leprosos. Sé um agradeceu. Os
outros nove partiram mudos, sem render gracas ao Senhor. Conta-se entéo,
que Jesus amaldicoou-o0s, dizendo: “Esses nove hdo de multiplicar o seu
mal por tddos os séculos sem fim, amem”.?”’

E interessante observar que esta passagem do artigo de Brito parece ter a

intencdo de justificar o estigma existente em relacdo a lepra, mas também a de

2> 0 Dr. Odorico de Morais fala sébre a hansenose no Ceara. Ano I, n2 22, 1953. p. 01.

BRITO, W. O Problema do Filho Prédigo do Hanseniano. In: O Momento. Ano I, n2 24, 1953. p. 04
Idem. Ibidem.
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redimir os leprosos atuais de qualquer espécie de culpa. Eles, os leprosos de entao,
nao se assemelham aos nove curados e que nao renderam “gracas ao Senhor”, da
Biblia. O autor chama a atencao do leitor para o fato de os doentes atuais estarem
pagando por uma falta cometida pelos doentes do passado, perceptivel no trecho

que se segue:

E para esta lepra que também buscamos remédios, a lepra moral que nos
acompanha, ferindo-nos, dilacerando-nos a alma pelo fato de ficarmos
marcados eternamente, mesmo quando a cura vem. Ai entdo comecga, novo
martirio para noés, talvez maior que o préprio mal de Hansen e ndo podemos
usufruir a liberdade que a paralizagdo da moléstia nos concedeu. Estamos
marcados fisica e moralmente, e a sociedade cruel ndo nos perdda, nem
nos esquece, mesmo que nhdo tenhamos culpa do fatal mal que
traicoeiramente nos marcou.*’®

Percebe-se neste trecho que a doenca tem o significado de uma maldicéo,
pois 0 autor parece se interrogar, constantemente, sobre o que teria feito para
merecer tanto infortGnio.?’® Para Brito, esse estigma religioso, provocado pelo ndo
agradecimento desses nove leprosos curados por Jesus, mantinha-se vivo, motivo
pelo qual a sociedade dita sadia ndo aceitava a reintegracdo dos egressos. De
acordo com Brito, apesar dos avancos cientificos, o estigma da lepra, a associacao
da doenca a religido, ainda era algo muito presente. A adocédo do termo “mal de
hansen” por parte de médicos e pacientes, ndo minimizou o pavor, a repulsa aos
doentes.?® Era preciso, segundo ele, combater a lepra moral, que dificultava a
reintegracdo do doente na sociedade, assim como era responsavel pelo retorno de
muitos leprosos ao isolamento.

O Dr. Medeiros Dantas, assiduo escritor do jornal O Momento, e defensor dos
interesses dos leprosos do Hospital da Mirueira, chama a atencao para o fato das
politicas publicas e as campanhas de combate a lepra ndo levarem em consideracao
o papel dos doentes no controle da endemia. Segundo Dantas, este “esquecimento”
estaria relacionado ao conceito de incurabilidade da doenca, pois, de que adiantava
investir em doentes terminais, incurdveis, condenados a morte? Mas essa realidade
foi modificada com a insergédo das sulfonas e, mesmo assim, o doente continuava

relegado a plano secundario, o que prejudicava enormemente a profilaxia da doenca

%% BRITO, W. O Problema do Filho Prédigo do Hanseniano. Op. Cit. p. 04

Para mais informagGes: LAPLANTINE, Francois. Antropologia da Doenga. 32 edi¢do, S3o Paulo: Martins
Fontes, 2004.

%89 0 termo “mal de hansen” foi utilizado como substituto do termo lepra em diversas ocasides, principalmente
apos a Conferéncia de 1948, que recomendou evitar os termos lepra e leproso.
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e a liberacdo dos pacientes para o tratamento fora dos muros dos leprosarios.
Dantas vai mais além e denuncia que muitos médicos nao acreditavam na
curabilidade da doenca, agindo sobre conceitos ultrapassados e nao condizentes

com a nova terapéutica da lepra:

Pouco ou quase nada adiantou a declaracdo médica afirmando que o mal
de Hansen (lepra) é uma doenga curavel, porque o povo, de um modo geral,
ndo acredita, e o que é mais incrivel, a maioria dos proprios médicos
recebem-na com ares de Sdo Tomé, determinando esta realidade grandes
embaracos aos que deixam os Sanatérios, a ponto de ter de a eles
regressarem a fim de poder viver, embora submetidos aos rigores impostos
pela propria natureza da instituicao.”**

Para o Dr. Medeiros Dantas, a atitude destes médicos colocava em davida a
atividade do Servico Nacional de Lepra, a nova terapéutica da doenca, além de
impedir a liberacdo das vagas dos leprosarios, pois, diante da impossibilidade de se
manter fora do isolamento, muitos egressos retornavam, o0 que resultava na
permanéncia do alto custo de manutencao dessas institui¢coes.

Era um problema paradoxal. O objetivo era eliminar gradativamente o
isolamento dos doentes, ampliar o tratamento ambulatorial, mas, como fornecer um
atestado meédico a pacientes que nao tinham as minimas condicdes de
sobrevivéncia extramuros ou, a0 mesmo tempo, negar a transferéncia destes
internados por conta de sua precéria situagcdo financeira? Para o Dr. Medeiros
Dantas, era papel do Estado buscar solugbes para o problema do egresso,
principalmente porque de nada adiantaria continuar concedendo “transferéncias para
dispensério”, “alta provisoéria” e “alta definitiva” para pacientes que teriam suas vidas
sempre associadas ao estigma da lepra, independente da cura clinica da doenca.

O jornal Folha da Manh&, de 22 de maio de 1952, trouxe a seguinte
reportagem: “Luta pela readaptacdo do ex-leproso a existéncia normal, em
sociedade”. Tal reportagem versava sobre a visita da Sra. Eunice Weaver,
presidente da Federagdo Brasileira de Combate a Lepra, aos estados de
Pernambuco e Alagoas, em cumprimento a agenda da Federacdo. Questionada
sobre o problema do egresso, sobre o0 seu reajustamento na sociedade, a Sra.
Eunice Weaver disse que as dificuldades de reajustamento social existiam, mas que

Muitos egressos conseguiram se reintegrar ao mundo do trabalho:

281 DANTAS, Medeiros. E preciso também pensar no doente. In: 0 Momento. Ano IIl, n2 30 e n2 31, 1953/1954.

p. 01.
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Finalizando, disse-nos a sra. Eunice Weaver que, nas forcas armadas do
Exército, da Marinha e de Aeronautica, na vida civil, em todos os setores de
atividade humana, trabalham e lutam por sua subsisténcia muitos que foram
internados. Dezenas, centenas de mocas exercem atividades domesticas.
Muitas casaram-se, construiram lar, tém filhos e estdo com suas vidas
reajustadas.”®

Tal depoimento da Sra. Eunice Weaver nos leva a pensar na estabilidade
desses reajustamentos e em como eles foram construidos. Obviamente nao se pode
aqui afirmar que nenhum egresso, ao se declarar como ex-leproso ou ainda como
doente em tratamento ambulatorial, tenha recebido apenas negativas em sua busca
pelo reajustamento e por uma ocupac¢do profissional. Porém, também ndo podemos
acreditar que todos os reajustamentos foram conquistados com a declaracao de seu
“passado como doente de lepra’. Provavelmente, muitos destes reajustamentos
contabilizados por Weaver foram conquistados a custa da ocultacdo da doenca. Ou,
foram conquistados pelos doentes ja efetivamente curados, que possuiam a forma
tuberculdide ou indeterminada, branda, e que, ap6s o cumprimento do tratamento e
do tempo de observacao que previa a lei.

Faco esse questionamento porque imagino o quanto era dificil para um
trabalhador ter de se ausentar de seu trabalho, regularmente, para comparecer ao
dispensario de lepra, e ainda ter de justificar a sua saida ao seu chefe imediato e
colegas de trabalho. Mesmo o tratamento sendo sigiloso, em uma dessas visitas ao
dispensério o paciente correria o0 risco de ser visto por um vizinho, ou um parente
poderia deixar escapar informacdes acerca do seu estado de saude. Enfim, pode-se
supor que a vida dos ex-internos dos Hospitais Colonia, com “transferéncia para
dispensério”, e dos doentes de lepra tratados em ambulatérios especificos era muito
tensa. Todos os dias imaginar, prever, se preparar para o confronto social, para a
possivel descoberta de seu estigma.

De acordo com Goffman, existem dois tipos de estigmatizados: o
desacreditado e o desacreditavel.’®® O primeiro seria o individuo que tem seu
estigma conhecido por outros, ou evidente, que pode ser descoberto no momento
em que o individuo é apresentado a um estranho, por exemplo. O desacreditavel € o

individuo que possui um estigma, mas que consegue oculta-lo, por ndo ser evidente.

*%2 Eolha da Manh3. Matutino. 22/05/52, p. 7

GOFFMAN, Erving. Estigma. Notas sobre a Manipulagdo da Identidade Deteriorada. 42 edigdo. Rio de
Janeiro: LTC, 1988. p. 51.
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Para esses dois grupos de estigmatizados, as situagbes sociais mistas, que

envolveriam confronto social com pessoas ditas normais, seriam igualmente tensas:

Sugiro, entdo, que o individuo estigmatizado — pelo menos o “visivelmente”
estigmatizado — tera motivos especiais para sentir que as situacdes sociais
mistas provam uma interacdo angustiada. Assim, deve-se suspeitar que
nés, normais, também acharemos essas situacdes angustiantes.
Sentiremos que o individuo estigmatizado ou € muito agressivo ou € muito
timido e que, em ambos os casos, esta pronto a ler significados nao
intencionais em nossas a(;(”)es.284

No caso do individuo desacreditavel, Goffman diz que a tensédo estaria na

manipulacéo da informacéo do seu estigma e ndo no momento dos contatos mistos:

Quando a diferenca ndo esta imediatamente aparente e nao se tem dela um
conhecimento prévio (ou, pelo menos, ela ndo sabe que os outros a
conhecem), quando, na verdade, ela € uma pessoa desacreditavel, e ndo
desacreditada, nesse momento € que aparece a segunda possibilidade
fundamental em sua vida. A questédo que se coloca ndo € a da manipulacdo
da tensdo gerada durante os contatos sociais e, sim, da manipulacdo de
informacao sobre o seu defeito. Exibi-lo ou oculta-lo; conta-lo ou ndo conta-
lo; revela-lo ou escondé-lo; mentir ou ndo mentir; e, em cada caso, para
quem, como, quando e onde.**

Neste sentido, quantos doentes de lepra em tratamento, ou até mesmo

curados, tiveram que manipular a sua identidade, ocultar a sua doenca, ou 0 seu

passado como doente de lepra. Em alguns casos, quando as sequelas fisicas da

lepra eram evidentes, a dificuldade de manipulacdo tornava-se maior. Muitos destes

devem ter se valido de outras doencas incapacitantes para justificar as suas

sequelas, pois, pior que ser associado a qualquer deficiéncia fisica — congénita ou

adquirida — era ser associado a lepra.

O Dr. Medeiros Dantas narra alguns casos de doentes de lepra que

receberam a “transferéncia para dispensario”, conseguiram um emprego e sofreram

com a descoberta de seu estigma por parte dos patrées. Um, especificamente, nos

faz refletir acerca das dificuldades em manipular a sua identidade de leproso frente

ao cotidiano do trabalho:

284

% |dem. Ibidem. p.51

GOFFMAN, Erving. Estigma: Notas sobre a Manipulagdo da Identidade Deteriorada. Op. Cit. p. 27.



137

Ha algum tempo uma jovem internada deixou o Sanatorio Padre Antonio
Manuel com transferéncia para um dispensario de lepra. Embora estivesse
radicalmente curada, ia para o dispensario cumprir formalidades legais.
Como era natural, procurou trabalho, o Gltimo na casa de uma professora,
gue a admitiu como doméstica. Tudo ia muito bem, a patrba satisfeita e a
empregada igualmente, mas um més apos, a patrda discobre [sic] na mala
da empregada um papel em que estava escrito a fatidica palavra: LEPRA.
Foi um Deus nos acuda, a empregada foi submetida a severo interrogatério,
sob ameaca de ser entregue a policia, caso faltasse a verdade. Diante
dessa pressdo, contou que realmente estava em tratamento, no
dispensario, mas estava trabalhando com ordem do médico. Isto é um
crime! Bradou a professora e sem mais delongas, mandou que a
empregada se retirasse de sua casa, saindo em seguida a comunicar a
tragica descoberta a visinhanca [sic]. Em companhia do colega, médico do
dispensério, fui até a residéncia da professora para |he tranquilizar,
informando-a que nado havia corrido nenhum perigo pela presenca da
egressa. Pareceu-nos conformada, mas nos enganamos, pois 0 caso foi
levado a frente. O marido, um militar neurético, nos procurou, fazendo-nos
exigéncias absurdas, sob ameacas veladas.”®

Apesar de estar “radicalmente curada”, como afirma o Dr. Medeiros Dantas, a
referida jovem n&o revelara a sua identidade de ex-leprosa aos seus patroes.
Preferiu omiti-la, provavelmente em virtude de outros casos de egressos que nao
conseguiam ocupacéo profissional por conta de sua situacao de saude. Mas o relato
do Dr. Dantas também nos leva a refletir sobre as “desculpas” que a jovem
provavelmente criou para sua patroa, para que pudesse comparecer ao dispensario
de lepra. Ao mesmo tempo, essas “desculpas” podem ter despertado certa
desconfianca na patroa, levando-a a examinar os pertences da jovem empregada e,
assim, ter suas suspeitas confirmadas: a jovem escondia algo criminoso,
provavelmente o seu atestado de alta, como doente de lepra. De acordo com
Dantas, a egressa voltou ao Hospital da Mirueira.

O Dr. Medeiros Dantas também relatou o caso de outra jovem, ex-interna do
Hospital da Mirueira que conseguira um emprego em um escritorio, tendo sido
considerada a melhor funcionéria, até a chegada de uma visitadora de salde. Esta
comunicara ao gerente do escritério que havia uma leprosa entre 0s seus
empregados. Diante disso, a jovem perdera seu emprego. O Dr. Dantas relata que
providenciara uma caderneta de saude a ex-doente e que a mesma, por um “golpe
de sorte” conseguira outro emprego.?®” O “golpe de sorte”, neste caso, representa

ocultar a doenca (se ainda estivesse em tratamento), ou 0 seu passado como

286 DANTAS, Medeiros. Alguns “Casos”. In: O Momento. N2 62, setembro/1957. pp. 1-2.

287 DANTAS, Medeiros. Alguns “Casos”. Op. Cit. pp. 1-2.
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doente de lepra. A cura fisica da lepra ndo garantiria a reintegracdo social e
profissional dos egressos.

Pierre Sastre conta a historia de uma jovem de 14 anos que, apos receber
seu atestado de alta, retornara ao Hospital da Mirueira apos dois meses fora dos
muros do mesmo:

Antes de deixar o Sanatorio com o seu certificado de alta, foi por diversas
vézes instigada pela propria mae a desistir da faganha, considerada pela
instigante uma “loucura”. O panorama de sua vida extra-Sanatério foi-lhe
pintado com as respectivas cbres — refeicbes incertas, cama incerta,

vestuarios incertos. Entretanto, num desassombrado gesto, considerado por

muitos uma leviandade natural da idade, a moca deu de ombros a tudo,

seduzida pelos horizontes mais largos da existéncia “la de fora”.”*®

Percebe-se pelo relato de Sastre que sair do Sanatorio era uma loucura so
mesmo encarada pelos jovens, teimosos e audaciosos, caracteristicas de sua idade.
Uma pessoa equilibrada pesaria os prés e contras antes de encarar a vida fora dos
muros do Sanatério. Ao mesmo tempo, a mae da jovem, ao tentar instiga-la do
contrario, agia de forma a proteger a filha dos inconvenientes da vida que estava
resguardada aos egressos? Aparentemente ndo, parecia agir mais como quem nao
quer ter sua vida relacionada a de um parente leproso. Sabe-se 14 o que teria dito
aos parentes e vizinhos quanto ao destino de sua filha durante o periodo em que
esta esteve internada? Como iria, agora, justificar o retorno da mesma?

O Dr. Medeiros Dantas, em artigo publicado no jornal O Momento de 1963,
seis anos apos a publicacdo, no mesmo periddico, da histéria da ex-leprosa que se
empregara como domestica na casa de uma professora e que fora demitida por
conta de sua associacdo com a lepra, conta-nos a histéria de um meédico que
suspeitara que um inquilino seu possuisse lepra. Dantas conta que examinara o
inquilino e confirmara que o mesmo era portador de lepra, mas da forma
tuberculdide, ndo contagiosa. Porém, mesmo tendo explicado ao referido médico
que o paciente em questdo ndo oferecia perigo algum, Dantas nos conta que o
inquilino fora convidado a deixar a casa alugada.?®
Os relatos de Dantas e de Sastre nos leva a pensar nos muitos doentes de

lepra, aptos a deixarem o isolamento, que se recusaram a se submeter a Comissao

288 SASTRE, Pierre. Velha Tecla. In: O Momento. N2 72, julho a dezembro/1959. p. 10

289 DANTAS, Medeiros. Semana de Combate a Lepra. in: O Momento. N2 83, jan. e fev./1963. p. 03
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de Altas e a sair do Hospital, diante deste “futuro incerto”.?® Ora, a alta, deixar o
isolamento ndo parecia ser tao atrativo, pois, além dos relatos dos colegas dos
preconceitos enfrentados extramuros, muitos egressos retornaram em busca da
“seguranca” oferecida pelo Hospital-Colonia. O isolamento, agora, era voluntario e
feito por outros motivos: os temidos ndo eram mais os doentes, mas sim os sadios e
as barreiras culturais que impediam a reintegracéo social do leproso.

Pierre Sastre fala dos muitos motivos que faziam com que um egresso

retornasse ao Hospital e se reinternasse:

Os motivos alegados pelos egressos, quando de sua volta a “casa paterna”
sdo, invariavelmente, os mesmos: - falta de meios para a sua subsisténcia,
repudio da sociedade e falta de assisténcia médica. A dispensa de um
emprego ou a impossibilidade de adquiri-lo, alguma humilhacdo ou
“perseguicao”, o advento de alguma moléstia intercorrente ou a simples falta
de materiais para curativos e eis que o0 egresso busca o reflgio no
Sanatério, com ares de quem tem direitos adquiridos. Alguns alimentam
esperancas de um dia partirem novamente, logo que o mal sare, outros
firmam-se no propdsito de ndo mais deixar o hansenocémio, fartos das
experiéncias sofridas...”"

Problemas financeiros, agravados pela falta de um trabalho remunerado, o
acometimento por outra doenca e a falta de assisténcia médica, as dificuldades em
se obter material para a realizagdo de curativos nas feridas decorrentes da propria
lepra seriam a ponta do iceberg do problema do egresso e do real motivo de seu
retorno ao Hospital Colénia. Todos esses problemas apontados por Sastre, como
causas do retorno ao isolamento, seriam provocados pelos temores sociais em
relacdo a lepra. Ora, até aqui foi visto que a manutencdo de um ex-leproso no
emprego estava condicionada, em muitos casos, ao ocultamento de seu passado,
ao ocultamento do seu estigma.

Neste sentido, a vida fora dos muros do Hospital, para esses estigmatizados
era a area de “manipulagédo do estigma”, como afirma Goffman, a vida publica, onde
eram travados contatos sociais com estranhos ou simples conhecidos, entre os que

desconheciam e os que conheciam o seu estigma. A vida no Hospital, o seu retorno

% Termo utilizado pelo Dr. Medeiros Dantas acerca do futuro dos doentes de lepra fora dos muros do Hospital

Col6nia. DANTAS, Medeiros. Futuro Incerto. In: A Voz da Mirueira. N2 09, 09/09/1951. p. 1
21 SASTRE, Pierre. Os Egressos Regressam. In: O Momento. N2 66, marco e abril/1958. p. 03
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a ele, representava justamente o polo oposto: a intimidade, onde ndo era mais
preciso manipular o estigma, preparar-se para 0s confrontos sociais mistos.?%?

Em Os llhados, Sastre narra a histdria de Raul, um ex-doente de lepra que
descobrira a doenca apos o surgimento das sulfonas, e fora tratado no Hospital da
Mirueira. Raul tomou conhecimento da doengca em estado mais avancado, tendo
ficado com algumas sequelas fisicas da lepra, como amiotrofias nas maos e pernas.
Sastre fala justamente desse conflito entre a vida publica de Raul - quando este
tinha que ocultar as suas sequelas para ndo ser descoberto, andando sempre com
as maos nos bolsos, reprimindo-se por ndo conseguir abotoar a camisa na presenca
de um estranho - e a sua intimidade, em sua casa, com sua mae, ou no Hospital,

junto aos seus iguais, livre dos olhares dos ditos sadios:

E Raul, [...], bastava embaracar-se no corriqueiro ato de abotoar-se ou notar
alguém se afastar a sua aproximacdo, tinha impetos de largar tudo e
retornar ao sanatério, na condicdo de invalido e banido. Isto era de se
depreender, quando nesses dias de visita surgia, infalivelmente, no “lar
antigo”. Transfigurava-se. Tinha outro semblante. Transitava pelas curtas
ruas da ex-vivenda, liberto das tormentosas apreensdes. Ndo se importava
com os olhares mais demorados, convencido de que ndo estavam
atentando nos seus aleijdes. Desenterrava as maos dos bolsos, deixando-
as livres sacudindo-as freneticamente ao compasso de suas imprecacoes.
Abria a camisa, desnudando o peito, que se estufava ao bafejo daquele ar
desafogante e amigo. Ndo se constran%ia ao ter as pernas da calca mais
arregacadas, mostrando as amiotrofias.”*

Entre os seus iguais, Raul ndo precisava manipular o seu estigma, esconder
seu passado como doente de lepra, reprimir seus desejos.”®* Essa “vida dupla”,
provavelmente, era um motivo para retornar ao Hospital ou para recusar sair dele,
mesmo apds a concessdo da “transferéncia para dispensario”. Sastre fala da
dificuldade da Comissdo de Altas em encontrar candidatos a receberem a
“transferéncia para dispensario”, pois muitos pacientes para permanecerem no
Hospital, deixavam de seguir o tratamento médico e até de tomar a medicacao

recomendada;:

Com o passar do tempo, o doente de hansen curado representaria um
problema de proporcéo idéntica ao problema do doente sem possibilidade

292 GOFFMAN, Erving. Estigma. Op. Cit. p. 62. Para Goffman, os contatos sociais mistos sdo os que envolvem os

estigmatizados e os “normais”.

% SASTRE, Pierre. Os llhados. Op. Cit. p. 36-37.

Para Goffman, os iguais sdo os que compartilham do estigma, que compartilham “o sentimento de que ele é
humano e ‘essencialmente’ normal apesar das aparéncias e a despeito de suas préprias duvidas.” Op. Cit. p. 29.
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de cura. Dai o desinteresse atual do hanseniano internado em obter a sua
alta, muitos preferindo “ficar como estavam”, notadamente aqueles que
apresentam deficiéncias fisicas, cujos casos, contudo, estdo enquadrados
nas exigéncias requeridas pela Comisséo Técnica, que periodicamente atua
no Sanatdrio, para concessao de altas. Hoje em dia, os leprologistas em
servico no Sanatério, encarregado daquele mister, lutam com dificuldades
para conseguirem os candidatos as futuras altas. Estes se recusam a
receber o liberatério de alta, temerosos de um futuro incerto, cheio de riscos
e peripécias, certo por outro lado de que, se mudou o seu estado fisico, ndo
mudou o outro estado de coisas — as adversidades provenientes da
sociedade, a falta de assisténcia médica [...] e a falta de quem o reconduza
a nova vida, promovendo o seu reajustamento.295

Percebe-se pelo relato de Sastre que, a resisténcia em se candidatar a
Comisséo de Altas era devido as dificuldades encontradas na nova vida fora do
isolamento, dificuldades ja apontadas aqui. Porém, o relato apresenta um doente de
lepra que se coloca como oprimido e incapaz de retomar a sua vida fora dos muros
do Hospital, quando Sastre aponta a “falta de alguém que o reconduza a nova vida”.
Este alguém poderia ser a assisténcia social, 0 governo. Mas, o relato nos leva a
pensar no papel do doente como “coitado”, incapaz de conduzir sua propria vida.
Obviamente, os pacientes com sequelas fisicas graves possuiam sérios problemas
de reajustamento social, pois se enquadravam no grupo dos deficientes fisicos, tidos
como incapacitados para o trabalho, inaptos a exercerem qualquer funcéo, e que
esbarravam em problemas ainda hoje comuns, como a acessibilidade, por
exemplo.?®® Os pacientes que n&o tinham o estigma evidente, que ndo possuiam
sequelas fisicas da lepra, poderiam tentar seu reajustamento ocultando a sua
associacdo com a lepra ou, até mesmo, revelando-a: fugiam da rede de vigilancia,
deixando de comparecer ao dispensario para dar continuidade ao tratamento,
forneciam enderecos falsos, ou, depois de curados, recusavam-se a permanecer
sob vigilancia por mais trés anos, como previa a legislagdo, passando a tratar-se
com médico particular, abrindo mé&o de receber o seu atestado de alta definitiva:

Uma doente lepromatosa (tomei conhecimento déste caso através de um
leprologista conterraneo), teve a sua cura clinica. Curada, comecou a
pensar em casamento e para ndo afugentar os namorados, passou a nao

293 SASTRE, Pierre. Consideracdes de um Hanseniano Internado. In: O Momento. N2 64, Nov. e Dez./1957. p.

16.
%% somente na década de 1980 que o debate acerca da adaptacdo do trabalho ao tipo de deficiéncia, do acesso
e do transporte e da assisténcia hospitalar a pessoa com deficiéncia ganha corpo. A constituicdo de 1988
contemplou algumas das reivindicagdes do Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes, como, por
exemplo, a reserva de vagas para deficientes em concursos publicos. Para mais informagGes: SILVA, Idari Alves
da. Construindo a Cidadania: uma analise introdutdrio sobre o direito a diferenga. 2002. Dissertacdo (Mestrado
em Histdria) — Universidade Federal de Uberlandia, Uberlandia — MG.
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receber o leprologista que a procurava para o contrfle. Certo dia, chegou a
expulsar de casa o médico, dizendo ndo necessitar mais da saude publica,
pois tinha recursos e médico particular que a escudava.?®’

Para esta paciente, o fato de possuir recursos para seu sustento,
possivelmente o apoio familiar e de boa renda financeira, facilitou a sua “libertacéo”
da vigilancia da saude puablica. Mas, os que ndo possuiam economias
provavelmente encontraram mais dificuldades na sua nova vida e acabavam
retornando ao Hospital, ou por conta das dificuldades financeiras, ou por uma
recidiva da doencga, e até mesmo, provocando uma “piora” clinica para poder voltar
ao antigo “lar”.

De acordo com Wanda Luzia, interna do Hospital da Mirueira, muitos
egressos, diante das dificuldades encontradas ap6s a saida do leprosario,
almejavam uma reacdo leprética ou uma piora da doenca, para retornarem ao

Hospital. Muitos, provocariam essas recaidas:

Sua Unica vontade passa a ser dai por diante, retornar ao Sanatorio,
desejando uma reacao uma piora e, 0 que é mais grave, provocando-a por
meio de abandono do tratamento hansenético e ingerindo bebidas
alcodlicas em demasia. A reacdo nao se fara esperar, pois o intimo influi no
fisico, passando a ser uma idéia fixa o almejado retdérno ao
hansenocémio.”®®

Além de provocar uma reacao leprotica ou uma “piora” clinica, ao retornar ao
leprosario, o doente, muitas vezes, ndo dava continuidade ao tratamento dentro do
préprio leprosario. Jair mesmo, N0SSO personagem gue guia os capitulos desta tese,
ao saber da impossibilidade de ir morar com seu irmdo José, desiste de seu
tratamento, burlando os horarios das medicacdes, desrespeitando a sua dieta
alimentar, isolando-se dos demais, desdizendo seu histérico dentro do Hospital da

Mirueira:

Descuidou-se do tratamento, mister que antes cumpria religiosamente,
sendo até acoimado de chato, se consultando a tudo quanto era de médico,
tomando remédio por habito. Agora, mal tomava a medicagdo especifica — a
decantada sulfona — isto mesmo pressionado pelos enfermeiros internos
seus companheiros. De tanto retrair-se, ndo era mais notado pelos outros.

297 MAIA, Vitorino. O Progresso da Profilaxia da Lepra. In: O Momento, n2 64, Nov. e Dez./1957. p. 25.
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Dava a impressdo de ter desaparecido da pequena comunidade, assim
COmo quem morre, ou como quem a tivesse realmente deixado.”*

Como resultado, Jair tivera uma recidiva da doenca, que o manteve por
qguatro anos internado na enfermaria do préprio leproséario, até sua morte. Um
servente do Hospital, muito préximo a Jair teria comentado:”- O azar de Jair foi a
alta. De la pra ca éle ndo teve mais sosségo...Esta ai a alta déle — e sacudiu a
cabeca para o lado do cemitério.”*®

Historias com as de Jair eram muito comuns. Ao analisar os dados
estatisticos sobre a lepra no Brasil, de entrada e saida dos doentes dos leprosarios,
percebe-se que ha pequenas alteragcbes no numero de pacientes internados em

leprosarios, durante os anos de 1946 e 1956, como mostra tabela abaixo:

Tabela 5 - Doentes internados em leprosarios durante os anos de 1946-1956°"
ANO BRASIL PERNAMBUCO
1946 20.004 242
1947 21.373 279
1948 21.546 289
1949 22.433 347
1950 22.929 329
1951
1952 23.136 341
1953 22.164 336
1954 22.099 344
1955 22.457 341
1956 22.273 317

Os dados apresentados correspondem a uma década de tratamento
sulfénico, e a sete anos de concessdao de “transferéncias para dispensarios”,
regulamentada pela lei n°® 1.045, de 02 de janeiro de 1950. Percebe-se que houve
pouca movimentacdo de pacientes nos leprosarios do pais e de Pernambuco,
especificamente. Como os dados fornecidos pelo IBGE né&o informam como esses
nameros eram compostos (quantos dispensados do isolamento e quantos

encaminhados para o leprosario), resta-nos conjecturar sobre 0S mesmos.

2% SASTRE, Pierre. Os llhados. Op. Cit. pp. 59-60.

Idem. Ibidem. p. 185.
Dados fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, e disponibilizado no site:
<http://www.ibge.gov.br/seculoxx/>.
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Comparando os relatos apresentados por médicos e pacientes dos leprosarios,
guanto ao problema social do egresso, pode-se supor que houve poucas
“transferéncias” efetivas, ou, mesmo com a liberacdo do paciente para tratamento
ambulatorial, o seu retorno era quase certo, haja vista a pouca variacdo da tabela 5.

Segundo Pierre Sastre, durante os anos de 1952 e 1957, o Hospital da
Mirueira havia concedido 140 atestados de “transferéncia para dispensario”. Destes
pacientes, 23 retornaram ao Hospital e 08 nem chegaram a sair em virtude dos
problemas relatados pelos que regressaram. Sastre destaca que esses 140 que
receberam o atestado se enquadravam no requisito de possuir condi¢cdes de “obter
recursos necessarios a propria subsisténcia”, como recomendava a lei n°® 1.045, de
1950, analisada no capitulo anterior.*®* Ainda de acordo com Sastre, durante o
primeiro trimestre do ano de 1958, o Hospital da Mirueira recebera 18 pacientes para
internamento. Dentre estes, oito eram egressos que se reinternavam.®%

O Dr. Jorge de S4, um dos médicos do Hospital da Mirueira, chama a atencéo
para a formacao de “asilo de validos”, situagdo comum nos leprosarios que estavam
encharcados de pacientes aptos a receberem a “transferéncia para dispensario”,
mas que nao tinham condi¢cbes socio-econémicas de sobreviverem fora dos muros
da instituicdo.>** Esta era, segundo o Dr. Jorge de S&, uma situacdo que exigia
medidas imediatas, pois, 0 custo de manutengcdo desses leprosarios, para pacientes
gue ndo necessitavam de isolamento, além de alto, era desnecessario. Os gastos
com a estadia desses pacientes deveriam ser revertidos em politicas de
reintegracdo social e profissional do doente de lepra, seja ele com “transferéncia
para dispensario”, “alta proviséria” ou “alta definitiva”.>%

O problema do egresso ndo era apenas social. Também era um problema
econdmico, além de ser um entrave as politicas publicas de combate a doenca, pois,
se ainda existiam leprosarios em funcionamento no pais, se doentes de lepra
retornavam ao isolamento — seja por recidiva ou por dificuldades no seu
reajustamento — como convencer os sadios que a lepra era uma doenca qualquer?

