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Resumo: Este artigo visa apresentar o processo de desospitalizagio dos ultimos pacientes asilados do
Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana (HDSPR) — antigo Leprosario Sao Roque — e as
consequéncias da institucionalizacido de longo prazo na vida desses sujeitos. Metodologicamente, o estudo
apoia-se na pesquisa oral e busca utilizar ainda os documentos produzidos no ambito da propria instituicio.
Para isso sdo considerados os relatos dos proprios pacientes asilares, seus familiares e/ou funcionatios do
hospital, como meio para reconstrucao de suas trajetorias. O estudo faz, ainda, uma breve contextualizagdo
referente 4 hansenfase, as politicas sanitarias da doenca no Brasil e a histéria do HDSPR. Por fim, as
consideracOes finais problematizam a condi¢do asilar desses pacientes apds a superagdo do modelo de
hospital-col6nia da década de 1980, e ressalta a importancia do registro dos profissionais que se dedicaram
a preservacgao da histéria desses locais e dos individuos inseridos nesses espagos.

Palavras-chave: Desospitalizacao. Hansenfase. Historia oral. Hospital colonia.

Abstract: This article aims to present the process of dehospitalization of the last patients in the Hospital de
Dermatologia Sanitaria do Parand (HDSPR) - formerly Leprosario Sio Roque - and the consequences of
long-term institutionalization in the lives of these individuals. Methodologically, the study is based on oral
research and also seeks to use documents produced within the institution itself. For this, the reports of
asylum patients themselves, their families and/or hospital staff are considered as a means of representing
their trajectories. The study also makes a brief contextualization about leprosy, the health policies of the
disease in Brazil and the history of HDSPR. Finally, the final considerations problematize the asylums
condition of these patients after the overcoming of the hospital-colony model in the 1980s, and highlight
the importance of the professionals who dedicated themselves to the preservation of the history of these
places and of the individuals inserted in these spaces.
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Introducgao

Historicamente, a hansenfase é marcada pelo estigma e segregacio dos afligidos pela doenga. Sem
cura até meados do século XX, seu controle era realizado por meio da reclusao dos acometidos, sendo, na
maior parte das vezes, determinado por autoridades. Embora a legislagio brasileira tenha abolido o
isolamento compulsério da hansenfase em 1962, a utilizacdo dessa pratica se estendeu até meados dos anos
1980.

A Reforma Sanitaria assegurou conquistas politico-sociais que incidiram na moderniza¢io de
servicos, tratamentos e equipamentos também no ambito da prevengio e vigilancia, resultando assim no
encerramento do modelo de internacdo asilar dos hospitais-colonia conjugados aos avangos na area
terapéutica (Veras, 2002). Todavia, o encerramento do modelo dos hospitais-colonia na década de 1980
acabou contribuindo a composi¢io de um perfil de paciente que, na falta de vinculos familiares, autonomia
financeira e politicas publicas de acolhimento em equipamentos de saude mais adequados, acabaram se
tornando pacientes continuos, independente do perfil ou modelo hospitalar emergente das estruturas
reutilizadas dos antigos hospitais-colonia. Sem referéncias familiares e/ou politicas publicas que servissem
de modelo de servico substitutivo, muitos pacientes permaneceram nesses hospitais até o fim de suas vidas,
fazendo dessas institui¢bes a sua morada. A grande quantidade de pacientes sequelados pela hansenfase,
idosos e impossibilitados de retornar ao ambiente familiar, acabou por gerar grande nimero de pacientes
“asilares” (Veras, 2002).

Este artigo objetiva apresentar o caso dos cinco ultimos pacientes asilares do antigo Leprosario Sdo
Roque, localizado na regido metropolitana de Curitiba, no Parand, e as requisi¢bes impostas ao Servico Social
para a consecugio da desospitalizagdo. Relatos desses processos sio escassos, principalmente no ambito do
Servico Social. E, ainda que seja possivel verificar um nimero consideravel de pesquisas sobre
desospitalizacdo, particularmente mais visiveis no ambito da Satide Mental, esses aconteceram de forma
significativamente diferente nos antigos leprosarios e seguiram quase que invisibilizados. Nesse rumo,
reconhece-se a importancia de estudos que possam trazer ndo apenas o registro, mas, também, a reflexdo
da forma como ocorreram as desospitalizagbes desses egressos e as consequéncias das prolongadas
institucionalizacdes.

Metodologicamente o artigo apoia-se na histéria oral, abordagem central na reconstrugio da
trajetéria do Hospital de Dermatologia Sanitaria do Paranda (HDSPR), tanto na sua relagdo com os sujeitos
atendidos como no relato de momentos histéricos da vida dos pacientes asilados. A op¢ao pela histéria oral
nao é apenas metodoldgica, mas incontornavel a consecu¢io da proposta de artigo ora apresentado devido
a auséncia, em prontuarios, de registros e anota¢oes detalhadas dessas informacgdes. Dessa maneira, foi
utilizado tanto o relato por parte dos pacientes que ainda detinham lucidez e que conseguiam rememorar

fatos da sua vida pregressa e durante a internagdo, bem como de profissionais ja aposentados que
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trabalharam por décadas no Hospital Sao Roque, muitos dos quais participaram da transi¢do do modelo
hospitalar anterior para o de hospital referéncia em Dermatologia.

A metodologia da historia oral tem importancia na apreensio da construcio social e histérica desses
sujeitos. Inicialmente, o método foi utilizado em 1948, pelo historiador Allan Nevins, da Universidade de
Columbia, quando comegou a gravar memorias de pessoas comuns, e foi sendo utilizada cada vez mais por
pesquisadores interessados em entender e evidenciar a narrativa dos sujeitos. Esta metodologia “[...] valoriza
a memoria e a fala como instrumentos de recuperacio da histéria e de avango da luta social.” (Martinelli,
2019, p. 29). Dessa maneira, “a meméria nio é apenas um lugar para recordar” ou para presetvar o passado,
mas, também, é um espago vivo de lembrancas que atribui significado e é um rico potencial para conhecer
a sociedade” (Portelli, 2002 gpud Martinelli, 2019, p. 29).

