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Resumo: Objetivo: descrever as principais memorias e sentimentos de “ex-portadores” de hanseniase residentes em um antigo
“leprosario” localizado na regiao metropolitana do municipio de Belém, Estado do Para. Metodologia: Trata-se de um estudo descritivo
e exploratdrio, com abordagem qualitativa. Os dados foram coletados por meio de entrevistas em profundidade, no periodo de
setembro a outubro de 2016, tendo como amostra de convivéncia onze (ex) portadores de hanseniase. A andlise dos dados foi feita
com base na andlise de conteldo de Bardin. Resultados: Emergiram trés categorias: do medo a exclusao social: sentimentos diante
descoberta da doenga; o discurso do medo: isolamento compulsério e segregagao familiar; Fantasmas do passado no presente:
marcas sociais da doenga. Consideragoes finais: As percepgoes acerca da doenga evidenciam que marcas do passado ainda refletem
no cotidiano social. As conotagdes negativas associadas a doenga reforgam o preconceito e o estigma social, geram intensos abalos
psiquicos e promovem constantes isolamentos sociais.

Descritores: Hanseniase; Abrigo; Percepgao; Estigma Social.

THE MAIN MEMORIES AND FEELINGS OF EX -LEPROSY LIVING IN AN ANCIENT LEPROSARIUM

Objective: Describe the main memories and feelings of ex -leprosy living in an ancient leprosarium located in the metropolitan
region of Belém, State of Para. Methodology: It is a descriptive and exploratory study with a qualitative approach. The data were
collected through in-depth interviews, in the period from September to October of 2016, having as sample of coexistence, eleven
ex-leprosy. The analysis of the data was made based content analysis of Bardin. Results: three categories emerged: From fear
to social exclusion: feelings on the discovery of the disease; The discourse of fear: compulsory isolation and family segregation;
Ghosts of the past in the present: social marks of disease. Conclusion: the perceptions about the disease show that marks of
the past still reflect in social everyday life. The negative connotations associated with the disease reinforce prejudice and social
stigma, generate intense psychic upsets and promote constant social isolation.

Descriptors: Leprosy; Shelter; Perceptions; Social Stigma.

MARCAS DEL PASADO: MEMORIAS Y SENTIMIENTOS DE (EX) PORTADORES DE LEPRA RESIDENTES

EN UN ANTIGUO “LEPROSARIO”

Objetivo: describir las principales memorias y sentimientos de “ex portadores” de lepra residentes en un antiguo “leprosario”
ubicado en la region metropolitana del municipio de Belém, Estado de Pard. Metodologia: Se trata de un estudio descriptivo y
exploratorio, con enfoque cualitativo. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas en profundidad, en el periodo de
septiembre a octubre de 2016, con una muestra de convivencia once (ex) portadores de lepra. El analisis de los datos se basé
en el andlisis de contenido de Bardin. Resultados: Han surgido tres categorias: del miedo a la exclusion social: sentimientos ante
descubrimiento de la enfermedad:; El discurso del miedo: aislamiento obligatorio y segregacién familiar; Fantasmas del pasado
en el presente: marcas sociales de la enfermedad. Conclusion: las percepciones acerca de la enfermedad evidencian que las
marcas del pasado todavia reflejan en el cotidiano social. Las connotaciones negativas asociadas a la enfermedad refuerzan el
prejuicio y el estigma social, generan intensos sacudones psiquicos y promueven constantes aislamientos sociales.
Descriptores: Lepra; Abrigo; Percepcién; Estigma Social.
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INTRODUGAO
A hanseniase é uma doenga milenar, que se tornou um

grave problema de saude publica. Embora iniUmeros esforgos
da Organizagao Mundial da saude (OMS) enfatizem a necessi-
dade de intervengodes estratégicas para controlar a hansenia-
se e evitar incapacidades, o numero de novos casos indica um
crescimento continuo da doenga em alguns paises do mundo.
No ano de 2015 registrou-se mundialmente cerca de 200.000
novos casos. A india é o pais que registra o maior crescimen-
to da doenga. Em 2015, foram detectados 127. 326 novos ca-
sos (60% da estatistica mundial). Antagonicamente, o Brasil,
experimenta um declinio do numero de casos, passando de
44.436 novos casos, em 2006 para 26.395 em 20150,

Embora, tenha-se observado um declinio no nimero de
casos, entre as doengas e os agravos que integram atual-
mente a agenda das politicas publicas de saude, a hanseni-
ase, em razao de sua endemicidade recorrente, permanece
como um grave problema de saude publica no Brasil @.

