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APRESENTACAO AOS LEITORES

Esse documento foi apresentado ao Programa dérdsracdo em Saude
Publica da Universidade Federal de Santa Cataoime cequisito parcial para a
obtencéo do grau de Mestre.

As normas do curso estabelecem que o documeiaidriciua um ou mais
artigos, formatados e encaminhados para uma regptecializada da area.

Atendendo a essa determinacgdo, essa dissertdédapessentada em duas

partes:

* PROJETO DE PESQUISA:

Apresentado para a banca examinadora de quadiicagcluindo introducéo,
fundamentacao teorica, objetivos, metodologiaréeigas bibliograficas. Foram
efetuadas as alteracdes sugeridas pela banca exkrama época de sua

apresentacao, em agosto de 2007.

« ARTIGO CIENTIFICO I:
Esta inserido ndem 9 da dissertacdo e com o formato que atenda as nolanas

Revista Estudos Feminista®mo reflexdo tedrica da pesquisa.
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Resumo

Esta dissertacdo consta de notas liagsgobre a hanseniase, desde a descoberta
do bacilo até o tratamento realizado nos dias stuai

Mostra um pouco da atuagdo no combateetica e as articulacdes realizadas
em torno de hospitais de isolamento, especificaenemtHospital/Colonia Santa Teresa,
localizado em S&o Pedro de Alcantara, Santa Catarin

Como consequéncia desse tratamento ‘@ente” ao longo dos anos, foi
construido um certo repudio em torno da doencaieoagarretou um profundo estigma
social ao mais simples contato e as suas possiveseqiéncias, uma vez que o doente,
na maioria das vezes, apresentava deformidadessoed ulcerantes.

A busca e a afirmacdo da identidade dgeiteu estigmatizado, mais
especificamente de mulheres residentes em Sargar@attornou-se uma constante. O
modelo de aceitacédo social almejado, e o fato deesenhecida como diferente e nao

discriminada € a grande questao.



Abstract

This dissertation is made of historical notes abouleprosy, since the

discovery of the bacillus up to the treatment whichs nowadays developed.

It shows some of the works towards the heal for thdisease and also the
acts done at some hospitals of isolation, mainly ahe Coldnia Santa Teresa

Hospital located in Sdo Pedro de Alcantara, Santa&arina.

As a consequence of this “excluding” treatment throgh the years, a
certain kind of objection was raised in relation tothe disease, leading to a negative
social belief just by considering the simplest pogse touch and its consequences
once the sick person, most of the times, showed semmody deformities or ulcerous

scratches.

Obtaining and setting a personal identity became germanent target
among the condemned subjects, more properly amongpé women living in Santa
Catarina. The big question is being accepted in theociety and the fact of being

seen as a different one, instead of a discriminatezhe.
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“O Leproso” — Miguel Torgd

Foi no Doiro, numa cava. Ao meio dia, a Margandsao trazer o jantar e,
embora a sardinha salgada e o caldo de gravamgsseim a coragem ao mais pintado, a
cara da rapariga desanuviava o0s horizontes.

Era nova, sadia, alegre e de resposta semprenta ga lingua. Por isso sabia
bem dar-lhe um apertéo, passar-lhe sornamenteco peda cintura, e ouvir-lhe depois
0s protestos vivos e desembaragados.

- O seu alma do diabo, vocé cuida que isto é camédcies?

Todo o eito se ria, a moga continuava a distribgelas, e a fome, a fadiga, a
injustica e as demais incleméncias da natureza @dawens ficavam esquecidas por um
momento.

- Toma la tu, meu pinga-amor!

Era a vez do Julido, e o rapaz, que de fato ollaaMargarida com olhos de
carneiro mal morto, ndo resistiu a tentacdo dédba no seio com as costas da mao.

- O meu leproso dos infernos! Olha que eu atiro-testo ao focinho!

Houve um largo riso de galhofa, mas houve tamisnestalo na consciéncia do
Julido. Leproso!

A sua intima inquietacdo, a sua desconfianca maate ja velha ouvia pela
primeira vez uma resposta, tragica como uma semtdmcondenacao: leproso!

Havia muito que qualquer coisa em si medrava caemongo nas espigas
verdes. Cresciam-lhe na cara gomos de carne dsendivel e vermelha. Desconhecia,
porém, a gravidade do mal, e ninguém, até alirdie crueldade de |ho nomear.
Amofinado de angustia, estudava ao espelho, condiaiais de investigador, as sutis
modificacbes da expressao, a transfiguracéo preigeedo rosto, mas o chamadoiro da
sua desgraca era um mistério. E 0 que o coracgda sem saber, 0 que a razdo ndo
descobrira claramente, estava ali irreparavel el cieproso.

Calou-se, engoliu a custo duas garfadas, foapoalga quase intacta no cesto e
sentou-se a uma sombra, a bater estupidamente roopedaco de pedra no moirdo da
ramada.

- O Julido, tu parece que ndo esperavas pelaog@sp — gracejou um
companheiro.

- Nao...

Eram todos amigos, daquela amizade possivel gemte rude e sacrificada,
sem licenca para aventuras intensas do coracdoeamtdndimento. Escravos de uma
terra hostil e de uma sociedade hostil, simplesseos instrumentos de producdo nas
maos injustas da vida, como poderiam eles desggarade fundura dos sentimentos
limados e gratuitos? Gostavam dele como de um ealaaide suor, prontos
evidentemente a abandona-lo se lhes disputasseaadei agua ou a sombra do
descanso.

- N&o facas caso, homem!

Mas também eles tinham ouvido a palavra revetadntambém eles acordavam
para uma compreensao exata do seu significado. degmegar, a noite, havia ja em

! TORGA, Miguel. ‘O leproso’Novos Contos da Montanhalisboa, Publicagces Dom Quixote, 1999,
pp. 63-79, edicdo original de 1944. Miguel Torgaséuddnimo do médico Adolfo Correia da Rocha
(1907-1995), nascido em Tras-os-Montes, autor denees, pecas teatrais e contos.
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todos um sentimento de cautela, de resguardo,ngeesivelmente os ia afastando dele
como de coisa imunda e contagiosa.

- Hoje, na cava, a hora do almoco, a Margaridandu leproso ao Julido. E se
calhar aqueles nascidos na cara...

- Leproso?! Santissimo Sacramento! E a gentengicoom ele do mesmo prato!

Era um toque a rebater de cima a baixo, umaninadi solidariedade de defesa
da tribo.

- Jesus, Maria! Lepra?!

E abruptamente, da noite para o dia, o Julido e¢rmose sO, danado,
excomungado, olhado como um inimigo repelente.

- Entdo vossemecé nédo precisa da gente para adadlha

- N&o. Ja tenho.

- E de um homem que Ihe roce 0 mato?

- Também néo. Este ano remedeio-me assim.

Batiam-lhe com a porta na cara, sem piedade, erfrelmente.

- Tu chega-te para la! - gritou-lhe o Travassos,péema feira, quando ele se
aproximava de uma saca de pao.

Ainda |he passou pelos olhos um relampago de sanglas acabou por
reconhecer que, desgracadamente, o outro tinha.r&&eu mal pegava-se e era a
praga mais negra que se podia rogar a alguém. Eeerde reagir, comecou a mina-lo
uma tristeza resignada, apatica e cheia de pefdala fraqueza que sentia, ou da
doenca, ou a malucar na sorte, passava os diasldeid sol, numa aceitacdo mansa da
condenagéo.

- Entdo tu ficas assim, ndo das um passo paratéa2r

Foi um velho, o Januério, que teve a humanidadesieslavras. Talvez porque
a vida ja |he pesava pouco e comecava a ver ondedeé cada alma a uma luz
transcendente, rompeu a muralha de nojo que a pdeamnstruira a volta do infeliz e
chegou-se a ele com este balsamo.

- Vai ao médico, homem! Pode nem ser o que dizéirse for, tratas-te. Hoje
cura-se muita coisa. Da entrada num hospital...

O Julido ouvia-o como se as palavras que diziess®@m um som doirado e
viessem de mundos sO de paz e de amor. Ha muiteegaesquecera da antiga e natural
voz humana, quente e aproximadora. S6 se lemb@agumhe das ultimas ofensas, do
circulo de rumor hostil que o rodeava.

- O tu, Januario, bem haja! Bem haja!

O outro partiu, e ele ficou a relembrar a do¢cwaaohselho, a encostar todas as
chagas a suavidade daquela ternura.

- E é que vou mesmo! — disse por fim com decis@mo se quebrasse
corajosamente invisiveis amarras que o prendiam.

Estava fraco e maltrapilho. Mas, com as fracasa e a fraca roupa, la se
arrastou a Sanfins e bateu a porta do doutor, genaleu da janela.

- Queria consultar vossa senhoria...

- Muito bem, desco ja.

Antes mesmo de se queixar, leu a sentenca nos dnegyalados e
perscrutadores do médico.

- Donde é vocé?

- De Loivos.

- E curioso que nunca la vi casos destes... ldatquempo isto lhe apareceu?

- Sempre € lepra?
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O médico olhou-0, cogou a cabeca, pés-se a mesegpageis da mesa e acabou
por dizer a triste verdade.

- Pois é, é... Infelizmente, é.

Nem falaram de remédios, nem de hospital, nem da. i2espediram-se o0 mais
tristemente possivel, sem o doente perguntar quievia e sem o médico indicar o que
era conveniente fazer. Ambos se resignavam senadutela fatalidade monstruosa. O
doutor ficava com o nome miraculoso e com a saleeduitil; o gafado ia mostrar ao
mundo, de méo estendida, a sua repugnante desgraca.

Propriamente em Loivos davam-lhe pouco. O fato de da terra, um
testemunho, portanto, de que nela cresciam ta@segales, e um sentimento estranho
de defesa irracional impediam-nos de qualquer etem@so para com ele. Mas os povos
em volta, precisamente por razdes opostas, recatmacaridosamente, solidarios com
uma dor que nédo lhes envergonhava o berco e osve@m@penas durante os segundos
de um padre-nosso.

Uma estranha mudanca se operava, entretantomaadal Julido. A medida que
o tempo passava e que a doenca se tornava maeneyidascia-lhe um maior apego a
vida. E também, com o andar dos tempos, uma raindaf a Loivos |lhe crescia no
peito. A primeira aceitacéo pacifica e humilde ecéo desumana do povo sucedera-se
uma consciéncia clara e pungente de aviltamentstmj Uma fatalidade superior a
todas as forcas escolhera-o para vitima indefesa. &nigos, 0s vizinhos, a gente com
guem nascera, brincara, mourejara de manha a woitgam-no do afeto e das portas
como um céo danado!

Odio. Odio era o que Ihe pedia hora a hora o cotamétrora limpo e generoso,
e agora a empurrar um sangue podre e abjeto. & €sge rancor aos que, no passado,
amara e a procura continua de qualquer remédiossiygl que o livrasse da pesada
cruz passava o tempo.

- Vocé ja4 experimentou azeite? — perguntou-lhe ua em S.Cibrdo, uma
velhota. — Dizem que é como quem da um talhaddiemn € de se tomar um banho
nele.

A economia de pedinte que o Julido organizara nutotknte permitira-lhe ja
ensaiar mil mezinhas, um ror de drogas, e consaltdra santa de Nogueiredo.
Melhoras nenhumas, infelizmente. Mas, quanto maigadugia, mais amava a vida.
Caira-lhe, ainda ha pouco, o polegar direito, a,cearchada, nodulosa e deformada,
dava-lhe um estranho e horrivel ar de bicho, naissgpedacos inteiros do corpo.
Amava, contudo, o mundo e queria continuar seo.fillo fundo do poc¢o onde dia a dia
iam ficando enterrados, os seus olhos cada veawgostmais de ver a clara nitidez do
sol.

- E que azeite €? — perguntou com a sofreguiddopgnba sempre em cada
esperanca nova.

- Azeite natural, da comida. Azeite.

A colheita do ano fora escassa, e a regido de koo era rica em olivais. O
Julido porém, com manha, lamurias e algum dinhEropnseguiu que em Paradela lhe
cedessem um cantaro dele. E j& na semana segadeaipar a receita.

Foi em plena serra, e no tanque da fonte da Serd@rAgonia, que fez a
aplicacdo. Esvaziou o depésito de pedra, tapoeitgudihe dentro o liquido milagroso
e despiu-se, seguro de que ninguém o surpreengder@ye escolhera a hora da sesta e
a capela ficava num ermo. Sé ele e a santa podihar aquele monte de carne a
apodrecer, a despegar-se e a0 mesmo tempo a damupmessao grotesca de renovo,
numa proliferacdo desconforme.
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Do mocetdo que fora hd pouco tempo ainda, restgesaaum trombolho,
engelhado aqui, balofo adiante, comido de mal daagonta. Os pés eram patorras
informes, onde ndo se viam unhas nem veias; asgeuiceradas, pareciam pinheiros
cascalhudos, sangrados sem piedade; no peito, vaedra esmo caroc¢os, sofregos
como cogumelos num toco carunchoso. Mas no rogte @s estragos da devastacao se
mostravam mais cruéis. Dir-se-ia que lhe tinhanadwla cara natural bocados toscos
de barro vermelho, numa tentacdo demoniaca deatamdc impiedosa. Nenhuma
imaginacdo humana, por mais rica e ruim, seriazdpadeformar tanto a fisionomia
dum ser.

Mas ainda assim o Julido teve fé. Olhou-se comyasgnte, deixou que duas
lagrimas rolassem vagarosamente dos olhos inflasn@ado sobre os tortulhdes dos
malares e meteu-se dentro da pia.

O azeite fino de Paradela brilhava ao sol comoairo ke delido mel. E o corpo
podre, dai a nada, coberto dele, era uma estrantad deixar escorrer em cascata fios
leves e ligeiros que a luz tornava quase irreais.

Infelizmente, as chagas e os bubdes da lepra fonsensiveis ao banho
purificador. E o Julido, depois de alguns dias dpemnca, incerteza e desilusao,
esqueceu-se de si e da sua tragédia para comggamsar noutra coisa: reaver 0S
cingienta mil réis que dera pelo remédio enganador.

Na mesma vasilha onde o trouxera de Paradela, taiha ele, um pouco
minguado, é certo, mas transparente e perfumadem@aria capaz de lho comprar?

Pensou, pensou, e o 6dio cada vez mais vivo gba @inLoivos mostrou-lhe a
solugéo do caso. O Nunes, pois quem havia de ser?

Pela calada da noite, meteu-se a caminho. E quaddorompia fresco e limpo,
estava ele a porta do vendeiro a oferecer a meieado

- Nao compro coisas roubadas — disse o Nunes, @made traficante a fazer
contas ao lucro.

- A salvacdo que n&o é roubado! Foram-me dando pingas, juntei-as e agora
vendo-o por inteiro. Ha de faltar pouco para untar@n..

- Ora deixa la ver...

- E fino, que lho digo eu...

- E de azeitonas, olha a riqueza! E ndo chega admedSe queres trinta mil
réis... E € se me garantes...

- Entéo se eu o fosse roubar, ndo roubaria o camtmiro? Valha-o Deus!...

Os trinta escudos entraram no bolso sujo do Jubéddiguido sumiu-se na
fundura de uma talha, e a vida continuou.

Mas depois de o azeite consumido no caldo verdelLgis comeu nessa
semana, sem se saber de onde vinha nem de quemmaticia aterradora comecou a
correr de boca em boca:

- O Julido tomou banho num almude de azeite e weadkepois ao Nunes...

- O mulher, nem a rir me digas isso!

- E verdade!

Ficavam como petrificados, invadidos de nojo, agos, a deitar contas a
altima almotolia que tinham comprado. E, no fimado a dura certeza se lhes
impunha, queriam arrancar o estdbmago, as entraphafcar-se da peconha, vomitar
no mesmo instante a lepra de que ja se sentiararorddos.

- Excomungado seja ele nas profundas dos inferQo® nem os ossos lhe
tenham descanso na sepultura! Que nem a terra@ com

Eram pragas desmedidas, impotentes, saidas de dsdascas e de todos os
coracOes. Ninguém se lembrava de fazer um exanwomkriéncia a ver se alguma



14

razao poderia atenuar as culpas do desgracado.eCiagantivamente, atiravam-lhe as
piores pedradas que podiam, somente a espumanger I0s dentes.

Passada essa hora de panico, comecou a devasslassab nimero exato dos
consumidores do veneno. Prudente, a terra queler $0 certo quem era puro ou
impuro.