Como se pode perceber, as sulfonas, seus resultados animadores, as

“transferéncias” e as “altas” n&do surtiram o efeito que se esperava no combate ao

302 SASTRE, Pierre. Considera¢des de um Hanseniano Internado. In: O Momento. N2 64, Nov. e Dez./1957. p.
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SA, Jorge de. Asilo de Validos. In: 0 Momento. Ano IV, n2 45, 1955. p. 03.

Idem. Ibidem.
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estigma. Os médicos, leprologistas, estavam confiantes de que, com a descoberta
da cura, ou melhora clinica da lepra, os temores sociais em relacdo a doenca e o
doente, se esvairiam, mas a pratica ndo demonstrou o que se desejava. O que se
viu foi a evidéncia de um problema ja existente, porém, desmerecido pela classe
médica: o estigma da doenca, as barreiras culturais da lepra eram maiores que 0s
transtornos fisicos causados pela moléstia. O projeto de transformar a lepra em uma
doenca como outra qualquer comecara a ser questionado, em virtude das
particularidades psicossociais atreladas ao lado somatico da doenca.

Essa realidade ficard cada vez mais evidente por conta do longo periodo de
tratamento médico até a obtencdo da “alta definitiva”. Isso fazia com que as
estatisticas sobre a doenca se acumulassem e nao fosse verificada uma reducéo
consideravel do numero de doentes registrados no pais. Pelo contrario, o nimero de
doentes fichados tendia sempre a subir, pois, juntavam-se 0s casos em tratamento e
0s novos doentes fichados ao longo dos anos. Além disso, o fenébmeno da “sulfono-
resisténcia” comecava a lancar dados desanimadores no controle da endemia.*® Os
dados a segquir, referentes aos anos de 1966 e 1976, demonstram esse acumulo no

namero de casos da doenca, consequéncia da longa terapéutica:

306 . A . A . . A . ~
A sulfono-resisténcia corresponde a resisténcia do organismo ao tratamento sulfénico, fen6meno crescente,

verificado e denunciado como pouco relevante para os leprologistas, em 1959, entusiasmados com os
resultados promissores da nova terapéutica. Para mais informagdes: Revista Brasileira de Leprologia. 1959.
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Tabela 6 - Casos de Lepra/Hanseniase em registro at  ivo no Brasil durante
os anos de 1966 — 1976 >
ANO DOENTES CONHECIDOS DOENTES SEM VIGILANCIA
1966 104.311 24.059
1967 106.169 28.674
1968 114.869 32.190
1969 119.731 35.461
1970 125.135 39.202
1971 132.759 52.788
1972 128.669 49.396
1973 136.241 46.926
1974 138.981 46.257
1975 140.091 37.337
1976 150.840 58.856

Percebe-se pela tabela 6, que além do numero crescente de doentes
conhecidos, o numero de doentes sem vigilancia também estava em franca
expansado. As evasivas ao tratamento podem ser compreendidas tanto por conta do
tempo de terapéutica da doencga ser muito extenso, quanto pelo préprio estigma da
lepra, que fazia com que muitos doentes abandonassem o tratamento. Outro fator de
abandono era a melhora clinica verificada por muitos pacientes, que se auto-

liberavam do tratamento, antes que o0 mesmo findasse.

3.3 O reajustamento social do egresso: agbes e conf  litos

O reajustamento social do doente de lepra, curado ou apenas transferido
para dispensario ndo seria uma tarefa facil. A cura e as altas clinicas proporcionadas
pelas sulfonas nao foram suficientes para a aceitacdo dos egressos na sociedade
dita sadia. Os novos doentes diagnosticados e ja tratados na nova regulamentacao —
tratamento dispensarial — também sofreriam com os estigmas da lepra, mesmo com

a explicacdo médica de que a doenca teria cura e de ser de baixo contagio.

*7 Dados fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, e disponibilizado no site:

<http://www.ibge.gov.br/seculoxx/>.
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Algumas tentativas de reajustamento social do egresso foram postas em
pratica, mas sem grandes resultados. Muitos egressos passaram a trabalhar para o
Hospital em que havia ficado em isolamento, outros, optaram pelo ocultamento de
sua situacdo de ex-doente ou de doente de lepra, para permanecerem em seus
empregos, como foi visto no tépico anterior.

Em discurso proferido no Hospital da Mirueira, Otavio Alceste, secretario do
Grémio Cultural Silvino Lopes e interno do referido hospital, fala da fundacdo do
Instituto Técnico-Cultural da Mirueira, criado para preparar os doentes de lepra para
a vida fora do isolamento.**® O Instituto fora criado antes mesmo das primeiras altas
da Mirueira, porém, verificou-se, na época, que muitos candidatos a alta ndo teriam
condi¢cbes de deixar o Hospital devido a falta de uma habilidade especifica, que o
recolocasse no mercado de trabalho. Ocorre que, muitos pacientes foram isolados
muito jovens, ndo tendo aprendido nenhuma profissdo, nem mesmo frequentado
uma escola, apesar do Hospital possuir uma escola primaria, de nome Zezita
Guimarées, e mantida pelo Grémio.3*

O Instituto possuia um programa de ensino de carater técnico e cultural, que
abrangia o ensino de corte e costura para homens e mulheres, os oficios de
marceneiro, ferreiro, sapateiro, eletricista e datilégrafo. Além de oferecer aulas de
Linguas, Histéria, Geografia, Economia Politica, Matemética, Historia da Literatura
Universal, Musica, Higiene e Enfermagem. Segundo Otavio Alceste, o objetivo era
qualificar o doente para a vida fora do isolamento, “dando oportunidade a que o ex-
doente possa ocupar o seu lugar na vida, trabalhando numa profissdo honrada ao
envés [sic] de ser um parasita”.3'°

N&o se sabe qual foi 0 alcance do Instituto Técnico-Cultural da Mirueira, pois
poucos sdo os relatos acerca de suas acdes. Um desses relatos fala de um Curso
de Atendente, organizado pelo Dr. Bertoldo Kruse, e destinado aos internos que
poderiam colaborar com os servi¢cos de enfermagem do Hospital. Com a cooperacao
do Setor de Enfermagem da Superintendéncia da Campanha Nacional Contra a

Tuberculose, em Pernambuco, os alunos recebiam aulas de noc¢des de anatomia, de

%% Discurso de Otavio Alceste secretério do Grémio Literario Silvino Lopes na solenidade de instalagdo. A Voz
da Mirueira. N2 16, 18/05/1951. p. 04

3% A escola n3o era oficial, recebia a colaboragdo de médicos e pacientes. O Dr. Medeiros Dantas contribuia
com seus conhecimentos sobre Histéria, Portugués e Literatura.

*1% piscurso de Otavio Alceste secretario do Grémio Literario Silvino Lopes na solenidade de instalagdo. A Voz
da Mirueira. N2 16, 18/05/1951. p. 04
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fisiologia, de microbiologia, técnicas de enfermagem, além de nocdes de higiene e
saude, medicina e cirurgia, pediatria e puericultura, oftalmologia e
otorrinolaringologia.®**

O reaproveitamento de pacientes curados, porém, sem condicbes de
deixarem o Hospital por conta de suas dificuldades financeiras, tornou-se uma
pratica rotineira. Pierre Sastre narra a historia de Mara, uma moca, segundo ele,
muito bonita, que possuia a forma benigna da doenca.?'? Mara teria sido internada
ainda jovem, perdendo o contato com os familiares. Depois de curada, ndo teria
ficado com nenhuma sequela fisica da doenca, mas estava impossibilitada de deixar
0 Hospital da Mirueira porque nao tinha para onde ir, nem uma profissdo. De acordo
com Sastre, um médico da Mirueira encaminhou a mocga para o Preventério, onde a
mesma passou a estudar, trabalhar e, por fim, teria até se casado.

Mas o apoio dado aos egressos por parte do Instituto era apenas uma das
acbes em beneficio do reajustamento social do egresso. A reivindicacdo, por parte
dos leprosos de Pernambuco, de uma maior dedicacdo da assisténcia social esta
presente em praticamente todos os numeros do jornal A Voz da Mirueira e, depois,
em O Momento.

No dia 18 de agosto de 1952, ocasidao das primeiras altas concedidas na
Mirueira, Pierre Sastre apresentou um trabalho, representando o Grémio Cultural
Silvino Lopes, ao microfone da Radio Clube de Pernambuco, intitulado “O que o
doente de hansen espera da assisténcia social”.?'® Para Sastre, toda a sociedade
deveria se empenhar no reajustamento social do egresso, pois fora ela que o havia

segregado. Com a cura, ndo seria mais aceitavel o esquecimento dos doentes:

Que a sociedade — o povo, a indistria, 0 comércio e os abastados —
associem-se ao Govérno na obra de assisténcia ao hanseniano internado, o
futuro egresso, afim de, melhorando as suas condic8es de vida, apressarem
désse modo a sua recuperacdo. Estamos a carecer de uma assisténcia
mais ampla. O internado hodierno néo limita os seus cuidados unicamente a
boa alimentacdo e ao tratamento intensivo. Senhores dos elementos
oferecidos pela nova situacéo, alargamos os horizontes da Colénia. Cada
vez mais nos inteiramos de que estamos fazendo um pequeno estagio no
lugar onde antigamente supunha-se uma sepultura. E dai néo
concordarmos mais com a estagna(;,f?lo.314

311 CURSO de atendente. O Momento. N2 23, 30/05/1953. p. 02

SASTRE, Pierre. Os llhados. Op. Cit. p. 176-179.

SASTRE, Pierre. O que o doente de hansen espera da assisténcia social. In: A Voz da Mirueira. N2 19,
14/09/1952. p. 01

3% 1dem. Ibidem.
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A reivindicacao feita por Pierre Sastre se repetird em outros artigos do jornal
O Momento. Nao so eles, mas outros internos da Mirueira e 0s proprios médicos do
Hospital passardao a defender a causa do egresso. A maior parte das cobrancas
recaira sobre a Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra, criada em 1936 e
gue tinha a finalidade de assistir financeiramente os familiares dos doentes em
isolamento e a administracéo do Preventorio — o Instituto Guararapes. Com as altas,
tal Sociedade ficara responsavel pelo auxilio financeiro ao egresso até que o mesmo
conseguisse alguma colocacédo no mercado de trabalho.

De maneira geral, as Sociedades de Combate a Lepra recebiam muitas
criticas por parte dos doentes de lepra em virtude do grande nimero de egressos
gue voltavam aos Hospitais-Col6nia em todo o pais, e do numero crescente dos que

nem ao menos deles saiam:

Todos nds sabemos da existéncia das Sociedades de Assisténcia aos
Lazaros que, embora de carater privado, sao reconhecidas de utilidade
publica pelo govérno e consequentemente beneficiadas financeiramente
pelos poderes publicos. A essas Sociedades cabe a diregdo dos
Preventérios para os filhos sadios dos hansenianos e a assisténcia aos
doentes e suas familias, como o préprio nome indica. Entretanto, nao
sabemos por que motivos as sociedades tém falhado em sua missdo, como
provam a permanéncia em desajustamento social de um sem nimero de
egressos das colbénias em todo pais, ndo se falando nas repetidas
dificuldades surgidas nos educandarios, que grandes preocupacdes trazem
aos pais internados, agravando ainda mais o0 imenso sacrificio da
segregacao e prejudicando até mesmo a cura.*®

Percebe-se, por este trecho do artigo de Newton Tendrio, certa desconfianca
em relacdo aos trabalhos realizados pela Sociedade Pernambucana de Combate a
Lepra. Os conflitos ndo se limitavam a falta de amparo aos egressos, mas atingia
também os filhos dos leprosos internados no preventério. Em 1955, o Grémio
publicou alguns artigos acerca da postura da Sociedade Pernambucana de Combate
a Lepra. Em um deles, foram feitas algumas denuncias, como de que criancas
estavam sendo devolvidas aos seus pais — egressos — e outras que ndo eram

aceitas no Preventdrio por ndo serem filhos de doentes que estavam em isolamento:

O que deu origem ao nosso apélo foram casos do nosso inteiro
conhecimento e por nés testemunhados, como o do egresso (N.T.), que foi
intimado a receber em sua casa, para devida manutencédo e educacdo, um
seu cunhado (vale ressaltar que este egresso vive em situacdo financeira

1> TENORIO, Newton. O problema dos egressos e as Sociedades de Assisténcia aos Lazaros. In: O Momento. N2

21,07/12/1952. p. 06
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dificil); o de um internado (F.M.) que viu devolvido os seus filhos,
agravando-se assim a situacao de sua espdsa, que antes ja lutava com
dificuldades para se manter; o de um outro internado (J.D.), cego,
paupérrimo, que teve os seus trés filhos recusados de se internarem no
Instituto Guararapes, terminando por assumir a desesperadora providéncia
de foragir-se com éles, saindo ao |éu em busca de uma miraculosa acolhida
para seus entes.*'®

Todas as denuncias foram negadas pela Sociedade Pernambucana de
Combate a Lepra (SPCL). No mesmo ano, a presidente da SPCL, D. Nair Borba,
concedeu uma entrevista ao jornal O Momento, falando acerca das atividades
realizadas pela Sociedade. Tal entrevista fora realizada por Newton Tendrio, 0
egresso da citacdo anterior que fora “intimado” a responsabilizar-se financeiramente
por seu cunhado. Apés longa introducédo do articulista, elogiando a Sociedade e a
senhora Nair Borba, as perguntas foram direcionadas para a atuacao da SPCL e as
formas de entrada e saida de criangas para o internamento, previstas no

regulamento da instituicao.

[...] 7) - Qual o critério adotado para a internacao?

- De acordo com o [..] REGIMENTO INTERNO do INSTITUTO
GUARARAPES [...] A ordem de preferéncia na admissao dos menores sera
a seguinte:

a) os nascidos nos leprosarios;

b) os que se acharem em focos que oferecerem maior perigo de contagio;

€) 0s mais necessitados por falta absoluta de recursos ou assisténcia;

d) os que ndo possam ser submetidos a vigilancia adequada;

e) os de mais tenra idade.

8) — Qual o critério adotado para o desligamento?

[...]

a) falecimento;

b) doenca de lepra;

c) limite de idade estabelecida neste regimento;

d) vantajosa colocacao ou casamento;

e) existéncia de parentes ou solicitacdo de pessoas estranhas
reconhecidamente sadias e de idoneidade moral e capacidade financeira
para manté-los e educa-los e ainda com o compromisso de sujeitad-los a
vigilancia das autoridades sanitarias competentes;

f) contumaz indisciplina ou inveterados maus habitos de internados maiores
de 15 anos e que tenham resistido a todos 0s meios de correcdo
permitidos.317

Os gremistas parecem ter criado uma “armadilha” para a entdo presidente da

SPCL, a Sra. Nair Borba, pois a mesma fora “obrigada” a relembrar o Regulamento

%18 SASTRE, Pierre. A Sociedade Pernambucana de Combate 2 Lepra responde ao Grémio Cultural Silvino Lopes.

In: O Momento. N2 44, mar¢o/1955. p. 04
7 EALA a este jornal a presidente da Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra. In: O Momento. N2 45,
maio/1955. p. 15. Grifos do autor.



151

do Instituto Guararapes e, de certa forma, dar razao as reivindicacdes dos egressos
e doentes de lepra que se viram obrigados a se responsabilizarem financeiramente
por filhos e parentes.

Os internos da Mirueira também divergiam quanto aos motivos que impediam
um efetivo reajustamento social dos egressos. De acordo com Lincoln Leblon, o

7

“reajustamento do egresso € dificultado em grande parte pela incompeténcia
n 318

intelectual e profissional dos futuros sadios”.”*" para Leblon, tal incompeténcia seria
resultado do descaso que muitos pacientes internados no Hospital da Mirueira
demonstravam em relacdo aos estudos. Ele chama os pacientes a responsabilidade,
afirmando que é dever deles resolver a questao do reajustamento. Questdo esta que
s6 seria resolvida intelectual e profissionalmente.

E interessante observar o artigo de Lincoln Leblon porque ele é um dos
poucos que nao vitimiza o doente de lepra. Para Leblon existiriam dois responsaveis
para que O reajustamento pudesse acontecer: a acdo da assisténcia social e o
interesse do doente.

Rebatendo a afirmacéo de Leblon, Newton Tendrio publica um artigo no qual
responsabiliza as autoridades médico-sanitarias e administrativas pelo destino dos
egressos dos hospitais-col6nia.®’® Para Tenério, de nada adianta a acdo dos
egressos isoladamente, sem que antes as autoridades médicas esclarecam a
sociedade dita sadia que o egresso de um leproséario e um doente de lepra tratado

em dispensario, ndo oferecem perigo a coletividade:

O que quero afirmar — e afirmarei dentro da nossa condigdo de egresso — é
gue pouco se tem feito em Pernambuco no sentido de facilitar a
readaptacdo do egresso, com relacdo ao desarmamento do espirito da
sociedade para com o ex-doente. E imprescindivel extirpar do povo o
secular pavor que nutrem, pavor baseado em conceitos biblicos mal
interpretados e que foram estimulados pelos proprios esculapios nos
primérdios da campanha profiladtica contra o mal de Hansen, visando
dificultar a vida no meio sadio do doente que deveria ser internado e que
muitas vezes relutava. Esse erro inicial estd agora dificultando a
readaptacao do egresso, porque o0 povo, baseado nas antigas afirmativas
dos médicos, ndo querem crer hoje que um doente de Hansen possa ser
curado.**®

3% | EBLON, Lincoln. O Problema é Nosso. In: O Momento. N2 29, 30/11/1953. p. 01

TENORIO, Newton. O problema serd somente nosso? In: O Momento. N2 33, 30/04/1954. pp. 05-06
TENORIO, Newton. O problema serd somente nosso? In: O Momento. N2 33, 30/04/1954. p. 06
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Para Newton Tendrio, estava claro quem eram 0s responsaveis pelo
reajustamento dos doentes de lepra: os médicos, que deveriam instruir a populacéo
guanto aos novos ditames cientificos em relacdo a lepra. Para ele, o médico era a
Unica autoridade capaz de dissipar os temores em relacdo a doenca e os doentes.

Lincoln Leblon volta a debater o tema, ao pedir mais rigor aos médicos na
concessao das altas hospitalares. Segundo Leblon, existiiam dois tipos de
pacientes no Hospital: os que “trabalham verdadeiramente para seu reajustamento”
e 0S que “querem sua alta exclusivamente para adquirir uma aposentadoria”, 0s
“mercendarios”, como ele os qualifica.*** Estes ultimos prejudicariam enormemente os
primeiros, considerados de “bom senso”, pois, para Leblon, a aceitacdo do doente
de lepra, do egresso pela sociedade dita sadia deveria ser de forma natural, a partir

do momento em que as curas fossem mais frequentes:

N&o sou adepto da teoria que se deve forcar a essa sociedade a nos
receber de “bracos abertos”. Esta receptividade deve vir naturalmente, com
os exemplos da cura. Cura da moléstia, boa aparéncia do doente e ainda
mais acrescentado, do bom senso , do mesmo.**?

Leblon compartilhava da opinido de muitos médicos, de que a cura seria
suficiente para o fim dos temores em relacdo a lepra e a aceitacdo do doente na
sociedade. Esta era uma opinido que retirava parte da responsabilidade da
assisténcia social no trabalho de reajustamento social do egresso e do doente de
lepra.

A questédo do reajustamento social do egresso e da aceitagdo do tratamento
dispensarial e o0 progressivo combate ao isolamento dos doentes serdo
exaustivamente debatidos pelos gremistas através do jornal O Momento que, a partir
de outubro de 1955, torna-se também oficial da Sociedade de Higiene de
Pernambuco, o que lhe proporcionard maior notoriedade. Neste interim, surgirdo
algumas sociedades de assisténcia ao egresso, como foi o caso da ABAL -
Associacdo Brasileira de Amparo ao Leproso, com sede nos estados de Minas
Gerais, Sao Paulo e Rio de Janeiro; e a APAH — Associagcdo Pernambucana de
Assisténcia ao Hanseniano, fundada em 20 de abril de 1958.

De carater privado e formada pelo corpo médico e demais funcionarios do

Hospital da Mirueira, a APAH fora criada para suprir a falta de assisténcia social ao

1 EBLON, Lincoln. Rigor nas altas, doutores! In: O Momento. N2 36-37, jul e ago/1954. pp. 1 e 2.

2 |dem. Ibidem. p. 01. Grifos do autor.
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egresso, uma vez que a Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra (SPCL) ndo

conseguiria contemplar todas as instancias dos problemas relativos a lepra:

Desempenhando suas fun¢bes em contato direto com os internados;
assistindo o reinternamento de egressos motivada pela auséncia de
assisténcia social; sentindo de perto as necessidades e os problemas de
guantos procuram o tratamento no leprocémio ou dele saem através das
transferéncias para dispensarios, os servidores do Sanatério estdo mais
capacitados para bem avaliar da necessidade da criagdo de um 6rgao de
assisténcia que melhor atenda as necessidades de quantos se encontrarem
isolados no Sanatério, seus egressos e familiares, jA que a entidade
congénere vive assoberbada — e quanta dedicagéo e esférco é dispensado
— com a manutencao do “Instituto Guararapes”.3 3

Percebe-se aqui, mais uma vez, os conflitos entre os (ex)-doentes internados
no Hospital da Mirueira e a SPCL. Mais uma vez os gremistas, na pessoa de Newton
Tenorio reclamam da falta de acdo desta Sociedade para com 0S egressos e 0S
doentes de lepra. No numero seguinte do jornal O Momento, a SPCL publica um
relatério de suas atividades durante o ano de 1957. As atividades descritas referem-
se a encaminhamentos de egressos e/ou doentes de lepra ao servico médico e
dentario, a compra de medicamentos, a distribuicdo de auxilio financeiro para
custear alimentacdo, vestuario e habitacdo de egressos e/ou familiares de doentes
em internamento, assim como, 0 encaminhamento de alguns egressos ou doentes
em tratamento para empregos.>**

Porém, mesmo apresentando alguns dados acerca de suas acdes de
assisténcia ao egresso, o doente de lepra e sua familia, as mesmas parecem néo ter
sido suficientes, uma vez que uma nova associagao, agora formada por egressos e
pacientes da Mirueira, foi formada. Chamava-se AESPAM — Associagao do Egresso
do Sanatério Padre Anténio Manoel, fundada no ano de 1960.°° Tal associacéo,
segundo Newton Tendrio, ndo conseguira, apos quase dois anos de funcionamento,
atingira sua finalidade, que era a de amparar o egresso. Esbarrava nas dificuldades
financeiras e na resisténcia da sociedade dita sadia em aceitar o egresso e o doente

de lepra tratado fora do isolamento.

323 TENORIO, Newton. Duas Sociedades Assistenciais. In: O Momento. N2 65, j4 e fev/1958. p. 11

SILVA, lolanda Cesar e. Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra. Relatério das atividades do Servigo
Social da Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra, durante o ano de mil novecentos e cinquenta e sete.
In: O Momento. N2 66, mar abr/1958.

32 TENORIO, Newton. Os egressos e a nova profilaxia do mal de hansen. In: O Momento. N2 83, jan. e
fev/1963. pp. 22 e 24
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O primeiro dos problemas, o financeiro, estava parcialmente resolvido: os
membros do AESPAM resolveram apoiar a candidatura de um médico a deputado
estadual. Fato este vivenciado no estado de Sdo Paulo, quando os hansenianos
conseguiram levar a Assembleia Legislativa um representante direto de suas
causas.**® Em virtude deste apoio, a Associacdo ja contava com uma sede prépria,
mobiliada, localizada nos arredores do Hospital da Mirueira. O segundo problema, o
da resisténcia da sociedade dita sadia ao egresso e ao doente de lepra se fez
premente quando os membros do AESPAM, a fim de evitar qualquer inconveniente e
prejuizos as suas reunifes, modificaram o home da associacao para Associacdo 11
de Dezembro, numa tentativa de driblar a curiosidade da vizinhanca.**’

Quando Newton Tendrio publicou este artigo no jornal O Momento, no ano de
1963, uma nova legislacdo sobre a lepra ja estava em vigor. De acordo com o
decreto n°® 968, de maio de 1962, medidas que implicassem na quebra da unidade
familiar, no desajustamento social, deveriam ser evitadas. Como foi visto no capitulo
anterior, tal decreto ndo aboliu definitivamente o isolamento dos doentes de lepra,
pois, caso o doente lepromatoso ndo possuisse condi¢cdes financeiras de garantir
sua subsisténcia, ou ndo pudesse atender as recomendacdes das autoridades de
saude, poderia ser encaminhado ao internamento. Porém, havia um entendimento,
um senso comum, por parte de muitos médicos e autoridades de saude, e do proprio
decreto em questdo, que o isolamento era contraproducente e deveria ser sempre
evitado.

O artigo de Newton Tendrio demonstra o quanto as a¢des médicas, e as altas
verificadas, até entdo, ndo tinham sido suficientes para banir as barreiras culturais,
mantidas pela sociedade dita sadia, em relacdo a lepra e os leprosos. O que se
percebe, ao longo dos decénios de 1950 e 1960, um conflito de discursos acerca da
doenca: o discurso meédico e “cientifico” — que declarava ser a lepra curavel, de
baixo potencial de contagio, e seus doentes aptos a conviverem junto a coletividade
- que convivia com o discurso do senso comum — de uma lepra que ultrapassava as
barreiras do biologico, associada ao pecado, ao carma, a promiscuidade, e leprosos

monstruosos, caindo aos pedacos.

26 TENORIO, Newton. Os egressos e a nova profilaxia do mal de hansen. In: O Momento. N2 83, jan. e

fev/1963. p. 22
*7 |dem. Ibidem. p.22



155

3.4 A producéao de discursos acerca da lepra

Nos meses de novembro e dezembro de 1951, pouco tempo antes das
primeiras altas concedidas pelo Hospital da Mirueira, o Dr. Medeiros Dantas publicou
trés artigos no Folha da Manh4, intitulados “O doente de lepra ndo é um fantasma”.
Tais artigos traziam uma pequena biografia dos internados no Hospital, desde o
momento em que descobriram-se doentes, até os dias atuais de internamento,
relatando suas atividades diarias dentro da Mirueira. Os dois entrevistados foram
Pierre Sastre e Newton Tendrio.

O objetivo do Dr. Medeiros Dantas era tentar mostrar a coletividade dita sadia
gue os leprosos poderiam levar uma vida “normal”, obedecendo, claro, as limitacdes
fisicas causadas pela doenca. Ao ressaltar o cotidiano desses dois pacientes, suas
atividades diarias dentro do Hospital, como membros do Grémio Cultural Silvino
Lopes, Editores do jornal “O Momento”, e até prefeito da Mirueira — no caso de
Newton Tendrio — Dantas tentou retirar do doente de lepra representacdes
consagradas, como a de um morto-vivo, do papa-figo, de um doente terminal, de
camisolao, sempre deitado esperando a morte, etc.

Pelo contrério, o leproso de Medeiros Dantas é um doente esperan¢oso, que
se dedica a leitura, ao conhecimento, que possui desejos, planeja o futuro e, acima

de tudo, totalmente capaz de retornar a sociedade extramuros.

Creio que pela primeira vez na historia da lepra, o hanseniano depde numa
enquete de imprensa sdbre seus problemas, suas lutas, seus conflitos, seus
planos. O “morto vivo” ressurge no cenario da vida, disposto a ocupar um
lugar ao sol, como qualquer mortal. A probabilidade do restabelecimento fé-
lo sacudir para longe o ceticismo que Ihe dominava a psiqué. Ja ndo se
julga um naufrago, um inatil, um condenado, mas apenas um doente, que
cuidando em tempo, dominara perfeitamente a infeccdo de que é
portador.®?®

O doente de lepra de Dantas € representado como um doente qualquer, que
sofre de uma moléstia simples e que, apés um periodo de tratamento hospitalar,
retornara a vida normal. Assim como, o internamento, naquele momento indicado
apenas para 0S casos contagiosos (lepromatosos), também néo representava um

grande infortinio na vida do doente de lepra. Em um dos artigos, Dantas fala da

328 DANTAS, Medeiros. O doente de lepra ndo é um fantasma (ll). In: Folha da Manha. Matutino. 01/12/1951.
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opinido de Newton Tendrio acerca do isolamento no Hospital da Mirueira. Para
Tenorio, o tratamento em Hospitais-Colonias era o ideal para 0os casos contagiosos,
se comparado a um asilo — como no antigo Hospital dos Lazaros dos Recife — e ao

isolamento domiciliar, considerado “absolutamente insuportavel”:

[...] o pavor que os doentes tem de internar-se é mais por ignorancia, do que
por qualquer outro motivo. Diariamente, observa a surprésa dos que
chegam e encontram uma cidade, em lugar de um ligubre hospital povoado
de fantasmas, metidos em longas e hediondas camisolas. Ha poucos dias
viu-se em dificuldades para convencer a umas visitas, que os dois times de
futebol em luta no momento, eram compostos de doentes e ndo de sadios
vindos de fora para distrai-los.***

Percebe-se por essas duas passagens citadas acima a intencdo em tornar o
internamento do doente de lepra em uma agao corriqueira, como o internamento de
qualquer outro doente: apds o periodo em tratamento no hospital, sua cura e alta, o
retorno ao lar, ao trabalho, a familia. Tornar a lepra uma doenca como outra
qualquer era a mensagem a ser passada pelas entrevistas. Transformar o doente de
lepra em um doente apto ao trabalho, aos estudos, e a exercer diversas atividades
cotidianas, combatia representacOes arraigadas dos leprosos: doentes caindo aos
pedacos, deformados, incapazes até mesmo de falar.

Tentar desmistificar o doente de lepra através de entrevistas, artigos em
jornais e palestras em emissoras de radio foram algumas das ac¢des promovidas por
médicos, diretores e pacientes do Hospital da Mirueira, durante os decénios de 1950
e 1960. Muitos artigos publicados nos jornais traziam informacfes acerca do
cotidiano dos doentes da Mirueira, como os festejos de carnaval, pascoa e natal.
Sobre o carnaval, por exemplo, o jornal Folha da Manha noticiou a folia de momo
dos internos com uma foto de um dos blocos de carnaval da Mirueira. Ali estavam
pessoas normais, fantasiadas, tocando tambores, com disposicao para percorrer as
ruas do Hospital atras de qualquer orquestra carnavalesca. O Unico impedimento,
segundo o artigo, era o financeiro, por isso, pediam doacdes para a concretizagao

de sua programacé&o de carnaval.**

329 DANTAS, Medeiros. O doente de lepra ndo é um fantasma (lll). In: Folha da Manha. Matutino. 05/12/1951.

p.4
% MOMO na Mirueira. Folha da Manh3. Vespertino. 05/01/1951. p. 10



157

Outra noticia publicada no jornal Folha da Manhd e intitulada “Os
hansenianos lutam por uma vida melhor”, apresentou o cotidiano da Mirueira como o

de qualquer outra cidade:

Era o inicio do dia de trabalho. J& se achavam, os integrantes da colbnia,
nos seus respectivos setores, empenhados nas obriga¢cBes cotidianas.
Cada qual, na Mirueira, tem o0 seu afd costumeiro, em funcfes que se
combinam, se ajustam e por fim se completam no seu todo, a semelhanca
da estrutura social de uma cidade qualquer. Assim, vimos organizada pelos
hanseanos, a sua modesta cidade, com ruas, bairro residencial, prefeitura,
chefia de policia, cadeia, departamentos de producdo, cooperativa, escola,
radio difuséo, cine-teatro, grémio literario, federacdo de esportes, jornal,
biblioteca publica, estabelecimentos comerciais, limpeza, bar, bilhares,
“dancing”, filarménica e “jazz-bamd”.331

Tais reportagens davam um carater positivo a vida do isolamento. O doente
de lepra nao teria do que reclamar durante o tempo em que ficasse internado. Era
uma representacdo do isolamento totalmente diferente da de outras épocas, onde o
doente era abandonado a propria sorte, e do que era retratado em alguns livros,
como era o caso da ilha-leprosario de Molokai, retratado por James Michener em
Havai.

