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RESUMO

Este estudo teve como objetivo compreender a expe-
riéncia de privacao e padecimento em pessoas que Vi-
venciaram o processo de isolamento compulsério por
hanseniase. Na perspectiva da Pesquisa Qualitativa e da
Fenomenologia Existencial foram realizadas entrevistas
narrativas com 06 pessoas, de ambos 0s sexos, que Vi-
venciaram o processo de asilamento em um hospital
colénia no estado de Minas Gerais. O discurso dos en-
trevistados revela que a hanseniase levou a uma ruptu-
ra no projeto existencial dos sujeitos, restringindo a li-
berdade do Dasein e substituindo o seu mundo préprio
e familiar por outro marcado pela dor, privacéo e sofri-
mento. O estigma da doenca dificultou a reinsercdo so-
cial, de modo que mesmo apds a desinstitucionalizacao
os entrevistados permaneceram na colénia. Apesar do
sofrimento, os participantes construiram novas formas
de enfrentamento e ainda novos significados a existén-
Cia e ao padecimento.

Palavras-chave: hanseniase; existencialismo; satide pu-
blica.

ABSTRACT
This study aimed to understand the experience of de-
privation and suffering of people who experienced the
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process of compulsory isolation of leprosy. In the view
of the Qualitative Research and the Existential Pheno-
menology, narrative interviews were conducted with
06 people of both sexes who experienced the process
of institutionalization in a colony hospital in the state
of Minas Gerais. The speech of the respondents reveals
that leprosy led to a rupture in the existential project
of the subjects, restricting the freedom of Dasein and
substituting their own world and family by other ma-
rked by pain, deprivation and suffering. The stigma of
the disease prevented social reintegration, so that, even
after deinstitutionalization, respondents remained in
the colony. Despite the suffering, the participants cons-
tructed new ways of coping and even new meaning to
the existence and suffering.

Keywords: leprosy; existentialism; public health.
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INTRODUCAO

Persiste na contemporaneidade, a compreensao do
processo de saude-doenca, como fenémeno estrita-
mente biomédico, marcado pelo modelo positivista,
fragmentado, trazendo em sua centralidade a pato-
logia, desconsiderando-se o sujeito que adoece'. Esta
perspectiva vem orientando as concepgdes e as prati-
cas dos profissionais de salde, que cada vez mais mos-
tram-se dependentes das “tecnologias duras’, como
protocolos, exames laboratoriais, aparelhos de diagnos-
tico e imagem de Ultima geracdo, em detrimento das
“tecnologias leves’, pautadas nas relacdes humanas, no
didlogo e na construcdo de vinculos?.

Esta tendéncia vem sendo questionada, problema-
tizada e ressignificada a partir da insercdo de novos
referenciais e novos olhares sobre o processo de sau-
de-doenca, abrindo espaco para uma compreensao
hermenéutica do fendmeno da saude, transpondo o
modelo tecnicista e possibilitando o resgate do ser que
adoece, em sua integralidade®*. Nessa direcdo, encon-
tra-se a perspectiva heideggeriana de compreensao do
processo de salde/adoecimento/cuidado’.

Heidegger®, apesar de ndo apresentar um conceito
explicito de “saude” em sua obra, apresenta o fendbme-
no da saude e enfermidade como modos existenciais
do Dasein, enquanto ser-no-mundo. Nesse sentido, o
autor rompe com o pensamento de que saude e doen-
ca séo fendbmenos estritamente bioldgicos e opostos,
compreendendo-os como modos de existir-no-mun-
do®. O ser-saudavel é o Dasein em seu ter mundo na
liberdade da abertura, enquanto o ser-doente expe-
riencia uma privacao desta liberdade na relacao com
o mundo, existindo assim, numa relacdo perturbada,
modificada e restrita®.

Na perspectiva heideggeriana, a enfermidade é um
modo de ser limitado, onde a salide se mostra em falta.
Deve-se considerar que ndo se trata apenas de pensar a
enfermidade como mera auséncia de saude, do mesmo
COMoO Se pensou anteriormente a salde como auséncia
de doencas. Trata-se, no entanto, de compreender que
no fendbmeno de adoecimento a salde estd presente
pela sua falta, ou seja, a salide mostra-se de maneira mo-
dificada, subtraida, restrita®. Nas palavras de Heidegger”:

“A pessoa enferma é ndo sadia. O ser-saudavel, o
estar-bem, o encontrar-se bem, ndo esta simplesmente
ausente, mas esté perturbado. (.) A enfermidade é um
fendmeno de privacao. Toda privagao implica na perti-
néncia essencial de alguma coisa que lhe faz falta e que
Ihe foi subtraida. (..) A profissdo dos senhores move-se
nesse contexto. Na medida em que lidam com a enfer-
midade, lidam, na verdade, com a salde no sentido de
que a saude estd em falta e precisa ser ganha” (p.73)

A enfermidade, enquanto privacdo impde ao sujeito
que adoece diversas limitacdes, seja na forma de relacio-
nar-se com os entes, consigo e ainda com seus seme-
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lhantes, limitando sua liberdade. Dessa forma o ser que
adoece apresenta novas solicitacdes ao mundo e do
mesmo modo recebe novas demandas deste®. O ado-
ecimento propicia uma ferida no projeto existencial do
homem, j& que o projeto anterior ao adoecimento nao
podera ser concretizado como planejado ou deverd ser
ressignificado de modo que possa ser executado tendo
em vista as limitagées e restricdes em que se encontra,*”.