Para agradar aos mais poderosos, que melhor onpatkfender da ira dos
outros, o Nunes ia revelando a boca pequena o mEmalguns fregueses a quem
vendera da negada mixordia. E cada denuncia auwmaeotanonturo intangivel dos
condenados. Até que, ao fim de pouco tempo, comzepelos dedos as excegdes. Ou
porque o Nunes mentia, ou porque 0S SuUjos querigrspcrcar os limpos, ou porque €
uma natural tendéncia dos homens embaralhar o gpgmrra Sansédo e quantos aqui
estdo, segue-se que em breve ja ndo se sabia eratlaehte quem em Loivos estava
maculado ou n&o. E o recurso era vigiarem-se mwngne cada qual a si mesmo,
calados, sorrateiros e apavorados. Esperavam pafiodrotar da semente maldita que
a mao excomungada semeara neles.

Mas, como ninguém viu, ao fim de um espaco que [tagseceu de pesadelo,
apareceu com sinais do mal, e como as sachasgas, @ malhadas e as romarias
podiam mais do que uns simples litros de Oleo emg®le digeridos, a luz do ocaso
comecgou a apagar-se.

Estava, contudo, cada vez mais aceso o rancorido &uas romarias. Ao labéu
infamante do seu mal nado e criado no povo, jurgara pecado mortal do atentado
contra a existéncia de cada um. E a terra int@medutivelmente, determinou que
aquele filho vil nunca mais Ihe pisasse o chéo.

Cada vez mais repugnante, o leproso continuavanalas pelas redondezas.
Depois das criangas, eram agora os adultos queudiiem horrorizados. E a esmola
vinha-lhe na ponta dos dedos, ou caia das varama&®pa furada do chapéu. Mas
insistia em viver, agradado dos montes, da nevs, &aores, da vida, afinal. A
consciéncia do que fizera aqueles que, por sernielizi o renegaram arredava-o,
temeroso, dos termos do lugar nativo. Olhava dgd@povoacéo e, embora odiasse 0s
homens, sentia uma ternura singular pelos pardi@nale o tempo pusera uma beleza
gue nao encontrava em mais parte nenhuma. Fugiudm dela como de uma
perdicéo.

- De onde é vocé?

- De Loivos.

E continuava a caminhar no sentido oposto das zaav

N&o estava velho ainda. Se o dedo do destino méviksse tocado, seria agora
um homem no vigor dos anos, cheio de seiva maduta serena esperanca. Mas,
desmantelado pela gangrena, putrefato e repelgi@ea morte aproximar-se dele
minuto a minuto.

Foi num Agosto quente, seco, que sentiu a sombsaalderradeira hora.
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1.Introducao

Meu interesse pelo estudo da Hanseniase teve imaiograduacao de
fisioterapia. Quando iniciei o curso, tinha vontatke cuidar de pacientes que eram
marginalizados, afastados dos demais por algundigpereconceito, fosse ele vindo da
sociedade ou dos parentes mais proximos. Em piin&phei que isso fosse acontecer
no contato e atendimento a pacientes que tivessegiilelas decorrentes de alguma
patologia neuroldgica.

Nos estagios supervisionados, que aconteciamtimooléno da faculdade, eu
sempre optava por acompanhar pacientes que, dmaltprma, sofriam dificuldades
explicitas, ja que foi esse um dos grandes motd®seu ter optado por cursar a
graduacéo de fisioterapia. Lembro-me de que naagd®@95, eu optei por um estagio
com pacientes em estado avancado de AIDS. Issdemeonno Hospital Espirita de
Marilia. Nesse periodo, ainda existiam muitas pEsssem esclarecimento sobre a
forma de contagio dessa doenca. As precaucdessm gemadas para evita-la ainda
causavam bastantes duvidas e impactos, 0 que, i@ f@Ema, causou imenso
desconforto aos meus familiares e amigos. Mesmima$iz meu estdgio com muita
dedicacdo, estudo e satisfagdo. Entendia de forema diferente tudo aquilo, e
procurava dar auxilio terapéutico a cada um défege encaro tudo isso como um
grande aprendizado e sentimento de humanismo. @enal forma, comecava meu
contato com a saude publica.

O final da minha graduagéo deu-se em 1996. Naaliatenenhum paciente
com aids depois do meu estagio, talvez por nado esthalhando onde pudesse
encontra-los. Comecei a trabalhar numa clinica, ocoams trés fisioterapeutas, e 0s
pacientes que “caiam” na minha médo vinham com sasjitecorrentes de patologias
neuroldgicas, e foi com eles que trabalhei até 2@sse mesmo ano, contrataram-me
para realizar um trabalho de prevencao a incapdeitisica decorrente da Hanseniase,
na segunda maior cidade do estado do Mato GrosSullgue é Dourados. O convite
me deixou extremamente feliz, pois de alguma mariga trabalhar novamente com
pacientes que sofriam preconceito e isolamento. dNBo 0s pacientes portadores de
sequelas neurologicas ndo sofram preconceito, ntenseniase, com certeza, ainda

causa mais impacto. Ainda nos dias atuais, sabeadalta de informacdo em torno
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dessa doenca. O panico toma conta da populacatenugue encarar 0 contato com

pacientes que estejam sofrendo dessa patologigerieiei, muitas vezes, pessoas
apavoradas, indo ao posto de salude para sabedisenper uma vida cotidiana com os

individuos que estavam em tratamento. Vi muitasisges acontecerem depois de um
dos conjuges ficar sabendo que seu parceiro estavlaatamento. Vivenciando tudo

isso, tive certeza de que estava disposta a atashé- trata-los da melhor forma

possivel.

O numero extremamente alto de notifies mensais de casos novos de
Hanseniase chamou-me a atencéo. Observei, no cahéaio com os pacientes, que
grande parte deles apresentava seqielas, e tamiemsgindividuos curados, que
tinham sequelas de hanseniase, geralmente, ndnaredm as suas atividades de vida
diaria, nem conseguiam ser admitidos no traballesdP entdo, comecei a estudar a
doenca, sua situacdo epidemiologica no Brasil ;mmaondo, e a pensar em desenvolver

um trabalho de pesquisa sobre ela.

O fato de haver alta endemicidade @enda em algumas areas do pais e do
mundo, de certa forma, obriga os profissionaisalals, independentemente da regiao
onde vivam, a estarem prontos para diagnosticarat@rt o mais imediatamente
possivel, a doenca, bem como a abordarem taisnpegipara que consigam o0 maximo
de aderéncia ao tratamento, pois esta patologenaritem cura e, dependendo do tipo
de hanseniase, quando o tratamento tem iniciodpge a descoberta da doenca, € ha
possibilidade de cura sem sequelas. Entretantaydgua doenca evolui, acarretando
sequelas, estas séo responsaveis pelo estigmdospélio individuo. Esse preconceito

traz limitagbes em sua vida, em diversas dimensoes.

Em busca de fazer um estudo histérinstitucional e social, analisando
estigma, exclusdo e preconceito nos individuos atidos pela Hanseniase, pude
vislumbrar a possibilidade de desenvolver meu praje pesquisa, abordando processo
de adoecimento, cura e convivéncia com suas seguelais especificamente com

mulheres de Santa Catarina.
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2-Objetivos

2.1-Objetivos Gerais

Analisar a percepcdo das mulheres, ex-pacientebadseniase, moradoras do
Hospital Santa Teresa, sobre o estigma, preconeeiexclusdo que sofreram e

ainda sofrem nos dias atuais.

2.2-0Objetivos Especificos

Analisar se essas mulheres ex-pacientes de hiasse tiveram diagnostico e
tratamento corretos no decorrer dos anos; sabesgon, o motivo de algumas delas
apresentarem sequelas;

Conhecer o tipo de assisténcia que cada uma sla e esta tendo nos dias atuais;

Investigar as alternativas assistenciais dadel® governo, SUS, para essas

mulheres, quando elas ndo residem mais nos haseitaildénias de isolamento;

Investigar o conhecimento dessas mulheres lagéeea doenca;

Identificar a percepcdo das mulheres sobre pelpdo Estado como responsavel

pela prestacdo dos servicos aos pacientes comriasse
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3-Metodologia

3.1- Tipo de estudo

Elaboracdo de uma pesquisa que norteara as aedesvdlvidas durante todo o
processo de investigacdo e construcdo do conhetimBssta € uma pesquisa de
abordagem qualitativa design descritivo. Segundo Minayo, “0 estudo qualitativo
trabalha com um universo de significados, motivaspiragbes, atitudes, o que
corresponde a um espaco mais profundo das relgg@na’relacdo ao estudo descritivo
Trivinos conceitua como “aquele que pretende descres fatores e fendbmenos de
determinada realidad®”

A pesquisa qualitativa ndo se preocupa com queatjfimas com entender as
relagbes sociais. Segundo Minayo, “a investigacaalitqtiva requer como atitudes
fundamentais: a abertura, a flexibilidade, a cajz® de interagcdo com o grupo de
investigadores e com 0s atores sociais envolviBesis instrumentos costumam ser
facilmente corrigidos e readaptados durante o geucee trabalho de campo, visando
as finalidades da investigacéd”

Esse trabalho foi avaliado e aprovado pelo Congt&tica em Pesquisa com Seres
Humanos — CEP/UFSC. Parecer Consubstanciado- ®rujebero 382/07. Avaliado e
aprovado em 17 de dezembro de 2007 tendo Prof DshiWgton Portela de Souza

como coordenador em exercicio.
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3.2. Sujeitos da pesquisa

A pesquisa foi realizada com mulheres, ex-paciedte Hanseniase, residentes
ou nao da Coldnia/Hospital Santa Teresa. Paraeg&®eldas amostras, serdo utilizados
0S seguintes critérios:

- ser maior de dezoito anos,

- ser ex-paciente de hanseniase,

- estar residindo ou ser ex-moradora do hospital,

- ter tempo para a realizacdo das entrevistas,

- querer participar da pesquisa,

- autorizar a publicacdo dos depoimentos.

Esses critérios nos permitem estudar e analisaf@snacdes a serem pesquisadas
com mais clareza. O tempo de permanéncia no hbsaitdbbém entrard como fator
investigatorio. Momentos de interacdo sao procesdes ir-e-vir constantes,
caracterizando-se como movimentos nao-lineares terdependentes de colher,
registrar, analisar e devolver os dados de pes§lisa

A abordagem qualitativa ndo se preocupa com a gkregdo dos conceitos
tedricos testados, e sim com o aprofundamento krangéncia da compreensédo. A
amostra ideal é aquela capaz de refletir a toddideas suas multiplas dimensdes. Séo
critérios basicos para a amostragem qualitativinidelaramente o grupo social mais
relevante para as entrevistas e para a observa@ase esgotar enquanto ndo delinear o
quadro empirico da pesquisa; embora desenhadalinaite como possibilidade,
prever um processo de inclusédo progressiva encachnpelas descobertas do campo e
seu confronto com a teoria; entre oufras

Apos essa fase e de posse da lista de mulherekeg@omadas, sera feito um convite
a elas para participarem dessa pesquisa. Quanslesti@erem dispostas, dar-se-a o

inicio do estudo.
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3.3- Local da pesquisa

O local do estudo representa “um recorte que oypemdpr faz em termos de
espaco, representando uma realidade empirica essetada a partir das concepcdes
tedricas que fundamentam o objeto de investigac@INAYO, 1998). Esse
conhecimento do local faz parte dos principiosoétie metodolégicos da pesquisa
qualitativa. Segundo Patricio, a fase exploratdaagpesquisa representa um momento
de interagdo com o contexto; é a fase em que algasipr se aproxima do contexto e
dos sujeitos do estudo para conhecer e selecignamociar todo o processo e dar
inicio a coleta de dados.

O local do estudo foi o Hospital Santa Teresa, ggrum antigo hospital de
isolamento e internamento compulsdrio de paciesuashanseniase no estado de Santa

Catarina.
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3.4- Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada através da HistOr&.

A Histéria Oral se situa em meio ao desenvolvimatie métodos qualitativos de
investigacdo. Buscamos, nessa pesquisa, um levamtarhibliografico da historia da
hanseniase e a utilizacdo da historia oral pargatas dados/depoimentos de ex-
pacientes mulheres que tenham tido essa doencaueno individuo € o principal
interesse de investigacdo. Conhecendo a histérgujito, podemos conhecer melhor
0os significados que estes ddo ao processo de at@o e suas implicacdes
relacionadas ao estigma decorrente da hanséhiase

Segundo Minayo, essa é uma das diversas técnicaktatuas em que o
entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobt@ma proposto sem respostas ou
condicOes prefixadas pelo pesquisador. Este dedgdaa abertura, a ampliagdo e o
aprofundamento da comunicacdo; mais que tudo, ésiacao de interacdo entre o
sujeito e o entrevistador.

O primeiro projeto formal de Historia Oral desemwenl-se no periodo poés Il guerra
mundial, na Universidade de Columbia, Nova Yorkgl&2001). Isso ocorreu por meio
da combinacdo dos avancos tecnolégicos, entreajesvador - também utilizado para
desenvolver esta pesquisa -, e a necessidadeatatsecer as experiéncias vividas por
ex-combatentes, familiares e vitimas da guerran®o dos relatos orafs

Segundo Meihy, a Histéria Oral combinou trés fles;6omplementares: registrar
relatos, divulgar experiéncias relevantes e estabelinculos com o imediato urbano,
promovendo assim um incentivo a Historia local edmta. Para Joutard, a primeira
geracao de historiadores orais surgiu nos Estadaiok) por volta dos anos 50, com o

proposito de auxiliar historiadores futuros. TinAacaracteristica de privilegiar as
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ciéncias politicas e os’notaveis” da época. Naalt@ pesquisa oral foi utilizada para
reconstituir a cultura popular; no México, 0s avggi orais registravam as memorias e
recordacdes dos chefes da revolugdo mexitana

As técnicas de utilizacdo da Historia Oral foi-sesehvolvendo, contando
principalmente com a adesédo de varios estudiosds,como: Paul Thompson, da
Inglaterra, Mercedes Vilanova, da Espanha, e deel@ahlanet, da Franca. A partir do
XIV Congresso Internacional de Ciéncias HistoridasSan Francisco, em 1975, e do
primeiro Coléquio Internacional de Historia oraalizado em Bolonha, concretizou-se
0 marco da terceira geracao de Historiadores OxaisBolivia, Equador e Nicaragua,
foram realizadas pesquisas orais sobre o mundoar@&epEm Costa Rica, a Escola de
Planejamento e promoc¢do Social da Universidade dNaktilangou, em 1893, um
projeto com o objetivo de tentar escrever a higtdo pais por meio da narrativa do
pov0.35,36

E no Brasil, foi criado o Centro de Pesquisa e Dwmntacdo da Historia
Contemporanea do Brasil da Fundacao Getulio VArg&DOC-FGV), em 25 de junho
de 1973, que buscava, por meio dos relatos oraissap e entender melhor o Brasil
daquele periodd’ No restante da América Latina e no Brasil, priniciate nos paises
que viveram governos ditatoriais, teve a sua imm@agio associada ao processo de
redemocratizacdo, o que diferencia o papel da HhstOral latino-americana da
européia ou da norte-americana. Outra diferenca ésto de ndo podermos utilizar os
mesmos critérios analiticos usados pelos autotemngsiros para estudar, por exemplo,
a escravidao, a miscigenacao, os grupos margidakza excluidos. Isso em momento
algum invalidou a troca de experiéncias académifaproprio Centro de Pesquisa e
Documentacédo de Historia Contemporanea do BrasHuhmacdo Getulio Vargas, no
momento de maior atividade do seu Programa de ri#is@ral, trouxe para o Brasil
dois especialistas norte-americanos que, apesaaodemostrarem uma preocupagao
maior com as questdes metodoldgicas, tinham graxgeriéncia com o uso do
gravador e as questdes mais técnicas da entrdVista.