O instrumento de pesquisa que lida com a histéria oral busca articular as narrativas de experiéncias
individuais com processos mais amplos da sociedade, em que a fungio do pesquisador adquire carater social
e politico na medida em que, a0 reconstruir essas narrativas, traz a superficie vozes silenciadas pela historia
oficial e impede que essas experiéncias sejam esquecidas e perdidas no tempo. A histéria oral se torna,
também, um recurso para a reconstituicdo histérica de um servico na relagdo com os sujeitos atendidos.
“Pesquisa e politica, nessa perspectiva, estio sempre em interacdo, pois o pesquisador oralista ¢ um
pesquisador militante, comprometido com a histéria do seu tempo, com a preservagiao do passado e com o

processo histérico no sentido geral.” (Martinelli, 2019, p. 35).

1. Hanseniase: praga biblica e segregagio social

Causada pela bactéria Mycobacterium leprae, a hanseniase é uma doenga infecciosa cronica. Contagiosa
por vias aéreas, ¢ transmitida de uma pessoa doente, sem tratamento, para outra, podendo demorar de dois
até 20 anos para os sintomas eclodirem. “O bacilo tem capacidade de infectar grande nimero de pessoas,
mas poucas pessoas adoecem, porque a maioria apresenta capacidade de defesa do organismo contra o
bacilo.” (Prohansen, 2020a). Instala-se, principalmente, nos nervos periféricos e na pele, dai ser uma doenca
dermatoldgica e neurolégica. Tem cura, mas pode deixar sequelas, tais como incapacidades e deformidades
severas — principalmente se diagnosticada e tratada tardiamente — que, muitas vezes, sao interpretadas por
leigos, mesmo ap6s o tratamento, como sendo a prépria doenga.

Inicialmente, era conhecida como “Doenca de Lazaro” ou chamada de “Lepra”. O bacilo causador
da doenga foi descoberto em 1873, na Noruega, pelo médico Amaneur Hansen. No passado remoto, a
enfermidade era associada ao pecado, a impureza, a desonra e, por falta de conhecimento e tratamento
especifico, era muitas vezes confundida com outras doencas, principalmente as dermatoldgicas e venéreas

(Prohansen, 2020b).
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Durante séculos a hanseniase foi associada aos desvios da alma. Ha, inclusive, algumas passagens
biblicas! que relacionam a doenga a castigo divino. Nessa medida, “eram os sacerdotes, e ndo os médicos,
que davam o diagnostico.” (Prohansen, 2020b). Historicamente, pessoas com hansenfase eram
marginalizadas e, sem cura para a doenga, eram forgadas a viver em reclusdo. Nao podiam se aproximar,
tomar banhos e beber dgua préximo ou no mesmo lugar onde se encontravam outras pessoas nao
contaminadas. O isolamento de leprosos condenava esses enfermos viverem a ermo (Castro, 2017).

No Brasil, os primeiros registros da doenga remetem a invasdo europeia pelos portugueses,
holandeses e espanhéis. Em virtude do seu perfil mercantilista, esses passavam por regides endémicas, sendo
natural a presenca de toda a sorte de doencas, inclusive as infectocontagiosas, o que alastrou a hansenfase,
atingindo pessoas de forma indiscriminada (Batista, 2010, p. 93). A partir do século XVIII, mantidas pela
caridade da Igreja Catdlica, surgiram as primeiras casas de abrigo, que nio ofereciam tratamento, tendo em
vista o limitado conhecimento da época. Ali teve inicio, também, a introducio da figura de médicos nos
isolamentos, ainda com o intuito de apenas amenizar os sintomas da doenca (Castro, 2017).

Em virtude da expansio da doenga, no final do século XIX e inicio do século XX comegaram a
surgir, por iniciativa do Estado, os primeiros leprosirios no pafs. A Comissdo de Profilaxia da Lepra,
formada por diversos representantes de associacbes médicas e de dermatologistas, redigiram o que viria a
ser o primeiro esbo¢o de uma politica publica de saude para a doenca. A lei determinava a notificagio
compulséria de casos suspeitos, bem como a inspecio sanitiria do seu domicilio para exame. Uma vez
confirmado o diagnéstico, o isolamento também era compulsério. No documento constava, ainda,
determinac¢do quanto aos locais de isolamento — uma espécie de colénia — que passaram a ser conhecidos
como “leprosarios” (Castro, 2017, p. 172).

Conforme informacoes do Ministério da Satude (BRASIL, 2023) atualmente o Brasil detém o 2°
lugar no registro de novos casos da doenca. Sendo de notificagdo compulséria permanece como um
importante problema da saude publica no pais. A partir de 1980 sao implementadas medidas institucionais
que modificam profundamente a forma de tratamento destinado as pessoas diagnosticadas com hanseniase.
No que se refere a aspectos estruturais ¢ importante mencionar o encerramento dos hospitais-colonias, até
entdao responsaveis pela internagdo compulsoria dos pacientes com essa enfermidade. Outro importante
marco se deu em 1995 quando ocorre a alteragio, por meio da Lei 9.010, na proibicio em entidades
governamentais, tanto na Unido quando nos estados, do uso da terminologia “Lepra” e demais termos
associados a doenca. A medida visava alterar a percepg¢ao social do preconceito em torno da doenca. Dessa

maneira, a palavra “Lepra” foi substituida por hanseniase2.

1 . _ M P . ~ o .
“O Senhor disse a Moisés e a Ardo: ‘Se alguém tiver um inchago, uma erupg&o ou uma descoloragéo que possa ser sinal de lepra, essa pessoa

sera levada ao sacerdote Ardo ou a um de seus filhos. O sacerdote examinara a regido afetada da pele. Se houver ali pelos que ficaram brancos
e parecer que o problema é mais profundo que a pele, é lepra, e o sacerdote que examinar a pessoa a declarara cerimonialmente impura’.”
(BIBLIA, 1995, p. 178).

2 0 Ministério da satide mantém uma pagina em rede com diversas informagdes referentes a hanseniase no Brasil, o que inclui a histéria da
doenca no pais, informagBes sobre tratamentos, cursos destinados a profissionais que atuam no ambito das politicas publicas sociais e demais
servicos voltados aos pacientes com hanseniase, boletins informativos que inclui informages sobre prevencéo e vigilancia em salde e um
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Esses avancos gradativos, resultado de conquistas articuladas a uma compreensio ampliada da
saude, do flagelo e estigma social imbuidos a doenca, sdo componentes que auxiliam no desvelar da hist6ria
dos ultimos pacientes do “Leprositio Sio Roque” como jornadas particulares/coletivas que transcendem o
bacilo causador da doenca, centrando a analise na experiéncia de vida desses pacientes, seus familiares e

estafe do hospital.