O padecimento é um acontecimento ntico ou exis-
tenciario do Dasein que diz respeito ao modo de existir
em privacao, caracteristico do ser-doente®. Nessa pers-
pectiva, o padecimento refere-se a uma experiéncia de
fechamento do ser em relacdo ao mundo, uma limita-
¢ado das possibilidades de existir no mundo. Para No-
gueira®, o padecimento, trata-se de:

"Uma resposta que pertence ao circulo hermenéuti-
co que o Dasein mantém com seu mundo. (..) Asseme-
Iha-se a uma falta de resposta ou, ainda, a uma resposta
diferente, ja que 0 homem se encontra perturbado ou
alterado em sua liberdade de dar resposta. (..) O pade-
cimento é sempre uma resposta diferente, singular, que
permite ao homem estar no seu padecer, numa abertu-
ra posta de maneira modificada no mundo (...) " (p.289)

Deve-se considerar ainda que o padecimento vai
além da restricdo de possibilidades do cotidiano do Da-
sein, como acontece em algumas deficiéncias como a
cegueira ou a paraplegia. O padecimento traz consigo
uma ameaca da existéncia, des-velando assim, a possi-
bilidade de deixar-de-ser, trazendo a tona a facticidade
de que somos um ser-para-a-morte. Nesse contexto,
encontram-se as doencas estigmatizadas, como a han-
senfase, que ainda hoje possuem o seu diagndstico as-
sociado a figura da morte.

A hansenfase ¢ uma doenca negligenciada, estigma-
tizada e ainda presente no cenario brasileiro. Apesar da
tendéncia decrescente da incidéncia da doenca na po-
pulacdo e do maior investimento em politicas e acoes
de detecgao precoce, tratamento e monitoramento, o
Brasil ainda é considerado o segundo pais em numero
absoluto de casos de hanseniase no mundo'®.

Na atualidade, o controle e tratamento da doenca
se ddo no ambito ambulatorial. Entretanto, ao se con-
siderar o passado percebe-se um cendrio marcado
pelo preconceito e exclusdes. O afastamento da pes-
soa portadora de hansenfase do convivio social vem
sendo praticado desde os tempos remotos'%. Na Biblia
Sagrada encontram-se diversas referéncias a lepra e ao
tratamento dos “leprosos’, sendo associada a impureza,
pecado, erro ou castigo divino. Assim, aqueles acometi-
dos por esta enfermidade-castigo necessitavam de ar-
rependimento dos pecados, perdédo divino, sequido de
"ourificacdo”. Nos casos em que a cura nao era possivel,
o enfermo era afastado da comunidade, sem possibili-
dade de contato com as pessoas, aguardando a morte™
. Na Idade Média os doentes eram isolados em caba-
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nas e pequenas casas. Na Franca Medieval declarava-se
a morte social dos leprosos através de um ritual simboé-
lico muito semelhante as missas funebres''?,

No Brasil, a primeira experiéncia de isolamento dos
portadores de lepra foi realizada na Bahia no ano de
16406, Qutras experiéncias também foram sendo re-
alizadas nos séculos seguintes em varios estados brasi-
leiros. Os leprosarios eram construidos e mantidos por
instituicdes religiosas ou filantrépicas que tinham por
objetivo recolher e dar assisténcia aos portadores da
doenca e proteger a sociedade “sadia” dos doentes™ ™,

Dentre os leprosérios localizados no estado de Minas
Gerais, encontra-se a Casa de Saude Santa Isabel. Inau-
gurada em 1931, a Colénia foi construida em local ge-
ograficamente distante do centro do municipio, entre
dois rios para evitar que as pessoas entrassem ou eva-
dissem. Suas principais vias de acesso eram as estradas
de terra e a ferrovia. Durante o transporte os pacientes
eram mantidos isolados dos demais passageiros, sendo
destinado a eles um vagao especifico'®”.

Os doentes, ao chegarem na colénia, eram levados
para os pavilhdes conforme o sexo e o ciclo de vida.
Dessa forma havia o pavilhdo das mulheres e o pavi-
lhdo dos homens, que conforme relatos dos moradores
eram divididos também por faixa etéria, de modo que
os adolescentes ndo ficassem juntos com os adultos e
os idosos. Os casais, desde que moradores da coldnia,
recebiam permissao para morar em casas ou pensoes,
cedidas pelo Estado, dentro da mesma.

Assim, as politicas publicas em relacdo a hanseniase,
adotadas nos séculos XIX e XX fortaleceram o ideério
de exclusdo e segregacao colocando os portadores da
doenca no lugar de assujeitados dificultando, assim,
a experiéncia do cidaddo/sujeito, nao abrindo espaco
para autonomia e desejos'®",

O tratamento ambulatorial dedicado para as pessoas
com hanseniase, praticado nas Ultimas décadas, apesar
de conseguir ultrapassar as praticas de isolamento do
enfermo, ndo conseguiu superar o estigma da doenca.
E recorrente o preconceito, dificultando, assim, o diag-
néstico precoce, bem como a adesdo e manutencao
do tratamento'>?, Ainda hoje é possivel encontrar su-
jeitos que vivenciaram o processo de isolamento com-
pulsoério, resultante das politicas de combate a lepra e
o tratamento aos leprosos no Brasil. Estes sujeitos, em
sua maioria, ainda se encontram afastados do convivio
social ou realizam um grande esforco para esconder
de si e dos outros sua trajetoria nas colénias e leprosa-
riOSZ]’ZZ’B.

Nessa perspectiva este estudo tem como objetivo
compreender a experiéncia de privacdo e padecimento
em pessoas que vivenciaram o processo de isolamen-
to compulsério em um leprosério no estado de Minas
Gerais.
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METODOLOGIA

O estudo foi realizado na perspectiva da pesquisa
qualitativa fenomenoldgica que busca aprofundar-se
na compreensao dos sentidos, das experiéncias vividas,
aspiracdes e atitudes?,

O referencial tedrico que balizou o estudo foi o da
Fenomenologia Existencial de Heidegger>?, que busca
descrever o fendmeno tal como ele ocorre, compreen-
dendo aquilo que se mostra e seus significados. A fe-
nomenologia, redefinida por Heidegger tém como um
dos seus pressupostos a maxima Hursseliana de “ir as
coisas mesmas’, isto é, como o sujeito V&, interpreta e
vivencia determinada situacao®.

Optou-se pela fenomenologia por permitir abordar
a existéncia numa perspectiva experiencial, ou seja, o
universo do homem ¢é composto pelo seu contexto
socio-histérico e a linguagem>?, Esta perspectiva tem
sido considerada como um importante referencial nos
estudos do campo da saude, possibilitando que os pro-
prios sujeitos e populagdes que vivenciam determina-
dos fendmenos expressem seus sentimentos e signifi-
cados em relacdo ao processo salde-doenca e ainda
participem de todo o processo de cuidado?.