Durante o Segundo Encontro Nacional de Historid @yeCPDOC-FGV, em 1994,
a fundacédo da Associacao Brasileira de Historid G@magregou historiadores orais de
diferentes estados, o que fortaleceu as trocaxjukyiéncias entre eles. Esse encontro
de pesquisadores possibilitou a realiza¢do de ®etrentos no pais, fato que favoreceu

a escolha do Brasil para sediar o X Congressonatéwnal de Histéria Oral, em 1998,
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que aconteceu no Rio de Janeiro e incentivou gé&wiade uma revista semestral e de
nicleos de estudos de histéria oral em diferenstiuicdes®’
Ferreira discute os usos e abusos da Histéria @@dndo a importancia de que

sejam definidos os rumos da Historia Oral nos pn@si anos:

..."Em nosso entender, a Histdria Oral como todasvetodologias, apenas
estabelece e ordena procedimentos de trabalhas-ctano os diversos tipos de
entrevistas e as implicacdes de cada um delesg@aesquisa , as varias possibilidades
de transcricdo de depoimentos , suas vantagensvadegens, as diferentes maneiras
de o historiador relacionar-se com 0s seus enttadiss e as influéncias disso sobre
seu trabalho — funcionando como ponte entre teenaatica.”

E consenso, porém, que a Histéria Oral atingiu reasoridade e que, apesar da
discussdo necessaria sobre o sttus cada vez mais encontramos pesquisadores
interessados no tema. Ou seja, a Histéria Oralljbigsa construcdo e a reconstituicao
da historia por meio dos relatos/depoimentos iddiais ou coletivos. O fato de ser
considerada um campo multidisciplinar possibilitee galgumas pesquisas possam dar
suas contribuigBes tedricas, especialmente nontesittd e na analise da informacgéo
oral. Contudo, a crescente difusdo da Histéria @valcentros universitarios, apesar de
algumas diferencas em relacdo a sua utilizacdo etatis parece que vem tendo seu
uso estimulado por parte dos pesquisadores, eldseos da area da saude, onde
apontamos autores da medicina, enfermagem e figp#eque, por meio de seus relatos
orais, tém realizado entrevistas com sujeitos dqussgm discorrer sobre experiéncias

diretas ocorridas durante a vifla
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3.5-Analise dos dados

Os dados foram analisados por meio da andlise ntelmo, que € um dos meios
utilizados na pesquisa qualitativa, descrita padBa como um conjunto de técnicas de
analise de comunicacéo, visando obter, por proaatdims sistematicos e objetivos de
descricdo de conteudo das mensagens, indicadarastif@tivo ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condigégzoducdo dessas mensagens.

Foram feitas nove entrevistas, porém da histgahresultante de todas elas, foram
utilizadas somente trés neste trabalho. Os depti®eeréo transcritos, e a sua reuniao
constituird o foco desta analise.

O nome das entrevistadas foram trocados para mseesigilo, ja que esse foi o
combinado entre ambas as partes (pesquisadorareyistatdas). Usei 3 codinomes:
Ana, Sandra e lone. Trés historias de vida difeentle mulheres de localidades
diferentes aqui do Estado de Santa Catarina, mdas tdizeram tratamento no
Hospital/Colbnia Santa Teresa. Duas delas foraetnas compulsoriamente, e as duas
sairam do hospital depois de alguns anos e tive@as vidas em locais diferentes.
Ambas ficaram vilvas e sozinhas e resolveram valtaorar no Hospital.

Dona Ana mesmo tendo filhos, resolve voltar a magui no Hospital. Dona
Sandra nao consegue cuidar da casa sozinha depidsenca de sequelas decorrentes
da hanseniase que apresenta nas maos: apresamtaraanto de musculos, nervos e
articulacbes de ambas as maos. E dona lone, veatarg do Hospital depois de muito
buscar tratamento em um municipio de Santa Catarina

Analisamos cada caso e de cada um deles constatadifisuldade, forca e talvez
depois de um certo tempo, a serenidade de voltaléque foi seu lugar por muito

tempo.
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4- Hanseniase no Mundo, Brasil e Santa Catarina

4.1 Hanseniase no mundo

A hanseniase, antigamente conhecideo¢bepra” ou “Mal de Lazaro”, € uma
das mais antigas doencas da humanida@enforme Ghidelfg havia referéncia a essa
doenca em tratados médicos chineses, em 2600eae® livros sagrados da india, que
datam de 1500 a.C. Segundo Alméjdioram encontrados sinais da patologia
esqueletos egipcios do século Il

Apesar das referéncias antigas a doenca na indieGhina, a literatura aponta
auséncia de relatos sobre quaisquer condicbesegassemelhassem a hanseniase nos
trabalhos de Hipdcrates, e parece que as epidelmibanseniase na Europa so tiveram
inicio por volta de 300a.C., por contaminacdo dagais de Alexandre, o Grande, na
india. A doenca entdo se disseminou na Europauesgtrole teve inicio apenas a
partir do século XVI, provavelmente pela melhorias dcondicbes de vida e do
diagnéstico mais preciso.

A palavra “lepra”, que significa escamoso, em gregra utilizada desde os
escritos da Biblia para designar uma gama de desest entre elas a psoriase e 0
eczema Com o esclarecimento e a diferenciacédo das disedermatoses incluidas
nessa designacao, e também pelo fato de as palaprase leproso terem adquirido
uma conotacdo de “impureza”, sua denominacédo fostguida por Hansenidséral
nome surgiu em homenagem a Gerhard Amauer Hangaticannoruegués que, em
1873, descobriu seu agente etioldégiddycobacterium lepraetambém conhecido
como Bacilo de Hansén

Nas Américas, a doenca foi, provavelmgemazida pelos colonizadores, entre 0s
séculos XVI e XVII?

Na Europa, a Hanseniase declinou gradativameréesuat quase extingdo, no
século XIX. Ha evidéncias de que esse declinioaedorrido por causa da melhoria
das condi¢cbGes socioecondmicas e de vida, em ganrdicularmente, no que se refere a
alimentacéo, as condi¢des sanitarias e ao comogelacional.

J& nos paises tropicais e industrialmesabelesenvolvidos, tal fenébmeno néo
ocorreu. A ascensdo da endemia tem sido associaf@oees tais como nao
reconhecimento da doenca, para seu diagnosticpregeso dos profissionais de saude

nas acgdes assistenciais (tratamento, controle mpasthamento dos comunicantes) e
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para acdes educativas, visando a prevencdo daaeede suas sequelas. Segundo
Queiroz, preconceitos dos profissionais da aresalale também constituem uma
importante barreira para o desenvolvimento de uograma de controle juntos aos
doentes e seus comunicartes.

Atualmente, a maioria dos casos de hanseniase ricase nos paises em
desenvolvimento da América Latina, Asia e AfricatifBa-se que cinco paises — india,
Brasil, Indonésia, Myanmar e Nigéria — contribueamc82% de todos os casos de

hanseniase registrados no mundo (WHO,1897).
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4.2 Hanseniase no Brasil

No Brasil, os primeiros registros dataené00.

O "mal de Léazaro” inspirava terror. Alarnogd com a disseminacdo, as
autoridades, no comeco do século XVIII, tentararprafilaxia pela segregacédo e
confinamento dos “gafos”- denominacdo dada aosétiocok - em lazaretos ou gafarias,
pequenos hospitais situados nos arredores das giimsaNos primeiros seéculos,
somente as principais cidades contavam com oselazarSalvador, Rio de Janeiro e
Recife?

Em 1803, foi edificado, pelo capitdo-general Aimbdiosé de Franca e Horta, o
“Lazareto de Sao Paulo”, sempre mantido pela Irradedla Misericordia. Perdurou até
1904, quando os internados foram transferidos ataspital de Guapira.

A mantenedora dos estabelecimentoslpprasos instalados no século XIX foi
a Irmandade da Misericordia. Sua assisténcia méeliaaprestada por facultativos
contratados pela Camara Municipal, ou pelo govea@rovincia. Somente no século
XX € que os governos dos estados criaram hospibddsias, onde passaram a ser
confinados, obrigatoriamente “os morféticds”.

A Comisséo de Profilaxia da Lepra,nigtse pela primeira vez na Academia
Nacional de Medicina, em 22 de julho de 1915, dgado a proposta do leprologista
Belmiro Valverdeé”.

Em 5 de novembro de 1915, os membros se reumiaaao primeiro encontro,
que teve a presenca do Ministro da Justica e dgsdies Interiores, responsavel por
assuntos ligados a saude durante a Republica V&#89-1930). Naquela sesséo, foi
apresentado um estudo de Adolpho Lutz sobre antiasiilidade da lepra, e o tema
nao foi escolhido por acaso: o desconhecimentomaal de contaminacédo, que implica
seu tratamento e controle, era dos assuntos qus am@mavam a atencdo dos
estudiosos. Naquele momento, por ter seu mecanifmeoontagio desconhecido, 0s
pesquisadores apontam a possibilidade de se teetonnesta cadeia, visto que para a
febre amarela e a malaria esta foi a teoria vemaed®or isso, € uma possibilidade
pensada para aquelas doencas cuja transmissapagagdo ndo sdo conhecidas.

Na conferéncia de Lutz, seu argumento foi queespansabilidade pela
transmissao deveria estar no mosquaex fatigans quando aspira o sangue dos
leprosos nos periodos febris, ja que ele estavsept® em quase todo o territorio

nacional, o que explicaria em parte suas suspdiiasfez uma analogia com outros
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processos infecciosos agudos ou crénicos, primgrae a febre amarela. Segundo ele,
a impossibilidade de cultivar o germe da lepra mbiante indicaria que a transmisséo
era feita por um sugador de sangue, ndo havenda foutna capaz de explicar a cadeia
de propagacéo da doenca. Belmiro Valverde o felm#tio trabalho, mas argumenta que
pesquisadores estrangeiros ndo encontraram bat@ldsgansen no tubo digestivo de
mosquitos, portanto essa possibilidade poderigfastada ao fracasso, mesmo tendo
Lutz reconhecidos seus varios anos de estudo datas3

Essas discussoes levaram cerca de gaab® e, em 27 de outubro de 1919, a
Comisséo encerra seus trabalhos e entrega ao MidistJustica e Negocios Interiores
um documento contendo as deliberacdes aprovadassaavindicacdes no sentido de
o Estado brasileiro ter um posicionamento maigloigio controle e na profilaxia da
lepra. Essas consideracdes foram a base de untopdejéei que propunha a criacdo de
uma Inspetoria de Profilaxia da Lepra como formaodEstado assumir para si, de
maneira completamente ‘cientifica’, a responsadile pelo cuidado e a atencdo a
doenca que, até aquele momento, eram executadggagmmie parte pelas instituicoes
religiosas. Com o decreto n® 3 987, de janeiro @201 que criou o Departamento
Nacional de Saude Publica, foram instituidas vatiapetorias de Profilaxia de
doencas. No que se refere a lepra, sua atuagdodgunta com as doencgas venéreas,
tendo sua denominacgdo oficial como Inspetoria d#il&ia da Lepra e Doencgas
Venéreas, uma vez que a sifilis era também um grpmablema nacional que deveria
ser atacad®?

O Brasil congrega cerca de 87% dal ¢ casos de hanseniase em registro nas
Américas, apresentando as mais altas taxas delg@meis e incidéncia desta regiao,
sendo o segundo pais do mundo em nameros de &®o2000, foram notificados
cerca de 30.000 casos recém-diagnosticados, cosda&8.000 mil casos prevalentes,
havendo tendéncia crescente nas taxas de incidéadiiima décaddal observacdo
pode ter sido decorrente de maior taxa de diagmosi notificacdo dos casos de
hanseniase ou de uma taxa realmente alta de casos.

Dentre as regifes brasileiras, a enod centro-oeste e a sudeste sao
consideradas de alta endemicidade, sendo a eligmraggs hanseniase um desafio para a
saude do pafs.

A taxa de prevaléncia registrada nis,pam 2000, foi de 4,68 casos/10.000
habitantes’Em 2001, foi de 4,16/10 mil, e em 2002, foi de 2191mil*. Esta taxa,
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porém, varia desde 0,41/10.000 habitantes, no Ramdg do Sul, até 22,70/10.000
habitantes, em Mato Grossb.

O fato de haver alta endemicidade dackpem algumas areas do pais, de certa
forma, obriga os profissionais de saude, indepded#g regido onde vivam, a estarem
prontos para diagnosticar e tratar, 0 mais imeghatde possivel, a doenca, bem como a
abordarem tais pacientes para que consigam o maenaoleréncia ao tratamento, pois
essa patologia milenar tem cura e, dependendo mio dé hanseniase, quando o
tratamento € precoce, ha possibilidade de curacgemrestem sequelas.. Entretanto,
quando a doenca evolui, acarretando sequelas, s&tasesponsaveis pelo estigma
sofrido pelo individuo. O preconceito traz limitagdem sua vida, em diversas
dimensoes.

Em decorréncia de todos esses fatore®4ede maio de 2007, o Presidente da
Republica, Luiz Inacio Lula da Silva, assinou a madproviséria n 373, que criou
pensdo indenizatoria no valor de R$ 750,00 (setesea cinglenta reais) para 0s
portadores de hanseniase que foram submetidosraagéo compulséria anos passados
no pais. Em seu discurso, ele declara: ....”estarpdndo um compromisso ético e
moral que todo governante deve ter com aquelesalgi®, da doenca em si, padecem
com as sequelas sociais que ela provoca....o preitoa gente ndo cura com lei, ndo se
iludam; a cura do preconceito € com educacdo, @teleb € o tempo que vai
mostrar....... parte do meu preconceito terminoundoaeu tive contato direto com o0s
companheiros e com as companheiras que eram vitlmdsgnseniase.....é urdas
tarefas do SUSliagnosticar esses pacientes antes que as defdesida instalem e
Ihes causem problemas sociais como o isolames&gragacao e a discriminacao...”
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4.3 Hanseniase em Santa Catarina

Em 2002, o coeficiente de deteccabateseniase, segundo regides e unidades
da Federacéo (Brasil 2002), foi de 2,20 casos/D0h@bitantes, com nivel de expanséo
da endemia muito alta. Nas regides norte e cemstep ela € classificada como
hiperendémica, com 6,84 e 5,62 casos por 10.00@Gah#ds, respectivamente; no
nordeste, a taxa € de 2,69, classificada como maii#pno sudeste e sul, é classificada
como média endemicidade, com 0,99 e 0,72 casos 18000 habitantes,
respectivament®.

Em 2003, os coeficientes de prevaléncia e de clisteda hanseniase segundo
macrorregides brasileiras foi:

Norte prevaléncia &e764 casos, sendo 11,44 o coef/10 mil hab.
deteccadl@e488 casos, sendo 7,61 o coef/10 mil hab.

Nordeste prevaléncia d&38.casos, sendo 6,73 o coef/10 mil hab.
deteccadlde380 casos, sendo 3,52 o coef/10 mil hab.
Sudeste prevaléncia d@8 casos, sendo 2,40 o coef/10 mil hab.

deteccdo10e917 casos, sendo 1,45 o coef/10 mil hab.
Centro-oeste prevaléncia de 1Dc&s0s, sendo 8,75 o coef/10 mil hab.
deteccadBdab7 casos, sendo 6,54 o coef/10 mil hab.
Prevaléncia de hanseniase segundiades da Federagdo. Brasil, 2005:
norte- alto sendo de 5 a 10 casos/10 mil hab.,ested-muito alto sendo de 10 a 20
casos/10 mil hab., centro-oeste- médio sendo db tasos e sul- baixo com menos de
1 caso/10 mil hab.
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5- Colbnia Santa Teresa

5.1 Inauguracéo

A Coldnia Santa Teresa foi inaugurasa 0 de marco de 1940. Essa
instituicdo foi criada para amparar “material e ahmente” os hansenianos de Santa
Catarina, e esta situada no municipio de Sado Rimlrlcantara, a 29 quildbmetros de
Florian6polig®. Possui um territério de 2.099.803 metros quadragendo 200 mil
metros de area construida. Foi edificada em tepénw, circundada de morros, alguns
apropriados & agricultura, e do rio Imaréin©Os primeiros pacientes a serem abrigados
nesse estabelecimento chegaram em 25 de marco messeo ano, 15 dias apos a
inauguracdo. O nuamero total era de 441 individdgribuidos em 221 homens, 194
mulheres e 26 criancdls pacientes eram encaminhados de forma compylearseja,
internamento obrigatério e de isolamefito.