Michener retrata o Leprosario de Molokai, local para onde eram levados os
leprosos chineses e havaianos, ndo como uma instituigdo. Mas como um simples
local de despejo dos doentes de lepra. Nao existiriam construgcdes, moradias,
hospitais e nem tratamento médico. Os doentes eram levados para la com o simples

intuito de serem afastados do convivio com os sadios:

Em toda Kalawao, ndo havia voz do governo, ndo havia voz de Deus, nem
medicamentos algum. Na peninsula sem casas ndo havia sequer um
suprimento garantido de agua. Os alimentos s6 eram disponiveis quando
Kilauea se lembrava de lancar no mar uma quantidade suficiente de barris e
gado. Na verdade, os leprosos desembarcavam apenas com a sentenga de
morte certa. E ninguém se importava com o que fizessem até morrer.®

Eram duas narrativas acerca da lepra: uma positiva, de doentes que
encontravam paz e tranquilidade no isolamento, meios de sociabilidade, ordem,
divertimentos, trabalho; e outra completamente negativa, uma terra sem lei, sem
moradias, sem esperancas. O discurso da curabilidade, do doente que n&o oferecia

perigo, disputava diariamente com o discurso do horror, do perigo do contagio.

31 0S HANSENIANOS lutam por uma vida melhor. Folha da Manha. Vespertino. 19/10/1951. p. 1

332 MICHENER, James. Havai. Sdo Paulo: Circulo do Livro, [19--]. p. 542
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No dia 09 de janeiro de 1951, a primeira pagina do periédico Folha da Manha
trouxe a seguinte manchete: “Vao em busca da saude e trazem de volta O GERME
DA LEPRA!"** Tal artigo trata de uma dentncia feita por um cidad&o inconformado
com o fato de que os habitantes do Hospital da Mirueira lavarem suas roupas no
braco de rio que cortava o Hospital e desaguava no mar de Olinda, antes passando
ao largo de uma avenida da referida cidade, onde homens, mulheres e criangas
dedicavam-se a pesca de peixes e camardes. Ja na praia, o braco do rio desaguava
justamente em um ponto de grande presenca de banhistas. Para o denunciante, ao
lavarem suas roupas no referido riacho, os leprosos contaminariam a agua, 0S
peixes e camardes. O denunciante também conta que era comum que alguns
doentes de lepra, residentes na Mirueira, saissem frequentemente a noite para irem
“farrear” no circular de Beberibe, “tomando refrescos nos copos das pessoas
sadias”.***

A denudncia possui um tom bastante alarmista e o denunciante demonstra
desconhecer, além das formas de contagio da doenca, as novidades na terapéutica
e a entdo recente curabilidade da lepra. Para ele, a doenca continua sendo de alto
contagio, apavorante. Tal denlincia mereceu dois artigos de esclarecimento por
parte do Servigo de Lepra em Pernambuco, na pessoa do Dr. Gil de Campos e por
parte do entdo diretor do Hospital da Mirueira na época, o Dr. Jorge Gomes de Sa,

intitulados “N&o ha motivo para alarme” 3*° 0!3%

e Evitemos o panic , respectivamente.
Os dois artigos esclareciam a populacdo quanto a impossibilidade de transmissao do
bacilo através das aguas do rio e da ingestdo de peixes e camardes.

Esse desconhecimento e péanico da populagéo dita sadia em relacdo a lepra
era de se esperar, uma vez que, em 1951, as sulfonas ainda eram recentes no
tratamento contra a doenca, as altas dos hospitais eram noticiadas, mas ainda
existiam restricbes em relagdo ao doente lepromatoso, que deveria ser tratado em
isolamento.

O terror associado a lepra pode ser percebido nas manchetes de jornais,
propagandas solicitando donativos aos leprosos, nos livros de literatura que traziam

algum personagem leproso. De acordo com italo Tronca, as narrativas sobre a lepra

333« KO EM BUSCA da satde e trazem de volta O GERME DA LEPRA!” In: Folha da Manh&. 09/01/1951. p. 01
(grifo do autor)

334 «yKO EM BUSCA da satde e trazem de volta O GERME DA LEPRA!” In: Folha da Manh3. 09/01/1951. p. 02
3> CAMPOS, Gil. “N3o ha motivo para alarme”. In: Folha da Manha. Vespertino. 11/01/1951. pp. 2 e 12.

336 SA, Jorge Gomes de. Evitemos o panico! In: Folha da Manh3. Vespertino. 12/01/1951.pp 11e 12
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utilizavam o pitoresco como recurso estético, uma forma de “obter um efeito
paralisante sobre os sentidos, beirando o limite da incredulidade”.®**” Uma
reportagem publicada no Folha da Manh&, acerca de sadios que desejam viver no

Hospital da Mirueira nos faz refletir sobre a afirmacéo de Tronca:

FAMILIAS SADIAS INVADEM A MIRUEIRA. Por mais assombroso que
possa parecer, estd acontecendo o seguinte: varias pessoas que residem
nas redondesas da Mirueira, tém procurado o leprosario, para néle viver! A
nossa reportagem, quando ali esteve, pdde constatar essa triste realidade.
Sao dezenas de pessoas, familias inteiras, que se sentem atraidas pela
vida normal, por roupas, alimentos, casa, e trabalho, que o Leprosario da
Mirueira oferece aos doentes.**®

A intencdo do articulista é apresentar o absurdo da situacéo: sadios querendo
se misturar a leprosos. Absurdo este somente explicavel, segundo ele, somente pela
pobreza extrema, 0 que levaria estas pessoas a perderem a consciéncia de seus

atos, como afirma no artigo:

So6 podemos encontrar uma explicagao para tal fato. A fome, e pauperismo
tremendo em que vivem essas familias, faz com que elas percam a
consciéncia do perigo e se entreguem, de peito aberto, a um dos mais
terriveis males que a humanidade conhece: a lepra.®**

Apesar de alarmista, sensacionalista, o artigo chama a nossa atencéo para o
fato de que existiriam males mais terriveis que a lepra, ao contrario do que afirma o
articulista. A fome, a miséria, a falta de uma moradia certa, era pior que viver em um
hospital para leprosos, junto a estes. Alguns destes moradores dos arredores da
Mirueira, segundo Pierre Sastre, chegavam a desejar contrair a lepra, pois assim,
seriam definitivamente aceitos no Hospital da Mirueira.**°

Ao longo dos decénios de 1950 e 1960 é comum ver o espanto dos ditos
sadios em relacdo as sulfonas, as altas do isolamento e o reajustamento social dos
leprosos. Diante de um recente passado de isolamento social dos doentes de lepra e
de noticias alarmantes como as apresentadas acima, era dificil acreditar no discurso

da curabilidade e de que os leprosos néo representavam perigo a coletividade.

7 TRONCA, [talo. As Mascaras do Medo: Lepra e aids. Op. Cit. p. 73.

FAMILIAS SADIAS invadem a Mirueira. Folha da Manha. 24/10/1951. p. 3
Idem. Ibidem.
SASTRE, Pierre. Os llhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971. pp. 83-87.

338
339
340



160

No dia 12 de junho de 1957, o radialista Luiz Torres, da Radio Emissora de
Caruaru, locucionou no programa Crénica do Meio-dia suas impressdes acerca da
palestra proferida na referida radio, no dia anterior, pelo Dr. Henrique Faeirstein.3**
Tal palestra destinava-se a esclarecer a populacdo caruaruense sobre a atual
profilaxia da lepra, sua curabilidade, o tratamento ambulatorial e, principalmente,
esclarecer aos ouvintes que o doente de lepra, em tratamento, ndo representava
perigo aos sadios. Além disso, o Dr. Farestein frisou o baixo indice de contagio da
doenca, o que justificava a profilaxia atual optar cada vez menos pelo isolamento do
doente.

O que chama a atencéo na fala do radialista é a sua surpresa quanto a “nova”
maneira de tratar a lepra e o leproso. A palestra proferida pelo Dr. Henrique
Faeirstein trazia informacdes acerca do combate a doenca que estavam sendo
praticadas desde 1946, quando o tratamento com as sulfonas foi intensificado.
Porém, o radialista demonstrou ndo saber dos rumos dessa “nova” profilaxia, em

pratica ha quase uma década:

Na verdade, a gente ouviu tanto falar do perigo da lepra, da sua
incurabilidade, do seu terrivel contagio, que ficou impressionado e com
horror ao leproso. Por isto que todos nés ainda precisamos de muitos
esclarecimentos e chegamos mesmo a regalar os olhos quando um homem
de estudos como o Dr. Faeirstein nos diz que o mito do contagio, da
incurabilidade e do terror da lepra ficaram para tras.**

A fala do radialista nos da uma pequena amostra de como a sociedade ainda
estava despreparada para compreender a nova terapéutica da doenca. Desconstruir
a ideia da lepra como uma doenca incuravel, causadora de grandes mutilaces e de
um doente que “caia aos pedac¢os”, ndo seria uma tarefa facil. Além disso, as
associacbes da lepra com o pecado, com a promiscuidade, sO dificultavam a
aceitacdo da nova terapéutica. Os longos anos de isolamento social do doente de
lepra, que so reafirmaram essas concepcdes sobre a doenga e o doente, ndo seriam
diluidos em uma década. Até mesmo porque o isolamento dos casos lepromatosos
continuava existindo, o que so6 levantava duvidas quanto ao discurso dos médicos:

ora, se a doenca possui baixa contagiosidade e tem cura, por que o isolamento?

341 TORRES, Luiz. Combate a Lepra. In: O Momento. N2 62, setembro/1957. p. 8

382 TORRES, Luiz. Combate a Lepra. In: O Momento. N2 62, setembro/1957. p. 8
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No mesmo ano, no més de novembro, foi realizada a Semana de Combate a
Lepra, em Pernambuco. Tal Semana foi instituida pela lei n°® 909 de 08 de novembro
de 1949 e tinha como finalidade a emissdo de um selo adicional aplicado a
correspondéncia que transitava em territorio nacional, cuja arrecadacéo deveria ser
destinada a Federacdo das Sociedades de Assisténcia ao Lazaro. Entre os dias 24 e
30 de novembro, a Sociedade Pernambucana de Combate a Lepra, com o apoio do
Servico Nacional de Lepra, da Secretaria de Saude e Assisténcia Social, da
Delegacia Federal de Saude da 5% Regido, da Delegacia Federal da Crianca e da
Sociedade de Higiene de Pernambuco, promoveu uma série de atividades de
esclarecimento ao publico a respeito da lepra e dos leprosos. Cerca de dez palestras
foram proferidas em diversos auditorios, duas mesas redondas na Radio Jornal do
Comeércio e na Radio Clube de Pernambuco, e ainda, durante toda a semana, trés
palestras diarias eram transmitidas, em horarios diferentes, nas referidas emissoras
de radio e também na Radio Olinda.

Faziam parte das mesas redondas e palestras ndo apenas medicos,
autoridades de saude e membros da Sociedade Pernambucana de Combate a
Lepra, mas também doentes de lepra e egressos do Hospital da Mirueira. A
participacdo de um egresso teria causado grande interesse dos ouvintes, pois, de
acordo com o Dr. Medeiros Dantas, muitos destes passaram a telefonar para a
emissora de radio e eram atendidos pelo préprio egresso, onde conversavam acerca
do tema debatido na palestra.*

A fala do radialista Luiz Torres, e a rea¢do dos ouvintes em relacdo a palestra
de um egresso, ex-doente de lepra, demonstram o quanto a populacdo dita sadia
estava distante dos novos rumos da profilaxia da lepra. A ideia de um doente
perigoso, moribundo, incapacitado, ndo condizia com a de um palestrante de radio.
Muito menos sendo respaldado por médicos, especialistas em lepra. Para os sadios,
especialmente os que ndo mantiveram contato com a doenga, através de um
parente ou vizinho doente, por exemplo, os leprosos ndo eram dignos de
credibilidade, mereciam, no maximo, a piedade. Imaginar doentes de lepra
escrevendo, editando um jornal proprio, organizando-se em associa¢gfes de auxilio
mutuo, travando didlogos acerca da literatura, politica, ou qualquer outro tema mais

elaborado, era algo impensavel.

33 DANTAS, Medeiros. Cooperagdo. In: O Momento. N2 64, Nov. e Dez./1957. p. 01
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De acordo com Norbert Elias, em A Solidao dos Moribundos, “os vivos acham
dificil identificar-se com os moribundos”.?*** Estes (ltimos seriam a representacéo de
sua propria morte, a certeza da fragilidade humana: “a visdo de uma pessoa
moribunda abala as fantasias defensivas que as pessoas constroem como uma
muralha contra a ideia de sua propria morte”.3*® Falar com um egresso, um doente
de lepra curado, que palestra em uma radio €, de certa forma, afastar-se da morte,
pois, 0 ex-doente ndo representa mais a morte, mas sim, a esperanca da vida, a
batalha da medicina contra a doenca, a vitoria do homem contra os males incuraveis
gue o assolavam.

A Semana de Combate a Lepra tinha o objetivo de desmistificar a doenca e o
doente, esclarecendo a populacdo acerca da terapéutica com as sulfonas, o
tratamento dispensarial, a curabilidade da lepra, seu baixo poder de contagio e a
vacinagdo pelo BCG como medida preventiva. O maior enfoque, porém, foi dado a
questao do isolamento dos doentes de lepra. De acordo com as orientagbes dos
Congressos Internacionais de Lepra, o isolamento era contraproducente, porém,
ainda deveria ser adotado para os casos contagiosos, principalmente no caso de
pacientes que nado dispunham de meios para realizar o isolamento domiciliar. As
palestras proferidas nas emissoras de radio enfatizaram a ndo necessidade do
isolamento. O discurso dos médicos durante a Semana de Combate a Lepra visava
descortinar a lepra através da defesa do fim do isolamento dos doentes.

O Prof. Waldemir Miranda, catedratico da Faculdade de Ciéncias Médicas,
disse & Radio Jornal do Comércio, no dia 30: “Vinde, todos, aos centros de
diagnéstico e tratamento, livremente, sem receio de serem jogados em hospitais-
prisdes, porque isso j4 ndo é necessario & cura da lepra.”*® O Prof. Jorge Lébo,
catedratico da Faculdade de Medicina da Universidade do Recife, no dia 27, também

a Radio Jornal do Comércio:

“E modernamente como consequéncia da acédo da Sulfona s6bre a doenca,
sendo possivel em pouco tempo fazer desaparecer os bacilos das lesdes,
tratar éstes enférmos nos dis;:)ensérios, sem necessidade de segregéa-los
nostpendbsoslem@séno&”47

344 ELIAS, Norbert. A Soliddo dos Moribundos. Seguido de “envelhecer e morrer”. Rio de Janeiro: Jorge Zahar,

2001. p.9

> ELIAS, Norbert. A Solid3o dos Moribundos. Seguido de “envelhecer e morrer”. Op. Cit. p. 17.
MIRANDA, Waldemir. Mensagem aos doentes de lepra. In: O Momento, n2 64, Nov. e Dez./1957. p.04
LOBO, Jorge. Uma Grande Vitéria. In: O Momento, n2 64, Nov. e Dez./1957. p. 05
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O Dr. Henrigue Faeirstein, no dia 26, a mesma Radio:

N&o se trata mais da antiga doenca biblica, conceituada como incuravel e
de contagiosidade tremenda. Trata-se atualmente, de uma doenca como
outra qualquer, contagiosa na verdade, porém, de contagio tdo baixo, que
atualmente n&o mais internamos os doentes de lepra, tratando-os em suas
proprias residéncias, dando-lhes tdda a assisténcia, tanto no que se refere
ao tratamento fisico, como apdio moral.>*®

A Dr. Anaemilia Caldas, médica do Servico Nacional de Lepra, termina sua
palestra proferida no dia 27 afirmando a cura da lepra e o fim do isolamento dos
doentes:

E por intermédio désse excelente meio de propaganda sanitaria, vamos
incutindo no espirito do povo que ele deve abandonar o temor injustificado
do doente de lepra, frizando ser uma pessoa perfeitamente curavel, nao
precisando ser o mesmo internado e que quanto mais cedo diagnosticada
mais facil a cura [...]>*°

Estes foram alguns exemplos do discurso médico em franca defesa do fim do
isolamento do doente. Para muitos leprologistas, o isolamento do doente
representava um entrave as politicas publicas de combate a doenca e ao
reajustamento social do egresso. Se havia isolamento era porque o doente era ainda
uma grande fonte de perigo, pelo menos os casos lepromatosos. Mas, para a
populacdo dita sadia ndo havia diferenca entre contagiantes e ndo-contagiantes.
Todos eram leprosos.

Percebe-se que, a defesa do nado isolamento dos doentes objetivava a
construgdo de uma doenga comum, de transformar a lepra em uma doenga como
outra qualquer, de facil tratamento, curavel e sem muitos perigos de contagio. Essa
construcdo da lepra como uma doenca simples, tratavel, sera o mote para a
mudanca de nome da mesma. Ao se constatar a ineficacia do tratamento e das
curas no combate ao estigma, uma nova campanha sera lancada: a da criacdo da

hanseniase, uma doenca simples e, principalmente, livre de estigmas.

348 FAEIRSTEIN, Henrique. Problema Social do Egresso. In: O Momento, n2 64, Nov. e Dez./1957. p. 10
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CAPITULO 4
O Combate a “lepra” e a construcdo da “hanseniase”

“José ndo reapareceu, mas em compensacdo, na data determinada, a
comissdo de hansendlogos se reuniu, concedendo a Jair e outros internados o téo
almejado libertatorio.

[...] N&o, mais importante do que a sua cura era 0 seu reaproveitamento. Mais
efetiva do que a palavra dos médicos, era a palavra de José. Mais valioso que o
certificado de alta, chamado em térmos técnicos de “transferéncia para dispensario”,
no qual estava resumido tanto labor cientifico, era o amparo que José poderia lhe
proporcionar. Era o teto certo. Era uma comida certa. Era um sosségo certo. E José
estava tao arredio, tdo ausente, que dava para desconfiar. Iria se encontra com éle.
Se possivel...**"...] Depois de trés dias, quando fazia a sesta do tranquilo almoco,
José recebeu a massacrada mensagem de angustia e esperanca. Estranhou a
ocorréncia, pois, ha tempo nao recebia cartas. Ndo mantinha relacbes com nada
distante. Nao cursava nada por correspondéncia. Nao tinha celebridade alguma.
Suas ligacbes eram com a mulher, os filhos e, menos estreitamente, com o vendeiro,
0 acougueiro, o chefe do servico e alguns pouquissimos amigos. De quem seria
“aquilo”, enfim?

Sem se desacomodar, derreado na espreguicadeira, rasgou o0 envelope e
comecou a ler devagarinho.

Florinda, a mulher de José, acercou-se déle, arrastada pela incontida
curiosidade que téda carta desperta. A propor¢cdo que as palavras se seguiam José
acelerava o ritmo da leitura, chegando ao final um tanto sobressaltado.

- Que é, José? — acudiu Florinda.

- E éle — atendeu José com voz abafada.

- Ele quem? Teu irmao?...

E ao aceno afirmativo que José |he fizera, D. Florinda ergueu-se rapida, indo
em direcdo a cozinha; voltou incontinente, conduzindo um pequeno caixao de lixo e
uma garrafa.

- Toma, bota éste papel aqui e lava tuas maos com alcool.

- N&o, Florinda, isso também ndo é assim ndo — a voz continuava como se
fosse de um enforcado.

[...]

— Nao é o que, homem!... Vamos, estende as maos — e derramava alcool aos
borbotdes, por sobre as maos do marido, na ansia de cauterizar e afogar os
supostos e terrificos bacilos. Que quer, afinal, teu irmao? Nao fésse la outro dia?

Acontece que José, cioso da harmonia que “deve” imperar nas suas relagdes
com Florinda, nada disse a ela das pretensdes de seu caprichoso irmdo. E nem
nesta oportunidade ela iria conhecé-las, mesmo porque seus olhos, nem tampouco
suas maos, nao iriam entrar em contato com aquéle papel que jazia inutilizado no
caixao de lixo.

- Heml... que quer teu irméo? — repisou Florinda.

- Nada. Agquelas choradeiras de sempre - que a comida esta ruim, que nao
tem dinheiro; que nunca mais apareci...”**

330 SASTRE, Pierre. Os llhados. Recife: Universidade Federal de Pernambuco, 1971. pp. 23-24.
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José nao respondera a carta de Jair. Também ndo contara a Florinda da
decisdo da Comissdo de Altas em conceder a Jair a “transferéncia para dispensério”.
Muito menos a informou quanto ao desejo do irm&o em ir morar com eles. Segundo
Sastre, diante da auséncia de resposta, Jair pedira uma licenca para ir visitar Jose.
N&o se sabe os rumos da conversa, apenas que Jair engrossara o0 numero de
pacientes que, apesar de aptos a deixarem o leprosario, dali s6 sairiam apos a
morte. Ou, na maioria das vezes, ali mesmo eram enterrados.

Apesar da nova terapéutica, baseada no tratamento com as sulfonas, ter
garantido, quando ndo a cura, mas a melhora clinica da doenca, a sociedade dita
sadia ndo estava preparada para receber de volta 0s seus leprosos isolados ha
anos. As “transferéncias para dispensario” colocaram em evidéncia o problema do
estigma da doenca. A melhora clinica, a cura, a recuperacéo fisica, de nada valiam
diante do forte estigma atrelado a lepra.

Como sera discutido neste capitulo, o estigma nao estava relacionado apenas
as incapacidades fisicas provocadas pela doenca. Bastava, segundo relatos da
época, uma pequena mancha nas nadegas, ndo era preciso possuir a forma
contagiosa da doenga. O problema da incurabilidade do lepromatoso e a crescente
resisténcia bacterioldgica as sulfonas colocava abaixo toda credibilidade do
tratamento contra a lepra, inclusive a veracidade da cura dos tuberculdides e
indeterminados. A possibilidade de contrair a lepra e 0 medo da morte reacendia 0s
estigmas da doenca. Bastava o diagnéstico: lepra. A palavra, carregada de

significados pejorativos, atrelada ao mal biblico®>?

, era um entrave as politicas de
combate a doenca. Os termos “lepra” e “leproso” serdo amplamente combatidos a
partir do final da década de 40, mas seu maior combate se verificara entre as
décadas de 60 e 70, tendo como figura principal, o Dr. Abrahdo Rotberg, leprologista
do estado de Sao Paulo.

Este combate aos termos “lepra” e “leproso” e o papel do Dr. Rotberg,
influenciaréo significativamente as politicas de combate a lepra, proporcionando uma
nova forma de olhar a doenca e o doente. Era preciso compreender a lepra como
uma doenca que extrapolava os limites fisicos, biolégicos. Os significados sécio-
culturais atrelados a ela deveriam ser igualmente combatidos e modificados. Neste

sentido, a ideia de uma nova terminologia para a doenca, um novo nome, livre de

352 . ~ , . .
Neste capitulo veremos outras concepgdes acerca da lepra e dos leprosos além da percebida pela sociedade
judaico-crista.
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significados pejorativos, passa a ser pensado. A hanseniase é construida em cima
de um debate vigoroso, travado internacionalmente, forjada sob um novo discurso,
brasileiro, de que as politicas convencionais de combate a doenca jamais
derrubariam as “barreiras culturais” que impediam o controle da endemia.
Transformar a lepra em uma doenga como outra qualquer seria impossivel, segundo
0os médicos, diante dos significados pejorativos associados ao termo “lepra”.

Neste capitulo, analisarei os discursos direcionados ao combate ao estigma
da doenca, tendo como foco o combate aos termos “lepra” e “leproso” e a
construcdo da hanseniase. Também serdo analisados aqui os desdobramentos
dessa modificagdo da terminologia da doenca, verificada em meados da década de

1970, compreendendo a hanseniase como a cura social da lepra.

4.1 A construgéo do estigma

Antes de iniciar o debate acerca da criacdo da hanseniase, € preciso tentar
entender que estigmas eram esses que cercavam a lepra, quais suas origens, como
teriam sido construidos, reproduzidos, modificados e combatidos ao longo dos anos.
Para isso, sera preciso sair do recorte temporal e espacial desta pesquisa.

Sabe-se que parte da histéria da lepra estd associada aos escritos biblicos no
Antigo e do Novo Testamento, ou a0 menos, essa € a primeira associacao feita
pelos ocidentais ao se falar na referida doenca. No Antigo Testamento, a doenca
figura como uma punicdo divina aos pecados humanos. A lepra biblica ndo estava
associada a uma doenca fisica, mas sim a uma doencga da alma, uma doenca moral,
contraida pela desobediéncia as regras espirituais e sociais, estabelecidas por Deus.
Em uma de suas passagens, na introducdo ao Pentateuco, em Numeros, a lepra
aparece como resultado da ira divina contra Aardo e Miriam que se voltaram contra

Moisés:

" O mesmo, porém, ndo acontece com meu servo Moisés. Ele se mostrou o
mais fiel, em toda a minha casa. ® Falo-lhe boca a boca, e em visdo, e ndo em
enigmas. E a imagem de Javé que ele vé. Por que ndo temestes murmurar
contra meu servo Moisés? ° Inflamou-se a célera de Javé contra eles. Javé se
retirou.’® Logo que a nuvem havia desaparecido de cima da Tenda, Miriam viu-
se coberta de lepra, como se fora neve; voltando-se Aardo para Miriam, viu-a
toda leprosa. 1 Suplicou, entdo, Aardo a Moisés, assim: “Meu senhor, rogo-te,
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nao permitas que carreguemos conosco o crime que loucamente cometemos.”
353

Ao mesmo tempo em que a lepra € aqui associada a ira divina, ela é
entendida, por parte do que fora por ela acometido, como fruto de um pecado que
cometera, como uma puni¢cdo. Em outra passagem, agora do Deuterondmio, a lepra,
novamente vem associada ao castigo divino, desta vez, como um aviso para que 0s

ensinamentos de Deus nao fossem descumpridos:

® Toma cuidado, em caso de lepra, observando tudo quanto vos ensinaram
0os sacerdotes levitas; cuidareis de praticar tudo o que eu lhes tiver
ordenado. ° Lembra-te do que Javé, teu Deus, fez a Miriam, durante a
viagem, quando saieis do Egito.354

No livro do Levitico, a lepra acometeria tanto ao homem quanto aos objetos. A
lepra aqui estava associada ao sentido de impureza, devendo o leproso ser isolado

dos demais enquanto estivesse impuro:

> O leproso atacado de lepra trara suas vestes estracalhadas e deixara em
desordem os seus cabelos, cobrira sua barba e gritara: ‘lmpuro! Impuro!” *
Por todo o tempo que durar sua chaga, sera impuro. Ele é impuro; habitara
sozinho; sua morada sera fora do acampamento.3

A propria representacédo do leproso, suas vestes, seus cabelos, nos remete a
imagem da loucura, do desespero, do “estar fora da ordem”. A associacdo da lepra a
impureza a dissociava do fator biol6gico, de um mal externo que atinge o corpo e o
acomete. A impureza estava associada ao pecado, que sera materializado no corpo,
na “pele da carne”, segundo o Levitico, corrompendo a sua integridade, sua imagem
corporea, sua humanidade. A lepra € aqui representada como uma degeneracéo da
alma, inscrita no corpo.**®

Ainda no Levitico, o leproso deve se afastar da sua comunidade, no inicio por
sete dias, a fim de se verificar se de fato, possuia lepra. Caso apos esses dias 0
sacerdote, quem o examinaria e definiria se estava ou ndo leproso, o sentenciasse

como um leproso, um impuro, este deveria permanecer sozinho, isolado dos

33 Numeros, 12. In: Biblia. Mensagem de Deus. Sdo Paulo: Edicdes Loyola, 1989. p. 157.

% Deuterondmio, 24. In: Biblia. Mensagem de Deus. Op. Cit. p. 199.

% Levitico, 13. In: Biblia. Mensagem de Deus. Op. Cit. p. 130.

%% CRUZ, Alice. A lepra entre a opacidade do véu e a transparéncia do toque. Intersticios de sentido na ultima
leprosaria portuguesa. 2008. Dissertac¢do ( Mestrado em Sociologia) — Faculdade de Economia — Universidade
de Coimbra, Coimbra. p. 53.
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demais.®’

Estas representagcfes do isolamento certamente influenciaram as
politicas publicas de combate a lepra, as concepgdes sobre a doenca e os doentes,
das sociedades judaico-cristas.

A lepra também estaria presente nos objetos, principalmente nas vestes, que,
apos ser também apresentada ao sacerdote, deveria ser isolada por sete dias. Caso
a mancha, esverdeada ou avermelhada, tivesse se espalhado, era a certeza da
lepra, a veste seria também considerada impura. Neste caso, 0 objeto, as vestes,
deveria ser queimado. O interessante é que, caso a mancha nao tivesse se
espalhado nesses sete dias, o objeto seria lavado e colocado em isolamento por
mais sete dias. Caso tivesse se espalhado, era lepra. Do contrario, se a mancha
empalidecera, o sacerdote retiraria a parte atingida pela mancha para observar se
ela surgiria em outras areas do objeto. Em caso afirmativo, era lepra, em caso
negativo, o objeto era considerado puro.>*®

O ato de lavar estabeleceria uma dicotomia entre o limpo e o sujo, este Ultimo
representando o perigo, uma ameaca a ordem, e deveria ser evitado. De acordo
com Mary Douglas, “onde ha sujeira ha sistema” e sujeira seria um “subproduto de
uma ordenacdo e classificacdo sistematica de coisas, na medida em que a ordem
implique rejeitar elementos inapropriados”.®*® Neste sentido, a exclusdo social do
leproso significava restabelecer a ordem.

A lepra biblica, ndo necessariamente se associava a lepra fisica, a doenca
biologica em si. De acordo com Rubem David Azulay, a traducdo da palavra
“tsaraat”, do hebraico, para o grego “lepra”’, comportou uma multiplicidade de
significados do termo hebraico, 0 que sugere que este ndo se restringiria a apenas
uma doenca de pele, mas a varias afeccbes cutaneas, como a sarna, 0 vitiligo, o
pénfigo, dentre outras.>*® Segundo Stanley Browne, ndo existiia uma traducdo
especifica para a palavra “tsaraat”, pois, ela abrangeria “conceitos incompreensiveis
para as linguas atuais”.®** Lenita Claro, fala que o termo tsara’ath, de origem
hebraica, abarcaria “toda profanacédo ou impureza moral e espiritual”’, impureza esta

associada a conceitos de desonra fisica e quebra de tabus alimentares, como a

37 Levitico, 13. In: Biblia. Mensagem de Deus. Op. Cit. p. 130.
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ingestdo de carne suina. O termo também seria associado a manchas e
deformacgfes nas paredes de casas e nas vestes, que deveriam passar por rituais de
purificacao.

Por outro lado, a lepra biblica, significava mais que uma enfermidade
especifica, ela era o simbolo que agregava as consequéncias nocivas aos
comportamentos impios, contrarios a religido, a Deus, a moral. De acordo com Alice
Cruz, essa aproximacao entre o termo “tsaraat” e “lepra” aumentou com a traducéo
do grego para o latim, “elefantiase”, que associava as sequelas fisicas da doenca na
pele e nos pés, ao couro e as patas do elefante.®*

A lepra biblica representaria o sofrimento em vida, a remissdo dos pecados
cometidos. O leproso, segundo Cruz, era alguém que sofria “uma morte em vida”,
mas que poderia ser resgatado de sua condicdo aviltante através da manifestacao
da virtude divina: Jesus e seus poderes curativos.**® A cura é sinénimo de salvacéo.