Foram realizadas entrevistas narrativas episodicas,
que segundo Flick* concentram-se na compreen-
sao dos relatos dos sujeitos acerca de fatos, episddios
e acontecimentos que se mostram relevantes para a
compreensdo do fendmeno estudado. Nesse sentido,
foram entrevistas 06 pessoas, de ambos os sexos, que
viveram o periodo de internacao compulséria no Esta-
do de Minas Gerais, selecionadas através dos critérios
de amostragem intencional®.

Dos entrevistados, 03 eram pacientes que foram
institucionalizados por terem sido diagnosticados com
hansenfase, 02 eram filhos de portadores de hansenia-
se, institucionalizados, porém sem o diagndstico da do-
enca e 01 entrevistado era filho de portadores da doen-
¢a, tendo desenvolvido posteriormente a enfermidade
e entdo, internado.

Estes sujeitos possuem baixa ou nenhuma escolari-
dade, sendo que os que ingressaram no sistema edu-
cacional ndo concluiram o ensino fundamental. Em sua
maior parte, sao aposentados por invalidez, pertencem
as camadas populares e, todos residem na coldnia ha
mais de 30 anos.

Os entrevistados foram esclarecidos sobre a confi-
dencialidade das informacdes prestadas e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

As entrevistas foram gravadas, transcritas e os discur-
sos foram analisados na perspectiva da Pesquisa Quali-
tativa Fenomenoldgica??. Para tanto, foi realizada uma
andlise ideogréfica que consiste na leitura dos discur-
sos visando a construcao das unidades de significados,
que se referem a categorias tematicas sistematizadas a
partir da fala dos entrevistados. Em seguida, realizou-se
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uma analise nomotética onde foram explicitadas as di-
vergéncias e as convergéncias expressas nas unidades
de significado construidas, fornecendo assim, subsidios
para o processo interpretativo?.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Pesquisa René Rachou — Fun-
dacdo Oswaldo Cruz (parecer 19/2009) considerando o
disposto na Resolugao 196/96 que dispde sobre Diretri-
zes para Pesquisas em Seres Humanos no Brasil.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apos andlise das entrevistas, emergiram as seguin-
tes unidades de significado: O tornar-se portador de
hansenfase; o mundo-colénia; a desinstitucionalizacdo
e, a construcao de sentido. Visando ilustrar e explicitar
0 processo de interpretacdo dos dados serdo apresen-
tadas as falas dos entrevistados. Para garantir o anoni-
mato dos participantes, 0s nomes dos mesmos foram
substituidos por sentimentos.

O tornar-se portador de hanseniase

A experiéncia de adoecimento, sobretudo aquela
provocada por doencas estigmatizantes, como a han-
seniase, proporciona um rompimento no projeto exis-
tencial dos sujeitos. Nesse sentido, a enfermidade surge
como algo inesperado e indesejado, propiciando im-
portantes mudancas no Dasein dos enfermos, dividin-
do a existéncia num periodo anterior e outro posterior
ao adoecimento®?,

O periodo anterior, geralmente relatado com certo
saudosismo, refere-se ao tempo onde o ser, diluido na
mundaneidade cotidiana, resguardava a sua abertura
para 0 mundo, negando sua condicdo mais certa: um
ser-para-a-morte®. O periodo posterior diz respeito ao
mundo do adoecimento, marcado pela privacao da li-
berdade de abertura e pelo padecimento.

Os sujeitos relatam que os sintomas da hansenfase,
foram surgindo gradativamente, marcando seus cor-
pos, alterando sua imagem e limitando suas possibili-
dades, impondo assim, novas formas de ser-no-mundo.

"Af a lepra aflorou na pele (.) Era cada caroco deste
tamanho! Era igual um pé de jabuticabal (..) Se vocé en-
costasse na minha pele era igual td encostando na pa-
rede(..)Tanto é que a minha mao de tanta dor encolheu
0s dedos. Atrofiou a minha mao” (Paz)

“Eu andava no sol excitava. Jogava bola ficava tudo
vermelho! (.) Avermelhava muito”. (Amor)

O padecimento é um modo singular de ser o que so-
mos e ainda de continuar exercendo a abertura propria
ao mundo cotidiano®. Nesse sentido, os entrevistados
passaram a apresentar novas solicitacbes ao mundo,
como a de assisténcia médica, cuidados especiais, me-
dicamentos especificos e também passaram a vivenciar
limitacdes antes desconhecidas, como a impossibilida-
de de trabalhar e realizar algumas atividades recorren-
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tes no seu dia a dia. Conforme aponta Heidegger” “cada
doenca é uma perda de liberdade, uma limitacdo da
possibilidade de viver” (p.180).

Mas, assim como o ser-doente apresenta novas so-
licitacdes ao mundo, o mundo também apresenta no-
vas solicitacdes ao ser adoecido®. Tratando-se de uma
doenca estigmatizante como a hanseniase, a resposta
do mundo a estes foi o pavor do contdgio, seguido do
isolamento compulsério. Contra a sua vontade, os en-
trevistados foram arrancados dos seus lares, separados
de suas familias e afastados do convivio social.

"Quando eu vim praqui eu vim amarrada (..) Quando
eles descobriram que era lepra eles me isolaram. A mi-
nha mae foi me abracgar pra mim vir pra colénia e eles
pegaram a minha mé&o e amarrou pra trds com uma fai-
xa". (Paz)

"Foi terrivell Foi uma das piores coisas que tevel Ndo
foi facil. Eu subindo o morro assim e minha familia fican-
do e eu indo embora (choro)”. (Amor)

Da mesma forma, os filhos dos portadores de han-
senfase também eram levados para os preventorios
assim que nasciam, visando a prevencao e o controle
da doenca. O contato com 0s pais nao era permitido
e as visitas eram realizadas apenas pelo olhar através
de um vidro. O discurso de um dos entrevistados, filho
de portadores da doenca, aponta para a separacao das
criancas de seus pais e o sentimento comum de perda
da liberdade:

“Tinha um lugar assim, uma grade. A gente ficava de
um lado e ficava a mae e o pai da gente do outro. Nos
nao podia chegar nada.” (Saudade).