FOUCAULT (1996, pg 86) considera hospital de is@ato como instituicéo

de controle e correcdo por meio do aprisionam&rgegundo BITTENCOURT (1998,
pg 39), € um estabelecimento de cura em regimadecigue possui uma normatizacéo
extensa e rigida e um controle absoluto do tempaatka interno e de todas as
atividades ali exercidas. GOFFMAN (1996, pg 11) trata o hospital de isolatnen
como uma instituicdo total, ou seja, local de @sth e trabalho onde um grande
namero de individuos com situacdo semelhante, agpsuda sociedade mais ampla por
consideravel periodo de tempo, leva uma vida fextedormalmente administrada.
GOFFMAN (1996, pg 16 e 17) considera os “leprosdrammo locais para tratamento
de pessoas consideradas incapazes de cuidar dessias, € que sdo também uma
“ameaca” & comunidad®é.

Os pacientes, na Coldnia Santa Terezay ezgistrados no“Livro de Registros de
Entrada”, onde constavam os principais dados de icatividuo, tais como: nome, data
de nascimento, cidade, “ragca”, data de entradaRsisteriormente, foram criadas as
Fichas Sociais e de Assentamento, onde eram @tpstdados mais detalhados de cada

internc.
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A arquitetura local apresentava uma ithgitdo bastante particular, sendo sua
estrutura planejada para dar aos residentes uraasiidlar a que poderiam ter fora da
Colbnia. O local foi construido para parecer umtergtica cidade, com ruas, casas,
cemitério, moeda interna, delegacia ,prefeitunagjag teatro e cassino. As construcdes
eram dividas em trés “Zonas”: A, B e C. A Zona Ansiderada “sadia”,contava com a
residéncia do diretor, residéncia do administradsina termoelétrica, captacao d’agua,
caixa d'agua e casa do médico ( em construcdo). dhazZB, considerada
“intermediaria”, contava com a portaria no limiteasd duas éareas, pavilhdo da
administracdo, residéncia das irmas, residéncizapeldo, pavilhdo de observacao,
lavanderia, entrada do pavilhdo dos servicos mediaviario e cozinha. A Zona C,
considerada “doente”, contava com pavilhdo de i&®ppavilhdo Ernani Agricola,
sete casas residenciais para funcionarios, quasascresidenciais para mulheres, um
pavilhdo infantil, nove grupos de casas geminiapagilhdo de servicos sociais, capela
em construgdo, gruta de Lourdes (construida pelestds), praca de esportes, forno de
incineracgdo, fossa, aviario, cemitério, engenhdadeha e torrefacdo de café, pocilga,
olaria movida a tracdo animal, casa de madeira dmadeonava provisoriamente a
marcenaria, uma casa servindo de escola e o payiliva psicopatas e delinqiierftes.

Havia ainda projetos para a construca@alolhdo de isolamento, pavilhdo de
invalidos, pavilhdo da prefeitura, pavilhdo da éscpavilhdo da oficina e quatro
grupos de casas geminadas.

A vida social da Colbénia era encarada com muitinbarpela direcdo, que na
época contava com o apoio do Dr. Tolentino de Qlaovanualmente era enviado ao
governo do Estado um relatério com os acontecinsergalizados na instituicdo. A
Colbnia contava com verbas suficientes para sua ut@agido, e evoluiu
promissoramente com auxilio da caixa beneficefiteSegundo Mattos, a Caixa
Beneficente tinha como objetivo principal admirasts doacgoes feitas aos doentes sem
a interferéncia das entidades assistenciais. Ténh@ gerente um interno, eleito pelo
voto popular, que resolvia em que seriam aplicadss donativos, conforme
necessidades e interesses dos pacientes.

No relatorio desse ano, 1940, consta geiepacientes tiveram um carnaval
animadissimo, com participacdo de inumeros blopossantando belas fantasias, com
visivel alegria e disciplina entre os internos endis participantes. Todas as festas
civicas foram comemoradas com organizacdo prévigun& cantores, como Gino

Caballero e os acordeonistas Renato Oliveira eralimshowsmemoraveis. Mangarito
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também presenteou 0s internos com seu espetaculmmEcos. O conjunto vocal
“Demonios do Ritmo” compareceu com duas apreseesagicasiao e que ficaram
explicitas a alegria e a satisfacdo dos intern@sio®¥ showsforam apresentados pelo
Departamento Musical da Caixa Beneficente, animadagpre pelos conjuntos vocais
“Pequenas do Barulho”, Azes da Melodia” e “Tupinasit®

Na Colbnia Santa Teresa (pavilhdo de astnacao), funcionava uma agéncia
dos Correios e Telégrafos, que tinha como respehgdnd Teoddsia, que atendia aos
pacientes com grande dedicacdo e eficiéfic@uando os internos escreviam cartas
para seus familiares e amigos, antes de seremdasvéaestes, elas eram desinfectadas,
pois acreditavam-se que a transmissado poderia esc@@r meio desse processo.
Também foram criados outros 6rgaos: cartério eiaad® cartdrio fez-se necessario
para registro de nascimento, casamento e Obitoddestes. A cadeia tinha carater
punitivo para os doentes que ousassem ultrapassianites de sua zona residerite.

Além dos érgaos punitivos, tambéai instalada, na instituicdo, a radio difusora
Santa Teresa, atuando na frequéncia de fiidGhertz emissora supervisionada pelos
Departamentos de Saude Publica e Educacdo, comesgubos instalados no grupo
escolar Anita Garibaldi. Todos os dias, eram tratdos aos residentes: musicas,
novelas, programacdes diérias, programacao redigioenhecida como a hora da Ave
Maria) e pronunciamentos do direfdrL4 também foram construidos um teatro e um
cassino.

Os internos desenvolviam excelentes sesvilg lavoura e pomar, embora alguns
fossem de carater experimental. Foram colhidogjevorrer desse ano: milho, batata
doce, amendoim, cenouras, tomates, ervilhas, fdgadeagem, feijao manteiga, cebola,
espinafre, taia, alface, repolho, chuchu, raban@t@poras, beterraba, nabo, salsa,
couve, couve-flor, pepinos, melancias e laranjasal®nentos consumidos eram todos
de boa qualidade, e a carne era obtida por meiGdi@nia Sant’Ana. Alguns eram
consumidos em dias alternados, tais como: peixesguae, linguica, salame, galinha,
ovos, macarrdo, cebolas, alho, manteiga, choceldtees de frutds.

A orientacdo terapéutica apresentada na inaugurdgé colonia seguia o
seguinte critério: o paciente so recebia a medaap®s 30 dias de seu internamento,
antes disso, deveria estar adaptado ao ambieint@, elimentacéo e disciplifa.

Cinco anos apés sua inauguracdo, a Colénia Samadl abrigava quinhentos

enfermo<®
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5.2 Dias atuais

Nos dias atuais, ex-portadores de Hanseniase, egiielss fisicas, psicologicas
e sociais permanecem no Santa Teresa, ou retoriastitaicdo, seu lar e refugio, onde
reencontram pessoas que compartilham do mesmansoto e discriminagcédo, que
reconhecem e tratam sua dor sem preconceito ou deeddquirir a doenca, medo que
ainda se instala nas demais instituicbes do pais € passar dos anos, a instituicdo
ainda mantém antigos funcionarios publicos tralmalbabem como os filhos destes,
pois eles ja conhecem o0s pacientes-moradores, m@emo e participaram da
reestruturacdo da unidade. Esse tipo de relaciamtanoentribuiu para manter o HST
de portas abertas e instalar novos servigos e tpsojpara que justificar para a
sociedade catarinense 0s recursos publicos queithdestinados.

Nas duas ultimas décadas, foram implantadas uesdde internacéo nas areas
de psiquiatria geral e recuperacdo de dependeuniesogs. A area de psiquiatria geral,
foi chamada de Unidade Ana Teresa, em 1987, pararges psiquiatricos crénicos, e a
area de recuperacao de dependentes quimicos flaintaga em 1998, como CECRED-
Centro de Convivéncia e Recuperacao da Saude dsnbBeptes Quimicos

Outra adaptacdo ocorrida na instituicdo foi a tab&r para atendimento
laboriatorial a comunidade, no final da década@®#01Com isso, a comunidade “veio”
para dentro do Hospital, com menos medo e a pramsidemais servigos oferecidos
pela instituicdo. Aos poucos, buscou-se capacitagaoredibilidade para oferecer
servicos de saude ndo mais restritos as espedefida

Porém, a transicao de col6nia para hospital asogera as marcas deixadas no
longo periodo em que tinha a finalidade Unica ddacudos hansenianos. Por muitos
anos, os investimentos foram escassos, havendaalpattandono de estruturas e
sucateamento de equipamentos, 0 que causou inupreldemas gerenciais e técnicos.
Somente em 1998, houve um credenciamento no SUSetaigos prestados- dez anos
depois da implantacgéo do Sistema Unico de SatdeQueistituicio Federal.

Vérios atores ( pacientes-moradores, funcion&issciedade catarinense) tém

interesse no resgate pleno das potencialidadesnstduicdo. Os moradores, por
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residirem no local e contarem com atendimento ésjgeado caso necessitem; 0s
funcionérios, que desejam manter seu local de ltralaroximo de suas residéncias,
tranquilo e humanizado como poucas instituicdeseotan, e a sociedade, que requer
ampliacdo dos servicos de saude com qualidade edaliatento e suprimento das
demandas.

Nos anos de 2003 a 2006, montou-se um plano déoggsie apresentou ao
governo do estado de Santa Catarina alguns progrdengecuperacao e readequacao da
infra-estrutura da instituicdo. Destacam-se: pogjeta area de estrutura fisica, projetos
na area de equipamentos e mobiliario, projetosemde seguranca.

Nos projetos realizados na area de estruturafidestacam-se:

1- Projeto de Recuperacéo do Pavilhdo Teresa Rajnestem como objetivo
restaurar as instalacdes, possibilitando a rex#tedio do prédio que foi chamado de
teatro ou cassino e abrigou as atividades cult@aecreativas dos pacientes. Por um
longo periodo, foi a Unica sala de cinema da regido

2- Projeto de Recuperacgdo do Pavilhdo Ernani Agrique tem como objetivo
reformar as instalagdes, adequando-as "a legiskay@itaria, e também a implantacéo
da Unidade Clinica Médica e do ambulatério. Nesaellgo, estdo instaladas as
enfermarias , bem como o0s servigos técnicos. Altpeas ja apresentam sinais da agao
do tempo, como fissuras, causando riscos a sauslepacientes e servidores. As
enfermarias sdo coletivas, tanto no atendimentoiamézbmo nos procedimentos de
enfermagem. Caso seja reformada e atualizada, ernearia podera oferecer as
condicdes ideais para assumir a funcado de um setliigico.

3- Projeto de Recuperacao da Divisdo de NutricBietética: que também tem
como objetivo a reforma das instalacdes, adequasdblegislacdo sanitaria. Propde-se
garantir a qualidade dos alimentos, assim comogaraeca pela nédo transmissao de
quaisquer males ao consumidor. Esse prédio estatideto, com a cozinha
funcionando em local provisério.

4- Projeto de Reforma da Lavanderia: que tem cajetivo reformar as
instalagbes, adequando-as as normas de biossegurApgesenta problemas de
rachadura, vidros quebrados e tubulacdes de vapbidressanitarias deficientes.
Necessita-se de uma mudanca na estrutura fisigecehal do setor.

5- Projeto de Recuperacédo das casas dos pacrentagores: que tem como

objetivo concluir a reforma interna de todas asagaprocurando preservar as suas
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caracteristicas originais e proporcionando melh@esmodacdes e seguranca aos
individuos.

6- Projeto de Conclus&o do Sistema de AbastecordmtAgua: que tem como
objetivo disponibilizar agua propria para o consuer todas as instalacbes do
Hospital, sendo que o atual sistema necessitardplementacao.

7- Projeto de Recuperacao do Sistema de Captatéamento de Esgoto: que
tem como objetivo melhorar o sistema de captacdesdeto e realizar o tratamento dos
dejetos.

Nos projetos da area de Equipamentos e Mobijidestacam-se:

1- Projeto de Modernizacdo da Tecnologia Médicspitalar: que tem como
objetivo proporcionar a equipe técnica e médicdpaguentos e recursos tecnolégicos
mais avancados, oferecendo maior qualidade deiatentb, visto que a tecnologia na
area da medicina vem avancando nos ultimos anos.

2- Projeto de Renovacdo do Mobiliario: que tem @ambjetivo oferecer aos
pacientes e funcionarios melhores condi¢des deliatento e trabalho respectivamente.
Na grande maioria, esse material encontra-se sumage inadequado ao uso.

3- Projeto de Informatizacdo do Hospital: que temmo objetivo implantar uma
intranet com estacdes de trabalho em todos os setorespendiilizacdo de linha
dedicada para acessanéernet Os avangos nessa area proporcionariam agilidasle n
atividades administrativas, com a simplificacdoadieviacao de trabalhos.

Nos dias atuais, 0s servicos disponibilizados p#bgpital Santa Teresa séo
distribuidos em atendimento hospitalar e atendimemhbulatorial. No atendimento
hospitalar, os hansenianos contam com 63 leitas éependentes quimicos, com 45
leitos. No atendimento ambulatorial, encontram-sgvigos de clinica médica,

dermatologia, neurologia, neurologia epilepsiarigéb clinica e massoterapia.
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5.3- Educandario Santa Catarina

Essa instituicdo tinha como finalidade abrigar dto$ de hansenianos
residentes aqui no Estado. Na década de 40, abrig#¥ criancas. A forma de selecao
para o ingresso na instituicdo era feita pelo $enGeral de Profilaxia do D.E.S,
seguido do consentimento dos pais.

Localiza-se no municipio de Sdo José, a 8 quildmetle Floriandpolis.
Apresenta uma grande &rea, onde se desenvolvelongortempo, o cultivo de cana de
acucar, batata, milho, feijdo etc. Porém, nasgeés diarias, havia auséncia de frutas e
legumes, e o consumo diario de leite também eneob&® cardapio ndo seguia uma
linha nutricional adequada.

Abrigava mocas e rapazes para os quais eram afesealguns cursos. Os
meninos tinham a oportunidade de cursar (haqu&eag@m técnico-profissional, tendo

como finalidade, ingressar o mais rapido possieehercado de trabaltd.
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6- Estigma, Exclusao e Preconceito

“De todas as enfermidades, de todas as podridoes que abatem e roem esta
miseravel maquina do corpo humano, nenhuma excita em mais alto grau a
minha piedade do que a morféia”.

la@o Bilac

E no minimo impactante quando lemos calavas como “morféia”, tenham
sido por muitos anos relacionadas com a hansertad®mos que, no decorrer de
décadas, muitas palavras foram utilizadas paragteatizar” qualquer individuo que
fosse portador dessa patologia, ainda que eleessévem tratamento, fosse ou nao
portador de sequlelas dela decorrentes ou chegasse. a

Na literatura, existem inUmeros trabalfos citam o estigma como uma “marca”
pela qual o individuo, de alguma maneira, € isothmoonvivio social.

Denominava-se estigma todo indicativo pglal o individuo era diferenciado,
seja por um crime, por uma loucura ou uma doengsarégos, na antiguidade, usavam
a existéncia desse indicativo para tornar visivelguer coisa de extraordindrio, de
ruim sobre cstatusde uma pessddJa na “era cristd”, utilizava-se o termo estigmapa
diferenciar pessoas que apresentavam sinais c@pdeaorrentes de alguma graca
divina, ou também quando o individuo apresentaganaldisturbio fisicG® O termo
estigma sempre foi relacionado ao sentido condgoatévando o individuo a excluséo
social, banido por exclusiva “culpa” sua, por sertgdor de algum desses indicativos
que 0 comprometessem.

O termo estigma e seus significados naenfa acreditar que ex-pacientes
carregam por muitos anos uma caracteristica distintonhecida pela maioria da

populacao, e que é imediatamente percebida por eles

...ah eu tinha lesdes, tinha carogos né, tinha la pem grossa , bem feia né, depois saiu uma emping
aqui no meu rosto e aquilo ali foi tomando contaqui tudo cheio assim, no tornozelo....dai eu aane
a passar mal e o médico me mandou pra ca. (Ana)

....Eu morava em Bom Sucesso e descobri que edtevae por causa de uma mancha branca. Isso foi
em 1946. Quando eu fui levar meu pai no médicoegudescobri que eu estava doente. Eu vim pra ca
com 17 anos e fiquei internada aqui de 1946 a 1¢68ndra)
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...Eu ndo sentia meus joelhos. Eu estava doentgtasranos ja, mas ninguém descobria o que era. Eu
descobri que estava doente, com essa doenca,nas8 Bu sou de Campos Novos e entdo me mandaram
pra ca. Fizeram o exame de orelha em mim e deptisaram 2 toalhas quentes nas minhas costas e eu
nao senti nada. (lone)

A sociedade sempre estabeleceu meiositdgarizar as pessoas conforme seus
atributos, fossem eles comuns ou diferenciadossepa, quando um estranho nos é
apresentado, logo procuramos categoriza-lo comemmmte a algum grupo/trid.
Assim ocorria com 0s pacientes portadores de h@asmeha alguns anos, quando eles
eram retirados a for¢ca de suas casas, de seusgeetédos, e obrigados a permanecer

em hospitais de isolamento:

..."depois um dia de tarde eu tava em casa bateraneles chegaram dizendo assim:

_ E aqui que mora a Ana?

