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A UFRJ e 0 compromisso com ensino, pesquisa e controle
da hanseniase no Brasil: de 1920 a 2010

No Brasil, a histéria das politicas de intervengdo na endemia da lepra, mais recentemente
chamada hanseniase, envolve a Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Rio de Janeiro
(FM/UFRJ) através de seus professores, desde 1901. As iniciativas, que podem ser caracterizadas
como de ensino, pesquisa e extensdo em lepra/hanseniase, foram inicialmente facilitadas por ser
uma escola pioneira e também por estar localizada na sede do Império, posteriormente, o Distrito
Federal. Colocamos como marcos nessa historia:

1 - No ano de 1901 com o professor Pizarro Gabizo, chefe da cadeira de “Moléstias Cutaneas e
Sifilograficas”, e também chefe de clinica do Hospital dos Lazaros, localizado em S&o Cristévao,
Rio de Janeiro, que faz um discurso memoravel em defesa do consultorio dos lazaros, para o
ensino e a pesquisa terapéutica, contrariando principios académicos da época, que impunham
o afastamento dos pacientes, até mesmo para os médicos.

2-Entre 1912 e 1915 o professor Fernando Terra, seu substituto, cria o cargo de Interno para alunos
de medicina do 5° ano, o que propicia a elaboracao de vérias teses de doutoramento em lepra
(monografia de conclusao do curso médico).

3 - O professor Eduardo Rabello, que atuou nas décadas de 1920 e 1930, autor e coordenador da
primeira politica publica de combate & doenga, inserida na Inspectoria de Profilaxia da Leprae
Doencas Venéreas, criada em 1923 na Reforma Carlos Chagas.

4 — Nas décadas de 1940 e 1950 destaca-se a producédo de conhecimentos do professor Francisco
Rabello, autor da classificacdo polar da hanseniase, de referéncia mundial. Também estimularam
estudos em hanseniase os professores Rubem David Azulay e Antonio Carlos P. Junior, Este
ultimo tornou-se, em 1972, diretor interino da nova Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitéria
(DNDS), do Ministério da Saude. O professor Azulay foi um dos responsaveis pela abertura de
enfermarias de hospitais universitarios aos portadores de hanseniase. O professor René Garrido
Neves, também professor titular entre 1992 e 1999, foi grande incentivador do estudo da
hanseniase, atuante na Sociedade Brasileira de Dermatologia e de Hansenologia.

5 — No periodo de 1983 a 1985 a professora Maria Leide W. de Oliveira, do Departamento de
Clinica Médica/Dermatologia, assumiu a coordenagao do Programa de Controle da Hanseniase
do Estado do Rio de Janeiro e em 1986 passou a coordenar a DNDS, no periodo da “Nova
Republica”. E um momento de total reestruturagdo do Programa Nacional de Controle da
Hanseniase (PNCH) com a implantacéo da poliquimioterapia e a descentralizagdo das a¢gtes de
controle daendemia. A professora fez por mais duas vezes o percurso de saida da UFRJ e volta ao
Ministério da Salde para exercer a mesma funcéo nos periodos de 1996-1998 e 2007-2008.



6 —

7 -

A doutora Maria Katia Gomes, médica da Faculdade de Medicina e tutora da disciplina de
Atencdo Integral em Saude (AIS/FM), é responsavel pela coordenacéo das atividades do alunado
da Faculdade de Medicina, nas unidades de Atencdo Primaria do SUS no estado do Rio de
Janeiro, e tem inserido as ag8es de controle da hanseniase em importantes iniciativas de ensino
e extensdo universitaria. Além disso, tem atuado na linha de pesquisa em Atencdo Basica do
Programa de Pos-graduacdo em Clinica Médica da Faculdade de Medicina, que atualmente
detém o conceito 6, na avaliagdo da Capes. Em conjunto com o professor Antonio Ledo, atual
diretor e titular de Pediatria, e com a professora Vera Halfoun, ex-diretora da Faculdade de
Medicina, ex-decana do Centro de Ciéncias da Saude e titular de Atengdo Bésica, orientam
alunos de Mestrado e Doutorado na area de Hanseniase.

Nesse sentido, a parceria da UFRJ com a Casa de Oswaldo Cruz/Fiocruz, no projeto de historia
oral é uma honra e se justifica pela participagado relevante e expressiva da Faculdade de Medicina
em agdes de ensino, pesquisa e extensao em hanseniase. No ambito de sua politica atual esta a
responsabilidade social. Responsabilidade com a formacdo de médicos, fisioterapeutas,
fonoaudiologos e terapeutas educacionais tecnicamente competentes e, sobretudo,
comprometidos com os principais problemas de saide de nossa populacdo. Seguindo a tradicao
de seus 202 anos de existéncia, a Faculdade de Medicina seguira atuando, seja na formagao de
profissionais de satide, seja na producdo do conhecimento, para que o controle da hanseniase
se torne realidade e seja duradouro.

Antonio José Ledo Alves da Cunha, MD, PhD
Professor e Diretor da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Rio de Janeiro



A partir de meados da década de 1980 a histéria das ciéncias conheceu uma profunda
transformacédo — ou melhor, uma inflexao - resultante das abordagens desenvolvidas a partir do
inicio dos anos 1970 e que visavam redefinir a natureza das praticas cientificas. Historiadores,
filésofos e cientistas sociais em varias partes do mundo passaram a estabelecer os contornos de
uma area que procurou rever paradigmas e modelos, o que se traduziu em variados enfoques, novas
abordagens e métodos, recortes tematicos e uso de fontes documentais.

Nesse processo de institucionalizacdo da histéria das ciéncias emergiram inimeros estudos nas
linhas da histéria social das doengas e da medicina. No Brasil, nos Gltimos 20 anos, a Casa de
Oswaldo Cruz ao lado de outras instituicdes tem contribuido de forma efetiva para a atualizacéo
constante da agenda de pesquisa, muitas vezes de forma integrada as atividades de identificacao,
reunido e organizagao de acervos.

O Catalogo Memodria e histéria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000) é um
dos produtos de um amplo projeto interinstitucional e teve como objetivo a constituicdo de um
acervo de depoimentos de personagens que fizeram parte da histéria da hanseniase no Brasil,
como profissionais de satide (médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos e gestores publicos),
pacientes e ex-pacientes. Sdo histérias de vida, com lembrangas, memorias e relatos de quem
padeceu da doenga ou atuou contra ela.

A Casa de Oswaldo Cruz parabeniza as pesquisadoras Laurinda Rosa Maciel, da Casa de Oswaldo
Cruz/Fiocruz, Maria Eugenia Noviski Gallo, do Instituto Oswaldo Cruz/Fiocruz e Maria Leide W.
de Oliveira, da Universidade Federal do Rio de Janeiro, e tem a grata satisfagio de participar deste
empreendimento que coloca a disposicdo dos estudiosos e da sociedade um acervo de textos,
imagens e depoimentos orais que no seu conjunto constitui um bem cultural de valor inestimavel.

Paulo Elian
Vice-Diretor de Pesquisa, Educacéo e Divulgacdo Cientifica
Casa de Oswaldo Cruz/Fiocruz
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A pesquisa Memoria e histéria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000) foi
desenvolvida por duas institui¢des, Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) e Fundacao
Oswaldo Cruz (Fiocruz), entre agosto de 2001 e julho de 2009 e possui cerca de cem horas de
entrevistas realizadas com 46 depoentes de diferentes regides do Brasil. Seu objetivo principal foi
reunir historias de vida, com lembrancas e memorias dos que padeceram de hanseniase e de alguns
dos trabalhadores que atuaram no controle desta doenca. Embora o trabalho tenha como corte
cronoloégico os anos de 1960 e 2000, algumas entrevistas enfocam um periodo anterior a este. Em
relacdo aos pacientes e ex-pacientes, procurou-se atentar para os que foram internados
compulsoriamente nas décadas de 1930 a 1960. No entanto, alguns pacientes atuais foram incluidos
com o intuito de contrapor diferentes tratamentos em periodos diversos — por exemplo, a entrada
da poliquimioterapia no Brasil, na década de 1980.

Nesse sentido, a proposta foi analisar a doenga ndo apenas como um evento biolégico, mas
aliada a outras questdes, como as politicas publicas de satide implantadas no periodo e as
particularidades de uma doenca socialmente estigmatizante. A ideia foi abranger aspectos que
pudessem contribuir com a reconstrucéo e a preservagdo das memarias e identidades das pessoas
que participaram desta histéria nos Gltimos 50 anos.

Os depoentes foram escolhidos em funcao de sua atuacéo profissional em relagdo as politicas
publicas de controle da doenca, ou pelo fato de serem pacientes e ex-pacientes internados, ou nao,
em leprosarios quando vigorava o isolamento compulsério como forma de tratamento usual para
adoenca. As principais questdes que nortearam as entrevistas foram as estratégias de enfrentamento
do agravo; as politicas de controle empreendidas pelo Ministério da Satide; o estigma social existente;
as formas de intervencao e o impacto do tratamento quimico; os congressos da area de hansenologia/
lepra; a vida cotidiana dentro dos leprosarios; as novas formas de relacao social estabelecidas nesse
contexto e a pesquisa basica e laboratorial.

Com essas entrevistas é possivel recuperar aspectos como as estratégias de sobrevivéncia numa
época de grande estigmatizacdo da doenga; as dificuldades enfrentadas pela pesquisa basica em
razao da particularidade bioldgica do bacilo de Hansen, o Micobacterium leprae; os diferentes tipos
de medicamentos utilizados para o controle da doenca; a formagdo académica; o surgimento da
sociedade cientifica, Sociedade Brasileira de Hansenologia (SBH), e as associagdes como a Sociedade
Eunice Weaver e o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hansenise (Morhan); a
perda de interesse pela dermatologia sanitaria em prol da dermatologia cosmiatrica, dentre varios
outros aspectos relevantes. Os grandes temas enfatizados foram as formas de tratamento da doenca;
amudanca do nome, de ‘lepra’ para ‘hanseniase’ e suas consequéncias socioeducacionais; as politicas
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publicas de controle utilizadas nos diferentes cenarios politicos do periodo pelo Ministério da
Saude; o estigma social e o impacto do tratamento poliquimioterapico com suas revolucionarias
consequéncias de tempo para o tratamento fixo e alta por cura, dentre outros aspectos relevantes.
Nesse sentido, o acervo em questdo terd acesso publico e podera contribuir para a maior
compreensao dos embates e disputas presentes no universo politico e social que cerca uma doenca
em que, ainda hoje, nosso pais ocupa o primeiro lugar nas estatisticas oficiais do numero de casos
mundiais.

Foram coletados depoimentos daqueles que trabalharam diretamente com a hanseniase e dos
que padeceram da doenca. Para o primeiro grupo, entrevistamos os que elaboraram politicas de
controle, os que atuaram na administracdo hospitalar, na pesquisa basica ou no atendimento as
populagdes atingidas; para o segundo grupo, foram ouvidas pessoas que narraram sua experiéncia
com o adoecimento ao receberem diagndstico positivo para a lepra/hanseniase e que foram isoladas
em leprosarios ou se trataram em postos de saude. A quantidade maior de entrevistas com
profissionais de saude justifica-se pelos objetivos do trabalho, relacionados ao entendimento da
formulacgéo e execucéo das politicas publicas. A intengdo de também registrar a experiéncia do
adoecimento, teve sucesso, embora menor, haja vista ndo ser facil um bom nimero de pessoas
dispostas a divulgar sua experiéncia individual nesse campo, em grande parte por causa do estigma
existente, ainda hoje, em relagdo a doenga mesmo que de forma mais atenuada.

Os depoimentos foram gravados com base em roteiros previamente elaborados; no caso dos
profissionais de satide, buscou-se ajuda no curriculum vitae, considerando-se sua trajetoria de vida
e académica; no grupo das pessoas atingidas pela doenca, procurou-se retratar sua experiéncia com
o adoecimento e o viver em hospitais-colénia ou onde tenha se realizado seu tratamento médico.
ApOs a transcricao das entrevistas, foram elaborados os sumarios de assuntos e as resenhas biogréficas
dos depoentes. O objetivo destas etapas é disponibilizar o contetdo das entrevistas para 0s
interessados no tema, constituindo-se em fonte singular de pesquisa. Este conjunto de depoimentos
faz parte do acervo sonoro da Fiocruz, que se encontra no Departamento de Arquivo e Documentagdo
(DAD), da Casa de Oswaldo Cruz, e é constituido por cerca de 4 mil horas de gravacdo, entre
projetos de pesquisa, palestras, conferéncias e eventos cientificos. A tematica é a histéria das
ciéncias e da saide no Brasil, enfocando aspectos como as doencas transmissiveis, a historia
institucional, as estratégias de imunizacdo e as profissdes médicas no pais.

Falar de hanseniase no Brasil nos Ultimos 50 anos significa ndo esquecer determinados
acontecimentos que fazem parte dessa historia e que moldaram o que hoje conhecemos. Dentre
esses pontos podemos apontar, sem sombra de dUvida, a prépria designacgéo diferenciada da doenca
que mundialmente é chamada de lepra. Essa questdo foi alvo de grande preocupacdo, e nas
entrevistas procuramos atentar para os aspectos médicos e sociais que envolvem uma doenca cujo
estigma foi construido ao longo de varios séculos, ja que encontramos referéncias a sua existéncia
desde o Antigo Testamento.

A histéria social da hanseniase no Brasil € marcada por diversos aspectos, tais como a
implementacdo de rigorosas politicas publicas de salde pelos governos e pelos médicos
especializados na area, pela segregacao e isolamento dos pacientes da sociedade dita ‘sadia’ e por
tratamentos pouco eficazes e dolorosos, como o uso do 6leo de chaulmoogra,* além de todo o

1 O 6leo de chaulmoogra é um produto derivado das arvores indianas Chaulmoogras, a partir do qual se faziam
emplastros, injegBes ou capsulas para tratamento da hanseniase em varias partes do mundo.
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preconceito e o estigma que envolvem a doenca até hoje. Durante muitos anos, pelo menos até a
década de 1940, era esse 0Oleo, praticamente, o Unico medicamento existente para o combate a
lepra. Outros experimentos foram feitos com elementos quimicos, como azul de metileno ou
nastina, sem apresentar resultados promissores, 0s quais s6 chegaram com o advento dos antibiéticos
e das sulfas ap6s 1945, num contexto ja chamado de ‘otimismo sanitario’.? No Brasil, apenas na
década de 1950 esses medicamentos foram disponibilizados em escala mais abrangente para os
doentes de lepra, o que possibilitou, ao longo do tempo e acrescida por outros fatores, a expansao
do tratamento ambulatorial, o que resultou na faléncia da internacdo compulsdria em leprosarios.

Desde ao menos o inicio do século XX, os portadores de hanseniase eram tratados de maneira
discriminada em muitas cidades, e isso ndo apenas durante a vigéncia do isolamento compulsorio
no pais, instituido por meio do Decreto 16300, de 1923, e finalizado com o Decreto 968, de 1962.3
Em algumas cidades, caso os doentes ndo se apresentassem espontaneamente as autoridades da
saude, seriam vitimas de dentincias e capturados pela policia sanitaria para serem internados nos
leprosarios e, assim, ndo contaminarem o meio social. Muitos nunca mais voltaram a conviver
com a familia, pois construiram outra vida no interior dos leprosarios, fazendo-se 6rfaos de lagos
no exterior da instituicdo.* Esse quadro era uma realidade nacional, porém mais rigido em
determinados estados da Federacdo como, por exemplo, Sdo Paulo, onde os doentes, a0 mesmo
tempo, eram objeto de exclusdo das cidades pelas autoridades, mas também inspiravam piedade de
algumas associagOes civis, como a Sociedade de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra,
fundada na década de 1920.

A instauracao e a concretizagdo da politica publica do isolamento compulsorio para os pacientes
de hanseniase implicavam a construgédo de instituicGes que procuravam obedecer a aspectos
epidemiologicos em relagdo a doenca. Esse modelo de tratamento foi chamado de ‘tripé’, pois se
amparava na existéncia de um tridngulo cujos lados se comunicavam e se complementavam,
epidemioldgica e socialmente, no controle da doenca. No leprosario ficavam internados os doentes
mais graves e com maiores mutilacdes fisicas; os filhos desses pacientes e aqueles gerados na ‘nova’
vida dentro do leprosario, iriam para os preventorios, no intuito de minimizar o contato da crianca
com os pais doentes; os dispensarios foram criados para cercear casos futuros e prevenir os sinais
da doenca naqueles que conviveram com o0s doentes, sobretudo os familiares, que eram 0s
comunicantes.® Assim, a medicina da época procurava bloquear as areas nas quais o doente tivesse
insercdo: familia, relagdes sociais e hospitalares.

Isso equivale a dizer que em regides onde o nimero de doentes encontrados fosse grande
deveriam ter mais instituicdes, porém, a adesdo do governo local e a importancia dada por este a
doenca eram fatores importantes. Assim, estados como Minas Gerais e Sdo Paulo, cujos governos

2 Esse conceito é trabalhado por Laurie Garrett no livro A proxima peste.

3 E importante lembrar que a lepra era doenca de notificacdo obrigatéria desde o Regulamento Sanitario de
1902, porém a adesdo e a resposta do meio médico a essa pratica s6 se disseminaram a partir da década de 1920.

4 As experiéncias de muitas dessas pessoas estao registradas em videodocumentarios (Os melhores anos de nossas
vidas) ou livros, como é o caso da autobiografia de José Corsino Filho (Eu estava 14) e de Antonio Borges
(Fragmentos da vida) ou da biografia do escritor Marcos Rey (Maldicao e gléria).

5 Em 1960 existiam 36 leprosarios, 102 dispenséarios e 31 preventdrios em todo o territério nacional. Do total
de dispensarios, 46 - ou seja, pouco menos da metade dos existentes - estavam localizados no estado de Sao
Paulo; do total de preventérios, Minas Gerais possuia seis unidades. SNL. Manual de leprologia. Rio de Janeiro:
SNL, 1960, pp. 24-9.
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consideravam prioritarias as acdes de combate, construiram leprosarios em nimero maior que Nos
outros estados, tendo, respectivamente, seis e cinco institui¢des. Aspectos locais e nacionais devem
ser considerados nessa situacdo que implica, ainda, maiores investimentos econdmicos e
educacionais ou de pesquisa; esses fatores significavam maior comprometimento com a solugéo do
problema da lepra no territério brasileiro. A construcao de leprosarios, dispensarios e preventorios
obedecia as resolugfes aprovadas em congressos internacionais, dos quais o Brasil participava
como agente cooperante.

Cada uma dessas trés instituicdes tinha uma logica propria de funcionamento. Nos leprosarios,
a arquitetura respeitava os limites do que se considerava como zonas doentes (reservadas aos
pacientes) e zonas sadias (reservadas aos médicos, a alguns enfermeiros e a administracdo do
leprosario). Essa separacao era usual e podia ser encontrada em praticamente todos os leprosarios,
caracterizando-os como minicidades que reproduziam algumas das instancias que faziam parte da
cidade dos sdos, ou seja, dos que la ndo se encontravam internados: igreja, escola, saldo de baile e
lazer (jogos, cinema, artesanato), cadeia (para os rebelados e fugitivos) etc. Enfim, o objetivo era
excluir o doente do contato com a cidade sadia e, por conseguinte, continuar mantendo-a sadia,
livre da proximidade com o bacilo causador da doenca, inexoravelmente identificado com qualquer
que fosse o doente, independentemente do tempo de adoecimento ou da classificacdo da lepra
adquirida.

Em artigo do médico Luiz Costa sobre a inauguragdo, em 1946, da Coldnia Antdnio Justa, no
Ceard, pode-se perceber esse pensamento totalizante e o quanto o discurso da medicina acreditava
nesse ‘desideratum’ para o bem do coletivo:

“No combate & lepra, no afastar os doentes da convivéncia social, exerce o leprosario
tarefa relevante. O direito que tem a sociedade de ver isolados os leprosos contagiantes por
medidas sanitérias rigorosas, implica na obrigagcao da amparar aqueles infelizes, atacados
pela terrivel doenga, dando assisténcia material, social, médica e religiosa, ndo s6 aos
recambiados ao leprocdmio como aos seus entes queridos feridos pelas consequéncias dessa
fatalidade”.®

A alimentagdo, as visitas, o tratamento e o viver, enfim, eram a¢fes controladas, na medida do
possivel, pelos médicos que chefiavam o hospital e também 14 residiam, na maioria das vezes, pois
os leprosarios geralmente se localizavam em lugares afastados dos grandes centros urbanos. As
atividades de enfermaria muitas das vezes eram exercidas pelos préprios internos, sobretudo por
aqueles que se encontravam em tratamento havia mais tempo e tinham adquirido sobre a doenca
algum saber, como fazer curativos nas sequelas ou administrar alguns medicamentos. E importante
dizer que, ao ser internado e compulsoriamente separado de sua familia, o doente, na maior parte
das vezes, constituia outra realidade familiar e afetiva com os demais internos nos leprosarios,
tornando-se a instituicdo asilar sua principal referéncia nesse ambito em virtude do tempo de
internacdo (para o resto da vida, as vezes) e da idade na época da internacéo (alguns deles adolescentes
ou até mesmo criancgas ainda). Os lagos familiares existentes anteriormente a internacdo eram
desfeitos em sua quase totalidade.

6 COSTA, Luiz. A Coldnia Antonio Justa (Ceard) — 1946. Boletim do Servico Nacional de Lepra, Rio de Janeiro: Ano
VII, n. 1, p. 98, mar. 1948.
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A manutencdo dessa estrutura ndo se apresentou como uma atividade de baixo custo e o Estado,
como diretor e mantenedor da maioria das institui¢des, a partir de meados da década de 1950
passou a questionar a validade e a eficacia da continuidade de funcionamento dos leprosarios nos
moldes pensados e aqui sumariamente descritos. A essa altura, as mudangas nas formas de tratamento
do doente e da doenga gragas ao emprego dos antibioticos e ao avanco nas pesquisas laboratoriais
ja comegavam a apresentar alguns sinais positivos no sentido de barrar o desenvolvimento da
doenca e de seu aspecto mutilador, com o tratamento em dispensarios e ambulatérios.”

Nesse momento, também j& se sabia que nédo seria com o isolamento — fosse ele compulsorio,
terapéutico ou ndo - que diminuiriam os indices da doenca. O numero de casos continuava a
crescer em determinadas areas e em contextos especificos, ratificando que a estrutura das instituiges
isolacionistas (leprosarios e preventdrios) deveria ser repensada. Assim, o dispensario, que tratava
0s comunicantes — ou seja, aqueles que haviam tido contato com o doente, como familiares e amigos
— é que deveria assumir papel prioritario nos investimentos publicos para o controle da doencga.?

No Brasil, a elaboragcdo da Campanha Nacional contra a Lepra (CNCL), iniciada em 1954 de
forma local no Rio de Janeiro, e a partir de 1956, expandida para nivel nacional, tendo sido até
mesmo transformada em Lei em 1959, foi coordenada pelo Servi¢co Nacional de Lepra (SNL), e
representou elemento muito importante para o desmonte dessa estrutura criada com os leprosarios,
pois ja inseria a quimioterapia sulfénica e o controle dos contatos familiares.® Além disso, é
importante salientar que a realizacdo em 1958 do VIl Congresso Internacional de Lepra, em Téquio,
consolidou o pensamento médico daquele momento no sentido de procurar estabelecer, com o
doente e a doenga, uma convivéncia menos separatista e mais preocupada com as questdes sociais
e a solugéo de possiveis problemas gerados, ao longo do tempo, pela manutencéo do isolamento
compulsoério.

De todo modo, apenas em maio de 1962 foi aprovado pelo Governo Federal o Decreto n°® 968,
especifico sobre a quebra de relagdes sociais e familiares causada pelo isolamento dos leprosos
durante algumas décadas nas instituicdes do pais. Tal isolamento, nunca é demais lembrar, era
regido por lei e deveria ser cumprido em todo o territério nacional. O fato de seu término nao ter
sido claramente definido através de lei com 0o mesmo peso e estatuto juridicos gerou alguma
‘desobediéncia’ por parte de alguns estados como S&o Paulo ou Minas Gerais, por exemplo, onde a
préatica ainda perdurou oficialmente por alguns anos.

7 Vale ressaltar o trabalho desenvolvido pelas Comissdes de Alta, instituidas pelo Servico Nacional de Lepra a
partir da década de 1950, que tinham por finalidade identificar em meio aos isolados aqueles que apresentavam
condicdes de ter alta ou ter seu tratamento feito em dispensarios, a partir do resultado favoravel de 12 exames
clinicos e baciloscépicos feitos no decorrer de um ano.

8 E importante esclarecer que o discurso e a pratica isolacionistas ndo eram unanimes entre os médicos,
havendo muitos embates. Desde o inicio do século XX, com Oswaldo Cruz, Belisario Penna e Eduardo Rabello,
para exemplificar com apenas trés personagens da histéria da satde publica, esse assunto é bastante controverso
e se veem as disputas e enfrentamentos do campo, com os dois primeiros francamente favoraveis ao isolamento
da maneira mais rigorosa, e o Ultimo, que foi diretor da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doengas Venéreas,
tendendo ao isolamento da maneira mais branda e ‘cientifica’. Alguns autores os dividem entre ‘humanitarios’
e ‘isolacionistas’.

¢ A estruturacgdo e a execugdo da Campanha Nacional contra a Lepra ficaram a cargo do SNL, que pertencia ao
Ministério da Saude e era o érgdo responsavel pelas atividades de controle e atencdo relativas a doenca em
nivel nacional. Tal Servicgo, criado na reforma ministerial de 1941, tinha sob sua responsabilidade a formagao
e a coordenacédo dessas atividades e foi o 6rgdo gerenciador da Campanha que possuia até dotacdo orcamentéria
prépria.
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A década de 1970, entretanto, reforcou o tratamento quimioterapico ambulatorial, a
desospitaliza¢cdo e 0 combate ao preconceito, que tem como principal marco referencial normativo
a portaria n® 165 de 1976, do Ministério da Salide: tem inicio, entdo, a era da hanseniase. A instancia
responsavel pelas acdes de controle no Ministério da Satide passou a denominar-se Divisao Nacional
de Dermatologia Sanitaria (DNDS), abrangendo outras dermatoses de repercussdo coletiva,
designacéo que passa a ser seguida pelas secretarias estaduais de satde, com correspondéncia nas
unidades basicas de satide. A diretriz é a integragdo com os ambulatérios de dermatologia geral, e as
internacdes, quando necessarias para tratamento de intercorréncias reacionais e clinicas, deveriam
ser feitas em hospitais gerais. E a fase da estadualizagio do programa de controle, que em meados da
década de 1980 é seguida da municipalizagao.

A partir de 1986, no contexto da “Nova Republica” e tendo como marco a 8 Conferéncia
Nacional de Salde, a representacdo do movimento nacional Morhan passou a ter assento no
Comité Assessor do Ministério da Salde, e o processo de desospitalizagdo contou com essa
representacéo locorregional nos estados. E a fase da poliquimioterapia, da alta de tratamento e da
primeira campanha publicitéaria sobre a hanseniase na grande midia, consolidando o neologismo
‘hanseniase’ que, no entanto, teve respaldo legal apenas em 2005, com a Lei n. 9010, de 29 de
marco, no governo de Fernando Henrique Cardoso. Em 1992, com a reforma promovida pelo
governo de Fernando Collor de Mello, a DNDS foi substituida pela geréncia técnica de Dermatologia
Sanitéria, extinta na primeira gestdo do governo de Luis Inacio Lula da Silva em 2003, quando
passou a se restringir apenas ao Programa de Controle da Hanseniase. Mais recentemente, os
pacientes de hanseniase que estiveram isolados compulsoriamente tiveram a retratacdo oficial do
governo brasileiro a politica segregacionista e o reconhecimento de sua agressividade e
autoritarismo, com a Lei n. 11520, de 18 de setembro de 2007, que visa indenizar financeiramente
aqueles que, comprovadamente, foram objeto dessa intervencdo médica e tiveram a vida mutilada
nos leprosarios e asilos por terem, em algum momento, apresentado sintomas de hanseniase.

As memorias, experiéncias e lembrancas dos depoentes nesta pesquisa, além de estarem
preservadas com as entrevistas, traduzem um periodo bastante rico das a¢cdes de satide no Brasil em
relagdo ao controle, a pesquisa e a prevengdo da doenga. Ao trabalharmos com as memorias e
lembrangcas desses sujeitos, consideramos fundamental dar-lhes voz e fazé-los agentes da historia,
buscando compreender de que forma revelam sua vida e identidade. Ecléa Bosi argumenta que essa
é achave para se chegar a memoria-trabalho, conceito com o qual nos identificamos na medidaem
que “(...) lembrar ndo é reviver, mas refazer, reconstruir, repensar com imagens e ideias de hoje, as
experiéncias do passado. A memoéria ndo é sonho, é trabalho”.*°

A importancia de se resguardar essa memaria, essas falas e histdrias € imensa, visto que apenas
trés dos depoentes haviam publicado suas memarias em livro ou através de outro meio de
comunicacéo de grande ressonancia. Os demais ainda ndo tinham dividido sua experiéncia de
vida e da doenga, e 0 depoimento prestado a Fiocruz representou esta possibilidade. Nesta categoria,
chamamos a atencdo para os casos de Abrado Rotberg e de Fuad Abilio Abdala; o primeiro foi um
grande hansenologista brasileiro, um dos responsaveis pela mudanga de nome da doenca de ‘lepra’
para ‘hanseniase’ e autor de uma grande descoberta sobre a imunologia da doenca, o Fator N de
Rotberg. O segundo foi um ex-paciente que esteve internado em leprosarios desde os 16 anos e
viveu grande parte de sua vida nas instituicdes de Minas Gerais e Sdo Paulo. Ambos ja falecidos,

10 BOSI, Eclea. Meméria e Sociedade — Lembrancas de velhos. Companhia das Letras, Sdo Paulo, 1994, p. 55.
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tiveram parte de suas historias de vida resguardada em algumas horas divididas com a equipe da
pesquisa, como foi o caso de Cristiano Claudio Torres, Diltor Opromolla, René Garrido Neves, Luiz
Marino Bechelli e Osmar Mattos, entre varios outros, inclusive técnicos com atuacdo mais recente.

Este trabalho marca também a mudanga de tecnologia utilizada nas gravagdes, visto que a
ultima entrevista realizada em julho de 2009 com o depoente Wagner Nogueira, foi feita com
gravador digital, o que modifica a exposi¢cdo normalmente utilizada ao se apresentar o conteudo
dos Lados A e B de uma fita cassete. Agora marca-se 0 tempo em que 0s assuntos sao citados no
decorrer da entrevista, possibilitando ao interessado localizar com precisao o que pode Ihe ser Gtil
naquele depoimento especifico, facilitando sua pesquisa.

E com imensa alegria e contentamento que oferecemos ao publico em geral e, sobretudo aos
interessados no tema, este acervo de depoimentos que esperamos possa resguardar, registrar e

preservar alguns aspectos de doenga tdo instigante e misteriosa.
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Resenha Biografica

Filho de imigrantes romenos, Abrado Rotberg nasceu em 12 de janeiro
de 1912, no Rio de Janeiro. Iniciou a formacao escolar no Colégio Pedro I1,
mas em 1923 mudou-se para Sdo Paulo. Em 1928, aos 16 anos, ingressou
na Faculdade de Medicina de S&o Paulo, hoje componente da Universidade
de S&o Paulo (USP). Durante o sexto ano da graduacao fez estagio no Servigo
de Lepra do Sanatdrio Padre Bento, na regido metropolitana de Sao Paulo.

Em 1939, logo depois de formado, fez em Nova York, o curso de
Dermatologia no Skin Cancer Hospital. Ainda nos Estados Unidos, foi
convidado a apresentar seu trabalho sobre a reacdo de Mitsuda no National
Cancer Institute. Ao retornar para o Brasil, trabalhou na Inspetoria de
Profilaxia da Lepra de S&do Paulo, cuja politica de controle para os
hansenianos estava fortemente pautada no isolamento compulsorio.

Pouco tempo depois, em parceria com o colega de turma e também leprologista Luiz Marino
Bechelli, escreveu um importante trabalho sobre a ineficiéncia do tratamento com o 6leo de
chaulmoogra. Presenciou o inicio do uso da Sulfona e dos medicamentos quimicos no tratamento
aos doentes, o qual possibilitaria o fim do isolamento nos leprosérios. Igualmente com Bechelli,
Nelson de Souza Campos e Flavio Maurano, disputou os concursos de monografia promovidos
pelo Servico Nacional de Lepra (SNL) em 1942 e 1943, e participou da equipe vencedora nos dois
anos. Recebeu prémios e homenagens pelo Tratado de Leprologia, obra classica no campo da
Hansenologia, uma das mais importantes publica¢des do SNL e do Ministério da Educacao e Satde
para subsidiar os estudos na area.

Em 1967, a convite do dr. Walter Sidney Pereira Lezer, entdo secretario de Salide de Sao Paulo,
assumiu a direcdo do Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL), a antiga Inspetoria. Gragas a sua
direcdo nesse Departamento, o estado de Sdo Paulo mudou a politica de controle de hanseniase, até
entdo amparada no isolamento em leprosarios, diferindo da maioria dos estados brasileiros.
Concomitante a esse cargo foi professor de Dermatologia na Faculdade Paulista de Medicina, entre
1959 e 1972. Escreveu um importante trabalho sobre a imunizagdo genética da lepra, chamado
Fator N de Rotberg.

Foi sua a iniciativa de mudanca do nome da doenca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’, cujo objetivo
eraminimizar o que ele chamava de leproestigma, presente nos termos ‘lepra’ e ‘leproso’. Defendeu
essa mudanca em nivel mundial durante o X Congresso Internacional de Lepra, realizado na
cidade de Bergen, na Noruega, em 1973, mas ndo obteve o sucesso esperado e o Brasil ¢ um dos
poucos a usar outra denominacéo que néo ‘lepra’ para a hanseniase.

Foi um dos fundadores do periédico Hansenologia Internationalis, em 1975, herdeira direta da
Revista Brasileira de Leprologia, criada em 1933. Desde 1940 exerceu também a clinica em seu
consultorio particular. Abrado Rotberg faleceu em 1° de novembro de 2006, aos 94 anos, em Sao
Paulo.

Sumadrio
Fita 1 — Lado A

O inicio dos estudos no Colégio Pedro I, no Rio de Janeiro; a origem romena de sua familiae a
profisséo dos pais, que eram comerciantes; o ingresso na Faculdade de Medicina, em 1928, na USP;
a defesa da tese de doutoramento, exigida na época, cujo tema foi a Reacdo de Mitsuda, em 1934; o
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interesse pela area da Dermatologia; o estagio no Servico de Profilaxia da Lepra, no Sanatério Padre
Bento, em 1933, no sexto ano da faculdade; lembrancas dos colegas e destaque para Luiz Marino
Bechelli; o curso de dermatologia no Skin Cancer Hospital, em Nova York (EUA), em 1939; o
trabalho na Inspetoria de Profilaxia da Lepra, em S&o Paulo, que consistia em fazer busca ativa aos
doentes, diagnostica-los e encaminha-los para a internacdo compulséria; a criagdo da Fundagao
Paulista contra a Hanseniase; comentarios sobre o isolamento compulsério e o uso do 6leo de
chaulmoogra; o inicio do tratamento com a Sulfona, em 1948; sobre um dos trabalhos escritos em
coautoria com Luiz Marino Bechelli; consideracdes sobre a ineficacia do 6leo de chaulmoogra.

Fital-Lado B

Comentarios sobre o implante de cabelo, sugerido por um paciente de hanseniase para amenizar
a aparéncia dos doentes de lepra que apresentavam madarose (perda dos pelos das sobrancelhas);
o trabalho na Inspetoria de Profilaxia da Lepra e relato sobre seu diretor, Francisco Salles Gomes
Junior, defensor e adepto do isolamento compulsério; o fim dessa pratica no Brasil; mencéo a
Campanha Nacional contraa Lepra (CNCL), em 1956; observacdes sobre a insisténcia do estado de
Sao Paulo em continuar com a politica de isolamento compulsério; a entrada para a Escola Paulista
de Medicina, em 1959; o convite feito por Walter Sidney Pereira Lezer, secretario estadual de Saude
em 1967, para assumir a direcdo do DPL e o término da politica de isolamento compulsério em S&o
Paulo; a mudanca do nome da doenca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’, a opinido dos doentes sobre o
novo nome e comentarios sobre a peticdo internacional de mudancga do nome no International
Leprosy Congress, em Bergen, 1974, a criagao das revistas Hansenologia Internationalis, Hanseniase,
Resumo de Noticias e sobre o neologismo ‘hanseniase’; sobre as leis que aprovaram a mudanca do
nome da doenca.

Fita 2 - Lado A

Sobre a baixa adesdo do termo hanseniase pelas camadas populares, que reconhecem a
terminologia ‘lepra’; os plagios realizados de sua pesquisa sobre o Fator N de Rotberg; as atribuicdes
e o trabalho realizado no DPL e a suspenséo da obrigatoriedade de isolamento dos pacientes com
lepra; o uso dos servicos do Lions Club e do Rotary Club para a realizacéo do trabalho de Educacéo
Sanitaria que informava a populagéo sobre as mudancas que estavam sendo implantadas na saude;
a desativacdo dos leprosarios que se tornaram hospitais gerais, com outras especialidades, ou
institutos de pesquisas, entre 1967 e 1969; a mudanc¢a na medicagdo utilizada que passou a ser
quimica com a introducao das Sulfonas e 0 aumento na procura pelo novo medicamento; explicagdes
sobre as condigdes para o0 paciente obter a alta e como esta era concedida pelas Comissdes de Alta;
a necessidade de apresentar, em média, 12 exames negativos no decorrer do ano.

Fita2 - Lado B

Continuagao dos comentarios sobre as Comissdes de Alta; explicacdes sobre os diferentes tipos
de hanseniase e as principais formas de contagio; a eficacia da Sulfona, que possibilitou o fim do
isolamento compulsério; o VII Congresso Internacional de Lepra, em 1958, em Téquio, e o debate
sobre a abolicdo dessa pratica como tratamento; a resisténcia ao fim do isolamento compulsério
em Séo Paulo e o posicionamento dos anti-isolacionistas, que se concentravam na Faculdade de
Saude Publica; o trabalho da deputada estadual Conceicédo da Costa Neves, de Sdo Paulo, e seu
discurso contrario ao isolamento; esclarecimentos sobre sua trajetoria profissional e o trabalho
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concomitante de professor na Faculdade Paulista de Medicina, entre 1959 a 1972, e na dire¢do do
Departamento de Profilaxia da Hanseniase.

Fita 3 - Lado A

Comentarios sobre a campanha contra o nome ‘lepra’ que realizou entre os alunos de graduagdo,
e 0 apoio recebido por estes; sobre o ensino de dermatologia durante sua graduacéo na USP, em
1928, e as aulas do professor Jodo de Aguiar Pupo; consideracdes sobre a rivalidade que existia entre
os anti-isolacionistas e os que eram a favor dessa pratica; o funcionamento dos preventoérios e o
cotidiano dos leprosarios; as creches para criangas nascidas dentro dos leprosérios e a inviabilidade
encontrada nesse servigo; as atividades oferecidas nos leprosarios, como as oficinas de trabalho,
com o objetivo de dar uma ocupagdo aos internos; a condenacao da Igreja ao uso de métodos
contraceptivos; a apresentagdo do trabalho escrito em parceria com Luiz Marino Bechelli sobre a
ineficiéncia do 6leo de chaulmoogra no X Congresso Internacional de Lepra, em Bergen, em 1973;
comentarios sobre o leprologista Heraclides César de Souza-Araujo e sua pesquisa sobre a lepraem
diferentes paises; a meta ndo alcancada de eliminacao da hanseniase no Brasil até 2002; as trés
formas de combate as doencas: imunizacéo, tratamento e eliminacéo do agente transmissor.