O rompimento dos vinculos familiares, o exilamento
da terra natal, a desapropriacdo dos bens, vao além da
separacao fisica e perdas materiais, produzindo perda
fisica, material, social e, sobretudo, de identidade®. Ao
serem institucionalizados, os entrevistados foram desti-
tuidos da posicao de cidadaos, passando a assumir uma
nova identidade: a de portador de hanseniase.

Deve-se considerar que trés dos entrevistados nao
vivenciaram o processo de institucionalizacéo, tendo
em vista tratar-se de filhos de pacientes institucionali-
zados e que, portanto, nasceram nas dependéncias do
hospital colénia. As criancas nascidas na Colénia Santa
Isabel eram levadas para o Preventério e, portanto, de
alguma forma, institucionalizadas'>”. Considerando-se
a complexidade que permeia essa experiéncia, Novos
estudos devem ser realizados de modo a explorar em
profundidade as singularidades dessas vivéncias.

O mundo-coldnia

O isolamento compulsdrio provocou uma drastica e
inesperada mudanca no cotidiano dos entrevistados.
Num curto espaco de tempo, 0s mesmos se viram dian-
te da facticidade da institucionalizacao, restringindo sua
liberdade e substituindo o seu mundo préprio e familiar
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por outro marcado pela dor, privacao e sofrimento.

“Quando chegou vocé tinha que conviver com
aquelas pessoas que vocé ndo conhecia. Vocé ndo sabia
de onde era aquelas pessoas (..). Al caiu tudo num lugar
s6 e todo mundo com a mesma situacdo, © Mesmo so-
frimento, a mesma dor”. (Paz)

Segundo o Movimento de Reintegracdo das Pessoas
Atingidas pela Hansenfase (MORHAN)”, a vida dentro
da Colénia Santa Isabel era comparada a um campo
de concentragcdo nazista: os pacientes, mantidos sob
constante vigilancia, com regras de convivéncia rigidas,
perdiam suas identidades e o contato com o mundo
externo. A saida da colénia e os casamentos eram con-
dicionados a autorizacdo da administracdo da colénia.

Afastados do convivio da sociedade dita como “sa-
dia", os pacientes viam-se abandonados a propria sorte,
em situacdes precarias de sobrevivéncia e em condi-
¢oes sub humanas. Somadas as limitacdes impostas
pelo préprio adoecimento, o “mundo-colénia” era mar-
cado por tratamentos invasivos, descaso dos profissio-
nais de saude, preconceitos e humilhacoes.

"As ruas ndo eram asfaltadas igual é agora. As ruas
eram aquelas pedras que machucavam os pés da gen-
te. A nossa dgua era muito suja. Tomava dgua de esgo-
to" (Paz)

Para Heidegger” as enfermidades sao perturbacdes
do ajustamento e da liberdade, modificando e pertur-
bando o relacionamento do homem com o mundo.
Este fendmeno foi potencializado dado o cardter se-
gregacionista da politica de atencao aos portadores de
lepra, vigente no periodo de institucionalizacéo, cujo
foco estava no isolamento compulsério dos doentes,
Ccom pouco investimento no tratamento e atencao ade-
quados'®®,

O discurso dos entrevistados revela um cotidiano
cerceado por normas autoritarias que proibiam os inter-
nos de safrem dos limites da Colonia, de estabelecerem
vinculos afetivos, sobretudo contato fisico. Alguns en-
trevistados comparam o mundo-coldnia a uma prisdo,
remetendo assim a vivéncia de extrema privacao e de
violacdo dos direitos humanos.

"Cheguei aqui era aquela prisao. Era prisao aqui den-
tro, sabe. A gente ndo podia sair. Os guardas ficavam
vigiando a gente dia e noite”. (Paz)

“Era muito dificil. A gente apanhava demais. Nossa!
Mas nds sofria demais da contal

Todavia, mesmo nos modos de privacao e pade-
cimento o homem nado perde sua esséncia enquanto
criador de mundo’. Apesar de ter sua abertura ao mun-
do restringida pelas limitacoes fisicas e sociais impostas
pelo adoecimento, o homem ainda esta sendo, e se re-
lacionando com o mundo, ainda que de modo distinto
do periodo em que se encontrava saudavel.

Nesse sentido, no modo de ser do padecimento, o
Dasein ndo se retira do mundo, mas continua sendo
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solicitado por todos os entes do mundo e deve dar res-
postas a estas solicitacbes®. Embora institucionalizados,
0s entrevistados passaram a construir um novo mundo:
o mundo-coldnia, que se tornaria 0 mundo-vida. Ao
partilharem o mesmo espaco fisico, a mesma doenca e
uma histéria de rejeicdo social semelhante, os doentes
reestruturaram os vinculos afetivos, através do reconhe-
cimento e auxilio mutuo.

A minha familia sdo essas pessoas que moram aqui,
que passou pela mesma situacao que passei. Entdo séo
0s meus irmaos. Entdo a gente teve que fazer assim: a
partir de agora esse é meu amigo, esse é meu irmao,
esse ta sentindo a mesma dor que eu to sentindo, esse
ta passando o mesmo”. (Paz)

Deve-se considerar ainda, que a condicdo de ser-
-doente carrega consigo a potencialidade de levar o
homem a estar-consigo-mesmo, assumindo uma exis-
téncia mais auténtica. Ao entrar em contato com sua
impoténcia, sua angustia, limites e com sua possibilida-
de de deixar-de-ser, 0 padecimento retira 0 homem da
mundaneidade cotidiana levando-o a deparar-se com
suas potencialidades mais proprias, até entdo desco-
nhecidas®.

A desinstitucionalizacao

A partir de 1977 a Colénia Santa Isabel passou a in-
tegrar a Rede FHEMIG - Fundacéo Hospitalar do Estado
de Minas Gerais — e varias reformas foram implementa-
das, como a abertura dos portdes, a liberdade para sair
da coldnia, a autorizacdo para os pais criarem os filhos e
o tratamento ambulatorial.