2. O antigo Leprosario Sao Roque

Inserido em um longo processo histérico no tratamento da hansenfase, o atual Hospital de
Dermatologia Sanitaria do Parand (HDSPR) tem sua origem concomitante a instaura¢do de
uma politica sanitaria de contencdo da doenca, popularmente conhecido como “hospitais-colonias e
leprosarios”.

No estado do Parand, em meados de 1916, foram identificados pequenos grupos de pessoas com
hansenfase, distribuidos as margens da unica rodovia que ligava Sio Paulo ao Sul do Brasil. Esse fato foi
decisivo para a posterior criagdo do Leprosario Sio Roque (Veras, 2002). A partir de 1917, o estado do
Parana regulamentou o Servico de Profilaxia Rural e Campanha contra a Lepra. A sociedade paranaense,
especialmente a elite da época, exigia do Governo a implantacio de medidas mais efetivas na questio de
saude publica e, em particular, medidas convenientes quanto a hansenfase. Para sanar os anseios sociais foi
construido o Leprosario Sdo Roque (Castro, 2005).

Importante destacar que a politica de isolamento dos leprosarios esteve intimamente relacionada ao
higienismo e a acep¢io dos espacos urbanos. No fim do século XIX e inicio do século XX, em meio ao
processo de modernizagdo das cidades, em que as agSes governamentais estavam alicercadas em interesses
economicos e na ampliagdo dos mercados, era imperativa a retirada das pessoas acometidas pela doenca dos
espacos comuns a fim de promover a “limpeza” das cidades (Mota, 2003).

O Leprosario Sio Roque, com cerca de 6.000 m?, foi inaugurado em 1926, com o objetivo de abrigar
todos os leprosos do Parand, construido em uma area de 42 alqueires, pertencente ao Governo do Estado.
No inicio de suas atividades, a manuten¢do do Leprosario ficou a cargo do Estado e a administracao foi
contiada a Congregacio Religiosa da Ordem das Irmas Franciscanas de Sdo José. Para tanto, oito Irmas,
vindas da Alemanha a pedido do governador do Parand, atendiam os enfermos (Castro, 2005).

Apbs a inauguragdo, a estrutura fisica foi ampliada e chegou a tratar, no auge de sua lotacdo 1.200

pacientes. Suas instalacGes abrigavam cinema, campo de futebol, correio, cemitério, escola, linha férrea,

conjunto de perguntas frequentes sobre a hanseniase que auxilia na difuséo de informacdes e combate aos preconceitos enfrentados pelos
acometidos pela doenca. Disponivel em: https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/h/hanseniase. Acesso em: 24 ago 2023.
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prisdo e tinha até mesmo dinheiro proprio. Ha, inclusive, referéncia a uma “minicidade” em funcionamento
no Leprosario, o que remetia a Instituicao Total — conceito cunhado por Goffman (2015)3.

Em meados do século XX, com a descoberta da eficicia da Sulfona no tratamento da hanseniase,
houve grande avango no tratamento da doenga. A medicacdo ja havia sido descoberta nos anos 1940,
contudo, houve significativo atraso no seu acesso pela populacido hanseniana brasileira. Passados quase 20
anos, ainda eram encontrados relatos de privagido ao tratamento, principalmente das classes pauperizadas
(Castro, 2017). A utilizagao desse medicamento permitiu a oferta da cura, cuja possibilidade foi consolidada
em 1987, com a introduc¢io da poliquimioterapia. O isolamento deixou de ser obrigatorio e o tratamento
passou a ser ambulatorial, ficando a internacio restrita aos casos mais graves da doenga.

Apesar da existéncia da Portaria n® 165, de 14 de maio de 1970, expedida pelo Ministério da Sadde,
que buscava combater praticas estigmatizantes e estabelecer nova politica para controle da doenga, somente
no inicio da década de 1980 ¢ que de fato iniciou o processo de extingdo do internamento compulsério. Isto
trouxe mudancas, inclusive na denominac¢iao do Hospital, que a partir de 1986 passou a se chamar Hospital
de Dermatologia Sanitaria do Parana.

A medida foi entendida como uma forma de amenizar o estigma advindo da institui¢do e, desde
entdao, como enuncia o seu proprio nome, o Hospital passou a ampliar o seu atendimento para outras
dermatoses, como pénfigo, psoriase, eczemas, entre outros acometimentos. Inicialmente, o tratamento
dessas doengas era realizado em alas separadas das de hansenfase. Ainda assim, mesmo ap6s a extingdo legal
das medidas de isolamento, varios pacientes que nio possufam vinculos familiares permaneceram na
instituicao.

A partir do relato oral de profissionais ainda atuantes no local, de outros ja aposentados e de alguns
dos pacientes “asilares”, foi possivel identificar a dupla funcio do Hospital a partir dos anos 1980. Embora
a sua designacio fosse de Unidade Hospitalar, ainda havia grande quantidade de pacientes em condi¢Ges de
egresso, mas que estavam impossibilitados de retornar ao ambiente familiar, o que gerou expressivo nimero
de pacientes “asilares”. Sem uma direcio e/ou politica publica de modelo de servico substitutivo, diversos
pacientes ali permaneceram até o fim de suas vidas, tendo o hospital como morada.

De forma breve, o préximo item relata a forma como ocotreu o processo de desospitalizagio, a
trajetéria de vida dos ultimos cinco pacientes asilares do Hospital, os desafios impostos ao Servigo Social
para cumprir a determinacio de sua desospitalizagio, ¢ as estratégias que foram aderidas para promover o

mais adequado encaminhamento possivel, mediante a particularidade e especificidade de cada situacio.

3 “Uma instituicdo total pode ser definida como um local de residéncia e trabalho onde um grande nimero de individuos com situagéo

semelhante, separados da sociedade mais ampla por consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada.”
(GOFFMAN, 2015, p. 11).
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3. Processo de desospitalizacio e historias de vida

Em 2020, em plena pandemia da Covid-19, o Hospital passou por mudanga de dire¢do e ingresso
de novos profissionais. Na tentativa de integrar a equipe e reorganizar o servico, foram realizadas reunides
da equipe multidisciplinar a fim de discutir casos, fluxos e os processos de trabalho. Dentre outras pautas,
a questdo dos cinco pacientes asilares remanescentes do leprosario foi tema recorrente e amplamente
debatido. Como resultado, a dire¢io médica deu alta hospitalar aos pacientes que ndo possuiam critérios
clinicos para permanéncia, e registrou o ato médico em seus respectivos prontuarios.