Vista comumente como um castigo de Deus e marcada
pelo forte preconceito, a doenga gerou grandes estigmas
sociais a pessoas acometidas pela doencga. A exclusao so-
cial soma-se as dificuldades no enfrentamento da endemia,
como marca indelével da lepra, nome do passado que car-
rega o estigma, o preconceito e o sofrimento de muitos que
foram sepultados em vida em asilos, dispensarios e preven-
térios do século XX©.

No Brasil, o isolamento compulsério nos chamados “le-
prosarios” implementados pelo governo, como medida de
controle, reflete a forte estigmatizagao da doenga justifi-
cada pelo principio que isolar o doente resguardaria a so-
ciedade sadia.

No Estado do Pard, o primeiro “leprosério” foi fundado em
1815 e era administrado pela Santa Casa de Misericordia do
Para. Muito embora a doenga atingisse a todos, indiscrimina-
damente, foi muitas vezes associada aos escravos. O constan-
te abandono dos escravos que contraiam a doenga era pratica
comum entre os senhores escravistas do Grao-Para®.

Estudos apontam que a vergonha e o constrangimento
relacionado a hanseniase podem esta atribuido a sua asso-
ciagao a pessoas que sao consideradas inferiores, como os
deficientes e mendigos. E que para além da angustia fisica,
a doencga causa problemas psicologicos e sociais, que de-
terioram a capacidade do doente em enfrentar problemas
basicos do seu dia-a-dia“>®.

Estudo sobre as percepgoes das pessoas com a doen-
G¢a sao muito importantes, pois nos permitem analisar o
processo saude doenga a partir de sua propria realidade e
vivéncias. O autoconceito tem sido trabalhado por muitos
autores como estrategia para minimizar sentimentos nega-
tivos relacionados a autoimagem do sujeito.
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Para controlar qualquer doenga transmissivel, € muito
importante o conhecimento basico sobre as percepgoes
das pessoas com a doenga®. O autoconceito tem sido tra-
balhado por muitos autores como estratégia para minimi-
zar sentimentos negativos relacionados a autoimagem do
sujeito. Porém, considera-se necessario identificar os prin-
cipais fatores “estigmatizantes” e explorar as varias dimen-
sOes biopsicossociais da doenga associadas a sua identida-
de “estigmatizadora”

Nesse sentido, este estudo objetivou descrever as
principais memorias e sentimentos de “ex-portadores”
de hanseniase residentes em um antigo “leproséario” lo-
calizado na regidao metropolitana do municipio de Belém,
Estado do Para.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com
abordagem qualitativa, caracterizada como pesquisa de
campo realizada em um abrigo especializado, antigo lepro-
sario, localizado na regiao metropolitana de Belém, Para,
no periodo de setembro a outubro de 2016. Os dados fo-
ram coletados por meio de entrevistas em profundidade,
na qual os individuos foram abordados individualmente de
acordo com a sua disponibilidade para participar do estudo,
e de forma a proporcionar o minimo de constrangimento e
desconforto. A amostragem foi realizada por conveniéncia,
pelo processo bola de neve, em que os entrevistados e/ou
os profissionais do servigo de saude indicavam individuos
para participarem da pesquisa, constituindo-se de onze
(ex) portadores de hanseniase. Como critérios de inclusao
consideram-se individuos maiores de 18 anos, acometidos
por hanseniase, residentes na unidade especializada, e em
pleno gozo de suas faculdades mentais. Nao foram inclui-
dos individuos que estavam ausentes da instituigao no mo-
mento da coleta de dados. Os dados coletados foram ana-
lisados com base no referencial metodologico da andlise de
conteudo de Bardin.

