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RESUMO

Representac¢des sociais sao compreendidas como es-
truturas dinamicas que regulam as escolhas e a¢des
dos sujeitos e dos grupos em diferentes situacdes
da vida, em especial nos episédios de adoecimen-
to. Raras sao as doengas em que, como na lepra, se
encontra tao evidenciada a associacao entre doenca
e estigma, deformidade fisica e condena¢ao moral.
Com o objetivo de comparar as representacdes so-
ciais de uma geracao de pacientes que passou pela
internacdo compulséria com o diagnéstico de lepra
e outra mais tarde tratada ambulatorialmente com o
diagnéstico de hanseniase, indaga-se em que medida
permanecem invaridveis alguns dos tracos da milenar
representacao estigmatizante da lepra, apesar das
mudancas havidas na denominacdo e na compreen-
sdo da natureza e do tratamento da doenca.

Palavras-chave: Hanseniase; Estigma Social; Antro-
pologia Médica

Artigo recebido em 18/12/2014
Artigo aprovado em 17/03/2015

Barreto J, Gasparoni JM, Politani AL, Rezende LM,
Edilon TS, Fernandes VG, Lima VM. Hanseniase e
Estigma. Hansen Int. 2013; 38 (1-2): p. 14-25.

ABSTRACT

Social representations are understood as dynamic
structures that regulate the choices and actions of
individuals and groups in different situations of life,
especially in episodes related to sickness. In few di-
seases is the association between the illness and the
stigmata, and between the physical deformity and
the moral conviction, as clear as in leprosy. In order
to compare the social representations of a generation
of patients subjected to compulsory confinement un-
der a diagnosis of leprosy with those of a generation
of outpatients diagnosed with Hansen’s disease, this
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work asks to what extend some aspects of the histori-
cally stigmatizing representation of leprosy persist to
the day, despite the changes in the denomination and
in the understanding of the nature and the treatment
of the disease.

Keywords: Leprosy; Social Stigma; Anthropology,
Medical

INTRODUCAO

“Bom, no inicio eu fiquei meio abalada, né?! A gente
fica meio deprimida, mas fiquei calada e quieta. Por-
que vocé ndo pode falar muito.’ Essas foram as palavras
com as quais uma paciente definiu o momento em que
soube ter hanseniase. E mais ou menos com essas pa-
lavras que esse sofrimento se esconde ha mais de dois
mil anos: “A gente fica deprimida, quieta e calada, por-
que nao ha muito o que falar."Esse siléncio, antes de ser
um nao-lugar no discurso, significou um nao-lugar na
vida, degredo para um outro lugar, afastado do convi-
vio, da visdo e das vozes dos que definem o espaco em
que a doenca surge e tem seu curso longe de tudo.

Essa “outra doenca’, a que se referem autores
como Adam & Herzlich' ou o “lado sombrio da vida’,
na expressao de Sontag? que advém da restricao as
possibilidades de convivio impostas pelas representa-
¢oes socialmente construidas € uma nova forma, por
vezes mais dolorosa, de sofrimento — um dos temas
mais importantes no campo dos estudos sdcio-antro-
poldgicos acerca da doenca e da experiéncia subjeti-
va da enfermidade, dos problemas e significados que
suscita em relacdo ao mundo compartilhado de cren-
cas, praticas e valores®. Na acep¢do que adotamos, re-
presentacdes sociais ndo sao meras abstracdes, mas
devem ser compreendidas como estruturas dinami-
cas socialmente construidas e expressas no discurso
e na conduta* que regulam as escolhas e acdes dos
sujeitos e dos grupos em diferentes situacdes da vida,
em especial nos episoddios de doenca, e na producao
de sentidos coerentes com a visao de mundo para a
experiéncia de adoecimento®. A representacédo social
é, portanto, um tipo de saber socialmente negociado,
cujo sentido sé pode ser compreendido no interior de
determinado sistema social e cultural®.

Quando uma representacao incide sobre a identi-
dade social dos individuos alijando-os dos espacos de
convivio e recusando-lhes a atribuicao de igual, toma
aforma de estigma. Goffman’ nos lembra que a nogéo
de estigma provém dos gregos e que o termo servia
para se referir a marcas corporais, feitas mediante es-
carificacdo ou queimadura, para indicar a condigao de
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alguém excluido dos circulos normais de convivio: o
escravo, o criminoso, o traidor, o individuo ritualmen-
te poluido e indigno de circular nos espacos publicos.

A associacao entre doenca e estigma, entre de-
formidade fisica e condenacao moral, ja era evidente
desde as primeiras descri¢des da lepra, hoje conhecida
como hanseniase®e medidas de isolamento associadas
a essa condicdo serviram para reforca-la. Pelas defor-
midades e mudancas que impde a aparéncia de seu
portador, essa doenca, escondida e negligenciada pela
atual historiografia cientifica e cultural, é exemplo pa-
radigmatico da simbiose entre o bioldgico e o cultural®.

Ainda que o uso do termo tenha obscurecido em
parte sua associacao com a ideia de marca inscrita no
corpo, o estigma atualiza permanentemente essa pri-
meira imagem de alguém cuja aproximacao deve ser
evitada por um atributo visivel que desqualifica o seu
portador.

Desse modo, um dos tragcos mais distintivos dessa
doenca é a tentativa de torna-la invisivel mediante o
isolamento quase sempre compulsério de seus por-
tadores, encerrados atras de muros e esquecidos do
mundo tido por normal, avesso a toda visao ou conta-
to com os leprosos.

Note-se que a propria representacao que dela tem
a cultura médica logo denota uma visao depreciada
em relacao a doenga, o que aparece, por exemplo, no
classico “Cultura, Saude e Doenca’, de Helman'®, onde
se pode discernir o eco do preconceito que inclui a
lepra entre as “doencas tropicais” e emprestar sua voz
a essa curiosa inversao que toma uma situagao geo-
grafica por uma classificacdo da geoeconomia colo-
nial, mapeando sempre distantes os “lugares do mal™®.
Nem mesmo a descoberta do bacilo da lepra por
Gerhard Hansen modificou esse imperativo de segre-
gacao, prestando-se antes a confirma-lo, inclusive pela
impossibilidade de reconstituicao do ciclo biolégico
desse agente, o que resultava em desconhecimento
das fases e condi¢des de transmissao da doenca®.