Fita 3 - Lado B

ExplicacBes sobre a impossibilidade de imunizagéo da lepra em razéo do Fator N de Rotberg em
comparagao com outras doengas nas quais se pode combater o agente transmissor; a importancia
do tratamento ao doente para impedir o surgimento de novos casos, e as dificuldades encontradas
no longo tratamento, que induzem ao abandono; o trabalho censitario de Wandick Del Favero, na
cidade de Candeias, Minas Gerais, e o0 trabalho atual de Leontina Margarido, no Norte, sobre os
elevados indices de novos casos de hanseniase; relato sobre a persisténcia do estigma da lepra, que
inibe o doente em buscar tratamento, mesmo apés a mudanga de sua denominacéo para hanseniase.

Fita 4 — Lado A

Comentarios sobre a implantacao da poliquimioterapia e o longo periodo de tratamento, que
leva ao desinteresse da populacéo; a diminuigdo do estigma da doenca a partir da mudanca para o
nome ‘hanseniase’; considera¢des sobre a cura da hanseniase; observacgdes sobre congressos de
dermatologia, atualmente financiados pela industria farmacéutica, e lembrangas de como eram 0s
congressos de que participava; seu trabalho no consultério particular de dermatologia, que
funcionava desde 1940; observagdes sobre a diferenga no tratamento entre ricos e pobres.

Fita 4 — Lado B

Comentarios sobre a hesitacdo em aceitar a possibilidade do fim do isolamento compulsoério;
explicacdes sobre o posicionamento conservador a favor dos asilos, embora soubesse da ineficacia
da internagdo como tratamento; sobre os diagnésticos feitos pelos motoristas do Servigo de Profilaxia
da Lepra e a aceitagdo dos médicos; comentéarios sobre a reacao contra o isolamento e a criagdo do
leproestigma, termo elaborado por ele, que significa o preconceito em relacdo a doenga lepra e que
persiste, mesmo ap6s a mudanca de seu nome.
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Abrado Rotherg

Catélogo de Histéria Oral

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Abrado Rotberg

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Nathacha Regazzini Bianchi Reis e Laurinda Rosa Maciel
SUMARIO: Angélica Estanek Lourenco (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Laurinda Rosa Maciel (elaboracio) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 4

TEMPO DE GRAVACAO: 3h45min

LOCAL: Sao Paulo, SP

DATA: 3/5/2002

k.

Sl

Dr. Abrado Rotberg e dra. Maria Leide W. de Oliveira durante a entrevista
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Edicdo comemorativa pelos 50 anos da descoberta do Fator N de Rotberg, com dedicatéria a uma das
entrevistadoras
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Adilson Pereira dos Santos

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Adilson Pereira dos Santos nasceu em 7 de dezembro de 1967, em Mendes, Rio de Janeiro. De
familia numerosa - eram oito irméos —, viveu toda a infancia na cidade natal, onde completou o
ensino fundamental na Escola Estadual Prefeito Jodo Gurito, e durante esse periodo trabalhou com
seu pai. Aos 17 anos, por incentivo de um irméo, comegou a jogar futebol no clube Barra do Pirai,
também no interior do estado. A partir de entdo, Adilson atuou nos mais variados clubes de futebol
do pais, como Sport Clube de Juiz de Fora (MG), Fernandopolis (BA), Friburguense (RJ) e Fluminense
(RJ).

Adilson iniciou sua carreira no Fluminense em 1995 e por esse motivo, mudou-se para a cidade
do Rio de Janeiro. Quatro anos mais tarde apareceram os primeiros sintomas da doenca, que foi
diagnosticada pela dr. Maria Leide W. de Oliveira através de exames no Hospital Universitario
Clementino Fraga Filho, da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Ap6s o diagnostico, foi
impedido de seguir com sua profissdo e imediatamente comegou a fazer tratamento naquele Hospital,
tornando-se paciente da dra. Maria Leide.

Em 2002, Adilson abriu uma escola de futebol em Barra do Pirai, cidade onde reside atualmente.
Essa escola conta hoje com cerca de 140 alunos. Em 2003, o entrevistado conseguiu sua
aposentadoria, mas sofre com as reagdes pos-alta.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Informagcdes sobre a infancia, pais e irmaos; comentarios sobre o interesse pelo futebol; as
escolas que frequentou e professores; informagdes familiares a respeito da profissdo dos pais e
irmaos; sua passagem pelos seguintes clubes de futebol: Santa Rita, Central, Sport Clube de Juiz de
Fora, Fernanddpolis e Friburguense; comentéarios sobre os diferentes estados do Brasil onde ja
morou por causa da profissdo de jogador de futebol e a chegada ao Fluminense Futebol Clube em
1995; o aparecimento dos primeiros sintomas da hanseniase em 1999 e o sofrimento fisico e
mental ocasionado por ela; comentarios sobre o ortopedista Lidio Toledo e o técnico Carlos Alberto
Parreira; o diagnostico correto e preciso da doenca elaborado pela dermatologista Maria Leide W.
de Oliveiraem 1999 e o apoio recebido da esposa e da filha; consideracdes sobre as possiveis causas
da contaminacdo da hanseniase; comentéarios sobre a saida do Fluminense Futebol Clube, o
tratamento recebido no Hospital do Fundao e as rea¢des apresentadas pelo uso do medicamento;
opinido sobre o preconceito e o estigma que cercam a doenca, as atuais campanhas de
esclarecimentos veiculadas pela midia em geral e sua importancia no combate e eliminacdo da
hanseniase; sua opinido sobre os motivos possiveis para os pacientes de hanseniase abandonarem
0 tratamento; comentéarios sobre o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan) e o relacionamento entre os pacientes com hanseniase do Hospital
Clementino Fraga Filho; os medicamentos usados ao longo do tratamento como Predinizona e
Talidomida; a frustragdo e decepgdo em ter de deixar o futebol, a aposentadoria em 2003 e a
inauguracado de sua escolinha de futebol em Barra do Pirai, estado do Rio de Janeiro, em 2002.

Fita 1 - Lado B

Continuacao dos comentarios sobre a escola de futebol em Barra do Pirai; sobre o término do
tratamento e as expectativas quanto a isso; consideragdes sobre a mudanca de vida ap6s adoecer;
comentarios sobre a boa relagdo que mantém com os jogadores e dirigentes dos antigos clubes,
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como o Fluminense e o Friburguense; opinido sobre as politicas publicas referentes a hanseniase
no Brasil.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Adilson Pereira dos Santos

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel, Mariana Santos Damasco e Nathacha Regazzini Bianchi Reis
TRANSCRICAO: Mariana Santos Damasco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira
SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)
RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisdo)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 45min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 27/7/2004
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Agenor Mendes Filho

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Agenor Mendes Filho nasceu em 8 de julho de 1936, em Maceid, Alagoas, onde concluiu a
educacdo basica no colégio Guido Fontgalland. Com grande inclinacdo para a musica, praticou
piano durante muitos anos.

Em 1956 mudou-se com a familia para Recife com o objetivo de prestar vestibular para Medicina
no ano seguinte. Porém, recebeu o diagndstico de hanseniase e, por causa do tratamento, foi
impedido de realizar o vestibular em 1957.

Foi tratado com Rifampicina e DDS e comegou a trabalhar na biblioteca da Faculdade de Direito
e daEscola de Engenharia da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE). Em virtude da afinidade
com a leitura, formou-se em Biblioteconomia em 1958 pela mesma Universidade.

Apo6s receber alta médica do tratamento de hanseniase, entrou no curso de Medicinaem 1962,
e comemorou essa vitdria ao lado do pai e do professor Jorge Lobo. Em 1965 foi trabalhar na
biblioteca do Instituto de Pediatria do Nordeste, cujo chefe era o professor Anténio Figueira. Nesse
mesmo ano, pediu para ser transferido para a Clinica Dermatolégica Santo Amaro, onde passou a
atuar como bibliotecario-médico.

Em 1967, ja formado em Medicina, pleiteou no Conselho Regional de Medicina sua passagem
para o cargo de Médico, mas s6 conseguiu ser enquadrado na categoria de médico em 1971, apos
varios embates com o professor Paulo de Souza.

Antes disso, em 1968, entrou como sécio da Sociedade Brasileira de Dermatologia, e em 1969
frequentou o Congresso Brasileiro de Dermatologia, realizado em Recife, onde se encontrou com
os grandes dermatologistas brasileiros da época, como Rubem David Azulay, Ramos e Silva e Silvio
Fraga, dentre outros. Nesse Congresso, apresentou um trabalho com a ajuda do professor Marcio
Lobo, intitulado “Afec¢Bes dermatoldgicas mais frequentes em nosso meio”.

Foi chefe do ambulatério de dermatologia e professor de hansenologia do Hospital das Clinicas
de Recife, antiga Clinica Santo Amaro. No periodo em que atuou na institui¢do, o depoente e sua
equipe deram grande atencdo ao setor de hansenologia do hospital. Em 1991, um pouco magoado
com a UFPE por néo ser reconhecido oficialmente como professor, pediu a aposentadoria.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Informag®es sobre a formacgao escolar em Macei6 e a mudanca para Recife, com a familia, em
1956; o diagnostico recebido de hanseniase e o impedimento de realizar o vestibular para Medicina,
em 1957; o tratamento com Sulfona e Rifampicina e a alta médica recebida em 1961; a realizacao
do Curso Superior de Biblioteconomia, na UFPE concluido em 1958, o trabalho na faculdade de
Direito e na escola de Engenharia e o ingresso na Faculdade de Medicina em 1962; comentarios
sobre a passagem pelo Hospital Santo Amaro, em Recife, a escolha pela especializacdo em
Dermatologia e a transferéncia para a Clinica de Dermatologia, chefiada pelo professor Jorge Lobo;
comentarios sobre a formagao académica em 1967, a entrada como socio na Sociedade Brasileira
de Dermatologia em 1968 e a participacdo no Congresso Brasileiro de Dermatologia, em 1969,
realizado em Recife; o trabalho no ambulatério de hanseniase nas Universidades Federais de
Pernambuco e do Para (UFPA) e o contato com outros profissionais, como Maria Leide W. de
Oliveira e Marcos Virmond; comentario sobre a mudanca do Hospital Santo Amaro para o Hospital
das Clinicas, na Cidade Universitaria, em 1988, sobre a implementacdo do servico de fisioterapia
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e as pesquisas oftalmoldgicas do bacilo de Hansen na lagrima, na Fundagdo Altino Ventura, em
1990; a respeito de sua aposentadoriaem 1991 e o fim do servigo de dermatologia; sobre o estigma
que envolve a hanseniase e 0 Morhan; o tratamento e as rea¢des causadas pela doenca.

Fital-Lado B

Comentarios sobre seu consultério particular e a impossibilidade de atender, nesse local,
pacientes com hanseniase; relatos sobre os pacientes e a poliquimioterapia; consideragdes sobre 0s
primeiros sintomas da hanseniase na adolescéncia, em Maceio, e o tratamento realizado em
Pernambuco pelo médico e professor Jorge Lobo; a formagéo de uma junta médica presidida pelo
professor Jarbas Pernambucano e a dificuldade do diagnéstico preciso de hanseniase; comentarios
sobre as sequelas ocasionadas pela doenca, e como estas ndo impedem a vida normal do paciente;
o atendimento no ambulatério até 1990 e o fato de néo ter sido reconhecido oficialmente como
professor da UFPE; comentarios sobre René Garrido e Diltor Opromolla e a satisfagdo em trabalhar
como médico dermatologista.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Agenor Mendes Filho

ENTREVISTADORA: Maria Eugenia Noviski Gallo

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracéo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisio)
RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncdo (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVAGAO: 50min

LOCAL: Recife, PE

DATA: 25/9/2003
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Aguinaldo Gongalves

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Aguinaldo Gongalves nasceu em 18 de agosto de 1949, em Santos, Sao
Paulo. Iniciou os estudos em 1964, no Instituto de Educagédo Canada, com
o intuito de se tornar linguista ou historiador. Influenciado pelo professor
de psicologia, optou por fazer Medicina na Universidade Estadual Paulista
Julio de Mesquita Filho (Unesp), em 1967.

Apos terminar a graduagéo, fez o Curso de Especializagdo em Medicina
de Trabalho na USP, em 1974. Iniciou nesse mesmo ano, o mestrado em
Ciéncias Bioldgicas (Biologia Genética), também na USP, cujo tema foi
Estudo genético-clinico de familia afetada pela Sindrome de Mounier-Kuhn. Em
1976 fez o Curso de Especializagdo em Satde Publica, na USP.

Em 1977 ingressou na Faculdade de Satde Publica, como professor de
Epidemiologia, Dermatologia Sanitaria e Controle da Hanseniase para a
graduacdo e a pos-graduacdo. Defendeu em 1980 a tese de doutorado Variabilidade dos Agravos
constitucionais em pré-escolares da Rede Publica Municipal de S&o Paulo.

Foi convidado pelo ministro da Saude, Valdir Arcoverde, para trabalhar na Secretaria Nacional
de Programas Especiais de Saude, desse Ministério, como diretor nacional, a partir de 1980. Ao
deixar essa fungdo, foi para o Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq) trabalhar como coordenador das Ciéncias da Satde, dando pareceres e representagdo em
saude coletiva no ambito interno e externo da instituicao.

Em 1983 recebeu a medalha de Mérito “Vacuna contra la Lepra”, concedida pela Asociacion para
la Investigation Dermatologica, em Caracas, Venezuela. Desde 1988 é professor titular em Salde
Coletiva da Faculdade de Educacao Fisica, da Universidade de Campinas (Unicamp), Sdo Paulo.

A entrevista foi concedida por ocasido de um seminario promovido pela Sociedade Brasileira de
Hansenologia (SBH) em Pogos de Caldas, Minas Gerais.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Relato sobre a infancia em Santos, S&o Paulo, na década de 1950; o curso cléssico, no Instituto
de Educacgao Canadé, no periodo de 1964 a 1967, e as primeiras influéncias para estudar Histéria
ou Linguistica; comentarios sobre a inscricdo no vestibular para o curso de Linguas Classicas na
Pontificia Universidade Catodlica (PUC), de Santos, e consideragdes sobre as circunstancias que o
fizeram optar pela carreira de Medicina; o curso pré-vestibular em 1967 e a entrada na Unesp, em
Botucatu, Sdo Paulo, em 1968; as aulas de Anatomia no primeiro ano da graduacéo, o trabalho
alternativo como professor de Portugués e Inglés e a participacdo no Centro Académico; comentarios
sobre a decepgdo que teve nos primeiros anos da graduagdo e sobre o casamento em 1972;
comentarios sobre os professores; a disciplina de Dermatologia e as aulas de Diltor Opromolla no
Sanatdrio Aimorés, em Bauru, Sdo Paulo; a intengdo em trabalhar na area de pesquisa bioldgica e
genética; a formacao académica em 1973 e a opg¢éo pelo Curso de Especializagdo em Medicina do
Trabalho, na USP; comentarios sobre bolsas do Programa Institucional de Bolsas de Iniciacédo
Cientifica (Pibic/CNPq), no periodo da graduacdo em Medicina; o Curso de Especializacdo em
Saude Publica, na USP, supervisionado por Walter Sidney Pereira Lezer, o concurso para médico-
dermatologista do estado, em 1976, e a entrada no Centro Saude Escola do Butanta, da mesma
universidade; o mestrado em Ciéncias Bioldgicas, na area de Biologia Genética na USP, no periodo
de 1974 a 1977, e a defesa da dissertacao, sob orientagdo de Oswaldo Frota Pessoa.

34



Memoria e histdria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000)

Fital-Lado B

O trabalho de professor na Faculdade de Saude Publica da USP, em 1976, e o convite feito por
José Martins Barros para permanecer como professor integral em 1979; comentéarios sobre o
doutorado em Ciéncias Bioldgicas, na area de Epidemiologia Genética, na USP, orientado por iris
Ferrari, iniciado em 1977, e a defesa da tese em 1980; as circunstancias do convite recebido, através
de José Martins Barros, para trabalhar na Divisé@o Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS), no
Ministério da Satide, em 1980; as dificuldades encontradas como diretor neste periodo e as solugdes
encontradas; a conjuntura politica do Brasil com o término da ditadura e a Nova Republica, e a
discussdo em torno da entrada da poliquimioterapia no Brasil, na década de 1980.

Fita 2 - Lado A

Continuacédo do relato sobre a entrada da poliquimioterapia no Brasil e observagdes sobre a
forma como se fez essa introdugdo; comentarios sobre a proposta da criacdo dos Centros de
Referéncia do Ministério da Salide para verificar as possibilidades do uso da poliquimioterapia, € as
criticas recebidas; as circunstancias de sua saida do Ministério da Saude e o convite recebido por
Crodowaldo Pavan para trabalhar como coordenador de Ciéncias da Salide, no CNPq, em 1986; o
concurso para professor titular da ENSP, da Fiocruz; comentarios sobre os guias de informagéo de
saude distribuidos pelo Ministério da Saude, no periodo de sua gestdo; o concurso para professor na
Faculdade de Ciéncias da Saude, da UnB, em 1986; as circunstancias de seu retorno a Sdo Paulo e a
entrada na Unicamp, como professor adjunto da disciplina Salide Publica, na Faculdade de Educacéo
Fisica, em 1988.

Fita 2 - Lado B

Comentarios sobre a mudanca para a area de Educacao Fisica e sobre o pioneirismo da Unicamp
em ter na Faculdade de Educacao Fisica uma area de Satde Coletiva; o trabalho como professor da
Unesp, da cidade de Sdo José dos Campos, Sao Paulo, entre 1995 e 1996; consideracdes sobre o
recebimento da Medalha de Mérito, Vacuna contra la Lepra, concedida pela Asociacion para la
Investigacion Dermatologica, em Caracas, Venezuela, em 1983, gracas ao acompanhamento das
pesquisas sobre a vacina de combate a hanseniase; a experiéncia do trabalho desenvolvido na
Amaz0nia, que resultou no artigo “Intoxicacdo humana pelo mercudrio: revisao clinica e evidéncias
de genotoxicidade em populacdes da Amazdnia legal” (Revista Brasileira de Medicina, 2002), sobre
acontaminacao do mercurio sofrida pelos indios Kayap; avaliagdo da importancia dos congressos
na divulgacdo dos trabalhos cientificos, especialmente para os pesquisadores iniciantes.

Fita 3 — Lado A

Opinido sobre a meta de eliminacédo da hanseniase em 2005 e 0s possiveis fatores que impedem
a concretizagdo dessa proposta; consideracdes sobre a mudanca na denominacgdo da doenga de
‘lepra’ para ‘hanseniase’; as campanhas de esclarecimento veiculadas pelo Ministério da Saude
sobre a doenca para o grande publico; comentérios sobre a criagdo do Morhan e suas atividades;
opinido sobre a diminuicdo do interesse dos estudantes de Dermatologia pela area de Dermatologia
Sanitaria, na qual se estuda a hanseniase, e a busca cada vez maior pela Estética.
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Aguinaldo Gongalves

Catalogo de Histéria Oral

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Aguinaldo Gongalves

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco e Laurinda Rosa Maciel

SUMARIO: Monique Assuncao (elabora¢do) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 3

TEMPO DE GRAVAGCAO: 2h25min

LOCAL: Pocos de Caldas, MG

DATA: 28/11/2003
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Resenha Biografica

Antdnio Ademar Barahuma Bezerra nasceu em 12 de junho de 1936, em Vila Portoval, Acre, e
descende de familia numerosa —eram 13 irmaos. Desde pequeno gostou muito de jogar futebol, e
por causa de sua maneira de jogar bola ganhou o apelido ‘Dr. Coragem’.

Aos 15 anos saiu de Vila Portoval com a familia e foi para a regido de Cruzeiro do Sul, também
no Acre. Nessa localidade completou o ensino fundamental e trabalhou como carpinteiro e gargom.

Em 1958 foi convidado pelo médico do Servigo de Dermatologia, dr. Abel Pinheiro Maciel
Filho, para atuar na Secretaria do Dispensario de Lepra de Cruzeiro do Sul. Ap6s dois anos de
atuagdo no o6rgao, foi efetivado como funcionario municipal. Em 1962, enquadrou-se como
funcionario federal, de acordo com a Legislagdo vigente naquele momento.

Em 1972 trabalhou como tesoureiro no Hospital Geral de Cruzeiro do Sul. No mesmo ano foi
convidado para retornar ao Servico de Dermatologia, desta vez na funcgédo de paramédico. Dessa
maneira, com os doutores Hélio Nunes e Francisco de Padua, o dr. Coragem percorreu toda a regiao
do Acre e do Amazonas procurando novos casos de hanseniase e levantando os ja existentes. Além
disso, treinou varios profissionais da area de hanseniase.

Antonio Ademar se aposentou oficialmente em 1996, mas continuou atendendo os pacientes
de hanseniase da Regido Amazonica até falecer em 3 de novembro de 2004.

O depoente no centro da foto em trabalho na regido amazonica
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Antonio Ademar Barahuma Bezerra

Catélogo de Histéria Oral

Sumario
Fita 1 - Lado A

Sobre o local de nascimento em Vila Portoval, no Alto Juru, Acre; informacdes sobre a origem
de seu apelido ‘Coragem’ e a apreciagao pelo futebol; comentarios sobre os pais, irmaos, esposa e
filhos, e lembrancas da infancia; o trabalho na secretaria do Dispensario de Lepra, de Cruzeiro do
Sul e o primeiro contato com a hanseniase, em 1958; formacgéo escolar e a mudanc¢a com a familia
de Vila Portoval para Cruzeiro do Sul, em 1951, aos 15 anos; o emprego de tesoureiro no Hospital
Geral de Cruzeiro do Sul em 1963 e o retorno, em 1971, ao Servigo de Dermatologia, da Secretaria
de Saude do estado do Acre; comentarios sobre Hélio Nunes e Francisco de Padua e o aprendizado
com esses médicos; informagdes sobre como se tornou funcionario publico federal e sua
aposentadoria, em 1996; comentarios sobre o isolamento compulsorio, a separacéo das familias
dos hansenianos e o Leprosario de Cruzeiro do Sul; o preconceito que cerca a doencga, a ndo ida
para a Superintendéncia de Campanhas (Sucam) e a satisfagdo com o trabalho de atendimento a
populagdo atingida pela doenca no Alto e Baixo Jurua e com a equipe de trabalho; as mudancas nas
politicas de controle da hanseniase e a poliquimioterapia; o trabalho de conscientizacdo dos
habitantes daquela regido e a insatisfacdo com a municipalizacdo do Servico Nacional de Lepra
(SNLL); questdes relativas a cura da hanseniase e sua mudancga de nome; as doses dos medicamentos;
o0 Morhan e a relagdo dos doentes com a comunidade; relatos de casos de pacientes e sua esperanca
em ver o Acre eliminar a hanseniase; consideracdes sobre a necessidade de maior assisténcia as
pessoas que residem no Baixo Jurua.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Anténio Ademar Barahuma
Bezerra

ENTREVISTADORA: Maria Eliza Ribeiro Lenzi
TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos
CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos
Damasco

SUMARIO: Mariana Santos Damasco
(elaboragao) e Maria Leide W. de Oliveira
(revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Mariana Damasco
(elaboracao) e Laurinda Rosa Maciel (revisao).
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 30min.

LOCAL: Cruzeiro do Sul, AC

DATA: 30/5/2002

O dr. Coragem e Maria Leide W. de Oliveira conhecendo a
hanseniase no Rio Jurud, Acre, 1988
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Resenha Biografica

Antdnio de Oliveira Borges Junior nasceu em 2 de dezembro de 1922,
em Salvador, Bahia e vivia com os pais e dois irmaos. Os primeiros sintomas
de hanseniase apareceram quando ainda era adolescente, aos 14 anos,
durante uma partida de futebol. Porém, o diagnostico preciso da doenga s6
veio aos 20 anos, por intermédio do dr. Otavio Torres.

Em dezembro de 1943 foi internado no leprosario de Quinta dos
Lazaros, em Salvador. Em 1949 foi transferido para a Colénia de Aguas
Claras, onde chegou a ser prefeito. Em agosto de 1953 deixou a Colénia de
Aguas Claras e foi para a cidade de Santo Amaro da Purificacio, interior da
Bahia, com sua companheira. Nessa cidade trabalhou durante grande parte
do tempo como feirante, apesar das deformidades provocadas pela doenca.

Antbnio Borges foi um dos fundadores do Morhan, criado no inicio da
década de 1980. Passou a se dedicar a poesia e escreveu o livro Fragmentos da Vida (Salvador:
Helvécia, 2000), onde relata de maneira poética a vida e os percalcos pelos quais passam os afetados
pela hanseniase. Faleceu em 2004, aos 82 anos.

Sumdrio
Fita 1 — Lado A

Informages pessoais e a lembranca dos pais; a percepcao dos primeiros sintomas de hanseniase
em 1936, aos 14 anos e o diagnostico recebido em 1942; sobre os médicos Otavio Torres e Reginaldo
Sarmento; o preconceito e o estigma da doenca; comentarios sobre 0s irmaos e a morte do pai em
1930; a ida para o leprosario de Quintas dos Lazaros em 1943, aos 21 anos e o sofrimento pela
separacao da familia; relatos sobre o cotidiano no leprosério e seu precario funcionamento; a ida
paraa Coldnia Aguas Claras e a atuacéo como prefeito desta Colénia; a respeito de medicamentos
como o 6leo de chaulmoogra, o Promim a Sulfona.

Fital-Lado B

A saida da Colénia Aguas Claras em 1953 e a ida para Santo Amaro da Purificagio (BA); lembrangas
dafamilia e o trabalho como feirante na Bahia; sua opinido sobre a cura da hanseniase, as comissdes
de alta na década de 1950; a eliminagéo da doenca no Brasil e a necessidade do diagndstico precoce;
a utilizagdo da vacina BCG na prevencao da hanseniase e formas e rea¢gdes da doenca; a necessidade
de se eliminar definitivamente a hanseniase e conselhos para os atuais pacientes; sobre o Morhan,
sobre Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, e aimportancia deste movimento no combate a
doenca; relatos sobre a dificuldade em reintegrar o ex-paciente de hanseniase a sociedade.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Anténio de Oliveira Borges Junior

ENTREVISTADORA: Maria Eugenia Noviski Gallo

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco e Maria Eugenia Noviski Gallo
SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisio)
RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 1 hora

LOCAL: Salvador, BA

DATA: 20/11/2001
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Resenha Biografica

Antdnio Pereira da Silva nasceu em 22 de marco de 1933, em Pilar, Alagoas, em familia numerosa
com 11 filhos. Na infancia comecou a apresentar sintomas de hanseniase; por falta de tratamento
adequado perdeu a sensibilidade dos pés e das maos.

Sua familia tratou da doenca com medicamentos caseiros, tais como chas fitoterapicos e uma
mistura de pélvora com limé&o para tratar os ferimentos. Mesmo apresentando sinais de avangado
estado da doenga, trabalhou anos na lavoura com os demais membros da familia. Por causa da
hanseniase, aos 10 anos foi isolado na casa-grande da fazenda onde trabalhava e 14 permaneceu
por alguns anos. Ao sair da fazenda passou a trabalhar em engenhos de cana-de-agucar e na criagdo
de gado.

Na década de 1950 foi internado na Coldnia Eduardo Rabello, em Alagoas. Quando essa Coldnia
foi desativada, seus pacientes foram transferidos para a Colénia de Mirueira, em Pernambuco, e
nessa mudanga Antonio Pereira evadiu-se. Atualmente vive na Col6nia Getulio Vargas, na Paraiba.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Informagdes sobre os irmaos e local de nascimento em Pilar, Alagoas; o aparecimento dos
primeiros sintomas da doenga, em 1936, aos 3 anos de idade; a vida cotidiana no interior e a falta
de um diagndstico preciso de hanseniase; a continuidade do trabalho na roga, mesmo acometido
pela doenca, e as deformidades fisicas causadas por ela; a morte do pai e a internagdo no hospital-
coldnia em Maceid, Alagoas, em 1951, aos 18 anos; comentarios sobre a dificuldade em arranjar
emprego por causa do preconceito em torno da doenga e sua aposentadoria; consideracdes sobre a
permanéncia no hospital de Alagoas e a mudanca para Recife ainda na década de 1950; comentarios
sobre os médicos Francisca Estrela e José Ailton; seus casamentos e a ida para a Paraiba em 1991; os
membros de sua familia que também foram atingidos pela hanseniase; as amputacdes sofridas, a
falta de medicacéo adequada e o uso de antibidticos e vitaminas como tratamento alternativo do
depoente; o fracasso na carreira militar por ter sido denunciado por um amigo como portador de
hanseniase; relatos de situacdes preconceituosas vividas por ser hanseniano; opinides sobre as
atuais propagandas de esclarecimento da hanseniase.

Fita 1 — Lado B
Sobre os trés filhos adotivos e a atual companheira; sua opiniéo a respeito da mudanga do nome
da doenga e comentarios sobre a vida cotidiana na Colénia Getulio Vargas.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Antbnio Pereira da Silva

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Mariana Santos Damasco (elaboracao) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 45min

LOCAL: Bayeux, PB

DATA: 5/8/2003

40



Memoria e histdria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000)

Resenha Biografica

Arnaldo Sobrinho de Moraes nasceu em 1928, em Cruz do Espirito Santo, Paraiba. Por ser filho
de agricultor, desde crianca ajudava o pai na lavoura. Aos 18 anos ja trabalhava em uma padaria, e
o proprietario do estabelecimento o encaminhou ao Exército, onde se alfabetizou com a ajuda dos
colegas.

Em 1949, ao deixar as Forcas Armadas, foi trabalhar como auxiliar de cozinha na Colbnia
Getulio Vargas, Paraiba, dirigida pelo leprologista Humberto Cartacho. A partir dai, passou a
testemunhar o sofrimento dos pacientes com sequelas de hanseniase, uma realidade que néo
conhecia.

Como empregado da Coldnia, podia residir na chamada ‘area sadia’ e tinha autonomia para
plantar legumes e comercializa-los na feira, o que aumentava a renda familiar. Por residir até hoje
no mesmo local, presenciou sucessivas administragdes como as de Claudio Baracui, Manuel Menezes
de Oliveira, Antdénio Ramalho e Francisca Estrela Dantas Maroja. Trabalhou ainda como ‘capitdo
de campo’, uma espécie de supervisor da Colonia. Arnaldo Sobrinho de Moraes é casado, teve nove
filhos e se aposentou como servidor da Coldnia em 1995.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Sobre o local de nascimento, em Cruz do Espirito Santo, na Paraiba, a mudanga para Bayeux, em
1928, aos 3 meses de vida, e o trabalho familiar na agricultura; o trabalho na padaria durante a
adolescéncia, a entrada no servigo militar, em 1946, e a alfabetizagdo nesse periodo; a contratacao,
na funcao de cozinheiro, para trabalhar na Col6nia Getulio Vargas, em Bayeux, Paraiba, em 1949;
o cotidiano da Colénia durante a administracdo de Humberto Cartacho nos anos 1950 e 1960, e
comentarios sobre os funcionarios da Col6nia; a vida social dos internos que participavam das
missas, frequentavam cinema e festas; comentarios sobre a separacao feita pelo dr. Cartacho entre
0s pacientes e as pessoas externas a Colénia; o medo causado pela hanseniase; os diretores que
sucederam o dr. Cartacho; a moradia em uma area especifica da Colonia e o cultivo de verduras no
quintal.

Fital-Lado B

Continuacdo dos comentarios sobre a producgédo de alimentos e o fornecimento a Colénia
Getulio Vargas; observages sobre a perseguicao sofrida por essa pratica durante a administracao
de Luis Braga; comentarios sobre a alimentacdo dos internos no periodo da administracdo do dr.
Cartacho e sobre a falta de verbas para compra de alimentos apds a saida deste; a decadéncia da
Coldnia, segundo o depoente, pelas mas administracdes e pelo corte de verbas do governo; o
diagnostico negativo de contagio da hanseniase apés trabalhar 20 anos na Colénia Getulio Vargas
e a perda do medo da doenca; as fun¢des que ocupou como cozinheiro, capitdo de campo e
administrador; consideracOes sobre os prédios ja demolidos e explicagdes sobre a funcionalidade
de cada pavilh&o; a estrutura existente na Coldnia, como delegacia e prefeitura; sobre a criagdo dos
nove filhos e sobre a esposa; a aposentadoria como funcionario da Colénia, em 1995; comentarios
sobre a desativagdo dos hospitais-colonias, a partir da década de 1980; consideragdes sobre a
internacdo como um tratamento eficaz no combate & hanseniase e contra 0 aumento no nimero
de novos casos; relato de pacientes que eram separados dos filhos; comparagdo entre aadministracdo
do dr. Cartacho e dos outros diretores da Colénia Getulio Vargas.
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FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Arnaldo Sobrinho de Moraes

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Elisabeth Soares de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (reviséo)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 50min

LOCAL: Bayeux, PB

DATA: 5/8/2003
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Resenha biografica

Artur Custédio Moreira de Souza nasceu em 26 de setembro de 1967,
no Rio de Janeiro, de pais com origem portuguesa. Passou toda a infancia
nas imediacOes da regido da Praca da Bandeira. Por ter bom aproveitamento
escolar, foi contemplado com uma bolsa de estudos do Curso Martins,
voltado para a preparacao de alunos para a realizagdo de concursos publicos.

Gragas a sua educacao familiar, desde a adolescéncia desenvolvia
trabalhos sociais voluntarios e foi monitor da Cruz Vermelha. Através do
movimento espirita conheceu os antigos leprosarios, e ao ser aprovado em
concurso publico para agente de satide do estado do Rio de Janeiro, aos 17
anos, foi muito incentivado pela mée, Elza Moreira de Souza, para tomar
posse.

Trabalhou em Petrépolis e por volta de 1985 teve o primeiro contato
com o Morhan, criado em 1981. Foi transferido para Nova Iguacu onde trabalhou na Dermatologia
Sanitéria e criou o nucleo local do Morhan, ainda hoje em atividade.

Em agosto de 1989, durante o 5° Encontro Nacional do Morhan, realizado em Olinda,
Pernambuco, conheceu Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, e comegou sua aproximagao
do nucleo nacional do Morhan. Com a saida de Bacurau, foi eleito para coordenador nacional.

Em 1991 lancou o projeto “A hanseniase tem cura” e ganhou o Prémio Shell de inovagdo em
relagBes publicas. A partir deste trabalho é que surgiu o Telehansen, uma iniciativa de sucesso
nacionalmente ainda hoje, que procura esclarecer dividas do publico em geral sobre a hanseniase,
além de receber dentincias de preconceito ou falta de medicamentos. Em 1995/1996 fez parte do
grupo que organizou a resolugéo de ética em pesquisa no Brasil, 0 Conselho Nacional de Etica e
Pesquisa, durante dois mandatos e apds isso permaneceu como parte integrante do Conselho de
Etica da Fiocruz. Faz parte, ainda, do Conselho Nacional de Satide (CNS).

Ingressou em quatro diferentes cursos universitarios em universidades publicas, mas devido
aos inumeros compromissos oriundos da representacdo do Morhan, ndo concluiu nenhum até o
momento. Ocupa desde 1991 o cargo de coordenador nacional do Morhan.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembrangas dos pais e irmaos; as escolas onde estudou e o Curso Preparatério Martins, onde
recebia bolsa de estudos; a infancia e as oportunidades de educacédo a que teve acesso quando
jovem; os varios cursos de nivel superior em que ingressou, nao concluidos, tais como Comunicagéo,
Servigo Social e Geologia, na UERJ; sobre o projeto “A hanseniase tem cura” langado pelo depoente
e os colegas de turma do curso de Comunicac¢é@o da UERJ; a aprovagédo no curso de Meio Ambiente
no Centro Federal de Educacdo Tecnoldgica (Cefet), no Rio de Janeiro; o primeiro contato com
Bacurau e com o Morhan, em 1986; a entrada na Secretaria Estadual de Satde do Rio de Janeiro, em
1984, e o0 encontro com o Morhan; o nascimento da representacdo da IDEA na cidade de Petropolis,
em 1994, a transferéncia para a Secretaria Municipal de Satde de Nova lguagu e a ida para o setor
de hanseniase; a criagdo do Morhan de Nova Iguagu e o conflito com pessoas ligadas ao Centro de
Reestruturagdo da Familia (Cerfa); algumas vitorias do Morhan de Nova Iguagu como, por exemplo,
a correta designacdo da doenca em uma novela de rede nacional de televisdo; comentarios sobre
sua participacdo no Morhan nacional e relatos sobre sua criacdo em 1981; os niicleos do Morhan
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distribuidos por todo o pais e sua importancia como movimento politico de luta e mudanca social;
lembrancas de seu relacionamento com Bacurau e as diferencgas entre ambos.

Fita 1 — Lado B

Sobre a passagem da direcdo do Morhan nacional, de Bacurau para o entrevistado; a diversidade
do Morhan nas varias regides do pais; o carater militante dos voluntarios; relato sobre o processo
eleitoral paraa direcdo do Morhan nacional e sobre as resisténcias criadas ao nome do entrevistado
por ndo ser ex-paciente; o projeto de implementar a inclusdo digital em todos os nucleos do
Morhan nacional; aimportancia do TeleHansen e a relagdo atual do movimento com os pacientes;
comentarios sobre a inser¢cdo da hanseniase nas resolugdes do Conselho Nacional de Saude e da
Justica.

Fita 2 — Lado A

A participacdo gratuita de personalidades publicas como Ney Matogrosso, Ney Latorraca e Elke
Maravilha, entre outros, em campanhas informativas elaboradas pelo Morhan e sua importancia;
0 aumento significativo do diagnéstico da hanseniase nos Gltimos anos; o apoio da Fundagdo
Novartis, da Suica e do Brasil, ao Morhan, e comentarios sobre seus militantes voluntarios ou néo;
0s convénios firmados com o governo estadual e o federal; a relagcdo do Morhan com ONGs
internacionais e a participacdo do depoente no Comité de Etica da Fiocruz; as campanhas
publicitarias elaboradas pelo Morhan e, em especial, a estrelada pela atriz Regina Casé; relatos do
empenho do Morhan no sentido de minimizar o estigma da hanseniase que ainda permanece em
algumas esferas; o prémio concedido ao Morhan pela OPAS, em 2004, e outros prémios recebidos
por militantes como Antdnio Borges; consideragdes sobre 0 momento positivo no Ministério da
Saude, ap6s 2003, propicio para a discussdo de melhorias em relagdo ao tratamento contra a
hanseniase no Brasil.