O leproso constitui 0 campo, 0 espago da compaixao:

0 Chegou perto dele um leproso, implorando auxilio. Ajoelhou-se e lhe

suplicou: “Se queres, tu podes me curar’. ** Cheio de comEaixéo, Jesus

estendeu a mao tocando nele e disse: “Quero! Fica curado!” * E no mesmo
instante a lepra desapareceu e ele recuperou a saude. >**

A cura para a lepra seria obtida somente através do milagre. A incurabilidade
da doenca, até bem pouco tempo real, alimentava esse imaginario religioso, de que
o doente estaria pagando em vida, por algum pecado cometido por ele, ou por algum
antecedente seu. Este carater simbdlico da lepra, de acordo com Cruz, teria
perdurado ao longo da histéria da doenca. Ndo somente o significado de impureza,
pecado, peniténcia, mas também, o conceito de compaixdo, de caridade crista,
presente nas organizacbes privadas de apoio aos leprosos — a exemplo das
Sociedades de Assisténcia aos Lazaros, de carater privado e caritativo; nos bazares
para a arrecadacdo de donativos para os “doentes em sofrimento”; no apoio dado
aos preventorios, que abrigavam os filhos sadios dos leprosos; e, principalmente, no

conforto espiritual aos acometidos pela lepra e isolados em leprosarios:

32 CRUZ, Alice. A lepra entre a opacidade do véu e a transparéncia do toque. Intersticios de sentido na ultima

leprosaria portuguesa. Op. Cit. p. 54.
%3 1dem. Ibidem. p. 56.

304 Evangelho segundo S3o Mateus. In: Biblia. Mensagem de Deus. Op. Cit. p. 1031.



170

Os sacerdotes podem prestar relevantes servicos a toda a administracao da
colbnia e aos técnicos em leprologia, principalmente nos seus sermdes, nos
uteis conselhos que pode dar aos doentes, nas belas licdes de moral, ao
referir exemplos dos que sofreram, em beneficio da humanidade, levando
uma palavra de conforto e de alegria a todos, mostrando a esperanca de
dias melhores e de melhoras para a satde de todos.**

Percebe-se nesta passagem que o sacerdote teria o papel ndo sé de
confortar o doente, mas também de conformé-lo, de imbuir nele um sentimento de
resignacao, pois, ndo seria o Unico a sofrer neste mundo. Seu sofrimento, inclusive,
seria por um bem maior, “em beneficio da humanidade”, ou seja, em protecdo aos
saos, para salvar a sociedade da propagacado da lepra, por isso deveria aceitar o
isolamento.

Durante o periodo compreendido como ldade Média, a lepra ndo era uma
doenca qualquer, mas sim, “a doenca por exceléncia”, a ponto de a palavra doente
assumir, por vezes, o significado de “leproso”.3®® Jeffrey Richards fala que “lepra” foi
um termo de “amplo espectro na Idade Média”, “cobrindo uma grande diversidade de
estados clinicos”.*®” Apesar de ter seu nome associado a outras doencas, alguns
sinais, especificos da lepra seriam procurados pelos médicos medievais em busca
de um diagndstico mais preciso. Esses sinais tanto se aproximavam dos “reais”
sintomas da lepra, como criavam outros, associados a concepc¢oes culturais acerca

da doenca:

Gui de Chauliac listou os sinais infaliveis da lepra: um arredondamento dos
olhos; perda de cabelo, particularmente das sobrancelhas e pestanas;
aparecimento de manchas e pustulas na cabeca; dilatacdo das narinas;
engrossamento dos labios; uma aspereza da voz; hdlito fétido e um horrivel
odor corporal; e o olhar fixo e malicioso do satiro. Sinais equivocos, que
poderiam também se aplicar a outras doencas, incluiam depauperacao dos
musculos, insensibilidade a dor e retracéo dos membros.**®

O individuo acometido pela lepra passaria por uma verdadeira transformagéo
de sua aparéncia fisica, além de passar a exalar um cheiro ruim. O “olhar fixo e
malicioso do satiro” seria uma associacdo da doenca ao sexo, pois o leproso teria

um apetite sexual insaciavel. De acordo com Richards, os escritores medievais
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consideravam a lepra e outras doencas venéreas como equivalentes e uma das
formas de se adquirir a lepra era através das relagBes sexuais. O pecado sexual,
como o adultério, ou o fato de manter relagdes sexuais com uma mulher em periodo
menstrual eram suficientes para se contrair a lepra.3®®

Tudo comecgava com a denuncia. Segundo Sournia e Ruffie, se uma mancha
estranha fosse observada em um parente, vizinho ou mesmo um cbnjuge, deveria
ser comunicado imediatamente a autoridade secular ou religiosa. O suspeito era
levado a um tribunal, onde era examinado minuciosamente, completamente nu, e
deveria passar por varios testes: ao se expor a luz do sol, se 0 suspeito
apresentasse uma face marcada por diversas cores, entéo era sinal que era leproso.
Se fossem colocadas cinzas de chumbo na urina de um suspeito e elas boiassem,
entdo ele era um leproso. Se fosse misturado vinagre ao sangue de um suspeito, e
ao se esfregar esta mistura na palma da méo, e ela desse a “impressao de seco”,
entdo, tratava-se de um leproso. Se o sangue fosse coado com o auxilio de um
tecido fino e restassem residuos parecidos com pequenos grdos de milho, ou se o
sangue fosse agitado com agua e coagulasse, ficava caracterizado que se tratava
de um leproso.®® Outros aspectos, de carater estético também eram analisados no

intuito de diagnosticar um leproso:

Se se puser uma pessoa ao luar de maneira que os raios lhe batam na face,
o leproso fica marcado por diversas cores, enquanto o homem séo parece
palido. O leproso tem as faces vermelhas, os olhos completamente bagos, o
nariz estreito, os cabelos soltos e ralos, as orelhas pequenas.371

Ao mesmo tempo em que teriam existido essas medidas de carater tédo
subjetivo, na tentativa de diagnosticar um doente como leproso, outros testes eram
feitos e, de certa forma, se aproximavam do que é observado hoje para o
diagnostico da doenca. Segundo Sournia e Ruffie, alguns médicos faziam alguns
testes de sensibilidade cutanea, picando o doente no calcanhar ou pedindo para que
0 mesmo se deitasse numa laje de marmore frio. Se néo reagisse, era leproso.3’?

N&o devem ter sido poucos 0s casos contestados, diante do carater subjetivo
dos exames. Porém, apods o diagnostico, o doente sabia da incurabilidade da doenca
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e de sua condi¢do de excluido do convivio com os sadios. Receberia, entdo, o oficio
dos mortos, onde era coberto com um véu escuro e, sobre ele, eram lancadas
algumas pas de terra. Depois, era confinado em uma leprosaria até a sua morte.
Porém, segundo Francoise Béniac, esse estatuto impetrado ao doente deve
ser compreendido como uma excecao, limitado aos costumes antigos da Normandia
e de Beauvaisis, entre 1279 e 1283. Ainda de acordo com Béniac, a limitag&o civil
dos leprosos estava vinculada ao estatuto dos leprosarios ao qual foram
admitidos.®”® A excluséo do doente estaria relacionada, essencialmente, & questdes

sanitarias:

O essencial das interdicfes, que por toda a parte atingiram o leproso, é com
efeito de ordem sanitaria. Inicialmente esbocadas pelos concilios a partir de
583, depois retomadas por um capitular (ordenacdo da época dos
imperadores francos) de Carlos Magno em 789, esbatem-se a partir dos
séculos Xll e Xlll nos textos sobre os costumes das regifes e nos textos
dos sinodos. Os da diocese de Coutances resumem bastante bem a
situagdo dos leprosos: <<NOs ordenamos-lhes que usassem um fato
fechado para que os distinguissemos das pessoas saudaveis [...] e, para
gue a ocasido de permanecer muito tempo entre eles lhe seja vedada, que
cada padre ordene aos seus paroquianos que lhes fornecam o que eles
precisam [...] para que ndo tenham necessidade de comprar comida, que
nao entrem nos mercados e locais muito povoados L] gue nao se atrevam
a vender 0s seus porcos as pessoas saudaveis.>>.>"*

Para Sournia e Ruffie, a imagem do leproso apavorante e sua rejeicdo foram
construidas pelos historiadores do século XIX, que escreveram sobre uma ldade
Média arcaica, supersticiosa, alicercada sobre um forte carater religioso. Estes

historiadores, segundo Sournia e Ruffie, estavam sob a influéncia do anticatolicismo

do século XVIII e do anticlericalismo do XIX3":

Dramatizar a serviddo do doente impotente contribuia para estigmatizar o
obscurantismo da época e a tolice dos clérigos. Nos nossos dias, o
historiador deve ser mais prudente: s6 pode descrever uma leprosaria tendo
em conta a época e 0 Iu%ar, sem |he aplicar textos provenientes de outro
lugar ou de outro tempo.*’
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Os autores reforcam a afirmacdo de Béniac ao falarem que um exame mais
detalhado dos documentos histéricos referentes a lepra na Idade Média, apresentara
uma realidade menos triste para o doente. Sournia e Ruffie falam que o oficio dos
mortos aplicados aos leprosos estava restrito a apenas dezessete dioceses, nao era
uma unanimidade; ao mesmo tempo em que varios sacerdotes recusavam 0S
sacramentos aos doentes de lepra, outros admitiam a entrada destes em uma parte
reservada da igreja. 3" Nem mesmo o isolamento seria aplicado a todos os
leprosos, pois a reclusdo de um doente em uma leprosaria ou vila fora dos limites da
cidade ndo era absoluta em toda Europa. Muitos doentes, inclusive, teriam
autorizacdo para mendigar e, dessa forma, “aliviar as financas da sua
comunidade”.3"®

E interessante observar que o fato de ir & rua mendigar ndo era visto apenas
como uma questdo de caridade cristd. Era feita, segundo Sournia e Ruffie, para
minimizar os custos das leprosarias. Por outro lado, os sadios deveriam fornecer,
segundo Béniac, o que os leprosos pediam, o que eles precisavam para sobreviver,
pois, dessa forma, evitariam que os doentes frequentassem as feiras, mercados,
locais publicos em geral, diminuindo-se o risco de contagio. A caridade aqui se torna
uma obrigacdo ndo so cristd, mas de saude publica.

Em todo caso, a imagem medieval da lepra foi associada, até os dias atuais,
ao doente proscrito, “morto para 0 mundo”, aquele que passava por um ritual
“macabro” antes de ser expulso da cidade. De acordo com Jeffrey Richards, a Igreja
pregava a compaixao aos leprosos e defendia a ideia de que, de certa forma, eles
eram favorecidos por Deus, pois, assim como Cristo, podiam sofrer em vida.
Segundo o referido autor, uma das passagens dos rituais de exclusdo dos doentes
incluia as seguintes palavras: “Nosso Senhor da-te um grande presente quando te
pune pelo mal que fizeste neste mundo”. Era nao apenas o discurso da
conformacdo, mas também o que reafirmava o conceito de doengca como puni¢ao
divina por um mal cometido.

Mas essas concepcdes morais e religiosas em relacdo a lepra ndo era uma
exclusividade do Ocidente. Lenita Claro aponta algumas reac¢des sociais a doenca
no Oriente. Na China Antiga, as causas da lepra estariam associadas a puni¢ao por

pecado moral ou penetracdo de um “mau ar” no corpo, durante as relacdées sexuais,
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0 banho, o sono ao ar livre, ou ao ato de deitar-se no chdo umido. A transmissdo da
doenca também era associada ao contato direto com os doentes ou com objetos
contaminados.®”®

Angela Ki Che Leung, ao estudar a historia da lepra na China, estabeleceu
uma interessante discussdo acerca das concepgdes sobre as doengas na China
Antiga e sobre a origem da lepra no referido pais. Segundo Leung, os historiadores
chineses, atualmente, buscam compreender a construcdo e a contextualizacdo de
uma doencga ou uma categoria de doencas chamada de Dafeng ou Li/Lai na China
Antiga e a posterior construcdo de Mafeng, termo utilizado até hoje para traduzir
e/ou nomear a hanseniase. **°

Os antigos nomes das doencas chinesas abrangiam dois tipos de
classificacao: os que se referiam as causas (por exemplo, Lifeng e Dafeng) e os que
se referiam aos sintomas (Li ou Lai, que estariam associados, principalmente, a
feridas na pele e outros sintomas relacionados a doencgas dermatoldgicas, como
coceiras, erupcdes em feridas, perda da sensibilidade, queda de cabelo, destruicéo
da estrutura nasal, além de rouquidao, perda da visdo, problemas auditivos e morte).
Lifeng e Dafeng se referem as desordens causadas pela intrusédo do vento, como
uma influéncia atmosférica ou césmica.®®' De acordo com Leung, Li e Lai
correspondiam, na China antiga, a pessoas com aparéncia repulsiva, com sérias
lesbes na pele. Por volta do século XlI, houve a emergéncia de um novo descritor
para as doencas — Ma (entorpecer) — que compde os termos modernos Mafeng
(vento entorpecedor) e Damafeng (grande vento entorpecedor). Este novo termo
apresenta-se como referente a falta de sensibilidade da pele, o que, provavelmente,
0 associou a lepra ocidental.

A nocdo de contagio, na tradicdo chinesa, esteve associada a violacdo de
tabus, e a lepra e outras doencas apavorantes eram entendidas como retribuicdo a
severos pecados, a erros cometidos. Na China Medieval, o contagio era associado
ao compartilhamento de espacgos — convivéncia — e a no¢do de destino e culpa.
Havia, ainda, uma concepcdo de responsabilidade coletiva pelos males que
acometiam as pessoas, 0 erro, ou falha ndo necessariamente fora cometido pelo

proprio doente, mas poderia ser resultado de uma falta familiar, de antepassados, ou

3 CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representacdes sobre a doenca. 20 ed. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1995.

p. 32.
%% EUNG, Angela Ki Che. Leprosy in China: a history. Columbia University Press: New York, 2009. 373p.

1 |dem. Ibidem.
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de algum membro da comunidade. Na antiguidade e no medievo chinés, a
terapéutica utilizava a acupuntura e ervas medicinais (fumegacao), com o objetivo
de conter e expelir o mal vento do corpo.

Leung também estuda alguns textos budistas e suas referéncias a lepra. A
énfase ndo estava na doenca, na medicina, na segregacao do doente, mas sim, nas
performances dos monges e nos severos testes de fé que os doentes, no caso
leprosos, ofereciam aos monges e sua fé. Para os budistas, a prevencdo a doenca
poderia ser observada através de seu estilo de vida, pautado em abstinéncias —
sexuais e alimentares — na rejeicdo de excessos, na autoimposicado e autocontrole.
Os sofrimentos advindos de doencas como a lepra eram resultantes de carmas.
Neste sentido, o sofrimento em vida, o arrependimento, a elevacdo do espirito
seriam necessarios para a obtencéo da cura.*® Percebe-se uma similaridade entre
0s monges budistas e os missionarios catolicos, como Padre Damido, que deveria
tratar o leproso com caridade e compaixao. Assim como, a associagao entre doencga
e culpa, sofrimento em vida e remissdo dos pecados ou cura, sdo bastante
proximas.

Lenita Claro, fala de um padrdao semelhante de relacdes sociais entre a lepra
ocidental e a lepra oriental, que incluiria uma forte aversdao e segregacédo dos
doentes, a puni¢cdo por um pecado moral como causa da doenca e sua transmissao
ser de natureza sexual ou hereditaria. Skinsnes*®, ao avaliar as caracteristicas
clinicas da hanseniase/lepra e suas relagbes com o estigma, conclui que elas
formariam um complexo singular, e que seriam responsaveis pela origem das

reacles sociais a doenga, criando uma nova doenca, de ordem social:

Esse complexo seria constituido pelas manifestacbes externas da
hanseniase, tornando-a visivel; pelas deformidades e incapacidades
resultantes de sua evolugdo sem tratamento; pela evolucao crénica e de
longa duracdo; pelo prolongado periodo de incubacdo e inicio insidioso,
pela alta endemicidade e associacdo com baixos padrdes de vida e pela
aparente incurabilidade.®*

2 LEUNG, Angela Ki Che. Leprosy in China: a history. Columbia University Press: New York, 2009. 373p.

SKINSNES, O. K. Leprosy in Society. lll. The relation of the social medical pathology of leprosy. Leprosy
Review, 1964, 35(4), 175-181. Apud. CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representagdes sobre a doenga. Op.
Cit. p. 32.
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Este complexo singular, a natureza cronica da hanseniase/lepra seria entdo, a
causa do estigma. Lenita Claro também cita os estudos de Volinn**, que indagou o
porque da variola, também uma doenca milenar, mais contagiosa e letal que a lepra,
nao ter se tornado objeto de estigma. A resposta a essa questao estaria relacionada
a natureza aguda e autolimitada da variola, ou seja, rapido acometimento seguido
de morte ou cura. Neste ultimo caso, segundo Claro, a cura representaria um “teste
divino”, significando que os doentes foram “absolvidos de suas faltas apds a
punicdo”.*® Ja a lepra, além de ser de natureza cronica, progressiva e deformante,
nao possuia cura até recentemente.

Voltando a lepra no medievo ocidental, do século XI ao Xlll, houve uma
multiplicacdo dos leprosarios existentes na Europa. De meados do século Xl ao
século XVI, ha uma regressao significativa da lepra neste continente, a ponto da
mesma ser considerada praticamente extinta. Alguns estudos atribuem ao
isolamento dos doentes em leprosarios a responsabilidade pelo fim da lepra na
Europa. Béniac credita a crise demografica europeia, verificada apés o surto de
peste e fome que reduziu a populacdo a niveis baixissimos, a causa do
desaparecimento da lepra neste continente.*®’ Francoise Béniac também cita a tese
defendida por Mirko Grmek em As Doencas no Alvor da Civilizacdo Ocidental, que
afirma ter sido a lepra extinta pela propagacao da tuberculose, doenca que mataria
muito mais rapidamente que a lepra.®®

No final do século XVI, a lepra passa a ser considerada uma doenca tropical,
ou uma doenga que determinaria o grau de civilizagdo de um povo. A doenca
passou a ser associada ao passado, mas a um passado sombrio, primitivo,
superado pela Europa de ent&0.%®® Com a expansao imperialista europeia verificada
em fins do século XVIII e inicio do XIX, a lepra ressurge através das noticias que
chegavam das col6nias, passando a ser considerada como uma doencga do “outro”
inferior, “primitivo”. Como fora discutido no segundo capitulo desta tese, a lepra
passou a representar uma ameaca ao imperialismo europeu, a sua Ssuposta

“imunidade” a doenca, e sua incurabilidade passou a ser rediscutida, assim como

3 VOLINN, L. J. Issues of definitions and their implications: AIDS and leprosy. Social Science & Medicine, 1989,

29(10), 1157-1162. Apud. CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representagdes sobre a doenga. Op. Cit. p. 33.
386 CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representagGes sobre a doenca. Op. Cit. p. 33.
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gue medidas seriam tomadas para evitar a propagacéo da doencga, e seu retorno ao
referido continente. E neste contexto que desponta a leprologia moderna e o
isolamento dos leprosos adquire carater cientifico, fundamentado pelos estudos

noruegueses.

4.2 O estigma re-significado: a reafirmagédo do esti  gma biblico e a construcéo

do estigma moderno

Quando, em 1873, Gerhard Armaeur Hansen identifica o agente etiolégico da
lepra, o Mycobacterium leprae, ocorre uma ruptura na histéria da doenca,
transferindo-a do universo da moral para o mundo da biologia e da fisiologia. O
bacilo conferiu materialidade a doenca, algo identificavel pela medicina, através do
microscépio. A descoberta do bacilo foi o pontapé inicial para a medicalizacdo e
cientificismo da lepra. A teoria do contagio se sobrepunha a da hereditariedade, o
que alarmou o mundo, principalmente os europeus, frente a possibilidade da
disseminacdo mundial da doenca com as relagdes intercontinentais estabelecidas
pela expansido imperialista na Asia e na Africa. O pavor da lepra, inflamado pelas
histérias biblicas, pelo imaginario medieval, foi suficiente para instituir,
cientificamente, o isolamento social dos leprosos.

O isolamento, por outro lado, referendado como medida profilatica de
combate a lepra até meados do século XX, reafirmou o estigma da doenca, a
exclusdo biblica dos leprosos, a ideia de impureza, a concep¢do da doenga como
fruto do pecado, ou de um carma espiritual, o imaginério popular que caracterizava
os doentes como monstros, deformados, caindo aos pedacos. Ao mesmo tempo,
construiu outro pavor da doenca: o da morte lenta, pois o individuo “morria
socialmente” quando se isolava e, dependendo da gravidade da doenca, ia
perdendo sua capacidade fisico-motora lentamente, o que o impedia de ter a vida de
antes. A cura era algo pouco provavel até a década de 1950, quando ocorrem as
primeiras transferéncias para dispensarios. Mesmo apés o advento das sulfonas, a
cura para a doenca ainda era fruto de um longo processo de tratamento, somente
verificada nos casos tuberculdides e indeterminados. Para os casos lepromatosos,
até a década de 1980, ainda néo existia possibilidade de cura, o que significava que
o doente deveria receber a medicacao pelo resto de sua vida. Além de sofrer com as

possiveis incapacidades causadas pela evolucdo da doenca.
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De acordo com Lauro de Souza Lima, em artigo publicado na Revista
Brasileira de Leprologia, no ano de 1969, acerca dos efeitos da sulfonoterapia na
profilaxia da lepra, o tempo necessario para se verificar a reducdo do potencial de
infeccdo ou da esterilizacdo da fonte de contagio, ou seja, para o doente deixar de
transmitir bacilos e ser uma fonte de contagio, seria de 5 a 10 anos de tratamento
com as sulfonas. Segundo Souza Lima, em 1964, em um levantamento feito pelo
Departamento de Profilaxia da Lepra de Sao Paulo, de 4.518 pacientes
lepromatosos submetidos as sulfonas por até 15 anos de tratamento, cerca de 15%
ainda apresentavam baciloscopia positiva.>®

Outra questdo levantada pelo referido médico, a respeito do tratamento
sulfénico e seus reais resultados, pde em duavida a afirmacdo de que, uma vez
iniciado o tratamento, no caso dos lepromatosos, haveria uma diminuicao
progressiva do numero de bacilos da doenca no organismo, o que diminuiria a
possibilidade de novos contagios, ou de transmissdo da doenca aos familiares que
conviviam com esses pacientes, agora ndo isolados.** De acordo com Lima, isso
era improvavel, e, mesmo que essa diminuicdo no numero de bacilos fosse
verificada, o risco de transmissdo da doenca aos individuos sadios, porém,
suscetiveis a lepra, sem imunidade a mesma (ou Mitsuda negativo), deveria ser
considerado, pois estes poderiam ser contaminados por doentes que eliminassem
muitos ou poucos bacilos.3** Segundo Euzenir Nunes Sarno, o problema era definir
o fim do tratamento, a hora de parar o tratamento medicamentoso. Neste caso, 0s
médicos acreditavam que sé negativando a baciloscopia poderia-se considerar o
paciente curado.?%

Outro aspecto tratado por Lauro de Souza Lima refere-se ao fenbmeno da
sulfono-resisténcia, verificado entre os lepromatosos. Tal problema, que nada mais é
que a diminuicdo dos efeitos da sulfonoterapia em alguns desses pacientes, ou a
total falta de reacdo a mesma, e seria responsavel por constantes pioras clinicas e

390 . ~ . . .
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baciloscopicas.®®* Tais situacBes, tanto da resisténcia as sulfonas, quanto da
verificagdo de uma ndo diminuicdo do numero de bacilos atrelada a presenca de
comunicantes nao resistentes a lepra, levariam muitos médicos a encaminharem
esses pacientes lepromatosos ao internamento nos leprosarios, na tentativa de
evitar novos contagios. A resisténcia do Mycobacterium leprae, segundo Laurie
Garrett, p6de ser observada antes de 1977, quando uma variedade de bactérias
resistentes a dapsona — um dos remeédios utilizados contra a lepra — surgiu na

Etidpia, gerando uma nova geracao do bacilo de hansen:

Embora a dapsona continuasse sendo a droga preferida para o tratamento
da lepra, a resisténcia oferecida pelos micrébios tornou o uso do antibiético
cada vez mais problematico. Em dez anos, a situacdo havia se tornado
grave, com grandes porcentagens da nova cepa do M. leprae provenientes
de todo o mundo mostrando-se invulneraveis a droga: 37 por cento em
Chingleput, na india; 39 por cento em Dacar, no Senegal, e em Paris,
Franca; mas de 30 por cento das variedades em Guadalupe, na Martinica e
na Nova Caledbnia; um quarto em Fujian, na China, e mais da metade do
total de M. leprae nas cidades chinesas de Xangai e Jiangsu, na China. Em
seguida, desenvolveu-se em todo o mundo a resisténcia a droga alternativa,
a rifampicina; e na Etidpia descobriu-se que um paciente tinha lepra
essencialmente nao-tratavel, de uma cepa invulneravel.*®

Embora alguns artigos da Revista Brasileira de Leprologia tenham se referido
ao tema da sulfono-resisténcia, ndo se sabe ao certo o quanto essas bactérias
apresentaram-se resistentes nos pacientes brasileiros. Supde-se que o Brasil nédo
seria um caso isolado e que, provavelmente, a sulfona-resisténcia deve ter sido
observada com maior frequéncia. Ou, o fato de ndo se conseguir impor um fim ao
tratamento dos lepromatosos seja um indicio desse problema.

As desisténcias dos doentes ao tratamento, ocasionadas, principalmente, pelo
longo periodo do mesmo, levavam ao aumento das pioras clinicas e ao
comprometimento do controle da doenga. Para Souza Lima, tdo importante quanto o
diagnéstico precoce, era a continuidade do tratamento, de forma regular, sem

interrupcoes:

Estes dois itens, sao, infelizmente, dificeis de conciliar na pratica, porque,
se 0s doentes demonstram certa assiduidade, durante os primeiros meses,
cansam-se logo: 70 a 80%, no maximo, tomam o medicamento com
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pontualidade no 1° ano, depois a percentagem reduz-se muitas vezes, a
metade nos dois anos seguintes, para reduzir-se mais tarde a 15 ou 20%. A
percentagem de doentes tratdveis em relacdo ao numero de doentes
presumiveis, ndo ultrapassa até agora de 21,5%; parece claramente que
entre os 78,5% que faltam, sem tratamento, os contagiosos sdo bastante
numerosos para perpetuar a endemia e assegurar-lhe a extensao.**°

De acordo com essa passagem do artigo de Souza Lima, percebe-se que,
mais de dez anos apos o advento das sulfonas, a cura ainda ndo era uma realidade
para 0s pacientes lepromatosos. Assim como, o controle da endemia também se
apresentava como de dificil obtencdo, pois, ndo havendo uma diminuicdo da
contagiosidade da doenca por parte dos lepromatosos, sempre haveria grandes
possibilidades de novos contagios.

Neste sentido, como convencer a populagdo dita sadia de que a lepra era
uma doenca tratavel, curdvel e de que ndo haveria motivos para temer o convivio
com os doentes? Como convencer as familias a receberem de volta, em seus lares,
os seus familiares que estavam isolados em leprosarios? Como convencer José e
Florinda, de que Jair ndo representava um perigo aos mesmos e a seus filhos? O
fato da impossibilidade de cura para os lepromatosos reafirmava o estigma da
doenca. O tratamento prolongado, rigoroso (0 paciente deveria manter a
regularidade do mesmo para obter melhoras clinicas e aumentar suas possibilidades
de cura), aliado aos inconvenientes causados pelas sulfonas (os efeitos colaterais),
e, até entdo, a certeza de ficar submetido a medicacgédo, a vigilancia e periodicidade
dos exames, poderia, porque nao, inflamar as opinides de que para esses leprosos
restava apenas o milagre, a cura divina, espiritual. A0 mesmo tempo em que
reafirmava as concepcdes de que o doente ndao era curado porque de fato, nao
merecia, ndo havia ainda pago, em vida, pelos pecados que cometera.

O longo tratamento destinado aos lepromatosos, muitos, como Marcos Rey,
gue receberam medicacéo especifica até os ultimos dias de suas vidas, possibilitava
ao paciente questionar a veracidade de sua cura ou a afirmacao médica de que néo
representaria um perigo aos seus familiares. O fato de ndo recuperar a forma fisica
de antes, isso para os que desenvolveram lesdes irreversiveis, também era um
ponto de conflito, pois, a cura, para muitos pacientes, representava o retorno a vida

de dantes, sem maculas, sem sequelas.
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Por outro lado, a possibilidade de adquirir uma doenca grave, de alto poder
incapacitante, com poucas possibilidades de cura (no caso dos lepromatosos), e
com a previsdo de tratamento prolongado, levava muitos sadios a excluirem os
leprosos, evitando-os, demitindo-os de seus empregos, ndo os aceitando no seio
familiar. O estigma, dessa forma, estava atrelado, principalmente, a curabilidade da
doenca, ao tratamento médico dispensado a mesma, ao risco do contagio.

Abrahdo Rotberg, em trabalho apresentado na VI Jornada Brasileira de
Leprologia, realizada em Friburgo, no Rio de Janeiro, em 1972, reafirma as questdes

levantadas por Souza Lima:

As sulfonas estdo longe de constituir medicacao ideal da hanseniase. Sua
acao é extremamente lenta, o que obriga a administrar a droga por muitos
anos e, nos doentes virchovianos (“lepromatosos”) por toda a vida. Elevada
percentagem de doentes hem mesmo se beneficia, sendo cada vez mais
frequentes as comunicagOes referentes a sulfono-resisténcia; dos que se
beneficiam, certa parte acaba recidivando, mesmo durante o tratamento.>”’

Percebe-se, por esta passagem, além da reafirmacdo do que foi levantado
por Souza Lima, uma modificacdo no discurso meédico acerca das sulfonas. Era o fim
do otimismo sanitario. Antes vistas como redentoras dos leprosos, as sulfas agora
passam a ser consideradas, pelo menos para os lepromatosos, de pouca ou
nenhuma utilidade. Se, para os médicos, as sulfonas apresentavam resultados
pouco satisfatorios nos casos contagiosos, para esses ultimos, o desanimo era
maior, pondo mais uma vez em conflito o interesse dos doentes e o da saude

publica:

Para o doente, a auto-observacdo dos eventuais resultados terapéuticos
ndo costuma animar nem motivar. As perturbacdes sensitivas ou motoras
raramente melhoram. Os hansenomas (“lepromas”) ndo se “fundem” nem as
infiltragcbes desaparecem com a rapidez que ele espera: aqueles podem
diminuir e estas podem esmaecer, apés alguns anos — quando a lembranga
do estado inicial também ja& esmaeceu. As manchas hipocrémicas
continuam, em geral, hipocrébmicas e a ndo evolucdo para lesbes mais
graves, isto é, a “ndo-piora”, interessante como é para o clinico e o
sanitarista, é dado que ndo entusiasma o paciente.*®

7 ROTBERG, Abrah3o. O preco exorbitante e proibitivo das sulfonas: a degradagao social e colapso econémico.
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Neste sentido, segundo Rotberg, “o tratamento € muito mais importante para
a saude publica que para o doente”, mas seria este Ultimo quem pagaria um preco
excessivo pelo mesmo, pois, “para entregar-lhes as sulfonas, exige-se que se
matricule como “doente de lepra” (na pratica “leproso”), que se degrade socialmente
e passe a enfrentar dificuldades econdmicas de todo tipo”.**® Ou seja, o doente,
além de nao verificar resultados satisfatorios com o tratamento, de saber que
permaneceria submetido a ele por longo periodo, ou por toda a vida, ainda teria que
arcar com 0s prejuizos causados pelos regulamentos sanitarios e pelo estigma da
doenca.