No Brasil, a lepra sé foi incluida na agenda das pre-
ocupacdes da comunidade médica e do Governo a
partir do movimento sanitarista da década de 1910,
do qual resultou a criacdo da Inspetoria de Profilaxia
da Lepra e das Doencas Venéreas — IPLDV, em 19208 A
partir de 1924, o governo federal brasileiro decidiu as-
sumir o controle da hanseniase pela internacdo com-
pulséria sob o argumento de que a sociedade sadia
deveria ser protegida do contagio®'", chegando-se ao
extremo de se sugerir a criagdo de um municipio para
abrigar todos os leprosos do pais'%. Mas foi somente
a partir de 1935, com a edicao do Plano Nacional de
Combate a Lepra, que a edificacao de leprosarios ga-
nhou impulso com a inauguracdo, num periodo de
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poucos anos, de novos leprosarios em varios pontos
do pais'*4,

Seguindo o modelo adotado para outras cons-
trucdes, o Leprosario Padre Damido, em Ubd, MG, foi
também concebido como uma colénia, afastada da
area urbana, uma estrutura de funcionamento auto-
nomo em relagao a cidade e capaz de prover as con-
dicdes basicas de atendimento a todas as necessida-
des cotidianas de seus moradores, sem interferéncia
externa'’.

Anos mais tarde, em 1958, os especialistas delibe-
raram que, diante da reconhecida eficacia dos novos
medicamentos, o isolamento deveria ser extinto e
considerado uma medida terapéutica anacrénica'®,
surgindo as condicdes para se iniciar um lento pro-
cesso de desinstitucionalizacdo do hanseniano, que
culminou com a abolicdo formal da internacdo com-
pulséria em maio de 1962 ®'3, embora elas continu-
assem ocorrendo até pelo menos a década de 1980'.

Apesar dos avancos quanto a fisiopatologia e tra-
tamento, a hanseniase continua sendo, atualmente,
considerada um problema de satde publica no Brasil,
que é o segundo pais em nimero de casos no mun-
do, apds a india. Aproximadamente 94% dos casos
conhecidos nas Américas e 94% dos novos diagnos-
ticados sao notificados pelo Brasil™.

Por estatisticas do Ministério da Saude, no ano de
2007 no pais, o coeficiente de deteccdo da hansenia-
se foi de 21,08/100.000 habitantes e o coeficiente de
prevaléncia de 21,94/100.000 habitantes. Entre 2001
e 2007 houve uma reducao de 19,7 % no coeficiente
de deteccao da doenca, mas, apesar dessa variacao,
este coeficiente ainda é considerado muito alto se-
gundo parametros do Ministério da Saude. O coefi-
ciente de prevaléncia também apresentou grande
queda (47,6%) entre os anos de 1998 e 2007 sendo
4,18 e 2,19 doentes em cada 10.000 habitantes, res-
pectivamente.'®™

Em recente dissertacdo de mestrado, Loures?
afirma, com apoio em dados do Ministério da Saude,
que dados mais recentes revelam, ndao obstante uma
tendéncia decrescente, que o Brasil ainda exibe uma
prevaléncia da ordem de 1,42/por 10.000 habitantes,
tendo-se por base o ano de 2013, coeficiente bem su-
perior ao valor menor que 1/10.000, que é a meta da
OMS para erradicacao da doenca.

Nesse contexto, Minas Gerais tem uma situagao
relativamente melhor, sendo o 4° Estado com menor
coeficiente de prevaléncia (0,51) em 2013, superado
apenas pelos estados do Rio Grande do Sul, Santa Ca-
tarina e Sao Paulo?'.

Em Minas Gerais, segundo informa a autora da
dissertacao acima mencionada, as taxas de deteccao
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giraram em torno de 7,37/100.000 habitantes, sendo
a presenca da doenca menos concentrada na Zona da
Mata (que tem em Juiz de Fora as duas Unicas unida-
des de referéncia para o tratamento da hanseniase),
do que em outras regides, em especial aquelas situ-
adas na divisas do Estado com Espirito Santo, Bahia e
Goias, areas mais empobrecidas e com movimentos
migratoérios mais acentuados.

Com a mudanca no perfil do atendimento, ja nao
existe hoje oficialmente a Colonia Padre Damiao (hoje
Casa de Saude Padre Damido, da Fundacao Hospitalar
do Estado de Minas Gerais), a nao ser na lembranca
sotto voce daqueles que, por décadas, vergaram sob o
peso daqueles muros. Residindo na 4rea da antiga Co-
[6nia Padre Damido ainda podem ser encontrados pa-
cientes que la foram compulsoriamente internados,
enquanto outros conseguiram trocar a condicao de
internos por um prolongado e, muitas vezes doloroso,
processo de reinsercao social com o apoio e assistén-
cia (inclusive juridica) do Movimento de Reintegracdo
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase - MORHAN.

A presente pesquisa encarregou-se de tentar ras-
trear de que modo a lepra, hoje conhecida como han-
seniase, uma doenca aparentemente negligenciada
na historiografia recente, operou como um discurso
gerador do que Giorgio Agamben?* denominou homo
sacer, uma condicao de brutal destituicdo dos direitos
civis. Com o intuito de verificar em que medida per-
maneceram basicamente inalteradas as representa-
¢Oes sociais sobre a lepra®2* num intervalo de tempo
de aproximadamente trinta anos, interessou particu-
larmente aos pesquisadores confrontar as narrativas
de pacientes diagnosticados com lepra e compulso-
riamente internados por forca de dispositivos legais,
um estudo de cunho mais memorialistico, como o
realizado por Castro e Watanabe?’, com os depoimen-
tos de pacientes diagnosticados com hanseniase em
tempos mais recentes, depois de revogada a obriga-
toriedade da internacao, a exemplo do trabalho de
Nunes, Oliveira e Vieira®,

MATERIAL E METODOS

Todos os ex-pacientes com histéria de internacao
compulséria sdo egressos da antiga Colonia Pe. Da-
mido, situada nas imediacdes da cidade de Uba, MG
(Rodovia Uba-Juiz de Fora, km 6), enquanto os sujei-
tos sem passado de internacdo compulséria foram
selecionados entre os pacientes com diagnostico de
hanseniase atendidos pelo Servico de Dermatologia
do Hospital Universitario da Universidade Federal de
Juiz de Fora.
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Realizada no periodo de abril a dezembro 2013, a
pesquisa se processou como um estudo observacional
de natureza qualitativa do tipo etnogréfico, de objetivo
exploratdrio e procedimento de campo, para avaliar as
representacdes sociais da hanseniase. Nessa perspecti-
Va, apresenta-se como pesquisa comparativa que estu-
da a variabilidade no interior de uma microcultura, ou
seja, estuda ndo o objeto isolado do contexto - como
pretenderia um modelo objetivista que procedesse
pelo recorte, isolamento e objetificacdo —, mas o pro-
prio contexto dentro do qual o objeto se situa como
basculo de uma densa rede de relagbes, por sua vez
conectada a uma totalidade social em movimento?.