A decisio teve como principio a premissa de que a instituiciao hospitalar é um local inadequado para
a permanéncia dos pacientes remanescentes. A Politica Nacional de Aten¢do Hospitalar (PNHOSP), no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), considerando os riscos biolégicos inerentes a instituicio, impele
a adogdo de mecanismos de desospitalizagio, visando alternativas as praticas hospitalares com vistas a
diminuir o tempo desnecessario de internagio.

Grande parte dos processos de desospitalizagio tem como objetivo o retorno dos sujeitos que
estiveram internados em institui¢bes hospitalares ao ambiente familiar e/ou comunitario. Ainda assim, é
necessario compreender, de forma singular, as configuraces proprias de cada histéria de vida e de familia.
Stamm e Mioto (2003, p. 163) pontuam que “profissionais ligados ao cuidado com familias, embora
acreditem que ndo se trata de um grupo natural, acabam naturalizando suas relagoes estereotipadas”,
esquecendo as construcles proprias de cada unidade familiar, e de que elas possuem discernimento para
determinar padrdes, optar e reorganizar seu ambiente.

O fato de serem todos pacientes de longa internacdo, com grandes limitacdes de comunicagio,
dificultou a possibilidade de interlocugio e reconhecimento de suas trajetérias. Os poucos registros contidos
em prontuarios também fizeram dessa tarefa de busca uma acio investigativa: leitura de prontudrios, de
livros de admissdao, buscas em cartérios, em redes sociais, todavia essa busca por vinculos familiares e
comunitarios registravam, geralmente, a falta de contato ao longo de anos.

Somado a isso, os pacientes apresentavam certo grau de dependéncia de cuidados (em maior e
menor grau). Alguns tinham a indicagdo médica de cuidados paliativos em estera domiciliar. Logo, aqueles
que se encontravam impossibilitados de retornar ao ambiente familiar e/ou na inexisténcia desse tipo de
vinculo, estavam em condicio de risco na perspectiva do ordenamento juridico, que discorre sobre medidas
de protecio e suas aplicagdes para garantir os direitos da pessoa idosa, indicando, em cariter de

excepcionalidade, a assisténcia em unidade de acolhimento institucional de longa permanéncia®.

4 “Art. 3°. E obrigagéo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Piblico assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacéo

do direito a vida, a salde, a alimentagdo, a educagéo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao
respeito e a convivéncia familiar e comunitaria. [...] Art. 37. O idoso tem direito & moradia digna, no seio da familia natural ou substituta, ou
desacompanhado de seus familiares, quando assim o desejar, ou, ainda, em instituicdo publica ou privada. [...]. § 1°. A assisténcia integral na
modalidade de entidade de longa permanéncia sera prestada quando verificada inexisténcia de grupo familiar, casa-lar, abandono ou caréncia
de recursos financeiros proprios ou da familia. [...]. Art. 43. As medidas de prote¢ao ao idoso so aplicaveis sempre que os direitos reconhecidos
nesta Lei forem ameacados ou violados: | — por acéo ou omisséo da sociedade ou do Estado; Il — por falta, omissdo ou abuso da familia, curador
ou entidade de atendimento; Il — em razdo de sua condigéo pessoal.” (BRASIL, 2003).
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Cabe ressaltar, ainda, que partindo da compreensio técnica e ética da clinica ampliada®, outros
fatores além dos riscos biolégicos e das condigbes clinicas devem ser considerados para indicar a

permanéncia ou nao desses pacientes em ambiente hospitalar.

O alcance do olhar do profissional eticamente comprometido transcende os muros do
hospital, buscando os nucleos de apoio na familia, na comunidade, e dos lugares sociais
de pertencimento onde se da o cotidiano de vida das pessoas. [...] ainda que saibamos que
para muitos dos sujeitos com quem trabalhamos no contexto hospitalar, o crepusculo da
vida se avizinhe, ndo podemos perder o compromisso com a constru¢io de utopias, e a
reinvenc¢io da propria vida. (Martinelli, 2011, p. 503).

Naquela ocasido, o Servi¢o Social entregou documento a Assessoria Juridica da Secretiria de Satde
do Parana (Sesa), que direcionou o processo a Procuradoria Geral do Estado (PGE). A PGE, em resposta,
prescreveu documento orientativo, indicando a continuidade das a¢des de articulagdo junto aos 6rgios
municipais e estadual da Assisténcia Social e Saide. Na auséncia de vinculos familiares, a PGE indicou o
acolhimento institucional e, na impossibilidade de resolucdo por meio familiar ou instituicio de longa
permanéncia, a notificagdo ao Ministério Publico do Parana (MPPR).

Foi nesse complexo cendrio que, a partir da histéria oral coletada com antigos funcionarios,
familiares de pacientes e dos préprios asilados, reconstituiu-se parte da histéria de vida desses cinco
individuos. Passa-se, entdo, a relatar, de forma individual, o processo de sua desospitalizagio,
compreendendo as politicas sanitarias de isolamento adotadas pela instituicio hospitalar ao longo de sua

histéria e as consequéncias na vida dessas pessoas.

3.1 Santo Onofre’

Paciente desde 1968, Onofre faleceu em 2020 durante o processo de desospitalizagio. Era o
paciente mais antigo dentre os tltimos asilares, oriundo, ainda, do regime de compulsoriedade no tratamento
de hansenfase.

Em sua ficha de admissio no Hospital no constavam informagdes sequer sobre sua naturalidade,
data de nascimento ou sobre a familia, a exce¢do do nome dos pais. O paciente havia sido encaminhado por
um Hospital Psiquiatrico, sem o registro de outras informagdes. Segundo informac¢des de funcionarios da
institui¢ao hospitalar, o paciente, assim como outros, vieram transferidos pela patologia de hanseniase e,

também, em virtude de um incéndio ocorrido num determinado setor daquele nosocoémio. Assim, sua

5 “A clinica ampliada é uma das diretrizes da Politica Nacional de Humanizagdo para qualificar o modo de se fazer satide. Busca aumentar a
autonomia do usuario do servigo de saide, da familia e da comunidade. Integra trabalhadores da satde de diferentes areas na busca de cuidado
e tratamento de acordo com cada caso, com a criagdo de vinculo com o usuério. A vulnerabilidade e o risco do individuo séo considerados e o
diagnostico é feito ndo s6 pelo saber de especialistas clinicos, mas a historia de quem esta sendo cuidado.” (BVS, 2010).