E preciso lembrar aqui que, o decreto n® 968, de maio de 1962, impedia o0s
doentes da forma lepromatosa de exercerem profissbes, ou que fossem
empregados, em ocupacdes que 0s colocasse em contato direto com o publico. Os
gque ndo possuissem meios de se manterem economicamente poderiam ser
encaminhados ao leprosério, da mesma forma o0s que n&o acatassem as
recomendacdes sanitarias e ndo seguissem um tratamento regular. A0 mesmo
tempo, ao serem diagnosticados com lepra, ao receberem o atestado de “leproso”,
teriam também que arcar com as consequéncias desastrosas causadas pela
doenca: o afastamento de amigos e familiares, a dificuldade em encontrar ou se
manter em uma ocupacao profissional, a rede de exclusdo que se formava ao seu
redor e de sua familia, o “ostracismo social’. Este era um preco “exorbitante”,
segundo Rotberg. Muitos doentes, entdo, ndo se apresentavam ao ambulatorio, ou
fugiam do tratamento, aumentando, assim, as possibilidades de novos contagios.
Retornariam quando a doenga ja tivera se instalado de forma a causar
incapacidades irreversiveis.*® Era preciso, de acordo com Rotberg, abolir o elevado
preco pago pelos doentes, era preciso abolir o estigma da lepra, acabar com as
denominacbes “lepra” e ‘“leproso”, e seus demais derivados. Termos esses
considerados anti-educativos e destruidores de qualquer politica de controle da

doenca:

Aqueles que ainda estdo comparando a estranha “doenca psico-social-
somatica” que € a “lepra” com outras doencas puramente fisicas e tentando
resolver o problema através de educacdo sanitarias da populagdo, no
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sentido de tornar a “lepra” (e o inevitavel “leproso”) socialmente aceitavel,

ndo estdo dando a merecida atengéo

1) a conclusdao unanime de um Seminario da Organizacdo Panamericana
de Saude (Guadalajara, México, 1968) sobre o fracasso da educacao
sobre “lepra” nas Américas, nem

2) a poderosa e invencivel forca anti-educativa dos dicionarios, da
imprensa, cinema, teatro, radio, TV e literatura de todos os tempos, que
destroem, em minutos, 0 que o0s servicos educativos s6 podem fazer em
anos40(ilo mais arduo e dispendioso trabalho. S6 com a “lepra” ocorre
iSsO.

Fica claro, pela afirmacédo de Rotberg, que nenhuma medida de controle da
doenca e educacdo sanitaria, transformaria a lepra em uma doenca como outra
qualquer. Um novo olhar médico, um novo discurso sobre a doenca estava sendo
forjado. Nao seria mais possivel olhar apenas as questdes clinicas da lepra. Era
preciso compreendé-la como uma doenga psico-social-somética, ou seja, uma
doenca néo limitada aos sintomas fisicos, mas agravada pelas questdes
psicossociais: 0s medos, 0s temores, 0s estigmas da doenca, as questbes
econdmicas e as singularidades de cada doente. Para Abrahdo Rotberg, ndo haveria
educacgdo sanitaria com “lepra”; ndo seria possivel transforma-la em uma doenca
qualquer, ou convencer os doentes a se apresentarem voluntariamente ao

ambulatorio, e a seguirem o tratamento com regularidade, com “lepra”:

O primeiro passo para tornar a atual “lepra” em “doenca igual as outras”,
tornar “gratuito” seu tratamento e atrair clientes, ao invés de repeli-los,
pemitir a educacao do publico e facilitar a integragédo nos servigos de saude
publica, é despoja-la de sua terminologia ignominiosa e anacrbnica e
substitui-la por designacdes mais humanas que nao se prestem ao
sensacionalismo nem sejam sinbnimos de “vicios”, “sujeira”, “hediondez”,
“nojeira” como se vé em todos os dicionarios do Brasil e muitos de outros

paises.*”
Era preciso mudar o nome da doenca, abolir “lepra” e seus derivados. O
proprio nome carregaria todo o peso do estigma. N&o era preciso ter a doenca de
forma visivel no corpo, ou seja, possuir alguma incapacidade ou deformacéo

caracteristica da lepra. Bastava o diagndéstico, mesmo que de lepra tuberculdide, de

facil regressao e curavel; mesmo que sem sinais aparentes; mesmo apds a cura.

%1 ROTBERG, Abrah3o. O preco exorbitante e proibitivo das sulfonas: a degradagao social e colapso econémico.

Op. Cit. p. 63. Grifos do autor.
92 ROTBERG, Abrah3o. O preco exorbitante e proibitivo das sulfonas: a degradagao social e colapso econémico.
Op. Cit. p. 63
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Era preciso diminuir 0s prejuizos sociais para que os doentes aceitassem o
tratamento prolongado e com poucas chances de cura — no caso dos lepromatosos.
N&o bastava combater os sintomas fisicos da doenca, era preciso encontrar
medicacfes para 0s problemas socioculturais, para o reajustamento social do
doente de lepra.

O problema da incurabilidade, até entdo, dos lepromatosos, o longo
tratamento ao qual mesmo os portadores das formas tuberculdide e indeterminada
eram submetidos, o alto poder incapacitante da lepra, e as medidas sanitarias
vigentes que ainda limitavam a movimentacdo dos portadores da forma contagiosa,
faziam aumentar o estigma da doencga, alimentavam os temores, os falsos conceitos
sobre a lepra. A afirmacao de Volinn, apresentada anteriormente, de que o estigma
da lepra esta, em parte, associado a cronicidade e recente incurabilidade da doenca,
faz todo sentido.

Ao mesmo tempo, a palavra em si, “lepra”, ndo dizia respeito apenas a
doenca, pois era utilizado para outros contextos, mantendo sempre um significado

pejorativo, relacionado a algo imundo, corrosivo, corrupto, maléfico, imoral:

Para comecar, “lepra” pode nem mesmo ser moléstia fisica. O maximo de
imoralidade é refletido pela “lepra moral”, expressdo corrente que descarta
qualquer relagdo com “doenga como as outras”. Também ndo se refere a
doentes os dicionarios que definam “lepra” como “sujeira”, “habito
asqueroso”, “vicio geral”, “repulsa”, “corrup¢éo” ou “coisa muito nociva”, nem
as turbas que apodam os “leprosos” os futebolistas em seus maus dias. Nao
pensavam em hanseniase escritores como Gustavo Corcao ou Nelson
Rodrigues, quando se referiam a “IeEra dos costumes torpes”, a “lepra

reacionaria” ou a “lepra igual & lama”.*°

Ainda hoje, segundo o Dicionario Aurélio de lingua Portuguesa, a palavra
lepra possui outros significados além de hanseniase: no popular “sarna de
cachorro”, como figura de linguagem “vicio que se propaga como a lepra” e como
substantivo figurado “pessoa ruim, imprestavel”.*** E leproso, além de ser aquele

que “tem lepra”, possui como outros significados: “nojento”, “asqueroso”,

%93 ROTBERG, Abrah3o. As barreiras culturais da “lepra” que impedem a solugdo do problema da hanseniase. In:

Boletim da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria. Rio de Janeiro: Vol. 35, n21, 1977. p. 65
404 FERREIRA, Aurélio Buarque de Holanda. Novo Dicionario Eletronico Aurélio Versao 7.0. Editora Positivo.
2010.
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“repugnante”, “vicioso” e “corruto”.*®> Termos como morfeia e morfético sdo até hoje

utilizados para caracterizar algo ou alguém repugnante, seja fisica ou moralmente.
A lepra seria uma doenca de carater adjetival, resultante de sua historia

associada ao horror e a incurabilidade:

Qualquer doenca importante cuja causalidade seja tenebrosa, e cujo
tratamento seja ineficaz, tende a ser saturada de significacdo. Primeiro, os
objetos do pavor mais profundo (decomposicao, decadéncia, contaminacao,
anomia, fraqueza) identificam-se com a doenca. a doenca em si torna-se
uma metafora. Em seguida, em nome da doenca (ou seja, usando-a como
metéafora), esse horror € imposto a outras coisas. A doenca torna-se
adjetiva. Diz-se que algo parece a doenca, indicando que é feio ou
repugnante. Em francés, uma fachada de pedra corroida ainda é chamada
de Iépreuse.*®

Até recentemente, os termos “lepra” e “leproso” foram e séo utilizados tanto
para fazer referéncia a doenca em si, hoje hanseniase, como no sentido de pejorar
algo ou alguém. Em novela famosa, produzida pela Rede Globo de Televisao,
Roque Santeiro (1985-1986), era comum que 0S personagens principais da trama, a
vilva Porcina (representada por Regina Duarte) e o Sinhozinho Malta (representado
por Lima Duarte), se ofendessem mutuamente de “leproso”, numa clara associacao
aos sentidos pejorativos da doenca e ndo a enfermidade em si. Mais recentemente,
o filme Diarios de Motocicleta, do diretor Walter Sales, retoma a tematica da lepra ao
retratar a aventura de Ernesto Che Guevara, ainda estudante de medicina, e seu
amigo Alberto Granado, em uma viagem sob uma motocicleta pela América do
Sul.*®” No fim da viagem, os amigos visitam o leprosario San Pablo, no Peru,
construido sob os auspicios do isolamento compulsério dos doentes. A partir dai o
filme apresenta as instalacdes de San Pablo, o tratamento dispensado aos doentes,
desde a separacdo dos mesmos dos sadios pelo rio Amazonas, até o uso frequente
de luvas pelas freiras que administravam o leprosario, uma representacdo do medo
do contagio.

O interessante € que a visita teria ocorrido no ano de 1952, apds a insercao

das sulfonas no tratamento contra a lepra. O filme ndo deixa claro se aqueles

“% FERREIRA, Aurélio Buarque de Holanda. Novo Diciondrio Eletrénico Aurélio Versdo 7.0. Editora Positivo.

2010.

406 SONTAG, Susan. Doenga como metafora, AIDS e suas metaforas. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2007. p.
53.

7 Diarios de Motocicleta. The Motorcycle Diaries. Argentina/Brasil/Chile/Inglaterra/Peru, 2004. Dire¢do:
Walter Sales. 130 min.
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doentes eram possuidores apenas da forma contagiante ou também das néo
contagiantes. Porém, Guevara apresenta-se constantemente contrario ao uso das
luvas, apertando as maos dos doentes, realizando as refeicbes com 0os mesmos e
passando a maior parte de seu tempo na area destinada aos leprosos. O apice
desse contato entre Guevara e os doentes de San Pablo se da na noite em que se
comemora o aniversario do jovem estudante de medicina que pretendia especializar-
se em leprologia. Guevara resolve atravessar a nado o rio Amazonas e ir comemorar
seu aniversario junto aos doentes, agora representados, em uma analogia, como 0s
injusticados da América Latina. Segundo Ruy Gardnier, em artigo publicado na
Revista Contracampo, 0 que importa nesta cena € a construcdo de um “Che-Cristo”,
de um “Che-santo”, que se compadece dos sofrimentos alheios, das injusticas
sociais.*®® A imagem do leproso é aqui traduzida como sindnimo de sofrimento e de
injustica. Ernesto Che Guevara representa 0 sentimento de compaixao,
solidariedade para com os leprosos, um retorno ao discurso caritativo pregado pelo
cristianismo. O Che, inclusive, se contrapde as irmas de caridade que administravam
o leprosario, representadas no filme como indiferentes ao sentimento dos doentes,
uma vez que imporiam uma disciplina rigida aos mesmos, além de manter o
distanciamento dos doentes com o uso constante de luvas. O “Che-Cristo” de
Gardnier, toca o leproso, ndo teme o contagio. Che Guevara também € a afirmacéo
meédica de que a lepra ndo seria perigosa. Mais perigoso seria atravessar a nado o
rio Amazonas sendo portador de asma.

Temos também os famosos leprosos de Ben Hur, Papillon e seus dedos
desprendendo-se das maos e jogados ao fogo, Cabaret, com Lisa Minelli ensinando
a todos que a lepra faz o nariz cair, ou na obra de Nelson Rodrigues, O Casamento,
onde um de seus personagens, Xavier, mata a propria esposa, que sofria de lepra e,
ao mesmo tempo, a doenca também é utilizada para qualificar a sociedade burguesa
da época e seus conflitos éticos e morais.*®® N&o nos esquecamos dos “leprosos
lunares”, como foram chamados Neil Armstrong, Edwin Aldrin e Michael Collins, que

ao retornarem da primeira viagem do homem a lua, sdo postos isolados, em

% GARDNIER, Ruy. A paixdo de Ernesto ou turismo ideoldgico. In: Contracampo. Revista de Cinema. Cinema

politico, politicas de cinema. N2 63.
%9 ROTBERG, Abrah3o. As barreiras culturais da “lepra” que impedem a solu¢do do problema da hanseniase.
Op. Cit. p.67
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guarentena, mantendo contato com o mundo exterior através do telefone e de um
vidro duplo.**°

Esta lepra, pejorativa, deveria ser combatida. Os falsos conceitos sobre a
doenca, retratados em filmes e novelas também deveriam ser corrigidos. As
propagandas que apelavam para os “horrores da lepra”, fisicos e sociais, com o
objetivo de angariar fundos para os leprosos internados em leprosarios, também
deveriam ser inibidas. Este sera, inclusive, um empecilho para a construcdo de
hanseniase, pois, quem faria doacfes para doentes curaveis, sem feicdes leoninas,
ou deformacdes fisicas?**' Rotberg conta que, em 1969, sob os auspicios da
terapéutica sulfénica, com a verificagdo de cura para os doentes tuberculbides e
indeterminados, com a paralisacdo da evolucdo da doenca entre os doentes
lepromatosos em tratamento regular, uma organizacdo que arrecadava fundos e
doacbes para os leprosos, solicitou pela imprensa de S&o Paulo, a doacdo de
reldgios de pulsos para os doentes. Segundo Rotberg, o apelo aos horrores e falsos
conceitos da doenca foram retratados pela referida organizacdo ao solicitar que as
doacbes fossem feitas depressa, “antes que a lepra devore o0 outro braco
também”.**?

A partir de meados da década de 1960, ha um aumento consideravel de
artigos e publicacdes acerca do problema do estigma da doenca e da necessidade
constante e urgente de combaté-lo. Neste embate, fica claro que os avancos
meédicos, no que diz respeito as curas e/ou melhoras clinicas da doenca, ndo sao
suficientes para transformar a lepra em uma doenca como outra qualquer. Os
fantasmas biblicos, os “leprosos” que caiam aos pedacos, 0 medo do contagio, da
incapacidade fisica e da morte, serdo uma constante entre os sadios. Os prejuizos
sociais causados pelo diagnostico de lepra fardo com que muitos doentes debandem
do tratamento e aumentem as estatisticas dos que estavam fora da vigilancia,
representando novas possibilidades de contagio e a faléncia das medidas de
educacao sanitaria. O longo tratamento e a dificuldade em livrar os lepromatosos do
tratamento medicamentoso puseram em xeque O otimismo sanitario e a suposta

vitéria da medicina sobre a doenca. A lepra ndo desapareceria dos debates de

"% Uma prisdo para os conquistadores da Lua. Folha de Sao Paulo. 24/07/1969.

41 ROTBERG, Abrahdo. A “lepra”, moléstia psico-social-somatica, ndo é ainda “uma doenga como as outras”. In:
Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Rio de Janeiro. Ano 29, n? 1-2, 1970. p. 103.

412 ROTBERG, Abrahdo. A “lepra”, moléstia psico-social-somatica, ndo é ainda “uma doenga como as outras”.
Op. Cit. p. 103.
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saude publica, nem o numero de pacientes diminuiria. Enfim, mais que a cura
clinica, a lepra precisava de uma cura social.

Comeca a ser construido, delineado, um discurso defensor de uma nova
terminologia para a doenca, reivindicagcdo antiga de médicos e doentes, agora
alicercada em dados estatisticos e na constatagdo de que sem o combate ao
estigma n&o haveria controle da doenca. Sem combater a lepra social ndo seria
possivel vencer a lepra clinica, antigo problema de saude publica. Neste cenario,
desponta a figura do médico Abrahdo Rotberg, leprologista da Divisdo de
Hansenologia e Dermatologia Sanitaria, antigo Departamento de Profilaxia da Lepra,
do estado de Sdo Paulo, e fundador da Revista Hansenologia Internationalis
(editado a partir da década de 1970) e do periddico O Neologismo Hanseniase
(1969-1973), ambos criados com finalidade de combater os termos “lepra” e
“leproso” na defesa de uma nova terminologia, a hanseniase, uma doenca tratavel,
com possibilidades de cura e, o mais importante, livre dos estigmas de sua

antecessora.

4.3 A rejeicao aos termos “lepra” e “leproso”

Com o tratamento sulfénico, e devido a euforia causada por esse novo
medicamento, muitos médicos, leprologistas, acreditavam que, com a cura da
doenca e com o fim do isolamento dos doentes, seria possivel o controle da
endemia e a reducdo das estatisticas sobre a lepra. Como ja foi debatido em
capitulos anteriores, o isolamento dos leprosos passou a ser questionado apos o0s
resultados positivos obtidos com as sulfas no inicio da década de 1950. Ademais,
constatou-se que esta profilaxia, baseada na segregacdo social do doente, néo
surtira efeitos esperados no Brasil, tendo, inclusive, contribuido para aumentar o
namero de leprosos existentes.

Dessa forma, combate-se o isolamento e implanta-se o tratamento extensivo
da doenca, através da Campanha Nacional de Combate a Lepra, de 1959, que
estabelece a descentralizacdo dos servicos, retirando dos dispenséarios e hospitais
especificos a responsabilidade pelo diagndstico e pelo tratamento, e estende-se o
uso das sulfonas a todos os pacientes, principalmente aos casos iniciais, com mais

chances de cura. Por outro lado, uma nova legislacdo estabelece a manutencéo da
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unidade familiar como um dos objetivos constantes do controle da doenca, e prevé
medidas que diminuissem 0s prejuizos sociais causados pela doenca.

Estava formatada a nova profilaxia da doenca, baseada em tratamento
ambulatorial, sendo o isolamento recomendado apenas para 0s casos onde a
regularidade do tratamento e as condi¢des fisicas e econdmicas do paciente ndo
permitissem que o mesmo fosse acompanhado por um ambulatério, e no uso dos
derivados das sulfonas, que garantia a cura, ou regressao da doenca, para 0Ss casos
tuberculdides e indeterminados, em sua forma inicial, além de melhoras clinicas e
prevencao de incapacidades para os portadores da forma lepromatosa.

Estas medidas pareciam suficientes para transformar a lepra em uma doenca
comum, pois, com tratamento eficaz e sem a necessidade de segregar o doente, de
afastad-lo de sua familia, ndo haveria motivos para que o0 paciente ndo se
apresentasse voluntariamente ao ambulatério. Esta euforia médica, esse otimismo
sanitario comum nas décadas de 1950 e 1960, esperava que, com 0 tempo e com
novas pesquisas, medicamentos novos surgissem acelerando o tratamento
medicamentoso contra a lepra e, assim, liberassem os lepromatosos do tratamento
vitalicio.

Porém, o que se observou na pratica foi que pouco se avangou nos estudos e
na descoberta de novas medicagBes, como também, o tempo médio previsto para
fazer cessar o tratamento e liberar o doente da vigilancia, ndo s6 aumentou, como
foi instituido para toda a vida no caso dos doentes lepromatosos.

Segundo Lauro de Souza Lima, pouco se avangou no campo da
sulfonoterapia desde o seu advento em 1940 e a generalizacdo de seu uso apos a ll

Conferéncia Panamericana de Lepra realizada no Rio de Janeiro, em 1946.

Basta dizer que a comissao de peritos da OMS em seu relatério, publicado
em 1966, pede aos especialistas para estudar os mesmos problemas com
qgue nos defrontdvamos desde 1948, quando se generalizou o uso do DDS,
como tratamento de rotina, abandonando os compostos di e mono
substituidos.

Eis 0 que pedia essa comissdo em 1966:

1. determinar a dose minima eficientes, sua relagcdo com a concentracao
sanguinea da droga e os resultados clinicos bacteriolégicos;

2. estudar a dose maxima eficiente obtida pela administragdo parenteral
de preparacdes de depdsitos de DDS e que veiculo é mais conveniente
para essas preparagdes;

3. estudar o valor desta droga na prevencdo e limitagdo do
comprometimento dos nervos;

4. determinar a duragdo do tratamento necessario depois da parada da
moléstia em pacientes com lepra lepromatosa;
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5. determinar durante o tratamento a proporgdo entre os bacilos sélidos
bem corados (indice morfologico) obtida de material nasal e de lesao
cutanea.**®

De acordo com Souza Lima, muito pouco se poderia esperar das sulfonas, no
caso dos lepromatosos, como procedimento indicado para interromper a cadeia de
transmissdo da doenga. Para os casos indeterminados, Lima afirma que estes
deveriam se submeter ao tratamento medicamentoso por um periodo néo inferior a
05 anos. Quanto aos demais questionamentos da OMS, o médico lamentava e
constatava a insuficiéncia de conhecimentos acerca da terapéutica e da imunologia
da doenca.***

Estes timidos avancos na area da terapéutica deram origem a um novo
problema: como convencer 0s pacientes lepromatosos de que, mesmo sem a
possibilidade de cura, ou de cessacdo do tratamento, deveriam permanecer sob
vigilancia e observar a regularidade da medicacdo? Que garantias eram dadas a
esses pacientes que, como disse Abrahdo Rotberg, além de pagarem um preco
exorbitante, ndo reconheciam as melhoras clinicas minimas sO percebidas pelos
médicos e leprologistas?**®

Este era outro problema que comprometia a regularidade do tratamento por
parte dos lepromatosos: a compreensao da cura. Segundo Georges Canguilnem, “a
cura é, a primeira vista, o que o doente espera do médico, mas hem sempre 0 que 0
doente obtém dele”.*'® E, neste momento, a cura era algo ainda improvavel para os
doentes lepromatosos. O que a medicina podia Ihes oferecer eram apenas melhoras
clinicas discretas, e a contencado da doenca.

De acordo com os dados apresentados na tabela 7, acerca dos casos de
lepra/hanseniase em registro ativo nos anos de 1966 a 1976, verifica-se um
aumento consideravel no numero de doentes que se encontravam fora das redes de
vigilancia (ambulatorios e leproséarios). Houve um crescimento de 60% no nimero de

doentes que ndo estavam sob vigilancia, sem tratamento médico:

413 . ~ . . .
LIMA, Lauro de Souza. Consideracdes sobre o real valor da sulfonoterapia nos programas de profilaxia da

lepra. Op. Cit. pp. 34-35

4 LIMA, Lauro de Souza. Consideragdes sobre o real valor da sulfonoterapia nos programas de profilaxia da
lepra. Op. Cit. p. 35.

1> ROTBERG, Abrah3o. O preco exorbitante e proibitivo das sulfonas: a degradagao social e colapso econémico.
Op. Cit. pp. 61-66.

e CANGUILHEM, Georges. Escritos sobre a Medicina. Rio de Janeiro: Forense Universitaria, 2005. p. 49.
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Tabela 7 - Casos de Lepra/Hanseniase em registro at  ivo no Brasil durante os anos de 1966 —

19767

ano |DOENTES | DOENTES EM | VidiiaNCinDE | DURANTE |SOB  |SEM

DISPENSARIOS |O ANO CONTROLE | VIGILANCIA
1966 104311 18600 61652 4563 80252 24059
1967 106169 17464 60031 — 77495 28674
1968 114869 17151 65528 5568 82679 32190
1969 119731 16754 67516 5618 84270 35461
1970 125135 16188 69745 5313 85933 39202
1971 132759 16406 63565 6441 79971 52788
1972 128669 16280 62993 6831 79273 49396
1973 136241 16071 73244 6831 89315 46926
1974 138981 15462 77262 8199 92724 46257
1975 140091 15689 87065 9300 102754 37337
1976 150840 14557 77427 9647 91984 58856

Os dados acima apresentam uma reduc¢éo gradual do nimero de doentes em
leproséarios e um aumento, praticamente no mesmo ritmo, de pacientes registrados
em dispensarios, o que reflete certa estabilidade na concepc¢édo do tratamento em
ambulatorio, fora do isolamento. O numero de doentes conhecidos também estava
crescendo, de acordo com os dados, assim como o numero de doentes fichados
durante cada ano, o que leva a crer que havia uma ameaca real ao controle da
endemia, pois 0 numero de doentes registrado ao longo desses dez anos mostra
gue havia um acumulo entre os doentes registrados na década anterior e 0s novos
descobertos entre 1966 e 1976. Tal acumulo parece bastante sugestivo, pois nos
leva a refletir acerca do problema da regularidade do tratamento. Estes 150.840
casos nao se restringiam apenas a pacientes lepromatosos, mas sim a todos o0s
tipos de lepra. Neste caso, pode-se supor que muitos pacientes abandonavam o
tratamento, pelos motivos ja apresentados ao longo desta tese, e depois
retornavam, quando os sintomas tornavam-se mais graves, mantendo o numero de
casos ativos da doenca sempre alto. O acumulo de doentes entre 0s anos acima
apresentados também refletem a longa duracéao do tratamento medicamentoso, sem
falar dos casos ai registrados que apresentavam resisténcia a sulfonoterapia.

Ao mesmo tempo, o numero de doentes fora da rede de vigilancia era

expressivamente menor que o niumero de doentes conhecidos, 0 que gerava mais

*7 Dados fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, e disponibilizado no site:

<http://www.ibge.gov.br/seculoxx/>.
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dificuldades no controle da doenca. Onde estaria o0 problema? O que impedia um
controle mais efetivo dos doentes? De acordo com Abrah&o Rotberg e outros
leprologos, o problema residia no estigma da doenca, nos falsos conceitos em
relacdo a lepra, nos significados pejorativos atribuidos aos nomes “lepra” e “leproso”.
Era preciso mudar o foco das politicas de controle da doenga para o combate as
barreiras culturais da “lepra”. A ineficacia da terapéutica era gritante em meados dos

anos 70:

As perspectivas de controlar a hanseniase com nossas drogas atuais, séo,
portanto, as piores possiveis, por motivo de situacdo quase inacreditavel
gue ocorre neste fim do século XX: em lugar de fazerem fila para receber
remédios dados de graca pelo Governo — como acontece em outras
doencas — 0s pacientes se escondem e ocultam sua moléstia — de médicos,
da comunidade, de amigos e, as vezes, da prépria familia.**®

Este ocultamento da doenca seria ocasionado pelo estigma da mesma, pelo
medo do afastamento do trabalho, da evasiva dos amigos, da rejeicdo dos
familiares. O ostracismo, de acordo com Rotberg, destinado aos
leprosos/hansenianos da segunda metade do século XX ainda era muito préximo ao

destinado aos do periodo medieval:

Para estender o brago para um pacote de sulfonas, devem eles preparar-se
para se transformarem nos rejeitados “doentes de lepra”, isto €, na pratica,
“leprosos” e parias, e para se resignarem a perder todos os amigos,
empregos e status social. Seu grupo familiar entraria em péanico, na
vergonha e no ostracismo. A “Morte Civil” é tao inevitavel hoje como na
Idade Média.**

A patrtir do final da década de 1960, mais precisamente ap0s a ocupacédo da
direcdo do Departamento de Profilaxia da Lepra de S&o Paulo, em 1967, pelo Dr.
Abrah&o Rotberg, inicia-se uma cruzada contra os termos “lepra” e “leproso”.

Ja existiam reivindicacdes anteriores, feitas nos Congressos Internacionais de
Leprologia de 1948, em Havana, de 1953, em Madri e continuas recomendacdes
nos Congressos seguintes quanto a se evitar o uso de tais termos. A primeira

dessas recomendacdes foi feita no Congresso de Havana, e dizia respeito ao néo

418 ROTBERG, Abrahdo. O Brasil reconhece oficialmente a insuficiéncia da politica convencional de controle da

hanseniase e adota novas medidas baseadas na remogdo de barreiras culturais da “lepra”. In: Hansenologia
Internationalis. Vol. 01, n2 02, 1976. p. 101.
2 | dem. Ibidem. p. 101.
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uso da paralavra “leproso”, que deveria ser substituida por “doente de lepra”. Além
disso, também foi recomendado que as propagandas sanitarias corrigissem as
falsas concepcdes acerca da lepra, principalmente as de carater religioso, que
associavam a doenca ao pecado, ou que caracterizavam o0s doentes como
“malditos”.*?°

O Congresso de Madri também recebeu solicitacdes de médicos e de doentes
guanto ao se evitar os termos “lepra” e “leproso”, porém, pela primeira vez, surge um
pedido de modificacdo da terminologia da doenca. Tal pedido fora feito pelos
leprosos de Pernambuco, internados no Hospital-Col6énia da Mirueira, através de um
memorial enviado aos congressistas.*** Nele, solicitavam-se medidas de combate ao
desajustamento social do doente de lepra, principalmente, no que diz respeito a
questao do egresso, ja tratada aqui neste capitulo, como também a substituicdo do

termo “lepra” por “hansenose”:

Os argumentos que apresentamos em prol desta mudanca sé@o as proprias
consequéncias trazidas pelo uso desta palavra, o deploravel efeito
psicoldgico que provoca no publico criando para o egresso tropécos de toda
ordem, dificultando-lhe a acdo no setor reconquistado. Maugrado o
reconhecimento destas razBes por parte de autoridades, pessoas ilustres,
etc., a aplicacdo déste vocabulo vem sendo adotada por muitas dessas
pessoas, indiferentes aos mal que se possa causar, cujo mal so é avaliado
com precisio e em téda extensdo pelo doente e pelo ex-doente.*??

Aqui, o termo sugerido, hansenose, ja estava em uso pelos internos da
Mirueira e pelos responsaveis pelo jornal O Momento. Em 1952, um ano antes da
realizacdo do Congresso de Madri, o jornal O Momento publicou uma pequena nota
intitulada “Termos de Hansenologia”, onde eram listados alguns termos relacionados

a doenca, mas utilizando o prefixo hansen:

9 Conclusdes do 52 Congresso Internacional de Lepra, reunido em Cuba — abril de 1948. Revista Brasileira de
Leprologia. Vol. 16, n2 03, 1948. p. 232.

1 0s hansenianos de Pernambuco se dirigem ao 62 Congresso Internacional de Leprologia. In: O Momento.
Ano lll, n2 28, 1953. p. 01

2 0s hansenianos de Pernambuco se dirigem ao 62 Congresso Internacional de Leprologia. In: O Momento.
Ano lll, n2 28, 1953. p. 01
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TERMOS DE HANSENOLOGIA

MAL DE HANSEN — Moléstia infecto-contagiosa cronica, causada pelo bacilo
de Hansen, descoberto em 1872 pelo médico noruegués, Gerard Amauer
Hansen, que lhe deu o nome.

HANSENOLOGIA — Ciéncia que estuda o mal de Hansen.

HANSENOLOGO — Médico especialista em mal de Hansen.

HANSENOLOGISTA — O mesmo que Hansendlogo.

HANSENIOSE — O mesmo que mal de Hansen.

HANSENIANO — Pessoa atacada de hanseniose.

HANSENOCOMIO — Lugar onde se abrigam os hansenianos.

HANSENOFOBIA — Horror & hanseniose.**

Percebe-se que a reivindicagcdo era antiga, denunciada no inicio das primeiras
“transferéncias para dispensario”, aos primeiros sintomas do problema social do
egresso. Os mirueirenses adotaram 0 novo vocabulario nas publicacbes d'O
Momento e sempre que se referiam a lepra em outro periédico ou através das
transmissdes de radio.

Porém, ao que parece, tal fato fora ignorado pelas autoridades meédicas
responsaveis pelas politicas publicas de combate a lepra, até meados da década de
1960. As perspectivas construidas acerca da terapéutica sulfénica eram tamanhas
que relegaram o problema do estigma a segundo plano. Este, s6 foi colocado em
destaque diante da constatac&o da ineficacia do tratamento sulfénico, para os casos
lepromatosos, e apds o0s poucos avancos obtidos na descoberta de novos
medicamentos, aqui denunciados por Lauro de Souza Lima.*** E valido salientar que
a figura do Dr. Abrahdo Rotberg ganhou mais visibilidade na campanha em favor de
um novo nome para a lepra por conta da posicdo de destaque que 0 mesmo
ocupava: além de ser o entdo diretor do Servico de Lepra do estado de Sao Paulo,
referéncia para os outros Servigos do pais, ele ocupava uma posicao de saber e
poder sobre a doenca. Ele era a autoridade maxima no assunto — leprologista
renomado e experiente.

O Dr. Abrahdo Rotberg liderar4 essa cruzada contra o estigma em busca de
uma nova terminologia para a doenca, publicando artigos em jornais e revistas da
época, posteriormente, funda uma nova revista, especializada em lepra/hanseniase,

apos o término das atividades da Revista Brasileira de Leprologia (RBL)**, nos anos

2 0 Momento. N2 18. 24/08/1952. p. 2.