O instrumento adotado foi a realizacdo de entre-
vistas semi-dirigidas, implicando risco minimo aos
sujeitos, com base num roteiro prévio com o intuito
de encorajar a fala associativa dos entrevistados com
énfase na forma como reconstituem suas historias.

O estudo foi realizado nas cidades de Uba e Juiz de
Fora, ambas situadas na Zona da Mata Mineira, com 07
pacientes que ja residiram na Col6nia Padre Damiao
em decorréncia do diagnéstico de lepra (ou hanseni-
ase), sendo todos do sexo masculino com faixa etaria
de 47 a 79 anos, cujos relatos foram identificados com
a letra “C" e 10 pacientes que tiveram o diagnostico
de hanseniase depois de abolido o regime de interna-
¢ao compulsodria e que ja estavam em tratamento no
Servico de Dermatologia do Hospital Universitario da
UFJF, sendo 6 do sexo masculino e 4 do sexo feminino,
com faixa etdria de 40 a 67 anos, cujos relatos foram
identificados com a letra“H".

Os critérios de inclusao na pesquisa foram: ter resi-
dido na Colonia Padre Damido devido ao diagnéstico
de lepra ou estar em tratamento no Servi¢o de Der-
matologia do Hospital Universitario da UFJF pelo diag-
nostico de hanseniase, ter sua capacidade cognitiva
preservada e concordar em participar da pesquisa.

A pesquisa foi cadastrada na Plataforma Brasil e
realizada com a aprovacdo do comité de Etica e Pes-
quisa da Universidade Federal de Juiz de Fora (parecer
n. 216904, de 21.03.2013). As entrevistas foram efetu-
adas apds a assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido pelos participantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Descobrir que se tem hanseniase nao é algo que
acontece sem que se sinta irremediavelmente lanca-
do aum lugar em que o sofrimento desperta uma cer-
ta compaixao quase sempre misturada a sentimentos
de vergonha, aversdo e expropriacdo do sentimento
de dignidade.

Hansen Int 2013, 38 (1-2):14-25.

Quando a hanseniase se abate sobre o pobre - e
ela prefere o pobre — a desolacédo é ainda maior. Nem
mesmo se fala aqui da devastacéao fisica, mas daquela
que nega ao doente o mero sentimento do direito de
viver como os outros.

Quase sem excecdo, todos os entrevistados tém da
sua doenca uma histéria de resisténcia - resisténcia
esta pontilhada de conflitos e até de certa ambivalén-
cia—ao sofrimento e ao desespero e ao tratamento, as
vezes brutal, de que sdo vitimas e que se inicia logo e
se prolonga por anos a fio. E claro que a situacdo dos
doentes diagnosticados hoje é menos tragica do que
quando eram obrigados a se retirar para um lento e
doloroso processo de recomposicdo da vida, dos ha-
bitos, das relagcdes por trds dos muros que os isolavam
do mundo. Mas resta algo de toda essa historia de ex-
clusdo que persiste e mantém a aura mortifera que a
acompanhou desde a noite dos tempos.

Colhidas oralmente e transcritas as entrevistas,
pareceu-nos metodologicamente indicado agrupa-
-las em trés distintas categorias de andlise com a fi-
nalidade de discriminar de modo mais preciso alguns
elementos que, por seu significado e reiteracdo, pa-
recem compor de modo mais marcante as represen-
tacoes que emergiram do discurso dos entrevistados.

Na primeira categoria — o impacto de saber-se do-
ente - procuramos reunir elementos que traduzissem
a experiéncia propriamente subjetiva do impacto que
se seguiu ao conhecimento do diagnéstico. Na segun-
da - conviver com a doenca - o foco se desloca para
as mudancas ocorridas e os rearranjos que tiveram de
ser feitos em decorréncia do “status” de portador da
doenca nas suas relacdes com a familia e com a insti-
tuicdo de tratamento. Por Ultimo, procuramos analisar
sob uma terceira categoria — a doenga como discurso
- algumas estratégias de interacao adotadas no dificil
enfrentamento dos preconceitos de pessoas no circu-
lo mais ampliado envolvendo amigos, ambiente de
trabalho ou de escola e pessoas mais ou menos des-
conhecidas em situagdes rotineiras como circular pela
cidade, fazer compras, cortar o cabelo ou ir a festas,
por exemplo.

“TUDO O QUE EU PLANEJEI, DESPLANEJEI" - 0 im-
pacto de se saber doente

Depois de lembrar-nos que a pele e o cérebro sao
estruturas de superficie que tém a mesma origem no
ectoderma, Anzieu® retoma uma trilha aberta por
Freud e seguida por varios de seus sucessores, desta-
cadamente Federn e Winnicott, afirmando que a pele
“fornece ao aparelho psiquico as representacoes cons-
titutivas do Eu e de suas principais funcdes"®. Para
Winnicott, apud Dias®, a pele, na sua funcéo de con-
tinente, forma uma “membrana’; algo que da unidade
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e sustentagao ao sentimento de alguém ser si mesmo
por proximidade e diferenciacdo do outro. Doencas
que, como a lepra, acometem a pele, transformam-na
numa membrana que é uma superficie habitada de
descontinuidades e erosdes por onde se esvai o senti-
mento de ser si mesmo e que destitui de autoria a pre-
senca de si diante do outro. Parece que, desse modo, a
percepc¢ao de uma estranheza que o exclui do convivio
é vivida pelo sujeito simultaneamente, ou até antes, da
consciéncia de ser excluido pelo outro. “Ndo podia fa-
lar nem explicar... achei que ia cair meus dedos, achei
que ia perder o nariz!, diz uma paciente.