Fita 2 - Lado B

Consideragdes sobre seu dilema ao priorizar a vida profissional em detrimento da pessoal; a
necessidade de buscar novas liderancgas internas no Morhan, fortalecer as antigas e apoiar 0s
nucleos estaduais; a importancia de se preservar a memoria do Movimento e de se coletar e
registrar as historias pessoais dos atores sociais que foram significativos nessa trajetéria, nos mais
variados aspectos, desde sua criacao; sobre o evento com moradores de colénias desativadas no
pais e a cerimdnia organizada pelo Morhan no teatro Jodo Caetano, no Rio de Janeiro, em 2005;
observagdes sobre o significado do encontro de Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, com o
papa Jodo Paulo 11, na Coldnia de Marituba, no Para, em 8 de julho de 1980.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Artur Custédio Moreira de Souza

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRIGAO: Angélica Estanek Lourenco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracio) e Maria Leide W. de Oliveira (revisio)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracéo) e Maria Leide W. de Oliveira (reviséo)
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVACAO: 1h50min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 5/4/2005
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Membéria e histdria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000)

Resenha Biografica

Benedito Vieira de Figueiredo nasceu em 15 de maio de 1938, em Cuiaba. Fez o curso ginasial no
Colégio Salesiano Sdo Gongalo e o curso cientifico no Colégio Estadual de Mato Grosso.

Foi para o Rio de Janeiro em 1956, com o intuito de ingressar na Faculdade Nacional de
Medicina da Universidade do Brasil. Ao final da graduacgao, especializou-se em Dermatologia,
tendo realizado seu estagio no Pavilhdo Sdo Miguel, da Santa Casa da Misericordia.

Em 1963 trabalhou como Auxiliar de Ensino, da mesma universidade. Nessa época atuava,
concomitantemente, como médico do Instituto de Aposentadorias e Pensfes dos Industriarios
(IAPI1), naPenha. ApGs a morte de seu pai decidiu retornar ao Mato Grosso. Antes, porém, apresentou-
se & Divisao Nacional de Lepra, com intuito de trabalhar como dermatologista contra a hanseniase
em seu estado. ApGs o treinamento dado pela Campanha Nacional contra a Lepra (CNCL), foi
contratado para trabalhar no Mato Grosso.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Comentarios sobre a infancia em Cuiaba, Mato Grosso, e a profissdo dos pais; a alfabetizacéo e
os colégios que frequentou; a influéncia do padrinho médico na escolha da profissao; a vinda para
o Rio de Janeiro em 1956, a entrada no curso pré-vestibular Galope e o inicio do curso de Medicina
na Universidade do Brasil, Rio de Janeiro, no mesmo ano; os lugares em que morou no periodo da
graduacdo; a opgao pela Universidade do Brasil, em razio dos baixos custos; comentarios sobre a
prova do vestibular e o grande nimero de candidatos as vagas do curso de Medicina; o professor
Francisco Eduardo Rabello, as aulas praticas no Pavilhdo Sao Miguel, na Santa Casa da Misericérdia,
e 0s primeiros contatos com a hanseniase; a opc¢éo pela especializacdo em Dermatologia; a formacéo
académica em 1962 e a contratacdo como Auxiliar de Ensino em 1963; consideracdes sobre os
motivos do retorno a Cuiaba, em 1966; o trabalho como médico no IAPI na Penha, Rio de Janeiro;
a apresentacdo na Divisdo Nacional da Lepra para trabalhar na CNCL, em Cuiab4; o curso de
treinamento com Nelson Vieira da Silva para a Campanha e o retorno a Cuiaba como funcionario
publico federal.**

por problemas de tecnologia no equipamento utilizado nesta gravacdo, ndo foram registradas as observagoes
do entrevistado sobre sua experiéncia como médico da CNCL na década de 1950. Foi relatado que os leprologistas
recebiam um jipe e um funcionario de nivel elementar para contatar casos de hanseniase, examinar seus
comunicantes e identificar médicos e unidades de salde que se interessassem pelo acompanhamento desses
casos em determinada regido. Elaborava relatérios técnicos e controle de despesas e 0os encaminhava para o
escritorio da representagdo do Ministério da Saude no estado, o qual enviava a Coordenacao Nacional da
Campanha, no Rio de Janeiro, local da sede do Servico Nacional de Lepra, 6rgdo responsavel pela CNCL.
Relatou, ainda, que sempre exerceu a fungdo de dermatologista na medicina privada, em Cuiab4, o que o
obrigava a trabalhar nos finais de semana, viajando na quinta-feira para o interior. Questionado sobre a
existéncia de alguma discussdo sobre esses relatérios com as secretarias estaduais de salde, respondeu que nao
recebiam essa orientacéo, mas que eventualmente poderiam participar de reunides representando a Campanha
Nacional, se convidados.]
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FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Benedito Vieira de Figueiredo

ENTREVISTADORA: Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncio (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVAQAO: 30min.

LOCAL: Cuiaba, MT

DATA: 25/7/2003
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Memoria e histdria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000)

Resenha Biografica

Clovis Lombardi nasceu em 25 de janeiro de 1942, em S&o Paulo.
Iniciou seus estudos no Grupo Escolar Oswaldo Cruz, e posteriormente
fez o curso secundario no Colégio Estadual Antdnio Firmino de Proenga,
ambos na Mooca, S&o Paulo. Em 1960, ingressou na Faculdade de Medicina
da USP. Seu interesse pela Satde Publica comegou com a disciplina na
graduacdo e com a viagem de férias — promovida pelo Centro Académico
Oswaldo Cruz, para 0 Amap4, onde pode observar a ma qualidade de vida
daquela populacéo.

b Optou pela Clinica Médica como especialidade, com estagio no Instituto
m\: ] de Gastroenterologia, sob a supervisio do dr. José Aristodemo Pinotti. E
J. W especialista em Satide Plblica, pela USP. Fez também o Curso de Medicina

Tropical, no Instituto de Medicina Tropical de Sdo Paulo, em 1967, e

Residéncia de Clinica Médica e Dermatologia. E pés-graduado em Sociologia pela USP. Sua tese de
doutorado, Aspectos epidemioldgicos da mortalidade entre doentes de hanseniase no Estado de S&o Paulo

foi defendida em 1983, sob orientagdo do professor Walter Belda.

Em 1967 comecou a trabalhar no Departamento de Medicina Social da Santa Casa de
Misericordia, de Sdo Paulo, como auxiliar de ensino. Trabalhou com o professor José Martins de
Barros na Dermatologia Sanitaria da Faculdade de Salde Publica, em 1971. Gragas a seu titulo de
especialista em Medicina do Trabalho, foi nomeado médico no Hospital dos Servidores do estado,
cargo que ocupou entre 1972 e 1983.

Viajou para a Franga, com bolsa da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao Paulo
(FAPESP), para se aperfeicoar em Hanseniase no Hospital Saint Louis. A seguir, estudou Epidemiologia
e Hanseniase na Universidade Catolica de Louvain, na Bélgica.

Ao retornar a Brasil reassumiu seu posto de médico sanitarista, na Secretaria de Salde. Foi
nomeado, em 1986, como coordenador do Programa de Hanseniase de Sdo Paulo. Conco-
mitantemente, foi diretor do Instituto de Satde de S&o Paulo.

Publicou o livro Hanseniase: epidemiologia e controle (Sdo Paulo: Imesp, 1990), originado de
sua tese de livre-docéncia, Tendéncia secular da detec¢do da hanseniase no estado de Sdo Paulo (1934-
1983), defendida em 1990, na USP.

Em 1990 foi para Caracas, na VVenezuela, como coordenador do Plano Regional de Eliminagdo
da Hanseniase nas Américas, da OPAS. Cinco anos depois, segundo a politica da OPAS de rotatividade
entre os paises, retornou ao Brasil, e posteriormente transferiu-se para o Paraguai. Aposentou-se da
OPAS em 2004. Atualmente, estd no Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL), em Bauru, Sdo Paulo.

Sumadrio
Fita 1 — Lado A

Origem familiar e infancia em Sao Paulo; formagéo escolar; motivagSes da escolha pela Medicina;
0 ingresso na Faculdade de Medicina da USP, em 1960, e as aulas de Anatomia; lembrancgas dos
professores como Carlos da Silva Lacaz, Hildebrando Portugal e Luis Rei; a viagem exploratdria ao
Amapa, promovida pelo Centro Académico Oswaldo Cruz daquela universidade, em 1962;
observacgdes sobre a conjuntura politica na década de 1960; o estagio como cirurgido no Instituto
de Gastroenterologia de Sdo Paulo e a op¢ao pela especializagdo em Dermatologia e Satde Publica;
a atuacdo politica na década de 1960; as lembrancas da colagdo de grau em 1965; o curso de
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Medicina Tropical, no Instituto de Medicina Tropical de S&o Paulo; o convite para trabalhar com
auxiliar de ensino, no Departamento de Medicina Social da Santa Casa de Misericérdia, em Sao
Paulo, em 1967, e a ida para a faculdade de Saude Publica, para trabalhar na area de Dermatologia
Sanitaria com José Martins Barros, na década de 1970.

Fita 1 — Lado B

Comentarios sobre o livro de Elio Gaspari A ditadura derrotada (Sdo Paulo; Companhia das
Letras, 2003), o periodo da ditadura militar no Brasil e os amigos que sairam do pais nos anos da
repressao; sua ida para a Faculdade de Salde Publica, em 1971; o inicio da amizade com os
hansenologistas Jair Ferreira e Sinésio Talhari; seu interesse pelas Doengas Sexualmente
Transmissiveis (DST) entre 1972 e 1976; a ida para a Escola Paulista de Medicina, o contato com
Abrado Rotberg e a atuacao na area da hanseniase, a0 mesmo tempo em que atuava na area das DST;
as aulas proferidas como Professor Auxiliar na USP e na Faculdade de Saude Publica; o contato
definitivo com a hanseniase em 1980 e a visita aos hospitais de hanseniase em Sdo Paulo; o
mestrado, defendido em 1978, e o doutorado, defendido em 1983, na area de hanseniase; sobre a
publicacéo deste e sobre seu orientador José Martins de Barros; comentérios sobre o trabalho na
area da aids e certo abandono causado pela vaidade dos médicos que nela atuavam; a opgdo em
trabalhar na area da hanseniase; o trabalho no Hospital dos Servidores do Estado de Sao Paulo e o
contato com a Medicina do Trabalho, entre 1972 e 1983; o curto periodo, de dois anos, em que
manteve consultério particular; a viagem a Europa para aprofundamento no tratamento da
hanseniase e o projeto com a OMS; o retorno ao Brasil e o trabalho como médico do trabalho no
metrd de Sao Paulo; sua participacdo na campanha eleitoral de Orestes Quércia e a contribuicdo na
area da saude; a eleicao de Quércia para governador de Sdo Paulo, em 1986, e o convite recebido
para o cargo de coordenador do Programa de Hanseniase, na Secretaria Estadual de Salde; a
introducéo da poliquimioterapia no Brasil e a resisténcia de Sdo Paulo em adota-la como método de
tratamento; comentarios sobre a sorologia anti-hanseniase (PGL1) trazida de Cuba, no periodo em
que foi coordenador; a 8 Conferéncia Nacional de Saide em 1986, a implantacdo do Sistema
Unico de Satde (SUS) e o cargo de diretor do Instituto de Satde de S&o Paulo; a transformacéo do
Hospital Lauro de Souza Lima, antigo Sanatério Aimorés, em centro de referéncia no combate a
hanseniase, em 1990; o surgimento do Morhan e a transformacéo do Sanatoério Padre Bento em
hospital geral; o convite recebido de Carlyle Guerra de Macedo para se candidatar a OPAS e sua
atuacao como superintendente da Superintendéncia de Campanhas de Endemias (Sucen).

Fita 2 — Lado A

Continuacédo do trabalho na Sucen, em 1987; outras consideracdes sobre o convite da OPAS
para trabalhar em Caracas, Venezuela, em 1990; as possiveis causas que impossibilitaram a
eliminagdo da hanseniase no ano 2000; o quadro de salide dos paises em relacdo a hanseniase, na
década de 1990; a mudanca de nome da doenga de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; aimplantagéo do plano
de combate a hanseniase na América Latina, pela OPAS, com énfase na capacitacdo dos gerentes, na
investigacdo em sistemas e servicos de salde e na melhoria dos sistemas de informagcéao.

Fita 2 — Lado B
As estratégias para a eliminagédo da hanseniase e as campanhas realizadas nos paises da América
latina; discussdo sobre a gradual perda de importancia da hanseniase na Dermatologia, atualmente;
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os problemas nos tratamentos dados aos doentes e a possibilidade de vacinagao; sua aposentadoria
da OPAS, em fevereiro de 2004, ap6s 14 anos de trabalho; lembrancgas dos paises onde trabalhou.

Fita 3 - Lado A

Afirmagdo de sua opgao e realizagao profissional no campo da hanseniase; o trabalho como
consultor no Paraguai, que engloba outras doengas como tuberculose e aids; a tese de livre docéncia;
relato de uma visita profissional ao Vale do Rio Esmeralda, na Colémbia, e os casos de hanseniase;
as dificuldades encontradas na OPAS; comentérios sobre algumas de suas publicagdes e sobre a
desativacao do DPL de S&o Paulo, em 1983.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Clévis Lombardi

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)
RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Paché (elaboracio) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)
NUMERO DE FITAS: 3

TEMPO DE GRAVACAO: 2h30min

LOCAL: Pocos de Caldas, MG

DATA: 29/11/2003

Portal de entrada do Sanatdrio Aimorés, atual Instituto Lauro de Souza Lima
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Resenha Biografica

Cristiano Claudio Torres nasceu em 23 de agosto de 1939 na Coldnia do Prata, em Igarapé-Acu,
Para. Até os 6 anos viveu na Creche Santa Teresinha, no centro da cidade, pois seus pais eram
portadores de hanseniase e continuavam isolados. Com o aparecimento dos primeiros sintomas
da doenca, em 1944, foi internado na Coldnia de Marituba, e no ano seguinte foi transferido para
a Coldnia do Prata, para viver ao lado dos pais.

Aos 10 anos, saiu da Colénia com os pais e trabalhou em uma loja com os irméos. Depoisde 11
anos fora da Coldnia, passou a sofrer grandes limitagdes causadas pelas sequelas de hanseniase, que
obrigaram seu retorno e o de seus pais para Marituba.

O depoente herdou da mae o gosto pelos estudos e pela leitura, a ponto de cultivar até hoje uma
pequena biblioteca em sua casa. Durante a juventude sempre praticou atividades fisicas e se
interessava fortemente por manifestagdes culturais como teatro.

Na Coldnia de Marituba aprendeu no¢des de enfermagem e se tornou chefe da enfermaria
interna. Participou da fundacéo do Morhan, chegou a tornar-se coordenador estadual do Movimento
no estado do Para e foi presidente do Conselho de Satde, também do Para. Nesse cargo elaborou
campanhas e projetos objetivando melhoria das condi¢des de vida dos ex-hansenianos e dos
deficientes fisicos, em geral. Hoje reside em uma regido onde anteriormente se localizava a Colonia
de Marituba, na periferia de Belém e é o vice-coordenador do Morhan.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Informagdes sobre o local de nascimento na Coldnia da Prata, em Igarapé-Acu, Para; comentarios
sobre 0s pais e irmaos, seu nascimento e a ida para a creche Santa Teresinha; o aparecimento dos
primeiros sintomas de hanseniase, em 1944, aos 5 anos e a internagdo na Coldnia de Marituba; a
transferéncia para a Colénia do Prataem 1945, aos 6 anos, para encontrar os pais; o espanto ao ver,
pela primeira vez, as deformacdes fisicas dos pais e a inexisténcia de tratamento adequado na
época; sobre Alfredo Brutz e a saida da Colbnia para a capital, Belém, com os pais, em 1948; a
permanéncia dos irmédos saudaveis na creche; o trabalho na quitanda e a vinda dos irmaos para
junto da familia; os primeiros problemas decorrentes da doenca, aos 20 anos, consequentes do
abandono do tratamento; a piora no estado de saiide do depoente aos 21 anos, a volta para Marituba
com os pais e a revolta em retornar & Colénia em 1960; comentarios sobre a repressdo sofrida na
Colbdnia e os embates com os diretores pelos direitos dos internos; relatos sobre os namoros, as
medidas profilaticas para impedi-los e a briga com o diretor Chaves Rodrigues por causa de seu
casamento; o casamento em 1967, apesar da proibicéo, e a sua prisdo por oito dias; relato sobre a
vida de casado na Colbénia; a morte do pai em 1966 e a ida para a casa da mae; a visita do governador
Jarbas Passarinho a Col6nia em 1964 e as circunstancias da saida dos pais do pavilhdo coletivo
parauma casa individual; sua separacdo em 1974, ap6s 7 anos de casamento, e 0 que a motivou; seu
emprego como auxiliar de enfermagem; sobre o jornal clandestino Clarim, elaborado por sua mée
e por outros pacientes da Colonia do Prata; sobre os temas que o jornal abordava, como criticas as
medidas profilaticas e disciplinares; as freiras que ajudavam a esconder o jornal, a relagao da Igreja
catdlica com a doenca e a presenca da Igreja nos leprosarios; sobre Reinaldo Sa, que foi diretor da
Colbnia e morreu de infarto apds jogar futebol com o depoente.
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Fital-Lado B

Sobre os dois times de futebol da Colénia de Marituba e a criagdo de um time proprio; comentarios
sobre o intercAmbio esportivo entre as colOnias e as atividades culturais da Coldnia, como teatro e
grupos musicais e folcléricos; a vinda do governador Jarbas Passarinho & Coldnia, em 1964, a
encenacdo da peca de teatro contestando a ditadura militar, e a amizade com Passarinho; relatos
sobre o carnaval na Colbnia e a rivalidade entre os dois blocos existentes; consideracdes sobre o
isolamento compulsério; o inicio do uso de medicamentos como 6leo de chaulmoogra e as reages;
o tratamento quimioterapico com a Sulfona e as dores decorrentes da doenca; as primeiras
deficiéncias na méo, com o avango da doenca; sobre Marcelo Candia e a prevencao de incapacidade;
0 seu engajamento na luta por melhoria na condicéo de vida dos pacientes; as entidades sociais
ligadas ao combate da doenca; a Sociedade de Pobres e Cegos da Divina Providéncia; a respeito do
loteamento de casas efetuado pelo governo, na década de 1970, na area onde estava situada a
Colbnia, e sobre a populagédo que passou a pagar por servigos basicos, como agua e energia elétrica;
o fracasso do dnibus coletivo gratuito e a criacdo de uma linha de 6nibus municipal; sua ligacao
com o Partido dos Trabalhadores (PT) e o conflito com o prefeito do Partido Trabalhista Brasileiro
(PTB) por falta de prestacGes de contas; o julgamento e o juizcomprados, segundo o depoente, pelo
prefeito.

Fita 2 - Lado A

Comentario sobre o outdoor acusando o prefeito de esconder a verba do municipio; a defesa do
depoente pelos advogados do PT; a unido com o novo prefeito e a construgdo da Camara Municipal
dentro da Coldnia de Marituba; sobre a criacdo da Secretaria Municipal de Satde e do Servico
Social; a fundagdo do Centro de Referéncia do municipio na Col6nia e a proposta de mudanca do
nome da coldnia para bairro D. Aristides; sobre a visita do papa Jodo Paulo Il ao leprosario, em 1980,
e aluta para preservacao dessa igreja como lugar histérico; sua ligagdo com o Morhan e observacgdes
sobre sua criagdo, os fundadores, o primeiro encontro em Sao Bernardo do Campo (SP) e as diversas
representacdes dos estados; o estigma que ainda permanece em relagdo a doenga; a mudanca do
nome do Morhan de Movimento de Reintegracdo do Hanseniano para Movimento de Reintegracdo
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase; a respeito do alto indice da doencga no Parg; sua participacao
no Morhan e seu conhecimento sobre os maspectos referentes a doenga; a criagdo do SUS e a
dificuldade em implantar um sistema de salde eficiente; sua eleicdo como presidente do Conselho
de Saude; a bolsa concedida por Jarbas Passarinho para o término de seus estudos; o preconceito
sofrido nas escolas por ter morado em uma Col6nia e a doagédo da bolsa para a filha saudavel de um
paciente; a criagdo de um curso supletivo com professores voluntarios e a ndo conclusédo desse
curso por sua atuagdo no Morhan; sobre o livro que esta escrevendo, o segundo casamento em
1980, a criacdo das enteadas como filhas legitimas e os netos; sobre sua amizade com Regina Barata,
atual vereadora pelo PT; a morte de sua segunda mulher; o estudo da lei n® 4320, sobre orcamento
publico.

Fita 2 - Lado B

Continuacao do comentério sobre o estudo da lei n° 4320 e sua relagdo com representantes do
municipio de Marituba; aimplementacéo da lei organica e a participagdo dos movimentos sociais
dentro da Camara Municipal; os trinta artigos que o depoente elaborou para a Camara, tais como a
criacdo de cargos publicos para deficientes fisicos; comentarios sobre a funcionalidade do Conselho
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de Satde do municipio de Marituba; a luta do depoente em superar traumas, preconceitos e marcas
da doenca, como um exemplo para as geragdes futuras.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Cristiano Claudio Torres

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Mariana Santos Damasco
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Resenha Biografica

Diltor Vladimir Aratjo Opromolla nasceu em 13 de abril de 1934, em
S&do Paulo. Originério de familia de poucas posses, foi office boy no Tribunal
do Trabalho, onde a mée trabalhava, antes de iniciar o curso de medicina.
Sempre gostou muito de praticar esportes, principalmente basquete.

Em 1952 foi para Sorocaba, cursar Ciéncias Médicas na Pontificia
Universidade Catdlica de Sdo Paulo, e concluiu a graduagdo em 1957. Seu
interesse pela dermatologia se deu através das aulas do professor Humberto
Cerruti, que levou os alunos para fazer um curso no leprosario de
Pirapitingui, em Itu, Sdo Paulo. Outro fator que contribuiu para essa escolha
foi a admiracdo pelo grande dermatologista Lauro de Souza Lima, que
ministrou algumas aulas sobre lepra para sua turma na faculdade.

Apo6s a graduagéo, voltou para Sao Paulo para estagiar no Hospital das
Clinicas com o professor Jodo de Aguiar Pupo. Trabalhou no Hospital do Cancer e no Hospital do
Pénfigo, ambos localizados em S&o Paulo.

Em 1959 foi trabalhar com o dr. Méario Pernambuco em Bauru no Sanatério Aimorés. Em
parceria com esse médico, empreendeu varios projetos e medidas que contribuiram para que esse
Sanatorio se transformasse, em 1989, em um dos principais centros de pesquisas no combate a
hanseniase: o Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL). Participou da equipe que promoveu as primeiras
cirurgias reabilitadoras nos pacientes atingidos pela hanseniase, e hoje o ILSL é considerado uma
instituicdo de referéncia no tratamento da hanseniase, sobretudo em cirurgias de reabilitacao.

Ingressou no doutorado em 1971, na USP, e em 1973 defendeu a tese Contribui¢do ao estudo da
terapéutica da lepra, orientado por Luiz Ferreira Martins.

Em seus primeiros anos de atividade médica, ligou-se ao dr. Lauro de Souza Lima em trabalhos
sobre terapéutica em hanseniase. Dessa parceria resultou o uso pioneiro da Rifampicina que &, até
hoje, a droga mais efetiva para o combate a doenca. Gragas a sua trajetoria cientifica e profissional
tornou-se muito respeitado no Brasil e no exterior. No decorrer de sua vivéncia académica e
profissional, publicou mais de duzentos trabalhos cientificos em periddicos nacionais e estrangeiros,
e participou de centenas de congressos, simposios e seminarios dentro e fora do Brasil.

Foi especialista em Dermatologia pelo Conselho Regional de Medicina de Sdo Paulo e em
hansenologia pela Sociedade Brasileira de Hansenologia (SBH). Foi vice-presidente da Fundagéo
Paulista contra a Hanseniase, membro do Steering Committee of the Therapy of Mycobacterial
Diseases, presidente da International Leprosy Association (ILA) paraa América Latina, chairman da
Secéo de Quimioterapia no Congresso Internacional de Lepra em Orlando (Florida, EUA) em 1993
e convidado oficial da American Leprosy Missions (ALM) para todos os congressos internacionais
de hanseniase.

Profissionalmente ocupou os mais diferentes cargos no ILSL, tais como, diretor, professor e
administrador. O dr. Opromolla faleceu aos 70 anos, no dia 15 de dezembro de 2004, em Bauru, S&o
Paulo.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Sobre o local de nascimento, origem familiar e a separacdo dos pais; formacéo escolar e o
emprego de office boy no Tribunal Regional do Trabalho aos 15 anos de idade; o vestibular para a
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USP e o ingresso na Faculdade de Medicina de Sorocaba, da PUC-SP, em 1952; os professores da
faculdade, tais como Carlos Lacaz, Humberto Cerruti e Lauro de Souza Lima; o estagio no Hospital
de Pirapitingui e lembrangas das licdes aprendidas na faculdade; sobre o médico José Mario
Pernambuco e as reformas implementadas por ele no Sanatério Aimorés; a viagem de férias para
Salvador e sua graduacdo em 1957; o retorno para Sao Paulo, o estagio no Hospital das Clinicas e no
Hospital do Cancer e a ida para Bauru em 1958, para trabalhar no Sanatério Aimorés; a respeito do
isolamento compulsério, principalmente em Sao Paulo, e relatos sobre a Campanha Nacional
contraaLepra (CNCL) e a direcao de Orestes Diniz no Servigo Nacional da Lepra (SNL), no final da
década de 1950; o casamento em 1960; comentarios sobre a estrutura do Sanatério Aimorés.

Fita 1 — Lado B

Sobre os doentes que exerciam suas profissdes na Col6nia, como médico e/ou dentista; a
administragdo de Mario Pernambuco e iniciativas para acabar com o estigma dentro das colonias;
comentarios sobre os médicos que trabalharam no Sanatério Aimorés; o aparecimento da Sulfona
no Brasil, em 1946, e a participacdo do depoente nas Comissdes de Alta na década de 1960; a
mudanga de nome da instituicdo de Sanatério Aimorés para Hospital Lauro de Souza Lima, em
1973, e mais tarde, em 1989, para ILSL; o convivio com Lauro de Souza Lima e as drogas
experimentadas no combate a hanseniase, tais como Vadrini e Tioureia; a apresentagdo de seu
trabalho sobre Rifampicina no VIl International Congress of Leprosy, em 1963, no Rio de Janeiro;
a implementacgdo do tratamento com DADDS (Diacetil-Diamina-Difenil-Sulfona) no Brasil e os
primeiros casos de resisténcia aos medicamentos na década de 1970.

Fita 2 — Lado A

A poliquimioterapia nos estados de Sdo Paulo, Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul e as dosagens
dos medicamentos; a satisfacdo do depoente com a mudanga do nome da doenca para hanseniase;
0s projetos de pesquisa desenvolvidos no Instituto, como a inoculagéo do bacilo de Hansen; relatos
da transformacao do ILSL no primeiro centro de referéncia na luta contra a hanseniase no pais, e
sua vasta biblioteca; lembrancas de Abrado Rotberg, Eduardo Rabello e Rubem David Azulay na
Jornada Dermatoldgica, evento realizado no inicio da década de 1970, em Sao Paulo; as reunifes do
SNL com as entidades internacionais que interferiam em questdes referentes a doenga no Brasil; a
divisdo do Instituto na &rea social e na area do Hospital; a criacdo do Centro de Reabilitagdo no
ILSL, na década de 1960.

Fita 2 - Lado B

Continuacao dos comentarios sobre a organizacgéo e a formagédo do Centro de Reabilitacdo do
ILSL; relatos sobre as mortes de Reinaldo Quagliato e Lauro de Souza Lima; criticas a atuagdo de Luiz
Marino Bechelli por ndo ter tido nenhuma iniciativa para combater a doenca nas décadas de 1960
e 1970, quando ocupava o posto de perito da OMS em lepra; sobre o X Congresso Internacional de
Lepraem Bergen, Noruega, em 1973, e o debate de Abrado Rotberg com Luiz Bechelli por este ndo
ter apoiado o projeto de Rotberg em mudar a designagdo da doenga; a participagédo do depoente na
reunido para elaboragdo da Portaria Ministerial n. 165 de 1976, com Abrado Rotberg, Carlos Lezer
e Paulo Almeida Machado; os cursos oferecidos pelo ILSL tais como o de Residéncia Médica de
Dermatologia, os cursos de aprimoramento, o curso de Dermatopatologia, 0s cursos de prevencao
de incapacidade e de reabilitagdo; comentéarios sobre os profissionais do Centro de Reabilitagéo;
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sobre os filhos, netos e informagdes sobre a vida pessoal; consideracdes sobre a nomeacao do
Instituto com o nome de Lauro de Souza Lima.

Fita 3 - Lado A

Sobre as reacdes fisicas provocadas pela hanseniase e o inicio da utilizacdo de medicamentos
eficazes como a Talidomida; a pesquisa realizada pelo depoente, na qual empregava Talidomida
para o tratamento da doenca e a publicacéo desse trabalho no periédico O Hospital; o vasto acervo
da biblioteca do ILSL, heranca do antigo Departamento de Profilaxia da Lepra de Sdo Paulo; sobre
o consultério clinico que mantera “até a sua morte” em parceria com dois amigos dermatologistas;
as dificuldades enfrentadas pelo ILSL na década de 1980 e a importancia deste no Brasil, sobretudo
no que se refere a prevencao de incapacidades e cirurgias de reabilitacao; a “Sala de Pé Bom” para
onde deveriam ser encaminhados os pacientes com o pé ruim; comentarios sobre o Morhan, sobre
a Sociedade para a Reabilitagdo e Reintegracdo do Incapacitado (Sorri), sobre Francisco Augusto
Vieira Nunes, o Bacurau, e aimportancia de Thomas Ferran Frist; sobre o médico Frank Duerksen,
a reinsercd@o dos ex-pacientes na sociedade e a importancia das cirurgias de reabilitacéo para isso.

Fita 3 - Lado B

Continuacdo dos comentarios sobre Frank Duerksen e os cursos de reabilitacio ministrados
por ele no Brasil e seu método de trabalho, como a realizacao de trinta cirurgias em uma semana no
pais, em 1974; a respeito das cirurgias reabilitadoras que passaram a ser feitas em diferentes regides
do Brasil; o inicio de tudo com a “Sala do Pé Bom”.

Dr. Opromolla, Maria Leide W. de Oliveira e Marcos Virmond no Instituto Lauro de Souza Lima, na ocasido da entrevista
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Resenha Biografica

Dora Martins Cypreste nasceu em 24 de maio de 1955, em Vitdria,
Espirito Santo. Cursou o segundo grau com o objetivo de tornar-se
professora, mas posteriormente decidiu ingressar na faculdade de Servigo
Social.

Estudou na Universidade Federal do Espirito Santo (UFES) de 1977 a
1981. Em 1982 comecou a trabalhar no Hospital Pedro Fontes, o que
a principio foi um grande choque para a familia, uma vez que o medo do
contagio era muito presente no imaginario de toda a sociedade. Como
uma de suas fungdes, encaminhava os filhos dos pacientes aos Dispensarios
a fim de evitar o contagio. Ao ter acesso a Portaria Ministerial n° 165 de
1976, da Secretaria Nacional de Salde, reviu sua atuacdo profissional e
buscou transformar o tratamento dado aos doentes.

Em 1982 fundou o Morhan do Espirito Santo. Em 1987 ajudou na formulacdo de uma nova
Portaria Ministerial. Participou, também, do Comité Nacional de Estruturagdo das Coldnias, do
Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH), nos periodos de 1998 e 2007/2008.

Assumiu a direcdo do Hospital Pedro Fontes em 1990, e transformou o hospital em ambulatério,
que passou a atender também a comunidade externa e organizou um espaco especifico para receber
e tratar os idosos.

Participou do 3° Congreso de Hansenologia del Paises Endémicos, em Alicante, Espanha, e logo
depois do Congresso de Epidemiologia, em Cuba, ambos em 1990. Em 1994 foi assessora do
Programa de Controle de Hanseniase de Sdo Paulo; ao sair, assumiu o cargo de Supervisora do
Centro Regional de Especialidades (CRE) de Vitoria.

No inicio da década de 2000, trabalhou como Assistente Social Perita coordenando o programa
de estagios da Faculdade de Servico Social em Vitdria, Espirito Santo. Além disso, assessorou 0s
hospitais Francisco Ribeiro Arantes e Arnaldo Pezutti Cavalcante, antigos sanatorios do estado de
Sdo Paulo. Atualmente, trabalha na Previdéncia Social de Vitdria.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Informacdes sobre a infancia na cidade de Cariacica, Espirito Santo; os primeiros estudos em
escolas publicas, a opcéo pelo curso de Servico Social e a entrada na UFES, em 1977; comentarios
sobre a falta de informacéo em hanseniase e sobre o Educandario Alzira Bley, originalmente um
preventorio; a procura por emprego apos a formacao académica em 1981 e as circunstancias de
sua contratacdo como Assistente Social para a Colénia Pedro Fontes, em 1982; as primeiras
atividades no leprosario; relato do momento em que tomou conhecimento da Portaria Ministerial
n° 165 de 1976 e da mudanca em sua atuacgéo profissional em relacéo aos pacientes; sua participacdo
como fundadora do nucleo estadual do Morhan, no Espirito Santo, em 1982; as discussdes e
propostas para a 82 Conferéncia Nacional de Salde, em Brasilia, em 1986; as politicas de
distribuicéo de terras da Coldnia para os internos, com a elaboragdo do “Projeto de Redistribuicdo
de Terras do Hospital Pedro Fontes”; a participacdo no Comité Nacional de Estruturacdo das
Colobnias, em 1987/1997.
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Fita 1 - Lado B

A experiéncia de trabalho no comité em outros estados; comentarios sobre a legalizagdo das
terras distribuidas aos pacientes; as festas realizadas na Colénia como uma das iniciativas no
sentido de desestigmatizar a hanseniase e diminuir o preconceito presente entre os ex-internos do
Hospital Pedro Fontes; o 3° Congreso de Hansenologia del Paises Endémicos, em Alicante, Espanha
e o Congresso de Epidemiologia, em Cuba, ambos em 1990; sua nomeagao como diretora do
Hospital Pedro Fontes, o inquérito populacional para averiguar o numero exato de pacientes que
necessitavam de tratamento com a poliquimioterapia e a criacdo do ambulatério e de uma area
geriatrica no Hospital Pedro Fontes, em 1990; sua ida para o Programa de Controle de Hanseniase
Estadual, em 1994; o convite recebido de Elizabeth Madeira para trabalhar como diretora no CRE
de Vitoria, em 1995; o trabalho no Programa Estadual de Sao Paulo, em 1999, que tinha como
objetivo a reestruturagédo dos hospitais-coldnias e a assessoria ao Hospital Francisco Ribeiro Arantes,
em Itu, e ao Hospital Arnaldo Pezutti Cavalcante, em Mogi das Cruzes, ambos no estado de Sdo
Paulo; comentarios sobre ex-internos que voltam a morar nas antigas coldnias; a participagdo nas
festas do Hospital Pedro Fontes e o reencontro com os pacientes; sobre as atividades atuais no
Morhan e opinido sobre este movimento; consideragdes sobre a vida pessoal.

Fita 2 — Lado A

Comentarios sobre 0s projetos assistencialistas aos portadores de hanseniase e sobre a eliminacao
da hanseniase no Brasil; o trabalho na pericia médica, no Espirito Santo; balanco final de sua
trajetoria profissional na area da hanseniase e a vida pessoal.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADA: Dora Martins Cypreste
ENTREVISTADORA: Maria Leide W. de Oliveira
TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos
CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica
Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncéo (elaboracéo) e
Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
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Saldo de festas do Hospital Dr. Pedro Fontes em 1982
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Resenha Biografica

Euzenir Nunes Sarno nasceu em 1938, na Bahia. Em 1963 concluiu o
curso de Medicina na Escola Baiana de Medicina e Satde Publica (EBMSP),
em Salvador. Logo ap6s sua formatura ingressou na Residéncia Médica em
Anatomia Patoldgica, na mesma institui¢cdo. Veio para o Rio de Janeiro,
onde trabalhou no Departamento de Anatomia Patoldgica da UERJ e realizou
pesquisas sobre hepatite B. Alcangou o titulo de livre docéncia pela UFRJ,
em 1971. Desde 1976 tem sido orientadora de diversas dissertacdes de
mestrado e teses de doutorado nas areas de Dermatologia, Nefrologia e
Medicina Tropical na UERJ, na UFF, na UFRJ e no Instituto Oswaldo Cruz,
daFiocruz.

Em 1986 foi convidada por Sérgio Arouca para trabalhar como chefe
do Laboratério de Hanseniase, da Fiocruz e empreendeu uma série de
modificagdes no Departamento, tanto na parte fisica do prédio, com a modernizagédo de equipamento
e instalag6es, como incentivando a qualificagéo profissional dos que la trabalhavam. Participou de
Varios congressos ao longo de sua carreira académico-cientifica, dentre os quais se destacam o0s
Congressos Internacionais de Hanseniase, o | Encontro Nacional de Tuberculose e 0 XXVII° Meeting
of the Brazilian Society of Immunology, realizado no Rio de Janeiro, em 2003.

Em 2002 assumiu a Vice-Presidéncia de Pesquisas e Desenvolvimento Tecnoldgico, da Fiocruz,
convidada por Paulo Gadelha, onde permaneceu até 2005. Atualmente é a chefe do Laboratorio de
Hanseniase, no Instituto Oswaldo Cruz (I0C), da Fiocruz.

Sumadrio
Fita 1 — Lado A

A formacgdo médica na Escola Baiana de Medicina e Satde Publica, em 1963 e a opgéo pela
especializagdo em Anatomia Patoldgica; a ida para o Rio de Janeiro, em 1967, o trabalho na UERJ e
a pesquisa com hepatite tipo B; os primeiros contatos com a lepra e a pesquisa com o dr. Zambio
Koop sobre imunologia da lepra; inicio da carreira profissional na Fiocruz, em 1986; os projetos em
poliquimioterapia e Sulfona com verba concedida pela Financiadora de Estudos e Projetos (Finep);
as mudancas realizadas no Laboratério de Hanseniase da Fiocruz, com melhorias e modernizacéo
do espaco fisico e a qualificagdo de seus profissionais e a relacdo da Fundagdo com a OMS;
comentarios sobre sua tese de livre-docéncia pela UFRJ, em 1971; motivos pela escolha em estudar
lepra e lembrancas da graduagéo; as razdes de sua mudanca de Salvador para Sdo Paulo por causa da
ditadura militar, na década de 1960; o convite da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitariae a
contratacdo pela Fiocruz, por Sérgio Arouca, entdo presidente da instituicdo, e as primeiras
resisténcias encontradas; o convite de Paulo Gadelha para ocupasse a Vice-Presidéncia de Pesquisas
e Desenvolvimento Tecnolégico, em 2002; o trabalho de orientacdo de teses e dissertacOes e as
aulas de biologia celular e nuclear no 10C.

Fital-Lado B

A satisfacdo em ser professora e comentarios sobre o ensino tradicional e suas limitacdes; a
importancia da participacdo em Congressos; aspectos diferenciados sobre o bacilo da lepra e as
impossibilidades de seu cultivo em meio de cultura; a mudanca do nome da doenca de ‘lepra’ para
‘hanseniase’ e suas implicacdes.
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Resenha Biografica

Fabiola de Aguiar Nunes nasceu em 1943, em Salvador, Bahia. Filha de médico sanitarista, viveu
em uma grande familia. Ingressou concomitantemente na Faculdade de Medicina e de Farmacologia,
mas apo6s o segundo ano optou pela Medicina. A escolha pela Satide Publica teve grande influéncia
de seu pai.