LIMA, Lauro de Souza. ConsideragGes sobre o real valor da sulfonoterapia nos programas de profilaxia da
lepra. Op. Cit. pp. 34-35
2> A Revista Brasileira de Leprologia publicou 34 volumes anuais entre os anos de 1933 a 1970.
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70. A Hansenologia Internationalis, fundada em 1975, tinha como objetivo continuar
os trabalhos da RBL, e dar énfase ao combate ao estigma e a defesa, a nivel
internacional, de uma nova terminologia para a doenca. Antes, em 1969, Rotberg
cria o periodico O Neologismo Hanseniase, quase uma cartilha, publicada em
portugués e inglés, que objetivava a aceitacdo mundial do termo “hanseniase” em
substituicdo & “lepra”.*?°

Em carta enviada ao Dr. Jodo de Aguiar Pupo, em 1967, entdo redator
interino da Revista Brasileira de Leprologia, o Dr. Abrahdo Rotberg expde os motivos
que o levaram a defender a ado¢do de um novo nome para a doencga. Segundo ele,
falsas traducBes da biblia e conotacdes reafirmadas através dos tempos seriam
responsaveis pela construcdo do rotulo “lepra”, “um nome cujo Unico efeito foi
desgracar milhdes de pessoas e comprometer tremendamente tdda a técnica
moderna de prevencdo e tratamento”.**” De acordo com Rotberg, como diretor do
Departamento de Profilaxia da Lepra de S&o Paulo, os trabalhos de educacgao
sanitaria sobre a lepra eram inuteis, primeiro porque os educadores destinavam 90%
do seu tempo de trabalho, desmentindo os falsos conceitos sobre a doenca e
explicando que “lepra ndo € ‘lepra”. Os outros 10% seriam destinados as
explicacBes referentes a resisténcia natural de algumas pessoas a doenga, o seu
baixo grau de transmissibilidade e sobre a nova terapéutica. Porém, esses 10%
seriam desconstruidos diante de “manchetes sensacionalistas sobre ‘leprosos
perigosos ameacando nossa pacifica cidade™?®, “leprosos lunares™?°, leprosos que
precisam de reldgios de pulso urgentemente, antes que a lepra terminasse de
devorar o Gnico braco que restava aos mesmos.**

Neste sentido, a Unica solucdo aventada por Rotberg era a criacdo de uma
nova terminologia para a doenca, sem associacdes com “lepra” e seus derivados.
Rotberg acreditava que as associagbes da doenca com o velho nome, “Lepra”,
desapareceriam em poucos anos. Dessa forma, criou um nome provisorio,
“hanseniase”, que teve boa receptividade na XXIV Reunido dos Dermatologistas

Brasileiros, reunidos em Juiz de Fora, Minas Gerais, em 1967; na Associagcao

2 0 NEOLOGISMO HANSENIASE. Divis3o de Hansenologia e Dermatologia Sanitaria. Sao Paulo, 1969.

ROTBERG, Abrah3o. Carta enviada ao Dr. Jodo de Aguiar Pupo e publicada na Revista Brasileira de
Leprologia, Vol. 35, n2 1-4, 1967.

% |dem. Ibidem. p. 02

*° Uma prisdo para os conquistadores da Lua. Folha de S3o Paulo. 24/07/1969.

430 ROTBERG, Abrahdo. A “lepra”, moléstia psico-social-somatica, ndo é ainda “uma doenga como as outras”.
Op. Cit. p. 103.
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Brasileira de Leprologia; na Associacdo Paulista de Medicina; e na Sociedade
Paulista de Leprologia.**! Tal nome, segundo ele, teria sido escolhido dentre outros,
como “doenca de hansen”, “hansenose” e “hansenite”. Na carta enviada ao Dr. Jo&o
de Aguiar Pupo, Rotberg anexa um questionario, acerca da nova terminologia criada
por ele e pedindo outras sugestdes para os derivados de “lepra” e “leproso”.**?

Durante os anos de 1967 a 1976, outros olhares sdo construidos acerca da
doenca, da lepra, que passa a ser percebida como uma doenca que extrapola os
limites do corpo, os sintomas biolégicos, mas que se exacerba no campo social, de
forte carga emocional e psiquica. Dessa forma, nunca seria uma doenca como outra
gualquer. Era preciso reconhecer a lepra como um fendmeno psicossocial-
somatico.**® Para isso, era preciso remover os obstaculos que impediam a moderna
profilaxia da lepra. Um novo nome para a doenca representaria ndo s6 a cura social
da lepra, mas também a sua extingdo: ao menos linguisticamente ndo mais se falaria
em lepra, doenca apavorante e incapacitante.

Em artigo publicado no Boletim da Divisdo Nacional de Lepra, o Dr. Abrahao
Rotberg faz uma descricdo detalhada dos avancos obtidos no controle da doenca ao
longo do século XX, lembrando desde a fase da segregacdo compulséria de todos
os doentes, até a abertura dos leprosarios e o crescimento das atividades
ambulatoriais.*** Na segunda parte do artigo, intitulada de “remocao dos obstaculos”,
o Dr. Rotberg faz uma analise dos principais entraves a profilaxia moderna da lepra,

que deveria se basear nas seguintes medidas administrativas:

Reabilitagdo social da enfermidade e do enfermo, aumento do nimero de
matriculas novas, tratamento, controle dos conviventes, administracao de
BCG, reconhecimento da “margem anérgica”, integracdo dos servigcos
gerais de saude publica, convénios com escolas médicas, educagéo
sanitaria, nova terminologia educativa e nao-estigmatizante, ensino,
investigacao cientifica e orientagdo das sociedades de benemeréncia.**®

Tais medidas, ndo estariam sendo tomadas, ou nao estariam sendo

totalmente aplicadas por razdes diversas, como, por exemplo, devido a enorme

31 ROTBERG, Abrah3o. Carta enviada ao Dr. Jodo de Aguiar Pupo e publicada na Revista Brasileira de

Leprologia, Vol. 35, n? 1-4, 1967.

20 questiondrio encontra-se anexado ao final do capitulo.

433 ROTBERG, Abrahdo. O Brasil reconhece oficialmente a insuficiéncia da politica convencional de controle da
hanseniase e adota novas medidas baseadas na remogao de barreiras culturais da “lepra”. Op. Cit. p. 102.

434 ROTBERG, Abrah3o. Prevencdao moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. In: Boletim da Divisao
Nacional de Lepra. Rio de Janeiro: ano 32, n2 2-4, 1973.

435 ROTBERG, Abrahdo. Prevencdao moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. pp. 117-118.
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extensdo territorial do pais, que dificultava a busca de novos casos da doenca, as
constantes migragfes internas, deslocando doentes das &areas endémicas para
areas nao endémicas e vice versa, a subnutricdo, as moradias inadequadas e outras

4% Estes

consequéncias relacionadas a concepc¢do de subdesenvolvimento.
obstaculos, porém, ndo poderiam ser removidos pelo sanitarista. Outros, que
impediam o bom andamento das medidas profilaticas, e que poderiam ser removidos
pelos sanitaristas sdo elencados pelo Dr. AbrahZo Rotberg. E interessante observar
que todos eles, de certa forma, estavam relacionados ao estigma da doenca, ao
termo “lepra”.

O primeiro desses obstaculos, o “segregacionismo latente”, diz respeito a
resisténcia de muitos médicos em autorizar um doente lepromatoso (virchowiano) a
viver junto a sua familia. A tendéncia, segundo Rotberg, era isola-lo, quebrando a
unidade familiar e, muitas vezes, o sustento econdmico da mesma.*®’ Percebe-se ai
uma clara resisténcia médica em aceitar os lepromatosos entre os sadios, apesar
das recomendacdes das normas sanitarias vigentes, incluindo o decreto n°® 968 de
maio de 1962, e dos conhecimentos médicos que atribuiam ser a lepra uma doenca
de baixo contdgio, aliado ao fato da maioria da populacdo desenvolver resisténcia
natural ao bacilo.**® Além disso, tais atitudes s6 faziam aumentar os ocultamentos
dos novos doentes.

O segundo obstaculo, chamado de “integracionismo hesitante” por Rotberg,
refere-se as dificuldades de se integrar os servicos de combate a lepra aos servigos

gerais de saude, tradicionalmente hostis a doenca:

N&o teme nenhuma das enfermidades transmissiveis mas hesita em
receber “lepra” e “leprosos” nos servigcos gerais, ainda que indeterminados e
tuberculdides, pois isso estd acima da capacidade emocional de aceitacéo
do pessoal — que néo tem culpa disso, pois viveu desde a infancia em plena
sociedade ‘“leprofobica” e dificlmente adaptar-se-4 rapido a nova
realidade.**

436 ROTBERG, Abrahdo. Prevencdao moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. p. 118.

Idem. Ibidem. p. 118.

8 Essa resisténcia, chamada de Fator N, ou Fator Natural, atribuida a maioria da populagdo, poderia ser
desenvolvida naturalmente, através do estimulo produzido pelo bacilo de hansen ou por qualquer outra
bactéria, como a de Koch, ou através da vacinagao pelo BCG. Os individuos que ndo produziam essa resisténcia
compunham a “margem anérgica”, eram os predispostos a infeccdo pela lepra.

439 ROTBERG, Abrahdo. Prevencdao moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. pp. 118-119.
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Estas dificuldades de aceitacdo dos doentes de lepra nos servigos gerais de
saude, em ambulatorios e hospitais ndo especializados, também so6 faziam aumentar
0 estigma e os pavores da doenca. Relembro aqui o caso narrado no capitulo 3, por
fcaro Leal, interno do Hospital da Mirueira, em artigo sobre os preconceitos
enfrentados pelo egresso, acerca de uma enfermeira, do préprio dispensario
especializado, que pedira ao doente para segurar o seu atestado de “transferéncia
para dispensario” para que a mesma nao precisasse nem mesmo tocar naquele
papel, supostamente contaminado.*”® Ora, se tal atitude era proveniente de um
servico de saude especializado em lepra, o que esperar dos ndo especializados?
Este era um dos maiores entraves para a descentralizacado dos servi¢os de lepra e
ao combate ao estigma da doenca.

O “pejorativo lepra” foi considerado o terceiro obstaculo a ser vencido pela
moderna profilaxia da doenca. De acordo com Rotberg, tal termo, além de continuar
impedindo a educagdo sanitaria, paralisando a integracdo do doente a sociedade e
aos servicos de saude, estigmatizando os doentes e seus contatos, afastava-os “do
controle e tratamento com tanta ou mais eficiéncia que a ja superada “segregacao
compulséria™.*** Segundo o Dr. Abrahdo Rotberg, “nenhuma tentativa educacional
conseguira vencer a antiga, permanente e poderosa anti-educacdo com o
sensacionalismo pejorativo “lepra™.**? E a iniciativa de fundar uma nova terminologia
para a doenca, deveria partir dos paises mais prejudicados pela doenca, como era o
caso do Brasil que, segundo o referido médico, era “a maior vitima mundial do
complexo lepra-pejorativo e endemia, que s6 atinge 5% dos enfermos do mundo”.***
Como se vera mais adiante, este argumento sera utilizado pelos paises néo
endémicos para defenderem a preservacao do termo “lepra”.

O quarto obstaculo a ser enfrentado era o da “benemeréncia desorientada”,
ou seja, 0 uso do sensacionalismo para angariar fundos em prol dos doentes de
lepra. Apesar das organizacdes particulares, movidas pela caridade, melhorarem
temporariamente as condicfes de vida de alguns doentes, prejudicavam, por outro
lado, todos os esforcos de desestigmatizacdo da doenca e de educacdo e
prevencdo da lepra, justamente por apelarem para os estigmas. Segundo o Dr.
Rotberg, o uso do medo, do terror nas campanhas para arrecadar doacoes para 0s

440 LEAL, icaro. Realidade ou Utopia? In: O Momento. Ano IlI, n 33, 1954. p. 01 e p. 05.

ROTBERG, Abrahdo. Prevencdo moderna da hanseniase: caminhos e obstdculos. Op. Cit. p. 119.
Idem. Ibidem.
ROTBERG, Abrahdo. Prevencdao moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. p. 119.
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leprosos era motivada até por alguns leprologistas: “Por incrivel que pareca, hi
autoridades hansenolégicas que ddo apoio a esse tipo de terror com finalidades
financeiras, mas que, estranhamente, continuam falando em *“esclarecimento do
publico” e abolicdo do termo “leproso”.”*** A manutencédo dos termos “lepra” e
“leproso” sera defendida por muitas associacdes beneficentes de amparo aos
doentes de lepra, pois, quem faria doacdes para doentes curaveis? Os “pobres
leprosos” possuiam grande apelo emocional e caritativo, principalmente quando se
tratava de organizacdes cristas.

Também era preciso combater o “amadorismo social” que, de acordo com
Rotberg, s6 seria superado com a inclusdo de socidlogos e assistentes sociais
capacitados para pensarem, opinarem e atuarem sobre as questfes sociais relativas
a lepra, atividades essas, muitas vezes, ocupadas por meédicos e/ou profissionais

ndo preparados para tais atribuices.**> A

“educacdo sanitaria desatenta’
compreendia mais um obstaculo a profilaxia da lepra, pois, enquanto trabalhasse
com um “rétulo de poténcia primaria”, o termo “lepra”, nada poderia contra “milhdes
de unidades anti-educativas veiculadas por todos os meios de comunicacdo de

massa”;

A “educacdo sanitaria desatenta” espera com paciéncia que suas verbas
sejam requeridas, discutidas, aprovadas e liberadas para entdo imprimir
panfletos (que muito poucos |éem) e cartazes (que ndo duram afixados
muito tempo), mas ndo percebe que, a sua volta, todo o mundo leu, esta
lendo ou vai ler milhGes de textos religiosos ou obras de literatura classica,
moderna e contemporanea, revistas e jornais, com as mais absurdas
supersticdes sobre a “lepra” — muitas vezes em manchetes garrafais.**’

Para Rotberg, ndo havia “prevencdo sem educacdo, nem educacdo com
“lepra™.**® Uma nova terminologia para a doenca deveria ser a base de toda a
educacdo, assim como de qualquer medida de prevencdo e reabilitagdo dos
doentes.

O oitavo obstaculo a profilaxia moderna era a concessao de gratificacbes aos
meédicos, enfermeiros e demais funcionarios da area de saude, que lidavam

diretamente com doentes de lepra. Porém, qualquer interpretacdo de que essas

*** ROTBERG, Abrah3o. Preven¢do moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. p. 120.

Idem. Ibidem. p. 120.
Idem. Ibidem. p. 121.
ROTBERG, Abrahdo. Prevencdo moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. pp. 120-121.
Idem. Ibidem. p.112.
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gratificagcbes eram devidas ao suposto risco de se trabalhar com leprosos deveria
ser evitada, pois s6 reforcariam o estigma e a discriminacéo aos doentes.**® Por fim,
a desatualizacéo da legislacdo em relacéo a lepra seria o ultimo entrave a moderna
profilaxia da mesma. Enquanto a lepra fosse considerada uma doenca a parte, a
ponto de serem concedidas vantagens especiais aos que trabalhavam diariamente
com ela (no caso médicos e demais funcionarios da area da saude), gerando
animosidades nas unidades sanitarias que prestavam outros servigos, inclusive,
para moléstias mais contagiosas como a tuberculose, seria sempre considerada, aos
olhos do publico, como uma doencga singular, o que contribuiria para o reforco do
estigma. A concessdo de aposentadorias precoces e outros beneficios concedidos
aos doentes de lepra, como os militares que eram reformados apos se descobrirem
como leprosos, mesmo gue fossem portadores de forma nao contagiosa da doenca,
e sem sinais aparentes da mesma, era mais um entrave a profilaxia moderna e ao
combate ao estigma da doenca.**°

Estes obstaculos aqui elencados e analisados por Rotberg deveriam ser
constantemente combatidos, porém, o maior deles seria 0 “preconceito social que
vitima o enfermo e sua familia”.**! Para o referido médico, todos esses obstaculos,
entraves a profilaxia moderna da doencga, sé reafirmariam o fenébmeno psicossocial-
somatico que era a “lepra”. Era preciso mudar a forma de olhar a doencga, deslocar o
foco apenas das questdes fisiologicas, para as questbes psicossociais. A primeira
atitude a ser tomada seria a abolicdo dos termos pejorativos “lepra” e “leproso” e a
adocao de uma nova terminologia para a doenca. Somente combatendo o estigma
seria possivel convencer sociedade a aceitar o doente de lepra e, acima de tudo,

convencer o doente a aceitar o longo tratamento com regularidade.
4.4 A construgdo da hanseniase

Como ja fora dito anteriormente, o Dr. Abrahdo Rotberg tomara a frente na
campanha em favor da criacdo de um novo nome para a doenca, em substituicdo da
palavra “lepra”. Ao assumir a diregcdo do Departamento de Profilaxia da Lepra de
Sédo Paulo no ano de 1967, ele tenta por em pratica as bases da moderna profilaxia

*° ROTBERG, Abrah3o. Prevencgdo moderna da hanseniase: caminhos e obstaculos. Op. Cit. p.121.

ROTBERG, Abrahdo. Prevencdao moderna da hanseniase: caminhos e obstdculos. Op. Cit. p. 121.
Idem. Ibidem.
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da doenca no referido estado, tendo, inclusive, como primeiro passo no combate aos
termos “lepra” e “leproso”, modificado o nome do departamento que dirigia para
Departamento de Dermatologia Sanitaria, ainda em 1967, mais tarde, Divisdo de
Hansenologia e Dermatologia Sanitaria.**?

No mesmo ano, substituira o termo “lepra” por “hanseniase”. De acordo com
Laurinda Maciel, o Dr. Rotberg realizara uma espécie de enquete com 40 pacientes,
internados no Sanatério Padre Bento, na Colénia Santo Angelo e outros atendidos
em ambulatorios. A enquete propunha dois nomes para substituir o termo “lepra”:
“hansenose” ou “hanseniase”. A maioria dos pacientes escolhera este ultimo, por
questdes de eufonia, de acordo com depoimento do préprio Abrahdo Rotberg.*>® A
partir dai, o médico-leprologista passou a defender a extensédo do termo hanseniase
a todos os Departamentos de Profilaxia da Lepra do pais, assim como, a solicitar o
apoio internacional no combate ao “pejorativo lepra”.

Em 1969, funda o pequeno periédico, O Neologismo Hanseniase, produzido
através da Divisdo de Hansenologia e Dermatologia Sanitaria de Sao Paulo, e
publicado em portugués e inglés, com claro objetivo de defender a ado¢édo do termo
hanseniase em escala mundial. Em artigo publicado no ano de 1969, acerca da
escolha do nome “hanseniase”, o Dr. Abrahdo Rotberg expde que o neologismo néo
fora aceito por toda a comunidade médica, que preferia o termo “hansenose”.
Porém, por motivos eufénicos, como ja fora dito aqui, o primeiro teria sido escolhido.
No mesmo artigo, Rotberg apresenta o Professor Pedro Pinto, autor do Dicionario de
Termos Médicos, de 1958, da Editora Cientifica do Rio de Janeiro, que ja havia,
desde essa época, escolhido o termo hanseniase como sinénimo de lepra, mas em

substituicdo a hansenose:

Segundo o Prof. Pedro Pinto, que fomos procurar pessoalmente no Rio de
Janeiro, ao saber do caso, o sufixo grego “iasis” significa “estado patolégico”
e sua traducdo “iase” (como em “elefantiase, psoriase, litiase, etc.) é
aceitavel. Embora o dicionario mantenha ainda “lepra”, decidira o Prof. Pinto
introduzir, paralelamente, o neologismo “hanseniase”, porque, como
declarou, “é correto, mais eufbnico que “hansenose”, aplicavel a uma
doenca precisa, produzida pelo bacilo de hansen, livre dos defeitos de
“lepra’, que, exceto como pejorativo, ndo significa coisa alguma,
exatamente por ter sido aplicada vagamente a uma porcdo de coisas

disparatadas”.454

452 . e . . .
O termo “dermatologia Sanitaria” foi primeiro empregado na Venezuela.

MACIEL, Laurinda Rosa. Como se chama? Abrahdo Rotberg e a construgdo da hanseniase. p. 07.
ROTBERG, Abrahdo. Mudar o nome ou educar? Um dilema falso. In: O Neologismo Hanseniase. Ano 1, n2 2,
1969. p. 11
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As explica¢cdes dadas pelo Prof. Pedro Pinto, aparentemente, puseram um fim
a disputa entre os neologismos hanseniase e hansenose, sendo o primeiro
considerado, a partir de entdo, como o mais correto. O sufixo “iase”, que segundo o
professor significava “estado patolégico”, imbuia um carater técnico-cientifico ao
termo, que, por si s, inibe 0 seu uso enquanto adjetivo. Dessa forma, tornar-se-ia
dificil utilizar a hanseniase para pejorar algo ou alguém.

A partir de entdo, o Dr. Rotberg passou a divulgar o neologismo pelo pais,
enviando cartas, exemplares de O Neologismo Hanseniase, solicitando a aceitacéo
do nome, e que nao ficasse restrito apenas ao estado de S&o Paulo. Tais cartas
também eram enviadas no intuito de pedir sugestbes a médicos e leprologistas,
quanto aos substitutos dos derivados, agora, da hanseniase. Entendo que esta
atitude era uma maneira de envolver os demais profissionais da area neste debate,
inclui-los para que o pais pudesse levar a nivel internacional esta mesma
reivindicacao.

De acordo com Alice Cruz, a alteracdo da terminologia da doenca representa
a conquista do conhecimento biomédico sobre a lepra, além de uma tentativa de
transformacdo da representacao social da doenca. Dessa forma, afirma Cruz, “a
lepra é arquivada como uma doenca pré-moderna, remetida para os espagos do
subdesenvolvimento”.**®

O Seminario de Profilaxia da Lepra, do XVIII Congresso Brasileiro de Higiene,
realizado em S&o Paulo, no ano de 1970, aprovou a nova terminologia “hanseniase”
e seus derivados, em substituicdo as termos “lepra” e “leproso” e os demais a eles
relacionados.*® Porém, mesmo apds esta aprovacdo, o neologismo ndo fora
adotado automaticamente pelos estados da Federacdo. Em artigo publicado na
Revista ARS CURANDI — Revista de Terapéutica Médica, no ano de 1972, o Dr.
Abrahdo Rotberg deixa entrever que, muitos leprélogos brasileiros e dirigentes dos
Departamentos de Profilaxia da Lepra dos estados da Unido, alegavam que o pais

precisava da aprovacao internacional para que a nova nomenclatura da doenca

495 CRUZ, Alice. Metaforas que Constroem, Metaforas que Destroem: a biomedicina como vocabulario social.

In: O Cabo dos Trabalhos: Revista Electrénica do Programa de Doutoramento Pés-Colonialismos e Cidadania
Global, n2 2, 2007. p. 19.

% ROTBERG, Abrah3o. O complexo “lepra-nome e endemia”: grave problema médico-social do Brasil. In: ARS
CURANDI. Revista de Terapéutica Médica. Vol. 5, n2 3, 1972. p. 124
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fosse aprovada.**’ Para Rotberg, essa aprovacdo era desnecessaria, uma vez que a
maioria dos paises néo sofreria com o duplo infortiinio endemia e “pejorativo lepra”.

O isolamento compulsério dos doentes, desde a sua instituicdo, até a sua
condenacéo, era uma questao internacional. No caso do combate aos termos “lepra”
e “leproso”, o Dr. Rotberg admitia que o Brasil estava praticamente sozinho,
acompanhado apenas de outros paises da América Latina e de areas de menor
endemicidade dos estados norte-americanos do Golfo do México e também de
algumas regides das Peninsulas Ibérica e Italica.**® Para ilustrar esse apoio reduzido
a causa brasileira, o Dr. Rotberg realizou uma pesquisa com 44 leprologistas
europeus e norte-americanos, quanto a substituicAo do termo lepra e seus
derivados. Tal pesquisa, também realizada entre os leprélogos brasileiros, utilizava o
mesmo questionario, aqui ja citado, enviado ao Dr. Jodo de Aguiar Pupo e publicado
na Revista Brasileira de Leprologia, no ano de 1967. Dos 44 entrevistados, 17
(38,6%) teriam se mostrado favoraveis a ado¢do de um novo nome em substituicao
ao termo “lepra”.**®* Mesmo assim, o Brasil tentou convencer a International Leprosy
Association a, ndo sO reconhecer 0s prejuizos causados pelo termo “lepra”, como a
adotar uma nova terminologia internacional para a doenga, banindo os termos de
origem latina e inglesa — leper, lepreux, lebbroso, leprosy, lepre.

Em 1973, através do peridodico O Neologismo Hanseniase, o Dr. Abrahdo
Rotberg inicia uma campanha para a aprovacdo do novo termo no X Congresso
Internacional de Lepra, realizado em Bergen, no mesmo ano. Para isso, comeca a
solicitar assinaturas para um abaixo-assinado a ser enviado ao Presidente da
Associacdo Internacional de Lepra, o Dr. J. Convit.*®® O abaixo-assinado, com 117
signatarios de 15 paises, foi enviado acompanhado de um memorial, onde estavam
elencados os motivos, as razdes que justificavam a substituicdo urgente dos termos
“lepra”, “leprosos” e seus derivados.*®* Em tal memorial, o Dr. Rotberg pedia para
gue os interessados na nova nomenclatura apelassem e divulgassem a campanha a

fim de se conseguir mais adeptos:

7 ROTBERG, Abrahdo. O complexo “lepra-nome e endemia”: grave problema médico-social do Brasil. Op. Cit.

pp. 126-127
438 ROTBERG, Abrahdo. O complexo “lepra-nome e endemia”: grave problema médico-social do Brasil. Op. Cit.
p. 116
459 .
Idem. Ibidem. p. 120.
O Neologismo Hanseniase. Ano 4, n2 2-3, 1973.
ROTBERG, Abrah3o. A histdria de dois apelos para banir o termo “lepra” e a dura ligdo para a América
Latina. In: Hansenologia Internationalis. Vol. 2, n? 2, 1977.
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Apele para o Presidente da International Leprosy Association, (Dr. J. Convit,
Instituto Nacional de Dermatologia, Apartado 4043, Caracas, Venezuela)
antes que o Congresso de Bergen se instale em agosto proximo, ou, se
preferir, leia o apelo que segue (p. 47) e preencha a folha que o
acompanha. Peca a outros colegas — médicos, socidlogos, psicélogos,
educadores, assistentes sociais — que facam 0 mesmo.**

Os argumentos do memorial, de certa forma ja foram aqui discutidos, mas o
apelo internacional elaborado por Rotberg chamava a atencao para o fato de que
outros termos médicos, ndo tdo degradantes quanto “lepra” haviam sido banidos e
substituidos da literatura médica de forma natural, sem nenhum alarde, inclusive
doencas que antes eram chamadas de “lepra” e que, com a mudanca de nome,

“escaparam” do estigma:

“elephantiasis graecorum” tornou-se (infelizmente) “lepra” mas, em
compensacao, “lepra alphos” (felizmente) tornou-se “psoriase” e todas as
outras “lepras” biblicas viraram “tinha”, “vitiligo”, etc., - escapando assim da
estigmatizacdo. A “elephantiase arabum” é hoje “filariase”, e “area Celsi”
“alopecia areata”. A tuberculose ndo é mais a assustadora e antiquada
“tisica” e a doenga de Nicolas-Favre €é conhecida agora como
“linfogranuloma venéreo”; o “eczema-prurigo”, “eczema diatésico”, “prurigo
de Besnier” e uma porcdo de sindbnimos destes desapareceram ou estdo
desaparecendo para dar lugar ao adjetivo “atdpico”. A antiga “moniliase”
transformou-se em “candidiase” quase que esponstaneamente, apenas
para acompanhar o “nome novo” do fungo. Por motivos mais sérios, 0
“mongolismo”, ofensivo para muitos povos da Asia, se esta transformando
gradativamente, sem esforco ou campanha alguma, na eponimica

“sindrome de Down”.*®®

Para o Dr. Rotberg, era urgente a ado¢do de uma nova terminologia para a
lepra, que continuava impedindo a educacdo e a integracdo de sua profilaxia aos
servicos de saude, ofendendo e estigmatizado os que por ela eram acometidos e
dificultando a prevencdo. De acordo com o referido médico, “mesmo que né&o
houvesse exemplo algum de modificacdo terminolégica, a “lepra” deveria ser
excecdo, se € que queremos mesmo que ela seja um dia “doenca igual as

outrasnn .464

2 ROTBERG, Abrah3o. Novos nomes acompanham o progresso mas o antiquado, degradante e perigoso termo

“lepra” ainda esta por ai. Apele! In: O Neologismo Hanseniase. Ano 4, n? 2-3, 1973. P. 42.

3 ROTBERG, Abrah3o. Novos nomes acompanham o progresso mas o antiquado, degradante e perigoso termo
“lepra” ainda esta por ai. Apele! Op. Cit. p. 40.

% |dem. Ibidem. p. 42
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Outro apelo feito a International Leprosy Association (ILA) foi o da também
substituicdo do termo “leprae” presente na nomenclatura oficial do bacilo de hansen,
o Mycobacterium leprae. O abaixo-assinado pedia uma intervencéo da ILA junto ao
Judicial Comission do Comité Internacional de Nomenclatura Bacterioldgica, visando
a possibilidade de se estudar a excluséo do radical “lepr” substituindo-o por algum
nome relativo a Hansen, em homenagem ao seu descobridor. Através de um
inquérito internacional realizado com 286 consultados, obteve-se a resposta de 195
deles, tendo 63,1% desses 195 respondido “sim” para a ado¢do da nomenclatura
Mycobacterium hansenii.

A resposta do ILA néao foi favoravel aos apelos liderados pelos brasileiros.
Apesar de reconhecerem os problemas causados pela palavra “lepra” em alguns
paises, especialmente os de carater cristdo e endémicos, a substituicdo do nome
“lepra” por hanseniase ou qualquer outro termo nao foi aceita, porém, os paises que
se sentissem prejudicados pela atual nomenclatura estavam “liberados para
escolher qualquer outro nome que lhes fosse mais conveniente”.**® Rotberg chama a
atencdo para o fato de que, essa decisao da ILA, em permitir aos paises que se
sentissem prejudicados a opgéo de escolherem um novo nome para a doenga, ndo
fora registrada oficialmente, jamais foi publicada no International Journal of Leprosy,
orgéo oficial da ILA. Apenas o Star, jornal produzido pelos internos do Leprosario de
Carville, nos Estados Unidos, noticiou o resultado e, com atraso de trés anos, 0s

periédicos brasileiros.*®

Quanto a nomenclatura bacteriologica, o Comité
Internacional chegou a concluséo de que o nome cientifico ndo deveria ser mudado,
somente se fosse causa de confusdo. Ainda argumentou que qualquer outro nome
que fosse dado ao bacilo, rapidamente seria associado & “lepra”.*®’

As razbes para tais negativas foram de duas ordens: por motivos financeiros
e, segundo Rotberg, por indiferenca. Financeiramente ndo era interessante para as
organizacdes privadas internacionais modificar o nome da doenga, se era,
justamente ele, o termo “lepra”, o responsavel pelo apelo a caridade, a doacdes em
prol dos leprosos do mundo; era o0 nome da doenca e seus significados biblicos, de

compaixao para com os doentes sofridos, mutilados, que alimentava a rede de

“> ROTBERG, Abrah3o. A histéria de dois apelos para banir o termo “lepra” e a dura licdo para a América

Latina. Op. Cit. p. 108

%% |dem. Ibidem. p. 108.

ROTBERG, Abrahdo. Micobactéria de Hansen: Mycobacterium hansenii? In: Hansenologia Internationalis.
Vol. 3, n2 2, 1978.
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doacgbes. Quem iria fazer doacdes para doentes comuns, sem apelo emocional
forte? O outro motivo, qualificado por Rotberg como “indiferenca”, defendia a ideia
de que qualquer alteracédo terminolégica e qualquer esfor¢co para “mudar um habito
mundial” somente serviria para “promover modificacdo social e cultural no Brasil”.*®®

Os motivos alegados, para Rotberg, ndo foram convincentes, pois, se a lepra
fosse uma doenca endémica na Europa ou em todos os Estados Unidos, por
exemplo, os supostos problemas sécio-culturais causados pela doencga ndo seriam
desprezados.*®® A justificativa financeira faz, inclusive mais sentido, quando conclui-
se que, para a ILA, e ndo apenas para as organizagcdes de apoio aos leprosos, era
mais vantajoso manter os problemas sociais e culturais, causados pela lepra, nos
paises endémicos, sua maioria da América Latina e da Africa, pois estes seriam
eternas fontes de arrecadacdo de fundos e manutencdo financeira da propria
Associacao.