Entre os entrevistados que passaram pela interna-
¢ao compulsdéria, o momento de tomar conhecimen-
to do diagnostico foi invariavelmente experimentado
com surpresa e, como observaram Coelho*® Nunes?*
e Cueto®, sob forte impacto negativo, com imediata
e profunda reversdo de expectativas e de condigdes
concretas de vida:

“Descobriu (a doenca) porque eu comecei a sentir, me deu
um dia a noite, fui tomar banho, quando a gente utilizava
I4 na roca aquelas buchas antigas e quando estou toman-
do banho quando passei na perna saiu do meu joelho uma
bolha que eu néo tava sentindo e ai soltou aquilo. Ai, me le-
varam no médico, né, na cidade... a minha familia toda teve
gue passar por exames e ai me trouxeram pra aqui tdo logo
foi descoberto a hanseniase. Naquele tempo, na verdade,
14 eles falavam era lepra, né?” (C4)

Os depoimentos orais trazem de voltaalembrancado
momento do diagnéstico, tendo ao fundo um cendrio ni-
tido (0 momento exato, a praca, a roupa, a caminhonete,
a carroceria do caminhao), moldura que reline meméria
e subjetividade®, atualizando uma aguda consciéncia da
doenca e a certeza da internacdo iminente:

“Eu, para mim, aquela hora, acabou. Entdo, é s6 isso, eu, na
verdade, quando eu cheguei, isso é preciso, ndo tem como
esquecer, que foi 13 de margo de 1979 as 7:30 da noite."(C2)
“Eu ndo descobri (a doenca). Naquele tempo existia uma
caminhonete que ficava panhando as pessoas que eles
desconfiavam ser doentes... ai 0 que acontece, eu sou de
Ub4 e eles me viram na Praca Guido, me perguntaram de
qual familia eu era e eu falei. Ai eles me mandaram fazer
0 exame, porque geralmente eles mandavam a gente vir
fazer o exame, se a gente fosse realmente doente ficava, se
ndo fosse eles mandavam (embora)." (C5)

“Eu percebi que comegou como se fosse uma gripe. Ai, eu
fui ao médico, ele fez uns exames |4 e de imediato, me en-
caminhou para a Colénia.” (C1)

“Nao, ndo tinha esse negécio de ndo querer vir, eles obriga-
vam a vir, inclusive ja chegou até internado aqui dentro do
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caixote... na carroceria de um caminhao.” (C5)

“Eles me pegaram |4 me truxeram de qualquer maneira, s6
truxe uma mudinha de roupa e ainda me disseram:‘cé num
precisa levar roupa, é sé com a roupa do corpo’ Ai eu pe-
guei uma muda de roupa e truxe. Depois que caia aqui eles
num dexava ir l4 ndo, porque se quisesse sair daqui pra ir
em casa tinha que fugir dez horas da noite por meio desses
mato ai e sai fugido porque eles num dexava nao." (C6)

Mesmo depois de banida - estd legalmente extin-
ta desde 1962 —, a internagao compulséria continuou
sendo praticada e o espectro de uma vida de degredo
aparece logo:

“Entao, eles falaram: 'vocé vai ter que ir pra 18’ (para a Col6-
nia). Eu morei aqui perto de Tocantins. Ai, eu preferia ficar
aqui, mas ai como eu nao queria vir, eles falaram:‘nao, vocé
tem que ir, tem que ficar 14! Ai, eu vim. Isso foi, se eu ndo me
engano, em outubro de 84! (C3)

A doenca pode ser descoberta como uma maldi-
¢do que passa de uma geracdo a outra** e acaba, por
exemplo, por identificar uma marca de familia ou por
revelar a existéncia de um pai de quem antes nada se
sabia:

“Eu tinha 14 anos. Eles foram na minha casa e mandaram
a minha mae me mandar pra aqui... foi a vez que eu fui co-
nhecer o meu pai que eu fui abandonado por ele com trés
anos de idade, ele também ja era internado aqui. Com 14
anos que eu fui conhecer meu pai. Eu nem sabia que ele
tava internado aqui... porque ele teve que vir pra ca. Trou-
xeram ele pra ca quando eu tinha trés anos. Ele veio a forga,
veio forcado! (C6)

“A gente leva um choque um pouquinho, né? Mesmo a
gente sabendo que eu ja convivia com a minha familia que
tinha, né? Teve o problema da minha mae e o meu irmao.
Mas como sendo a gente a gente nunca vai aquilo. A gente
acaba ficando um pouco com vergonha, né?” (H5)

Também entre aqueles que nao passaram pela in-
ternacdo compulséria o conhecimento do diagnésti-
co pode ter um efeito devastador:

“Ai... [chorando] mudou tudo. Imagina, 15 anos! Foi o pior
tormento da minha vida. Tudo o que eu planejei eu des-
planejei.’ (H9)

“Ah foi muita falta de informacéo e foi muito assustador. Eu
achei que ia cair meus dedos, achei que ia perder o nariz,
sabe? E era uma tabu! Nao podia falar, e nem explicar. (H9)
“E aquilo abriu muito a minha mente, porque até entdo eu
fiquei transtornada. Eu tive que consultar com o psiquiatra,
eu internei, tudo depois que eu soube da doenca. Cheguei

Hansen Int 2013; 38 (1-2):14-25.



a internar trés vezes, afetou muito a minha cabeca.” (H8)
“Bom, no inicio eu fiquei meio abalada, né? A gente fica
meio deprimida, mas fiquei calada e quieta. Porque vocé
nao pode falar muito.” (H4)

“No inicio essa mancha aqui no rosto era terrivel, no rosto,
né?! Porque no corpo eu podia tampar.” (H4)

Como nos velhos manicoOmios, o “diagnéstico” po-
dia aparecer mais como rétulo para uma operagao de
invalidacao social do que como uma conclusao apoia-
da na clinica. E inevitavel aqui retomar a afirmacao de
Foucault* ao fazer a arqueologia do mundo correcio-
nal: “o gesto da internacdo néo visava impedir o con-
tagio ou afastar os ‘a-sociais, mas desfazer a trama de

familiaridades para criar a figura do estrangeiro."

“As vezes entrava quem nem tinha hanseniase por uma
questao de erro de diagndstico ou até de preconceito mes-
mo, como aqui entraram pessoas que nado tinham nada
a ver com lepra, hanseniase, mas que tinham problemas
mentais. Temos varios casos que acabavam ficando aqui.
As vezes chega fora de hora e deixa no portao, descartando
o sujeito... tinha pessoas que tivemos que inventar o nome,
nao tinha nem condicao de falar.” (C7)

Havia também ocasidao em que nem de longe se
vislumbravam as mudancas que viriam com o diag-
nostico:

“Quando eu cheguei, ai eu fiquei sem rumo, mas eu era
moleque de rua, qualquer lugar servia (pra mim). Entao,
quando eu cheguei aqui ndo estranhei nada.” (C5)

“Nao, eu quando sube que era hanseniase fiquei mei sen-
tido nuns dias, eu achei que essa doenca podia ser conta-
giosa, mas quando o pessoal falé pra mim que essa doenca
tem cura e tem tudo, ai eu peguei e fiquei mais... €, mais
dispreocupado. Tomo os remédio direitinho, trabalho, ndo
sinto nada.” (H4)