6 A fim de garantir o sigilo sobre suas identidades, os nomes reais dos pacientes foram substituidos por nomes de santos da Igreja Catélica,

com quem o Hospital tem especial relagdo, principalmente em sua origem.
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chegada ocorreu sem registros e documentos, apenas com algumas informagoes clinicas. O Registro Geral
do paciente foi realizado em 2002, mediante Alvara Judicial solicitado pelo Servico Social.

Em contato telefénico mantido com o hospital psiquiatrico de origem, obteve-se a informacio de
que esteve internado naquele local entre os anos de 1965 até 1968, e que havia sido encaminhado por
determinagdo Judicial pelo, na época, Instituto de Menor. Na época, ja se encontrava paraplégico e com
diagnostico de Oligofrenia’, e constava ser natural de um pequeno distrito municipal do estado de Minas
Gerais.

A partir dessas informagdes, iniciaram-se as buscas por familiares junto aos cartérios e setvigos
publicos da cidade de origem, buscas essas infrutiferas. A localizagdo do registro de seu nascimento, ocortrido
em 1952, permitiu identificar que a sua interna¢ao no hospital psiquiatrico aconteceu aos 13 anos de idade,
e que tinha 16 anos quando foi internado no leprosario. Onofre faleceu no HDSPR, com 69 anos de idade.

Embora conhecido por muitos ex-pacientes e funcionarios, assim como pelos atuais, nio ha
nenhum relato de que algum dia tenha falado, entretanto, era apelidado pelo nome de um pdssaro que, por

vezes, imitava o som.

3.2 Santa Marcelina

Internada desde 2008, Marcelina era cadeirante com sequelas de hansenfase e afasia (advinda de um
AVC). Apresentava, também, extenso historico de internamentos anteriores devido a ulceras cronicas.

Das primeiras internagdes foram encontrados registros de entrevistas feitas com a paciente. Na
época, Marcelina ainda falava e relatava que morava com filho, nora, netos e com seu irmao, que também
possuia dependéncia fisica. Afirmava ter carinho pelos netos mas nio tinha bons vinculos com seu irmio e
com a nora. Recebia pensio do falecido esposo e pensio estadual de hanseniase que, em 2010, foi cancelada
por no atender a critério socioeconémico.

Marcelina teria sido internada devido a tlceras cronicas e, assim como outros pacientes, era
considerada asilar da referida instituicio hospital.

Durante o seu periodo de internacio, Marcelina sempre foi mais restrita ao espago do leito,
circulando pouco pelas alas ou corredores. Apresentava falhas na comunicagio decorrentes das sequelas do
AVC, além de tremores causados pela Doenga de Parkinson, o que dificultava a compreensio da sua fala.
Seu filho tinha procuracio em seu nome, gerenciava a sua pensao de um salario minimo, e trazia itens
pessoais de que ela necessitava. Fazia visitas esporadicas a mie e a levava para casa em periodos
comemorativos, tais como Natal e aniversario.

Em abril de 2020, quando iniciou o processo de desospitalizacdo, Marcelina recebeu alta hospitalar

e o Servigo Psicossocial foi designado para informar a sua alta a familia, bem como esclarecer as implicagbes

" Oligofrenia é a deficiéncia do desenvolvimento mental, adquirida ou congénita, que afeta a capacidade intelectual.
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legais que norteavam a desospitalizagio. Em contato com o filho, este se demonstrou surpreso com a
noticia, pois acreditava que a sua mae ficaria no hospital até sua morte. Apds receber a informagio de alta e
do esclarecimento de duvidas, prontificou-se a assumir os cuidados da mie. Pediu, contudo, prazo para
realizar adaptagbes na casa e, em setembro de 2020, Marcelina voltou a residir com ele.

Importante destacar que durante todo o processo de desospitalizacdo, a equipe se aproximou da
familia de Marcelina, realizando otientacGes sobre cuidados, informando e acolhendo dificuldades. Quando
informado da necessidade de cuidado integral, conforme determina o Estatuto do Idoso, e das condi¢des
especificas do quadro clinico da genitora, o filho também obteve esclarecimentos quanto as possibilidades
de cuidado institucional para idosos nos casos em que isso nao é possivel pela familia. Optou, todavia, por
realizar ele mesmo o cuidado da mae. Sugeriu-se, ainda, via referéncia e contato telefonico, o
acompanhamento dos equipamentos do territério (CREAS, UBS) com o intuito de lhe dar todo o suporte
necessatio.

Ap6s a alta, Marcelina passou a ser assistida pela Geriatria no Ambulatério de Feridas do Hospital,
onde compareceu regularmente para realizar curativos e consultas, geralmente acompanhada pelo filho e
netos. Nessas ocasides, expressava especial contentamento com a presenca dos netos.

Em janeiro de 2021 um acidente interrompeu a vida de Marcelina, sendo vitimada em um incéndio
doméstico. O incidente ocorreu a noite, enquanto ela dormia em um quarto separado da edificagio da casa.
Pela dificuldade de locomogio e de comunicagdo provavelmente Marcelina ndo conseguiu pedir ajuda. A
familia, quando percebeu as chamas, ja ndo conseguiu socorré-la. A principal suspeita é de que o colchio
pneumatico, trocado recentemente, tenha sofrido pane elétrica, algo nio confirmado em pericia até o

momento desta publicacio.

3.3 Sao Leopoldo

Leopoldo, em 2021 com 90 anos de idade, foi internado nesta instituicdo hospitalar em 2002,
proveniente da Regido Centro-Sul do Parana. Veio acompanhado pelos sobrinhos, com sequelas de
hanseniase, o que demandou a amputa¢do dos membros superiores.

Apesar da idade, Leopoldo apresenta boa capacidade de comunicagio e lucidez. Possui sequelas de
hanseniase, amputacio de membros superiores e encurtamento dos pés. E acamado mas diferente dos
demais, gracas 4 sua lucidez, possuf capacidade de comunicacio preservada. Necessita, porém, de cuidados
continuados e auxilio para atividades dirias.

Anterior 2 internagdo, Leopoldo residia em uma area rural (sitio) junto com a irma. Nao quis se
casar e nem teve filhos. Em conversas, sempre trazia lembrancas do sitio, das variedades de frutas e da sua
profissao de lavrador. Contou que antes da internacdo ja possufa dificuldade de fazer autocuidado devido

ao agravamento do seu estado de saide. Em seu atendimento, a equipe de Satide do municipio acionou
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alguns sobrinhos que passaram a cuidar dele durante um més. Leopoldo conta que naquela ocasiao passou
por situacdo de negligéncia, o que foi informado a equipe de Saude, sendo, entdo, internado nesse hospital.