Outras razdes dadas para ndo se aceitar a mudanca da terminologia da
doenca diziam respeito a escolha dos termos substitutos: “doenca de hansen”,
adotada por alguns paises, como os Estados Unidos, por exemplo, ndo era aceito
porque Hansen, o descobridor do bacilo da lepra, ndo tinha essa doenca.*’
Também se langou méo da critica ao hibridismo para se criticar os novos termos: de
acordo com Rotberg, o nome “hanseniase” era criticado por seu sufixo grego “iases”
est4 associado & uma palavra ndo-grega.*’* Segundo o referido médico, desculpas
que ndo se aplicavam a outras enfermidades, como era o caso da Doenca de
Chagas, do Mal de Parkinson, da Candidiase, da leishmaniose, dentre outras
doencas. Para Rotberg, o estigma da doenca parecia atingir até mesmo as regras

cientificas de nomenclatura das doencas:

Parece que o terror, o horror, a repugnancia e o estigma irremediavelmente
acorrentados ao pejorativo “lepra” deverdo persistir “per omnia saecula
saeculorum”, sO para ndo desobedecer a regras léxicas geralmente
desobedecidas. “Que tal um novo género Hansenia, ou pelo menos uma
espécie hansenii, como sugerido por Feldman, para honrar Hansen? -
Blasfémia! O Myco. leprae é intocavel!™"

468 ROTBERG, Abrahado. A histdria de dois apelos para banir o termo “lepra” e a dura licdo para a América

Latina. Op. Cit. pp. 107-108.

469 ROTBERG, Abrahado. A histdria de dois apelos para banir o termo “lepra” e a dura licdo para a América
Latina. Op. Cit. p. 109.

*® ROTBERG, Abrah3o. Sobre ética e purismo especifico anti-hansen. In: Hansenologia Internationalis. Vol. 5,
n2 2, 1980.

** |dem. Ibidem. p. 85-86

472 ROTBERG, Abrahdo. Sobre ética e purismo especifico anti-hansen. Op. Cit. p. 85



207

De acordo com Rotberg, esse “purismo anti-Hansen” ndo era o Unico
argumento infundado para a manutencdo do termo “lepra”, um “rétulo de poténcia
primaria”. A justificativa de que o estigma sO recaia sobre os doentes lesionados
fisicamente ruia por terra rapidamente quando se comparava a lepra com outras
doencas também incapacitantes, como a poliomielite. Para o Dr. Rotberg, estava
claro que o estigma nao estava associado as lesdes fisicas ou aos sinais aparentes
da doenca, uma vez que o terror e a vergonha causados pela “lepra” atrelavam-se a
menor e menos incbmoda manchinha que o doente possuisse, “até mesmo a pele
sé& do longinquo parente de um “leproso™.*"

Também foi argumentado que assim que os doentes descobrissem que
“doenca de hansen” ou “hanseniase” era a antiga “lepra”, tudo viria a baixo, pois 0s
estigmas da doenca seriam novamente revividos. Este ponto € combatido pelo Dr.
Rotberg usando o exemplo das “doencas venéreas”, rapidamente transformadas em
“doencas sexualmente transmissiveis” (hoje, mais conhecidas como DST’s), e o
exemplo da substituicio do pejorativo “niger” por “black”, como um termo
politicamente correto para designar os cidaddos afro-americanos.*’*

Para Rotberg, as razdes pelas quais a International Leprosy Association n&ao
adotava um novo nome para a “lepra”’ seriam as de que o termo nao incomodaria,
nao representaria um problema aos paises “cristdos desenvolvidos e néo-
endémicos”; e porque o termo — “lepra” — aterrorizava o publico a ponto de fazé-lo
“abrir as bolsas”, o que era essencial para algumas atividades beneficentes. “Por
gue preocupar-se com 0s cristdos das areas endémicas em desenvolvimento? Por
que dificultar a angariacdo de donativos?™"> Segundo Rotberg, a ILA agia de forma
contraditoria, pois, apesar de ndo concordar com a mudanca do nome da doenca,
recomendava usar o termo “lepra” com cautela, pois reconhecia a forte influéncia de
significados sécio-culturais sobre a enfermidade.*”

Mas a resisténcia a campanha brasileira de “exportar” o novo nome e
demonstrar seus beneficios a profilaxia da lepra nos paises endémicos também
poderia ser encontrada entre os proprios vizinhos na Ameérica Latina. Com excec¢ao

da Bolivia, alguns paises consideravam os brasileiros “ingénuos de boa vontade” e

> ROTBERG, Abrah3o. Sobre ética e purismo especifico anti-hansen. Op. Cit. p. 86.

Idem. Ibidem. p. 86.

Idem. Ibidem. p. 86

ROTBERG, Abrah3o. Limitamos o Brasil a luta contra o leprostigma. In: Hansenologia Internationalis. Vol. 8,
n22,1983.p. 76
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até mesmo acusaram os médicos e demais autoridades sanitarias envolvidas no
debate sobre a terminologia da doenca, de ser a “perigosa ponta de lanca do
“imperialismo brasileiro”, tentando abocanhar toda a América do Sul (declaracéo
verbal em congresso médico de pais limitrofe)”.*”

Apesar das resisténcias, alguns paises adotaram outro termo em substitui¢cdo
a “lepra”. Estados Unidos, Jamaica, Bolivia, Trindade - Tobago, Guiana, Portugal e
ltalia, adotaram “doenca de hansen”.*’® Internamente, o pais adotou, oficialmente,
através do decreto 77.513, de 29 de abril de 1976 e da portaria n°® 165 do Ministério
da Saude, de 14 de maio do mesmo ano, o termo Hanseniase e seus derivados ja
apresentados no segundo capitulo. O combate ao estigma da doenca continuou,
inclusive em relacdo a educacao para o uso da nova terminologia. Em 1995, através
da lei federal n°® 9010, de 29 de marco, determinou a proibicdo do uso do termo
“lepra” e de seus derivados em documentos oficiais da Administragéo centralizada e
descentralizada da Unido e dos Estados-membros. Além de estabelecer a
terminologia oficial, a mesma presente na portaria n°® 165, de 1976, a lei n°® 9010
estabeleceu que quaisquer papéis, documentacdo oficial, que ndo observasse a
terminologia oficial, seriam estes imediatamente arquivados e a parte (seu
reclamante), notificada. Pode-se supor que, mesmo instituida através de um decreto
federal, em 1976, a terminologia da doenca, agora hanseniase, ndo estava sendo
observada dentro do préprio territorio nacional.

Iniciava-se, assim, no Brasil, uma nova fase de controle da doenca, agora
hanseniase. Esta passa a ser construida sobre aspectos positivos, que a
diferenciariam, sobremaneira, de sua antecessora, a lepra. Mesmo sendo
apresentada como doenca de facil tratamento, sem a necessidade de internacéo do
paciente em instituicdes especificas, pode-se afirmar que o estigma da lepra ainda

persistiu e ainda influencia as politicas publicas de combate & doenca atualmente.

*”7 ROTBERG, Abrah3o. Limitamos o Brasil a luta contra o leprostigma. Op. Cit. p. 75.

478 ROTBERG, Abrahado. Limitamos o Brasil a luta contra o leprostigma. Op. Cit. p. 77.
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4.5 Hanseniase: uma nova doenca ou uma lepra melhor  ada?

Durante o decénio que se seguiu a mudanca da terminologia de lepra para
hanseniase, 0 nimero de casos conhecidos da doenca continuou em crescimento,
e, de certa forma, os mesmos problemas enfrentados no decénio anterior, e

apresentados na tabela 7, mostraram-se prevalentes:

Tabela 8 - Casos de Lepra/Hanseniase em relggi)ztt_r)ou%tivo no Bras il durante os anos de 1976 —

ano |[DOENTES  |DOENTESEM |\ii/a\ciaDE [DURANTE O |SOB  |SEM
DISPENSARIOS | ANO CONTROLE | VIGILANCIA

1976 | 150840 14557 77427 9647 91984 58856
1977 |153176 13721 87156 9539 100877 52299
1978 | 156958 13533 89926 11993 103459 53499
1979 |169802 12188 108571 14375 120759 49043
1980 |180008 9720 115070 14515 124790 55218
1981 |180380 8311 119315 17133 127626 52754
1982 |198700 8962 114147 16994 123109 75591
1983 |206081 9110 113081 18798 122191 83890
1984 |217317 6325 95235 18854 101560 115757
1985 |224064 4493 85180 19265 89673 134391

O mesmo acumulo verificado durante os anos de 1966 a 1976 pode ser
verificado no decénio seguinte, podendo-se supor que 0s problemas referentes ao
estigma e apontados por Abrah&o Rotberg ao longo de sua campanha em favor da
hanseniase ainda persistiam. Da mesma forma que o niumero de doentes fora da
vigilancia, ou sem tratamento médico, crescia quase que na mesma proporcao que o
namero de doentes conhecidos. Ou seja, 0os novos doentes fichados, provavelmente,
escapavam das redes de vigilancia ou desistiam do tratamento medicamentoso
rapidamente. Um dado positivo pode ser observado durante os anos de 1976 e
1985: a reducéo significativa do numero de pacientes internados em leprosarios, um
indicativo de que a portaria n°® 165 do Ministério da Saude, publicada em 1976,
estava sendo, de certa forma, respeitada, ao menos no que tange a preservagao da

unidade familiar.

*® Dados fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, e disponibilizado no site:

<http://www.ibge.gov.br/seculoxx/>.
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Segundo Marcos Queiroz e Maria Angélica Puntel, a partir da década de
1980, tentou-se desativar os antigos leprosarios, promovendo politicas de integracdo
do paciente a sua familia. Porém, segundo os autores, o longo periodo de
isolamento resultou na perda de vinculo com os familiares e um apego maior a vida

dentro do leprosario:

Este esforco, no entanto, deparou-se com uma dificuldade inesperada: a
resisténcia dos doentes em deixar o asilo. Apds um longo confinamento,
muitos deles mostraram-se totalmente desadaptados ao convivio familiar e
social e tiveram que continuar nos asilos, em processo de desativacéo
gradativa.480

A partir de 1985, segundo Queiroz e Puntel, verificou-se a adequacao do
tratamento contra a hanseniase ao que recomendava a Organizacdo Mundial de
Saude com a reestruturacao dos Hospitais-Colbnia - adequados para o atendimento
de outras especialidades, ndo mais restrito a hanseniase - e a introducdo da
Poliquimioterapia (PQT), que consiste no acréscimo de mais dois antibidticos em
virtude da resisténcia do bacilo & sulfona.*®* Com o PQT, a classificacéo e a forma
de tratamento da doenca foram modificadas. O tipo da doenca, se tuberculdide ou
lepromatosa, ndo era mais relevante. Assim como, as unidades de saude
especificas de lepra foram aos poucos, sendo desmontadas e passaram também a
atender a outras especialidades médicas.*®?

Euzenir Sarno também registra a década de 1980 como um periodo de

modificacdo e reorganizacédo do controle da hanseniase no Brasil:

Podemos dizer que desde 1986 o sistema de salde no Brasil, em relagédo a
lepra, € organizado. Tem uma coordenacdo, distribuicdo por regides,
coordenacgdes estaduais especificas... Hoje ha uma tendéncia a se fazer a
integracdo com o sistema de saldde, com o0s sistemas gerais de
ambulatorios, mas ainda tem uma pessoa encarregada da lepra em cada
unidade. O dermatologista que atende a lepra em geral ndo cuida de outras
doen(;as.483

480 QUEIROZ, Marcos de Souza, PUNTEL, Maria Angélica. A Endemia Hansénica: uma perspectiva

multidisciplinar. 20 ed. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1997. p. 37. Até os dias atuais o Hospital da Mirueira, em
Pernambuco, abriga ex-pacientes de hanseniase que ndo conseguiram uma readaptacdo familiar e/ou social.
1 0 Tratamento Poliguimioterapico, Multidrug Therapy (MDT), é uma combinagdo de trés drogas: Dapsona,
Rifanpicina e Clofazimina.

2 |dem. Ibidem. p. 37.

NUNES SARNO, E.: Hansen’s disease in the laboratory. An interview with Euzenir Nunes Sarno. In: Histdria,
Ciéncias, Saude — Manguinhos. Rio de Janeiro: Fiocruz, vol. 10 (suplemento 1). p.283.
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Ainda segundo Sarno, durante os vinte anos de duracdo do Regime Militar no
Brasil, o sistema de controle da doenca foi completamente desmantelado. Os
militares, segundo ela, acreditavam que n&o existia mais lepra no Brasil, “ndo se
tinha mais registros, desapareceram 0s servicos, 0s meédicos que sabiam
diagnosticar aposentaram-se, 0s outros ndo sabiam reconhecer a doenca”.*®* Estas
informagdes dadas por Sarno nos leva a pensar sobre a tabela 8, aqui apresentada.
Seria aquele acumulo no numero de doentes conhecidos resultante deste
desmantelamento, também? Outro fator apontado por Sarno e que pode nos ajudar
a compreender este acimulo no nimero de casos da doencga, refere-se a demora do
Brasil em adotar o tratamento Poliquimioterapico indicado pela OMS. Segundo ela,
apesar de alguns estados terem iniciado o tratamento com o PQT, a exemplo de
Manaus, Brasilia e o Rio de Janeiro (Fiocruz e o Hospital de Curupaiti), o Brasil sO
adotou o esquema, oficialmente em todo o territério nacional, em 1991, em uso
desde 1987 pela OMS.

Junto ao uso da Poliquimioterapia, a OMS recomendou que 0s pacientes
fossem tratados por apenas dois anos, motivo pelo qual, segundo Sarno, levara o
Brasil a retardar o uso do PQT no tratamento contra a doenga. De acordo com a
pesquisadora, a resisténcia ao novo tratamento era devido ao receio médico em
relacdo a efichcia do mesmo e quanto a liberacdo de pacientes com baciloscopia
ainda positiva.*®* Atualmente, o tempo méaximo de submissdo do paciente a
poliquimioterapia € de 18 meses.

Porém, o controle da lepra/hanseniase no Brasil ainda esbarra em antigos
problemas, principalmente os relacionados ao estigma da doenca. Estudos recentes,
gue analisaram as representacdes sociais em relacdo a doenca, apds a criacao da
hanseniase, mostram que os problemas enfrentados pelos meédicos durante os
decénios de 1950 e 1970 ainda persistem: dificuldade em estabelecer diagndsticos
precoces e até mesmo de diagnosticar a hanseniase/lepra, adesdo ao tratamento, e
a regularidade do tratamento por parte dos doentes.

Lenita Claro realizou uma pesquisa com 56 pacientes de um Centro Municipal
de Saude do Rio de Janeiro, em tratamento durante os anos de 1889, 1990 e 1991.
Tais pacientes ja estavam recebendo o tratamento poliquimioterapico recomendado

pela OMS. Segundo Claro, a percepcao da doenca e a procura de um profissional

8 NUNES SARNO, E.: Hansen’s disease in the laboratory. Op. Cit. p. 283

*® |dem. Ibidem. p.284.
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médico, quando do aparecimento dos primeiros sintomas, para esses pacientes,
estava relacionada a estética ou a sua capacidade produtiva. Os primeiros sintomas,
especificamente os relacionados as manchas, ndo eram levados imediatamente em
consideracdo pelos pacientes porque nao representavam um impedimento ao
trabalho, somente quando j4 havia comprometimento de alguma funcédo corporal,
dificultando o uso habitual do corpo, € que se desenvolvia a percepcdo de que se
tratava de uma doenca. A mancha, de forma geral, era considerada problematica, a
ponto de ser examinada por um medico, quando atingia a face, tratada como uma
guestao estética. Estes fatores, segundo Lenita Claro, faziam com que os doentes
demorassem a procurar uma ajuda profissional e fossem diagnosticados mais
rapidamente, prevenindo, principalmente, as incapacidades fisicas causadas pela
lepra/hanseniase.

Esta é uma das probleméticas antigas e que se mantém atual no combate a
doenca, pois, “a excessiva demora para o diagnostico e inicio do tratamento leva a
um aumento na ocorréncia e gravidade das lesdes incapacitantes, além de expor 0s
comunicantes ao contagio por um periodo mais prolongado”.*®® Outro fator, segundo
Claro, que impede a instalagdo de diagnosticos mais rapidos, é a dificuldade de
acesso dos individuos aos servicos de saude — disponibilidade de servigos,
distancia, transporte, custo, etc.).**’

Em relacdo as representacles feitas pelos pacientes acerca da doenca,
Lenita Claro aponta que, em 1992, ano em que foi realizada a pesquisa, 0 home
hanseniase ainda apresentava-se desconhecido e sua associagdo com a lepra ndo
era imediata. Alguns pacientes nunca ouviram falar de hanseniase, tendo, inclusive,
dificuldades de pronuncia-lo. Os pacientes com melhores condi¢cdes econémicas, no
geral, associavam rapidamente a hanseniase a lepra, o que, segundo Claro, gerava
reacfes negativas, frequentemente relacionando a hanseniase/lepra a mutilagbes
fisicas.*®®

Muitas das antigas representacdes acerca da lepra foram reavivadas pelos
pacientes de hanseniase entrevistados por Lenita Claro. Alguns atribuiam a doenca
o significado de sujeira, tanto moral quanto material; a forma de transmisséo e/ou

contagio da doenca foi associada ao sexo, como uma doenca sexualmente

486 CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representagdes sobre a doenga. Op. Cit. p. 44.

Idem. Ibidem. p. 48.
Idem. Ibidem.
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transmissivel, a hereditariedade e a velhice, assim como, o fato de transgredir
alguma norma de natureza moral. A ideia de contagio de individuo doente para
individuo sadio foi considerada por 30% dos entrevistados. A ingestdo de carne de
porco também foi associada a contaminacao pela doenca. O carma, a culpa moral
por erros cometidos em vidas passadas também foi observado como causador da
hansenfase.*®

Ainda em relacdo ao nome da doenca e as representacdes sociais acerca da
lepra/hanseniase, Lenita Claro fala de uma distingdo entre a “lepra de ontem e a de
hoje”, presente na fala de alguns pacientes. Ao que parece, a hanseniase seria uma
lepra melhorada, ou seja, o progresso médico, 0s novos medicamentos, o rapido
tratamento, antes mesmo da evolucédo da doenca, transformaram a hanseniase em
uma outra doenca, completamente diferente da lepra.

Segundo Claro, alguns pacientes do Centro Municipal de Saude nao se viam
como leprosos que caiam aos pedacos, de feicdes monstruosas e que cheiravam
mal. Outros, reconstruiam as antigas representacdes sociais sobre a lepra e se auto-
estigmatizavam. Essa auto-estigmatizacdo seria uma “reacdo psicologica de intensa
autodepreciacdo que até um certo ponto independe das atitudes das outras
pessoas, porque se fundamenta no modo como o proprio individuo se vé, ou seja,
na sua auto-imagem”.*®® Esta reacdo psicolégica se apresentaria sobre trés
aspectos: as representacdes sobre a lepra, os danos causados a aparéncia fisica e
a ocorréncia de incapacidade e deformidades.

Outras andlises acerca das representacdes sociais da hanseniase e suas
associacbes com a lepra apresentaram dados semelhantes aos da pesquisa de
Lenita Claro. Em estudo realizado no Centro Integrado de Saude Amaury de
Medeiros, em Recife, no periodo de dezembro de 2004 e janeiro de 2005, foi
observado a prevaléncia do estigma da lepra entre os pacientes acometidos pela
hanseniase.””* Esse estigma, segundo os responsaveis pela pesquisa, seria um
entrave ao Programa de Controle da Hanseniase, pois concorreria para retardar a
procura pelo servico especializado, por receio do diagnéstico e das medidas

profilaticas: “o fato de ser curavel ha mais de meio século, de possuir terapéutica

489 CLARO, Lenita. B. Lorena. Hanseniase: representa¢des sobre a doenga. Op. Cit. p. 48.

Idem. Ibidem. p. 86.

SANTOS, Danielle Christine M. dos; NASCIMENTO, Raphaela Delmondes do; GREGORIO, Vera Rejane do
Nascimento; SILVA, Maria Rejane Ferreira da. A Hanseniase e o seu processo diagnédstico. In: Hansenologia
Internacionalis. 2007; 32(1): 19-25
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eficiente, de baixo custo e de facil administragdo, ndo tem encontrado reflexo direto
nos dados epidemiolégicos”.*** A demora em recorrer a um tratamento especifico &,
segundo os pesquisadores, evidente, pois a grande maioria dos novos pacientes
diagnosticados ja sao classificados nas formas polarizadas da doenca, tuberculéide,
virchowiana ou dimorfa.*®®* Um diagnéstico precoce indicaria um maior nimero de
casos da forma Indeterminada.

Esta demora em se estabelecer um diagnostico rapido, cada vez mais
precoce, estaria relacionada também ao baixo conhecimento sobre a doenca. Os
pacientes, em sua maioria, ndo sabiam nada sobre a hanseniase.*** esse
desconhecimento sobre a nova doenca, jA& apontado por Lenita Claro, ajuda, de
certa forma, a dirimir os estigmas da doenca, afasta as associa¢cdes com a lepra.
Porém, propicia certa banalizacdo do tratamento por parte dos doentes, que nao
visualizam, ndo conhecem o poder incapacitante da doenca e abandonam o
tratamento ao primeiro sinal de melhora ou por acharem que o mesmo nao surte
efeito, devido as reacdes hansénicas.

Tais reacOes atingiriam cerca de 30% dos pacientes e podem se apresentar
até cinco anos apos o fim do tratamento. Estas reagfes representam uma resposta
imunoldgica, uma acdo do organismo contra o bacilo da doengca, mesmo este
estando morto. As reagfes podem ser do Tipo 1, com aparecimento de novas
manchas ou intensificacdo das ja existentes, inflamacdes nos nervos; e do Tipo 2,
com o surgimento de caro¢cos subcutaneos, dolorosos ao toque. Estas reacdes,
caracteristicas da propria doenga, sdo muitas vezes percebidas como uma piora por
parte do paciente, que passa a desacreditar na eficacia da medicacdo. Outros
motivos que corroboram para o abandono do tratamento é a obrigatoriedade do
paciente ter que comparecer mensalmente ao servico de saude para receber a
medicacéo, o que gera transtornos semelhantes aos vivenciados pelos leprosos das
décadas de 1950 a 1970: dificuldades de acesso aos servicos, por conta de
dificuldades geograficas ou de transporte, dificuldades financeiras, indisponibilidade

de horarios, etc.

2 SANTOS, Danielle Christine M. dos; NASCIMENTO, Raphaela Delmondes do; GREGORIO, Vera Rejane do

Nascimento; SILVA, Maria Rejane Ferreira da. A Hanseniase e o seu processo diagndstico. Op. Cit. p. 20.
% Wirchowiana e dimorfa s3o consideradas as formas contagiosas da doenga.

SANTOS, Danielle Christine M. dos; NASCIMENTO, Raphaela Delmondes do; GREGORIO, Vera Rejane do
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A indisponibilidade de horario esta atrelada as relacbes de trabalho e ao
estigma da doenca. Como alguns pacientes mantém sua doenca em sigilo,
encontrar uma “desculpa” para se ausentar do trabalho, ou um atestado médico para
justificar a sua falta no dia destinado ao comparecimento ao servico de saude, nao
deve ser facil. Estes problemas, como vemos, sdo antigos e ndo foram solucionados
com a mudanca do nome da doenca.

Este, alids, € um ponto que merece ser estudado mais profundamente, pois
existem divergéncias, entre médicos e autoridades de saude quanto a diminuicéo ou
ndo do estigma da lepra com a criacdo da hanseniase. Para Euzenir Nunes Sarno, a
mudanca do nome atrapalhou as politicas publicas de combate a doenca, pois “as

pessoas ndo sabem o que é hanseniase, entdo acham que a lepra ndo existe”:

Tenho o maior respeito por quem defende a mudanca de nome, mas eu
acho que atrapalhou intensamente. As pessoas nao sabem, ninguém
conhece essa doenca, um nome que nao existe, nome inventado. Nem
médico pronuncia direito! Imagina o povo!? Vocé tem hanseniase. Que
doenca é essa? Vocé diz ‘mancha branca’, alguma coisa assim para poder
se fazer entender. Eu acho que a mudanca de nome, que ndo existe em
outros paises, foi terrivel em varios niveis: no profissional, na implantacao
do programa de combate, para o diagnostico e a assimilagédo social.*®®

Segundo Euzenir Sarno, € preciso associar a hanseniase a lepra, no intuito
de esclarecer o paciente quanto aos sintomas e tratamento, que muitas vezes entra

em panico:

“Ha situacbes terriveis: pessoas que querem se suicidar... E quando a
classe é alta, mais desesperada fica. Para a pessoa de classe muito baixa,
todas as doencas tém o mesmo nome, porque ndo tem nome: é tudo
somente ‘doente’. Quando diz que tem cura, ndo chega a se preocupar com
0 corpo, com coisas assim. Qualquer doenca é igual. Agora as pessoas de
nivel social mais alto tém crises horrorosas.”**®

A mudanca do nome da doenca, ao que parece, ndo foi favoravel ao combate
da mesma. Os dados epidemioldgicos em relacdo a hanseniase/lepra so6
apresentaram uma reducdo no numero de casos da doenca apds a insercao da
poliquimioterapia, em 1991. Os problemas enfrentados, atualmente, no controle da

endemia hansénica no Brasil sdo basicamente os mesmos de antes da PQT. A

%> NUNES SARNO, E.: Hansen’s disease in the laboratory. An interview with Euzenir Nunes Sarno. Op. Cit. p.

287.
% |dem. Ibidem. p. 289.
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diferenca reside na eficacia do tratamento, resultando numa reducdo de mais de
80% do numero de casos em registro ativo da doenca ao final da década de 90,

como pode ser observado no grafico abaixo:
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Gréfico 1. Proporgéo de altas por cura de hanseniase no Brasil de 1987-1999.%°"

Neste sentido, a mudanca de lepra para hanseniase ndo teria sido
determinante para alterar as estatisticas da doenca. Quando a hanseniase foi
criada, ndo se tinha esta pretensédo, sabia-se que a despeito do nome da doenca, o
tratamento médico seria 0 mesmo. O objetivo era inibir o estigma da lepra, era
desassociar o nome da doenca a significados pejorativos. O proprio nome,
hanseniase, imbuido de carater técnico, impede esse tipo de associacdo. Livrar a
doenca do estigma significava, na época, diante da impossibilidade de cura para
todos os doentes, retirar o carater depreciativo atrelado aos termos lepra e leproso.

Ocorre que, com o PQT, a partir do final da década de 1980, e a certeza, até
entdo, de cura para todos os casos da doenca, estabeleceu-se um marco na historia
da lepra. Este marco, porém, nao é imediatamente associado a implantacdo do
tratamento poliquimioterapico, mas sim a hanseniase, pois este — 0 PQT — néo faz
parta da historia da lepra, mas sim, da histéria da hanseniase. Neste sentido, no

discurso sobre a doenca, o que prevalece é a mudanca de nome, de lepra para

*7 Fonte: ANDRADE, Vera. Implementac3o da PQT/OMS no Brasil. In: Hansenologia Internacionalis. 2006, n®

31 (1). pp. 23-31.
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hanseniase. E a alteracdo da terminologia que confere dois tempos a doenca: antes
lepra, incuravel; hoje, hanseniase, curavel. Neste sentido, sdo duas doencas
completamente diferentes.

Por outro lado, a alteracdo do nome da doenca, de certa maneira, se
apresenta como mais um entrave as politicas de controle da hanseniase/lepra. Por
ser uma doenca desconhecida pela maioria da populacdo, a sua gravidade acaba
sendo banalizada. Ora, se as campanhas educativas sobre a hanseniase a
associam a uma doenca simples, de rapido tratamento e que ndo deixa sequelas,
automaticamente a sua gravidade € diminuida.

Atualmente, as propagandas educativas de combate a hanseniase, de certa
forma, fazem associacbes com a “antiga lepra”, no intuito de conferir maior
seriedade ao tratamento, por parte dos pacientes, de esclarecé-los melhor quanto
aos sintomas e evolugdo da doencga, mas também, uma maneira de apaziguar 0s

temores sociais que sdo reconstruidos a partir dessa associagao:

A hanseniase é uma doenca infecciosa, de evolucao crdnica (muito longa)
causada pelo Mycobacterium leprae, microorganismo que acomete
principalmente a pele e os nervos das extremidades do corpo. A doenca
tem um passado triste, de discriminacdo e isolamento dos doentes, que hoje
ja ndo existe e nem € necessario, pois a doenga pode ser tratada e
curada.*®®

No site do Morhan — Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase®®, a hanseniase é apresentada como curavel, porém, o passado de

isolamento é relembrado, como forma de abrandar a atual doenca:

A hanseniase tem cura. Os portadores da doenga que, até a década de 70,
eram excluidos do convivio social e condenados ao confinamento em
colbnias, hoje recebem remédios de graca e se tratam em casa, com
acompanhamento médico nas unidades basicas de satde.*®

Associar a hanseniase a lepra fortalece a ideia de passado e presente da
doenca, a relacdo entre uma “lepra de ontem e de hoje”: um passado negativo,

temido, apavorante, atrelado a incurabilidade da doenca, as marcas, e limitacdes

% Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase. Panfleto Jovem.

<http://www.morhan.org.br/views/upload/panfleto_jovem .pdf> Acesso em: 12/07/2012.

% 0 Morhan é uma entidade sem fins lucrativos fundada em 6 de junho de 1981. Suas atividades sdo voltadas
para a eliminagdo da hanseniase, através de atividades de conscientizagdo e foco na construgao de politicas
publicas eficazes na prevencdo, tratamento, diagndstico e reabilitacdo das pessoas atingidas pela hanseniase.
>% Hanseniase tem cura? <http://www.morhan.org.br/sobre hanseniase>. Acesso em: 12/07/2012.
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fisicas; e um presente mais positivo, controlavel, associado a cura da doenca, sem
marcas, sem sequelas. Aqui, a hanseniase aparece como uma lepra melhorada,
pois ela precisa da referéncia de sua antecessora para se estabelecer como uma
doenca controlavel, de rapido tratamento e acima de tudo, curavel.

Apesar de ter sido a insergédo da PQT o ponto de intersecgéo entre o passado
e 0 presente da doenga, a hanseniase sobressaiu-se como um marco divisor de
aguas. Ela hoje representa a vitoria da medicina contra mais um dos males que
assolavam a humanidade no passado. Males esses considerados como

caracteristicas de subdesenvolvimento econdémico e de atraso social.
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Consideracoes Finais

Recentemente, o mundo assistiu a um debate internacional acerca do
preconceito dispensado ao doente de lepra/hanseniase. Em 2008, pouco mais de
um més antes da abertura dos Jogos Olimpicos de Pequim, o Japéo pediu a China
para que a mesma abolisse o veto que impedia a entrada de doentes de lepra
durante as referidas Olimpiadas. Tal veto fora imposto no ano de 1989 e versava
também sobre doencas mentais, sexualmente transmissiveis e tuberculose. Devido
a resolucédo do Conselho de Direitos Humanos da ONU, aprovada em 18 de junho
de 2008, que pedia pela eliminagcédo da discriminacdo contra os doentes de lepra, a
China voltou atrds em sua decisdo e permitiu a entrada de doentes de
lepra’hanseniase em Pequim durante os Jogos Olimpicos.*

O mesmo, porém, ndo foi observado em relacédo a AIDS. Os estrangeiros que
solicitavam o visto de permanéncia no pais deveriam apresentar um teste de AIDS.
Caso fossem considerados doentes ou soropositivos, ndo poderiam entrar em
territdrio chinés. Somente os atletas e demais membros das delegacdes olimpicas
foram dispensados da formalidade. Seria uma transferéncia de estigmas?

No ultimo 29 de janeiro de 2012, o Brasil comemorou mais um Dia Mundial de
Luta Contra a Hanseniase, tendo como enfoque o fim da discriminacdo das pessoas
que possuem a doenca. Segundo pais do mundo em casos de hanseniase, e Unico
que possui uma nomenclatura prépria para a doenca, criada justamente para
combater os estigmas de sua antecessora, 0 Brasil tem, atualmente, suas politicas
publicas de combate a doenca limitadas devido aos antigos estigmas da lepra.