“Em momento algum senti preconceito ou vergonha. Eu
ando sem camisa na minha cidade, de bermuda. Eu fiquei
tranquilo porque eu sabia o que era a doenca e sabia que
tinha tratamento.” (H6)

Goffman’ nos ensina que o estigma, desde os gre-
gos, tem como caracteristica sociolégica fundamen-
tal o fato de um individuo ndo poder ser recebido na
relagao social quotidiana em virtude de um traco que
se impoe a atencao do outro e o afasta, destruindo as
outras possibilidades de atencdao em relacao aos ou-
tros atributos desse individuo:

“Nao, eu conhecia a doenca assim por outro angulo né,
porque quando ela falou que eu tava com hanseniase o
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que me veio na ideia, foi:‘meu Deus do céu, agora vou ter
que separar tudo, vou ter que ir embora 14 pro leprosario!;
porque na minha mente quer dizer, a hanseniase era lepra.
Que realmente é”" (H8)

“A gente acaba ficando um pouco com vergonha, né? (H5)

“UM DIA EU JA FUI PERFEITO..” - conviver com o
estigma da doenca

Reconhecendo-se no esteredtipo, ao doente res-
ta apenas a posicao de resignar-se a uma condicao
marginal ou tentar camuflar o sinal que o distingue®.
Conformar-se ao desejo de uma dificil invisibilidade
é a forma mais frequente com que o doente tenta
proteger-se, sobretudo no inicio da doenca, o que, as
vezes, significa apenas esconder as“manchas” percep-
tiveis ao olhar do outro®.

“Escondia, a gente evitava falar. As pessoas na época pega-
vam o 6nibus, ai ndo descia no trevo da Colonia, descia no
Quebra-Coco |4 e vinha a pé pro pessoal ndo saber que era
da Colénia.” (C3)

“Na perna eu usava uma calca, no braco aqui eu podia
usar uma blusa mais fina pra tampar. Mas o rosto nao tinha
como, era destacado mesmo.” (C1)

“Ninguém se afastou de mim, nem as pessoas de fora nem
nada. Porque todo mundo via e:’Oh vocé td com uma man-
cha qué que foi?"'Foi alergia: E pronto.” (H4)

“Eu sempre omiti a doenga, ninguém nunca descobriu que
tenho a doenca. Nem minha méae e minha irma que moram
em Visconde do Rio Branco sabem da doenca.” (H1)

“A mae nao deixou contar pra ninguém. Nao podia contar
pra nenhuma colega, tinha que guardar sé pra mim. Entao,
eu fui proibida de falar da doenga com tudo mundo.” (H9)
“Até ai eu escondia bem as marcas e dificilmente eu era
descoberto!” (C1)

“Hoje, se me discriminar, eu faco de conta que nao é comi-
go, fago de conta que nao t6 entendendo.” (C1)

“Essa (mancha) psicologicamente nado se apaga. Temos que
fazer de tudo pra apagar, mas é dificil. E sempre eu dizia pro
pessoal: ‘Olha, pode encher uma carreta de dinheiro que
nao tira isso.” (C1)

“Ai eu comecei a falar que era alergia, e pra todo mundo eu
falo que eu t6 fazendo tratamento alérgico.” (H4)

“Eu nédo posso reclamar da vida, eu tenho que reclamar das
minhas maos. O que eu reclamo da minha vida é que eu
daria tudo o que eu tenho pra ter duas méos perfeitas. Um
dia eu ja fui perfeito.” (C4)

“Ah, eu evito falar. Sabem sé a familia, os mais chegados... o
preconceito ainda é grande.” (H9)

“O povo falava: ‘Nossa! Mas é um terror, tdo nova! Essa do-
enca demora dez anos pra manifestar, é porque ela ndo
tem como, tadinha! Entdo, achavam que eu ia chegar no
final, sabe? Que a doenca ia me comer todinha." (H9)
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A introducdo do termo “hanseniase” trouxe uma
ajuda inesperada para ocultar a doenca. Menos do
que uma denominacao nova para a velha doenca, a
palavra foi entendida como significando uma doenca
nova, uma forma mais branda e menos estigmatizada
da doenca conhecida como lepra* agora sem a “mar-
ca”da lepra:

“Se falar na hanseniase quase que ninguém sabe. Se falar
na lepra, neguim nem sabe, mas ja pula. Ja da aquele cho-
que mental” (C1)

“Néo, eu nunca escondia de ninguém nao. E quando al-
guém me pergunta: ‘Qual o problema seu?, eu vou rasgar
0 pano: ‘O meu problema é hanseniase!l’ As pessoas nao
conheciam também. Ai quando ficavam sabendo... ai que
falava que era lepra, ai comecava a se afastar da gente,
porque as pessoa ndo conhecia também. Eu também nao
sabia o que era hanseniase, né?" (H2)

“Se nao tiver marca, te tratam normalmente. Se tiver mar-
ca, o ritmo é.... ndo é mesmo, é com mais cautela. Se nao
tiver marca te tratam normalmente porque ja ndo é lepra, é
hanseniase e hanseniase é tratada como uma gripe. A lepra
deixou a marca, entdo a marca faz o medo ainda.” (C1)

“A lepra vai sendo extinta de acordo com os companheiros
que vdao morrendo, aqueles que tém marcas, né? Com eles
a lepra vai acabando.” (C2)

A situacdo de abandono estendia-se a escassez
de pessoal técnico para ministrar os medicamentos e
cuidados indispensaveis, obrigando os préprios inter-
nos a se capacitarem improvisadamente e a se reve-
zarem no cumprimento dessas tarefas, a exemplo do
que antes ja havia sido observado por Bittencourt®.