Eu respondi: € aqui mesmo.

_ Vocé esta sozinha? Da familia ndo tem ninguéroasa?

Eu disse: da familia ndo tem ninguém em casa

...porque minha familia tava tudo fora né, dai dikse:

_Vou fazer um exame em vocé e amanha eu vountaamilia toda né

Ele perguntou : A senhora sabe....... vocé salggie . amanha vocé vai para Coldnia Santa Teresa?
Eu disse, sei doutor (Ana)

...Me mandaram pra ca quando eu tinha 17 anos. Niegiempo ainda nédo tinha tratamento. A gente so
tomava injecdo. Reagdo eu nunca tive. Naquele tergobrigado a ficar aqui. (Sandra)

Podemos perceber que a senhora Ana foimaticamente estigmatizada como
leprosa ou portadora da morféia, e por isso devVeda com sua “tribo”, em algum
hospital de isolamento. Essa cidadd que estavarerdefde meédicos e demais
profissionais de saude da época possuia evidémtidsjtos que a diferenciavam. Foi
excluida, tido até como “perigosa”’. Naquele momeatddnternacdo, ela passou a ser
considerada uma mulher estragada e diminuida.cségteristicas sdo um estigma, sua

doenca era considerada como um defeito, uma fraqriema desvantagem.

..... dai o doutor chegou la perguntou, me examimdéalou :

_Vocé tem a doenca....muitas pessoas frenquetamasa?

Eu disse:

Minha mé&e, meu pai, minhas irmas, meu irmao e ieu t

Ele disse

__ Amanha eu vou vir na sua casa, quero todo mugdo as 9:00hs .

_.....e as 9:00hs enquanto ele chegou la, foi véodo mundo né, e meu irmao quando ele chegou em
casa, ele vinha de Imbituba, fazia curso de esgnita .....mas dai eu quando ele chegou em casa eu
disse:

_....aconteceu assim assim assim e ele disse :

_.....eu sou doente também....como tu ta falaAda)(
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...Eu cheguei aqui e fui morando aqui e conheci matido aqui. A ficha dele era de nimero 118, ele
veio mais ou menos nos anos 40/41. A minha ficha@enimero 616, foi em marco de 1946. Ele era 14
anos mais velho que eu. (Sandra)

...Ja fiquei internada aqui 60 dias...Ja tomei rein€ anos(lone)

Isso aconteceu ha mais de cinquenta anuoss €ias atuais, ainda temos pacientes
em desvantagens, quando estes procuram isolar-$amilgares e amigos e muitas
vezes ndo conseguem se inserir no mercado dehoabldsa-se o termo estigma em
referéncia a um atributo depreciativo. Goffman ddé a idéia de que existe uma
relacdo especial entre atributo e esteriétfpo.

Podemos ainda mencionar trés tipos dereatigliferenciados: 1- os que mostram
as abominacOes relacionados a aparéncia fisica gque nos remetem as feridas,
manchas e encurtamentos de mauasculos, tenddesulagies decorrentes da
hanseniase), 2- as culpas de carater individuagebidas como vontade fraca, ou seja,
o individuo se sente culpado por diferente dos @&ma e os estigmas “tribais”(que
podem ser transmitidos através de linhagem e caméarpor igual todos os membros

de uma familia§®

_Vocé vem junto com a sua irma!
Ana:...ele ficou apavorado né, era novinho , maogjnféio sentia nada.... (Ana)

... A minha familia ficou la em Bom sucesso, squauvim pra ca. Fiquei aqui dos 17 aos 33 anos.i Aqu
cada quarto tinha 4 camas. Depois que casei mudopauco. (Sandra)

...Hoje minha familia aceita que eu venha aquiféztamento e depois volte para casa. Eu moro em
Campos Novos e la o tratamento ndo é igual adoine)

Esses trés exemplos de estigma, como egjugis antigos que 0s gregos tinham
em mente, todos tém a mesma caracteristica sonialpessoa que poderia ser recebida
na sociedade normalmente, mesmo estando doente teataimento, € obrigada a se
afastar daqueles que encontra pelo caminho, o gskedd qualquer possibilidade de
esse individuo chamar a atencdo por outros atsBtiom isso, fazemos varios tipos
de discriminacdo, por meio das quais, efetivameatanuitas vezes sem pensar,
reduzimos as chances de vida social desse individuo

Para afastar essas pessoas, criamos unerdba@om base nas diferencas; usamos

termos pejorativos como aleijado, sujo, incuravaho fonte de representacdo, sem
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pensar no seu significado origirfdPodemos também inferir uma série de imperfeices
a partir da “imperfeicdo” original, ou seja, aquéeidividuo com hanseniase deve ser
isolado quando realiza suas atividades diarias, @g@mplo: quando se trata de

alimentac&o ou contato fisico:

....eles iam buscar a gente la, colocava dentraud® ambulancia la e trazia né...e em cada
ambulancia se a gente pedia algo, como uma &gei@s.paravam e ndo deixavam a gente pegar, ndo
deixavam nada, era jogada na ambulancia pra geatease a gente fosse um animal...(Ana)

Depois de lermos esse trecho da entrevista, iqnastos sobre a relagédo que o
individuo faz com sua doenca, ou seja, parece ysgile ele ndo consiga viver de
acordo com o que foi efetivamente exigido dele, gumplesmente ndo possa ser
indiferente ao seu “fracasso”, que neste casteé dsente, ser leproso. Esse individuo
sente que € um ser humano completamente normalieengs é que ndo sSomos
completamente humanos. Ele carrega esse estigmserdéleproso”, mas néo se
encontra impressionado. Busca entendimento porduataglo dessa forma, como um
criminoso, sendo isolado e mal tratado. Seus sents sobre o que ele € podem leva-
lo a se achar uma pessoa normal, como qualques, aurtr individuo que merece um
destino agradavel, ser tratado com respeito ernex oportunidade mais humana de
tratamento e convivio com os demais. Nao aceitgpquestar doente ele esteja abaixo
de qualquer outro. Questiona-se sobre a vergonigaseg torna um sentimento central,
sempre relacionada com a doenca, tida, na époe, icopura.

Estar proximo de pessoas normais, conaondlifi € 0s amigos, ou agora, proximo
aos responsaveis pelos servicos do hospital ondmamtra depois que foi isolado,
provavelmente reforma a revisao entre auto-exigéneiego, levando-o a questionar-se
sobre sua aparéncia, “seus defeitos”.De todas airag, o individuo luta contra o
auto-6dio e a autodepreciadioEsses sentimentos surgem quando aqueles que tém
relagcbes com 0s ex-pacientes, ex-internos nos tagspie isolamento, ndo conseguem
dar o respeito e a consideracdo que os aspectosctmiiaminados” de sua identidade

social merecem:
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... dai depois te falar, depois de vir pra ca atgeentende melhor...a gente chegou aqui e logmaapt
tudo né? ....depois eu lembrei que quando eu awallassim pra rezar eu ficava com duas bolhas no
joelho, duas bolsas de agua...(Ana)

O individuo estigmatizado, em alguns casos, respotahtando corrigir
diretamente o seu “defeito”, ou seja, procura agatrcorretamente, tentando evitar
sequelas, ou sinais fisicos da doenca. Onde esBe€ito” € possivel, 0 que ocorre nao
€ adquirir umstatus de normalidade, de saude, mas uma transformacdegdo
individuo que tinha um “defeito” particular e o dge.

Ele pode também tentar “corrigir” a seadicdo de maneira indireta, dedicando
um grande esforco individual em adaptar-se a sondic@®o de vida atual; ou seja, se
esse individuo j& apresenta alguma sequela det®dardoenca, da hanseniase, ele ir4
buscar conviver com isso e tentar suavizar essdig@m por exemplo: se apresenta
encurtamento nos membros inferiores, usarda sapattEptados, se apresenta
encurtamento nos membros superiores, tentara eevaut suavizar seus movimentos
com cirurgia e fisioterapia, se apresenta probleocuwar, tentara corrigi-lo também com
cirurgia, e assim por diante. Esse aprendizadqueazo individuo reaja em relacéo a sua
sequela ou limitacdo e conviva o mais naturalmeatssivel em relacdo a isso. O
individuo que é estigmatizado por seu “defeito™ gstar com hanseniase e apresentar
sequelas, pode romper esse “diferencial torturadséguir agindo e vivendo o mais
perto do cotidiano de qualquer pessoa.

Contudo, devemos acrescentar que exigiengue se acham vitimas e nao
buscam melhorar sua condicdo, tentando, com isbter oganhos secundarios
relacionados com a doenca. Podem ainda ver asgpesajue sofreu, decorrentes da
doenga, como uma “bencéo secreta’, em que o softaribe ensina mais sobre sua
propria vida.

Uma questdo que nos chama a atencdo tadaessobre o estigma, mais
especificamente sobre o estigma em relacdo a Hassersdo as relacdes entre as
pessoas saudaveis e as pessoas que estdo emrtatam@ estdo curadas. Buscamos
essa questao, essa situacdo social, na preseicgaufis do outro, seja numa conversa
informal ou ndo. Nesse contato, evidenciamos quaxdie o repudio, o afastamento
das pessoas menos esclarecidas sobre 0 assumwagtienca. E esse afastamento, ao

contrario do que a maioria das pessoas imaginatew® muito nos dias atuais. Sao
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poucos os profissionais de salde e demais cidaglimsonhecem a real situacédo da
Hanseniase no Brasil.

Esse encontro entre pessoas saudaveieeetes, ou ex-pacientes, quando
acontece de maneira desagradavel, faz com quealio$dmos estigmatizados se isolem
cada vez mais, tornando-se pessoas desconfiadpamidias, hostis, ansiosas e

confusas. Podemos citar uma versao de Sullivare &dses sentimentos:

“Ter consciéncia da inferioridade significa queeagna nao pode afastar do pensamento a formulacéo d
uma espécie de sentimento crdnico do pior tipsxdeguranca que conduz “a ansiedade ... O medaede qu
0s outros possam desrespeita-la por algo que ila significa que ela sempre se sente inseguraeam s
contato com os outros...”

...a visita vinha mas ficava ali naquela cerca,pustdo né (Ana).

....0 primeiro preconceito mais forte que eu tivieguando a gente foi nha casa dos meus paisai.o.d
motorista do onibus falou:_Vocés nao podem embaaqgar. Nao podem, porque vocés séo la do
leprosario, dai a gente desceu, dai a gente and®alana colbnia santana ....... (Ana)

Essa seqUéncia na entrevista nos mostr& @acpntece realmente quando pessoas
saudaveis e doentes ou ex-doentes de hanseniasemdram, especialmente quando
tentam manter uma conversacdo e tém a simultareeidadcausa e efeito desse
encontro. O individuo estigmatizado percebe quee gadsentir inseguro em relacdo a
maneira como as pessoas normais/saudaveis o reeebeigentificant® Tem-se uma
incerteza de como sera classificado pelos demajse eategoria sera inserido, se sera
bem aceito, e quando isso acontece, também prevalddvida sobre se as pessoas o

estdo tratando bem por pena, zelo ou do:

“...onde eu fui, onde eu morei, ndo sentia precé@oae ninguém...la no Parana ninguém sabia néailug
estranho né...No Parana ficamos 4 anos. (Ana)

...Eu fui embora com 33 anos.Eu e meu marido compsauma casinha perto do Regional. As pessoas

que eu tinha amizade ndo sentia preconceito nds,tarabém ninguém sabia da doenca né. (Sandra)

Por mais panico que o ex-paciente de haasemossa ter em relagdo ao estigma e
preconceito decorrentes da doenga, muitas vezge suisensacdo de nédo conhecer
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aquilo que os outros estédo realmente pensandoaagéo a ele. Muitas vezes, sentem-

se expostos e sem ter como reagir a olhares dubios:

... as vezes em casa quando ia parente eu ficavaegslo eles dizerem assim:
_....meu compadre, minha comadre, essa meninagsandeenca, lepra né?! (Ana)
...As pessoas ficam olhando minha méo, mas ndaptng nada...pensam que é reumatismo. (Sandra)

O estigmatizado, nesse caso, sente tambénpreblema, seu defeito, por este
estar no fisico, ser visual, ser percebido sempesatguém lhe dirige o olhar. Sente que
estar entre as pessoas normais/saudaveis a exjbeerite a invasdo de sua
“privacidade”. Isso acontece ainda mais na preselggovens, criancas e idosos,
quando expressam uma curiosidade mérbida em rekaghienca. Também acontece
uma situacdo desagradavel quando estes resolvercafeuma ajuda que nao é

necessaria e nem desejada:

...Ah ...eu me tratava sozinha em farmacia e idugfo quanto era médico, nunca fui em médico que
fosse do mal né, me tratei muito tempo em casiepois aqui em Floriandpolis tinha uma mulher que
me endireitou, que se trata aqui, e pensou quentbwao hospital.... , chegando la minha madrinha qu
era uma mulher muito disposta ela comecgou a coavexam eles, seu Zé Luis né....tenho uma sobrinha
que é assim assim assim...pode deixar que eu vodana dr Milton na casa dela e se for ... depais u
dia de tarde eu tava em casa e bateram ..... délegaram dizendo assim:

_ E aqui que mora a Ana?

Em algumas situagdes, acontece de o estimado se retrair ou ser agressivo ao
se aproximar das pessoas, dos contatos mistogasessudaveis/normais e pessoas que
apresentam algum tipo de deformidade, e pode asahéindo que parte dos demais um
certo desconforto , situacdes desnecessarias grddaaeis. Isso normalmente torna
qualquer encontro social desse individuo estigmdtiznuito angustiante. Sabemos que
quando os estigmatizados e 0s normais/saudaveittam em situacdes sociais

mistas, elas nem sempre serdo suavizadas e ler@slaracos:

“...0 médico falou:...vou fazer um exame em vo@@nanha eu vou fazer na familia toda né

... a senhora sabe....... vocé sabe ...(.tinha 2Baera pequena né.)..que amanha vocé vai pra @olon
Santa Teresa?

....dai eu cheguei aqui meio sem escolha”... (Ana)
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Muito provavel que em situacbes como essas,que 0 médico ja conhece o
estigma sofrido pelo paciente, ocorram categoresmg@adequadas, e tanto médico
como paciente sintam-se desconfortaveis. Isso p8cada a possibilidade de ocorrer
mudancas significativas no decorrer do tratamermta eelacdo entre ambos. Em muitos
casos, 0s pacientes aprendem a lidar com esse agolbaym mais naturalidade, visto
que a frequéncia de situacdes desconfortaveis negeaconstantes no decorrer do
tratamento.

J& entre 0s seus, entre os pacientes dertiass, podem ocorrer situacdes em que
eles usam sua “desvantagem”, estarem doentes pauail®m, Se organizarem, se

confortarem e estabelecerem um vinculo de compairéielacdo ao outro:

..."cheguei aqui no dia 27 de julho de 1947.

Vim diretamente para o pavilhdo, o meu irméo veietd comigo...veio junto veio...ele tinha 18 anos
Dai quando chegou no outro dia de manha, dai dicimegou trazendo cobertor , acolchoado....dai eu
pensei:

_...meu deus do céu! A gente vai ficar o restoida aqui né?