Em 1966, ultimo ano da faculdade, recebeu convite de Jorge Novis para estudar Arquivo Médico
na Costa Rica e posteriormente organizar o arquivo médico do Hospital das Clinicas da Bahia. Sua
intengdo era Ndo apenas organizar esse arquivo, mas também implantar um curso semelhante ao
existente na Costa Rica, tanto para brasileiros quanto para estrangeiros.

Em 1970 inicia o mestrado em saude publica, na Universidade da California, em Los Angeles,
Estados Unidos. O tema de sua dissertacao foi o papel e a importancia dos Centros de Saude na
saude publica. Em 1972, comegou a lecionar no Departamento de Medicina Preventiva da
Universidade Federal da Bahia (UFBA).

Em 1974 foi nomeada vice-diretora do Hospital das Clinicas da Bahia e pouco depois trabalhou
na Primeira Diretoria Regional de Salide, da Secretaria Estadual de Salide. Fez concursos para bolsa
do DDA, para ir & Alemanha, solicitou bolsa ao Conselho Britanico e fez um concurso da OPAS.
Optou pela OPAS, e foi para o Programa de Sauide Publica na Costa Rica, o programa de Planejamento
Estratégico Centro América Panama (Pascap), em 1980.

Por indicacéo do secretario de Satude de Sao Paulo foi nomeada para a Secretaria Nacional de
Programas Especiais, em 1985, na gestdo do ministro da Saude Carlos Santana. Nessa secretaria
estavam sediados os programas de controle de agravos como tuberculose e dermatologia sanitaria
(DST/Aids, hanseniase, leishmaniose tegumentar) e o programa de doencas cronico-degenerativas
(diabetes, hipertensao e cancer). Em sua gestao podem se ressaltar os seguintes resultados: inicio do
controle do tabagismo e da aids e reestruturacdo do Programa de Controle da Hanseniase com a
implantacdo da poliquimioterapia. Foi delegada do Ministério da Satide na 82 Conferencia Nacional
de Saude, em 1986.

Na década de 1990 trabalhou no Hospital da Universidade de Brasilia e no Hospital Regional de
Sobradinho, no Distrito Federal. Em 1995 foi convidada pelo ministro da Satde, Adib Jatene, para
assumir a Coordenacédo do Conselho Nacional de Saude, e em sua gestéo foi elaborada a Resolucao
196/96, que define regras para pesquisas envolvendo seres humanos e o Plano de Erradicacao do
Aedes Aegypti. Em 1997 retornou para o Hospital de Sobradinho e organizou o trabalho de controle
e combate ao mosquito transmissor da dengue; iniciou, também, a implantagdo do Programa Satde
em Casa, precursor do Programa de Saude da Familia. De 2001 a 2003, coordenou a Fiocruz em
Brasilia; em 2005 aposentou-se da Fundacao Hospitalar do Distrito Federal, e em 2009 assumiu
novamente a coordenacdo da Fiocruz em Brasilia. Atualmente é secretéria de Saude do Distrito
Federal.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Comentarios sobre a familia, a formacao do pai como médico sanitarista e sua atuagdo como
secretario estadual de Sauide da Bahia; comentérios sobre os irméos; formacéo escolar, o vestibular
e 0 ingresso nas Faculdades de Farmacologia e de Medicina; a especializagdo em Saude Publica por
influéncia de seu pai; o convite recebido para fazer o curso de Arquivo Médico na Costa Rica, no
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ultimo ano da graduacéo, e o término do curso; a organizagdo do arquivo médico do Hospital das
Clinicas da Bahia, a realizacéo desse trabalho e as resisténcias encontradas; a organizac¢ao do curso
de Extensdo em Arquivo Médico, no Hospital das Clinicas, e o mestrado em Satide Publica, area de
concentracdo em Administragdo em Servicos de Saude, na Universidade da Califérnia; as disciplinas
cursadas e as dificuldades encontradas.

Fital-Lado B

Comentarios sobre o trabalho realizado no Hospital das Clinicas no governo ditatorial brasileiro;
o retorno ao Brasil, apds o curso da Universidade da California, e o trabalho como professora
assistente no Departamento de Medicina Preventiva da Universidade Federal da Bahia, em 1972; a
rotina de trabalho nesse periodo; a experiéncia profissional no Centro de Saude de Cruz das Almas,
em Recife; a nomeagdo como vice-diretora do Hospital das Clinicas da Bahia, em 1974; o trabalho
na Primeira Diretoria Regional de Salude, da Secretaria Estadual de Saude; a ida para a Costa Rica,
por intermédio do Programa de Planejamento Estratégico Centro América e Panama, patrocinado
pela OPAS, em 1980; as dificuldades enfrentadas nesse periodo.

Fita 2 - Lado A

O retorno da Costa Rica ao Brasil, em 1982, para trabalhar na assessoria dos hospitais do
Ministério da Saude; comentarios sobre a vida pessoal, a elei¢cdo de Tancredo Neves a Presidéncia
da Republica e as circunstancias da nomeacéo de Carlos Santana, seu marido, para a pasta do
Ministério da Satde, em 1985; sua nomeagdo para a Secretaria Nacional de Programas Especiais,
em Sdo Paulo, em 1985; algumas dificuldades enfrentadas e os programas de tratamento da
hanseniase; relato sobre o aumento do nimero de pacientes de aids no pais e 0s primeiros programas
de combate a essa doenca.

Fita 2 - Lado B

A 8?2 Conferéncia Nacional de Saude, em 1986, e a falta de informagéo sobre a aids nos principais
meios de comunicagdo; circunstancias sobre o encontro com Maller, diretor da OMS, a orientagdo
em relacdo a implantagdo da poliquimioterapia no Brasil e a convocagao de uma reunido nacional
para discutir o esquema terapéutico a ser adotado; o embate com Aguinaldo Gongalves sobre a
organizagdo dessa reunido; opinides contrarias de alguns profissionais contra a poliquimioterapia,
como Luiz Marino Bechelli; a saida de Carlos Santana do Ministério da Saude e a entrada de
Roberto Santos em 1986; a demissdo de Aguinaldo Gongalves como diretor da Divisdo Nacional de
Dermatologia Sanitaria (DNDS) e a entrada de Maria Leide W. de Oliveira, em 1986; a assessoria de
Manoel Zuniga para aimplantacdo da poliquimioterapia e recordac¢des das reunides desse processo.

Fita 3 - Lado A

As discussoes e articulagdes politicas por um Sistema Unificado de Saude; relato sobre episodios
ocorridos na gestao de Carlos Santana no Ministério da Saude; os problemas enfrentados pela falta
de recursos para as campanhas de esclarecimentos em satde; os problemas de infec¢édo hospitalar
ocasionados pela falta de qualidade dos produtos de limpeza usados nos hospitais; relato sobre
dificuldades encontradas na continuagao de seu trabalho com o ministro da Saiide, Roberto Santos,
em 1987, e lembrancas desse periodo.
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Fita 3 - Lado B

Circunstancias da sua ida para o MEC e o retorno a UnB, como professora de Administracdo em
Servigos de Saude; o trabalho na Secretaria Nacional de Educacéo Superior e algumas mudancas
curriculares propostas para cada curso, como o estagio em Farmacologia; o convite para participar
da comisséo organizadora da Faculdade de Farmacologia na UnB; as dificuldades na continuidade
do trabalho em razédo do estado de salde de seu marido; o convite para assumir a chefia da
Coordenacéo Regional da Fiocruz, em Brasilia; a realizagdo do curso com prioridade para as questdes
legais e a salde, voltado para promotores e juizes; o trabalho de conscientizacdo sobre a febre
amarela, realizado com alunos do ensino fundamental e médio na cidade de Planaltina, Goias;
comentarios sobre alguns projetos nao realizados durante sua permanéncia na dire¢ao de 6rgaos
publicos.
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Resenha Biografica

Francisca Estrela Dantas Maroja nasceu em Souza, Paraiba. Seu desejo era tornar-se advogada,
porém nao conseguiu ingressar no Colégio Estadual, onde faria o curso Classico. Optou por estudar
no Colégio Diocesano Pio Xl e ap0s ter aulas de Biologia, decidiu seguir a carreira médica.

Em 1967 prestou vestibular para medicina na Universidade Federal da Paraiba e durante a
graduacao optou pela especialidade de Dermatologia. Formou-se em 1972 e no ano seguinte foi
para o Rio de Janeiro fazer Residéncia Médica, no Hospital Central Instituto de Assisténcia aos
Servidores do Estado da Guanabara (laseg). Nesse periodo fez estagio no Hospital Frei Anténio, no
bairro de Séo Cristévao, onde se localizava a Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS),
sob a direcdo do dr. Ademyr Rodrigues da Silveira.

Ao retornar a Paraiba, recebeu convite para assumir o cargo de Coordenacgdo do Programa de
Hanseniase do Estado, que exerceu de 1975 a 1981 e de 1987 a 1996. Foi sob sua supervisdo que a
poliguimioterapia foi implantada no estado, em 1988. Entre 1976 e 1981 foi diretora da Colénia
Getulio Vargas, onde presenciou as sequelas dos pacientes e as dificuldades de tratamento em
hospitais por causa do estigma sofrido pelos pacientes.

Francisca Estrela ndo desejava trabalhar somente com administracéo publica, por isso, abriu
um consultorio onde exerce, ainda hoje, a profissdo de médica dermatologista da rede privada.

Sumario
Fita 1 - Lado A

A trajetdria escolar e a colacao de grau em Medicina, pela Universidade Federal da Paraiba, em
1972; a opcédo pela Medicina durante o curso cientifico e pela especializacdo em Dermatologia, no
terceiro ano da graduacao; a ida para o Rio de Janeiro para fazer Residéncia Médica, no Hospital
Central do laseg, em 1973, e no Hospital do Instituto de Assisténcia dos Servidores do Estado do Rio
de Janeiro (laserj), em 1975; o retorno a Paraiba para assumir a Coordenadoria do Programa de
Hanseniase do Estado, em 1975; o trabalho cotidiano na direcdo da Colénia Getulio Vargas, iniciado
em 1976, e comentarios sobre o processo de abertura dos hospitais-colénia na década de 1980;
lembranca dos pacientes da coldnia; a implantacédo da poliquimioterapia no estado da Paraiba, na
década de 1990; as campanhas informativas realizadas pela Coordenadoria do Programa de
Hanseniase do estado durante sua gestao; a resisténcia do bacilo de Hansen a alguns medicamentos;
comentarios sobre a mudanca do nome da doenca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; opinido sobre o
plano de eliminacdo da hanseniase até 2005 pela OMS; comentarios sobre 0s novos casos de
doentes e os diagnosticos errados que aumentam as estatisticas; a satisfacdo em trabalhar como
médica hansenologista.
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Resenha Biografica

Fuad Abilio Abdala nasceu em 1918, em Uberaba, Minas Gerais, descendente de libaneses. Seu
pai chegou ao Brasil pouco antes da Primeira Guerra Mundial; aqui adquiriu algumas posses,
comecou a trabalhar com comeércio e foi proprietario de uma confeitaria. Embora tenha nascido
em Uberaba, passou a maior parte de sua infancia e juventude na cidade de Pedregulho, interior de
Sao Paulo, onde estudou até o fim do curso ginasial.

Em 1933, aos 15 anos de idade, foi denunciado como portador de hanseniase e internado
compulsoriamente no leprosario de Cocais, em Casa Branca, Sdo Paulo. Durante sua internacao,
escrevia cartas para os familiares dos pacientes analfabetos, atividade que praticou mesmo fora do
leprosario.

Em 1937 saiu de Cocais e foi para o Sanatorio Padre Bento, em Guarulhos, no mesmo estado, e
ali trabalhou no clube da Caixa Beneficente. Praticava diversos esportes como basquete, futebol e
salto com vara, com outros internos e até mesmo com médicos. Depois de dois anos sendo tratado
com Promim, recebeu alta em 1948.

Fora do hospital, Fuad Abdala trabalhou no escritério de contabilidade de um tio. Em 1950 o dr.
Lauro de Souza Lima o convidou para trabalhar no Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL)
como agente comunitario. Ficou nessa atividade até 1962, quando foi demitido pelo diretor que
sucedeu Lauro de Souza Lima.

Fuad apresentou problemas de visdo por conta da hanseniase, ficou cego e aposentou-se, mas,
mostrando prova de verdadeira dedicacao e persisténcia, foi aprovado no vestibular para o curso
de Direito na Universidade de S&o Paulo (USP), em 1976. Em 1981, ja formado, montou seu escritério
e tornou-se membro e advogado do Morhan. Atuou como advogado até 1988.

Casou-se com dona Palmira, teve filhos e foi um dos fundadores do Pensionato Sdo Francisco,
instituicdo localizada ao lado do Hospital Padre Bento e que presta assisténcia aos ex-pacientes do
antigo Sanatorio e aos idosos em geral daquela regido. Viveu nesse pensionato até o falecimento,
em 2005.

Sumadrio
Fita 1 - Lado A

Lembrancas dos pais, a infancia na cidade de Pedregulho, S&o Paulo; origem e significado de seu
nome; a vinda do pai, do Libano para o Brasil, e a permanéncia no pais em razdo do inicio da
Primeira Guerra Mundial; lembranca dos irméos, da confeitaria do pai, sua formacéo escolar e
relato da infancia tranquila e feliz; a aprovagao no exame para ingresso na Aeronautica; o diagnostico
da hanseniase e a dentincia feita por seu médico particular; relato sobre o aparecimento de possiveis
sintomas e o tratamento com injecGes de 6leo de chaulmoogra; a viagem de trem para o Sanatorio
Cocais e a despedida dos familiares e amigos que ficaram em Pedregulho, em 1935; observac6es
sobre o médico Luiz Marino Bechelli; o possivel diagnéstico equivocado de lepra; o inicio das
lesBes em 1945 e a cauterizacao sofrida no olho; relato sobre o cotidiano hospitalar em Cocais e 0
péssimo estado de satide de seus internos; as cartas escritas por ele para as familias dos pacientes que
nado eram alfabetizados; relato sobre as visitas e 0 preconceito sofrido por sua familia; a faléncia
econdmica do pai e a ida da familia para Sdo Paulo; a ida para o Sanatério Padre Bento, em 1937, a
inauguracdo do clube de esportes do sanatério e o trabalho nesse clube; o aparecimento de
medicamentos como Sulfona e Promim; sobre o Sanatério Padre Bento e seu jardim perfumado; a
socializacdo entre os pacientes e a instituicdo como um hospital de referéncia; a vinda de médicos
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argentinos para conhecer o DPL, em 1940; sobre o médico Francisco Sales Gomes Junior, diretor do
DPL, em S&o Paulo; sobre o paciente que cometeu suicidio quando soube que seria transferido para
o Hospital Colénia Santo Angelo; o ambiente tranquilo que vigorava no Sanatoério Padre Bento;
suas fugas do hospital, a admiracao pelo leprologista Lauro de Souza Lima e a construcdo de um
pavilhao destinado exclusivamente as criancas, ja que sua especializacdo na leprologia era na area
infantil; sobre o primeiro teste realizado no pais com o medicamento Promim em 1945, por
iniciativa de Lauro de Souza Lima; o uso do Promim em alguns pacientes e seus efeitos positivos na
respiracao; o acordo com o laboratério farmacéutico Parke Davis para conseguir o medicamento
para todos os internados; as rea¢des, entre elas a uremia, provocadas pelo uso da Sulfona; o caso do
paciente tratado e curado com a sulfa, e comentérios sobre o exame da baciloscopia.

Fital-Lado B

Sobre o inicio do uso de medicamentos como o Promim no Sanatério Padre Bento em 1945 e
sua altaem 1948 ap6s o uso desse remédio; a morte do pai e a proibigdo de Francisco Sales Gomes
Junior em deixa-lo ir ao enterro; a ida para a casa dos irmaos, a piora na visdo e a carta para o
Instituto Penido Burnier, considerado um dos grandes centros de oftalmologia no pais; a consulta
nesse Instituto e a cirurgia que o fez recuperar a visao; o emprego em escritério de contabilidade; a
nomeacdo de Lauro de Souza Lima como diretor geral do Sanatério Aimorés e o convite feito por
ele para trabalhar no DPL em 1950; o trabalho de assisténcia social no Sanatério Padre Bento; sobre
as recidivas da hanseniase em alguns pacientes que abandonaram o tratamento; o casamento em
1954, o nascimento da filha em 1959, os netos e a construcéo de sua casa; a demissédo do DPL por
Joacir Moacir de Alcantara Madeira, por motivos politicos, em 1962; o trabalho como vendedor de
livros e a perda da visdo pela segunda vez; o exame de madureza, a reprovacdo em matematicae a
aprovacao no vestibular para o curso de Direito, na USP, em 1975; sobre o Conselho Estadual de
Educagao que permitiu seu ingresso na USP e o inicio do curso em 1976; o cotidiano de estudos
através da audicdo das aulas; o trajeto para a faculdade, o término da graduagéo e a construcéo do
seu escritorio de advocacia na propria casa, em 1981; o transplante de cornea, a recuperagao da
visao e arejeicao da cérnea 12 anos depois; a participacdo no Morhan e opinido sobre sua direcéo;
aideia da construgdo de um pensionato para 0s ex-internos do Sanatério Padre Bento com a ajuda
do padre Francisco; o pedido do terreno a prefeituraem 1975, seu recebimento em nome das freiras
do Sanatdrio Padre Bento, a nomeacédo do padre Francisco como bispo na Italia e sua morte.

Fita 2 - Lado A

Informacdes sobre a vida do Padre Bento Dias Pacheco, a fundagéo do Sanatério Padre Bento, a
equipe de médicos e o tratamento com o 6leo de chaulmoogra; opinido contraria @ mudanca do
nome dadoenca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; as discussdes com dr. Abrado Rotberg, que era favoravel
a popularizagédo do termo ‘lepra’; mencao a discriminagao sofrida pelo depoente na Secretaria da
Saude; sobre a filha Iraci e o genro; sobre a adocéo de sete criangas, filhos de um amigo falecido;
comentario sobre os estagiarios de Direito, inclusive com deficiéncia visual, que teve em seu
escritorio, e sobre o periodo em que exerceu a advocacia; 0s possiveis casos de hanseniase na
familia e a demora do depoente em apresentar lesdes cutaneas; opiniao sobre as atuais medidas de
controle da hanseniase, o hansenologista Diltor Opromolla e o coquetel de medicamentos para
combater a lepra tuberculoide; a necessidade de informar melhor a populacéo sobre a doenca; o
uso do Lamprem, pela primeira vez, por seu amigo Pedro; o rompimento com a deputada estadual
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Conceicao da Costa Neves, por causa do pequeno valor das pensdes pagas aos pacientes; a construcao
das enfermarias do Sanatério Padre Bento e a amplia¢do do hospital pelos proprios internos; o
movimento para encampar as enfermarias da Caixa Beneficente; o atendimento no Hospital Padre
Bento e a facilidade no tratamento para quem é hanseniano; a reforma de uma parte do Hospital e
0 empréstimo das enfermarias do pensionato para alojar pacientes do hospital.

Fita 2 — Lado B

Observacgdes sobre os moradores do pensionato; a necessidade de realizar o diagnéstico precoce
da doencga e ampliacéo do tratamento nas regides Norte e Nordeste do pais; o bom relacionamento
com os juizes e o trabalho como advogado dativo (advogados que defendem a causa de pessoas sem
recursos financeiros); sua vida feliz e saudavel, sem lamentagdes por ser ex-paciente de hanseniase.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Fuad Abilio Abdala

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Mariana Santos Damasco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Nathacha Regazzini Bianchi Reis

SUMARIO: Laurinda Rosa Maciel (elaboracio) e Maria Leide W. de Oliveira (revis&o)
RESENHA BIOGRAFICA: Mariana Damasco (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisio)
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVACAO: 1h55min

LOCAL: Guarulhos, SP

DATA: 4/5/2002

=

Fuad Abilio Abdala em sua casa na ocasido da entrevista
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Germano Traple

Catélogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Germano Traple nasceu em 26 de maio de 1924, em Curitiba, Parana.
Filho de Guilherme Traple e Nathalia Elly Traple, seguiu carreira militar
até 1945, quando optou pela graduagdo em Medicina. Em 1953 ingressou
na Faculdade de Medicina, da Universidade Federal do Parana (UFPR); em
1958 foi interno da disciplina de Clinica Médica, com o professor Gastao
Pereira da Cunha, e em 1959, com o professor Otavio da Silveira, foi
interno da disciplina de Neurologia, tendo concluido o Curso de Medicina
nesse Mesmo ano.

Fez diversos cursos sobre hanseniase. O primeiro deles foi promovido
pela Secretaria de Saude e Bem-Estar Social de Curitiba, em 1972, e teve o
titulo de especialista em Hansenologia. Um dos mais recentes foi o curso
com treinamento no Department of Hand & Leprosy Reconstructive Surgery and Rehabilitation
Unit, do Christian Medical College Hospital e do New Life Centre, em 1983, na india.

Foi coordenador do Programa de Prevencao de Incapacidades Fisicas em Hanseniase, de 1976
a 1990, na Secretaria de Saide do Parana. Trabalhou como consultor da Germany Leprosy and
Tuberculosis Relief Association of Leprosy — Wirtzburg, entre 1977 e 1995.

Foi consultor temporario na OMS e da OPAS, atuando nesta funcéo por duas vezes. A primeira
delas foi em 1984, quando realizou um levantamento sobre os doentes da Ilha de Pascoa, no Chile.
Dois anos depois, exerceu a atividade de professor quando organizou e proferiu as aulas de um
curso de hansenologia da Associacdo Paranaense de Hansenologia, em Curitiba. Entre 1992 e
1995, foi diretor geral do Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana, a antiga Coldnia Sao
Roque.

Teve varios trabalhos publicados, inclusive em congressos internacionais; ministrou diversos
cursos, palestras e treinamentos na area da hanseniase. Além disso, recebeu muitas homenagens,
como a da Secretaria Estadual de Satide do Parand, durante o curso sobre geréncia no Programa de
Hanseniase com enfoque na Prevencéo de Incapacidades Fisicas, realizado de 20 a 23 de setembro
de 2005, em Curitiba.

Germano Traple foi especialista em reabilitacdo e pioneiro em prevenc¢do de incapacidades
fisicas na hanseniase no Parana e no Brasil, e é referéncia da comunidade cientifica nacional e
internacional. Executou treinamentos em todo o Brasil sobre as técnicas de adaptacao de calgados.
Faleceu em Curitiba no dia 21 de margo de 2008.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Relato sobre o treinamento em hanseniase realizado no Central Leprosy Teaching and Research
Institute e no Hand and Reconstructive Surgery and Rehabilitation Unit, no inicio de 1980, na
india; o curso e treinamento realizado na Louisiana, Estados Unidos, no Department of Health and
Human Services, em 1985; o trabalho como Consultor da OMS e da OPAS em paises como Chile,
Cuba e Peru; sua atuagdo como assessor da Germany Leprosy and Tuberculosis Relief Association
nos Estados do Mato Grosso do Sul e Mato Grosso, entre 1977 e 1995; a passagem pelo Hospital
Colbnia Antbnio Aleixo, em Manaus; a criagdo da Associacdo Paranaense de Hansenologia e a
funcdo da Liga Brasileira de Reabilitagdo em Hanseniase; a participacdo em congressos e sua
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importancia; comentarios sobre a demora na eliminagdo da doenca no Brasil e a implantacdo da
poliquimioterapia; as politicas de prevencéo da hanseniase; o trabalho realizado para implantagdo
do programa de prevencao e reabilitagdo em hanseniase no Hospital de Dermatologia Sanitaria do
Parand, entre 1977 e 1992; os cursos ministrados em diferentes estados do Brasil e organizados
pelas Secretarias Estaduais de Saude; opiniédo sobre a mudanca do nome da doenca de ‘lepra’ para
‘hanseniase’ e a criagdo e atuacdo do Morhan; a importancia em realizar a prevencédo de
incapacidades para poder possibilitar ao paciente uma vida normal.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Germano Traple

ENTREVISTADORA: Maria Eugenia Noviski Gallo

TRANSCRICAO: Mariana Santos Damasco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisdo)
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAQ: 30min

LOCAL: Curitiba, PR

DATA: 15/11/2001
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Gerson Fernando Mendes Pereira

Catélogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Gerson Fernando Mendes Pereira nasceu em 6 de maio de 1960, em
Teresina, Piaui, em uma familia de 9 filhos. Desde crianga recebeu dos pais
o incentivo a pratica de esportes, principalmente futebol e basquete.

Prestou vestibular para Administracdo e Odontologia, mas logo optou
pela Medicina. Iniciou a graduacao na Universidade Federal do Piaui (UFPI)
em 1977 e concluiu em 1983. O interesse pela drea da Dermatologia se deu
através de um tio que o aconselhou a estagiar no Sanatério Aimorés, em
Bauru, S8o Paulo, reconhecidamente uma grande referéncia em reabilitacéo
de hanseniase. Em 1984 fez residéncia com os hansenologistas Diltor
Opromolla e Aguinaldo Gongalves, e os cursos de Hansenologia, de
Prevencao de Incapacidade e de Reabilitagdo, no Sanatério Aimorés.

Apos esse estagio, foi convidado por Aguinaldo Gongalves, responsavel
pela Coordenacgédo de Dermatologia Sanitaria, para trabalhar no 6rgéo integrante da estrutura do
Ministério da Sauide, onde permaneceu até 1990. Nessa atividade participou de projetos importantes
no combate a hanseniase, como a introducao efetiva da poliquimioterapia para todo o Brasil a
partir de 1985 e inicio do controle da aids.

Em 1987 foi a Manaus fazer um curso de Dermatologia Tropical; no ano seguinte fez
Especializagdo em Epidemiologia de Hanseniase na ENSP/Fiocruz, do Rio de Janeiro. Iniciou o
mestrado em 1996, na Escola Paulista de Medicina (Unifesp) e em 1999 tornou-se Mestre em
Epidemiologia.

Gerson Fernando foi efetivado como servidor do Ministério da Sallde quando exercia o papel
de médico da Campanha Nacional de Tuberculose, em 1988. Atuou no Programa Nacional de
Controle da Hanseniase entre 1984 e 2003; chefiou a Coordenacdo Nacional de Dermatologia
Sanitaria no Centro Nacional de Epidemiologia (Cenepi), da Fundacdo Nacional de Salde, em
1994 e 1995, e na Secretaria de Atencao a Saude, entre 1999 e 2003. Atualmente trabalha na area
técnica de Epidemiologia do Programa de DST/Aids do Ministério da Saude.

Sumario
Fita 1 - Lado A

A origem familiar e a infancia em Teresina, Piaui; o vestibular para Administracdo de empresas,
em 1975, para Odontologia, em 1976, e a opgdo pela Medicina, em 1977; o ingresso na UFPI; a
conclusao da graduagdo em 1983 e a Residéncia Médica realizada no Hospital Lauro de Souza
Lima, Bauru, Sdo Paulo, em 1984; comentarios sobre o trabalho nesse hospital e o encontro com
Diltor Opromolla; lembrancas das aulas de Dermatologia durante a graduacéo e o interesse suscitado
a partir dai; a participagdo em trés cursos de Reabilitacdo oferecidos pelo Hospital Lauro de Souza
Lima; as circunstancias de sua ida para a Coordenacgdo de Dermatologia Sanitaria, em 1985, para
trabalhar como chefe de servi¢o de Programacéo e Normas Técnicas, no Ministério da Saude, em
Brasilia; o primeiro Curso de Saude Publica, da UnB; a resisténcia & implantacdo da poliquimioterapia
no Brasil; comentarios sobre a reunido de avaliagcdo do programa de hanseniase, em Brasilia, em
1985.
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Fital-Lado B

O Curso de Especializagdo em Epidemiologia de Hanseniase realizado na ENSP da Fiocruz em
1988; a nomeacdo como vice-coordenador nacional de Dermatologia, pelo Ministério da Saude,
no inicio da década de 1990; o mestrado em Epidemiologia realizado na Unifesp, em 1996; o Curso
de Dermatologia Tropical realizado em Manaus, em 1987; comentarios sobre o trabalho na
Campanha Nacional de Tuberculose, em 1988; as atividades profissionais subsequentes; observagdes
sobre a relacdo entre as Coordenacdes Nacionais e Estaduais de hanseniase; o trabalho como
coordenador nacional de Dermatologia Sanitaria, de 1993 a 1995; comentarios sobre a criagdo dos
Comités Técnico-Cientifico, Operacional e Técnico-Social, entre 1986 e 1989, durante a gestao de
Maria Leide W. de Oliveira na coordenacao da Divisao Nacional de Dermatologia Sanitaria; avaliacdo
dos atuais Programas de Controle da Hanseniase.

Fita 2 - Lado A

A participagdo nos Congressos de Dermatologia e Hanseniase nacionais e internacionais e a
importancia destes em sua formagao; participagdo em congressos nacionais e internacionais; o
forum Alianga Global para Eliminacdo da Hanseniase, organizado pela OMS; opinido sobre as
razdes de o Brasil ter o segundo lugar em nimero de casos de hanseniase; a necessidade de informar
sobre a gravidade da doenca e seu tratamento; as mudancas ocorridas no tratamento aos doentes e
os indices de abandono; opiniéo sobre a sociedade em relagdo ao doente de hanseniase; a criacdo
e atuagdo do Morhan e as campanhas de esclarecimento veiculadas pelas emissoras de televisao.

Fita 2 - Lado B

Continuacgao dos comentarios sobre a pouca divulgacéo das campanhas de esclarecimento por
causa do alto custo de sua transmissdo na TV; a alternativa em realizar campanhas estaduais e
radiofbnicas com intuito de diminuir seu custo final; os quatro Centros de Referéncia da Hanseniase
no Brasil e seu funcionamento; o estigma da hanseniase, suas sequelas e aimportancia da designacao.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Gerson Fernando Mendes Pereira

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Mariana Damasco

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco e Maria Leide W. de Oliveira
SUMARIO: Paulo Pacha (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Pacha (elaboracdo) e Maria Leide W. Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVAQAO: 1Th50min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 14/5/2003

71

Gerson Fernando Mendes Pereira



Penna

iveira

Gerson Ol

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Gerson Oliveira Penna nasceu em 12 de junho de 1958, em Belém,
Para. Ainda crianga foi morar no Rio de Janeiro onde completou o primeiro
e 0 segundo grau. Voltou ao Para, onde ingressou na Faculdade de Medicina
da Universidade Federal do Para (UFPA) em 1982, e concluiu o curso em
1986. Em 1986 e 1987, respectivamente, tornou-se especialista em
Dermatologia e em Dermatologia Tropical pela mesma universidade. Fez
doutorado em 2002 na area de Medicina Tropical na Universidade de
Brasilia (UnB), desenvolvendo pesquisa sobre um tratamento Unico paraa
hanseniase, a exemplo do que ja existia para a tuberculose.

Trabalhou como professor colaborador da UFPA, logo ap6s a conclusao
da graduac&o. Pouco tempo depois, assumiu o cargo de chefe do Servigo de
Dermatologia Sanitaria de Belém, pela Secretaria Estadual de Saude.

Em 1987 foi trabalhar em Brasilia como Supervisor Nacional, na Divisdo Nacional de
Dermatologia Sanitaria (DNDS) do Ministério da Saude, a convite de Maria Leide W. de Oliveira.
No ano seguinte, foi eleito vice-presidente da Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD). Trabalhou
como coordenador geral da Coordenacao Nacional de Dermatologia Sanitaria da Fundacao Nacional
de Saude de 1990 a 1993. Ap0s essa experiéncia, foi nomeado diretor do Centro Nacional de
Epidemiologia (Cenepi) onde permaneceu até 1995. Nesse mesmo ano foi nomeado assessor especial
do ministro da Satide, Adib D. Jatene.

Foi fundador e diretor do Centro Nacional de Epidemiologia (Cenepi) do Ministério da Saude;
consultor da OPAS, da OMS e do Programa das Nacdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD).

Pertence ao Comité Editorial da Leprosy Review, Unico periédico indexado sobre o tema
hanseniase no Med Line, e da London School of Hygiene and Tropical Medicine.

Atualmente é secretario de vigilancia em sade do Ministério da Saude e presidente do conselho
consultivo da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa). E médico e pesquisador adjunto
do Nucleo de Medicina Tropical da UnB e pesquisador associado dos Centros de Referéncia Nacional
em Dermatologia (Fortaleza, CE) e da Fundacgéo Alfredo da Matta (Manaus, AM).

Sumario
Fita 1 - Lado A

A infancia em Belém, Para, e informacdes sobre a familia; a ida para o Rio de Janeiro, onde
iniciou os estudos em 1965; a volta ao Para e o ingresso na Faculdade de Medicina, na UFPA, em
1984, e a opcao pela Dermatologia; a ida para o Centro Regional de Salide do Para, para trabalhar
como médico dermatologista, em 1985; a especializacdo em Dermatologia, em 1986, na UFPA, e 0
encontro com Maria Leide W. de Oliveira; relato do episddio em que presidiu uma greve de
estudantes contra o fechamento da Santa Casa de Misericérdia e o encontro com Fabiola de Aguiar
Nunes, em 1979; as bolsas e os estagios conseguidos durante a graduacdo e as primeiras atividades
profissionais; sua nomeagdo como supervisor nacional, na DNDS do Ministério da Saude, em
1987, e seu trabalho no Projeto Nacional para Implantagdo da Poliquimioterapia no Brasil; o
primeiro curso descentralizado de hanseniase realizado em Minas Gerais, em 1986.
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Fita 1 — Lado B

A resisténcia dos médicos dermatologistas em relagdo a implantagdo da poliquimioterapia,
mesmo esta sendo uma forma Unica de tratamento em todo o pais; a mudangca definitiva para
Brasilia, em 1987; a primeira avaliacdo do programa de Dermatologia feita pela Coordenagédo
Nacional de Dermatologia Sanitaria, em 1988, similar aquela realizada pela OMS na india; o
momento e as circunstancias que levaram a Dermatologia Sanitaria aimplantar o controle da aids;
anomeacdo de Pedro Chequer como presidente do Cenepi do Ministério da Saude, em 1993, e a
nomeacao do depoente como chefe adjunto do mesmo 6rgéo.

Fita 2 — Lado A

A criacdo do Comité Nacional Assessor em Epidemiologia, em 1993, e o trabalho como chefe
adjunto do Cenepi, entre 1993 a 1995; lembrangcas sobre o periodo em que Alcenir Guerra era
ministro da Saude, em 1990; a reunido convocada pelo ex-ministro Adib D. Jatene com todos os ex-
ministros de Saude para discutir a questdo da aliquota da Contribuicdo Provisoria sobre
Movimentacao Financeira (CPMF) e os financiamentos para a area da Saude em 1995; outras
observacgdes sobre o ex-ministro Alcenir Guerra em relagdo a hanseniase; o retorno a Fundacao
Nacional de Saude (Funasa), em 1996; o doutorado em Medicina Tropical, na UnB, em 2002; a
recomendacdo da OMS sobre um esquema Unico para hanseniase, em 1998, proposta pelo depoente
dez anos antes; a reestruturacdo do Ministério da Saude em relagdo a Dermatologia Sanitaria e o
Programa Nacional de Controle da Hanseniase, dirigido por Rosa Castalia.

Fita 2 - Lado B

Sua avaliagdo sobre a politica de controle de hanseniase no governo iniciado em 2003, de Luis
Inacio Lula da Silva; comentarios sobre a possibilidade de a hanseniase ser tratada por médicos de
outras especialidades e ndo apenas por dermatologistas; as metas de eliminacédo da hanseniase
propostas pela OMS; a dificuldade em minimizar e eliminar o estigma social em relacdo a doencga.

Fita 3 - Lado A

Continuacao dos comentarios sobre o estigma e o relato de um diagndstico de hanseniase de
uma médica do interior do Cear4, e o temor desta em relagdo a doenga; comentarios sobre a maior
prevaléncia da doenga em populacao de baixa renda e opinido a esse respeito.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Gerson Oliveira Penna

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Angélica Estanek Lourenco (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
RESENHA BIOGRAFICA: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 3

TEMPO DE GRAVACAO: 2h45min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 24/3/2004
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Maciel

éncio Ribei

Hort

Catélogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Horténcio Ribeiro Maciel nasceu em 26 de marco de 1931, em Sdo
Jodo do Rio do Peixe, Paraiba. De solida formacao religiosa, a familia sempre
comemorava reunida todos os feriados do calendario cristdo.

Conviveu durante muitos anos com um tio doente de hanseniase e é
provéavel que este tenha lhe transmitido a doenga. Os primeiros sintomas
apareceram em 1941, aos 10 anos, quando sua méae percebeu manchas por
seu corpo. O diagnéstico foi dado dias mais tarde pelo dr. Ledo Sampaio,
meédico da regido.

Como néo havia leprosario na Paraiba, Horténcio viveu durante oito
anos em um pequeno coémodo, que foi construido no quintal da residéncia
da familia, para que ficasse isolado. Em 1949 foi internado na Coldnia
Getulio Vargas e comegou seu tratamento. Durante todo o periodo em que
esteve nessa instituicdo, desempenhou as mais variadas atividades no cotidiano hospitalar: foi o
responsavel pelo almoxarifado, enfermeiro, carcereiro, barbeiro, garcom e prefeito, por exemplo.

Em 1961 foi para a Colénia Antbénio Justa, no Ceara, trabalhar como enfermeiro. De volta a
Paraiba em 1964 e ap6s ter tido alta, casou-se e assumiu a responsabilidade pelo funcionamento da
farmécia da Col6nia Getulio Vargas. Em 1981, saiu da Coldnia e foi morar com a esposa na regido
de Alto do Mateus; cerca de dois anos mais tarde foi contratado pela Secretaria Estadual de Saude da
Paraiba e retornou a Colénia Getulio Vargas para trabalhar como funcionario efetivo.

Pertenceu ao Conselho de Satude da Colbnia Getulio Vargas e foi membro atuante do Morhan.
Escreveu o livro O amor a vida ndo me faltou — trajetéria de um ex-doente de hanseniase (Jodo Pessoa:
Ed. Universitaria, 2003) em parceria com Clélia Albino Simpson de Miranda, enfermeira e professora
da Universidade Federal da Paraiba, no qual narrou sua trajetéria de vida como paciente e ex-
paciente de hanseniase. Aposentou-se pelo INSS em 1997 e residiu alguns anos em uma casa na
area pertencente a Coldnia Getulio Vargas até falecer em margo de 2009.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Mencao a origem familiar, pais e irmaos; relato sobre o caso de um tio atingido pela hanseniase
e 0 aparecimento de seus primeiros sintomas em 1941, aos 10 anos de idade; a busca por um
diagnostico preciso até chegar ao médico Ledo Sampaio; testemunho contundente e emocionado
sobre o periodo em que permaneceu isolado de sua familia, quando ficou em uma residéncia
proxima,; reflexdes sobre esses oito anos e a tristeza da mée; narrativa sobre sua ida para a Colénia
Getulio Vargas em 1949, em um caminhdo de lixo; o diagnéstico de hanseniase também para sua
mae; o tratamento com banhos e chés de aroeira e angico; a admiragéo pelos passaros e meng¢ado ao
periodo em que esteve muito préximo da morte.