Apesar de ser uma doenca curavel e ndo necessitar mais do isolamento? dos
doentes e de existirem poucos pacientes com graves incapacidades, a hanseniase,
quando associada a lepra, traz de volta algumas representacdes socioculturais da
sua antecessora, 0 que motiva o ocultamento da doenca e evasivas ao tratamento.

Como fora observado ao longo desta tese, os estigmas, as representacoes

sociais acerca da lepra e dos leprosos interferiram diretamente nas politicas publicas

! Japdo pedira a China que suspenda o veto a doentes de lepra durante os jogos. Gazeta do Povo. 13/07/2008.
Disponivel em: <http://www.gazetadopovo.com.br/esportes/conteudo.phtml?id=786530> Acesso em:
14/07/2012. China suspende veto a estrangeiros com lepra por causa dos jogos. 24/07/2008. Disponivel
em:<http://noticias.terra.com.br/noticias/0,,013027208-E1188,00-
China+suspende+veto+a+estrangeiros+com+lepra+por+causa+dos+Jogos.html> Acesso em: 14/07/2012.

% A hanseniase ainda é uma doenca de notificagdo compulsodria.
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de combate a doenca durante os decénios de 1950 a 1970. Tais representacdes
eram responsaveis pela fuga do isolamento, quando este ainda estava em vigor,
pelo ndo comparecimento ao dispensario de lepra, e pelo ocultamento da doenca.

Mesmo tendo seu tempo de tratamento medicamentoso diminuido para, no
méaximo, 18 meses, a apresentacdo regular ao posto meédico ainda se faz
necessaria, pois, como o tratamento da hanseniase s6 € oferecido pelo Sistema
Unico de Saude, o paciente se vé obrigado a comparecer ao posto para receber sua
cartela mensal de medicac&do. Ao mesmo tempo, tal obrigatoriedade estabelece uma
forma de controle dos doentes que estdo em tratamento regular e os que se
evadiram.

Esta obrigacdo de comparecer mensalmente ao posto médico impde aos
hansenianos de hoje os mesmos problemas vividos pelos leprosos de antes. A
questdao da manipulacdo do estigma torna-se novamente urgente. O que oS
diferencia, de certa forma, dos doentes do passado sdo as incapacidades fisicas
provocadas pela doenca.® Porém, o hanseniano de hoje se vé em situacéo similar a
do leproso do passado (e até mesmo ao do hanseniano dos anos 80), que buscava
desculpas para se ausentar do trabalho e comparecer ao posto médico; que
ocultava dos amigos e vizinhos a doenca que possuia; que usava camisas de
manga longa para esconder as manchas da doencga; que se autoisolava, como medo
de transmitir sua doenca aos familiares; que buscava tratamento médico em outro
domicilio para ndo levantar as suspeitas de sua comunidade; que mudava de
endereco e abandonava o tratamento devido aos estigmas ou as dificuldades de
manter seu tratamento em segredo.

A hanseniase ndo possui 0 mesmo potencial metaférico e adjetival da lepra. A
comecar pelo nome, que por si s, constitui obstaculo a sua apropriacdo e
capacidade criativa de conferir significados. Ao contrario de termos como lepra,
morfeia, leproso, morfético, utilizados até hoje para pejorar algo ou alguém, a
palavra hanseniase fora criada para manter o seu carater técnico-cientifico e inibir o
seu uso enquanto adjetivo. Dessa forma, elimina grande parte do estigma da lepra,
mesmo quando séo feitas associagdes entre as duas.

Ao mesmo tempo, no campo da imunologia, a hanseniase apresenta as

mesmas barreiras que a lepra. Apesar de curavel, ainda se constituem como pontos

3 . . . . . . ’ . ~ ;o
Apesar de ainda serem diagnosticados pacientes com incapacidades avangadas, este nimero hoje nao é tdo
expressivo como antes, devido a rdpida acao da poliquimioterapia.
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de davida a forma de transmissdo da doenca, a suscetibilidade do individuo a
mesma, a forma como o bacilo destr6i os nervos, etc. Tais incertezas sao
decorrentes da impossibilidade, ainda hoje, de se cultivar o bacilo de hansen, o
Mycobacterium leprae, e da auséncia de modelos experimentais, sendo o paciente a
Unica informacgdo da transmissé@o. Neste sentido, diante da impossibilidade de se
determinar a forma ou as formas precisas de transmissdao da doenca, uma
prevencdo & mesma é praticamente inviavel.*

Os numeros de prevaléncia da doenca sugerem que a manifestacdo da
lepra/hanseniase, sobretudo de forma endémica, esta associada a questbes de
desenvolvimento econOGmico e social, embora melhores condigbes de vida né&o
sejam, necessariamente, um impedimento ao desenvolvimento da doenca. Em
paises como Brasil, China e India, a lepra/hanseniase esta longe de ser um
problema do passado. Mesmo com o avan¢o médico, com o fim do isolamento como
forma de tratamento sabe-se que 0 preconceito e 0 estigma constituem ainda um
grave problema sendo capazes, ainda, de interferir fortemente nas estatisticas da
doenca; de gerar espacos de segregacao bastante marcados; e de constranger os
individuos a ponto de prejudicar o seu tratamento.

Esta tese foi marcada pelos debates e discussbes que levaram o Brasil,
independentemente dos demais paises, a adotar uma nomenclatura diferente para a
lepra. Na tentativa de combater os males sociais, morais e culturais advindos dos
estigmas que a lepra carregava, criou-se uma outra doenca — Hanseniase,
pretensamente livre do passado de estigmas e de significados pejorativos. Mas, tais
beneficios ndo vieram sem 6nus. A solugcdo criada ndo era perfeita. Apartada da
lepra, a hanseniase se oferece quase inofensiva e desimportante, o que como ja foi
pontuado, concorre para atrapalhar a eficacia do tratamento e a melhora dos
indicadores. Ao mesmo tempo, o diagnéstico de hanseniase ndo prepara o doente
para lidar com a informacdo de que a doenca que o acomete € a “lepra’”. No
processo associativo lepra — hanseniase muitos dos temores, medos e preconceitos
sao reconstruidos pelos pacientes. Nao da mesma forma e intensidade pois, 0
discurso médico e a insercdo da poliquimioterapia, bem ou mal, fez da hanseniase,

guando ndo uma outra doenca, uma lepra abrandada.

* NUNES SARNO, E.: Hansen’s disease in the laboratory. An interview with Euzenir Nunes Sarno. In: Histdria,
Ciéncias, Saude — Manguinhos. Rio de Janeiro: Fiocruz, vol. 10 (suplemento 1). p.278-279.
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Apesar da eficacia do tratamento poliquimioterapico, restricdes ainda séo
impostas aos doentes de lepra/hanseniase em todo o mundo. Restricdes estas
alicercadas no passado recente da doenca, encoberto de estigmas e concepcgoes
pejorativas da doenca e dos doentes. A lepra ou hanseniase precisa ser pensada
como um produto sociocultural, ndo limitada a seus referenciais bioldgicos. A historia
pode cumprir um importante papel no estudo das doencas e dos doentes, pois, ao
tentar desnaturalizar os significados prontos, o historiador deve percorrer as diversas
praticas sociais que conceituam, definem, normatizam os mesmos. Somente através
do mapeamento dessas praticas serd possivel compreender como tais significados
foram construidos em cada sociedade e a determinado tempo histérico. Da mesma
forma, como foram construidos, para uma mesma doenca biolégica, no caso, a
hanseniase, significados diferentes. Permitindo assim, vislumbrar que a prevaléncia
do estigma da lepra ndo o torna imutavel nem atemporal, mas fenébmeno particular

de seu tempo e sociedade.
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CLASSIFICAGAO DOS TIPOS DE LEPRA A PARTIR DO CONGRESSO DE MADRI, EM 1953"

TIPO

DEFINICAO

Lepromatoso (L)

E o tipo maligno, especialmente estdvel, com
numerosos bacilos no exame bacterioscépico.
Caracteriza-se por lesdes cutaneas mais ou menos
infiltradas e lepromino-reacdao negativa. Os
troncos nervosos periféricos sdo invadidos de
modo manifesto a medida que a enfermidade
progride, habitualmente de maneira simétrica e a
miudo deixando sequelas nervosas nas etapas

avancadas da enfermidade.

Tuberculdide (T)

E o tipo habitualmente benigno, estavel, com
bacterioscopia geralmente negativa. Caracteriza-
se, na maioria dos casos, por lesdes eritematosas,
elevadas marginalmente ou em toda sua
extensdo. A lepromino-reacdo é positiva. Em
certo numero de casos podem aparecer sequelas
por invasdo de troncos nervosos periféricos, as
quais podem dar lugar a sérias alteragdes, causa
de invalidez = permanente. Isto  ocorre
frequentemente como resultado da extensdo do
processo pelos ramos nervosos, mais do que por
disseminacdao hematdgena, e por conseguinte, a
miudo unilaterais e assimétricas.

Indeterminado (1)

Inclui casos benignos, relativamente instaveis,
raramente positivos ao exame bacterioscdpico e
que apresentam lesdes cutdneas planas,
hipocrémicas ou eritematosas. A lepromino-
reacdo é negativa ou positiva. Nos casos que
permanecem durante longo tempo neste grupo,
podem aparecer neurites mais ou menos
extensas. Este grupo indeterminado compreende
essencialmente os casos “maculares simples”.
Eles podem evoluir para o tipo lepromatoso ou
tuberculdide, ou podem permanecer
indefinidamente sem experimentar
transformacao alguma.

Dimorfo ou Boderline (D ou B)

Inclui casos malignos, muito instaveis, quase
sempre com numerosos bacilos ao exame
bacterioscépico e lepromino-reacdo geralmente
negativa. Podem provir de um caso tuberculéide,
em consequéncia de reacdes repetidas e, as
vezes, evolui para o tipo lepromatoso. Na mucosa
nasal os exames baciloscopicos podem ser
negativos, embora as lesdes da pele sejam
positivas.

! Informacdes retiradas da definicdo apresentada por Orestes Diniz em: DINIZ, Orestes. Profilaxia da Lepra.
(Evolucdo e Aplicacdo no Brasil). Rio de Janeiro: Academia Brasileira de Medicina Militar, 1960. p.49-50.
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ANEXO I

LEI'N. 1.045 — DE 2 DE JANEIRO DE 1950

Dispde sObre a concesséo de alta aos doentes de lepra.

O Presidente da Republica:
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Aos doentes de lepra podera, ser concedida alta, como tal considerada a suspensao
parcial ou total, temporaria ou definitiva, das exigéncias prescritas pelas leis e regulamentos de
profilaxia da lepra, em vigor.

§ 1° A alta ser4, provisoria ou definitiva.

§ 2° A alta proviséria podera ser concedida a doentes ndo sujeitos ao isolamento
compulsério, atenuando-se as restricdes impostas pelas leis e regulamentos em vigor.

§ 3° A alta definitiva poder& ser dada a doentes de alta proviséria e cessardo déste modo as
restricdes impostas pelas leis e regulamentos em vigor.

Art. 2° Aos doentes isolados em leprocomios ou em domicilio, cessados os motivos
determinantes do isolamento, sera permitida a transferéncia para dispensario, onde deverao
continuar sob tratamento e vigilancia.

Art. 3° Em cada Unidade Federada, os doentes candidatos ou propostos para a alta e a
transferéncia para dispensario deverdo ser submetidos a exames por uma comissao de trés
leprélogos, assim constituida: dois, designados pela autoridade sanitaria competente e um, que
sera o presidente da comisséo, pelo Diretor do Servigo Nacional de Lepra.

§ 1° Nao poderao fazer parte das comissées os médicos assistentes dos candidatos e os
chefes de servico de profilaxia da lepra.

§ 2° Quando nao for possivel constituir as comissdes nas condigdes previstas neste artigo,
sera solicitada a colaboracdo do Servico Nacional de Lepra, para completar o nimero requerido.

§ 3° Nos estabelecimentos leprocomiais, mantidos pelo Govérno Federal, as comissfes
serdo organizadas pelo Diretor do Servico Nacional de Lepra.

Art. 4° As comissdes se reunirdo, no maximo em trés vézes por ano, em época propria, de
acOrdo com calendario organizado pelo Servico Nacional de Lepra, tendo em vista as propostas
apresentadas pelos respectivos Servicos especializados das unidades federativas.

Art. 5° O Servico Nacional de Lepra organizard na sua sede um prontuario especial dos
doentes que obtiverem alta ou transferéncia para dispensario, e devera ser-lhe remetida, para
ésse fim, pelos servicos de lepra das unidades Federadas a documentacao referente a concessao
da providéncia, na forma das instru¢des que forem expedidas.

Art. 6° As comissfes sO poderdo funcionar com a totalidade de seus membros e de
preferéncia com a presenca dos médicos assistentes dos candidatos a alta ou a transferéncia para

dispensario.
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Art. 7° Das decisfes das comissdes cabera recurso, dentro de oito dias, para os chefes dos
servicos de lepra das unidades federativas e, em (Ultima instancia, para o Diretor do Servico
Nacional de Lepra.

Art. 8° O Servico Nacional de Lepra baixara instrucfes que regulem as condi¢cdes para
concesséo das altas e transferéncia para dispensario, e, bem assim, a aplicacdo da presente Lei.

Art. 9° Revogam-se as disposi¢des em contrario.

Rio de Janeiro, 2 de janeiro de 1950; 129° da Independéncia e 62° da Republica.
Eurico G. Dutra.

Clemente Mariani
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ANEXO I

Lei n° 3.542, de 11 de Fevereiro de 1959
Institui a Campanha Nacional contra a Lepra e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA,
Faco saber que 0 CONGRESSO NACIONAL decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° E instituida a Campanha Nacional contra a Lepra, sob a dire¢do do Servico Nacional de
Lepra do Departamento Nacional de Salde, do Ministério da Saude.

Art. 2° O plano da Campanha Nacional contra a Lepra sera elaborado pelo diretor do Servigo
Nacional de Lepra, que o submetera a aprovacao do Ministro da Saude, observadas
especialmente as seguintes bases para a realizagdo da Campanha:

a) em todo o territério nacional, dentro de normas eminentemente preventivas;

b) através de medidas, que visem, predominantemente, a profilaxia, o ensino, a pesquisa, a
propaganda e educacao sanitaria e a agao social.

Art. 3° Sao 6rgaos integrantes da Campanha:
a) o Servico Nacional de Lepra como supervisor e responsavel;

b) os 6rgaos federais de assisténcia ou de servico social, na forma do que for solicitado pelo
Servico Nacional de Lepra;

c) os institutos e caixas de aposentadoria e pensdes, ministrando a seus associados
medidas de profilaxia e assisténcia, mediante ajustes de cooperacao firmados com o Servi¢co
Nacional de Lepra;

d) os 6rgéos estaduais e municipais de salde e outras entidades oficiais, mediante
convénios escritos, entre as autoridades que 0s respectivos governos indicarem e o diretor ao
Servico Nacional de Lepra;

e) as instituices que recebem subvencdo do Govérno da Unido, segundo os programas
elaborados pelo Servico Nacional de Lepra nos limites dos recursos de que dispuserem;

f)  outras pessoas fisicas ou juridicas, que se disponham a contribuir, por qualquer meio (til,
inclusive doacdes e legados, sem clausulas onerosas, a juizo do Ministro da Saude, e em face do
parecer do Servico Nacional de Lepra.

Art. 4° A Campanha sera realizada de acérdo com o regime financeiro estabelecido no art. 4° e
seus paragrafos do Decreto-lei n® 9.387, de 20 de junho de 1946.

Art. 5° Sera considerado de natureza relevante o servigo gratuito prestado a Campanha.

Art. 6° Diante da verificagdo dos proveitos da Campanha Nacional contra a Lepra o Govérno
Federal, por intermédio do Departamento Nacional de Salde e proposta do Servigo Nacional de
Lepra, podera transferir a instituicdes particulares, congregadas ou ndo em federacédo de
sociedades assisténcias, o encargo de manter em carater permanente, sob a orientacdo e
fiscalizacdo do Servico Nacional de Lepra, 6rgdos de assisténcia a cargo dos poderes publicos.

Art. 7° Para o atendimento das despesas decorrentes da realizacao da Campanha Nacional
contra a Lepra, o Poder Executivo incluird, anualmente, no Orcamento Geral da Unido, durante 5
(cinco) exercicios consecutivos, as seguintes dotacdes:



Cr$
=) I o111 0 T=T (0 T U oL P PPRRPRR 91.700.000,00
D) SEQUNAO @NO ...ooviieeee e 137.550.000,00
(o) T (=1 (o1 =1 {0 I U g [ TSP 150.450.000,00
(o ) I o [ =T g (o JF= o [o R PP RTRT 170.580.000,00
(=) e [V a1 (o 3= o Lo TP T SSTPRR 200.550.000,00

Art. 8° Esta lei entrara em vigor na data de sua publicacao.
Art. 9° Revogam-se as disposi¢des em contrario.

Rio de Janeiro, em 11 de fevereiro de 1959; 138° da Independéncia e 71° da Republica.
JUSCELINO KUBITSCHEK

Mario Pinotti

Fernando Nobrega

Lucas Lopes
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ANEXO IV

DECRETO N° 968, de 7 de maio de 1962.

Baixa Normas Técnicas Especiais para o Combate a Lepra no Pais e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DO CONSELHO DE MINISTROS, usando das atribuices que lhe confere o
artigo 18, Inciso Ill do Ato Adicional,

Resolve baixar as seguintes Normas Técnicas Especiais relativas ao Combate a Lepra no Pais, de
acOrdo com os artigos 24 e seus paragrafos e 131 do Decreto n°® 49.974-A, de 21 de janeiro de
1961 e obedecendo ao dispositivo do artigo 8° do mesmo,

Decreta:

Art. 1° A profilaxia da lepra seré realizada:

I - Mediante a execucdo das seguintes tarefas, de responsabilidade dos servicos
especializados:

1 - Estudos e pesquisas

2 - Preparo de pessoal técnico

3 - Inquéritos epidemiolégicos

4 - Procura sistematica de doentes

5 - Tratamento

6 - Educacéao sanitaria

7 - Assisténcia social

8 - Limitacdo dos movimentos das fontes de contagio

9 - Vigilancia sanitaria

Il - Através de medidas gerais preventivas de carater sanitario ou extra sanitario executadas
pela administracéo publica, visando a elevagéo do nivel de saude das populages.

Paragrafo Unico. No combate a endemia a leprética sera, sempre que possivel, evitada a
aplicacdo de medidas que impliquem na quebra da unidade familiar, no desajustamento
ocupacional e na criagcao de outros problemas sociais.

Art. 2° O Governo, incentivara, auxiliard e mantera o funcionamento de centros de estudos e
pesquisas sobre a lepra, objetivando preferencialmente armas especificas contra a referida
doenca.

Art. 3° Caberd ao Governo a realizagdo de cursos e estagios leprologicos para médicos,
enfermeiros, laboratoristas e outras auxiliares, com o fim de prepara-los e aperfeigoa-los técnica e
administrativamente.

§ 1° De acordo com o presente artigo, os que forem diplomados por esses cursos teréo
preferéncia no preenchimento de cargos e funcdes relacionados com o problema.

§ 2° O preparo do pessoal técnico o administrativo seré feito sem colaboracdo com a Escola
Nacional de Saude Publica e as a ela equiparadas ou a as reconhecidas.

§ 3° Os servicos de lepra estimulardo a inclusdo do ensino da leprologia nas disciplinas em

gue a matéria deva ser estudada.
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Art. 4° A procura sistematica dos doentes de lepra sera realizada, principalmente, mediante:

a) Vigilancia sanitaria dos contatos e suspeitos

b) Verificacdo de denuncias e notificacfes

¢) Exames em coletividades

d) Investigacdo de focos

§ 1° Os contatos de lepra serdo obrigatoriamente submetidos a exames leproldgicos,
periddicos, com intervalos maximos de um ano.

§ 2° Os exames dos comunicantes se estenderdo por um prazo nao inferior a 6 anos,
contados a partir da data do ultimo contato com a fonte de infecgéo.

§ 3° A juizo da autoridade sanitaria, poderdo ser dispensados dos exames 0s contatos de
doentes com bacterioscopia reiteradamente negativa, bem como os lepromino-positivos (++ e
+++).

§ 4° A prética de notificacdes sera incentivada por meios adequados, junto a classe médica,
sendo conservado em sigilo o nome do notificante.

§ 5° Todos os casos de denlincias ou notificagdes serdo obrigatoriamente examinados e
investigados.

§ 6° Os exames em coletividades serdo realizados em grupos populacionais do interesse
epidemiolégico.

§ 7° A autoridade sanitaria procurara, com o fim de descobrir casos novos de lepra,
interessar tddas as organizacdes oficiais, autarquicas paraestatais e particulares que possam vir a
ter conhecimento de doenca do mal de Hansen.

§ 8° O héabito dos exames periddicos de saude devera ser estimulado pelos Servicos de
Lepra.

8§ 9° Os servicos de lepra deverdo realizar completa investigacdo epidemiologica de todos
os casos de lepra a qual consistird essencialmente na colheita de todos os dados e informacdes
possiveis de valor epidemiolégico referentes ao doente, aos seus comunicantes e a fonte de
contagio, no registro delas em fichas adequadas, e na verificacéo e providéncias posteriores.

Art. 5° E obrigatério o tratamento especifico dos doentes de lepra, tendo também em vista a
aplicacdo das seguintes medidas:

a) prevencdo das deformidades pelos métodos nao cirdrgicos.

b) correcao cirdrgica das deformidades permanentes.

§ 1° O tratamento sera feito em domicilio, em dispensario ou em sanatorio para doentes de
lepra e gratuitamente quando realizado por entidades oficiais.

§ 2° Para efeito de controle de tratamento os doentes de lepra serdo obrigados a se
submeter a exames pelo menos, de trés (3) em trés (3) meses.

§ 3° Sera incentivado o tratamento em clinicas universitarias e em instituicdes oficiais e
particulares com o fornecimento de medicamentos especificos, com orientacdo técnica e
fiscalizagdo do Servico de Lepra, mediante o que for ajustado.

§ 4° O Servico Nacional de Lepra expedird instrucdes sobre a metodologia dos ensaios

terapéuticos com relacao a lepra.
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Art. 6° A educagéo sanitaria sera exercida junto aos doentes, suas familias, comunicantes e,
principalmente por intermédio dos lideres declarasse, a populacdo em geral.

Art. 7° O Estado prestara a devida assisténcia social aos doentes de lepra e aos seus
dependentes.

§ 1° Aos doentes internados ou ndo, quando necessario, serd promovida a sua recuperagao
ocupacional, sua readaptacdo e sua reintegracdo social.

§ 2° Os doentes de lepra serdo divididos em quatro categorias do ponto de vista de seus
estigmas:

a) os incapacitados seriamente para tomar parte ativa na vida.

b) os que sofrendo deformidades possam produzir trabalhos de valor econémico sob
condicdes especiais.

¢) os que sdo forcados a abandonar sua antiga ocupacdo e necessitam habilitar-se para
novo emprego.

d) os que apenas precisam de auxilio para encontrar trabalhos, ndo constituindo estorvo os
estigmas da doenca.

§ 3° A assisténcia social aos doentes isolados em leprocomios tera por fim criar, nesses
estabelecimentos, condi¢gGes de vida digna e confortavel e que se aproxime, tanto quanto possivel
do convivio na sociedade.

§ 4° O Estado somente prestard assisténcia judiciaria e extrajudiciaria, gratuita, aos doentes
de lepra internados em leprocomios e aos seus dependentes, de modo a |lhes resguardar os
interesses patrimoniais e familiares perante as autoridades e particulares.

Art. 8° Sera assegurado aos enfermos de lepra, portadores de formas clinicas contagiantes,
o direito de movimentagao, que podera, entretanto, sofrer limitagcdes nas eventualidades:

a) de ndo possuir o enfermo condicbes econdmicas que garantam sua subsisténcia na
forma requerida pelo seu estado de saude.

b) de ndo possuir o enfermo domicilio que satisfaca os requisitos minimos de protecdo aos
demais conviventes.

c) de o enfermo, embora satisfazendo os itens anteriores ndo acatar as determinacfes
relativas ao seu tratamento regular e as recomendagfes que visem a eliminar os riscos da
disseminacéo.

§ 1° Os estabelecimentos mantidos por particulares serdo registrados nos servicos de lepra
e ficardo subordinados a sua fiscalizacao.

§ 2° Em circunstancias especiais, a juizo da autoridade sanitaria competente, os casos de
lepra, passiveis de se tornarem rapidamente ndo baciliferos, poderdo ser internados em hospitais
gerais ou em casas de salude, desde que alojados em acomodac8es adequadas e observadas as
instrucBes baixadas pelo Servico Nacional de Lepra.

8§ 3° A manutencdo dos doentes em leprocomios oficiais sera gratuita; nesses
estabelecimentos podera haver alojamentos especiais para doentes contribui¢cdes, que ficardo,

entretanto, sujeitos a disciplina e ao regime neles em vigor.
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§ 4° A limitacdo dos movimentos a que se refere o presente artigo sera praticada mediante
internacéo em leprocémios oficiais ou particulares.

§ 5° Os doentes de lepra contagiantes e os passiveis de se tornarem infectantes néo
poderdo desempenhar qualquer emprego ou profissdo que os ponham em contato direto com o
publico, nem residir em habita¢des coletivas.

8 6° A proibicdo constante do paragrafo anterior s6 sera aplicada ap6s o estudo detalhado
de cada caso e somente em situagdes que possam concorrer para a disseminacao da moléstia.

Art. 10 As crian¢as nascidas em leprocémios serdo imediatamente afastadas da genitora e
colocadas de preferéncia em meio familiar em pupileiras comuns e na sua falta em
estabelecimentos especializados.

Paragrafo Unico. As criangas nascidas em focos da lepra serdo afastadas de acordo com a
situacao de cada caso e a critério da autoridade sanitaria competente.

Art. 11. A prética dos testes leprominicos e de recursos que possam provocar a resisténcia
nos individuos face a infeccdo leprosa e ao desenvolvimento da doenga sera estabelecida em
instruc6es expedidas pelo Servigco Nacional de Lepra.

Art. 12. A vigilancia sanitaria sobre os doentes de lepra ndo internados sera efetuada
principalmente mediante:

a) visitas periédicas nos seus domicilios por médicos, enfermeiros, visitadores, guardas
sanitarios e outros servidores, com o fim de verificar se sdo cumpridas as determinacfes da
autoridade sanitaria com relacdo ao tratamento e as condicfes em que vivem os doentes e dos
que com eles residem;

b) reexames clinicos e laboratoriais;

c¢) verificacdo de suas ocupagdes para que ndo sejam exercidas as que forem vedadas.

Art. 13. O Governo podera atribuir a entidades particulares, quando integradas na luta
contra a lepra, a responsabilidade da prestacédo total ou parcial de assisténcia social aos doentes e
seus dependentes, quando as referidas entidades submetidas a orientacdo e fiscalizacdo da
autoridade sanitaria.

Art. 14. As Leis sociais com respeito a lepra deverdo ser revistas e adaptadas aos novos
conceitos da leprologia, pelo menos, de cinco em cinco anos.

Paragrafo Unico. Ndo deverao constituir motivo para aposentadoria ou reforma os casos de
lepra tuberculdide torpida e os indeterminados lepromino-positivo (++ e +++), mediante parecer da
autoridade sanitaria especializada.

Art. 15. Aos doentes internados em leprocémios deverdo ser proporcionados meios para
aprendizagem profissional necessaria a sua readaptacdo, bem como aos nao hospitalizados que
dela carecam.

§ 1° A readaptacdo deve ser processada desde o internamento do doente, seguindo-se
durante o tratamento e terminando com o estabelecimento do individuo em uma atividade estavel
e apropriada a seu estado. Do mesmo modo quanto ao doente ndo internado, desde o inicio do

seu tratamento.
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§ 2° Todo processo de readaptacdo do doente deve ficar, no curso de sua execug¢éo, sob o
controle médico com o fim de evitar ou desaconselhar atividade fisica ou intelectual incompativel
com seu estado de saude.

§ 3° O doente internado, desde que lavrado o laudo de “Transferéncia para Dispensario”,
ndo poderd permanecer no leprocomio, devendo o servico de assisténcia social prestar toda a
cooperacao para sua reintegragdo na comunidade.

Art. 16. E atribuicdo das Unidades Federativas e execucdo de luta contra a endemia
leprética.

§ 1° As medidas de combate a lepra poderdo ser realizadas através de unidades nédo
especializadas de saude publica, orientadas e fiscalizadas, para garantir a homogeneidade,
continuidade e eficiéncia dos trabalhos, por servicos especializados.

§ 2° As Unidades Federativas sera facultado entregar ao Servico Nacional de Lepra,
mediante acordo bilateral, a execuc¢dao, parcial ou total, das tarefas de profilaxia de lepra.

Art. 17. Para execugao de atividade visando o combate a lepra, o Servico Nacional de Lepra
expedira instrugdes para a suspensdo, parcial ou total, temporaria ou definitiva, das medidas
sanitarias a que estéo sujeitos os pacientes de lepra.

Art. 18. O Servico Nacional de Lepra elaborara as instrugfes necessdarias a perfeita
aplicacdo destas Normas.

Art. 19. Ficam revogados os artigos 133 e 183 do Decreto n® 16.300, de 31 de dezembro de
1923.

Art. 20 Este decreto entrara em vigor na data de sua publicacao.

Brasilia, D.F, em 7 de maio de 1962; 141° da Independéncia e 74° da Republica.
Tancredo Neves

Souto Maior
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ANEXO V
LEI 9.010, DE 29 DE MARGCO 1995.
DispOe sobre a terminologia oficial relativa a hans  eniase e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Fagco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a
seguinte Lei:

Art. 1° O termo "Lepra" e seus derivados nao poderéo ser utilizados na linguagem empregada nos
documentos oficiais da Administracdo centralizada e descentralizada da Unido e dos Estados-
membros.

Art. 2° Na designacdo da doenca e de seus derivados, far-se-a uso da terminologia oficial
constante da relacao abaixo:

Terminologia Oficial Terminologia Substituida
Hanseniase Lepra

Doente de Hanseniase Leproso, Doente de Lepra
Hansenologia Leprologia
Hansenologista Leprologista

Hansénico Leprotico

Hansendide Leproide

Hansénide Lépride

Hansenoma Leproma

Hanseniase Virchoviana Lepra Lepromotosa
Hanseniase Tubercul6ide Lepra Tuberculdide
Hanseniase Dimorfa Lepra Dimorfa
Hanseniase Indeterminada Lepra Indeterminada
Antigeno de Mitsuda Lepromina

Hospital de Dermatologia Leprosario, Leprocomio

Sanitaria, de Patologia Tropical
ou Similares

Art. 3° Nao terdo curso nas reparticdes dos Governos, da Unido e dos Estados, quaisquer papéis
que ndo observem a terminologia oficial ora estabelecida, os quais serdo imediatamente
arquivados, notificando-se a parte. Citado por 2

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

Art. 5° Revogam-se as disposicdes em contrario.

Brasilia, 29 de margo de 1995; 174° da Independéncia e 107° da Republica.
FERNANDO HENRIQUE CARDOSO

Adib Jatene
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ANEXO VI

REPRODUCAO DO QUESTIONARIO EMPREGADO PELO DR. ABRAA O ROTBERG
DURANTE O ANO DE 1967.7

1)

A.

Julga o colega que os termos "lepra "e derivados devam ser eliminados da literatura
médica?

Se sua resposta for SIM, aceita SIM  NAO

"Hanseniase" e derivados ()
Maculas, infiltragc6es, ndédulos de Virchow? derivados ()
Hanseniase "V"? derivados ()
Mitsudina derivados ()
Mycobacterium hansenii? derivados ()

Se aceita a idéia, mas se alguma das respostas as questdes 2 for NAO, que outros termos
sugere para:

Lepra
Leprologista
Leprético
Leproma
lepra lepromatosa
lepromina
Mycobacterium leprae

Tem conhecimento de algum pais que tenha eliminado a palavra "lepra" oficialmente?

Tem algum comentario a fazer?

Nome:
Enderéco:

Rotberg

Caixa Postal, 8027
Av. Enéas Carvalho Aguiar, 188-5°
S&o Paulo — Brasil

? Revista Brasileira de Leprologia. Vol. 35, n? 1-4, 1967.