Sismei isso na minha cabeca né, nao disse nadaipgaém, mas pensei se a gente veio para pouco
tempo, porque essa quantidade de roupa né? Dagifiquamorei 5 anos...” (Ana)

...Morei aqui muito tempo. As pessoas procuravaajiggar, até quem sabia ler, escrever ensinava os
outros. Tinha interno que fazia casinhas, participalas construcdes. Quando eu era solteira eu amda
na enfermaria, dava banho nos mais doentes e #gdente ganhava um trocadinho com isso, era pouco
mais era um trocadinho. Depois que eu casei meudmado queria mais... (Sandra)

Todavia, 0 estigmatizado pode descobrir qeerelatos de seus parceiros de
sofrimento o aborrecem. Tudo que remeta a lembraacdeu problema pode ser

considerado como um dos maiores castigos por @arueg estigma:

... Morei a primeira vez dezessete anos, depoigiguara fora, morei ali fora 40 anos, as minhdkds
estudaram, se formaram ...cinco filho nascerami.&iguei casada 53 anos, 3 meses e dez dias.i Case
no sabado seguinte que ia fazer 27 anos.Na casimdramos 17 anos, aqui, nas casinhas que tem. (Ana)

...Eu ndo tive filho. Nao tive porque néo era parmesmo. Eu nunca tomei remédio pra evitar. Uma
vida sem filho fica uma vida vazia, indtil, sei lgandra)

Nesses estudos sobre pessoas estigmatibadas) profundo interesse pelo tipo de
vida coletiva desses pares. Procuramos saber godedato eles se formam, e qual a
funcéo efetiva disso na vida de cada um deles.e3sgsabe é que os membros de uma

categoria particular de estigma tendem a se remmipequenos grupos sujeitos a uma
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organizacdo. Além disso, fazendo parte desse gfigagomais facil entrar em contato
com qualquer outra pessoa que venha a ter o mesrabléma”, “defeito”. Se existe
um lado positivo nisso tudo, sabe-se entédo do émumento dessas relacgoes.

...Desde quando eu morava aqui no hospital euasaidla minha casa sozinha. Depois mudei morei
fora e agora voltei a morar aqui porque meu mandorreu e eu ndo tenho filhdgm casos assim que
nem o meu, de quem é sozinha, que o hospital aagtaolta Meus irmaos todos morreram e agora eu
também néo consigo mais cuidar da minha casa. Y®eéndo minhas méos né?...Entdo... e casinha
aqui eu nao quero ndo, eu quero morar nesse quaesmo porque dai eu ndo tenho que limpar nem
nada, tem pessoas que fazem isso. E eu néo canaigo.tenho muita saudade da minha casa, mas no
fundo a gente acaba voltando pra c4....Eu saioguaprar minhas coisinhas de comer né,gosto muito
de fruta... eu ganho a pensédo do meu marido e tanguésto muito de ler. (Sandra)

Num circulo social existente ja & algum tempncaso, entre essas ex internas do
Hospital Santa Teresa, cada membro ja é reconheeilds demais como uma pessoa
Gnica e ndo um individuo que esta ali por causaedo‘problema”. Essa pessoa Unica
recebe essa conotacdo de uma maneira positiva.

Muitas vezes familia, amigos ou parceirasda tentam esconder as pessoas que
buscam tratamento, ou tentam até mesmo que elesajdm “marcados” por isso,
tentando mudar seus nomes ou identidades no is¢edss protegé-los. Como se esse
individuo tivesse uma identidade pessoal que nggefa sua, ou devesse desvincular-
se dela. Os sinais corporativos: marcas, seqietatrizes, quer sejam eles de prestigio
ou de estigma, pertencem a verdadeira identidadal stesse individuo, e deve ser
respeitada como tal.

A posse de um “defeito secreto”, no casdaresom hanseniase, adquiri um
significado mais profundo quando as pessoas paa quindividuo ndo se revelou nao
sdo estranhas para ele; mas sim seus amigos. Stabdda prejudica ndo s6 a situagéo
social , mas as relagbes sociais que estardo poiN&b prejudicam somente a
imagem que as pessoas tem dele , mas também a inmagpie terdo no futuro.O
individuo teme que prejudiguem sua reputacdo. @reat e o esforco para ser
considerado saudavel e normal se fixam como parsaid identidade.

Também temos o estigma que chamamos deBertod, onde ninguém conhece a
existéncia de um mal estigmatizante que aflige dividuo, onde esse estigma é
escrupulosamente invisivel e conhecido apenas gedaoa que 0 possui e que nao
conta nada sobre ele a ninguém. Podemos abrir effea&o aqui nesse paragrafo sobre

até que ponto o individuo pode-se isolar de corgatoesmo assim transitar, trabalhar,
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livremente na sociedade? Por que ainda ter queemasse segredo? Como enfrentar
tanto medo da discriminagao?

Pode ocorrer também do estigmatizado aptasem problema particular mas que
seja relacionado aos demais. Por exemplo, tiveranesvcasos no Brasil, mas um em
especial chamou-me a atencdo que foi de um ermngaci morador de um hospital de
isolamento no interior de Sao Paulo, em Bauru, egamFuad, que foi interno
compulsoriamente, retirado de seu convivio diare.época foi abordado no meio da
rua quando andava de bicicleta por policiais quslocaram numa ambulancia e o
levaram sem o aviso prévio a familia, quando estem) apresentava apenas treze anos
de idade, sendo “condenado” na época por ter heassengue por décadas era tido
como uma marca, um estigma e deveria ser isolagténk muitos anos se passaram e
descobriu-se que esse paciente quando foi intefmo timha a doenca e sim um
problema dermatoldgico que havido sido confundimim @ lepra. Por ter sido forcado a
morar muitos anos com pacientes que apresentayarma multibacilar e muitos deles
ainda sem tratamento, ele acabou contraindo a daemngna de suas sequelas foram a
cegueira. Esse ex-paciente teve alta muitos anmssde com extrema forca de vontade,
voltou a estudar, concluiu o curso de graduacaodemito e veio a trabalhar na
MORHAN, instituicdo que apoia e defende os hans@siaos ex pacientes e auxiliam
com informacdes para a populacdo de como tratardesnca®

E evidente que existem dois extremoseamdguém conhece a doenca e onde
todos a conhecem. Onde ninguém conhece a doeng@grexestigmas importantes,
decorrentes de muitos anos, como € o caso da hassaque exigem que o individuo
muitas vezes seja cuidadosamente reservado en@gedagloenca, as suas possiveis
sequelas quando se esta com amigos, com famil@escolegas de trabalho, ou seja,
muitas vezes ele limita que esse estigma ndo smjhecido de ninguém do seu
convivio. E o outro extremo do estigma, onde tattmshecem a doenca, € que muitas
vezes o individuo é levado a falar com pelo memoa pessoa do seu convivio pessoal
sobre seu problema, sobre seu tratamento como onfigso mutua de defeitos ainda
que sejam invisiveis, por que se nao o fizer, sefimér essa confissdo a um amigo ele
podera sentir-se culpado. Isso nos leva a concldsdque todas as questdes muito
secretas, 0 estigma por mais secreto que ele pegssdo mesmo assim conhecidos de
alguém, como sombra do individuo portador.

Apesar dos esforcos desse estigma passapeateebido sabemos que mais cedo

ou mais tarde a pessoa devera encara-lo e enfeentaseu dia-a-dia. Porém por causa
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das grandes gratificacOes trazidas pelo fato démsemal’/saudavel, quase todos os
que estao numa posicéo de estigma, onde muitas vez@cobrimento do seu “defeito”
seja necessario, os individuos tentardo fazé-lopéssar por normal) em alguma
ocasido. Muitas vezes as sequlelas decorrentes delo@emca como a hanseniase sao
dificeis de ndo serem evidenciadas, como o casmcd&tamentos de dedos das maos.
(De nossas trés entrevistadas que aparecem a@a pesquisa, Dona Sandra é uma
das mulheres que apresenta essa seqlela). Porédas owdzes esses mesmos
encurtamentos quando ocorrem em extremidades déroenmferiores, nos dedos dos
pés, eles sdo encobertos e quase nunca evidenciddosequelas causam mais
estigmas, mais repulsas, mais medos, mais indagag@ndo estdo aparentes. Esses
segredos, ndo convencionais, sdo na maioria das \@nitidos pelos portadores de
hanseniase por pura falta de preparo das pessoamreriver com 0S mesmos no
cotidiano.

O estigma pode ser encoberto de diversaseinas:1- inconsciente onde o
individuo pode n&o descobrir nunca; dai passa-2ewm encobrimento involuntério
onde o individuo percebe, com surpresa no meicaduntio ha o 3- encobrimento de
brincadeira; momentos de encobrimento néo rotieema vida social, como em férias
ou situagdes inusitadas e passageiras; e 4-obrénentos na vida cotidiana e que sao
rotineiros como 0s encobrimentos ocorridos no thahano convivio com a familia,
com 0s amigos e temos 0 5-encobrimento completoéqaesegredo sobre a doenca
onde s6 individuo tem conhecimento.

Muitas vezes a pessoa que se encobre godersada a se revelar a outras que
acabaram por descobrir o seu segredo. O controiefalanacdo sobre o estigma tem
um significado especial nas relacdes. Podem eyigiras pessoas passem algum tempo
juntas, e quanto mais tempo um individuo passaagno, mais chance havera de obter
informacdes intimas. O fendbmeno do encobrimentgsefevantou questdes referentes
ao estado psiquico da pessoa que se encobre. Saipfie esse individuo deve pagar
um alto preco psicologico, um nivel muito alto desiadade por viver uma vida que
pode entrar em colapso a qualquer momento.

Quando o estigma de um individuo se inatangle durante a sua estadia numa
instituicdo , e quando a instituicdo conserva s@beeuma influéncia desacreditadora
durante algum tempo apOs a sua saida, pode-seaespeaurgimento de um ciclo
especifico de enconbrimento. Por exemplo, hum tadspom doentes de hanseniase

descobriu-se que o0s pacientes que reingressavaroomanidade frequentemente
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planejavam encobrir-se até um certo ponto. Pacante eram obrigados a contar com
o funcionério do servigo social ou com as agéndmsemprego para encontrar um
trabalho , quase sempre discutiam com seus compaslas estratégias que deveriam
utilizar para desvincular-se do estigma. Para sgiro emprego, o ingresso oficial
exigia que o empregador , e as vezes 0 chefe deglesonhecesse o0 seu estigma, mas
havia sempre a possibilidade de que os niveis faisos da organizacdo e 0s
companheiros de trabalho fossem conservados nurteigaorancia do fato. Assim,
muitas vezes esses ex-pacientes trabalham um tecgerminado nesse
estabelecimento que tinha conhecimento da sua daemigpois buscava trabalho em
outro lugar, onde ninguém soubesse da existéncsu@aloenca ocorrida no passado.
S0 assim esses ex-pacientes sentiam-se livresipnoara comegcarem uma nova vida.

E interessante observar também, que aqules compartiiham um estigma
particular, na caso ex-pacientes de hanseniasenptrdquentemente confiar na ajuda
mutua para o encobrimento. Porém ao manter a diatdisica, o individuo também
pode restringir a tendéncia de outras pessoaspastruir uma identificagéo pessoal de
si préprio. Ao morar numa regido com populacdo maie pode limitar a intensidade
da experiéncia continua que os outros tem comAelanorar numa regido isolada de
outra que frequenta com regularidade, ele podeugmodima desconexdao com sua
biografia quer seja intencionalmente ou néo.

Contudo podemos considerar ainda que oviohad estigmatizado possa
voluntariamente revelar-se, transformando radicatmmsua situacdo de encobrimento
da doenca. Esse individuo se assume como foi e éoagora. Consegue trabalhar e
conviver com o0s demais sem 0 panico de ser degoohemualguer momento e de ser
ignorado logo em seguida. Ele opta pela revelagased estigma para que as pessoas 0
aceitem de cara como ele €, e se isso por alguimam@o vir a acontecer, ou seja , se
a aceitacdo das pessoas em conviver com ele njoo$sivel, ele pelo menos néo
sofrera a tortura psicolégica de ficar se repreeddeao falar e ao comentar de tantas
dores e disabores do seu passado. Nao que es$marieas apenas lhe tragam dor, mas
crescimento, que de certa forma séo fatos veridlooseu passado, fazem parte da sua
historia de vida, do seu processo de conhecimeatwyehecimento.

Sabe-se que as pessoas que estado proathmitx que tem um estigma, podem
nao obstante fazer grandes esforcos para que elapdieca muito. O objetivo do
individuo é reduzir a tenséo, ou seja, tornar rfaig para si mesmo e para 0s outros

uma reducdo dissimulada ao estigma, e manter urolvmento espontadneo no
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conteudo publico da interacdo. Procura-se restrimgixibicdo dos defeitos. Qualquer
coisa que interfira diretamente na etigueta e nadmea da comunicacao interfere
constantemente na interacdo, e é dificil deixapusstar atencdo nela. Portanto os
individuos que tem um estigma, sobretudo os queutendefeito fisico, como nesse
caso da hanseniase onde varias mulheres apresessas tipos de sequelas, podem
precisar aprender a estrutura da interagdo paraecen as linhas ao longo das quais

devem reconstituir a sua conduta se desejam miarmaimtromissao de seu estigma.
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7- Consideracoes Finais

A vida dessas mulheres as vezes se confundem chist@ia do Hospital Santa
Teresa, visto que algumas delas voltaram a residinesmo. Muitas lembrancas trazem
as imagens do passado, sendo elas algumas vegessalaudosistas e em outras as
lembrancas dolorosas do tempo de internamento deorju

As marcas existentes em cada uma dess&®mesl S&80 marcas que transcendem
as cicatrizes e sequielas da doenca, mas permanesfemenciadas pelo seu
deslocamento tanto familiar como social. Marcasagssinda existentes devido a
desinformacédo a respeito da hanseniase, sendatindiadde estigma em um longo
periodo histérico.

A hanseniase ainda € um grande problensadiée publica no Brasil, fato esse
inegavel obtidos através das entrevistas realizadsse estudo. A vida dessas
mulheres foram prejudicadas em diversas proporcGesarretando sequelas
permamentes em suas vidas.

Espera-se que os dados obtidos nesse haali@gam mais esclarecimentos,
informacdes, sensibilidade a populacdo de um medal,gpara que a exclusdo desses
sujeitos ndo mais ocorra de maneira tdo dramatiaatq pudemos perceber.

Fizemos aqui apenas alguns apontamentagjeeemos colocéa-los e trazé-los
sempre para o debate com a populagdo e demaisspnéis envolvidos com esses
individuos, chamando os individuos de um modo geaed a realidade atual do Brasil.
Que essa realidade seja 0 menos triste e maisagaligossivel nos proximos anos, e
gue a campanha para esclarecimento da hansenéase fife em rede nacional apenas

em um més por ano(setembro) e nem em cartazesstos e saude.
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RESUMO

Este texto consta de notas historicas sobre a hi@sge desde a descoberta do bacilo
até o tratamento realizado nos dias atuais. Buealisar a percepcdo de algumas
mulheres, ex-pacientes de hanseniase, moradordespntal Santa Teresa, localizado

em S&o Pedro de Alcantara, Santa Catarina, sodsggma, preconceito e exclusao que
elas sofreram e ainda sofrem nos dias atuaiszahilos a historia oral de 3 mulheres
para realizacdo dessa pesquisa e constatamos cawmiosequéncia deste tratamento
“excludente” ao longo dos anos, construiu um cegmidio em torno da doenca. A

busca e a afirmacéo da identidade do sujeito eatigatdo tornou-se uma constante. O
modelo de aceitacdo social almejado e o fato deesenhecido como diferente e n&o

discriminado, € a grande questao.

Palavras-chave:hanseniase, lepra, excluséo, estigma, isolamento.

Abstract

This text is historical notes about leprosy, frdme tdiscovery of the bacillus to the treatment
done today. In this text we try to analyse the @gtion of some women, ex-leprosy patients,
residents of Santa Teresa Hospital, located in Bairo de Alcantara, Santa Catarina, on the
stigma, prejudice and exclusion they suffered ditidsaffer today. We use the oral history of 3
women for purposes of research and we found aswu of this treatment "exclusionary" over
the years, that it built some kind of rejection aibthe disease. The search and affirmation of
stigmatized identity of the subject has becomerstamt. The model of social acceptance and
the fact of being recognized as different and matraninated, is great.
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1- INTRODUCAO

Este artigo apresenta o problema de algumas mslerestiveram Hanseniase
sob o ponto de vista das representacdes de exapexcie da relacdo que elas tiveram
com o0s servicos de saude publica, bem como suaiséxcldo contato diario com
familiares e amigos.