A abertura fisica dos portdes revelou aos internos a
liberdade outrora esquecida e reprimida. Agora, eles se
viam diante da possibilidade de olharem o “mundo 1&
de fora” e também serem olhados por eles.

“Soltaram as correntes! Eu sinto assim como se eu ti-
vesse uma corrente N0 meu pé durante anos, anos e
anos. Depois ia 13 e tirou aquela corrente e agora vocé
pode andar, vocé é livrel” (Paz)

A abertura dos portées, 40 anos apds a criagcdo da
colénia, ndo significou a desinstitucionalizacdo dos
internos. A grande maioria permaneceu residindo na
colénia haja vista o rompimento dos lacos familiares e
sociais, debilidade fisica e psiquica gerada pelo adoe-
cimento e tratamento e ainda auséncia de perspectiva
de vida fora da coldnia. Os que n&o tinham para onde ir
continuaram morando nos pavilhdes das coldnias.

Nogueira® chama a atencéo para o fato de que o pa-
decimento do ser-doente traz consigo a tentacdo do
refugiar-se na comodidade, de certa forma, proporcio-
nado por essa condicdo. Para o autor, trata-se de um
grande perigo j& que, além da restricdo da liberdade,
pode existir ainda, uma renuincia pessoal a mesma, le-
vando o homem a conformar-se com a situacdo atual,
temendo langar-se rumo ao novo e ao desconhecido.
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Apods tanto tempo existindo na colénia, o mundo ex-
terno passou a apresentar-se como uma possibilidade
desconhecida e que revelava o que até entdo achavam
estar perdido: o direito de escolher o seu destino e a
angustia existencial inerente.

Em junho de 2000, o Ministério da Saude baixou a
Portaria Ne 816°, que institufa o desasilamento dessas
pessoas dos pavilhdes e sua mudanca para os lares abri-
gados.

Com a abertura dos portoes e a “quebra das corren-
tes” - na linguagem dos pacientes - um outro problema
ganhou proporg¢des significativas: o estigma. Situagdes
de discriminacdo e preconceito fizeram parte de todo
o itinerdrio terapéutico dos pacientes, seja no inicio da
sintomatologia, durante o tratamento e apds a desins-
titucionalizacdo. Estudos apontam para as dificuldades
dos portadores de hanseniase em se re-inserirem na
sociedade'*®?2, sobretudo, quando considerada a ex-
posicdo de sequelas?'.

Para Goffman® o estigma pode ser entendido como
sinais, marcas e tracos repletos de significados, compar-
tilhados socialmente, que atribuem a quem 0s possuli
determinadas caracteristicas morais e sociais. Ao iden-
tificar um individuo que carrega um estigma, a comu-
nidade passa a considera-lo como um ser inferior, nao
completamente humano, diminuindo assim suas po-
tencialidades e criando a necessidade de afastamento
e isolamento social.

A discriminacao inicia-se, muitas vezes, na propria
percepcao do sujeito da sua condicdo no mundo. Se-
gundo Nogueira® no padecimento, a pessoa doente
compara-se com as outras julgando a si mesma de
acordo com a possibilidade que Ihe foram subtraidas,
levando-as a se depararem com a sua singularidade
diante de um mundo que prima pela dissolucdo naqui-
lo que é mediano, comum.

A institucionalizacdo impedia que os internos man-
tivessem contato social com as pessoas que residiam
fora dos limites da colénia. Assim, o cotidiano dos en-
trevistados era marcado por pessoas que vivenciavam
um processo muito semelhante, fazendo com o estig-
ma se dilufsse na homogeneidade do mundo-colénia.
A abertura dos portoes e o resgate do direito de ir e vir
proporcionou o que Goffman3®? denominou de “conta-
tos mistos”, onde os sujeitos tidos como “normais” se
encontram frente a frente com os sujeitos “estigmati-
zados’, revelando aos ex-internos as causas e efeitos do
estigma. Alguns entrevistados chamam a atencédo para
o fato dessa discriminacao iniciar em sua prépria casa
ou comunidade.

“Chegava I& fora muitos eram assim: a familia ndo re-
cebia. Eles tinham passado uma temporada onde eles fi-
cavam mais a vontade e ia chegar na cidadezinha onde
viveu em outros tempos. Todo mundo sabia que era do-
ente e ficava humilhado. Entdo voltava”. (Amizade)
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A discriminacdo também atingia outros espacos. Os
entrevistados relataram situacdes de humilhacdo em
eventos sociais, como missas religiosas, visitas externas
a coloénia e ainda no ambito do trabalho.

“Quantas vezes eu cheguei na estacao e voltava pra
traz porque nao vendia passagem pra mim? Eu ia pra
embarcar, andava 7km a pé pra pegar o trem noturno
pra vim pra Belo Horizonte e eles ndo vendia a passa-
gem e tinha que voltar pra tras. Af voltava aborrecido,
viu". (Amor)

"Quando chegava na missa ajoelhava com os meni-
nos, o0 povo saia de perto tudo e ia pra frente. Al ela
achava que o padre tava chamando pra frente, af ela ia.
Quando chegava 13 o povo ia fazendo assim pros lados
daigreja” (Felicidade)

O espaco escolar foi o mais destacado pelos entre-
vistados no que tange ao preconceito percebido, so-
bretudo pelos filhos dos pacientes. Estes, nascidos no
contexto da instituicao total, desconheciam a realidade
da sociedade fora da coldnia, bem como as reacdes da
populacdo frente aos portadores de hanseniase. Goff-
man® afirma que a entrada na escola possibilita uma
exposicao de si e de seus estigmas, retirando o sujeito
de seu mundo doméstico e familiar, expondo-o a rea-
¢ao da comunidade. Embora ndo apresentassem sinto-
mas da doenca, o preconceito era generalizado a todos
aqueles que mantinham contato com os moradores da
colénia.