Fital-Lado B

Relato sobre a surpreendente melhora em seu estado de saiide, em 1957, e a licenga de dez dias
para visitar a familia; os casos de preconceito pelos quais passou; relato de suas peraltices na
infancia e as brigas com a mée nesse periodo; sua chegada a Coldnia Getulio Vargas e a descrigdo de
aspectos cotidianos, como a relagdo dos pacientes com médicos e enfermeiros, os medicamentos
utilizados e vida social; narrativa sobre o trabalho executado no gerenciamento da farmacia existente
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na Coldnia e o cargo de enfermeiro que ocupou apds 1957; o namoro com uma das internas da
Colbnia e o casamento em 1964; longa narrativa sobre os quatro filhos que foram levados, minutos
apo6s seu nascimento, para o Educandario Eunice Weaver, o preventdrio localizado proximo a
Coldnia, para que ndo tivessem contato com os pais; as visitas aos filhos e o contato minimo e
distanciado pelo parlatorio; comentarios sobre os médicos Francisca Estrela Dantas Maroja e
Humberto Cartacho, diretores da Coldnia Getulio Vargas; mengéo a breve passagem pela Colénia
Antdnio Justa, no Ceara, entre 1961 e 1963, e sua atuagdo como enfermeiro; a volta para a Colonia
Getulio Vargas, na Paraiba, em 1964.

Fita 2 - Lado A

Sobre a sua aposentadoria; comentarios sobre as Comissdes de Alta que atuaram na Paraiba; as
profissGes que exerceu dentro e fora da Coldnia, tais como enfermeiro, garcom, barbeiro e carcereiro;
sobre as atividades culturais, a escola e o jornal Porvir, criado pelos internos da Colénia Getulio
Vargas; comentarios a respeito dos diretores Humberto Cartacho e Elizabeth Soares de Oliveira; o
término da lei do isolamento compulsoério para os doentes de hanseniase e a criagdo do Morhan,
em 1981; sua saida da Coldnia Getulio Vargas no mesmo ano e a partida para a regido do Alto de
Mateus, na Paraiba; o estigma que envolve a doenca e as deformidades causadas; a conclusdo do
ensino fundamental; comentarios sobre o tratamento da hanseniase na atualidade e o caso de um
sobrinho doente; o contrato com a SES/PB em 1983 e o retorno a Col6nia Getulio Vargas na
condicao de funcionario.

Fita 2 - Lado B

Sobre o periodo em que atuou como prefeito da Colonia;
a prisdo existente e o tempo em que foi carcereiro; relatos
diversos sobre questdes ligadas a hanseniase, como
preconceito, estigma e tratamento; as cirurgias reparadoras
pelas quais passou; as dificuldades vivenciadas pelos
pacientes e ex-pacientes de hanseniase; a superagdo de
obstaculos e a satisfagdo pela publicagédo de seu livro, em
2003, fruto da parceria com Clélia Albino Simpson de
Miranda, enfermeira e professora da Universidade Federal
daParaiba.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Horténcio Ribeiro Maciel
ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco
SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracéo) e Laurinda Rosa
Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e
Laurinda Rosa Maciel (revisao).

NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVAQAO: 1h50min

LOCAL: Bayeux, PB

Horténcio Maciel em festividade realizada na DATA: 4/8/2003
Colénia Getulio Vargas, na Paraiba.
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Isabel Bezerra da Silva e Joaquim Ferreira dos Santos

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Isabel Bezerra da Silva nasceu em 6 de novembro de 1935, em Alagoa Nova, regido metropolitana
de Campina Grande, Paraiba, em familia de cinco filhos. Aos 10 anos foi internada com seus pais,
Severiano Bezerra da Silva e Maria Delmira da Conceicgéo, e uma irma na Coldnia Getulio Vargas.
Os demais irmdos foram levados para o Educandario Eunice Weaver, que era o preventorio ligado
a Coldnia. Sua mae faleceu no mesmo ano em que foi internada, e o pai teve alta e voltou para
Alagoa Nova.

Ficou noiva de um dos enfermeiros, Anténio Batista da Silva, que também era paciente da
Colbnia, e por sugestédo do dr. Edson de Almeida, diretor da Col6nia, iniciou seu aprendizado nessa
area, mas foi também garconete e cozinheira. Ap6s seu casamento, desejou mudar para Recife, mas
seu pedido foi negado pelo diretor e o casal resolveu fugir durante a madrugada. Seis anos apds, seu
esposo voltou a sentir os sintomas de hanseniase e por isso decidiram voltar para a Colénia em
1975. No ano seguinte, ficou viliva e casou-se com o Sr. Joaquim, com quem vive ainda hoje.

Joaquim Ferreira dos Santos nasceu em 1943 e chegou a Coldnia Getulio Vargas em 1973; em
sua familia havia varios casos de hanseniase. Saiu da localidade de S&o José, municipio de Guarabira,
na Paraiba, e recebeu tratamento para a hanseniase no Hospital Padre José, que o encaminhou para
a Coldnia Getulio Vargas.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Informac®es pessoais de Isabel, casos de hanseniase na familia e a ida para a Coldnia Getulio
Vargas, com a familia, em 1945, aos 10 anos de idade; a morte da mée no mesmo ano da internagédo
e a ida dos irmaos sadios para o Educandario Eunice Weaver, preventorio ligado a Colonia;
comentarios sobre a irma mais velha, que saiu da Coldnia para se casar com outro interno;
lembrancas da infancia na Col6énia e o medo das injecdes de 6leo de chaulmoogra; seu primeiro
trabalho, como garconete, no refeitério da Col6nia; o noivo enfermeiro e o aprendizado em
enfermagem; a fuga da Colénia com o noivo para morar em Recife, em 1969, e o retorno em 1975
em razdo do agravamento do estado de satide do marido; a morte deste em 1977 e 0 novo casamento,
Nno ano seguinte; comentarios sobre a vida social da Colénia Getulio Vargas; observac¢des sobre o
uso de medicamentos como Dapsona e Promim; consideragdes sobre a Igreja e as missas; as visitas
aos irmaos internados no preventorio; sobre os diretores Humberto Cartacho e Brito Ataide e as
modifica¢cdes promovidas na estrutura da Coldnia que ajudavam a diminuir o preconceito em
relacdo a doenca; comentarios sobre os exames realizados pelas Comissdes de Alta; a relagdo com
aequipe médica e técnico-administrativa da Colonia e a convivéncia entre os pacientes; comentarios
sobre a relagdo com a sociedade e opinides sobre o isolamento dos pacientes de hanseniase.

Fital-Lado B

O contato, através de cartas, com os familiares; comentarios sobre o preconceito em relagao aos
moradores da Col6nia; as campanhas de esclarecimentos veiculadas para a populagdo e o abandono
do tratamento de muitos pacientes por causa da reacdo aos medicamentos; a mudanca do nome da
doenca, de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; comparagdes da Coldnia na época de sua infancia e a atualidade;
possibilidades de mudancas para melhoria do atendimento médico; o segundo casamento, com
Joaquim Ferreira dos Santos, também ex-paciente da Col6nia; depoimento deste sobre sua familia
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e os que padeciam de hanseniase; sua chegada a Coldnia Getulio Vargas em 1973, aos 30 anos de
idade; lembrancas do hospital e saudade da familia.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADOS: Isabel Bezerra da Silva e Joaquim Ferreira dos Santos
ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Elizabeth Soares de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Paulo Paché (elaboracao) e Laurinda Rosa Maciel (revisio)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncdo (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao).
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 1hora

LOCAL: Bayeux, PB

DATA: 5/8/2003
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Jair Ferreira

Catélogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Jair Ferreira nasceu em 29 de outubro de 1947, em Rio Grande, Rio
Grande do Sul. Herdou dos pais o gosto pela leitura e pela musica, e hoje é
compositor e participante de um coral cujo repertério inclui 6peras italianas,
tango e musica popular brasileira.

Aos 15 anos saiu de sua cidade e foi para Porto Alegre completar o
ensino secundério no Colégio Julio de Castilhos. Sua aptiddo para a biologia
e apercepc¢ao de que o curso lhe proporcionaria uma visdo humanistica da
sociedade foram os principais fatores que o levaram a optar pela Medicina,
na Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), onde ingressou
em 1970. A escolha pela Dermatologia veio a partir das aulas, e ao final da
graduacao, em seu estagio obrigatorio, optou por fazer a residéncia nessa
area.

Em 1971 foi convidado pelo professor César Bernardes para trabalhar na Secretaria de Satide do
Estado do Rio Grande do Sul, como médico dermatologista de Satide Publica. Em 1973, fez o Curso
de Especializacdo em Saude Publica, na USP, e quando retornou ao Rio Grande do Sul foi admitido
através do convénio entre a Secretaria Estadual de Salide e a Fundacao Servicos Especiais de Satde
Publica (FSESP). Pela FSESP trabalhou como médico em regime de dedicacgéo exclusiva e abriu méo
do consultério particular. Foi nesse trabalho que implantou um sistema informatizado para o
registro dos pacientes de hanseniase, que foi exemplo no Brasil, antes da existéncia do Sistema de
Informag6es de Agravos de Notificacéo (Sinan).

Em 1989 prestou concurso para professor auxiliar de Epidemiologia no Departamento de
Medicina Social da UFRGS, onde ministra aulas também na Faculdade de Nutricdo. Defendeu a tese
de doutorado intitulada Validade dos indicadores epidemiol4gicos utilizados para avaliar de forma indireta
a magnitude da hanseniase, pela mesma Universidade, em 1999.

Foi consultor da OPAS em DST/Aids e Hanseniase, em varios paises como Venezuela, Republica
Dominicana e Guatemala, entre outros. Foi também consultor temporario do Ministério da Satde
e de alguns estados brasileiros nos Programas de Controle da Hanseniase e DST/Aids, desde a
década de 1980. Ainda hoje atua como coordenador do Programa de Aids do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre e como participante do Comité de Cooperagédo Técnica em Hanseniase do Mercosul.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembranca da infancia em Rio Grande, no Rio Grande do Sul, e a origem familiar; formacéo
escolar, a ida para Porto Alegre para finalizar o curso secundario no Colégio Julio de Castilhos e
para fazer o vestibular; a opgéo pela Medicina e a ditadura militar durante a graduacéo na UFRGS,
entre 1965 e 1970; o interesse pela Dermatologia e a Residéncia Médica em Dermatologia Geral e
Hanseniase, em 1972; circunstancias de sua ida para a Secretaria Estadual de Satude do Rio Grande
do Sul como médico de Saude Publica e dermatologista, em 1971; a especializagdo em Saude
Publica, na Universidade de Sdo Paulo, em 1973; o convénio entre a Secretaria Estadual de Satide do
Rio Grande do Sul e a FSESP, que selecionava profissionais para trabalhar em regime de dedicagdo
exclusiva; sua entrada nesse convénio na Dermatologia Sanitaria, em 1974 e a criagdo do sistema
de registro informatizado dos pacientes de hanseniase; a atuagdo como consultor de hanseniase de
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curto prazo da OPAS, em 1978; a eliminagdo da hanseniase no Rio Grande do Sul, em 1995;
comentarios sobre o doutorado, com tese defendida em 1999 na UFRGS.

Fita 1 - Lado B

O término do convénio entre a Secretaria Estadual de Saiide com a FSESP, em 1989; a aprovagao
no concurso publico para professor auxiliar do Departamento de Medicina Social, na UFRGS, e a
aposentadoria na Secretaria Estadual de Satde, em 1996; o convite recebido, logo ap6s, para assumir
o cargo de coordenador do Programa de Aids, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre; relato sobre
a realizacao das supervisdes pela Comissdo Nacional de Aids, do Ministério da Saude, a partir de
1992; aimplantacdo da poliquimioterapia no estado do Rio Grande do Sul; os trabalhos realizados
no Hospital de Clinicas e a implantacdo do registro do cancer; avaliagdo sobre o interesse atual dos
meédicos pela Dermatologia; a participacdo em congressos internacionais de hanseniase e a mudancga
na denominacgdo da doenga, de ‘lepra’ para ‘hanseniase’.

Fita 2 — Lado A

Comentarios sobre o alto numero de casos de hanseniase ainda registrados no Brasil; alguns
problemas encontrados e as medidas de combate a doenca; comentarios sobre a validade da proposta
de diagndstico, a partir do nimero de lesdes encontradas no paciente em detrimento da realizagao
de baciloscopia; os casos de reacOes pos-alta e de hanseniase virchowiana; o contato e a amizade
com Marcos Virmond; o interesse de ambos pela musica classica; avaliagcdo sobre a atuacdo de
novos profissionais em salide publica na atualidade; a necessidade de implantagdo de novos servigos
de atendimento ao paciente.

Fita 2 - Lado B
Comentarios gerais sobre a atuagdo governamental nos ultimos anos na area de Saude Publica
e na Educacao e seus reflexos na sociedade.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Jair Ferreira

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboragdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisio).
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVAGAO: 1Th45min

LOCAL: Pogos de Caldas, MG

DATA: 28/11/2003
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Joao Batista Dumont

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Jodo Batista Dumont nasceu em 5 de junho de 1943, em Bayeux, Paraiba, em uma familia
composta pela mae e uma irma. Aos 7 anos comecou a trabalhar na agricultura de cana-de-agUcar
para ajudar a mée no orgamento domeéstico.

Os primeiros sintomas de hanseniase surgiram em 1947, quando comegou a ter perda de
sensibilidade e manchas espalhadas pelo rosto. O diagndstico preciso veio em 1953, aos 10 anos,
apos a realizagdo de um exame laboratorial.

Logo ap6s o diagnostico, em 1954, foi internado na Col6nia Getulio Vargas, em Jodo Pessoa.
Depois de quatro anos internado, teve alta apés ser examinado pela Comissao de Alta do estado.

No periodo em que esteve fora da Coldnia trabalhou essencialmente na area da construgéo
civil. Teve uma rapida passagem pelo exército, aos 18 anos, mas logo obteve uma licenga por seu pai
ter morrido.

Sem a medicagéo e o tratamento adequados, teve o estado de salide agravado nos anos em que
esteve fora da Coldnia. Com a morte da mée e muito debilitado pela doenga, decidiu voltar a
Colonia Getulio Vargas, em 1968. Casou-se, constituiu familia e trabalhou muitos anos no refeitorio
e na cozinha da Coldnia.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Sobre o local de nascimento em Bayeux, Paraiba e lembrangas dos pais e da familia; o
aparecimento dos primeiros sintomas da doenca e 0 exame que a diagnosticou, aos 10 anos de
idade; seu internamento na Coldnia Getulio Vargas em 1954 e comentarios sobre o dr. Humberto
Cartacho; a vida dentro da Coldnia e os amigos que fez; as ComissOes de Alta e sua saida da Colonia,
em 1958, aos 14 anos; sobre os medicamentos utilizados no tratamento, como as inje¢des de 6leo
de chaulmoogra; sobre a piora em seu estado de salide; a passagem rapida pelo Exército e a morte da
mae ocasionando seu retorno a Coldnia, dez anos apos a saida; o casamento e os filhos que criou
com a companheira; relato do episédio em que foi expulso de um dnibus em Jodo Pessoa, por causa
de sua doenga; o trabalho na lavoura de cana-de-agUicar quando criancga, antes de ser internado, em
1954; o cotidiano na Coldnia e atividades culturais como cinema, bailes e jogos; comentarios a
respeito da intransigéncia de médicos e diretores da Col6nia e o trabalho no refeitério do hospital.

Fita 1 - Lado B

Continuacdo dos comentarios sobre o trabalho no refeitério; sobre o estigma e o preconceito
em torno da doenga; comentario sobre a satisfacdo em residir na Colénia Getulio Vargas e a
respeito de sua aposentadoria; aamputacéo de uma das pernas por causa de sequelas da hanseniase;
as diversas atividades que realizou no decorrer da vida, tais como marceneiro, pedreiro e cozinheiro
e a felicidade em ter chegado a terceira idade.
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FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Jodo Batista Dumont

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Mariana Damasco (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisdo).

NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 45min
LOCAL: Bayeux, PB

DATA: 5/8/2003
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Luis Tranquilino de Lima

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Luis Tranquilino de Lima nasceu em 25 de maio de 1932, em Timbauba dos Moc6s, Pernambuco.
Desde a juventude trabalhou na agricultura com sua familia, e em 1948 mudou-se para Recife e
passou a trabalhar como pedreiro. Neste mesmo ano foi para o Rio de Janeiro, para trabalhar no
ramo de construcao civil, de modo geral.

Em 1956, quando residia no Rio de Janeiro, surgiram os primeiros sintomas da hanseniase.
Apo6s um corte no pé, sentiu-se mal e decidiu, portanto, fazer alguns exames no Hospital da Cruz
Vermelha. Comecou a ser medicado com remédios para tratamento de hanseniase, mas nédo
informaram o diagnostico e a gravidade da doenca, tampouco a necessidade de tratamento sem
interrupcdo. Apos algum tempo, mesmo estando medicado, seu estado de satide se agravou e ele foi
perdendo gradativamente a visao.

Em 1958 foi morar em Jodo Pessoa, Paraiba, na Coldnia Getulio Vargas, para operar os olhos, e
conseguiu sua aposentadoria por invalidez. Ao melhorar da visdo, continuou em Jodo Pessoa
trabalhando como agricultor, mas voltou a apresentar sintomas de hanseniase e foi internado em
1960 na Coldnia Getulio Vargas. Como interno da Col6nia, trabalhou como vigilante da area
verde que circunda a instituicdo e adaptou-se totalmente ao cotidiano asilar, e ali reside até hoje.
Por causa da doenga aproximou-se da religido espirita e chegou a ser presidente da Federagédo
Espirita daquele estado. Escreve poemas e os declama aos companheiros da Colonia e visitantes.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Data e local de nascimento; lembrancas da familia e do trabalho como agricultor; a ida a
trabalho para Recife e para o Rio de Janeiro, em 1948; sobre o aparecimento da doencga aos 35 anos
de idade, quando ainda estava no Rio de Janeiro; o trabalho como pedreiro; o exame no Hospital da
Cruz Vermelha que diagnosticou hanseniase; o uso de medicamentos como a Sulfona e sua
aposentadoria; relatos sobre suas cinco esposas, 0 preventorio Eunice Weaver e os filhos adotados;
a ida para a Paraiba e para a Coldnia Getulio Vargas em 1958; o trabalho como vigia da Col6nia;
sobre as Comissdes de Alta e a recusa em deixar a Col6nia; a respeito da vida dentro da Col6énia e
das reacgdes provocadas pela doencga; o uso do medicamento Lamprem; sobre as atividades sociais
e culturais dentro da Col6nia, como bailes e cinema; a morte de membros da familia, sua ligacdo
com o espiritismo e o preconceito em torna da hanseniase.

Fita 1 — Lado B

A respeito do estudo sobre espiritismo; sobre suas poesias e 0s casamentos realizados dentro da
Coldnia; sua opinido sobre a cura da hanseniase; comentarios sobre a magonaria e seu poema para
as maes; relatos a respeito de alguns pacientes e a cadeia que existia na Coldnia; a alimentacéo e as
lembrancas dos médicos Humberto Cartacho e Jodo de Brito, e o desentendimento com antigos
diretores da Colonia.
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FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Luis Tranquilino de Lima

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos damasco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisdo)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncdo (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao).
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 45min

LOCAL: Bayeux, PB

DATA: 4/8/2003
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Luiz Aurélio Alves Orsini

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Luiz Aurélio Alves Orsini nasceu em 4 de setembro de 1930, em Para de
Minas, Minas Gerais. Aos 14 anos os pais se mudaram para Belo Horizonte,
cidade onde concluiu a formagao escolar de ensino fundamental e médio
na rede publica. Em 1949 ingressou no curso de Medicina, atual,
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), concluido em 1956. A
opcao pela Medicina foi por influéncia do leprologista Olinto Orsini, seu
primo e profissional bastante conceituado na area da Hansenologia.

Durante a graduacdo foi monitor da disciplina Clinica Dermatoldgica.
No final da faculdade fez um curso no Servico Nacional da Lepra (SNL),
em Belo Horizonte, e teve uma passagem pela Colénia Santa Isabel, em
Minas Gerais. Em 1957, ingressou no SNL atuando no estado de Minas
Gerais, e desde entdo utilizou Sulfona no tratamento aos pacientes; atendia
também a pacientes particulares nas Clinicas Santa Inés e Minas Clinica, localizadas em Belo
Horizonte.

Entre 1958 e 1966 Luiz Orsini foi diretor do Sanatério Cristiano Machado, na cidade de Sabara,
Minas Gerais. De 1975 a 1977 ministrou aulas para o Curso de Atualizacdo em Hansenologia, onde
lecionava para os agentes comunitarios dos postos municipais de Belo Horizonte.

O dr. Orsini foi professor assistente de Dermatologia da Faculdade de Ciéncias Médicas, membro
efetivo do Colégio Ibero Latino Americano de Dermatologia, hansenologista da Secretaria de Satde
e Assisténcia, secretéario e tesoureiro das Sociedades Brasileiras de Dermatologia e Leprologia (Sessdes
de Minas Gerais) e socio efetivo das Sociedades de Dermatologia e Leprologia. Teve atuagdo em
nivel nacional, estadual e municipal no que se refere as agBes governamentais de combate e
controle da hanseniase durante quase 50 anos. Atualmente encontra-se aposentado.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembrancas dos pais, da infancia e adolescéncia; a formagéo escolar e a entrada na Universidade,
em 1949; os motivos da opgéo pela Medicina e as aulas de dermatologia e hanseniase na graduacao;
o titulo de Especialista em Hanseniase concedido pela Associacéo Brasileira de Hansenologia em
1975; o curso no SNL e sua passagem pela Colénia Santa Isabel, em Minas Gerais; opinido sobre as
atividades de controle de hanseniase no periodo de sua atuacdo profissional e nos dias de hoje;
relato de casos relacionados ao estigma e ao preconceito que envolvem a doenca; os medicamentos
utilizados no combate a hanseniase como a Sulfona e opinido sobre a poliquimioterapia; relatos e
casos de ex-pacientes e 0 atendimento a pacientes em seu consultério particular; as atuais politicas
publicas de satde empreendidas pelo Ministério da Salde; a respeito da improvavel possibilidade
de se eliminar a hanseniase até 2005; sobre a mudanga da terminologia ‘lepra’ para ‘hanseniase’;
sobre sua filha Maria Beatriz, que também trabalha na area da hanseniase; a respeito do periodo em
que atuou como diretor do Sanatério Cristiano Machado, em Sabara, Minas Gerais, e 0s motivos
que o levaram a deixar a dire¢do da institui¢cdo; a importancia da prevencao de incapacidades nos
pacientes atingidos pela hanseniase; a poliquimioterapia e as 12 doses; seu trabalho na Instituigdo
Caio Martins, em Sabara, Minas Gerais, para menores infratores, e comentarios sobre os doutores
Ernani Agricola, Barreto Damasceno e Wandick Del Favero; outras consideracdes sobre o trabalho
de sua filha Maria Beatriz com a hanseniase e observacdes sobre Diltor Opromolla.
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FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Luiz Aurélio Alves Orsini

ENTREVISTADORA: Maria Eugenia Noviski Gallo

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Paulo Paché (elaboracao) e Laurinda Rosa Maciel (revisio)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Pacha (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao).

NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 30min
LOCAL: Belo Horizonte, MG
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Resenha Biografica

Luiz Marino Bechelli nasceu em 25 de marc¢o de 1912, em Piramboia,
Sdo Paulo. Descendente de imigrantes italianos, teve forte influéncia
familiar no gosto pela arte europeia, principalmente a italiana. Sempre
gostou de praticar esportes, especialmente ténis e basquete.

Ap06s concluir o ensino médio, no colégio Anglo Latino, em Sao Paulo,
iniciou a graduacdo no curso de Medicina em 1928, na Faculdade de
Medicina de Sao Paulo, hoje pertencente a USP. Em 1933, no término da
graduacdo, trabalhou no Posto de Sifilis Arnaldo Vieira de Carvalho, o que
lhe despertou o interesse pela area da dermatologia. Em 1934, estagiou no
Leprosario Cocais, em Casa Branca, Sdo Paulo, e optou definitivamente
pela atuacdo na area da hanseniase. Entre 1940 e 1942 foi médico-chefe da
Inspetoria Regional de Araraquara, Sdo Paulo.

Em 1945 ganhou uma bolsa para estudar Dermatologia na Columbia University, em Nova York,
nos Estados Unidos, e no ano seguinte esteve em Cleveland para estudar Epidemiologia de Moléstias
Infecciosas e Bioestatistica, na Case Western Reserve University. Ao retornar dos Estados Unidos
foi contratado pelo Hospital das Clinicas da Universidade de Sdo Paulo, ao mesmo tempo em que
atuava no Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL). Em 1957 transferiu-se para Ribeirdo Preto a
convite do professor Zeferino Vaz para lecionar dermatologia na Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto; além disso, assumiu, em agosto de 1957 a responsabilidade por organizar e desenvolver o
Departamento de Dermatologia daquela faculdade. Assim, entre 1957 e 1960 atuou como professor
e diretor da USP de Ribeir&o Preto.

O dr. Bechelli foi um dos fundadores da Sociedade Paulista de Leprologia e participou de
iniciativas importantes e inovadoras no combate a hanseniase, como, por exemplo, a introducéo
da Sulfona no tratamento da doenca. Juntamente com Abrado Rotberg, Nelson de Souza Campos e
Flavio Maurano, disputou os concursos de monografia promovidos pelo Servigo Nacional de
Lepra (SNL) em 1942 e 1943. Recebeu prémios e homenagens pelo seu Tratado de Leprologia obra
classica no campo da Hansenologia que, em conjunto com outras publicagdes do SNL, foram
importantes para subsidiar os estudos na area.

De 1959 até 1993 esteve na Organizacdo Mundial de Satide, como especialista em leprologia,
atuando em projetos importantes como a experimentacéo da vacina BCG na Africa, e chegou a
chefiar o Programa Mundial de Controle da Lepra. Aposentou-se definitivamente em 1996, mas
continuou escrevendo e publicando trabalhos para congressos ligados a hanseniase. Faleceu em 16
de agosto de 2004, em Ribeirao Preto, S&o Paulo.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Lembrancas da primeira esposa Laura e dos filhos; comentarios sobre a vinda dos pais da regido
de Toscana, Italia, para o Brasil; formagéo escolar nos colégios Dante Alighieri e Anglo Latino, em
Sao Paulo; a opgéo pela Medicina e aamizade com Abrado Rotberg e o estagio dos dois no Sanatério
de Cocais; a admiragdo pelos mestres Jairo Ramos e Lemos Torres e seus ensinamentos; o uso do
6leo de chaulmoogra e da Sulfona; a ida para o dispensario regional em Araraquara; o isolamento
compulsorio e a escolha pela dermatologia; seu casamento em 1936 e a bolsa em dermatologia na
Columbia University em 1945; o curso de Epidemiologia e Estatistica na Case Western Reserve
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University, em Cleveland, em 1945; a volta para o Brasil depois de dois anos e a livre-docénciaem
1947 na USP; a atuacdo no Hospital das Clinicas como dermatologista em um consultério particular,
ao mesmo tempo em que trabalhava no DPL; o convite de Zeferino Vaz, em 1957, para tornar-se
professor de Dermatologia da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto; a atuagdo na Liga Contraa
Sifilis e a participagdo na fundacgéo da Sociedade Paulista de Leprologia; a ida para Ribeirdo Preto
em 1957; relatos sobre a fundagdo da Faculdade de Ribeirdo Preto por Zeferino Vaz e seu corpo
docente; os prémios recebidos e a participa¢do na introducdo da Sulfona no combate a lepra; os
trabalhos em parceria com Abrado Rotberg, Reinaldo Quagliato e Elza Berquo; a aposentadoria do
DPL; sobre o concurso e a ida paraa OMS, em 1959, e sua permanéncia em Genebra por 10 anos.

Fital- Lado B

Comentarios sobre a Campanha Nacional contra a Lepra e sua relagdo com a politica de
controle da doenca no pais; o trabalho na OMS pelos diferentes paises do mundo, como Birménia
e India; comentarios sobre a inexisténcia de medicamentos eficazes ao combate da hanseniase nas
décadas de 1960 e 1970 e a dificuldade em tratar a doenca nesse periodo; comentarios sobre Lauro
de Souza Lima e Nelson Souza Campos e os trabalhos em parceria com ambos; opinido sobre a
recidiva da doenga, o isolamento, o estigma e o sofrimento dos doentes, principalmente das maes
que se separavam dos filhos que nasciam no leprosario; formas de tratamento antigas e atuais
contra a doenga no Brasil e 0 uso da vacina BCG; seu artigo contestando a suposta eliminagédo da
hanseniase em 2000 no Congresso dos Estados Unidos, em 1994; sobre os fatores sociais
mantenedores da doenca e opinido sobre a nova data estipulada para sua eliminagdo, 2005; a
concessao do prémio Luiz Marino Bechelli e a relutancia deste em participar do XVI Congresso
Internacional de Lepra, realizado em agosto de 2002, em Salvador, Bahia; relatos sobre sua saude
fragilizada; lembrancas do distanciamento da familia quando estava em Genebra, trabalhando na
OMS; sobre a vida e a carreira dos filhos.

Fita 2 — Lado A

A morte de sua primeira esposa Laura em 1978; o casamento com Maria Helena em 1982; a
desinformacao do publico em relagdo a doenca quando se adota o termo hanseniase, mas a opiniao
favoravel em relagdo & mudanga de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; a crenga na cura da doenca e a
pesquisa utilizando o BCG em seu combate; a alta incidéncia de hanseniase em paises com grande
desigualdade social, como a india; os congressos de que participou, destacando o VIII Congresso
Internacional de Lepra, realizado no Brasil em 1963; as diversas politicas de controle da hanseniase
no Brasil, como os dispensarios, o isolamento compulsério, a Campanha Nacional contraa Lepra
e 0 tratamento ambulatorial; comentarios sobre seu colega Shaik Kahder Noordeen, ex-diretor do
Programa Global de Controle da Hanseniase; a vida de professor académico e a aposentadoria
compulsoriaem 1996; a vida esportiva e a convivéncia amistosa com pacientes dos leprosarios; os
medicamentos como 6leo de chaulmoogra e o elevado indice de altas com o advento do Promim;
arespeito da ma remuneracgao dos profissionais de satde no Brasil e a dedicagdo destes ao Servico
de Lepra.
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Fita 2 — Lado B
Sobre os trabalhos publicados, com destaque para as seis edi¢ces do Compéndio de Dermatologia,
em parceria com Guilherme V. Curban.

FICHA TECNICA
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Resenha Biografica

Lygia Madeira César de Andrade nasceu em 18 de maio de 1917, no Rio de Janeiro, em uma
familia de médicos — 0 avo e o pai, por exemplo. Iniciou os estudos no colégio Notre Dame de Sion,
em Petrépolis, em 1925, e permaneceu no colégio até 1929. Por causa do estado de satide da mae,
tuberculosa, passou dois anos na Suica. Retornou ao Brasil em 1932 e estudou no Colégio Mallet
Soares, onde cursou o antigo curso ginasial.

Com apoio da tia paterna fez o curso pré-médico — como era chamado o pré-vestibular na época
— para poder cursar a Faculdade Nacional de Medicina, da Universidade do Brasil. Comecou a
graduacao em 1937 e se formou em 1942.

A partir do segundo ano de curso, comegou a fazer estagios e extensdo universitaria nas areas de
Fisica Microscopica, Patologia, Obstetricia e Eletrocardiografia Clinica. No quarto ano da graduacao,
fez estagio no Museu Nacional como Técnica de Laboratério. O Museu pertencia ao Ministério de
Educacdo e Saude, e seu trabalho foi desenvolvido no setor de Mineralogia, Geologia e Paleontologia.
Foi transferida para o hospital Artur Bernardes, atual Instituto Fernandes Figueira, que em 1970
passou a fazer parte da Fiocruz.

Comecou a trabalhar no SNL em 1945, e foi convidada a fazer o Curso de Leprologia, do
Departamento Nacional de Satde, em 1947. Em 1976, quando ocorreu a transferéncia do IL para a
Fiocruz, dra. Lygia era diretora do IL. Participou de varios congressos e conferéncias apresentando
diversos trabalhos sobre sua pratica em pesquisa laboratorial. Em 1984 participou do grupo de
trabalho sobre Imunologia, Epidemiologia e Aspectos Sociais da Hanseniase reunido de 28 de maio
a 1° de junho de 1984, na Pontificia Academia de Ciéncias do Vaticano, Italia. Faleceu em 12 de
fevereiro de 2005, no Rio de Janeiro.

Sumadrio
Fita 1 — Lado A

Recordacdes familiares, a infancia em Copacabana e a carreira do pai como médico sanitarista;
lembrancas sobre os primeiros estudos em Petropolis; as circunstancias da ida para a Suiga, em
1930, e lembrancas dessa viagem realizada para a mée fazer tratamento da tuberculose; o curso pré-
meédico, preparatorio para a entrada na Faculdade Nacional de Medicina.

Fita 1 - Lado B

O ingresso na Faculdade de Nacional de Medicina, em 1937, e lembrancas de algumas colegas,
como Clotilde Souto Maior, e de alguns professores, como Carlos Chagas Filho e Francisco Rabello;
as aulas de Dermatologia e os primeiros contatos com a lepra; a escolha pela Dermatologia diante
de tantas opgOes para especializagdo; o estagio na fungdo de Técnica de Laboratério, no Museu
Nacional, no setor de Mineralogia, Geologia e Paleontologia; a transferéncia para o hospital Artur
Bernardes, atual Instituto Fernandes Figueira; as circunstancias da ida para o SNL, em 1945; o
trabalho na se¢édo de Epidemiologia daquele Servigo e a convivéncia com profissionais como Jodo
Batista Rizzi e Rubem David Azulay; sobre o curso de leprologia do Departamento Nacional de
Saude, em 1947; o tema de sua monografia de fim de curso, a histéria do Hospital Frei Antonio.
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Fita 2 - Lado A

O trabalho no SNL, as pesquisas de transmissdo experimental e o uso do 6leo de chaulmoogra;
o impacto de novas medicacBes como a Sulfona e a Dapsona; a participagdo nas Comissdes de Alta
e aconcessao de altas aos pacientes ap6s apresentarem exames negativos e terem acompanhamento
ambulatorial; comentarios sobre a interdisciplinaridade nas especialidades médicas como
Dermatologia, Leprologia e Sifilografia; a reacdo da familia a sua entrada na area da Hansenologia;
acriagdo do Instituto de Leprologia, em 1952, e a construcao do prédio sede; circunstancias da ida
para o Amapéa, em 1956; as dificuldades em obter material para pesquisas laboratoriais, como
reagentes, liquidos e materiais biolégicos; as novas instalag8es do IL e sua incorporagao a Fiocruz
em 1976.

Fita 2 — Lado B

Comentarios sobre o interesse em trabalhar com lepra, ap6s as aulas de Dermatologia com o
professor Francisco Rabello, no terceiro ano da Faculdade de Medicina, em 1940; o trabalho no
Hospital Artur Bernardes, atual Fernandes Figueira, depois de formada em 1942, e a classificagcdo no
concurso do Departamento Administrativo do Servico Publico (DASP), como técnica de laboratorio
meédico, em 1945; o convite do diretor de Manguinhos para trabalhar no Instituto Oswaldo Cruz e
sua recusa por causa da dificuldade de transporte para se chegar ao IOC; a vontade de trabalhar no
10C, a exemplo do pai, que faleceu nos seus 8 anos; a escolha em trabalhar no SNL, em 1945, e
observagdes sobre seu funcionamento; a estrutura e a organizagdo do Hospital Frei Antonio, a
criacdo do IL em terreno pertencente a Irmandade Candeléria, na década de 1940, e seus responsaveis,
respectivamente; comentarios sobre os aspectos burocraticos do SNL e a biblioteca do IL; a
transferéncia deste Instituto para a Fiocruz; sobre o trabalno com Rubem David Azulay e René
Garrido Neves; comentarios sobre as dificuldades encontradas na realizacdo de pesquisas no IL;
referéncia a descoberta de novos medicamentos, como a Dapsona e a Rifampicina, na pesquisa
sobre a lepra.

Fita 3 — Lado A

O momento de transferéncia do IL para a Fiocruz, o Ambulatério Souza Araujo e as reformas no
Pavilhdo Mourisco realizadas pelo Ministério da Saude; o trabalho na direcdo do IL durante a
transferéncia para a Fiocruz; a possivel explicagdo para a recusa dos profissionais do IL em se
transferir; lembrancas dos congressos de que participou e comentarios sobre os 6rgdos de
gerenciamento e controle da lepra em diferentes paises; as razdes para ndo seguir a carreira de
clinica médica em hanseniase; o papel da bidpsia e do exame clinico para o diagnéstico em
hanseniase e os avangos tecnologicos que auxiliaram esse diagnostico, bem como seu tratamento;
o tratamento com 6leo de chaulmoogra e a pesquisa de transmissdo experimental, realizados no IL.

Fita 3 — Lado B

Comentarios sobre a mudanca do nome da doenca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; o fim dos
leprosarios e a vida dos pacientes nos asilos, convivendo com o medo do contagio e da discriminagao;
amelhoria naeficacia do tratamento e o tratamento usado na década de 1940, quando entrou para
0 SNL, ap6s a medicacdo quimica; o uso de outra planta brasileira em substituicdo ao chaulmoogra
para tratamento da doenca; lembrancas da disposicao fisica dos prédios da Fiocruz.
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Resenha Biografica

Marcos da Cunha Lopes Virmond nasceu em 15 de margo de 1950, em
Cruz Alta, Rio Grande do Sul. Filho de militar, morou e estudou em diversas
regides do Brasil, como Rio de Janeiro, Minas Gerais e Pernambuco. Seu
apreco e gosto pela literatura e a musica sdo grandes; tornou-se professor
de regéncia musical e faz parte da Ordem dos Musicos do Brasil.

Em fins da década de 1960 voltou para Porto Alegre onde concluiu o
ensino médio no colégio estadual Julio de Castilhos. O interesse pela
Medicina deu-se no proprio meio familiar, ja que o av e o tio eram médicos.
Em 1968 ingressou na Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS),
no curso de Medicina, e concluiu a graduagdo em 1974.

De 1975 a 1976 fez Residéncia em cirurgia geral no Hospital Presidente
Vargas, no Instituto de Assisténcia Médica da Previdéncia Social, no Rio de
Janeiro. O contato com a dermatologia, mais especificamente com a hanseniase, ocorreu em 1976,
quando foi trabalhar na Col6nia Itapud, em Porto Alegre. Foi médico de satide publica da Secretaria de
Saude e Meio Ambiente do Rio de Janeiro, em 1976. Entre 1977 e 1979 fez residéncia em cirurgia
pléastica no servico do professor Antdnio da Costa Estima. Esse curso foi determinante na escolhaem
trabalhar com cirurgias de reabilitacdo em hanseniase. Em 1980 foi a Bauru fazer cursos no Instituto
Lauro de Souza Lima (ILSL), e algum tempo depois passou a trabalhar como professor do Instituto. De
1988 a 1991 foi médico-chefe do Ambulatério de Dermatologia Sanitaria de Porto Alegre.