A palavra “lepra”, que significa escamoso, em gregfa utilizada desde os
escritos da Biblia para designar uma gama de desemt entre elas a psoriase e o
eczema Com o esclarecimento e diferenciacdo das divelsasatoses incluidas nesta
designacdo e também pelo fato das palavras lepepreso terem adquirido uma
conotacdo de “impureza”, sua denominacéo foi sutidé por Hanseniaseral nome
foi em homenagem a Gerhard Amauer Hansen, meédicoegoés que, em 1873,
descobriu seu agente etiolégicdJycobacterium lepraetambém conhecido como
Bacilo de Hansen

Atualmente, a maioria dos casos de hanseniase rtoams® Nnos paises em
desenvolvimento da América Latina, Asia e AfricatiBa-se que cinco paises — india,
Brasil, Indonésia, Myanmar e Nigéria — contribueomc82% de todos os casos de
hanseniase registrados no mufdo.

O Brasil congrega cerca de 87% do total de casdsadseniase em registro nas
Ameéricas, apresentando as mais altas taxas del@meis e incidéncia desta regido,
sendo o segundo pais do mundo em numeros de CBslo®bservacdo pode ser
decorrente de maior taxa de diagndéstico e notificagos casos de hanseniase ou de

uma taxa realmente alta de casos.
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O fato de haver alta endemicidade dackoem algumas areas do pais, de certa
forma, obriga os profissionais de salude, indepdrd#a regido onde vivam, a estarem
prontos para diagnosticar e tratar, 0 mais imesfiatde possivel, a doeng¢a, bem como a
abordarem tais pacientes para que consigam o maleénaderéncia ao tratamento, pois
esta patologia milenar tem cura e, na dependériipd de hanseniase, quando o
tratamento é precoce, ha possibilidade de cura ssgiiela. Entretanto, quando a
doenca evolui acarretando seqielas, estas saonsaspis pelo estigma sofrido pelo

individuo. Este preconceito traz limitagdes em\dda, em diversas dimensdes.

2- METODOLOGIA

A coleta de dados foi realizada através da Hist@ral . Buscamos, nessa
pesquisa, um levantamento bibliografico da histdi@ahanseniase e a utilizacdo da
historia oral para resgatar depoimentos de 3 esiep#es mulheres que tiveram essa
doenca. Os nomes da entrevistadas foram trocado8 podinomes: Ana, Sandra e
lone, para assim manter o verdadeiro nome em sigdohecendo a histéria do sujeito,
podemos conhecer melhor os significados que eétesal processo de adoecimento e
suas implicacdes relacionadas ao estigma decoutaritanseniase.

A pesquisa foi realizada no Hospital Santa Teresalizado em S&o Pedro de
Alcantara, Santa Catarina. Para a selecdo das rasiofiram utilizados os seguintes
critérios: ser maior de dezoito anos, ser ex-pdeide hanseniase, estar residindo ou
ser ex-moradora do hospital, ter tempo para azegdlo das entrevistas, querer
participar da pesquisa, autorizar a publicacacdeépeimentos.

Esses critérios nos permitem estuelaanalisar as informacdes a serem
pesquisadas com mais clareza. O tempo de permandodnospital também entrara

como fator investigatdrio. Momentos de interacém @@cessos de ir-e-vir constantes,
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caracterizando-se como movimentos nao-lineares terdependentes de colher,

registrar, analisar e devolver os dados de pes@@ASBDIN, 1977).

3- RESULTADOS E DISCUSSAO
3-1 O HOSPITAL
A Coldnia Santa Teresa foi inaugurada em 10 de andecl1940. Essa instituicao

foi criada para amparar “material e moralmente’hassenianos de Santa Catarina, e
esta situada no municipio de S&o Pedro de Alcantara29 quildmetros de
Florian6polig. Possui um territério de 2.099.803 metros quadragendo 200 mil
metros de area construida, foi edificada em terpdguwao, circundada de morros, alguns
apropriados a agricultura e do rio Imaruim. Os piios pacientes a serem abrigados
nesse estabelecimento chegaram em 25 de marco messeo ano, 15 dias apos a
inauguracao. O namero total era de 441 individdeagribuidos em 221 homens, 194
mulheres e 26 criancd3s pacientes eram encaminhados de forma compylearseja,
internamento obrigatério e de isolamehto.

Os pacientes, na Colénia Santa Teresa, eram eapstno“Livro de Registros de
Entrada”, onde constavam os principais dados de icatividuo, tais como: nome, data
de nascimento, cidade, “raca”, data de entradaRsisteriormente, foram criadas as
Fichas Sociais e de Assentamento, onde eram apstdados mais detalhados de cada
internd'.

A arquitetura local apresentava uma ithgitdo bastante particular, sendo sua
estrutura planejada para dar aos residentes uraasiidlar a que poderiam ter fora da
Colbnia. O local foi construido para parecer umtergica cidade, com ruas, casas,
cemitério, moeda interna, delegacia ,prefeitunagjag teatro e cassino. As construcdes
eram dividas em trés “Zonas”™: A, B e C. A Zona Ansiderada “sadia”,contava com a

residéncia do diretor, residéncia do administradsina termoelétrica, captacédo d’agua,
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caixa d'agua e casa do médico ( em construcdo). dhazZB, considerada
“intermediaria”, contava com a portaria no limiteasd duas éareas, pavilhdo da
administragcédo, residéncia das irmas, residéncizapeldo, pavilhdo de observacéao,
lavanderia, entrada do pavilhdo dos servicos mediaviario e cozinha. A Zona C,
considerada “doente”, contava com pavilhdo de i&®ppavilhdo Ernani Agricola,
sete casas residenciais para funcionarios, quasascresidenciais para mulheres, um
pavilhdo infantil, nove grupos de casas geminiapagilhdo de servicos sociais, capela
em construcdo, gruta de Lourdes (construida pelestds), praca de esportes, forno de
incineracdo, fossa, aviario, cemitério, engenhdadeha e torrefacdo de café, pocilga,
olaria movida a tracdo animal, casa de madeira dmdeionava provisoriamente a
marcenaria, uma casa servindo de escola e o payilré psicopatas e delingiierites.

Havia ainda projetos para a construca@alolhdo de isolamento, pavilhdo de
invalidos, pavilhdo da prefeitura, pavilhdo da éscpavilhdo da oficina e quatro
grupos de casas geminadas.

Na Colbnia Santa Teresa (pavilhdo de astnacao), funcionava uma agéncia
dos Correios e quando os internos escreviam gaatasseus familiares e amigos, antes
de serem enviadas a estes, elas eram desinfeciagias acreditavam-se que a
transmissao poderia ocorrer por meio desse proc€asthém foram criados outros
orgaos: cartorio e cadeia. O cartorio fez-se nécespara registro de nascimento,
casamento e Obito dos doentes. A cadeia tinhaecapéhitivo para os doentes que
ousassem ultrapassar os limites de sua zona resfden

Cinco anos ap6és sua inauguracdo, a ColBaida Tereza abrigava quinhentos
enfermos.

Nos dias atuais, 43 ex-portadores de Hanseniase, sequlelas fisicas,

psicologicas e sociais permanecem no Santa Teresafornam a instituicdo, seu lar e
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refugio, onde reencontram pessoas que compartild@ammesmo sofrimento e
discriminagéo, que reconhecem e tratam sua dopseconceito ou medo de adquirir a
doenca, medo que ainda se instala nas demaisip8&s do pais. Com o passar dos
anos, a instituicdo ainda mantém antigos funciospiiblicos trabalhando, bem como
os filhos destes, pois eles jA& conhecem o0s pasiembeadores, moram perto e
participaram da reestruturacdo da unidade. Essal@pelacionamento contribuiu para
manter o HST de portas abertas e instalar novasgesre projetos para justificar a

sociedade catarinense 0s recursos publicos queithdestinados.

3-2 ESTIGMA E DEPOIMENTOS

As mulheres que foram entrevistadas, demonstramamalguns trechos desses
depoimentos, que acreditam terem ficado doentedpt@rminacdes do destino. Elas
acreditam que algumas pessoas ficam doentes gpasdam a conviver com vicios e
maus habitos de higiene, ndo tomando conta do@eo e sua saude. Também acham
gue a doenca pode se dar através do meio ambegmdn insatisfacdo com a vida.

Temos aqui trés historias de vida: histda Ana, Sofia e Sandra.

Dona Ana, veio para a Colbnia Santa Tea@sda muito jovem, tinha apenas 22
anos. Levava uma vida “normal’ com seus familiszeamigos e, de uma hora para
outra foi bruscamente retirada de seu convivio lfamida sua rotina de vida e
enclausurada num Hospital que ficava distante dacasa , sem conhecer ninguém e
sem nenhum tipo de assisténcia psicologica pamrorhgue se transformaria sua vida:
nesse isolamento. Nao podia receber visita e defjppeElgum periodo nesse local, ela

recebe a noticia que seu irmédo também iria morddagpital, porém eram separados
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por pavilhdes. Continuava assim, seu isolamentorigd@..de certa forma, vivia
sozinha.

Dona Sofia, também foi internada compudsoente no Hospital, vindo para ca
com 17 anos. Passou ali muitos anos, onde contsecemarido, também ex-paciente
do local e tentou seguir sua vida. Passou alguos fana do Hospital, quando eles néo
eram mais obrigados a ficarem isolados e interpoggm foi acometida de diversas
sequelas decorrentes da Hansenaise, uma delagfouctamento dos dedos das méos
que n&o a permitem ter uma vida sozinha. O faladiongo seu marido fez com que ela
voltasse a morar no Hospital, pois sem filhos e pamentes, ela se via sozinha e sem
outra alternativa. Nao conseguiu engravidar e Isajgemos que isso se deve pela
sequela causada pelas drogas na tentativa deacdo@nca.

Dona Sandra ndo mora no Hospital, apessdea no periodo em que esta fazendo
o tratamento. Ela comenta que a familia e amigosseétem preconceito em relagéo a
isso, ela quem quis viver um tempo aqui. Relatafepreficar nesse periodo,
aproximadamente 6 meses, pois tem medo de ter algesgdo causada pelas drogas, e
como ela mora em outra cidade, e ndo pode fickorceenovendo, ela fica esse periodo
aqui. Agora, um fator que me causou questionamdnipse a familia e amigos nao
tem preconceito, por que ndo recebe nenhuma wis#ise periodo?

Todas essas mulheres convesaram conasaote aproximadamente 1 hora e 40
minutos e todas elas estiveram dispostas a falae S®us medos e seu expectativa em
relacéo ao futuro. O que mais me impressionou flw@ira no olhar de cada uma delas,
gue apesar de todo horror que sofreram, consegu@ugerar sua dor e sdo mulheres
com um senso de humor indescritiveis!

Denominava-se de estigma todo indicativo pelo qoalindividuo era

diferenciado, seja por um crime, por uma loucurauoma doencga. Os gregos, na
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antiguidade, usavam a existéncia desse indicativa rnar visivel qualquer coisa de
extraordinario, de ruim sobre o status de uma p&s#d na “era cristd"utilizava-se o
termo estigma para diferenciar pessoas que apagsemtsinais corporais decorrentes
de alguma graca divina ou também quando o indivEluesentava algum disturbio
fisico? O termo estigma sempre foi relacionado ao sentmfwenatério levando o
individuo a excluséao social, banido por exclusimalpa” sua, por ser portador de algum
desses indicativos que o comprometessem.

O termo estigma e seus significados npsataeditar que ex pacientes carregam
por muitos anos uma caracteristica distintiva coidl@epela maioria da populagéo e é
imediatamente percebida por eles:

...ah eu tinha lesdes, tinha carocos né, tinhala pem grossa , bem feia né, depois saiu uma emping
aqui no meu rosto e aquilo ali foi tomando contagui tudo cheio assim, no tornozelo....dai eu @ahe
a passar mal e o médico me mandou pra ca. (Ana)

....Eu morava em Bom Sucesso e descobri que edtevde por causa de uma mancha branca. Isso foi
em 1946. Quando eu fui levar meu pai no médicoegudescobri que eu estava doente. Eu vim pra ca
com 17 anos e fiquei internada aqui de 1946 a 1668ndra)

...Eu ndo sentia meus joelhos. Eu estava doentgtasranos ja, mas ninguém descobria o que era. Eu
descobri que estava doente, com essa doenca,nas8 Bu sou de Campos Novos e entdo me mandaram
pra ca. Fizeram o exame de orelha em mim e deptisaram 2 toalhas quentes nas minhas costas e eu
nao senti nada. (lone)

A sociedade sempre estabeleceu meiasiggorizar as pessoas conforme seus
atributos, fossem eles comuns ou diferenciados apaulacdo, ou seja, quando um
estranho nos é apresentado logo procuramos catédora algum grupo/trifo Assim
ocorria com 0s pacientes portadores de hanseniadguas anos atras, quando 0s
mesmos, eram retirados a for¢ca de suas casasuseestes queridos e obrigados a

permanecerem em hospitais de isolamento:

...Me mandaram pra ca quando eu tinha 17 anos. Niegiempo ainda nao tinha tratamento. A gente sé
tomava injecdo. Reagdo eu nunca tive. Naquele teargobrigado a ficar aqui. (Sandra)

Isso aconteceu a mais de cinquenta amms @lias atuais ainda temos pacientes
em desvantagens, quando os mesmos procuram isaligrfamiliares, amigos e muitas
vezes ndo conseguem se inserir no mercado dehoabdsa-se o termo estigma em
referéncia a um atributo depreciativo. Goffman ddé a idéia de que existe uma

relacdo especial entre atributo e esteridtipo.
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Podemos ainda mencionar trés tipos demeatigliferenciados: 1- os que mostram
as abominagfes relacionados a aparéncia fisica dque nos remetem as feridas,
manchas e encurtamentos de masculos, tenddesulagies decorrentes da
hanseniase), 2- as culpas de carater individualdepidas como vontade fraca, ou seja,
o individuo se sente culpado por ser diferente demais), 3- e 0s estigmas
“tribais”(que podem ser transmitidos através dbedgem e contaminar por igual todos

os membros de uma famili&):

_Vocé vem junto com a sua irma!
Ana....ele ficou apavorado né, era novinho , mogjntéo sentia nada.... (Ana)

... A minha familia ficou la em Bom sucesso, squauvim pra ca. Fiquei aqui dos 17 aos 33 anos.i Aqu
cada quarto tinha 4 camas. Depois que casei mudopauco. (Sandra)

...Hoje minha familia aceita que eu venha aquirfaztamento e depois volte para casa. Eu moro em
Campos Novos e la o tratamento nao é igual adoine)

De todos esses trés exemplos de estigma, inclasizeles mais antigos que 0s
gregos tinham em mente, todos tém a mesma casdici&rsocial: uma pessoa que
poderia ser recebida na sociedade normalmente, anestando doente e seguida de
tratamento, € imposta a se afastar daqueles quentemgpelo caminho, destruindo
qualquer possibilidade desse individuo chamar acéte para outros atributos séus.
Com isso, fazemos varios tipos de descriminacteses das quais, efetivamente, e
muitas vezes sem pensar, reduzimos as chancedalsodgial desse individuo.