"Eu tava estudando e saf da escola porque a hanse-
nfase ndo deixou. Nao fui tirado, mas os meninos cha-
mavam a gente de leproso. Al aquilo me machucava”.
(Amor)

"Quando eu estudava em Betim que eu escutava 'Oh
leproso!” Isso dofa muito.(.) Entdo a gente tinha uma
sala de aula que era quase s6 de gente aqui. A gente era
separado. Se tivesse jogando volei a gente ndo podia
por a mao na bola. A gente ndo entrava pro time deles,
entendeu. (.) A bola que a gente colocava a mao eles
ndo podiam colocar a mdo. A marca maior foi na época
do estudo”. (Alegria).

A preocupacdo com a disseminacao e reproducdo
da hansenfase nao é uma preocupacao exclusiva dos
gestores e profissionais de saude. As comunidades em
torno das colénias também compartilham o pavor do
contdgio da doenca®. Analisando a abordagem do
tema da hanseniase em escolas vizinhas a uma ex-co-
I6nia, Cavaliere e Grynszpan® encontraram um cenario
marcado pelo preconceito, estigma, desconhecimento
e silenciamento da tematica.

Um dos entrevistados aponta para o preconceito da
sua comunidade em relacdo a sua familia com histérico
da doenca. Como nos tempos biblicos, a familia teve
seus bens queimados, visando a purificacdo através do
fogo de qualquer forma de contégio.

"A casa que 0 meu pai saiu foi até queimada. Entdo

Hansen Int 2012; 37 (1): 59-67.



aquela casa onde a familia morava foi queimada. Foi
destruida. E anos depois eu fui conhecer essa terra e
um dos meus primos me levou até a estacdo de estrada
de ferro e me mostrou o carro que trouxe 0 meu pai
pra internar. Nunca mais ninguém entrou dentro dele!”
(Amizade)

Frente a tantas retaliacbes, muitos pacientes passa-
ram a se isolar e escolheram ndo se mostrar publica-
mente. Dada a manifestacdo corporal e quase sempre
visivel da hanseniase, essa se tornou uma ardua tarefa,
contribuindo para que muitos pacientes se mantives-
sem restritos aos muros da colonia. Segundo Corrigan e
Waltson®* faz-se necessario distinguir o estigma publico
do "autoestigma”, que se refere ao processo de interna-
lizacdo pelo individuo em condicdo estigmatizante dos
esteredtipos negativos atribuidos ao seu transtorno,
passando a considera-los e aplica-los a si préprio.

“Escondia, sempre escondia. E ndo era sé eu nao. Era
todo mundo (..) Eu sou complexado demais. Eu fico no
cantinho com medo. Fico com aquele medo de apare-
cer muito. A gente fica inibido né” (Amor)

"A grande maioria das pessoas que safa daqui tinha
que esconder isso. Dava outro endereco. Pra nao ser
olhado, pra nao ser comentado: ‘ah, é da colénia. E le-
prosal’. Entdo a pessoa pra sair daqui, pra trabalhar fora
ela tinha que ter muito peito pra assumir que era daqui”.
(Alegria)

Apesar de ndo possuirem mais a hanseniase, as se-
qlelas deixadas pela doenca, bem como o passado de
internacdo em uma colénia de leprosos,ndo findam o
padecimentos dos entrevistados. Ao retomarem seu
projeto existencial os entrevistados conseguiram mo-
dificar seu modo-de-ser-no-mundo a partir das limita-
¢bes que lhes foram colocadas pela institucionalizacao.

A producgao de sentido

Frankl*> afirma que o sentido da vida também pode
ser encontrado em situacdes de grande sofrimento,
desesperanca e fatalidade. Quando néo pode mudar a
facticidade com a qual se depara, o sujeito tem desa-
fio a realizar uma mudanca interna, subjetiva, na qual
novos sentidos e significados serdo produzidos e evi-
denciados. Para os entrevistados, o mundo-coldnia,
transformou-se no mundo-vida (Lebenswelt), ou seja, o
mundo no qual existem.

“Mas foi aqui toda a minha vida, desde os seis até os
setenta e dois anos, sabe. Toda minha vida foi vivida
aqui. Entdo essa é a vida da gente! (.) Se me pergun-
tarem alguma coisa a respeito da vida |4 fora talvez eu
nao saiba responder”! (Alegria)

O sentido da vida, ndo existe a priori, escondido em
algum lugar, cabendo ao ser des-cobri-lo. Antes, deve
ser inventado, criado, produzido, em meio ao mundo
no qual o sujeito existe®. Ao analisar as falas dos entre-
vistados percebe-se ainda que a coldnia foi um lugar de
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encontros e desencontros. Nesse sentido, foram relata-
dos reencontros com familiares ja institucionalizados,
namoros, casamentos e ainda, nascimento de filhos.

“Eu cheguei com seis anos de idade e encontrei meu
pai aqui. Para mim a internacdo foi uma coisa muito,
muito boa, porque eu tava reencontrando o meu pai”
(Amizade)

A gente comegou a namorar... casei aqui dentro (...
Eu casei, tive dez filhos!” (Paz)

Apesar da abertura dos portdes, a coldnia tornou-se
um lugar em que esses sujeitos vivenciam a cotidiani-
dade da assisténcia a salide, do compartilhamento das
historias de adoecimento e de preconceito social. Alj,
entre 0s internos, o preconceito e a descriminacao séo
reduzidos favorecendo que os entrevistados pudessem
se sentir “eles mesmos’, sem precisar se esconder. O
cotidiano revela-se como um ambiente seguro e con-
fortavel, proporcionado pelo “ser como todo mundo é".

Em estudo semelhante Borges® resgata a memaria
de idosas acerca do casamento, maternidade e viuvez
nos leprosarios do século XX. O autor aponta que a
construgao de vinculos nas coldnias possibilitava a re-
-construcdo de identidades, além de garantir a adeséo
e permanéncia dos enfermos.

Apesar de todo histérico de sofrimento os entrevis-
tados relataram alguns ganhos, sejam subjetivos como
tranquilidade, aprendizagem, ou financeiros, como por
exemplo, 0 acesso a moradia propria e educacao, que
no “mundo-de-fora” dificilmente acessariam.