Em 1989 obteve titulo de especialista em cirurgia plastica pelo Conselho Federal de Medicina,
de Porto Alegre, como também pela Associacao Brasileira de Hansenologia e pela Associagdo Médica
Brasileira, do Rio de Janeiro. Em 1994, através de concurso, tornou-se pesquisador cientifico do
ILSL, e em 1997 tornou-se diretor técnico de departamento desse Instituto. Em 1999 defendeu tese
de doutorado pela Faculdade de Medicina da Universidade Estadual Paulista Julio de Mesquita
Filho (Unesp), em Botucatu, Sdo Paulo.

E membro titular da Federacion Iberolatinoamericana de Cirurgia Plastica y Reconstructiva e
presidente da Sociedade Brasileira de Hansenologia (SBH) desde 2006. Ocupou o posto de vice-
presidente para as Américas na International Leprosy Association (ILA), de 1998 a 2008, e atualmente
é o presidente da ILA.

Concluiu o doutorado em Musica pela Unicamp, em 2007, com tese sobre a obra do compositor
brasileiro Anténio Carlos Gomes. Atualmente é diretor do ILSL e dedica-se a pesquisa e ao ensino
de composicéo e regéncia no curso superior de Musica, da Universidade do Sagrado Coracéo, em
Bauru, Sao Paulo.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembrancas da infancia e do pai militar; os diversos estados onde residiu, como Rio de Janeiro,
Minas Gerais e Pernambuco; formagéo escolar; comentarios sobre a Revolucéo de 1964 e o ex-
presidente Jodo Goulart; a ida para Porto Alegre e o ensino médio no Colégio Estadual Jalio de
Castilhos; o vestibular para a UFRGS; recordacfes do avd médico e sua biblioteca; a formagido como
musico e sua participacdo na Ordem dos Musicos do Brasil; a escolha pela Medicina e a graduagédo
na UFRGS, em 1974, a profissdo dos irmaos; a residéncia em cirurgia geral e comentarios sobre Jair
Ferreira; a ida para o Hospital Coldnia Itapud em 1976, por intermédio de César Bernardes e o
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inicio do trabalho com cirurgia de reabilitagdo em hanseniase; a participacdo no Curso de Cirurgia
de Hanseniase no Brasil em 1979, com Frank Duerksen; a respeito do professor Arvelo e seus
ensinamentos sobre prevencao de incapacidade; a ida para Bauru em 1980 e a total identificacdo
com aarea cirurgica; o aprendizado com o cirurgido Frank Duerksen no periodo em que trabalharam
juntos; a ida para a India, com financiamento da American Leprosy Missions (ALM); sobre Maria
Leide W. de Oliveira e os avangos nas questdes referentes a doenca, como reabilitacédo, prevencéo
de incapacidade e implementacéo de poliquimioterapia, quando esta ocupou o cargo de gerente
estadual de dermatologia sanitéria do Rio de Janeiro, entre 1983 e 1985.

Fita 1 - Lado B

Comentarios sobre cursos e realizagcdo de cirurgias no ILSL; o inicio da atuagdo na area de
cirurgia, em 1990, e a entrada para o ILSL em 1994; os problemas existentes para formar e manter
bons cirurgides de reabilitagdo em hanseniase no pais; a passagem pelo Hospital Pedro Ernesto, no
Rio de Janeiro, convidado por Maria Leide W. de Oliveira; sobre novas técnicas de cirurgia reparadora
de méos; relatos sobre os diversos servicos de reabilitacdo espalhados pelo pais, como em Rondonia,
no Amazonas e no Maranhao; sobre a necessidade de as Secretarias Estaduais de Satde apoiarem as
cirurgias de reabilitacédo; opinido sobre a doenga em paises como Venezuela, México e Argentina,
e as razdes de o Brasil registrar alto indice endémico; a decepg¢do com os recentes diagndsticos no
pais e a ineficacia da cirurgia em tais casos; comentarios sobre o livro que escreveu a respeito da
importancia da reabilitagdo em hanseniase, a relevancia das cirurgias e a necessidade de realizacdo
de mais cursos nessa area; comentarios sobre a necessidade de o servico basico de salide estabelecer
um didlogo com a hanseniase e o incentivo a integracdo de médicos das mais diferentes areas na
luta contra a doenca; observacdes sobre o XVI Congresso Internacional de Lepra, em 2002, e a
presidéncia do comité organizador ocupado pelo depoente; a vice-presidéncia na ILA e aimportancia
de o Brasil sediar esse congresso.

Fita 2 — Lado A

Sobre o trabalho junto a ILA e na OMS; comentarios sobre os congressos de que participou; o
interesse musical do depoente, sua familia, a 6pera que elaborou A Glorinha e 0 hino comemorativo
do aniversario da Revolugdo Farroupilha, composto por ele; o doutorado e o cargo de professor de
Regéncia na Universidade do Sagrado Coracao; relatos sobre as cirurgias de deformidades congénitas.

Fita 2 - Lado B

Comentérios sobre a familia e os filhos gémeos; a importancia das cirurgias de reabilitacdo em
hanseniase no pais; sobre os hansenologistas Diltor Opromolla, Aguinaldo Gongalves, Gerson
Fernando e Gerson Penna.
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Resenha Biografica

Maria Angela Alcade Torrecilla nasceu em 23 de abril de 1930, em
Badajoés, Espanha, em familia de quatro irmaos. O pai foi militante na
Guerra Civil Espanhola e aos 18 anos despertou-lhe a vontade de trabalhar
em missdes religiosas. Em 1948 Maria Angela entrou para a congregacéo
das Franciscanas Missionarias de Maria.

Em 1949 viajou para Portugal com o intuito de finalizar sua formagéo
religiosa. Ao término dessa formag&o, iniciou e concluiu o curso secundério
de enfermagem, tornando-se Técnica em Enfermagem. Atuou no Hospital
Ortopédico Sant’lago do Outdo, em Setubal, considerado referéncia no
tratamento de tuberculose Ossea.

Em 1953 afilial de sua congregacao localizada em Manaus, iniciou um
trabalho de apoio e ajuda aos filhos de atingidos pela hanseniase. Com o
crescimento desse projeto, as irmas conseguiram, com apoio governamental, um espago para
abrigar e atender tais pacientes na Colénia Antdnio Aleixo.

Em 1971 foi convidada por sua congregacao para vir ao Brasil atuar na Col6nia, e ali realizou
diversos projetos educacionais e culturais, com o objetivo de dar um pouco de cidadania aquelas
pessoas. Com o dr. Sinésio Talhari atuou na desospitalizacdo de pacientes da Colénia Anténio
Aleixo, que se transformou no Bairro do Aleixo.

No Brasil, graduou-se em Enfermagem pela Escola de Enfermagem de Manaus, em 1977,
qualificando-se em Salide PUblica em curso promovido pela representacdo da Fiocruz em Manaus,
em 1979.

Em 1979 passou a trabalhar na Casa Amarela, érgao que se transformou em dispensario ligado
a SES/AM. Obteve a cidadania brasileira em 1980. Desde entdo, comegou a percorrer os rios das
regides amazonicas com o intuito de levar informacéo, atendimento e medicacao aquela populacéo,
instituindo, assim, um sistema de parceria entre profissionais de salide, pacientes e ex-pacientes.

Irm& Angela foi uma importante intermediadora na instalacdo das organizages nio
governamentais da International Leaders in Education Program (ILEP) no Brasil, coordenando os
projetos financiados pela Associagdo Alema de Assisténcia aos Hansenianos (DAHW) na regido e
ajudou a criar a Fundagao para o Controle da Hanseniase no Amazonas (FundHans) em 1995.

Trabalhou na coordenac@o do Programa de Controle Estadual de 1980 a 2000, e com o dr.
Sinésio Talhari, em 1982, foi pioneira na implantacéo e disseminac¢do da poliquimioterapia no
Brasil. Também trabalhou como assessora do Programa de Controle da Hanseniase no Brasil, do
Ministério da Saude, para a Regido Norte. Atualmente, encontra-se aposentada profissionalmente,
porém continua seu trabalho na Fundacéao Alfredo da Matta (FUAM), ajudando os programas de
controle da hanseniase dos estados do Amazonas e Roraima.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Lembrancas da Espanha e da familia; sobre a morte do pai, em 1940, em decorréncia da Guerra
Civil Espanhola (1936-1939); a decisdo de ser missiondaria aos 18 anos e a entrada para a congregacao
das Franciscanas Missionarias de Maria, em 1948; a ida para Portugal em 1949 e o curso técnico em
Enfermagem; a atuagdo como enfermeira e o primeiro contato com pacientes hansenianos em
1953; o trabalho efetivo com os doentes em 1966; comentarios sobre o surgimento de medicamentos
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como a Sulfona e a Rifampicina e os doentes que se tornaram auxiliares de enfermagem; a vinda
para o Brasil em 1971 e a melhora na situacdo social dos doentes, ap6s a atuagdo das irmés na
Colbnia Antdnio Aleixo, em Manaus; a implantacdo do Movimento Brasileiro de Alfabetizacdo
(Mobral) naquela coldnia; seu ingresso na faculdade de Enfermagem; aimposicao, aos doentes, de
ter que sair da Col6nia na década de 1970, e a formacao de um asilo para acolher os que a deixaram;
o leproséario Casa Amarela e sua transformacéo em dispensario; o curso de sanitarista pela Fiocruz;
as missdes nas aldeias amazoOnicas e a entrega de medicamentos a esses doentes; sobre a equipe
multiplacomo médicos, bioquimicos, enfermeiros e assistentes sociais; o inicio da poliquimioterapia
na regido amazOnica, em 1982, com a ajuda do Conselho Mundial de Saude, da Congregagédo
Mariana e da Ong Associacdo Alema de Assisténcia aos Hansenianos e Tuberculosos (DAHW).

Fita 1 — Lado B

Continuacdo dos comentérios sobre a introdu¢do da poliquimioterapia em Manaus; observacdes
sobre a disseminagédo dessa préatica por todo o Brasil; comentérios sobre Maria Leide Oliveira e
Fabiola Aguiar Nunes e o trabalho em parceria com o Ministério da Salde; considera¢des sobre o
crescimento da Coldnia Antdnio Aleixo e sua transformagao em bairro praticamente igual aos
demais; sobre Abrado Rotberg e amudanca do nome ‘lepra’ para ‘hanseniase’; a questéo da reinsercao
social do paciente e a opinido sobre ndo separar o paciente da sociedade; os cuidados tomados para
nao contrair a doenca e a 6tima relagdo com as médicas da regido amazonica, onde trabalha.
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SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revis&o)
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Resenha Biografica

Maria da Graga Souza Cunha nasceu em Vigia de Nazaré, Para. Filha de pai nordestino e méae
portuguesa, teve nove irmaos.

Cursou o ensino fundamental no Grupo Escolar Augusto Montenegro, e o ensino médio no
Colégio Magalhdes Barata, ambos em Belém. Ao terminar a Educacdo Basica optou pela area de
Medicina, em grande parte pelo incentivo recebido de alguns amigos médicos ja formados.

Ingressou na Universidade Federal do Para (UFPA) em 1968, e concluiu o curso em 1973. Na
graduacdo teve muitas aulas sobre hanseniase por causa da facilidade em encontrar casos na regido.
Um ano apés o término da graduagéo transferiu-se para o Rio de Janeiro, onde realizou a residéncia
meédica com o professor Rubem David Azulay, no Hospital Pedro Ernesto.

Em 1975 foi convidada por um primo, também médico, para trabalhar em Manaus, e no ano
seguinte deixou o Rio de Janeiro para atuar no Dispensario Alfredo da Matta. Nesse mesmo periodo
passou para o cargo de dermatologista do Inamps e permaneceu nos dois empregos simultaneamente.

Assumiu pela primeira vez a direcao da Fundac&o Alfredo da Matta em 1988, quando a instituicao
aindaera o Centro de Dermatologia Alfredo da Matta. Em 1994 deixou a dire¢do para fazer mestrado
na Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, concluido em 1998 com o trabalho intitulado
Niveis de anti-PGL1 no soro de pacientes com hanseniase tratados com quinolona e poliquimioterapia. No
ano seguinte iniciou o doutorado na mesma instituicdo e em 2001 defendeu a tese Episodios
reacionais e relagcdo com recidiva em doentes com Hanseniase Multibacilar tratados com diferentes esquemas
terapéuticos. Em 2003 retornou ao cargo de diretora da Fundacao, indicada pela comunidade. Durante
sua gestdo a Fundacao transformou-se em um centro de referéncia em hansenologia no pais e no
mundo. Voltou a dire¢cdo em 2003, onde permaneceu até 2007.

Faz parte do Comité Técnico Assessor do Programa Nacional de Controle da Hanseniase do
Ministério da Satde desde a década de 1980. Foi membro do Technical Adviser Group (TAG/WHO)
de 2006 a 2009. Atualmente continua na Fundagéo Alfredo da Matta, representando a instituicao
em congressos e eventos por todo o mundo, e tornou-se expert em terapéutica da hanseniase.
Coordena dois projetos do PPSUS/Decit/CNPq para a Amazdnia, na area de recidiva, e atende
também em clinica privada aos sabados.

Sumario
Fital — Lado A

Lembrancas dos pais e comentéarios sobre irmaos, marido e filhos; a profissdo dos pais e irméos;
relatos da infancia e da formacao escolar; os motivos da opgao pela Medicina e o inicio da graduacao
na UFPA em 1968; a vinda para o Rio de Janeiro e a residéncia médica no hospital Pedro Ernesto,
com o professor Rubem David Azulay, em 1974; as aulas sobre hanseniase e a visita ao Hospital
Coldnia de Marituba, em Belém, Para, durante a graduagéo; a influéncia dos professores Rubem
David Azulay e Avelino Miguez Alonso; comentarios sobre o casamento, em 1973, meses antes
dessa viagem para o Rio de Janeiro; a permanéncia no estado por dois anos, para a concluséo de sua
residéncia médica em Dermatologia, e de seu marido, em Cirurgia; a ida para Manaus em 1976,
para trabalhar no Dispensario Alfredo da Matta; as passagens pelo Hospital Antdnio Aleixo e o
concurso para o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (Inamps),
concomitante ao periodo em que atuava no Alfredo da Matta; o cargo de diretora do Instituto
Alfredo da Matta, eleita duas vezes, em 1998 e 2003; a importancia da Fundacéo Alfredo da Matta
(FUAM) como centro de referéncia em dermatologia e colaborador da OMS; a dificuldade em
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conciliar a direcdo da Fundagao com o atendimento em sua clinica particular; comentarios sobre
o trabalho, as pesquisas e as atividades implementadas pela Fundacédo Alfredo da Matta, com
financiamento do Ministério da Satide e da OMS; comentarios sobre sua participacdo como membro
do Comité Assessor do Ministério da Saude para Hanseniase; a relevancia dos congressos e 0s
paises visitados em funcao do trabalho; consideragdes sobre a profissao dos filhos; observagdes
sobre o mestrado e o doutorado concluidos na USP, em Ribeirdo Preto, entre 1992 e 2001; a relacédo
com a familia e as atividades profissionais.

Fita 1 — Lado B

Opinido sobre algumas questdes relativas a doenga, como a eliminagdo da hanseniase em 2005,
o estigma e as campanhas de esclarecimento a populacio em geral; a respeito do papel e da atuacéo
do Morhan no Brasil, e, mais especificamente, no Amazonas.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADA: Maria da Graga Souza Cunha
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TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Paulo Pacha (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Paché (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
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Resenha Biografica

Maria Eugenia Noviski Gallo nasceu em 17 de abril de 1946, em
Curitiba, Parana. De ascendéncia polonesa, desde a infancia aprendeu
sobre 0s costumes desse povo. Iniciou os estudos no Grupo Escolar Professor
Brandao, uma escola publica de Curitiba.

Em 1969 ingressou em Medicina na Universidade Federal do Parana
(UFPR), onde se formou em 1975, e no ano seguinte foi para o Rio de
Janeiro fazer Residéncia Médica e Mestrado em Dermatologia, na UFF, sob
orientacdo do dr. Rubem David Azulay. Durante o mestrado, trabalhou
como bolsista do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldégico (CNPq), no Instituto de Leprologia (IL), em Sao Cristovao,
com o dr. René Garrido Neves, e foi aprovada no concurso para médica
dermatologista e imunologista do Inamps. E especialistaem Hansenologia,
com titulo concedido pela Associagédo Brasileira Médica, em 1975. Em 1998 defendeu no 10C/
Fiocruz a tese de doutorado Poliquimioterapia com duracao fixa em Hanseniase multibacilar.

Em 1976 testemunhou a incorporagdo do Instituto de Leprologia a Fiocruz e todas as resisténcias
em torno desse fato. Nesse mesmo ano foi contratada para o I0C, como pesquisadora. Presenciou
novas decisdes no tratamento ao doente como a implantacéo da poliquimioterapia e a mudanga do
termo de ‘lepra’ para ‘hanseniase’.

Atualmente é professora em cursos de especializacéo, pds-graduacdo e residéncia médica. Atuou
como vice-presidente da Netherlands Leprosy Relief Brasil (NLR), organiza¢do nao governamental
com atuacéo no Rio de Janeiro e foi chefe do Laboratério de Hanseniase do IOC/Fiocruz de 1998
até 2006. E assessora do Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH) desde 2004,
atuando ultimamente na Comissdo Interministerial de Avaliacéo realizando trabalho de relatoria
de processos de pedidos de penséo indenizatdria dos isolados compulsoriamente no pais, derivados
da promulgacéo da Lei n. 11520, de setembro de 2007, pelo Governo Federal.

Sumario
Fita 1 — Lado A

A origem dos pais e a infancia em Curitiba, Parana; formagéo escolar e entrada no mercado de
trabalho, com o primeiro emprego; a decisdo de continuar os estudos a noite, no Colégio Estadual
do Parand; a opcéo pela medicina e as dificuldades para fazer o curso pré-vestibular; o ingresso na
Universidade Federal do Parana, em 1969, o concurso para a Prefeitura Municipal de Curitiba e os
primeiros anos na faculdade; relato sobre algumas dificuldades na vida pessoal; lembrancas dos
professores; a conclusdo da graduacdo em 1974 e a ida para o Rio de Janeiro, em 1975, para fazer
mestrado na area de Dermatologia, na UFF, com o professor Rubem David Azulay; o primeiro
encontro com o professor René Garrido Neves.

Fita 1 — Lado B

Aida para o Instituto de Leprologia e a obtengéo de uma bolsa de estudo do CNPq, por intermédio
do professor René Garrido; o primeiro contato com a hanseniase e a opc¢éo pela especializacéo; a
mudanca definitiva para o Rio de Janeiro; o encontro com a hansenologista Maria Leide W. de
Oliveira; a dissertacdo de mestrado orientada por René Garrido Neves e defendida em 1976; a
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incorporacdo do Instituto de Leprologia a Fiocruz, em 1976, e a opgao dos profissionais; o trabalho
como auxiliar de ensino na UFF, os titulos de Especialista em Hansenologia pela Associagdo Brasileira
de Hansenologia e pela Associacdo Médica Brasileira, ambos em 1975; o concurso para
Dermatologista e Imunologista do Inamps, em 1976; a mudanca para o campus da Fiocruz; as
resisténcias encontradas para o atendimento aos pacientes na Fiocruz; o trabalho clinico e o
suporte a pesquisa em hanseniase; o ingresso no doutorado em Medicina Tropical e a defesa da tese,
no I0C/Fiocruz, em 1998; os trés principais centros de referéncia de hanseniase na época da
implantacao da poliquimioterapia no Brasil, na década de 1970.

Fita 2 — Lado A

Sobre as pesquisas produzidas na Fiocruz e sua importancia no ambito nacional; o cargo de
chefe do Laboratério de Hanseniase em 1998 e as atividades realizadas; a conexao do Laboratério
de Hanseniase com o Laboratdrio de Microbiologia Celular e de Biologia Molecular e a formacéo
do Departamento de Micobacterioses, em 2004; a participacdo em congressos, reunides e seminarios
e aimportancia destes em sua atividade de pesquisa; a experiéncia como professora nos cursos de
pos-graduacao do I0C e sua atuagdo como vice-presidente na NLR Brasil; o interesse dos estudantes
no estudo da hanseniase, atualmente, e as dificuldades em atingir a meta de eliminagéo no Brasil;
a eficacia da poliquimioterapia no combate a doenga e o tratamento em dose Unica.

Fita 2 - Lado B

Sua avaliacdo sobre a atuagdo do Morhan hoje; as campanhas de esclarecimento veiculadas nos
meios de comunicagao e o papel das ONGs nesse sentido; a importancia do diagnostico precoce na
eliminacao da hanseniase; observagdes sobre as filhas e a vida pessoal.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADA: Maria Eugenia Noviski Gallo

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Mariana Damasco

TRANSCRICAO: Angélica Estanek Lourenco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Laurinda Rosa Maciel (elaboracio) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao).
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVACAO: 1Th50min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 16/2/2005

100



Memoria e histdria da hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000)

Resenha Biografica

Maria Leide Wand-Del-Rey de Oliveira nasceu em 21 de abril de 1950,
na fazenda Rancho de Ouro, em Mucurici, Espirito Santo, na divisa com os
estados de Minas Gerais e Bahia. Cresceu em meio a uma familia muito
numerosa, com e oito irmaos. Até os 7 anos foi criada e alfabetizada na
fazenda de sua familia. Concluiu o ensino fundamental entre a cidade
vizinha Nanuque, no estado de Minas Gerais, no colégio interno Santo
Antdnio e em Montanha, no Espirito Santo.

Em 1968 foi para Vitoria, finalizar os Gltimos anos do ensino médio
nos colégios Sdo Vicente de Paulo e Salesiano. Em 1970 ingressou na
Escola de Medicina da Santa Casa de Misericordia de Vitoria (Emescam),
e desde a graduagdo manifestou interesse pela dermatologia. Em 1975,
apo6s uma tragédia pessoal, foi para o Rio de Janeiro terminar o ultimo ano
de graduacdo na UERJ, e fez estagio com o professor Rubem David Azulay que chefiava um Servico
naquela Universidade. Durante o periodo em que esteve na UERJ, foi bolsista de iniciacdo cientifica
do CNPq no IL, na época chefiado por Lygia Madeira César de Andrade. Nesse momento, a DNDS
localizava-se no mesmo espaco do Instituto, e a entrevistada presenciou a transferéncia do IL para
aFiocruz, e da DNDS para Brasilia.

Apos concluir dois anos de especializagdo na UERJ, foi aprovada no concurso do Inamps, como
Médica Dermatologista, no municipio de Duque de Caxias, estado do Rio de Janeiro, onde iniciou
seu trabalho com a Saude Publica, em hanseniase. Nessa época participou do Grupo Popular de
Saude e inseriu o primeiro Nucleo do Morhan do Rio de Janeiro, além de dar apoio a Pastoral da
Saude, coordenada por dom Mauro Morelli.

Em 1979 entrou para a UFRJ como auxiliar de ensino. Em 1984, a convite de Zulmira Hatz, foi
trabalhar na Geréncia Estadual de Dermatologia Sanitaria com os programas de hanseniase e aids,
cedida pela UFRJ.

Em 1986, a convite de Fabiola de Aguiar Nunes, chefe da Secretaria de A¢Ses Basicas do Ministério
da Saude, foi para Brasilia atuar na Geréncia Nacional de Dermatologia Sanitaria. Nesse cargo,
coordenou a implantacdo da poliquimioterapia como pratica oficial de tratamento contra a
hanseniase no Brasil. Com a chegada de Fernando Collor de Melo a Presidéncia, em 1990 retornou
aUFRJ.

Fez mestrado em dermatologia na UFF e doutorado na UFRJ, entre 1990 e 1996. Retornou a
Coordenacéo Nacional de Dermatologia Sanitaria entre 1996 e 1998, e na volta a UFRJ chefiou a
Secéo do Planejamento do Servigo de Saide Comunitaria do Hospital Universitario Clementino
Fraga Filho (HUCFF) de 1999 a 2000, concomitante a outros trabalhos e projetos na area de extensao
universitaria com acgdes de controle da hanseniase no municipio de Duque de Caxias e apoiando
a coordenagdo da Campanha de Cancer da Pele da Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD).
Coordenou o Departamento de Hanseniase da SBD na gestdo de 2005-2006, quando iniciou a
estratégia de campanhas municipais de hanseniase em varios estados.

Foi cedida novamente ao Ministério da Saide no biénio 2007-2008 e retornou em 2009 a UFRJ,
onde atua na graduacao e pos-graduacdo em dermatologia e continua a ser preceptora no ambulatério
de hanseniase do HUCFF.

Ha trés décadas participa ativamente dos eventos cientificos de hanseniase no Brasil e no
exterior, foi membro de grupo técnico assessor da Organizacdo Mundial da Satde na década de
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1990 e atualmente é membro do TAG/WHO (Technical Advisory Group on Leprosy Control). Foi
agraciada com o Certificate of Apreciation do International Committee of Dermatology por sua
atuacgdo na Dermatologia Sanitaria Brasileira em 1999.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembrancas do local de nascimento e de sua familia, pais e irmaos; sobre a infancia e juventude
na fazenda da familia, no Espirito Santo; os primeiros estudos na fazenda e na cidade de Mucurici;
aida paraa cidade de Nanuque, em Minas Gerais; a morte de seu avd materno; a conturbada relagéo
com a mae na juventude; o cotidiano rigido nos anos em que esteve No internato e o interesse e
gosto pelo teatro; o retorno ao Espirito Santo em razao da candidatura do pai a prefeitura da cidade
de Montanha, no Espirito Santo; a entrada no colégio Dom José Dalvit e a participagéo, a partir da
década de 1960, na JC (Juventude Catolica); o contato com a musica e o canto; a ida para Vitoriaem
1965 e a vida num pensionato de freiras.

Fita 1 - Lado B

O impacto que sofreu com a morte da avo paterna; as amizades que manteve no periodo em que
morava no pensionato; o primeiro namorado médico e o cotidiano no hospital com a mae
gravemente adoentada, em 1965; o ingresso na Emescam, em 1970, e o periodo em que morou com
seus irmaos em Vitdria; comentarios sobre o namoro e noivado com José Mora, carinhosamente
tratado como Neném; o primeiro contato com a hanseniase através da monitoria em Histopatologia,
em 1972; a morte do companheiro em 1974 e sua total entrega a medicina desde entdo; a ida para
a UERJ, em 1975, e o término da faculdade no mesmo ano; relatos sobre as excelentes aulas de
dermatologia na graduacgéo em Vitdria e o periodo em que atuou como bolsista de iniciagdo cientifica
no Instituto de Leprologia em Sao Cristévao, orientada pelo professor René Garrido Neves; o
concurso para médica dermatologista do Inamps, em 1977, e o inicio do trabalho com hanseniase
no municipio de Duque de Caxias, no Rio de Janeiro.

Fita 2 — Lado A

O inicio da carreira profissional na UFRJ em 1979; a participagdo na fundagdo do Morhan, em
1980; comentarios sobre a atuagdo na Geréncia Estadual de Dermatologia Sanitaria do Rio de
Janeiro entre os anos de 1983 e 1985; lembrancas de Sadino Abelha; os motivos do inicio de
carreira académica e médica na UFRJ, em 1979; a atuagdo no combate a aids no Brasil; o embate
entre Fabiola Aguiar Nunes e Aguinaldo Gongalves na lideranca da Divisdo Nacional de
Dermatologia, do Ministério da Salde; sobre os encontros e conferéncias na area de dermatologia
frequentados pela depoente; a ida para Brasilia e a atuagdo na Geréncia Nacional de Dermatologia
Sanitaria, de 1986 a 1990.

Fita 2 - Lado B

Observagdes sobre as campanhas publicitarias pelo combate a hanseniase no Brasil que
implementou, quando coordenadora; sobre a ddvida em se utilizar ou ndo o termo lepra nas
campanhas; empecilhos politicos a realizagcdo de novas campanhas; a descentraliza¢do do servigo
de controle e combate & hanseniase nos diversos estados do pais; comentéarios sobre aimplantagéo
da poliquimioterapia no Brasil e a ajuda recebida da OMS e de ONGs estrangeiras; as melhorias e
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mudangas realizadas no periodo em que exerceu a dire¢ao da Geréncia Nacional de Dermatologia
Sanitéaria; a opinido negativa sobre a resisténcia em empregar a poliquimioterapia na década de
1970; a utilizagdo da Sulfona e da Rifampicina (esquema DNDS); a desativacdo dos leprosarios,
gracas a eficacia dos remédios para o tratamento e cura da hanseniase.

~ R T N - ok

Maria Leide W. de Oliveira e Wagner Nogueira em 1998 na China durante Congresso Internacional

Maria Leide W. de Oliveira em grupo de trabalho durante a 82 Conferéncia Nacional de Satiide em 1986
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Fita 3 - Lado A

As acdes realizadas em estados endémicos do Brasil, como Maranhao e Par4; a necessidade do
atendimento local/ambulatorial a hanseniase; os motivos da demissdo da Geréncia Nacional de
Dermatologia Sanitaria, em 1990; o mestrado na area de Dermatologia, defendido em 1991, na UFF,
com a dissertacgdo Integracdo Docente — Assistencial: estudo de caso na area de hanseniase; o doutorado
na mesma area, defendido na UFRJ em 1996, Cura da hanseniase: estudo de recidivas; o convite de
Gerson Oliveira Penna para o Centro Nacional de Epidemiologia (Cenepi), em 1995; a atuagdo no
HUCFF, da UFRJ, desde 1999; a pesquisa sobre hanseniase e a relagao desta com as ciéncias humanas
e sociais; comentarios sobre a Associagdo Internacional de Pacientes de Hanseniase, criada em
Petrépolis; sobre os males e sofrimentos provocados pela hanseniase ao seu portador.

Fita 3 - Lado B

A importancia dos congressos e encontros que envolvem a dermatologia e, em particular, a
hanseniase; lembrancas de lugares onde esteve por causa do trabalho, como a India e a China; o
interesse que os estudantes de medicina possuem na area da hanseniase; a dificuldade em se
disseminar a terminologia ‘hanseniase’ entre a populagéo; o convite feito por Sinésio Talhari para
assumir a Coordenacédo do Departamento de Hansenologia da Sociedade Brasileira de Dermatologia,
em 2005; o atendimento no HUCFF e os livros e materiais didaticos publicados pela depoente.

Fita 4 — Lado A

O diagndstico e o tratamento da hanseniase no Brasil, atualmente; a eficacia da poliquimioterapia;
opinido sobre o Morhan, sua direcdo e atuacédo hoje; o estigma e o preconceito que envolvem a
doenca; o medo que a hanseniase ainda provoca na sociedade e até mesmo em alguns médicos e
profissionais de satde; comentarios sobre o significado do abrago dado pelo presidente Luis Inacio
Lula da Silva em um paciente com hanseniase no Acre; os pacientes atendidos pela depoente no
HUCFF; os cuidados que os médicos e pacientes devem ter com as incapacidades fisicas provocadas
pela hanseniase; comentarios sobre a irma mais nova, a afilhada Patricia e os sobrinhos; outras
observacges sobre a vida pessoal.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADA: Maria Leide Wand-Del-Rey de Oliveira

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Damasco

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisdo).
NUMERO DE FITAS: 4

TEMPO DE GRAVACAO: 3h30min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 7/12/2004
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Resenha Biografica

Osmar Mattos nasceu em 26 de janeiro de 1917, em Macei6, Alagoas.
Em 1932 mudou-se para Recife com a familia, de cinco irmaos.

Optou pelo curso de Medicina por sugestao do pai, Oscar Mattos. Fez a
graduacao na Faculdade de Medicina de Recife, entre 1934 e 1939. O
primeiro contato com a hanseniase ocorreu na década de 1940, quando
Celso Lima Verde, diretor de Saude do Amazonas, o convidou para trabalhar
na Colénia Antdnio Aleixo, em Manaus. Trabalhou também em Fortaleza,
com lepra, sifilis e doencas venéreas.

Osmar Mattos foi aprovado no Curso de Especializagcdo em Leprologia
realizado em 1945 e promovido pelo Departamento Nacional de Saude e
pelo Servigo Nacional de Lepra (SNL), no Rio de Janeiro. Concluido esse
curso, retornou ao Amazonas e trabalhou durante 10 anos como diretor do
Leprosario Antdnio Aleixo e chefe do Servico de Lepra do Amazonas. Em 1949 ajudou a fundar a
Associagéo Brasileira de Leprologia.

Em 1954, transferiu-se para o Rio de Janeiro a convite do Diretor do SNL, Thomaz Pompeu
Rossas, e iniciou sua participacdo na Campanha Nacional contraa Lepra (CNCL), promovida pelo
SNL e pelo Ministério da Satide. Essa Campanha foi uma agao extremamente importante e estratégica
na descentralizagdo dos servicos de atendimento aos doentes de hanseniase. O estado do Rio de
Janeiro iniciou uma campanha piloto que, posteriormente, foi colocada em pratica em todo o
territério nacional. A atuacdo nessa Campanha exigia viagens e deslocamentos constantes de seus
diretores e, por isso, trabalhou em Cabo Frio, Saquarema, Macaé e Santa Maria Madalena, pois o
estado foi dividida em varios setores geograficos. Em 1955 deixou o trabalho com a Campanha e foi
trabalhar no Instituto de Leprologia (IL), em Sao Cristévao, no Rio de Janeiro, como chefe da
‘Turma de Clinica e Terapéutica’; turma era a forma de designar as se¢8es de trabalho. Em 1962
voltou a trabalhar na Campanha, e nela permaneceu até 1966.

Entre 1961 e 1964, foi professor do tépico “Propedéutica Dermatolégica”, do Curso de Lepra da
Escola Nacional de Satde. Além disso, ministrou um curso de Lepra no Departamento de Profilaxia
da Lepra do estado de Sdo Paulo, de 1965 a 1966, e foi chefe de clinica do Departamento de
Dermatologia da Policlinica Geral do Rio de Janeiro.

Foi assistente do professor Ramos e Silva na catedra de Dermatologia da Escola de Dermatologia
e Cirurgia do Rio de Janeiro, atual Universidade do Rio de Janeiro (UniRio), e trabalhou na Saude
dos Portos até aposentar-se em 1970, mas continuou atuando em clinica particular, no Rio de
Janeiro, até 1975.

Sua producao cientifica tem como marco a experiéncia com o uso da Talidomida na hanseniase
e no prurido nodular de Hyde. O resultado foi apresentado na V1 Jornada Brasileira de Leprologia,
realizada em Niter6i e em Nova Friburgo, em outubro de 1972, e ele foi o primeiro cientista a fazé-
lo. Alguns dermatologistas estrangeiros presentes se interessaram entusiasticamente por sua
pesquisa; pouco tempo depois, soube que sua experiéncia tinha sido publicada em um periédico
estrangeiro e que o dr. Jacob Sheskin, dermatologia israelense, se intitulava o autor da experiéncia
exitosa. O dr. Osmar faleceu em 17 de novembro de 2006, em Niterdi, Rio de Janeiro.

Osmar Mattos



Osmar Mattos

Catalogo de Histéria Oral

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembrancas da infancia em Macei0, o0s pais e irmaos; a mudanca da familia para Recife, em
1932; o ingresso na Faculdade de Medicina de Recife, em 1934, e o término em 1939; o inicio da
vida profissional, a mudanca para o estado de Amazonas, a vinda para o Rio de Janeiro e 0 ingresso
no Instituto de Leprologia, a volta para o Amazonas e o trabalho na Colénia Antdnio Aleixo; o
retorno para a capital do estado, Manaus, e a dire¢éo do leprosério; a segunda vinda para o Rio de
Janeiro e o trabalho na CNCL; o fechamento do IL em 1976 e sua transferéncia para trabalhar na
Saude dos Portos;o inicio do trabalho no Aeroporto Internacional Antdnio Carlos Jobim, no Rio de
Janeiro; a experiéncia inovadora do uso da Talidomida no tratamento da hanseniase e sua
apresentacdo em um congresso cientifico; a decepcéo ao saber da publicagédo de tal noticia em
periédico internacional com autoria de Jacob Sheskin; o aparecimento da Sulfona e os primeiros
anos de uso.

Fital - Lado B

Comentarios sobre os filhos; a saida do Instituto de Leprologia e a ida para a Satde dos Portos e
para a CNCL; opinido quanto @ mudanc¢a do nome ‘lepra’ para ‘hanseniase’; relato de casos;
tratamento atual da hanseniase e a nova classificacdo para a doenca; o isolamento compulsério no
Rio de Janeiro e em S&o Paulo; opinido quanto a abertura e ao fechamento dos leprosarios, a posicao
dos médicos quanto a politica de isolamento compulsério; comentarios sobre os professores Ramos
e Silva, Eduardo Rabelo e Rubem David Azulay; o Programa Nacional de Lepra e o convite feito por
Fausto Gayoso para assumir a diregdo da CNCL; sobre os diretores do IL; comentérios sobre Luiz
Marino Bechelli, Nelson de Lauro, Nelson Cavalcanti e Lauro de Souza Lima; a especializagdo em
dermatologia no Rio de Janeiro e o professor Arminio Fraga.

Fita 2 — Lado A

Sobre as atribuicdes e o cargo exercido nas atividades da CNCL; o atendimento aos pacientes de
hanseniase nas unidades municipais e os funcionarios, como guardas e enfermeiras; o uso da
Sulfona e da Talidomida no combate a hanseniase; a recusa em internar pacientes com reacoes; a
aplicagdo do BCG enquanto trabalhava no IL; o trabalho como chefe de setor na CNCL em
municipios do Estado do Rio de Janeiro e a extensdo da Campanha para outras regides; o controle
dos comunicantes; os dispensarios e a descentralizagdo do centro de salde; a necessidade de
internacgdo de alguns pacientes e a pressdo que sofreu para internar dois pacientes em Cabo Frio;
sobre possiveis voluntarios na luta contra a doenga; a remessa falsa de Talidomida comprada pelo
SNL; o cargo de mediador na Policlinica Geral do Rio de Janeiro; o professor Ramos e Silva e a
catedra de Dermatologia da Escola de Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro; o convite para ministrar
um curso de dermatologia em S&o Paulo e a participagdo de René Garrido Neves no mesmo curso,
como assistente; a cura da hanseniase e o caso dos dois advogados curados em Niterdi; o uso do
CB1; atransmissibilidade da doenca de mae para filho; os preventérios e as internagdes no Hospital
Frei Antonio; o tratamento da doenca através da descompressdo dos nervos; o uso da Talidomidae
suas reacdes; os variados tipos da doenga, como virchowiano e dimorfo; seu trabalho de evolugédo
andémala da lepra; o caso da Lepra de Lucio e suas intercorréncias; o episédio com o dr. Periassu e 0
diagnostico de lepra pelo nervo auricular; a publicagédo desse trabalho como Lepra de Lucio.
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Fita 2 - Lado B

O doutor Jacob Sheskin e a publicagédo do trabalho da Talidomida no tratamento contraa lepra;
sobre as politicas de controle da hanseniase no pais e na Baixada Fluminense (Rio de Janeiro); o
trabalho experimental da CNCL implementada por Orestes Diniz e sua extensdo nacional; os
meios de transportes utilizados na Campanha; o preconceito que envolve a doenca; a Campanha
em Cabo Frio e o caso Otacilio; a decep¢cdo com Wandick Del Favero pelo fim da campanha
estipulado por ele; a nomeagdo como chefe da CNCL; o VII Congresso Internacional de Lepra, em
1958, em Toquio e a abolicdo do isolamento como profilaxia; a diferenca entre a Campanha
Nacional e a de Orestes Diniz; comentarios sobre pessoas conhecidas contaminadas pela doenca;
sobre o consultério na rua da Carioca, no Rio de Janeiro; sobre a aposentadoria; o consultério em
parceriacom Hinalio de Castro e aadmiracao pelo colega do Instituto de Leprologia; sobre as lesGes
cutaneas decorrentes da doenca e suas diferentes designacdes; a ida para a Saude dos Portos depois
de uma passagem pelo Cais do Porto; a questéo estatutaria e a Consolidacao das Leis do Trabalho; o
tempo de moradia, com a familia, na Colénia Antdnio Aleixo; a vinda para o Rio de Janeiro para
fazer o curso de lepra; a volta para a Colénia e a nomeagdo como chefe do Servico Nacional de
Lepra; o caso do roubo do cimento da Coldnia; o rompimento com Edson Stanislau por desavencas
politicas e a demissdo do SNL; o curso de doencas venéreas no Rio de Janeiro e a ida para Fortaleza,
aconvite do diretor de Saude do Ceara.
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Dr. Osmar Mattos (3° a esquerda) durante Curso de Atualizacdo em Lepra, oferecido pelo Servico Nacional de Lepra.
No centro, o professor Nelson de Souza Campos, déc. 1940

Osmar Mattos
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Fita 3 — Lado A

A entrada na CNCL em 1954; sobre o dr. Borges Filho e a alta incidéncia da doenca por todo o
Brasil; as dificuldades passadas pelos profissionais que trabalham com hanseniase no pais; o controle
da doencga e as questdes sociais que a envolvem, como a pobreza da populagéo; relatos sobre sua
passagem pelo Amazonas e as péssimas condi¢des de vida das familias que habitavam esse estado;
lembrancas de alguns casos de hanseniase nos locais em que j& atuou, como Roraima, Amapa e
Acre; a especializacdo em dermatologia e as lembrancas das aulas de Arminio Fraga e Ramos e Silva;
a admiracao pelo professor Ramos e Silva e por sua filha Marcia Ramos e Silva; a opinido sobre o
Morhan; o Congresso de Dermatologia, em 1979; medicamentos utilizados no tratamento da
doenca, como o 6leo de chaulmoogra, a Sulfona e a Diazona; lembranca de alguns casos tratados
com Sulfona (DDS).