“A enfermagem era tudo daqui, internado daqui. De fora
num tinha nédo. Tirando os médico e pessoa que trabalha-
va na administragao, o resto do servico tudo era tudo os
préprio internado.” (C6)

“O Unico médico que tinha contato direto era o Dr. H. Os
outros médicos eram de consultas |a na sala e ndo se apro-
ximavam ndo. Existia um mecanismo de distancia; os en-
fermeiros eram outros doentes. E a gente pode dizer o se-
guinte: ‘Ai de quem estava precisando desse atendimento
se ndo fossem esses proprios doentes.” (C7)
“Excepcionalmente em algumas cirurgias vinha um enfer-
meiro ja com aqueles mecanismos de protecao. Havia ja
uma distancia. Que as pessoas parecem que nao tinham
preparacdo psicoldgica para aceitar essa ideia. Dai que o
atendimento era sempre precério. E por que mesmo sen-
do precario acontecia aqui? Porque Ubd nao aceitava. Qual
hospital que aceitaria alguém que estava dentro da col6-
nia?” (C7)
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O despreparo em relagdo ao conhecimento da do-
enca e das formas de cuidar ou se relacionar com o
doente, ja observado em trabalhos anteriores®, apa-
rece também no testemunho de pacientes ambulato-
riais:

“Entdo é muita falta de informacdo. A enfermeira-chefe
14, da empresa - é enfermeira-chefe! - espalhou pra todo
mundo que eu tinha hanseniase. Ficou falando: ‘Ah, a méao
dela vai ficar assim!’ [fez uma m&o em garral, sabe? Esse ter-
rorismo ... uma coisa que eu fiquei, assim, horrorizada. Nao
sd0 pessoas que nao tem estudo, sdo pessoas da area da
saude. Fiquei assim, decepcionada.” (H9)

“Quando eu tinha uma febre, ou tinha que marcar uma
consulta, fazer uma ficha, ai 0 médico e os funcionarios
acabam sabendo e comentam. Ai vocé ja fica meio de lado.
Porque tem alguns funcionarios que ndo tem muita expe-
riéncia na area.” (H5)

“Isso foi em 2006 ou 2007. Eu fui dentro do banco, né? Da
agéncia, e chamei a menina, eu falei: ‘O moco, que vocés
querem ver pra renovar a senha td ali no carro, mas ele nao
tem condicdo de vir c4, e ele com a mdo toda atrofiada.
Quando chegou no carro, ela ndo quis pegar na mao dele
pra pegar a digital. Eu senti na hora o preconceito.” (C3)

A ocultacdo comecava pelo apagamento dos vin-
culos familiares. Frequentemente nada havia a espe-
rar nem mesmo da familia, que, quando nao abando-
nava o paciente a prépria sorte ao interna-lo, teria de
esperar sérios obstaculos pela frente para manter os
lagos familiares:

“Eu quando vim pra ca eu fui abandonado pela familia, a
familia num quis saber de mim.” (C5)

“A familia nem vinha visitar. Um aqui era a familia do outro.
Nao vinha, casos que tem até hoje ainda, pessoas que es-
tdo com 80 anos e que a familia nunca veio, num ta nem ai.
E outros casos ja teve que a familia deu apoio, mas a maio-
ria ndo vinha!" (C4)

“Eu tenho muitos familiares perto, né? Que morava em Uba,
morava em Senador Firmino e eles ndo queriam nem saber
por causa da doenca. Quando ficaram sabendo que eu tava
doente, afastaram, ndo quiseram nem saber mais.” (C3)
“Mesmo ndo tendo vindo sem os pais acabavam ficando
sem 0s pais, as vezes era 0 pai ou um tio que trouxe, mas
nao era doente. Mesmo se quisesse ndo podia ficar” (C7)
“Eles ndo me procuraram por alguma situacéo, mas eu ja
penso que eles ndo me procuraram por discriminagao.
Pode ser que néo seja. Eu penso: ‘Ah eles esqueceram de
mim porque tinham medo, porque realmente tinham
medo.”(C1)

“Tinha um prédio na portaria chamado parlatério, exata-
mente um lugar que sé podia falar. E uma distancia, um
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balcao, uma distancia assim de dois metros, da maneira
que a pessoa, num balcdo alto, como é que a pessoa con-
segue tocar na mao do outro.” (C7)

“Ai me trouxeram pra aqui. Meu pai morreu, minha mae
tinha falecido também. Ai ficou os irmdo. Mas eles nunca
vieram aqui. N6s mantem contato diariamente pelo telefo-
ne, mas me visitar aqui eles nunca veio, nenhum. Eu nunca
mais vi nenhum, a gente conversa uns com os outro, mas
pelo telefone!” (C6)

Tao dolorosa era a perda de todo vinculo com a
familia que, as vezes, o melhor a fazer era resignar-se
a corta-lo de vez pela raiz:

“Eles me abandonaram, fica pra la que eu fico pra ca. Tentei
entrar no meio deles, fui renegado. Voltei pra aqui e decidi
ndo voltar mais, ndo procurar mais ninguém, num procurei,
até hoje eu ndo procuro eles, nem eles me procuram.” (C5)

“Minha mae disse que eu tinha morrido e nem que eu tinha
vindo para a Coldnia, falou: ‘Foi pra Rio Branco, foi trabalhar
num canavial 14, chegou 13, morreu queimado.” (C5)

Nem sempre a internacdo na Colonia é condicao
para essa ruptura da familia:

“Foi em 2010. Ai, depois que eles (a familia) ficaram sabendo,
eles sumiu, desapareceu mesmo. Ndo vejo eles mais!” (H2)

E preciso reconhecer que, passada a era da inter-
nacao compulséria, quando mais violentamente se
desfaziam os lacos familiares, boa parte dessa dispo-
sicdo da familia a acolher o seu membro doente foi
recuperada:

“Minha irma mesmo ficou com medo de, achando que era
hanseniase, ah! Tinha que separar os garfos, as colher, a
toalha do banho, essas coisas, mas depois eles viu que eu
tava fazendo o tratamento.” (H3)

“Reagiram (os familiares), gragas a Deus, aceitaram. Conti-
nuou a mesma coisa. Porque se eles me evitassem, coisa
assim, eu acho que eu morria, como que euia lutar sozinha,
né?” (H8)

“Todos foram muito parceiros comigo. Meus irmaos... nos-
sal Meu pai, minha mée, todos eles me apoiaram. S6 teve
esse tabu, de ndo contar pra ninguém. Mas s6 sabia minha
mae, meu pai e eu. Tinha contato com eles, mas tudo sepa-
rado. Minha roupa de cama, meu garfo, minha faca, mas na
mesma casa.” (H9)

“AS PESSOAS VAI SAINDO FORA DA GENTE” - Con-
vivendo com os outros

Toda sociedade, diz Bauman?®*, produz os seus
préprios estranhos porque toda sociedade nutre um
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“sonho de pureza’, que é a condicao para a sua pro-
pria visdo da ordem, isto &, da designacao de lugares
diferentes, para o que estd fora de lugar. A ideia de
higiene surge, assim, da necessidade de manter o que
é sujo em algum lugar distante e vigiado, fora dos
espacos que imaginamos necessarios para manter
um meio regular e estavel para os nossos habitos de
pensar e agir. Poucas condi¢gées humanas ficaram tao
arraigadamente associadas a ideia de sujeira como a
lepra, resultando dai uma percepcéo “natural” de que
o leproso deve ser tratado como um estranho, cuja
proximidade é uma ameaca.