Relatou o impacto que a amputacdo ocasionou em sua vida e que a equipe da Enfermagem foi de
grande apoio nesse processo. Teve acesso a uma protese para membros superiores, mas nao se adaptou.
Funcionarios do Hospital informaram que mesmo com o pé encurtado o paciente conseguia andar, porém,
desencorajado por risco de queda, foi deixando de sair do quarto, alegando sensibilidade a luz do sol.

Ao longo do tempo, os vinculos familiares foram se tornando frageis. Em 2015, a equipe do Servico
Social conseguiu contato com uma sobrinha de 79 anos, residente em um municipio da regidao metropolitana
de Curitiba. Na ocasido, ela assumiu a procura¢io de Leopoldo e fez a gestdo da Aposentadoria Rural por
idade, passando a lhe trazer os itens de necessidades pessoais. Durante algum tempo ela assumiu esta fung¢ao
para que Leopoldo nio perdesse o recurso.

Iniciado o processo de desospitalizacdo, o Hospital contatou a sobrinha para verificar a
possibilidade de acolhimento familiar do paciente. Ela, porém, relatou ser impossivel renovar a procuragio
ou assumir os cuidados do tio devido a sua prépria condicio, ja que além de idosa e doente, possuia esposo
de 81 anos, e que ambos necessitavam do cuidado de seus filhos.

Em contato com familiares da cidade de origem (sobrinhos e a tGnica irma viva), esses também
relataram ndo possuir condi¢des e possibilidades de acolhé-lo. Manifestaram, porém, o desejo de, caso
ocorresse o acolhimento institucional no municipio de origem da familia, reconstituir vinculo familiar.

Encaminhou-se, entlo, o caso ao Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CREAS) da cidade,
tendo como pressuposto o conjunto legislativo quanto a indicagdo de acolhimento institucional, caso
necessatio, preferencialmente em uma localidade em que fosse mais factivel a reconstituicdo de vinculos
familiares. Infelizmente, o Centro informou que, na ocasido, nao havia a existéncia de vaga no municipio.

Em setembro de 2021, familiares residentes em outra cidade, préxima a de origem do paciente,
contataram o Hospital apds serem informados sobre a situacio do tio, mostrando-se interessados pelo seu
caso. Apds conversa com a equipe hospitalar, colocaram-se a disposicdo para assumir a responsabilidade
legal e o seu cuidado integral. A partir daquele momento deu-se inicio a um processo de reaproximacio
familiar e acompanhamento psicossocial ao paciente para retorno ao acolhimento familiar.

Importante frisar que a primeira acio foi esclarecer ao paciente a necessidade da desospitaliza¢io e
da sua liberdade em aceitar o convite desses familiares. O processo se deu de forma gradual, cientes da
complexidade da situacio, permitindo o tempo necessario para o paciente assimilar as informagoes e
mudancas. Em um primeiro momento, Leopoldo mostrou-se contrario a mudanga, relatando que ha 18
anos, quando foi internado, ndo concordou em ficar hospitalizado, mas que agora preferia no sair, pois se
sentia cuidado e habituado as rotinas do hospital.

Foram realizados contatos telefonicos e videochamadas com a familia em um processo de
reaproximacao. Ja de inicio o paciente se lembrou do sobrinho e contou, inclusive, que era seu padrinho.

Conversou com os familiares, conheceu os filhos e netos, recebeu visitas, entre outros momentos de trocas.
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A equipe cabia informar ao paciente todas as etapas da desospitalizagio, inclusive da determinagio de sua
iminente transferéncia para uma unidade de acolhimento, tendo em vista a condi¢ao de alta. E, ainda que
seu desejo de permanéncia no Hospital fosse acolhido, extremamente compreensfvel em um contexto de
internag¢do prologada, ndo era da alcada da equipe permitir ou nio a sua internacéo.

Por fim, tendo todas as informacdes possiveis, de forma livre e esclarecida, Leopoldo decidiu por
voltar a morar com a familia e, em novembro de 2021, passou a residir na casa do sobrinho. Foram realizadas
referéncias ao CREAS e ao Servico de Saude do municipio, que passaram a acompanhar o idoso no processo
de adaptagdo ao novo territério. No Natal de 2021 e no seu aniversario, Leopoldo enviou fotos com a

familia. Mostrava-se muito feliz, relatando por telefone que celebrou a data com churrasco e chimarrio.

3.4 Santa Francisca

Francisca possuia 80 anos, nasceu em uma cidade da Regido Sudeste do Parana e estava no Hospital
desde 1989, oriunda de uma cidade da Regido Centro-Sul. Possuia histérico de hanseniase, limitacdo de
comunicacio (escutava parcialmente e gesticulava) e de mobilidade (cadeirante). Apresentava déficit cognitivo
com flutuacbes comportamentais. Na sua ficha de atendimento social, encontrou-se o registro,
provavelmente elaborado por algum assistente social anterior, relativo a auséncia de informagdes pessoais
devido a dificuldade de comunicacio da paciente, escrito da seguinte forma: “copiei dados da ficha de
encaminhamento da paciente pois nio compreendi nada do que ela falon. E paciente com problemas psiquidtricos.” (HDSPR,
1989, p. 01).

Encaminhada em 1986 pelo Centro de Saiude da cidade de origem, Francisca permaneceu durante
certo periodo na antiga ala Psiquidtrica deste Hospital até o seu fechamento, quando foi transferida para ala
Feminina Geral.

Francisca foi internada sem acompanhante e sem documenta¢io. Em maio de 1996, o entdo Setrvigo
Social deste hospital fez contato, via carta, com o Servi¢o Social de sua cidade (nio ha informagdo sobre o
setor especifico), que localizou o seu irmio, conseguindo documentos de identificagdo pessoal da paciente.
Nio ha registro sobre alta hospitalar ou tentativa de retorno para o ambiente familiar.

Em prontuario, foi possivel identificar que anterior ao internamento a paciente recebia
aposentadoria rural, gerida pelo irmdo. A partir de 1996, apds internamento e devido a condicio de
incapacidade para os atos da vida civil, esse recurso passou a ser gerido por uma das freiras que residem ao
lado do Hospital, e que participava dos cuidados aos pacientes e moradores do antigo Leprosario. Pela
convivéncia de anos, essa freira e antiga funcionaria do Hospital, hoje aposentada, era uma das poucas
pessoas que conseguia entender precariamente a linguagem da paciente. Em 2016, como indicado pelo
Ministério Publico, solicitou judicialmente a curatela da paciente, com intuito de regularizar a situagdo, mas

o pedido foi indeferido devido a auséncia de parentesco.
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Em conversa, a referida freira informou que teria dificuldade em prestar os cuidados necessarios
apos a desospitalizacdo, e que ndo tinha interesse em recorrer a negativa de curatela devido a sua prépria
condicao de idosa.