“Porque a vida 14 fora é muito dificil. (..) Al eu falei:
nao, eu tenho que ir pra colonia pra dar espago ao tem-
po” (Amor)

“A gente era fechado aqui dentro e mesmo fechado
a gente aprendia coisas boas. E eu acho que eu aprendi
bastante. (...) Pra nds que estdvamos internados, pra nds
foi uma beleza!l Al eu ia poder estudar, af eu ia poder
aprender muita coisa que 1& fora eu ndo tinha o mes-
Mo campo, a mesma situacdo. A internagdo pra mim foi
muito bom!"(..) (Amizade)

Uma das entrevistadas encontra no devir um senti-
do para o seu sofrimento. Para ela, foi necessario que
sofresse, sobretudo ao oferecer seu corpo para trata-
mentos invasivos e com graves efeitos colaterais, para
que outras pessoas pudessem encontrar a cura de sua
enfermidade.

A cada ano eles traziam um tipo de medicamento
pra combater a lepra. Eu falo que eu fui uma cobaia na
época (..) Mas hoje eu agradeco a Deus que eu passei
por aquela situacdo toda. Hoje a gente vé na televiséo,
aparece nos postos que hoje se alguém aparece com
uma mancha j& tem o remédio certo. Nao precisa pas-
sar pelo o que eu passeil” (Paz)

A producéo do sentido da vida subsidia a busca pela
felicidade. Ao ganhar um “por qué viver” ou ainda ao
encontrar um sentido para o sofrimento o individuo
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encontra forgas para transcender a situacdo na qual
se encontra®. O discurso dos entrevistados revela que
apesar de todo o sofrimento, foi possivel ir além dele,
construindo novas formas de enfrentamento e ainda
novos significados a existéncia. Nesse percurso, a fé
ocupou um importante papel.

“Mas assim com tudo isso, com todo o sofrimento
gue a gente passou, eu sou muito grata a Deus, de Deus
ta me dando mais uns anos de vida!” (Paz)

A religiosidade e espiritualidade da pessoa com han-
senfase ocupam importante funcao em relacdo aos
anseios, alivio emocional ou ainda como fonte de re-
cursos de enfrentamento relacionados a problemética
do adoecer e da institucionalizacdo®. Nesse sentido, a
fé contribui para a construcao do sentido da vida e o
significado do sofrimento.

Em pesquisa realizada com internos do pavilhdo ain-
da ativo na Coldnia Santa Isabel, Guerra, Moreira e Di-
niz'®, ressaltam que a col®nia é a lembranca concreta da
historia das pessoas acometidas pela hanseniase que
revela a dor e escreve suas tramas existenciais. Para as
autoras, a existéncia dessas pessoas esta escrita nas pa-
redes da instituicao e cada pavilhéo, cada edificio, cada
rua, cada marco narra uma histéria.

CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia do adoecimento, sobretudo por do-
encas cronicas e estigmatizantes, como a hansenfase,
marca a existéncia das pessoas, levando-as a ressigni-
ficarem seu projeto existencial. Dores, mutilagdes, mo-
dificacdes corporais, baixa da auto estima e perda da
identidade, juntam-se ao estigma criando barreiras que
restringem a liberdade destes sujeitos.

Somadas as limitacbes impostas pelo proprio ado-
ecimento, os entrevistados vivenciaram uma politica
perversa de isolamento compulsério, marcada por tra-

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

1 Ayres JR. Organizacao das agdes de atencdo a saude: mo-
delos e praticas. Saude e Sociedade (USP. Impresso) 2009,
18(sup.2): 11-23

2 Gomes AMA, Paiva ES, Valdés MTM, Frota MA, Albuquerque
CM. Fenomenologia, humanizacdo e promocéo da satude:
uma proposta de articulagdo. Saude & Sociedade 2008;
17(1): 143-152.

3 Ayres JRCM. Uma concepgao hermenéutica de saude. Phy-
sis: Revista de Saude Coletiva 2007; 17(1): 43-62.

4 Anéas TV, Ayres JRCM. Significados e sentidos das prati-
cas de saude: a ontologia fundamental e a reconstrucéo
do cuidado em saude. Interface (Botucatu. Impresso) 2011;
15(38): 651-662.

5  Heidegger M. Ser e tempo. Parte |. Traducdo de Marcia Sa
Cavalcante Schuback. 122 ed. Sao Paulo (SP): Vozes; 2002.

66 | Hansenologia Internationalis

tamentos invasivos, descaso dos profissionais de satide,
humilhacdes e afastamento da sua terra natal. O ce-
nario segregacionista desta politica, contribuiu para a
disseminagao do pavor do contadgio na populacdo tida
como “sadia”, de modo que apds a desinstitucionaliza-
cdo os entrevistados encontraram grandes dificuldades
na sua reinsercao social, preferindo, na maioria das ve-
zes, permanecer morando na colénia.

O discurso dos entrevistados aponta para outras di-
mensdes do adoecimento, que vao além de um con-
junto de células e tecidos adoecidos e deformados.
Nessa outra dimensao encontra-se o sujeito, com seus
desejos, afetos e projetos, que embora limitados pelo
adoecimento, ndo deixaram de dar continuidade ao
seu projeto existencial.

Apesar da contingéncia, marcada por uma politica
perversa de isolamento, 0s sujeitos participantes desse
estudo, encontraram no seu devir possibilidades exis-
tenciais de transcender as condigdes impostas e produ-
zir coletivamente estratégias de sobrevivéncia e de pro-
ducdo de sentido. Ao ganhar um sentido, a experiéncia
de privagao e padecimento passa a ser inserida no pro-
jeto existencial destes sujeitos, levando a construcdo de
novos modos de se posicionar frente a facticidade do
adoecimento.

Resgatar a histéria de quem vivenciou tanto o ado-
ecimento quanto uma politica de “tratamento” exclu-
dente e preconceituosa permite que repensemos as
atuais e vindouras préaticas de saude e cuidado, sobre-
tudo no ambito das politicas publicas.

AGRADECIMENTOS

Os autores agradecem a Fundagao de Amparo a Pes-
quisa do Estado de Minas Gerais (FAPEMIG) pelo apoio
financeiro.