“E ai geralmente aqui na regido também, Ligacao, a esta-
¢ao aqui perto. Se te visse, te chama de ‘morfético’; ‘Esse ai
é morfético, ndo chegue perto dele!. Eu nem sei se existe
essa palavra, mas eles chamavam a gente disso. A gente
quase nao saia assim. Eu fiquei muito abalado e ficava quie-
to no meu canto.” (C3)

“Se falasse que tinha lepra, que era aqui da Colonia, eu saia
fora do servico, ninguém admitia ndo. Ainda hoje, se eles
verem marcas, eles ndo me admitem. (C1)

“Ai todo mundo conformou com aquilo, ninguém quis sa-
ber, ninguém procurou porque jamais na Colénia alguém
ia procurar.” (C5)

“A nossa escola ia até a quarta série. A luta que foi para es-
sas criancas continuarem estudando! Elas estudaram em
Uba a principio escondidas. Tinha que esconder, se nao
por um ou outro professor, se ndo por um ou outro diretor,
também pela rejeicdo social.” (C7)

A situacdo ndo chega a ser diferente para aqueles
que sé passaram pelo tratamento ambulatorial:

“E 14 a cidade é pequenininha, né? Quando o pessoal come-
cou a saber ai é que cada um falava uma coisa. Diziam que
tinha que separar tudo, que tinha que ficar afastado.” (H5)
“Ai a gente fica chateado e muito. O preconceito é demais
da conta! Até minha mée tem medo, até hoje, de ficar per-
to de mim. L4 eu morei num apartamento de cima assim
e tem um beco, um beco até largo. Entdo, minha tia des-
cendo e eu subindo. Ela ndo sabia se voltava ou se descia.
Eu peguei e entrei pra garagem pra ela passar porque ela
tinha medo de ficar de perto de mim.” (H10)

“Eu acabei ficando assim meio devagar pra sair, assim, nas
casas das pessoas, pra outras cidades. A gente td sempre
com o pé atras. Eu meio que evito também, né? Tenho medo
de as vezes as pessoas nao te receber bem. Ai eu acabo dei-
xando de sair porque as pessoas tem preconceito.” (H5)

Quanto mais visivel for a marca corporal, maior

sera o estigma e menor a possibilidade de reverter a
imagem decantada por séculos de evitagao*.
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“Esses que tem as sequelas piores, as maos atrofiam, os pés
atrofiam, as vezes tem que amputar, ai é complicado, né? A
pessoa que vé assusta. Tem casos de pessoas que ja foram
rejeitadas no banco por causa da deficiéncia e por saber
que é da Colonia. Isso mesmo hoje, alguns casos aconte-
cem até hoje. Eu ja presenciei ja." (C3)

“Eles iam olhar a situacao da pessoa, se tava com as feicao
boa, feicdo limpinha, mas se fosse uma pessoa que tivesse
andando mancando ou com um curativo eles num deixa-
vam néo (visitar a familia)." (C6)

“Tratar mal, nao, tratdé ndo, mas tinha aquele preconceito.
Eles num ficava perto da gente, conversava com a gente,
conversava de longe.” (C6)

Passadas cinco décadas da abolicao do interna-

tados em tratamento no Hospital Universitario. Dois
deles negam que a revelacdo do diagndstico tenha
comprometido o convivio com os colegas de trabalho.

“Nao, ninguém I (no trabalho) tem preconceito. Conver-
sam, tomam no mesmo copo, come com a mesma colher,
nao tem, ninguém afastou de mim por causa desse proble-
ma nao.” (H3)

“E também eu trabalho afastado da cidade, né? La no meu
trabalho mesmo, gragas a Deus, sempre foi tranquilo. O
pessoal é mais esclarecido. Quando eu contei do problema,
a0 menos que eu reparasse, ninguém desfez de mim, nem
nada. Eles sabia do problema do tratamento. E pelo que eu
sinto eles ndo desfazem de nada ndo. Nao tem preconceito
14 no meu trabalho!” (H5)

mento compulsério, ainda estao presentes no discur-
so de individuos que ndo passaram por essa experién- Infelizmente, ainda ha aqueles que ndo podem
cia os ecos da discriminagao: dizer que “ninguém desfez de mim”. E possivel que o

“Eles estavam sempre querendo distancia, né? Distancia da
minha prépria familia, de mim, sempre olhando de lado.”
(H5)

“Uma coisa que me deixava chateada, bem, era quando a
gente ia no posto de satide mesmo, sabe? As vezes as pes-
soas ficavam perguntando e falando que aquilo pegava,
né?” (H5)

“Até a minha esposa na época foi fazer o exame pra provar,
sabe, ela tava se sentindo excluida, porque muitas pessoas
ficavam fazendo aquelas piadinhas: ‘Ah, seu marido tem,
vocé também tem! Ai ela fez o exame da baciloscopia, né?
E ndo deu nada. E ela fez isso mais que mostrar mesmo pro
povo que ela nado tinha nada.” (H5)

“Ah, essa discriminacdo, né? A discriminagdo que a gente td
com uma doenca dessa todo mundo quer sair fora, né? Ai a
gente vai perdendo a amizade das pessoas, né?As pessoas
vai saindo fora da gente. Nao vai na casa da gente mais." (H2)
“Entdo assim, onde eu moro, tem 6 mil habitantes. La tem
tabu muito grande. Preconceito muito grande. S6 que hoje
eu nem ligo mais. A gente liga, né? Mas isso nao faz diferen-
¢a, né? Quer dizer, ndo quer conviver comigo, ndo convive.
Nao faz diferenca.” (H9)

“Diziam que tinha que separar tudo, que tinha que ficar
afastado. E essas pessoas eram amigos bem préximos.” (H5)
Felizmente ha também relatos de mudanca até para quem
viveu na Col6nia:

“As vezes, quando nos perguntam: ‘Onde vocé mora?, eu
tenho orgulho de dizer Colénia Padre Damiao. E ver que as
pessoas nao Nos ignoram e ver que as pessoas Nao estao
discriminando a gente. E naquele tempo era o contrario,
antes de terminar de falar, né? O olhar ja mudava. (C2)

O local de trabalho, como um microambiente so-

cial, também foi alvo do relato de quatro dos entrevis-
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preconceito venha se atenuando na medida em que
a evidéncia da deformidade fisica vai rareando, mas
nem de longe foi inteiramente removido:

“Uma vez eu peguei o jornal, ai fui na companhia S., eu
senti a discriminacdo e por fim eu acabei sabendo lidar
com a discriminacdo. Eu fui na companhia pra ver se con-
seguia algum trabalho 1a porque eles tavam precisando de
operador. Chega |4 eu deparo com uma psicéloga né? Ela
tirou uma foto em mim assim e falou: ‘Poxa! Mas como é
que o senhor consegue manobrar a maquina se o senhor
é tudo torto?’ Depois da entrevista eu olhei pra mim, dei
razdo a ela porque na realidade eu tava tudo torto mesmo
se olhasse assim.” (C1)

“La no meu servigo quando eles descobiriu... foi terrivel. Pra
mim foi o maior aborrecimento meu. Se eu soubesse nem
tinha falado. Porque ai eles ficaram me empurrando com
a barriga, sabe? Ai ficava. Marcava horario e num chegava
no servico, ai depois falé que eu ndo podia trabalhar mais.
Perguntava se eu ndo estava aguentando o trabalho [cho-
rol” (H1)

“Até hoje, na fabrica que eu trabalhei, e que agora eu t6 en-
costada, que eu acho que o motivo que eu mais ndo quero
voltar pra |4 pra trabalhar é isso, entendeu? E piadinha [cho-
ra]. Pra vocé ver, era na hora do lanche, eles faziam assim:
‘Vocé quer um pedaco de bolo? Olha vou te dar mas foi a X
(a propria depoente) que fez, hein!’Nao gosto, mas eu tento
levar na esportiva. Tudo brincadeira de mau gosto.” (H9)
“lgual, teve uma quadrilha né? Eu emprestei minha meia
pra outra moca, e quando ela ficou sabendo, ela ficou:'Nos-
sal Nossa! serd que eu vou pegar a doenca dela?’. Sabe? En-
tao, até hoje, né? Isso foi em 2010." (H9)

Apesar de todos os esforcos para se racionalizar e
tentar reduzir o sofrimento, repetem-se os relatos de
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um desespero que chega a apontar para o suicidio
como Unica saida:

“Suicidaram aqui dois. Chegou um rapaz pra internar; ai
danaram a encher a cabeca do cara falando que a pessoa
que vem pra aqui, depois que bate aqui, nunca mais num
vé pai, num vé mae, num vé irmédo. Chegou num dia, no
outro dia num tava no quarto. Eles falaram: ‘Aquele nova-
to fugiu, ele num ta no quarto, desapareceu!. Ai ninguém
dava informacéo. Ai passado uns seis dias eles viram uns
urubus voando... Ai mandaram um dos trabalhador subir
I4. Chegou |3 o cara tava dependurado no galho da arvore,
enforcado!” (C6)

“Tinha gente aqui que por ser discriminado até mesmo
pela familia, alguns tentavam suicidio.” (C1)

“Tentei me suicidar, naquelas camas de grade, ja ndo tava
me alimentando, eu ja tinha perdido as esperancas de vida.
Porque sem pai, sem mae, em um lugar que, ainda naquela
idade, ainda na forma que eu fui criado, para mim era o fim
do mundo. Entdo, eu tentei, algumas vezes, na verdade, me
suicidar. Enfiar a cabeca naquelas grades de cama para es-
tar realmente, até o fim. Entdo assim, eu, pra mim, a minha
vida aqui, eu ndo gosto de estar lembrando de tudo por-
que realmente foi uma tristeza muito grande, a separacgéo,
né? O isolamento.” (C2)

“A gente vé que naquele tempo era tudo fechado, vocé
nao tinha nenhuma, nenhuma porta se abria, nem para o
trabalho, nem para estudar, enfim, a nossa vida, 0 nosso
mundo, era aqui dentro da Coldnia, no isolamento que a
gente vivia” (C2)

CONCLUSAO

Citando Bergson, Bosi*' diz que: “E do presente
que parte o chamado ao qual a lembranca responde.”
e que, para que a lembrancga venha a tona, é preciso
que se conecte a uma imagem do corpo:“Percebo, em
todos os casos, que cada imagem formada em mim
estd mediada pela imagem, sempre presente, do meu
corpo. O sentimento difuso da prépria corporeidade
é constante e convive, no interior da vida psicolégica,
com a percepc¢ao do meio fisico ou social que circun-
da o sujeito.” Essa ideia, muito proxima da ideia psica-
nalitica da funcdo da memoria como o que da susten-
tacdo ao sentimento de continuidade do Eu (ou self)
indica-nos que o sentimento de ser igual é construido
na rede de relacdes. A constituicdo de um Eu estara
inevitavelmente condicionada a dimensao imagina-
ria, cuja fonte primeira é a imagem que o corpo con-
tinuamente projeta no campo varado pelo olhar do
Outro. Desse modo, o corpo que progressivamente
se desfigura diante do Outro perde boa parte de seu

Hansen Int 2013, 38 (1-2):14-25.

poder de sustentar a constancia do sentimento de ser
si mesmo.

Em seu curto ensaio sobre os preconceitos, Heller*
afirma que todo preconceito - e, consequentemente,
0 estigma, que é a forma mais degradada do precon-
ceito como juizo infamante - tem por origem a forma-
¢do de juizos provisérios, os mesmos que dao critérios
para a orientacdo e a acdo na vida cotidiana. Nesse
sentido, o preconceito é um tipo particular de juizo
provisoério dotado de uma particular “fixacdo afetiva”
que o torna menos “provisério” e mais resistente a ser
corrigido pela experiéncia, conhecimento ou decisdo
moral do individuo, resultando dai que todo precon-
ceito dominante tem um “nucleo” com esteredtipos
fixos em torno do qual podem gravitar “variantes” de
juizos nao cristalizados em estere6tipos.

Como parte da modernizagao do senso comum,
mas ainda contendo elementos da representacao
tradicional da lepra', o significante “hanseniase” ndo
redime a lepra de toda a maldicdo; e a remocao do es-
tigma, como o movimento das placas tectonicas, tera
de ser lento, incerto e constante. Com os modestos
meios de que dispusemos, a realizacao do presente
trabalho veio confirmar que uma representacao so-
cial é formada em camadas e que, da periferia até o
nucleo, os elementos constitutivos da representacao
vao-se tornando cada vez menos racionais e mais
aderidos a formagdes inconscientes.

Esse nucleo formado de esteredtipos é o que faz
da representacao social uma crenca resistente as in-
vestidas da racionalidade e que, no caso do estigma,
condena sem culpa os nossos iguais e nos desafia a
persistir pacientemente no trabalho de erosdo, da pe-
riferia para o centro, sabendo que o combate final s6
se decidird pela mudanca que vem da construcao de
espacos de acolhida cada vez menos coniventes com
as mil mascaras da discriminagao.
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