Muito sorridente, vaidosa e interativa, Francisca gostava de se vestir bem e de utilizar aderecos e
perfumes. Possufa um quarto s6 seu, onde ainda guardava objetos e decoragdes de valor inestimavel para
ela mesma. Ao longo do tempo, com as mudancas do local, precisou se desfazer de alguns deles devido as
regras do Hospital. Por vezes, circulava pelos espagos, e frequentava semanalmente a Igreja que fica ao lado
do hospital.

Francisca também necessitava de cuidados continuados e de auxilio em suas atividades didrias, no
entanto, nao possuia critérios médicos para a permanéncia no Hospital. Assim, foi enviado um Relat6rio
Social para a Secretaria Municipal de Assisténcia Social do seu municipio de origem, solicitando a busca por
familiares. Em resposta a solicitagdo, houve negativa sobre a referida busca.

A limita¢io da fala de Francisca trazia consigo a dificuldade de reconstrucio da sua historia de vida
anterior ao hospital. De toda forma, percebia-se o importante vinculo que possuia com a equipe de Saide e
com os demais funcionarios do lugar. Suas relagdes afetivas e sociais eram restritas ao contexto da
institui¢ao. Nesse espa¢o, com suas dinamicas e regras, Francisca viveu por aproximadamente 30 anos.

Diante da situagio foi realizada uma reunido com a Secretaria Municipal de Assisténcia Social de
Piraquara (sede do hospital), informando sobre a condi¢do de alta hospitalar da paciente, bem como da
inexisténcia de vinculos familiares conhecidos. Relatou-se, também, sobre o vinculo da paciente neste
municipio e a indica¢do para a Unidade de Acolhimento. A Secretaria, porém, relatou auséncia de vaga,
estando, inclusive, com fila de espera.

Irmd Erundina, que cuidava da Francisca, foi informada sobre a determinacdo de transferir a
paciente para outro hospital. Passados alguns dias, a Irma informou que requereria novamente a curatela de
Francisca e, ciente da responsabilidade inerente a tutela, faria nova tentativa com a inten¢do de contratar
uma institui¢do mais adequada para realizar os seus cuidados, de preferéncia nas proximidades do territorio
onde residiu por tantos anos. Francisca foi transferida em 01 junho de 2021 para a ala de asilares do Hospital
Psiquiatrico por determinacao da Secretaria Estadual de Satude (SESA), onde ficou aguardando resolugio
de processo de curatela.

Ap0s esta data, recebemos a informacdo que o processo de curatela foi novamente negado e que
por determinacio do MP, Francisca foi transferida para acolhimento institucional em um ILPI, tendo

falecido no inicio de 2023.

3.5 Santo Indcio

Este caso reescreve a histéria do unico paciente asilar ndo idoso, com idade de 58 anos. Inacio

nasceu na regido Oeste do Parana, proximo a fronteira com o Paraguai. Veio encaminhado pelo Centro de
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Satude, em 1996, de cidade da mesma regido, para tratamento de hansenfase de forma Virchowiana®. Embora
ja trativel em regime ambulatorial, o encaminhamento, além da doenca, foi apresentado sob a justificativa:
“O encaminhamento é devido a problemas sociais (alcodlatra, vive s, e etc.).” (HDSPR, 1996, p. 01).

Os profissionais de saide mais antigos relatam que, quando recém-internado, Inacio falava e se
locomovia sem dificuldades. Segundo a familia, antes da internacio ele ja apresentava histérico de agitacio,
além de comportamentos de disrup¢io e rompimentos de vinculos. Com o passar do tempo, o paciente
comegou a apresentar limitagdes de locomogio, possivelmente por falta de estimulo. A equipe relata que
Inacio passou a apresentar recusa a interacdo social, ficando restrito ao leito e, com o passar do tempo,
parou de falar e andar.

Constavam em prontudrio, diagnosticos de esquizofrenia e deméncia associada, com pouca
interagdo social. Em 2019, apresentou episédio de agudizacio do quadro psiquidtrico, com auto e
heteroagressividade. Foi encaminhado a hospital psiquiatrico, onde ficou por 90 dias. No inicio de 2021
novamente agudizou quadro psiquidtrico e, sem suporte para manejo necessario, foi transferido para outro
hospital psiquidtrico, onde ficou em compensag¢io por 30 dias.

Segundo avaliacio médica, Inicio necessitava de cuidados continuados e ajuda para atividades
diarias, no entanto, embora bastante dependente, ndo possuia, na ocasido, critérios médicos para
permanéncia no hospital.

Em prontuario social foi possivel identificar que vinculos rompidos dificultaram a localizacio de
familiares. Somente em 2018, a partir de contato informal de um profissional do Hospital com o irmao de
Inacio, é que houve a possibilidade a aproximagio de suas filhas e de seu irmio, residentes na regido
metropolitana de Curitiba.

Inacio possuia quatro filhos e apenas dois foram registrados em seu nome. Segundo os filhos, o
genitor saiu de casa quando a filha mais velha tinha nove anos de idade, sendo que os mais novos pouco
lembravam do pai. Relatavam vinculo familiar rompido com o genitor decorrente de abandono e da
existéncia de historico de violéncia doméstica para com a mae.

Os familiares ainda realizaram algumas visitas antes da pandemia de Covid-19. Em 2020 foram
informados sobre a condicido de alta hospitalar de Inacio, no entanto, negaram qualquer possibilidade de
acolhé-lo em suas residéncias pela total auséncia de vinculos e pela falta de recursos para isso.

Referenciou-se o caso de Inicio e sua familia ao CREAS, informando situacio de tisco social, e sob
o pressuposto do conjunto legislativo que prioriza acolhimento institucional, caso necessario,
preferencialmente em localidades onde seja mais factivel a reconstitui¢do de vinculos familiares. Apds
avaliacdo da equipe do CREAS, o paciente foi inserido na Central da Fundagio de Ag¢ao Social (FAS), onde

aguardou vaga compativel com alto grau de dependéncia.