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Osmar Mattos

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel, Maria Eugenia Noviski Gallo e Maria Leide W. de Oliveira
TRANSCRICAO: Marcio da Silva Campista

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Laurinda Rosa Maciel

SUMARIO: Laurinda Rosa Maciel (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisdo)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Paché (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao).

NUMERO DE FITAS: 3

TEMPO DE GRAVACAQ: 2h50min

LOCAL: Niterdi, RJ

DATA: 2/10 e 3/12/2001

O depoente (1) com a turma do Curso de Malariologia, Belém, 1941
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Resenha Biografica

René Garrido Neves nasceu em 17 de mar¢o de 1929, em Niterdi, Rio
de Janeiro; é filho de Adelino Silva Neves e de Helena Garrido Neves. Sua
opcao profissional recaiu primeiramente pelo atletismo, por isso estava
mais propenso a seguir a carreira militar e chegou a fazer prova para a
Academia Militar das Agulhas Negras. Em 1948 foi aprovado no vestibular
daFaculdade de Medicina da Universidade Federal Fluminense (UFF), em
Niteroi.

O que despertou seu interesse pela Dermatologia foram as aulas do
professor Paulo de Figueiredo Parreiras Horta. Ao terminar a graduagao,
em 1953, foi contratado pelo Laboratério de Anatomia Patolégica do
Instituto de Leprologia, do Servigo Nacional de Lepra (SNL).

Tem varios titulos de pds-graduacao, dentre eles o de Especialista em
Leprologia, pelo SNL, em 1956, além de Especialista em Dermatologia pela Sociedade Brasileira de
Dermatologia (SBD), em 1967, e de Especialista em Hansenologia, pela Sociedade Brasileira de
Hansenologia (SBH), em 1974.

Foi nomeado diretor do Instituto de Leprologia (IL), em 1964. Entre 1969 e 1975, esteve no
cargo de chefe de Anatomia Patolégica do IL e, de posi¢do francamente contraria a absorcao do
Instituto pela Fiocruz, transferiu-se para Brasilia, para trabalhar no Instituto do Cancer, onde
implantou o atendimento ao cancer de pele.

Atuou como professor titular da UFF, substituindo o professor Rubem David Azulay, até 1982.
Foi presidente da Sociedade Brasileira de Dermatologia em 1986 e professor titular de Dermatologia
na UFRJ, de 1993 a 1999, quando foi compulsoriamente aposentado.

Considerado um dos dermatologistas com importante atuacdo na hanseniase, colaborou em
varios momentos da politica de controle da doenca no pais, da Campanha Nacional contraa Lepra
e da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria.

Sumario
Fita 1 — Lado A

A infancia em Niterdi, no Rio de Janeiro; as atividades profissionais dos pais e a intengdo de
seguir carreira militar; lembrancas do Curso Cientifico no Liceu Nilo Pecanha, em Niter6i; a opcao
pela Medicina e o ingresso na Faculdade Fluminense de Medicina, atual UFF, em 1948; comentarios
sobre professores, colegas e o fim da obrigatoriedade da tese para obtencao do diploma no curso de
Medicina.

Fita 1 - Lado B

A opcéo pela Dermatologia e as aulas do professor Paulo de Figueiredo Parreiras Horta e de seu
assistente, Rubem David Azulay; o estagio no ambulatério de Dermatologia da Universidade, em
1951; a contratacdo para trabalhar no Laboratério de Anatomia Patolégica, no IL, ap6s a formatura,
em 1954; suas perspectivas de trabalho durante a graduacéo e a primeira experiéncia como professor
da parte pratica do Curso de Lepra, oferecido pelo Ministério da Salde, em 1954; os cursos de
extensdo oferecidos pela Sociedade dos Internos da Santa Casa do Rio de Janeiro, tais como o Curso
de Dermatologia, em 1952; comentarios sobre o curso de Histopatologia da Pele com o professor
Hildebrando Portugal, na Universidade do Brasil, em 1962, a impossibilidade de fazer o curso de
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Micologia e o pouco valor dado a qualificagdo profissional no pais; o concurso para auxiliar
meédico da Secretaria de Salide e Assisténcia do Distrito Federal, de 1953 a 1954; a transferéncia do
IL paraaFiocruz, em 1976; sobre a Campanha Nacional contraa Lepra e o dr. Orestes Diniz, diretor
do SNL na época da Campanha, comentarios sobre Ernani Agricola.

Fita 2 - Lado A

Comentarios sobre a politica de isolamento compulsério; o funcionamento do Hospital Frei
Antdnio, em Sdo Cristévao (RJ); o Curso de Leprologia do SNL, em 1956, cujos professores eram
Rubem David Azulay e Avelino Miguez Alonso, entre outros; as mudancas na estrutura do curso,
como enviar os professores aos estados para realizar cursos intensivos; as atividades do IL; a pesquisa
para implantacao da Sulfona no Brasil; comentarios sobre o dr. Diltor Opromolla; as pesquisas do
dr. Hindlio de Castro; o curso de Especializacdo em Lepra do Departamento Nacional de Satde, do
Ministério da Saude, em 1957.

Fita2 - Lado B

As atividades do Instituto de Leprologia no combate a hanseniase ap6s a descentralizagédo; os
critérios das Comissdes de Alta; relato de um estudo de caso em paciente; o trabalho como diretor
do IL, em 1964; o projeto com a OMS para tornar o IL um centro de referéncia em pesquisa de
Sulfona; algumas dificuldades encontradas; a produc¢ado de Lepromina; o trabalho como chefe de
Anatomia Patolégica do IL, em 1969; comentarios sobre os vinculos empregaticios e os salarios dos
funcionarios publicos que trabalham na area da satde.

Fita 3 - Lado A

Outras observagdes sobre a incorporagéo do IL a Fiocruz, na década de 1970; a biblioteca do IL
especializada em hanseniase; relato sobre a transferéncia da area do IL para a Irmandade da
Candelaria, em 1976, e a transferéncia do SNL para Brasilia; as tentativas de resisténcia; sua ida para
o Instituto do Cancer; as dificuldades de implantacé@o do servico de atendimento ao cancer de pele;
o curso de Dermatologia, de 1952.

Fita 3 - Lado B

Os estagios oferecidos pelo IL; a assessoria dada pelo Instituto para diagnéstico de lepra de
outros estados e até de outros paises, como a Guiana Holandesa, hoje Suriname; sobre o dr. Lauro
de Souza Lima e suas atividades com a hanseniase; a carreira de docente como professor titular da
UFF, em 1986; as atividades do dr. Rubem David Azulay; sobre as técnicas de laboratério para
diagnostico de lepra; o trabalho como Assistente do Servico de Dermatologia, em 1958.

Fita 4 - Lado A

As atividades como presidente da Sociedade Brasileira de Dermatologia, em 1986; sobre a
Associacdo Brasileira de Leprologia e o simpdsio acerca da utilizagdo da vacina BCG contra a lepra;
o primeiro Curso de Dermatologia Tropical realizado em 1979, em Manaus, Amazonas, e as
circunstancias da realizagdo do curso em Porto Velho, Ronddnia; comentarios sobre Abrado Rotberg;
o ensino da Dermatologia no Brasil; observacdes sobre a catalogagdo de seus artigos publicados; as
circunstancias de sua aposentadoria, na UFRJ; como se deu a organizacdo da pés-graduacgéo na UFF,
durante o periodo em que trabalhou como coordenador, embora fosse, ao mesmo tempo, aluno.
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Fita 4 — Lado B

Lembrangas de situagdes vivenciadas durante o curso de pos-graduacdo; o trabalho como
avaliador da Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes) nos cursos de
pos-graduacdo; as circunstancias da ida para a UFRJ, como professor titular em Dermatologia, em
1992, e como foi realizado o concurso; os titulos de Especialista em Dermatologia pela SBD, em
1967, e de Especialistaem Hansenologia, pela SBH, em 1974; o concurso para médico dermatologista
do Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS), em 1973; sua formagao musical em teoria e
solfejo pelo Teatro Municipal de Niterdi, em 1939.

Fita 5 - Lado A

O Curso de Pés-Graduagdo Médica Carlos Chagas, realizado em 1985, no Instituto de Pos-
Graduacao Carlos Chagas; a diminuicdo da carga horaria da disciplina Dermatologia na graduacéo,
atualmente, e o maior interesse dos professores e alunos na area de estética; sua participacdo em
congressos; a meta de eliminagdo da hanseniase no Brasil e o0 alto indice de casos encontrados; a
importancia da mudanca do nome ‘lepra’ para ‘hanseniase’.

Dr. Sinésio Talhari e dr. René Garrido Neves no XXV Curso de Dermatopatologia Tropical e Meio Ambiente, Cuiabd, 2003
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Fita 5 - Lado B
O estigma que envolve a doenca; comentarios sobre a proposta de Abrado Rotberg para a adesao
internacional ao termo ‘hanseniase’ e 0 embate deste com Luis Marino Bechelli.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: René Garrido Neves

ENTREVISTADORES: Laurinda Rosa Maciel, Maria Leide W. de Oliveira e Marcio Campista
TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Laurinda Rosa Maciel (elaboracio) e Maria Leide W. de Oliveira (reviséo)

RESENHA BIOGRAFICA: Laurinda Rosa Maciel (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE FITAS: 5

TEMPO DE GRAVACAO: 4h40min

LOCAL: Rio de Janeiro (12 entrevista) e Niterdi, RJ (22 entrevista).

DATA: 21/09 e 2/10/2001
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Resenha Biografica

Rubem David Azulay nasceu em 9 de junho de 1917, em Belém, Para.
Como o estado possuia um dos maiores indices de casos de hanseniase no
Brasil, Azulay desde a juventude ja se interessava por

\ -: (1: O depoente sempre teve admiracgéo por Histéria Natural das espécies e
F da evolucdo humana, e por conta disso decidiu ingressar no curso de
"- "--a.:__‘?\," Medicina. Iniciou a gradua¢cdo em 1935, na Faculdade de Medicina e

' i Cirurgia do Para. Em 1938 transferiu-se para a Faculdade Fluminense de

x Medicina, em Niterdi, Rio de Janeiro; ali teve inicio sua atividade

' profissional com a dermatologia, pois passou a estagiar no ambulatério da
A Policlinica de Niteroi.

Entre 1940 e 1941 fez o curso de aplicac@o do Instituto Oswaldo Cruz

em Manguinhos, Rio de Janeiro. De 1945 a 1946, ganhou uma bolsa de
estudos da Leonard Wood Memorial e da OMS. Em 1953 ganhou outra bolsa da OMS para fiscalizar
o ensino de dermatologia em diversos paises da Europa, como Franga, Holanda, Alemanha e Italia.

Em 1954 passou no concurso para Professor Titular da Universidade Federal do Para (UFPA). No
ano seguinte, foi aprovado para a UFF, onde exerceu os cargos de professor interino, assistente
voluntério, assistente real, livre-docente, professor titular e diretor. Também foi Professor Titular
na Faculdade de Ciéncias Médicas do Rio de Janeiro, de 1970 a 1977, e na UFRJ, entre 1977 e 1990.

O dr. Azulay instituiu os primeiros cursos de pés-graduacdo em dermatologia no Brasil, nas
principais Universidades do Rio de Janeiro: UERJ, UFRJ e UFF. Além disso, presidiu as mais
importantes associagdes médicas voltadas para a area da dermatologia, como por exemplo, a
Sociedade Brasileira de Dermatologia. Foi um dos fundadores da Associacao Brasileira de Leprologia,
do Colégio lbero-Latino, da Reunido Anual dos Dermatélogos Latino-Americano (Radla) e da
International Society of Dermatology.

Trabalhou no Instituto de Leprologia (IL), do Servigo Nacional de Lepra (SNL), e foi chefe da
Turma de Anatomia Patolégica. Nesse Instituto teve a oportunidade de realizar inimeras pesquisas
em hanseniase, e uma das mais importantes foi verificar a agdo do BCG na profilaxia da doenca. O
dr. Azulay trabalhou com as criangas internas nos preventorios e as dividiu em dois grandes
grupos, dando a apenas um deles a vacina BCG oral; as criancas que ndo ingeriram a vacina
tornavam-se mitsuda-positivos. Com base nesse experimento, apresentou um trabalho em 1938
no V Congresso Internacional de Lepra, realizado em Cuba, onde pela primeira vez foi proposta da
utilizacdo da BCG na profilaxia da doenca.

Em 1962, ocupando o lugar de presidente da Sociedade Brasileira de Dermatologia e para
comemorar 0s 50 anos de sua criagdo, o dr. Azulay promoveu uma reestrutura¢do no sentido de
torna-la mais nacional; assim, foram criadas as Se¢Oes Estaduais, além dos cursos de pré-congresso
na Reunido Anual de Dermatologia.

Em 1970 tornou-se membro da Academia Nacional de Medicina, foi eleito presidente em 1995
e permaneceu no cargo até 1997. Durante sua longa trajetéria profissional recebeu inimeros
prémios e titulos, como o de Cidad&o do Estado da Guanabara, em 1973, e o prémio de Médico do
Ano em 1999, concedido pela Sociedade de Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro.

O dr. Azulay foi um dos primeiros dermatologistas a autorizar a internacdo de casos de hanseniase
em enfermarias de Dermatologia nos hospitais universitarios do Brasil. Deu imensa contribuigéo a
medicina com seus trabalhos sobre a hanseniase, mas também em leishmaniose e micoses; é autor
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de centenas de trabalhos, um Compéndio de Dermatologia, que se acha na 5?2 edic¢do, e seis teses
médicas.

Apo6s sua aposentadoria compulsoria, passou a atuar unicamente nas faculdades particulares do
Rio de Janeiro, como Gama Filho, Souza Marques e Pontificia Universidade Catdlica. Atualmente
é chefe do Instituto de Dermatologia da Santa Casa da Misericordia do Rio de Janeiro.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Lembrangas da infancia e o primeiro contato com a hanseniase; admiragéo pelo livro La contagion
de la Iépre en I état de la science, de Zambaco Pacha; formagéo escolar no Colégio Sao Geraldo Magela,
no Pard; o ensino primario, os castigos aplicados pelos professores e a educagao rigorosa no Ginasio
Paraense; a familia, os irméos; a experiéncia como lider estudantil e orador do diretdrio ginasial; o
interesse pela medicina; a revista do diretorio; a publicacdo da foto do major Barata na primeira
pagina do jornal do diretdrio, como forma de agradecimento pelo dinheiro oferecido para ajudar
na elaboracdo da revista; a oposi¢do de Jarbas Passarinho ao major Barata; o projeto de lei para
transformar o curso ginasial; a dificuldade financeira em pagar o pré-vestibular, e o primeiro lugar
obtido no vestibular; a Faculdade de Medicina e Cirurgia do Para e sua graduacao; a excursao com
acaravana do major Barata, em 1935, e a bolsa oferecida pelo governo para ingressar na faculdade,
em 1936; o impeachment de Barata, em setembro de 1936, e a perda da bolsa de estudos; a dificil
situacdo econdmica dos pais; a abertura do curso de Histologia; a transferéncia para o Rio de Janeiro
no terceiro ano da graduacédo; a Unido Democratica Estudantil e a experiéncia como orador, o
discurso no Teatro da Paz e a suspeita de comunismo.

Fita 1 - Lado B

Sobre os motivos da mudanca do Para para o Rio de Janeiro, em 1938, e lembrancgas dessa
viagem; o ingresso na Faculdade Fluminense de Medicina, a moradia na penséo de dona Buzuga e
a descoberta de que estava tuberculoso; a relagdo com o professor Parreiras Horta, o periodo de
repouso em ltaipava e comentarios sobre o tratamento e estigma da tuberculose; o primeiro encontro
com sua esposa Ester, com a qual esta casado ha mais de 60 anos; o concurso para Manguinhos entre
1939 e 1940; o Curso de Aplicacao no IOC no sexto ano da graduacdo; relato sobre professores,
alunos, disciplinas, duragao do curso e a premiagéo recebida com a medalha de ouro confeccionada
por sua mae; os critérios para a nomeacao de pesquisador do 10C; o curso de lepra do professor
Heraclides César de Souza-Araujo, no ambito do Curso de Aplicacdo do IOC; o concurso para
laboratorista do 10C e a suspeita de discriminacdo sofrida por ser judeu; o ingresso na carreira
universitaria e os problemas com o concurso para a Faculdade de Medicina e Cirurgia do Para; o
retorno para Belém, apés a formatura, e a volta para o Rio de Janeiro, apds curta permanéncia na
terra natal.

Fita 2 — Lado A

A vida profissional na UFF, os cargos ocupados e a melhoria na infraestrutura da faculdade; o
inicio do curso de poés-graduagdo em dermatologia, a criacdo do primeiro curso de mestrado em
dermatologia do Brasil, 0 comego da internacao de doentes de hanseniase em hospitais universitarios,
0s motivos de sua saida da UFF; a vida profissional na UERJ; o inicio da carreira como assistente do
professor Hildebrando Portugal, a direcdo do professorado de dermatologia, o inicio do curso de
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po6s-graduacdo em dermatologia na UERJ e comentarios sobre alguns alunos formados; o concurso
para preenchimento da vaga deixada pelo professor Eduardo Rabello e a disputa com o professor
Silvio Fraga; a vida profissional na UFRJ; a retomada da p6s-graduacéo e a criagcdo do doutorado na
UFRJ; sua aposentadoria e a entrada do professor René Garrido Neves; a volta para a Santa Casa da
Misericordia, a chefia de servigo e a pés-graduacgdo; o cargo de professor de graduagdo na
Universidade Gama Filho, na Universidade Souza Marques e na Pontificia Universidade Catélica;
comentarios sobre a Santa Casa da Misericordia, a permanéncia no IL, os cargos ocupados, producao
cientifica, o trabalho realizado no Instituto; a primeira experiéncia utilizando a vacina BCG; a
viagem para os Estados Unidos e os cursos em Carville e no Skin and Cancer Unit.

Fita 2 - Lado B

O curso realizado nos Estados Unidos e sua producao cientifica; o contato com a hanseniase
durante a vida académica e seu tratamento através do isolamento compulsoério; sua experiéncia
profissional, lembrancas e casos; a situagédo social dos doentes com hanseniase; sobre a Campanha
Nacional contra a Lepra e o combate a doenga durante e depois dela; os professores Francisco
Rabello, filho de Eduardo Rabello, e Luiz Marino Bechelli e a mudanca do nome ‘lepra’ para
‘hanseniase’; relato sobre Abrado Rotberg e sua teoria Fator N de Rotberg (fator natural que impede,
ou ndo, que se tenha a doenca); sua participacdo nas Comissoes de Alta na década de 1950 e os
trabalhos cientificos realizados nesse periodo; a politica contida nas Comissdes de Alta, quem e
quantos eram os participantes dessas Comissdes e as mudangas com 0s Novos tratamentos para a
hanseniase; 0 que era necessario para que obtivesse alta; a existéncia, ou ndo, da cura da hanseniase,
e os critérios da OMS em relacgéo a cura; as politicas de controle da hanseniase e as divergéncias
entre sanitaristas e epidemiologistas; sobre o professor Ernani Agricola e o incentivo a producao
cientifica; sobre Eunice Weaver e a bolsa de estudos oferecida ao depoente pelo primeiro lugar no
curso de lepra; sobre a promiscuidade nos hospitais-Colénia; a separacdo dos filhos dos pais,
portadores de hanseniase, e a permanéncia de criancas em preventorios.

Fita 3 - Lado A

Um pouco sobre a historia da lepra e de outras doencas infecciosas: a origem da palavra lepra,
Moisés como primeiro sanitarista, a lepra, a Biblia e Jesus Cristo; a entrada em Jerusalém, Cristo
como traidor, a ressurreicao; licdes deixadas para os técnicos mais jovens; o estigma negativo que
envolvia a palavra ‘leproso’; possiveis diferengas existentes entre lepra e hanseniase; sobre os
professores Daniel C. Danielssen e Gerhard Armauer Hansen; as diferentes classes sociais e a lepra;
aspectos religiosos: a origem do monoteismo e do “amor ao proximo”, a perseguicao aos judeus e
sua origem, assim como a da religido cat6lica e da Igreja; alguns aspectos do judaismo; problemas
trazidos com a mudanca do nome ‘lepra’ para ‘hanseniase’; lembrancas sobre um paciente; outras
observagOes sobre o professor Abrado Rotberg; a perseguicao aos judeus e a contribuicgao cientifica
destes @ medicina; a medicina nas antigas civilizacGes.
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FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Rubem David Azulay

ENTREVISTADORES: Laurinda Rosa Maciel, Maria Leide W. de Oliveira e Marcio Campista
TRANSCRICAO: Mércio Campista

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Laurinda Rosa Maciel

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao).
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Resenha Biografica

Silvia Vecellio nasceu em 19 de agosto de 1931, em Auronzo, Italia. Formou-se em magistério e
ingressou na vida religiosa aos 24 anos. Graduou-se em Meio de Comunicagdo Social, com
especializagcdo em Educacao Cinematografica, em Veneza.

Chegou ao Brasil em 1959, para viver na cidade de Campo Grande, e nos anos seguintes passou
a atuar como missionéaria no Colégio Auxiliadora. No periodo em que trabalhava no Colégio
manteve contato com os filhos de hansenianos internados no Educandario Getulio Vargas,
preventdrio proximo ao Leprosario Séo Julido, em Mato Grosso do Sul, e ajudava-os com vestuario,
alimentagéo e brinquedos. Fez cursos de teologia na Universidade Franciscana, em Petropolis, no
Rio de Janeiro.

Em 1972 assumiu a administracdo do Hospital S&o Julido e implementou diversas reformas e
melhorias, entre elas a de trazer um nimero maior de médicos e profissionais de satde para atuar
no Hospital e na Escola Franco Delpiano, que atende a populacdo em geral e ndo apenas 0s
internados. Realizou também uma ampla reforma nos pavilhdes existentes. Continua na dire¢cdo
do Hospital Sdo Julido, que se destaca por ser a referéncia em diagnostico, tratamento e reabilitacao
em hanseniase no estado.

Sumario
Fita 1 — Lado A

O trabalho como missionaria em Auxiliadora, Campo Grande, Mato Grosso do Sul, em 1964; o
primeiro contato com filhos de hansenianos no Educandéario Getulio Vargas e no Hospital Sdo
Julido; o caso da mulher que fugiu do hospital com medo de se separar do filho recém-nascido; a
primeira ida ao hospital e o encontro de um filho com o pai hanseniano e interno da Colénia S&o
Julido; a proibic@o das madres superioras em frequentar o hospital; sobre as atividades sociais que
desenvolvia com suas alunas do Educandario Sdo Julido; a discriminagdo de outras irméds em
relagdo a depoente por trabalhar com pessoas atingidas pela hanseniase; os familiares dos internados
que estudavam no colégio e os renegavam; a visita de um grupo de rapazes italianos ao hospital, em
1969; o curso de Educacdo Cinematografica, em Veneza, e o curso de Teologia, na Universidade
Franciscana em Petrépolis (RJ); a situagéo precaria e o abandono em que viviam 0s pacientes na
Coldnia Sao Julido; sobre a Operagdo Mato Grosso (jovens que visitavam leprosarios e que mais
tarde divulgavam suas experiéncias pelo mundo); a formacéo, em 1969, de um grupo de apoio ao
Hospital; o inicio de sua administracdo no Hospital Sdo Julido em 1970; a socializagdo entre
homens e mulheres doentes para a criagcdo de familias integradas; a distribuigdo de remédios como
a Talidomida e anticoncepcionais aos internos; o desenvolvimento do Hospital e a verba vinda da
Alemanha; a primeira reforma dos pavilhdes efetivada pelo governo; as melhorias realizadas em
sua gestdo, como criagdo de hortas, criacdo de gado e construgéo de salas cirdrgicas; a dificuldade
em encontrar médicos para tratar a hanseniase; o convénio com a Universidade de Turim e o
intercambio entre médicos do Brasil e da Italia; a vinda de Frank Duerksen, do Canad4, e o curso de
reabilitacdo em hanseniase; o atendimento quase integral pelo Sistema Unico de Satde (SUS); a
necessidade em realizar broncoscopia e a doagéo de dois aparelhos mais apropriados pelo Ministério
da Saude; o atendimento hospitalar no Hospital Sdo Julido e sua equipe de médicos; comentarios a
respeito dos pacientes que ainda vivem no hospital, como Lino Villacha, sua chegada ao Hospital
Sao Julido e as mutilagdes sofridas em decorréncia da doenca; o seu dom de escrever e a maquina
elétrica que transmitia eletricidade estatica, provocando coceira nos dedos; as obras realizadas no
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Hospital, suas transformacgdes e melhorias durante os anos em que vem trabalhando na instituicao;
a integracdo do Hospital com a cidade através da Escola Estadual Padre Franco Delpiano; a
desobediéncia ao Ministério de Satide em desativar o Hospital; a derrubada das casas da Coldnia e
areestruturacdo de alguns pavilhdes.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADA: Silvia Vecellio

ENTREVISTADORA: Maria Eugenia Noviski Gallo

TRANSCRICAO: Mariana Damasco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Nathacha Regazzini Bianchi Reis

SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revis&o)
RESENHA BIOGRAFICA: Mariana Damasco (elaboracéo) e Maria Leide W. de Oliveira (revis&o).
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 30min

LOCAL: Campo Grande, MS

DATA: 27/5/2002
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Resenha Biografica

Sinésio Talhari nasceu em 15 de novembro de 1946, em Mendonga,
Sao Paulo. Foi para o Rio de Janeiro para estudar Medicina e em 1966
ingressou na UFF, em Niterdi. Seu interesse pela Dermatologia veio a partir
das aulas do professor Rubem David Azulay.

Fez residéncia e mestrado em Dermatologia, em 1971, mas antes de
terminar seu curso foi para o Instituto de Medicina Tropical, em Lisboa,
Portugal, por intermédio do professor Antar Padilha Gongalves, com bolsa
da Fundagdo Calouste Gulbenkian. Ao retornar da Europa defendeu a
dissertacéo Hiperceratose e epidermolitica, em 1973, e foi para o Instituto de
Medicina Tropical, no Amazonas, em 1974.

Nesse mesmo ano foi nomeado diretor clinico do Leprosario Antdnio
Aleixo, que se encontrava em estado de abandono, e 14 executou a
recomendacdo do Ministério da Salde para a desospitalizacdo da hanseniase, de acordo com a
Portaria n. 165, de maio de 1976. Pouco depois foi trabalhar no Dispensario Alfredo da Matta com
o intuito de transforma-lo em Centro de Dermatologia Tropical e Venereologia. Foi professor
titular da disciplina de Dermatologia no Departamento de Satide Coletiva da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal do Amazonas, desde 1977.

Durante algumas viagens pelo interior do Amazonas, observou pela primeira vez uma doenca
dermatolégica chamada ‘pint’a que acabou sendo o tema de sua Tese de Doutorado em Dermatologia
na Escola Paulista de Medicina (Unifesp), defendida em 1998, intitulada Pinta (carete) — aspectos
epidemioldgicos, clinicos e laboratoriais, no Estado do Amazonas.

Escreveu obras de referéncia tais como Hanseniase, de 1984; Dermatologia tropical, de 1995, e
Doengas sexualmente transmissiveis — manifestagfes cutaneas associadas a aids, em 2002, além de
inimeros textos publicados em revistas cientificas. E dermatologista brasileiro internacionalmente
conhecido na area de Dermatologia Tropical, tendo sido presidente da Sociedade Brasileira de
Dermatologia (SBD) na gestdo 2005-2006. Juntamente com o professor René Garrido Neves instituiu
o curso de Dermatopatologia Tropical, subsidiado pela SBD, e que por ser itinerante vem treinando
centenas de profissionais de satde nos Ultimos 20 anos.

Até 1988, foi coordenador do Programa de Dermatologia Sanitaria do Estado do Amazonas.
Atualmente dirige o Instituto de Medicina Tropical, onde implementou um Nucleo de Dermatologia
em Doencas Tropicais/DST/Aids e mais recentemente criou o curso de Pds-graduacao stricto
sensu em Doencas Tropicais.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Sua infancia na cidade de Mendonca, em S&o Paulo; a op¢do de estudar no Rio de Janeiro e a
chegada a cidade; o ingresso na Faculdade Fluminense de Medicina, em 1966, e as primeiras
dificuldades; a influéncia do professor Rubem David Azulay na escolha pela Dermatologia; a
Residéncia e o Mestrado em Dermatologia, na UFF, de 1971 a 1973; a ida a Lisboa para estudar no
Instituto de Medicina Tropical, com bolsa da Fundagéo Calouste Gulbenkian; comentarios sobre a
convivéncia com o professor Juvenal Esteves e o trabalho desenvolvido no Instituto.
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Fita 1 - Lado B

Sua amizade com Manuel José Matos de Almeida, ainda em Lisboa; lembrancas das viagens pela
Europa; o retorno ao Brasil e a retomada do mestrado na UFF; os primeiros contatos com a hanseniase,
durante a graduacao; os hansenologistas do Instituto de Leprologia, do Servi¢o Nacional de Lepra;
0s motivos que o levaram a se interessar em trabalhar no estado do Amazonas; 0 ingresso no
Instituto de Medicina Tropical, no Amazonas; o abandono em que se encontrava o Leprosario
Antdnio Aleixo e o trabalho realizado como diretor clinico, a partir de 1974; os primeiros contatos
do Ministério da Saude em decorréncia das atividades realizadas no Leprosario Anténio Aleixo; a
situacdo do leprosario e a existéncia de diagnoésticos indeterminados; a importancia do trabalho
das irmas Fernanda e Maria Angela Torrecilla, entre outras.

Fita 2 - Lado A

Relato das dificuldades encontradas em sua gestdo como diretor clinico do Leprosario Antonio
Aleixo e algumas medidas para reorganiza-lo; a proposta de Carlos Augusto Teles Borborema,
secretario de Salde do Estado do Amazonas para fechamento do Leprosario e loteamento do
terreno; sua transformacao em bairro residencial; a implantacdo do Centro de Dermatologia no
Dispensario Alfredo da Matta, em 1976; as viagens para o interior do Amazonas para fazer
diagnostico de hanseniase; comentarios sobre o cargo de coordenador de Dermatologia Sanitaria
no estado do Amazonas.

Fita 3 - Lado A

Continuacdo do relato sobre aimplantacao do Centro de Dermatologia Tropical e Venereologia
Alfredo da Matta, em 1976, e o inicio desse processo; a criacdo do Curso de Dermatopatologia
Tropical, em 1978; o periodo de trabalho em Juriti, no Para, como ultimo requisito para o titulo de
mestre; o Programa de Controle da Hanseniase do Amazonas para o interior do estado; a discussao
sobre a sulfonaresisténcia, a poliquimioterapia e o uso da Rifampicina; as viagens pelo interior do
Amazonas, em 1974; a tese de doutorado em Dermatologia na Unifesp, defendida em 1998; o pés-
doutorado informal na Alemanha.

Fita 3 - Lado B

Comentarios sobre a vida pessoal, esposa e filhos; os planos para aposentadoria; motivos para a
publicagdo de seu livro Hanseniase, cuja primeira edigdo é de 1984; seu livro Dermatologia tropical,
lancado em 1995, e seu custo final; comentarios sobre a carreira docente; a aids como novo foco de
estudo no Centro de Dermatologia Alfredo da Matta e suas semelhangas com a hanseniase em relacao
ao estigma; as atividades do Programa de Hanseniase no Amazonas, em 2003; as orientacdes da OMS
sobre aimplantagdo da poliquimioterapia no Brasil; o uso da Talidomida; a eliminacdo da hanseniase.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Sinésio Talhari

ENTREVISTADORA: Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Laurinda Rosa Maciel

SUMARIO: Paulo Paché (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Pacha (elaboracéo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao).
NUMERO DE FITAS: 3

TEMPO DE GRAVACAO: 2h15min

LOCAL: Cuiab4d, MS e Vitoria, ES
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Resenha Biografica

Thomas Ferran Frist nasceu em 2 de julho de 1945, em Temple, Florida,
Estados Unidos. Passou a infancia no Alabama com a mae, escritora, e 0
pai, pastor presbiteriano. Frequentou o Davidson College na Carolina do
Norte, onde cursou Medicina, e estudou na Universidade de Montpellier,
Franca, durante um ano.

Apos a graduacio esteve na India, onde deu aulas em uma universidade.
Nesse periodo trabalhou no Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia
(Unicef), ocupando um cargo responsavel pela ajuda a refugiados da Guerra
do Vietnd. Foi durante essa atividade que surgiu o interesse em atuar com
hanseniase. A partir dai dedicou-se inteiramente ao estudo da doenca e foi
para Universidade de Yale, onde recebeu uma bolsa da American Leprosy
Missions (ALM) para realizar pesquisa sobre o tema.

Em 1973 chegou ao Brasil para desenvolver um projeto financiado pela ALM e aprovado pela
Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria. Em 1974 foi para o Instituto Lauro de Souza Lima, em
Bauru, S8o Paulo, realizar alguns estudos e pesquisas sobre prevencao de incapacidades, no projeto
PRO-Rehab, que teve trés anos de duracdo. Nesse periodo trabalhou com o dr. Opromolla,
promovendo o programa de educacdo e prevencao sanitaria contra a hanseniase. Em 1981, “Ano
Internacional das pessoas com deficiéncia”, comecou a fazer contatos para criar um movimento de
pessoas com deficiéncia fisica, que pretendia reunir vitimas em geral.

Nessa época estava internado la o paciente Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, que
apoiou seu projeto para a moradia dos pacientes internos em uma vila ao redor da Colénia. Thomas
o estimulou a representar os portadores de hanseniase nesse movimento. Logo depois Bacurau
canalizou o movimento para as causas especificas dos pacientes das colOnias, para fazer frente a
Portaria n. 165, do Ministério da Saude, de maio de 1976. O entrevistado acabou criando a Sociedade
para Reabilitacio e Reintegracdo do Incapacitado (Sorri), que teve pouca adesdo dos portadores de
hanseniase e, em 1984, voltou para os Estados Unidos, onde frequentou cursos de administracdo
de ONGs nas Universidades Harvard e Columbia.

Thomas participou da elaboracédo de um curso no Brasil para conselheiros de reabilitacao. Foi
presidente da ALM, de 1989 a 1994, e da Federacgédo Internacional de Luta contra a Lepra (ILEP).
Publicou em 1996 o livro Don’t treat me like | have leprosy! — a guide to overcoming prejudice and
segregation. Casado e pai de dois filhos, um dos quais foi adotado quando trabalhou em Bauru,
onde mantém um sitio que eventualmente visita com a familia brasileira. Atualmente participaem
projetos, encontros e congressos relativos a hanseniase e outras causas de deficiéncias fisicas.

Sumario
Firal-Lado A

Sobre o local de seu nascimento; lembrancas da infancia e dos pais; formagao escolar nos
Estados Unidos, no Davidson College, Carolina do Norte e Universidade de Montpellier, na Franga;
aida a India, para lecionar no Goverment College Commerce, em 1968; a passagem pelo Fundo
das Nac¢Bes Unidas para a Infancia (Unicef) durante a guerra do Vietna e sua oposicao; sua estada
por dois anos na Universidade Yale, nos Estados Unidos, e o inicio do interesse pela hanseniase
através do contato com a ALM; a bolsa de estudos para estudar na Tanzania; o casamento e a vinda
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para o Brasil para trabalhar na Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitariaem 1973; aidaa Bauru
para fazer pesquisa e o contato com o dr. Opromolla; o inicio da transformacéao de sanatérios em
hospitais gerais na década de 1980; o trabalho no Sanatério Aimorés, atual Instituto Lauro de Souza
Lima; a passagem em estados como Amazonas, Para e Rondodnia, entrevistando doentes; relatos da
resisténcia de doentes em assumir seus proprios nomes e o estigma em torno da doenca; sobre o
Projeto de Reabilitacdo do Hanseniano (PRO-Rehab) implementado por ele em Bauru; a
reestruturacdo do Sanatério Aimorés e as melhorias em todas as areas; a criagdo da Sociedade para
a Reabilitacé@o e Reintegracé@o do Incapacitado (Sorri), em 1981, e seu éxito; a criagdo do primeiro
curso no Brasil para conselheiros de reabilitagdo, com o auxilio da faculdade Southern University,
norte-americana; os cursos em Harvard e Columbia em 1984; a criagdo do programa “A Turma do
Bairro” para esclarecer a populagdo sobre aspectos gerais da doenca; sobre a expansao das Sorris
para o restante do pais; sua luta contra o estigma e o preconceito que envolvem a doenca.

Fital-Lado B

Sobre Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, e a ideia de utiliza-lo como simbolo de
esclarecimento a populacéo; a reuniéo em Brasilia com a participacdo de pacientes para consolidar
esse movimento; sobre os fatores que levaram a criagdo do Morhan em S&o Bernardo do Campo; a
respeito da presidéncia da ALM; a amizade com Bacurau e a participa¢do na administragdo do
Congresso da International Leprosy Association (ILA) em Orlando (Flérida, EUA), em 1993, com a
efetiva participacédo de portadores e ex-portadores de hanseniase; sua permanéncia no Brasil por
14 anos; opinido sobre a mudanga na designacéo da doenca e sobre a necessidade de se dar maior
importancia & manutencéo da dignidade dos pacientes; os movimentos implementados por ele
para reintegracdo do ex-paciente a sociedade; sobre as campanhas de combate a doenca no paise o
inicio do uso de medicamentos, como a Talidomida.