Criamos uma barreira para afastar essaoaedaseadas nas diferencas, usamos
termos pejorativos como aleijado, sujo, incuravamnag fonte de representacdo sem
pensar no seu significado origif@odemos também, inferir uma série de imperfeicdes
a partir da “imperfeicdo” original, ou seja, aquéeidividuo com hanseniase deve ser
isolado quando realiza suas atividades diarias, eg@mplo: quando trata-se de

alimentac&o ou contato fisico:

....eles iam buscar a gente la, colocava dentrarda ambulancia la e trazia né...e em cada
ambulancia se a gente pedia algo, como uma agelas.paravam e nao deixavam a gente pegar, ndo
deixavam nada, era jogada na ambulancia pra geatease a gente fosse um animal...(Ana)

Depois de lermos esse trecho da entrevista retignamos sobre a relagéo que o
individuo faz com sua doenca, ou seja, parece ysgile ele ndo consiga viver de
acordo com o que foi efetivamente exigido dele, gumplesmente ndo possa ser

indiferente ao seu “fracasso”, aqui nesse castaé @sente, ser leproso. Esse individuo
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sente que é um ser humano completamente normaleen@si € que ndo somos
completamente humanos. Ele carrega esse estigser deproso”, mas nao encontra-
se impressionado. Busca entendimento porque éddratessa forma, como um
criminoso, sendo isolado e mal tratado. Seus sentws sobre o que ele é podem
questiona-lo por se achar uma pessoa normal, camalguer outro, um individuo que
merece um destino agradavel, ser tratado com tesgeter uma oportunidade mais
humana de tratamento e convivio com os demais.adéiba que por estar doente ele
esta abaixo de qualquer outro. Questiona-se sobwergonha, que torna-se um
sentimento central, surgindo relacionada com aghditda na época como impura.
Estar proximo de pessoas normais, comandlih e amigos, ou agora proximo
aos responsaveis pelos servicos do hospital ondenagentrava quando foi isolado,
provavelmente reforma a revisédo entre auto-exig8neiego, questionando-se sobre sua
aparéncia, “seus defeitos”.De todas as maneiradividuo luta contra o auto-6dio e a
autodepreciacatEsses sentimentos surgem, quando aqueles que lagfie® com os
ex pacientes, ex internos nos hospitais de isoleon&o conseguem dar o respeito e a

consideracao que os aspectos “nao contaminadaiadelentidade social merecem:

... dai depois te falar, depois de vir pra cé atgeentende melhor...a gente chegou aqui e logmoapt
tudo né? ....depois eu lembrei que quando eu avallassim pra rezar eu ficava com duas bolhas no
joelho, duas bolsas de agua...(Ana)

O individuo estigmatizado, em alguns casos, respotehtando corrigir
diretamente o seu “defeito”, ou seja, procura sgatrcorretamente tentando evitar
sequelas, ou sinais fisicos da doenca. Onde esse€ito” é possivel, o que ocorre nao
€ adquirir um status de normalidade, de saude, unmas transformacdo do ego:
individuo que tinha um “defeito” particular e o dgr.

Ele pode também tentar “corrigir’ a seadicdo de maneira indireta, dedicando
um grande esforco individual em adaptar-se a sodic@® de vida atual; ou seja, se
esse individuo ja apresenta alguma seqiela det®tardoenca, da hanseniase, ele ira
buscar conviver com isso e tentar suavizar essdigm por exemplo: se apresenta
encurtamento no membros inferiores usard sapateaptatbs, se apresenta
encurtamento no membros superiores, tentara reveutesuavizar seus movimentos
com cirurgia e fisioterapia, se apresenta problecuwdar, tentara corrigi-lo também com
cirurgia e assim por diante. Esse aprendizadodazogndividuo reaja em relacdo a sua
sequela ou limitagdo e conviva 0 mais naturalmguaesivel em relagdo a isso. O

individuo que é estigmatizado por seu “defeito™ gstar com hanseniase e apresentar
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sequela, pode romper esse “diferencial torturadoseguir agindo e vivendo o mais
perto do cotidiano de qualquer pessoa.

Contudo, devemos acrescentar que exigtengue se acham vitimas e nao
buscam melhorar sua condicao, tentando assim gatgros secundarios relacionados a
doenca. Ou até, ver as privacdes que sofreu datesrda doenca como uma “bencao
secreta” onde o sofrimento lhe ensina mais solag@sipria vida.

Uma questdo que nos chama a atencdo tadaessobre o estigma, mais
especificamente sobre o estigma em relacdo a hHassersdo as relacdes entre as
pessoas saudaveis e as pessoas que estdo emritatam@ estdo curadas. Buscamos
essa questdo, essa situagdo social, na preseicgauiis do outro seja huma conversa
informal ou ndo. Nesse contato evidenciamos quaxikie o repudio, o afastamento
das pessoas menos esclarecidas sobre o assumtasidienca. E esse afastamento ao
contrario do que a maioria das pessoas imaginamjiete e muito nos dias atuais. Sao
poucos os profissionais de salde e demais cidagédessabem da situacdo da
Hanseniase no Brasil.

Esse encontro entre pessoas saudaveiseertes, ou ex pacientes quando
acontecem de maneira desagradavel faz com queiegimnos estigmatizados se isolem
cada vez mais, tornando-se pessoas desconfiadpemidas, hostis, ansiosas e
confusas. Podemos citar uma versdo de Sullivare ssses sentimentos:

“Ter consciéncia da inferioridade significa queeggna ndo pode afastar do pensamento a formulagéo d
uma espécie de sentimento crdnico do pior tipsxdeguranca que conduz “a ansiedade ... O medaede qu
0s outros possam desrespeita-la por algo que ibla significa que ela sempre se sente inseguraeam s
contato com os outros...”

...a visita vinha mas ficava ali naquela cerca,pustao né.

....0 primeiro preconceito mais forte que eu twieguando a gente foi na casa dos meus paisai.o.d
motorista do onibus falou:

_Vocés ndo podem embarcar aqui. Nao podem, pomgé&s\sdo la do leprosario, dai a gente desceu,
dai a gente andou ate ali na colénia santana.(Ana)

Essa seqiéncia na entrevista, nos mostra o queeaeagralmente quando pessoas
saudaveis e doentes ou ex doentes de hanseniasessgram, especialmente quando
tentam manter uma conversacdo e tem a simultardedadcausa e efeito desse
encontro. O individuo estigmatizado percebe queegadsentir inseguro em relacdo a
maneira como as pessoas normais/saudaveis o reeebeientifican Tem-se uma

incerteza de como sera classificado pelos demaescgqtegoria sera inserido, se sera
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bem aceito, e quando isso acontece, também prevalddvida se as pessoas 0 estédo

tratamento bem por pena, zelo ou do:

“...onde eu fui, onde eu morei, ndo sentia precdnade ninguém...la no Parana ninguém sabia né,
lugar estranho né...No Parana ficamos 4 anos. (Ana)

...Eu fui embora com 33 anos.Eu e meu marido compsauma casinha perto do Regional. As pessoas
que eu tinha amizade ndo sentia preconceito nds,tarabém ninguém sabia da doenca né. (Sandra)

Por mais panico que o ex paciente de hanseniasa per em relacéo ao estigma
e preconceito decorrentes da doenca, muitas vargs & sensacao de nao saber aquilo
gue os outros estado realmente pensando dele. Meitas sentem-se exposto e sem ter

como reagir a olhares dubios:

... as vezes em casa quando ia parente eu ficavaaeslo eles dizerem assim:
_....meu compadre, minha comadre, essa meninageandeenca, lepra né?!(Ana)
...As pessoas ficam olhando minha méo, mas ndaptng nada...pensam que é reumatismo. (Sandra)

O estigmatizado nesse caso, sente tambérmrsblema, seu defeito por ele estar
no fisico, ser visual, ser percebido sempre queéatglhe dirigir o olhar. Sente que
estar entre as pessoas normais/saudaveis a exbeerite a invasdo de sua
“privacidade”. Isso acontece ainda mais na presdagavens, criancas e idosos quando
expressam uma curiosidade morbida em relacdo acadodmambém acontece uma
situacdo desagradavel quando os mesmos, resolveracef uma ajuda que ndo e

necesséria e nem desejada:

...Ah ...eu me tratava sozinha em farmécia e iatwo quanto era médico, nunca fui em médico que
fosse do mal né, me tratei muito tempo em casdepois aqui em Floriandpolis tinha uma mulher que
me endireitou, que se trata aqui, e pensou quewao hospital.... , chegando la minha madrinha qu
era uma mulher muito disposta ela comecou a coavesm eles, seu Zé Luis né....tenho uma sobrinha
gue é assim assim assim...pode deixar que eu vodana dr Milton na casa dela e se for ... depais u
dia de tarde eu tava em casa e bateram ..... délegaram dizendo assim:

_E aqui que mora a Ana?

Em algumas situacOes acontece do estigmatizackira@ ou ser agressivo ao se
aproximar das pessoas, dos contatos mistos, pesaoddveis/normais e pessoas que
apresentam algum tipo de deformidade, e pode apatrvancando nos demais um certo
desconforto , situacBes desnecessarias e desagisaddsso normalmente torna

qualquer encontro social desse individuo estigmdtiznuito angustiante. Sabemos que
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quando os estigmatizados e 0s normais/saudaveittam em situacdes sociais

mistas, elas nem sempre serdo suavizadas e ler@sldaragos:

“...0 médico falou:...vou fazer um exame em vo@@nanha eu vou fazer na familia toda né

... a senhora sabe....... vocé sabe ...(.tinha 2 agra pequena né.)..que amanha vocé vai pra @Golén
Santa Teresa?

....dai eu cheguei aqui meio sem escolha”...(Ana)

Muito provavel que em situacbes como essagjee o0 medico ja conhecia o
estigma sofrido pelo paciente ocorram categorizagbadequadas, e tanto médico
como paciente sintam-se desconfortaveis. Isso p8cada a possibilidade de ocorrer
mudancas significativas no decorrer do tratamemnta elacdo entre ambos. Em muitos
casos, 0s pacientes aprendem a lidar com esse agolbaym mais naturalidade, visto
que a frequéncia de situacbes desconfortaveis noseaconstantes no decorrer do
tratamento.

J& entre 0s seus, entre os pacientes dertiase podem ocorrer situacdes que eles
usem sua “desvantagem”, estarem doentes para semungse organizarem, se

confortarem e estabelecerem um vinculo de compaxé@elacao ao outro:
..."cheguei aqui no dia 27 de julho de 1947.

Vim diretamente para o pavilhdo, o meu irméo veietd comigo...veio junto veio...ele tinha 18 anos
...dai quando chegou no outro dia de manh&, daha ichegou trazendo cobertor , acolchoado....dai eu
pensei:

_...meu deus do céu! A gente vai ficar o restoida aqui né?

Sismei isso na minha cabega né, ndo disse nadaipgaém, mas pensei se a gente veio para pouco
tempo, porque essa quantidade de roupa né? Dagifiquamorei 5 anos..."(Ana)

...Morei aqui muito tempo. As pessoas procuravaajsgar, até quem sabia ler, escrever ensinava o0s
outros. Tinha interno que fazia casinhas, partigipalas constru¢cdes. Quando eu era solteira eu agmda
na enfermaria, dava banho nos mais doentes e #dente ganhava um trocadinho com isso, era pouco
mais era um trocadinho. Depois que eu casei meudmado queria mais... (Sandra)

Todavia, 0 estigmatizado pode descobrir que oata®lde seus parceiros de
sofrimento o aborregam. Tudo que remetam a lemardogseu problema seja um dos

maiores castigos por se carregar um estigma:
... Morei a primeira vez dezessete anos, depoisiigoara fora, morei ali fora 40 anos, as minhas
filhas estudaram, se formaram ...cinco filho naaceraqui.Fiquei casada 53 anos, 3 meses e dsz dia

Casei no sabado seguinte que ia fazer 27 anos.kiatta moramos 17 anos, aqui, nas casinhas que tem.
(Ana)

...Eu néo tive filho. Nao tive porque ndo era pramesmo. Eu nunca tomei remédio pra evitar. Uma
vida sem filho fica uma vida vazia, intil, sei lggandra)
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Nesses estudos sobre pessoas estigmatibadas, profundo interesse pelo tipo de
vida coletiva desses pares. Procuramos saber pdejteto eles se formam, e qual a
funcéo efetiva disso na vida de cada um deles.e3sgisabe é que os membros de uma
categoria particular de estigma tendem-se a sdrreaon pequenos grupos sujeitos a
uma organizacdo. Além disso, fazendo parte desgeodiica mais facil entrar em
contato com qualquer outra pessoa que venha anesmo “problema”, “defeito”. Se
existe um lado positivo nisso tudo, sabe-se ert@&ee favorecimento dessas relacoes.

...Desde quando eu morava aqui no hospital euasaidla minha casa sozinha. Depois mudei morei
fora e agora voltei a morar aqui porque meu mandorreu e eu ndo tenho filhdgm casos assim que
nem o meu, de quem € sozinha, que o hospital aastaolta Meus irméos todos morreram e agora eu
também néo consigo mais cuidar da minha casa. ¥oeéndo minhas maos né?...Entdo... e casinha
aqui eu nao quero nao, eu quero morar nesse quagsmo porque dai eu ndo tenho que limpar nem
nada, tem pessoas que fazem isso. E eu néo canaigo.tenho muita saudade da minha casa, mas no
fundo a gente acaba voltando pra c4....Eu saioguaprar minhas coisinhas de comer né,gosto muito
de fruta... eu ganho a pensé@o do meu marido e tangaésto muito de ler. (Sandra)

Vale relembrar aqui das condi¢cdes que foram dsieidas e criadas na Colbnia
Santa Tereza, como a criacdo de varios setoresodgémthospital que mais pareciam
uma cidade. Ali se encontrava banco, cartorio, <asaparadas por pavilhdes,
distribuicdo de alimentos, lavanderia, correio,igateatro, etc para se conseguir um
ambiente mais agradavel e menos hostil para maadoiservidores publicos que ali
permaneciam por longos periodos. Com a criacdceslesstores dentro do hospital ,
criavam-se também cargos internos entre os pasiesi@émitando funcdes que faziam
com que a convivéncia em grupo tornasse mais aeesstontato entre os pares, entre
0S grupos, entre as “tribos”.

Outra funcao estabelecida pelo estigmadizatbrador desse hospital, era de agir
como um “orador”, podendo assim ser um represent@og seus ao tentar reinvidicar

direitos que lhes eram omitidos ou pouco questiosad

4-CONSIDERACOES FINAIS

A vida dessas mulheres as vezes se casfumdm a histéria do Hospital Santa
Teresa, visto que algumas delas voltaram a residnesmo. Muitas lembrancas trazem
as imagens do passado, sendo elas algumas vegessaleaudosistas e em outras as

lembrancas dolorosas do tempo de internamento deorju
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As marcas existentes em cada uma dessdemes) SGo marcas que transcendem
as cicatrizes e sequelas da doenca, mas permanesfemenciadas pelo seu
deslocamento tanto familiar como social. Marcasagssinda existentes devido a
desinformacédo a respeito da hanseniase, sendatindiadde estigma em um longo
periodo histarico.

A hanseniase ainda € um grande problensadiée publica no Brasil, fato esse
inegavel obtidos através das entrevistas realizadsse estudo. A vida dessas
mulheres foram prejudicadas em diversas proporcdesarretando sequelas
permamentes em suas vidas.

Espera-se que os dados obtidos nesse haali@gam mais esclarecimentos,
informacgdes e sensibilidade a populacdo de um rgeda, para que a exclusao desses

sujeitos ndo mais ocorra de maneira tdo dramatiaatq pudemos perceber.
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10-ANEXOS

1- Tipos de hanseniase
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2- Maos de paciente com hanseniase apresentando segéa deformidades
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3- Teste de sensibilidade
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4- Medicamento MB e PB ( multibacilar e paucibacilar)
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5-Todos no combate a Hanseniase
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Anexos do Hospital Santa Teresa

ANEXOS

ANEXO 1 - Entrada do Hospital/Col6nia Santa Teresa.
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ANEXO 2 - Vista parcial da Coldnia Santa Teresa (ainda inacabada). Inicio da década de
1940

ANEXO 3 - Setor "C" do hospital. Pavilhdes ¢ a Avenida Getulio Vargas (Avenida dos
Namorados) — Década de 1940.
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ANEXO 4 - Inauguracdo da Colonia Santa Teresa em 11 de margo de 1940. Da esquerda para
direita: Interventor federal Nereu Ramos, Presidente Getulio Vargas ¢ Diretor Adalberto
Tolentino de Carvalho.
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ANEXO 6 - Radio Difusora Santa Teresa. Década de 1940.

ANEXO 7 - Prédio da Diretoria. Neste prédio a Radio funcionou durante a década de 1940.
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ANEXO 9 - Grupo musical de internos em apresentagio no Refeitério (década de 1940).

ANEXO 10 - Vista panordmica dos fundos do Teatro Teresa Ramos.




ANEXO 11 - Teatro Teresa Ramos (estado atual).

ANEXO 12 - Teatro Teresa Ramos. Década de 1940.
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ANEXO 8 — Casamentos. Década de 1940.
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ANEXO 13 - Almogo ao ar livre.
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ANEXO 14 - Grupo musical "Malandros do Morro". Carnaval de 1946.

i
i

|
i
1
i

% = ;
i i

ANEXO 15 - Blocos carnavalescos formados por internos: "Os Marujos", "A marinha vem ai"
¢ "Columbinas da Folia"
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ANEXO 16 - Casa do Capeldo

|

ANEXO 17 - Igreja Catdlica da Colonia Santa Teresa. 11 de margo de 1948,
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