6  Nogueira RP. Os fendmenos humanos da saude. Editora
FIOCRUZ; 2011.

7 Heidegger, M. (Editado por Medard Boss), Seminarios de
Zollikon. (Seminério de 8 de setembro de 1959). Petrépolis,
RJ: Vozes; 2001.

8  Nogueira RP. Estresse e padecimento: uma interpretacao
de acordo com Heidegger. Interface. Comunicacgao, Saude
e Educacdo 2008; 12(25): 283-293.

9  Olivieri DP. O ser doente. Séo Paulo: Moraes; 1985.

10 Brasil, Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Sau-
de. Vigilancia em Saude: situacdo epidemioldgica da han-
seniase no Brasil 2008. Brasilia: MS/SVS; 2008.

11 Claro LBL. Hanseniase: representacdes sobre a doenca. Rio
de Janeiro: FIOCRUZ; 1995.

Hansen Int 2012; 37 (1): 59-67.



20

22

23

24

Eidt LM Ser hanseniano: sentimentos e vivéncias. Hanseno-
logia Internationalis 2004; 29(1): 21-27.

Monteiro YN. Profilaxia e excluséo: o isolamento compul-
sorio dos hansenianos em Sdo Paulo. Hist. Cienc. Saude-
-Manguinhos 2003; 10(suppl.1): 95-121.

Santos LAG, Faria L., Menezes RF. Contrapontos da histéria
da hansenfase no Brasil: cendrios de estigma e confinamen-
to. Revista Brasileira de Estudos Populacionais 2008; 25(1):
167-190.

Agricola E. A lepra no Brasil (Resumo histérico). In: Brasil, Mi-
nistério da Saude. Departamento Nacional de Saude. Ser-
vico Nacional de Leprologia. Manual de Leprologia Rio de
Janeiro: Servico Nacional de Leprologia; 1960.

Savassi LM. Hanseniase: politicas publicas e qualidade de
vida de pacientes e seus cuidadores. [Mestrado]. Belo Hori-
zonte: Fundacdo Oswaldo Cruz; 2010.

Morhan, Movimento de Reintegracao de Pessoas Atingidas
pela Hanseniase. Col6nia Santa Isabel: do estigma a sociali-
zacao. Betim (MG): MORHAN; 2006.

Guerra AMC, Moreira JO, Diniz BG. Clinica e Inclusdo Social:
novos arranjos subjetivos e novas formas de intervencéo.
Belo Horizonte: Edi¢des do Campo Social; 2002.

Dias RC, Pedrazzani ES. Politicas Publicas na hanseniase:
contribui¢des na reducao da exclusao social. Revista Brasi-
leira de Enfermagem 2008; 61(esp): 753-756.

Bailardi KS. O estigma da hansenfase: relato de uma expe-
riéncia em grupo com pessoas portadoras. Hansenologia
Internationalis 2007; 32(1): 27-36.

Sa AMM, Paz EPA. O cotidiano de ser hanseniano: um es-
tudo de enfermagem. Hansenologia Internationalis 2007;
32(1): 49-55.

Nations MK, Lira GV, Catrib AMF. Stigma, deforming me-
taphors and patients’ moral experience of multibacillary
leprosy in Sobral, Ceard State, Brazil. Cadernos de Saude
Publica, 2009; 25(6): 1215-1224.

Nunes JM, Oliveira EM, Vieira NFC. Hanseniase: conheci-
mentos e mudancas na vida das pessoas acometidas. Cién-
cia & Saude Coletiva 2011; 16(supl.1): 1311-1318.

Flick U. Uma introducdo a pesquisa qualitativa. 32 ed. Porto
Alegre: Artmed; 2009.

Hansen Int 2012; 37 (1): 59-67.

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

Heidegger M. Todos nos... ninguém: um enfoque fenome-
nolégico do social. Sdo Paulo: Morales; 1981.

Amatuzzi MM. Psicologia Fenomenoldgica: uma aproxima-
¢ado tedrica humanista. Estudos de Psicologia (Campinas)
2009; 26(1): 93-100.

Bruns MAT, Holanda AF. Psicologia e Pesquisa Fenomenolo-
gica: Reflexdes e Perspectivas; 2003.

Boti NCL, Aquino KA. A Via Sacra da Hanseniase de Veganin.
Revista Brasileira de Enfermagem 2008; 61(esp): 676-6781.
Silva RCP, Lopes A, Guisard, CLMP, Peixoto ES, Metello HN,
lto LS, et al. Histéria de vida e trabalho de pessoas atingidas
pela hanseniase em servicos de salide do Estado de Sao
Paulo. Hansenologia Internatiolanallis, 2008; 33(1): 9-18.
Brasil, Ministério da Saude. Portaria N° 816 de 26 de julho de
2000.DOU - 144 E

— pagina 26 - Secédo 1 de 27 de julho 2000.

Martins PV, Capomi S. Hansenfase, exclusdo e preconceito:
histérias de vida de mulheres em Santa Catarina. Ciéncia &
Saude Coletiva 2010; 15(Supl.1): 1047-1054.

Goffman E. Estigma: notas sobre a manipulagcéo da identi-
dade. 42 Ed. Rio de Janeiro: LTC; 2008.

Cavalieri IAL, Grynszpan D. Fabrica de imagindrio, usina de
estigmas: conhecimentos e crencas de uma comunida-
de escolar sobre hanseniase. Cadernos de Satde Coletiva
2008; 16(2): 345-362.

Corrigan PW, Watson, AC. The paradox of self-stigma and
mental illness. Clinical Psychology: Science and Practice
2001; 9(1): 35-53.

Frankl VE. Em busca de sentido: um psicélogo no campo de
concentracéo. Petropolis: Vozes; 2006.

Borges VT. Casamento, maternidade e viuvez: memorias de
mulheres hansenianas. Revista Brasileira de Histéria 2007,
27(54): 109-125.

Mellagi AG, Monteiro YN. O imagindrio religioso de pacien-
tes de hanseniase: um estudo comparativo entre ex-inter-
nos dos asilos de Sao Paulo e atuais portadores de hanseni-
ase. Hist. Ciénc. Saude — Manguinhos 2009; 16(2): 489-504.

Hansenologia Internationalis | 67