Fita 2 - Lado A

Comparagdo do tratamento da doenga no Brasil e nos Estados Unidos; relatos sobre o baixo
indice de hanseniase naquele pais; comentarios a respeito do sanatorio de Carville, Louisiana, e a
descoberta da Sulfona; sobre a vida de ex-pacientes residentes nos Estados Unidos e a independéncia
destes em relagédo aos sanatoérios, depois de curados; sua opinido favoravel em relagdo a cura da
hanseniase; o receio de contrair a doenga em razdo de sua baixa resisténcia; a respeito da meta de
eliminagdo da hanseniase estipulada pelo governo e sobre a possibilidade do surgimento de uma
vacina eficaz; sobre as graves questdes sociais do pais, como a desigualdade social; énfase na
reintegracdo e manutencao da dignidade dos pacientes e ex-pacientes.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Thomas Ferran Frist

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Nathacha Regazzini Bianchi Reis

SUMARIO: Monique Assuncao (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisdo).
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVACAO: 1h30min

LOCAL: Salvador, BA

DATA: 9/8/2002
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Resenha Biografica

Ulrico Frederico da Gama nasceu em 1932, em Belém, Para. Desde a infancia teve contato com
ahanseniase, pois uma de suas tias era portadora da doenca. Descobriu-se doente aos 14 anos e por
isso seguiu para o Rio de Janeiro acompanhado da tia, entdo internada na Coldnia de Marituba,
para se internarem na Col6énia Tavares de Macedo, em Itaborai, Rio de Janeiro.

No periodo em que ficou internado ndo havia um tratamento eficaz contra a doenga e ‘seu Fred’,
como o chamam, foi medicado com 6leo de chaulmoogra. Depois de passar trés anos na Colonia
Tavares de Macedo, foi transferido em 1950 para o Hospital Frei Antdnio, localizado em S&o
Cristévao, no Rio de Janeiro. Neste hospital fez muitos amigos, com os quais manteve contato
mesmo apo6s sua saida do leprosario. No Hospital Frei Anténio concluiu o curso ginasial por meio
do exame de madureza, que foi aplicado pelo Colégio Pedro II.

Em 1952 foi transferido para o Sanatério Padre Bento, em Guarulhos, Sdo Paulo. Ao receber alta,
8 anos depois, foi trabalhar no Dispensario de Lepra, na cidade de Votuporanga, Sdo Paulo, como
empregado do estado. Casou-se, teve trés filhos e tem uma neta.

Atualmente vive no Pensionato S&o Francisco, localizado nas imedia¢des do Hospital Padre
Bento e ocupado majoritariamente por ex-internos daquela institui¢do.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Local de nascimento e lembrancas sobre sua tia, interna na Colénia de Marituba, no Parg; o
comportamento da familia quando visitava essa tia e retornava para casa; a vinda para o Rio de
Janeiro com 14 anos e a internacgao na Col6nia Tavares de Macedo, em Itaborai, em 1946; observacoes

O depoente com Maria Leide W. de Oliveira e Fuad Abdala no Pensionato Sao Francisco apds a entrevista
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sobre o chaulmoogra e os sintomas apos seu uso; as deformidades decorrentes da hanseniase; as
atividades existentes na Colonia Tavares de Macedo, tais como cinema, baile e escola; a falta de
contato com a familia; as fugas da Col6nia, a detencdo na cadeia e os funcionarios; a ida para o
Hospital Frei Anténio em 1949, e em 1952 para o Sanatdério Padre Bento, em Guarulhos, Sdo Paulo;
0 exame de madureza no Hospital Frei Antdnio e o professor José Cerejo; comentarios sobre os
médicos Rubem David Azulay e Moura Costa; os Hospitais Frei Antdnio e Padre Bento; a saida do
Hospital Padre Bento e a ida para Votuporanga, Sdo Paulo, na década de 1960, para trabalhar no
Dispensario da cidade; seus filhos, netos e lembrancas sobre a namorada que teve no Rio de Janeiro;
o isolamento compulsério e o Educandario Vista Alegre, em Sdo Gongalo, préximo a Col6nia
Tavares de Macedo; os amigos do periodo de internacéo e relatos sobre a dificuldade em reintegrar
0 ex-paciente a sociedade; a opinido favoravel ao isolamento compulsoério; observagdes sobre o
pensionato S&do Francisco, instituicdo que abriga os ex-pacientes do Sanatério Padre Bento.

Fital — Lado B

Lembrancgas sobre Lauro de Souza Lima, que conheceu quando este completou 50 anos; o
trabalho desempenhado pelos pacientes dentro do Hospital e a laborterapia; relatos da época em
que o Instituto de Leprologia era localizado no mesmo terreno do Hospital Frei Antdnio, em S&o
Cristovao; sobre a Irmandade da Candelaria, que administra o Frei Antdnio e descri¢des sobre sua
estrutura, localizacdo e arquitetura; lembrancas de Belém do Para; relatos de casos e pacientes do
Hospital Frei Antdnio; a opinido desfavoravel a respeito da mudanca da designacéo ‘lepra’ para
‘hanseniase’; sobre o inicio da utilizacdo de medicamentos no combate a doenga, como Sulfonae
Promim; o estigma que envolve a doenga e o Morhan.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Ulrico Frederico da Gama

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Mariana Santos Damasco

SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)
RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracéo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao).
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 50min

LOCAL: Guarulhos, SP

DATA: 4/5/2002
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Resenha Biografica

Vera LUcia Gomes de Andrade nasceu em 1951, em Recife, Pernambuco. Em 1956 a familia foi
para o Rio de Janeiro por motivo de trabalho. Apesar da crise financeira pela qual passavam os pais,
formou-se na Faculdade de Medicina de Valenca, em 1978. Especializou-se em Medicina Tropical,
na area de Doencas Infecciosas e Parasitarias, na Fundagédo Léon Mba, na Franca, em 1979. Nesse
mesmo ano ingressou no Hospital Estadual de Curupaiti, no Rio de Janeiro.

Foi representante da ONG Raoul Follereau no Brasil e uma das pioneiras na implantacao dos
esquemas de poliquimioterapia. Em 1983 foi nomeada diretora dessa institui¢do, e permaneceu no
cargo por trés anos. Ingressou no mestrado em Satde Publica, na ENSP/Fiocruz; de 1990 a 1991, foi
supervisora da implantagdo da poliquimioterapia no estado do Rio de Janeiro.

Em 1992 ingressou no doutorado também na ENSP, e em 1996 defendeu sua tese. No ano
seguinte, mudou sua area de atuagéo profissional e foi trabalhar no Instituto Nacional do Cancer
(Inca) como médica epidemiologista.

Desde 2002 trabalha como assessora para a Coordenacdo do Programa de Implantacdo das
Recomendacdes da Global Alliance to Eliminate Leprosy (Gael). Publicou diversos trabalhos em
periédicos, anais de eventos, jornais e revistas, assim como trés livros.

Participou do Comité Técnico Assessor da Hanseniase do Programa Nacional nas gestdes de
1986 a 2007. Foi ponto focal da hanseniase na OPAS-Brasil em 2004-2006 e atualmente atua no
escritorio da World Health Organization em Cabo Verde, na Africa.

Sumario
Fita 1 — Lado A

Breve relato sobre a origem de sua familia, da cidade de Macaparana, interior de Pernambuco,
e a infancia em Boa Viagem, Recife; a vinda para o Rio de Janeiro em 1956, aos 4 anos, e 0s
primeiros estudos no colégio Assumpg¢ao, em Santa Tereza; a transferéncia para o colégio Maria
Teresa, em Niterdi; os problemas financeiros enfrentados pela familia e o retorno do pai ao Recife,
em 1970; a opgdo pela Medicina, as circunstancias do vestibular e o ingresso na Faculdade de
Medicina de Valenga, em 1973; as dificuldades e experiéncias de estagios durante a graduacédo nos
hospitais publicos em diferentes especialidades, como o Hospital Souza Aguiar, o Instituto Médico
Legal e o Instituto Philippe Pinel; o primeiro contato com a hanseniase através da aula do professor
Antdnio Carlos Pereira Junior; os motivos que a levaram a desistir da area de psiquiatria em
beneficio das doencas infecciosas e parasitarias e a ida para o Hospital Séo Sebastido, no Caju, Rio
de Janeiro, para um periodo na area de doencas infecciosas; o curso ministrado pelo professor
Carlos Lacaz, o “Curso do Lacaz”, em 1979, em S&o Paulo, e a Residéncia Médica no Hospital
Emilio Ribas, na mesma cidade.

Fital-Lado B

O retorno ao Hospital Sdo Sebastido; comentarios sobre alguns médicos desse hospital como
Paulo Lopez e Sérgio Setubal; a ida para o Hospital de Curupaiti, em 1979, e o trabalho realizado; a
experiéncia de trabalhar no Amapa e o contato mais proximo e ativo com a hanseniase; a especializagdo
em Medicina Tropical na Fundagao Léon Mba, Franca, no mesmo ano; sua atuagdo como supervisora
no processo de implantacdo da poliquimioterapia no Rio de Janeiro e o ingresso no mestrado em
Saude Publica, na ENSP/Fiocruz, em 1987; a experiéncia como diretora do Hospital Estadual de
Curupaiti, de 1983 a 1986, as tentativas de mudancas e as dificuldades encontradas; comentéarios
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gerais sobre as condig¢des dos leprosarios e dos doentes e sua ressocializagdo; a resisténcia encontrada
no Brasil para aimplantacéo da poliquimioterapia recomendada pela OMS e a posi¢do do Morhan.

Fita 2 — Lado A

Continuacao dos comentarios sobre o Morhan e o Conselho Nacional de Secretarios Municipais
de Saude (Conasems); o mestrado em Satide Publica e lembrancas dos professores Paulo Sabroza e
Adauto José Goncalves de Araujo, considerados seus verdadeiros mestres; o doutorado na area de
Saude Publica na mesma instituicdo em 1992; a bolsa em Tampa, Flérida (EUA), e o curso na area de
Epidemiologia e Bioestatistica com o professor Manuel Baiona; a ida para o Inca, em 1997, e no ano
seguinte para o Ministério da Saude, como assessora do ministro José Serra; comentéarios sobre o
Conasems e a relagdo com a Pastoral da Crianga; o convite recebido de Maria Neira, diretora do
Departamento de Doengas Transmissiveis, para trabalhar na OMS, e o trabalho como assessora, a
partir de 2001; a respeito da meta de eliminagdo da hanseniase no Brasil, proposta para 2005.

Fita 2 - Lado B

Comentarios sobre a falta de interesse encontrada atualmente nos estudantes de Dermatologia
em se dedicar a Dermatologia Sanitaria, em detrimento da Cosmética; a inexisténcia de centros de
treinamento para os profissionais que se especializam em hanseniase; a meta de eliminacéo da
doenca no pais em 2005 e 0s posicionamentos contrarios; a experiéncia académica como orientadora
de pos-graduacdo; aimportancia da publicacdo de artigos e trabalhos de pesquisa em geral, além do
ato de clinicar; o temor que tem em se apresentar em publico; os livros publicados; consideracdes
sobre a descentralizacdo da saude.

Fita 3 - Lado A

Explicacdo de seu trabalho como assessora da Coordenacgédo de Programa de Implantacdo das
Recomendacg6es da Global Alliance to Eliminate Leprosy (Gael), desde 2002, na OMS; opinido
sobre a mudanca do nome da doenca, de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; o estigma que a envolve e
comparag6es com outras doencas; os documentos histéricos que estdo no Hospital de Curupaiti; a
participagdo em congressos nacionais e internacionais e sua importancia na formagao intelectual;
comentarios sobre alguns nomes e eventos relativos a histéria da hanseniase; a gestao do presidente
Luis Inacio Lula da Silva em relacdo a hanseniase; outras observacdes sobre o acervo do Hospital de
Curupaiti; a importancia em se divulgar na internet as pesquisas produzidas.

Fita 3-Lado B
A importancia da divulgacao de aspectos da histéria abranger o maximo de pessoas; sugestoes
sobre os possiveis desdobramentos desta pesquisa e comentarios finais sobre sua entrevista.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADA: Vera Lucia Gomes de Andrade

ENTREVISTADORAS: Laurinda Rosa Maciel e Nathacha Regazzini Bianchi Reis

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Monique Assuncio (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncao (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (revisio).
NUMERO DE FITAS: 3

TEMPO DE GRAVACAO: 2h40min

LOCAL: Rio de Janeiro, RJ

DATA: 26/8/2004
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Resenha Biografica

Wagner Nogueira nasceu em 25 de novembro de 1947, em S&do Paulo e é filho de Henrique
Nogueira e Maria da Conceigdo Nogueira. Criado em uma familia tradicionalmente composta por
militares, os dois irméos seguiram essa opg¢ao profissional. Passou a infancia em Tremembé, Sao
Paulo, e fez toda a formacgao em escola publica. Ingressou na Escola de Cadetes da Aeronauticaem
Barbacena, Minas Gerais, aos 15 anos, mas ficou apenas 5 dias, e descobriu que ndo tinha perfil
para escola militar. Terminou o colegial no Instituto de Educacdo Estadual Albino César, em Sao
Paulo, e descobriu sua aptiddo para a Medicina. Cursou vestibular em 1967 e no ano seguinte
ingressou no curso de Medicina da USP, concluido em 1974 e complementado com a Residéncia
Meédica em Medicina Preventiva na mesma Faculdade. Fez dois Cursos de Especializacdo: em
Saude Publica e em Planejamento em Salide, ambos na Faculdade de Satde PuUblica da USP, entre
1976 e 1978, respectivamente. Em 1985 completou o Curso de Especializagdo em Administracdo
Publica e Projetos Publicos na Fundacao para o Desenvolvimento da Administracao Publica (Fundap)
em S&o Paulo, e em 1988 obteve o Titulo de Especialista em Hansenologia na Sociedade Brasileira
de Hansenologia, em concurso realizado no Rio de Janeiro.

Sua trajetoria com a hanseniase comegou em 1977, ao chegar a geréncia de um posto de satide
no Guaruja, Sao Paulo, ap6s prestar concurso para a Secretaria de Saude do estado. Ficou muito
proximo do dr. Constantino José Fernandes, ao qual recorria sempre que tinha davidas em relagéo
ao atendimento dos pacientes de hanseniase. Em 1979 fez o Curso de Hansenologia em Bauru, e em

1980 foi fazer o Curso de Prevencdo de

" ; ' ._..L_. Ir_lcapacidades no Instituto Lauro dg Souza

" Limae conheceu Bacurau, um dos criadores

E do Morhan, ao qual se uniu em favor da causa

do paciente de hanseniase. Em 1983

participou do Encontro Nacional de Direitos

Humanos no Rio de Janeiro, onde conheceu

acoordenadora estadual de Hanseniase, adra.

Maria Leide W. de Oliveira. Em 1985 foi eleito
vice-coordenador nacional do Morhan.

Em 1986 passou a fazer parte do corpo
docente das Faculdades de Enfermagem de
Mogi das Cruzes e do Centro Universitario
Sao Camilo, em S&o Paulo, e em 1987 passou
a ser docente das disciplinas de Administra-
¢do Publica e Planejamento em Saude
Plblica, nos Cursos de Especializagdo em
Saude PUblica e Educagédo em Saude, além de
orientador das monografias de encerramento
desses cursos nas Faculdades Sdo Camilo (até
1994) e no Instituto de Pesquisas Hospitalares
— IPH (até 2008), onde ministrava também
essas disciplinas nos Cursos de Especializacdo
em Administra¢ao Hospitalar.
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Em 1990 assumiu o cargo de coordenador estadual de Hanseniase em S&o Paulo e foi figura
chave para a consolidacao do processo da poliquimioterapia naquele estado, ao trabalhar com um
processo de implantacéo gradual dessas agdes. Em 2002, defendeu o Mestrado na Faculdade de
Medicina da USP, no Departamento de Medicina Preventiva, com tema sobre a eliminacéo da
hanseniase em S&o Paulo. Enquanto gerente estadual foi um dos grandes colaboradores do Programa
Nacional de Hanseniase, atuando em comissdes e comités, com destaque para sua preocupagao
com a reestruturacdo dos antigos hospitais-colénia. Em 2001 passou a atuar no processo de
capacitacdo em hanseniase dos médicos ligados ao Programa de Salude da Familia da regido leste do
municipio de Sdo Paulo, onde também assessorava a Coordenacao Regional nas atividades de
Planejamento. Em 2004 deixou a Coordenacdo Estadual, mas manteve suas atividades de assessoria
desta até 2009 quando se aposentou.

Sumario

— Lembrangas da infancia e da familia; a recusa em seguir a carreira militar e a opgéo pela
Universidade; mencgéo a ‘escola’ que abriu em sua casa para dar aulas e ter alguma independéncia
financeira; breve passagem pela escola militar da Aeronautica; a entrada no curso de Medicina,
da USP, o movimento estudantil e sua participacdo; mencao a atuagdo no setor de medicina
preventiva da faculdade (Omin - 7min57s);

Wagner Nogueira, Maria Leide W. de Oliveira e Maria Cristina Vessolani em 1988, na Holanda, durante Congresso International
- A moviola no Black Market
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O inicio de seu envolvimento com a hanseniase; consideragdes sobre o dermatologista e
professor de medicina, dr. Constantino José Fernandes, que o orientava no inicio da atuagdo
com pacientes de hanseniase; o contexto de surgimento do Morhan e a iniciativa de Bacurau; a
administragdo da vida académica associada a sua insercdo e atuacdo no Morhan; sobre a
implantacdo da poliquimioterapia em S&o Paulo e a oposi¢do do Morhan; a atuacdo da Fiocruz
na area de pesquisa da hanseniase; a Coordenacdo Estadual de Hanseniase em Sdo Paulo
no momento de implantagdo gradual da poliquimioterapia; a inser¢do do tratamento da hanseniase
no sistema de salde; treinamento e capacitacao de pessoal (7min58s - 25min33s);

Os hospitais-col6nia no estado de Sao Paulo; detalhes sobre o periodo de sua atuagdo como
coordenador estadual de hanseniase, de 1988 até 2004, e o processo de saida desse cargo; a
atuacgdo no Programa de Saude da Familia; a aceitagdo da poliquimioterapia e as observagdes
sobre a importancia da Fiocruz neste processo; algumas consideragdes sobre a atuagdo no
Morhan; citag¢do sobre sua entrada na Secretaria Estadual de Saude; o papel do Morhan na
atualidade; lembrancas da atuacdo do Morhan no passado e comparagdo com o presente,
destacando a diferenca de objetivos; exaltacdo a melhora no &mbito macropolitico e a fragilidade
na base do Movimento; opinido sobre o tratamento da hanseniase na atualidade e a
municipalizagdo das a¢Bes de controle; o surgimento de grande nimero de casos com pacientes
menores de 15 anos; a capacitagdo do profissional envolvido no tratamento da hanseniase
(25min34s - 56mMin43s);

A mudanca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’; considerag8es sobre a importéncia da atitude diante da
hanseniase e do entendimento sobre seu significado; a politica de eliminagdo da hanseniase e
as areas endémicas; a necessidade de priorizacdo do diagnéstico precoce e do tratamento, em
detrimento da busca pela eliminagao da doenca; a posi¢cdo ocupada pelo Brasil nas estatisticas
mundiais sobre a doenca; citacdo do grupo de profissionais que desde a década de 1980 néo
aceita as imposic¢oes internacionais de combate a hanseniase, e concordancia com essa atitude;
encerramento da entrevista; agradecimentos e consideragdes finais sobre sua aposentadoriae a
pretensdo de continuar trabalhando com a hanseniase (56min54s - 1h11min).

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Wagner Nogueira

ENTREVISTADORA: Laurinda Rosa Maciel

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Laurinda Rosa Maciel

SUMARIO: Larissa Velasquez de Souza (elaboracdo) e Laurinda Rosa Maciel (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Laurinda Rosa Maciel (elaboracéo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)
NUMERO DE Cds: 2

TEMPO DE GRAVACAO: 1h11min

LOCAL: Brasilia, DF

DATA: 5/8/2009

Wagner Nogueira



Waldemir Soares de Miranda

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Waldemir Soares de Miranda nasceu em 1903, em Caigara, Paraiba. Seu pai foi o fundador da
cidade, que antes fazia parte do municipio de Guarabira, Pernambuco, e também seu primeiro
prefeito. Irmao de dois bacharéis em Direito, optou pela Medicina e foi estudar no Rio de Janeiro,
na Universidade do Brasil, atual UFRJ. Foi aluno de Eduardo Rabello, de quem guarda boas
recordacOes, e trabalhou como chefe do servigo de Dermatologia na Santa Casa da Misericordia,
instituicdo pioneira nesta area.

Foi aprovado no concurso para médico dermatologista do Departamento de Satde Publica, na
década de 1930, e trabalhou em Pernambuco no Hospital Pedro 11 e no Hospital Santo Amaro e na
Santa Casa de Misericordia. Casou-se trés vezes e foi pai de quatro filhos, um dos quais, Marcelo
Miranda, especializou-se em cirurgia plastica e é hoje médico com grande reconhecimento na
area. Dois filhos sdo formados em Direito, profissdo herdada dos tios, e o entrevistado apoiou um
sobrinho na deciséo de fazer Medicina e Dermatologia.

Por volta de 1950, juntamente com alguns colegas, entre eles Deolindo Couto, fundou a
Faculdade de Ciéncias Médicas de Pernambuco. Seu gosto pela literatura o levou a frequentar a
Academia Brasileira de Letras, no Rio de Janeiro, ainda na graduacdo. Mais tarde, em Pernambuco,
foi eleito presidente da Academia de Letras daquele Estado. Voltou a cidade natal, Caicara, e fundou,
entre outras coisas, a Casa da Musica e a Fundacao Cultural, que oferecem cursos paraa comunidade.
Faleceu em novembro de 2009, em Pernambuco.

Sumario
Fita 1 - Lado A

A origem familiar na cidade de Guarabira, Paraiba; a mudanca para a capital Jodo Pessoa, em
1913, para completar os estudos; comentarios sobre os irmaos; o vestibular, a ida para o Rio de
Janeiro e o ingresso no curso de Medicina na Universidade do Brasil; comentarios sobre o viver no
Rio de Janeiro na década de 1930; os primeiros contatos com a hanseniase no Pavilhao Sao Miguel,
na Santa Casa da Misericordia; aadmiracdo pelas aulas ministradas pelo professor Eduardo Rabello;
aamizade com o filho deste, Francisco Eduardo Acioli Rabello, seu colega de turma; lembrancas de
Deolindo Couto e Oscar da Silva Araujo; Fernando Terra como chefe do Servico de Dermatologia,
na Santa Casa da Misericordia, e 0 inicio de Jorge Lobo neste posto; a experiéncia profissional apds
a graduacdo na Santa Casa; o concurso para médico dermatologista do Departamento de Saude
Publica em Pernambuco, na década de 1930, e o trabalho no Hospital Pedro I1; a permanénciaem
Castelo, no Espirito Santo, por indicacdo do professor Atilio Vivacua, antes do retorno a Pernambuco.

Fital-Lado B

A experiéncia de ser médico em Pernambuco; o envio de material biolégico para o Instituto
Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro, para se fazer bidpsias; novas considera¢des sobre o concurso para
o Departamento de Saude Publica; a vida familiar, o primeiro casamento e os filhos; comentarios
sobre seu medo em relagdo ao contégio da lepra, sé superado ap6s a leitura do livro La Iépre, de E.
Jeanselme; sobre a assisténcia aos doentes na Paraiba; recordacéo sobre as trés esposas; o curso de
pos-graduacdo no Hospital Saint-Louis, em Paris, durante um ano, e no Instituto de Medicina
Tropical da Alemanha, por 8 meses; a fundagéo da Faculdade de Ciéncias Médicas de Pernambuco,
em 1950.
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Fita 2 - Lado A

Sobre a época da graduacéo e os bondes no Rio de Janeiro; o gosto pela literatura e a frequéncia
na Academia Brasileira de Letras, onde conheceu alguns académicos, entre os quais Coelho Neto;
o cargo de presidente da Academia de Letras, em Pernambuco; lembrancas dos alunos que mais se
destacaram na Faculdade de Ciéncias Médicas, Simon Foguel, seu sucessor, e Francisco Peixoto;
comentarios sobre alguns de seus livros como Bouba no Nordeste brasileiro, (1935), Um novo esporotricado
e suas reagOes alérgicas e Alguns aspectos farmacoldgicos a Jatropha Curcas (1938), uma planta do
Nordeste; aimportancia da faculdade na sua vida e a criagdo de alguns servigos, como o de Radiologia;
lembrancas da cidade de Caicgara, Paraiba, e sobre suas atividades na cidade; recordacgdes sobre o
Rio de Janeiro e Recife; reflexdo sobre o significado de se viver 100 anos; homenagens feitas ao
depoente e ao pai em Caicara; as atividades atuais; comentéarios sobre como recebeu a mudanga no
nome da doenca de ‘lepra’ para ‘hanseniase’.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: Waldemir Soares de Miranda

ENTREVISTADORA: Maria Leide W. de Oliveira

TRANSCRICAO: Maria Lucia dos Santos

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Angélica Estanek Lourenco

SUMARIO: Paulo Pacha (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Paché (elaboracio) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao).
NUMERO DE FITAS: 2

TEMPO DE GRAVAQAO: 1h30min

LOCAL: Recife, PE

DATA: 21/11/2003
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William John Woods

Catélogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

William John Woods nasceu em 1937, em Belfast, Irlanda do Norte,
em familia com quatro irméos. Seu pai trabalhou como marinheiro
voluntério na Segunda Guerra Mundial. Desde os 14 anos William é filiado
algreja Evangélica, onde teve o primeiro contato com a hanseniase, através
da ajuda que o seu grupo oferecia a American Leprosy Missions (ALM).
Frequentou um seminario batista e ali conheceu diversas pessoas que
migraram para a regido Norte do Brasil para fundar novas igrejas.
Influenciado pelas histérias contadas por esses seminaristas, o depoente
decidiu partir também para o Brasil.

William Woods chegou ao Brasil através do estado do Amazonas, em
1960. Vendo a dificil realidade daquela populagdo, comoveu-se e resolveu
tornar-se médico para diminuir um pouco os problemas de salde e o
sofrimento do povo da regido.

Inicialmente se tornou paramédico, realizando curso voltado para a area de hanseniase,
promovido pela Leprosy Research Unit. Em 1968 foi para Manaus, cursar Medicina, e se graduou
em 1974 pela Universidade Federal do Amazonas. Estagiou com o professor René Garrido no
Instituto de Leprologia (IL) em S&o Cristévao, no Rio de Janeiro. No IL obteve a especializagdo em
oftalmologia e trabalhou no Hospital Colénia de Curupaiti, em Jacarepagua.

William Woods fez parte do primeiro grupo a trabalhar com prevenc¢ao de incapacidades
provocadas pela hanseniase, em Manaus. Transferiu-se em 1979 para o Acre, onde foi gerente do
Programa de Dermatologia desde 1981 até o inicio da década de 2000. Em 1997 recebeu o titulo de
Cavalheiro da Ordem Britanica, concedido pela Rainha da Inglaterra, sobretudo por seu esforco
em combater a doenga no Brasil.

Com sua equipe, William implementou a prevencéo de incapacidades fisicas e a adaptacdo de
calcados, juntamente com a poliquimioterapia, no estado do Amazonas, que ja foi o0 mais endémico
do pais. Considera-se o Acre um exemplo de sucesso com grande reducdo da endemia, mesmo
antes de apresentar boa cobertura da atencéo basica. Isso gragas as agdes no interior de igarapés,
coordenadas por ele, levando diagndstico e tratamento a todas as populagdes ribeirinhas, na medida
do possivel. Atualmente continua atuando como assessor do Programa Estadual de Controle da
Hanseniase e outras dermatoses tropicais no Acre, dedicando sua vida ao trabalho e a Igreja.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Sobre a origem de seu apelido, ‘Bill’, criado por Maria Leide W. de Oliveira; data e local de
nascimento; lembrancas da familia; comentarios a respeito da Segunda Guerra Mundial e da profissao
dos pais; a influéncia da religido em sua vida; o primeiro contato com a hanseniase e as ONGs que
ajudavam seus portadores; formacao escolar e a passagem por um seminario Batista; a vinda para o
Brasil em 1960 como missionario; o trabalho como paramédico e a opg¢édo pela Medicina para
ajudar os habitantes da Vila de Canutama, na Amazénia; o ingresso na Universidade Federal do
Amazonas em 1968 e os colegas de faculdade; o estagio com o professor René Garrido Neves no
Hospital Frei Antdnio, no Rio de Janeiro, em 1973; a escolha pela especializacdo em oftalmologia;
amudanca do Amazonas para o Acre em 1979; observagdes sobre a oficina de calgados que montou
em Manaus, em 1969, para prevenir as deformidades causadas pela hanseniase, e as oficinas
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montadas em outras regides como Marituba, em Belém, e no ILSL, em Bauru; seu trabalho como
gerente do Programa de Dermatologia do Acre a partir de 1981; comentarios sobre o Leprosario
Souza Aradjo e o isolamento compulsorio; a situagdo precéaria do Leprosario, com cerca de 400
pacientes; ceticismo em relagdo a municipalizacdo do servigo de hanseniase no Acre; a utilizagdo
da Sulfona e a poliquimioterapia no combate a doenga; a respeito das 12 doses medicamentosas e
os casos de recidivas; sua duvida em relacéo a cura da hanseniase.

Fita 1 - Lado B

Relatos sobre pacientes e ex-pacientes e as dificuldades no atendimento a essas populacdes;
comentarios sobre o papel das ONGs internacionais e o0 Morhan no Brasil; observagfes sobre
Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, e o caminho errado que, segundo o depoente, o Morhan
vem seguindo; o prémio de Cavaleiro da Ordem do Império Britanico, concedido pela Rainha da
Inglaterra, em 1997, por seu trabalho no combate a hanseniase no estado do Acre; os congressos de
que participou, os planos de aposentadoria e a equipe de trabalho.

FICHA TECNICA

ENTREVISTADO: William John Woods

ENTREVISTADORA: Maria Elisa Ribeiro Lenzi

TRANSCRICAO: Mariana Santos Damasco

CONFERENCIA DE FIDELIDADE: Monique Assuncao

SUMARIO: Mariana Santos Damasco (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (reviséo).
RESENHA BIOGRAFICA: Monique Assuncéo (elaboracdo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisdo).
NUMERO DE FITAS: 1

TEMPO DE GRAVACAO: 45min

LOCAL: Rio Branco, AC

DATA: 4/5/2002
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Zoica Bakirtzief

Catalogo de Histéria Oral

Resenha Biografica

Zoica Bakirtzief nasceu em 15 de setembro de 1961, em Porto Alegre, no Rio Grande do Sul.
Filha de Blacoi Bakirtzief, de origem ioguslava, e Esther Hildegard Bakirtzief, tem uma irmé e desde
o ensino fundamental destacou-se pelas atividades associativas na escola. No ensino médio, formou-
se Laboratorista em Analises Clinicas.

Foi morar nos Estados Unidos com o pai e la cursou a faculdade de Artes, Psicologia e Sociologia
na Rutgers University of New Jersey, em 1985. No Brasil, cursou o mestrado em Psicologia Social,
na Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo, e em 1994 defendeu a dissertacio Aguas passadas
que movem moinhos. Na mesma institui¢do, obteve o titulo de doutora em Psicologia Social, em
2001, com a tese Conhecimento cientifico e controle social: a institucionalizagdo do campo da hanseniase
(1897-2000).

No Brasil, dentre suas atividades profissionais destaca-se o trabalho como coordenadora técnica
do projeto social para pessoas com deficiéncia e hanseniase do estado de Sao Paulo, de 1990 a 1992,
na Sociedade para a Reabilitacédo e Reintegracdo do Incapacitado (Sorri). Outro projeto importante
foi aquele realizado com o apoio da ONG “Palavra e Agdo”, em 1994, chamado “Barreiras
psicossociais para aderéncia ao tratamento da hanseniase”. Coordenou, também em 1994, a pesquisa
sobre os fatores associados ao abandono do tratamento de hanseniase em colaboragdo com a
Universidad Central de Venezuela e PUC/SP. Entre os anos de 1997 e 2002 desenvolveu trabalhos
concomitantes em diferentes areas, como a fundacéo da Sorri e do Morhan em Sorocaba, Sdo Paulo,
e da International Association for Dignity and Economic Advancement (IDEA), assim como a
implantacao da Faculdade de Psicologia na Universidade Paulista (UNIP), também em Sorocaba.

No inicio da década 2000, foi gerente da American Leprosy Missions (ALM) no Brasil,
trabalhando com projetos de controle e eliminagédo da hanseniase, reabilitacdo e promogao social
no pais. Foi professora titular de Psicologia na UNIP, campus de Sorocaba. Seu depoimento ¢ peculiar,
pois mostra o processo de adoecimento e tratamento da hanseniase, bem como as complicagées
advindas do comprometimento dos nervos, especialmente com o uso prolongado de corticoides.

Sumario
Fita 1 - Lado A

Nascimento e infancia em Porto Alegre, Rio Grande do Sul; considerac¢des sobre a irma e os pais;
comentarios sobre a imigracdo do pai, vindo para o Brasil da lugoslavia; as atividades no movimento
estudantil desde o ensino fundamental até a graduacdo; o ensino médico na area técnica de
laboratorista de Analise Clinica e o interesse pelas Ciéncias Médicas; a ida do pai para Nova Jersey,
Estados Unidos, em 1968, com intuito de, posteriormente, levar a familia; o retorno do pai ao Brasil
em 1975 e os conflitos com ele; a opgao de ir para os Estados Unidos, durante a adolescéncia, e o
vestibular para a Faculdade de Administracéo.

Fital-Lado B

O periodo em que trabalhou no hotel da familia, na Macedonia; relato de algumas atividades
profissionais ndo vinculadas com a a&rea médica; a graduagao em Psicologia e Sociologia, na Rutgers
University of New Jersey, nos Estados Unidos, finalizada em 1985, e sua atividade no movimento
estudantil; o primeiro contato com a ALM e com a hanseniase; o retorno ao Brasil em 1986, logo
apos seu casamento; o trabalho como psicéloga no Colégio Batista, em Sao Paulo, de 1986 a 1990;
o trabalho como coordenadora técnica do projeto social para pessoas com deficiéncia e hanseniase
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da Sociedade para a Reabilitacédo e Reintegragédo do Incapacitado (Sorri), em Sao Paulo, em 1990, e
comentarios sobre Thomas Frist; criticas ao trabalho desenvolvido com os pacientes pelo Morhan;
relatos sobre alguns pacientes e casos de assistencialismo em detrimento da reinsercéo social do
ex-paciente de hanseniase.

Fita 2 — Lado A

Sobre o término do mestrado e o projeto “Barreiras psicossociais para aderéncia ao tratamento
da hanseniase” realizado com apoio da ONG “Palavra e A¢do”, entre 1994 e 1995; o International
Leprosy Congress, realizado em Orlando (Fl6rida/EUA) em 1992; depoimento sobre a fundagéo da
International Association For Dignity And Economic Advancement (IDEA), em 1995; a aprovacao
de um projeto de pesquisa pela Kellog Foundation em 1995; a estrutura da IDEA e as dificuldades
encontradas; a fundacéo da Sorri, em Sorocaba, com suas novas propostas e atuagdo; sobre a
dissertacdo de mestrado em Psicologia Social, que trata do estigma da doenga.

Fita 2 - Lado B

Algumas criticas ao Morhan nacional e a atuacdo deste Movimento em Sorocaba; a tese de
doutorado defendida em 2001, pela PUC/SP, na area de Psicologia Social; o trabalho em parceria
com a ALM, em 2001, e a atuagdo como coordenadora nacional da Associagdo; sobre o trabalho
desenvolvido com as ONGs; sobre o adoecimento, apds o contagio da hanseniase descoberto no
Natal de 2002; a confirmagéo do diagnéstico, os primeiros sintomas e as reagdes e complicacdes
apresentadas pelo uso da Sulfona.

Fita 3 - Lado A

Continuacao do relato sobre sua doenca, o medo da transmissdo, o uso dos medicamentos e as
reacOes causadas; a possibilidade de estudos sobre os aspectos emocionais relacionados as reagoes
da hanseniase; discussdo sobre a identidade do portador de hanseniase; outros comentarios sobre
0s medicamentos; o estigma e 0 preconceito que envolvem a hanseniase.

Fita 3 - Lado B

Outras considerag8es sobre o temor de transmissdo; longo relato acerca sobre a experiéncia de
ser paciente de hanseniase, desde 2001; aproximagcdo com o0s outros doentes; os problemas
enfrentados pelas ONGs diante dos governos municipais e estaduais; as orientacdes de pOs-
graduacdo; a atuacdo da ALM em alguns paises na Africa; discussio sobre a afirmac&o de alguns
governos, de que as ONGs controlam os programas de hanseniase no Brasil; a participacdo em
congressos, e comentarios sobre planos para futuros projetos sobre o estigma da doenca.
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SUMARIO: Paulo Paché (elaboracao) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao)

RESENHA BIOGRAFICA: Paulo Pacha (elaboracéo) e Maria Leide W. de Oliveira (revisao).
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Casa de Oswaldo Cruz
Departamento de Arquivo e
Documentacéo, Prédio da Expansao
Avenida Brasil, 4.036, sala 614 -
Manguinhos
CEP 21040-361 — Rio de Janeiro (RJ) -
Brasil
Tel: (21) 3882-9126
Fax: (21) 2590-3690
www.coc.fiocruz.br
dadcoc@coc.fiocruz.br

Horario de Funcionamento

Segunda a sexta-feira, de 9:00h as 16:30h,

exceto nos feriados regionais e nacionais.

Condi¢oes e Requisitos para Acesso e
Uso

Consulta previamente agendada junto a
Sala de Consulta pelo telefone (21) 3882-
9124 ou pelo endereco eletrdnico
consulta@coc.fiocruz.br, mediante o
preenchimento da Ficha de Cadastro de

Mapa de Localizacao
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Prédio da Expansao
Av. Brasil, 4.036

Usuarios, que sera realizado apenas na
primeira consulta.

Atendimentos remotos deverdo ser
solicitados ap0s a leitura prévia do Guia do
acervo, disponivel no sitio
www.coc.fiocruz.br, onde séo fornecidas
informacdes a respeito dos instrumentos de
pesquisa relacionados aos fundos e cole¢es
sob a guarda da instituicdo. A Sala de
Consulta néo realiza pesquisas.

Servicos de Reprodugao

Solicitados mediante preenchimento e
assinatura do Termo de Responsabilidade
pelo Uso de Reproducdes de Documentos.
Podem ser obtidas, através do pagamento de
taxa de servico, copias eletrostaticas, copias
em papel do contetido de microfilmes, copias
digitalizadas, copias fotograficas e de fitas de
audio e video. As copias de documentos e
livros raros somente serdo autorizadas caso
nao acarretem prejuizo a conservagao dos
mesmaos.
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