8 Forma de manifestagGes clinicas da doenga de Hanseniase, diretamente relacionadas ao tipo de resposta imunoldgica ao M. leprae. Na forma
virchowiana, a imunidade celular é nula e o bacilo se multiplica muito, levando a um quadro mais grave, com anestesia dos pés e maos, o que
favorece os traumatismos e feridas que podem causar deformidades e atrofia muscular. Pode haver a ocorréncia de neurite e eritema nodoso
(n6dulos dolorosos) na pele.
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Inécio foi transferido em 01 junho de 2020 para a ala de pacientes asilares do Hospital Psiquiatrico
Adalto Botelho, por determinacio da Secretaria Estadual de Saude (SESA), onde aguardaria vaga,
entretanto, no mesmo mes, veio a falecer por parada cardiorrespiratoria. Ha quase dois anos vinha em uma
queda gradual do seu estado geral de satde, entretanto, sua morte em um periodo tido curto apds a

transferéncia, certamente traz pesat a equipe que o acompanhou durante grande petfodo da sua vida.

Consideragoes Finais

O processo de desospitalizacdo dos ultimos pacientes asilares do antigo Leprosario Sio Roque foi
um desafio imposto a equipe do Servico Social € a toda rede de profissionais que atendia e acompanhava
esses ultimos cinco pacientes. Os desafios desse processo nio se devem apenas a precariedade da Rede
Socioassistencial e de Saide, aos vinculos familiares fragilizados e inexistentes, ou ao seu inicio ter ocorrido
durante a pandemia e transcorrido por todo o ano de 2020 e 2021. Deve-se, enfim, a uma légica de
cumprimento ao estabelecido legalmente que nio forneceu em contrapartida as condi¢des objetivas do seu
cumprimento, descolando o “cumpra-se” — tipico da ordem legal — dos meios para o fato.

O que se percebe ¢ que as vidas que transcorreram durante décadas nessa institui¢do expressam
particularidades e tangenciam os efeitos devastadores de uma doenga combinada com a vulnerabilidade
socioeconémica e com os preconceitos advindos dos estigmas e da falta de informagdo por parte da
sociedade. Em sua progressio historica, o Hospital se aperfeicoou e atendeu as requisicdes oriundas da
prépria sociedade e aos avancos no dmbito da Medicina, abandonando certos modelos indubitavelmente
ultrapassados. Um dos efeitos disso acaba se concentrando na condi¢do dos pacientes classiticados como
asilares e que no romance-diario de Barreto (2013) aparece como o residuo e o rebotalho da sociedade.
Respectivamente, aquilo que sobra e aquilo que ndo tem lugar (cf. Sampaio; Oliveira, 2020). E, ainda que
Barreto (2013), em sua experiéncia pessoal de internagdes se referisse aos manicomios, ¢ possivel fazer outro
paralelo. O atingido pela lepra era um rebotalho dessa sociedade — o que nio tinha lugar na sociedade -, e
havia necessidade de ser deslocado para lugares de isolamento, de cerceamento e de controle administrado
ja no século XX por uma racionalidade médico-disciplinar.

Com os avangos técnicos e informativos oriundos nio apenas das alternativas de tratamento, mas,
também, pelo reconhecimento da desumanizacio a que esses modelos asilares submetiam seus internos, o
paciente com hanseniase passou a set visto como o residuo de um modelo a ser superado e esquecido, ou
seja, aquilo que sobra, que deve escapar a administracdo para ser devolvido a familia e comunidade. A quem
nao coubesse ser rebotalho, o momento histérico ja havia sido superado, e ndo conseguia romper com a
condicdo de residuo pela falta de um local de retorno para partir do hospital modernizado, cabia-lhe, afinal,
a condigdo “asilar”. Os cinco pacientes ora apresentados sdo apenas os remanescentes da institui¢ao, dentre

muitos outros que desde a década de 1980 la permaneceram até a aurora final de suas vidas.
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Por outro lado, cabe mencionar que dentre os desafios para a consecug¢io da pesquisa, que resultou
no presente artigo, um dos mais significativos foi a escassez de registros nos prontuarios desses pacientes.
Realizar ou restituir o contato com familiares representava, muitas vezes, uma tarefa herculea que, quando
lograva algum éxito, s6 ocorria gragas aos relatos, comentarios ou informagdes que, geralmente, ndo estavam
registrados nos prontudrios, mas compunha o arsenal histérico nio registrado da institui¢io, existente
apenas por meio dos relatos e lembrancas dos diversos atores envolvidos, no caso pacientes, funcionarios e
ex-funcionarios. O fato é que a natureza antiga da instituicdo e o vinculo ao local possibilitou algum sucesso
a essa ardua empreitada.

Dessarte, ao apresentar parte dessas historias individuais, este artigo busca ressaltar ndo apenas os
desafios atinentes ao processo de desospitalizacio apds longa permanéncia em instituicdao asilar, mas,
também, a importincia do registro do paciente em prontuario no momento do exercicio profissional do
assistente social. Inseridos neste espago, tais dados podem ser a inica forma segura e confiavel da histéria,
nao apenas da instituicdo, mas, também, dos sujeitos que em algum momento de suas vidas estiveram
confinados nesses locais.

A importancia do registro esta diretamente relacionada a possibilidade de compartilhamento de
histérias que, a0 serem apresentadas, se tornam parte de um patrimonio comum das instituicOes, profissdes
e da sociedade como um todo. Sem registro, a tendéncia ¢ o obnubilar da meméria que, gradativamente, se
perde, convertendo em apéerifo o que deveria ser amplamente compartilhado e crivel. Espera-se, por isso,
que este artigo contribua para o entendimento das consequéncias das praticas de institucionalizacio, bem
como, de que o registro do que se faz ¢ decisivo para entender o que se almeja enquanto profissdo nos mais
distintos espacos socio profissionais ocupados.

Por fim, ainda que a institucionalizacdo prolongada seja um capitulo encerrado na histéria da
hanseniase e que a reforma sanitaria tenha nos legado avancos e conquistas na perspectiva do cuidado; por
vezes, no imaginario social e na racionalidade médica, institucionalizar ainda se mantém presente como uma
pratica, de resposta a expressdes da questdo social e de tratamento a “comportamentos e condutas
desviantes”. Esperamos que o relatado nesse artigo e mais precisamente, a tentativa de reconstruciio da vida
dessas pessoas, nos alertem das consequéncias dessa pratica de forma prolongada, que conforme
demonstramos, resultam muitas vezes, impossiveis de serem reparadas, visto que a vida desses pacientes
encontrava-se toda ensejada nesse espago, nessa instituicio, nessa organizagdo por anos ¢ até mesmo

décadas.
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