Este estudo obteve aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade Metropolitana da Amazénia (FAMAZ),
CAAE: 56898216.9.0000.5701, e numero do parecer: 1.786.305
e, atendeu as prerrogativas da Resolugdo n2 466/12, e da
Resolugao n2 510/16 do Conselho Nacional de Saude. Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, ficando uma via de posse do mesmo. Foi preser-
vado o anonimato, identificando suas falas através de cédigos
alfanuméricos (E = Entrevista), em ordem numérica crescente
de acordo com a ordem em que foram abordados.

O tamanho da amostra teve como base a saturagao,
tendo em vista que o niumero de sujeitos abordados foi su-
ficiente para permitir certa reincidéncia de informagoes.
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Considera-se saturada a coleta de dados quando nenhum
novo elemento é encontrado e o acréscimo de novas infor-
magoes torna-se desnecessaria, pois nao altera a compre-
ensao do fendémeno estudado e dessa forma o pesquisador
deve explicitar os fatores por ele identificados como en-
volvidos na génese da configuragao tedrica que apresenta.
Portanto, trata-se de um critério que permite estabelecer
a validade de um conjunto de dados ©7.
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RESULTADOS

Na andlise dos dados, constatou-se que dentre os onze
participantes, seis eram do género masculino e cinco do
género feminino. A idade variou entre 49 a 89 anos, e os
individuos eram, em sua maioria, solteiros (80%), aposen-
tados (70%), naturais do municipio de Belém (60%), e com
ensino fundamental incompleto (60%), conforme pode ser
observado na tabela 1.

Tabela 1 - Caracteristicas dos participantes do estudo, segundo idade, género, naturalidade, escolaridade, estado civil,
ocupagcao, e religido, 2016.

Entrevista Idade Género Naturalidade Escolaridade Estado Civil Ocupagao Religiao
. Fundamental . e
EOL 49 M Belém Solteiro Aposentado Evangélico
Incompleto
EO2 58 M Belém Fundamental Solteiro Aposentado Catodlico
Completo
EO3 58 F Vizeu Fundamental Solteira Domeéstica Evangélica
Incompleto
. Fundamental . . -
EO4 60 F Belém Solteira Domestica Catolica
Completo
. Fundamental . -
EOS 60 F Belém Casada Domestica Crista
Completo
EO06 69 M Belém Fundamental Solteiro Aposentado Catolico
Incompleto
EOQ7 70 F Jacunda Fundamental Solteira Aposentada Catolica
Incompleto
EO8 74 M Monte Alegre Analfabeto Solteiro Aposentado Evangélico
EO9 76 M Belém Fundamental Viavo Aposentado Catodlico
Completo
. Fundamental . "
E10 85 M Belém Solteiro Aposentado Catolico
Incompleto
E1l 89 F Macapa Fundamental Viava Aposentada Catolica
Incompleto

O corpus do estudo possibilitou a organizagao do “[...] Aqui praticamente era um deposito, trazia a gente pra nao

conteudo a partir de trés categorias: Do medo & exclu- contaminar as pessoas que viviam L& fora, aparecia doente, eles

sdo social: sentimentos diante descoberta da doenga; o pegavam na rua, assim que nem pega cachorro com lago, pra

. . - - trazer pra ca pra dentro”. (E03)
discurso do medo: isolamento compulsério e segregagao

familiar; Fantasmas do passado no presente: marcas so- . ) - S ' .
[...] Euvim morar na colénia porque eu fui obrigado a vim, né?!

ciais da doenga. [...] Por causa da lepra. Vim numa cagamba, na traseira, porque
eu nao podia vim dentro”. (EOS)
Do medo a exclusao social: sentimentos

diante a descoberta da doenga O desconhecimento da doenga, as imagens negativas

Esta primeira categoria descreve os sentimentos vi-
venciados pelas pessoas acometidas pela hanseniase,
e o impacto sobre seu cotidiano. Os depoimentos nos
trazem reflexdes acerca de uma histéria de exclusao e
preconceito que marcou sobremaneira a linha historica
da hanseniase, pois durante um longo tempo, os acome-
tidos pela doenga foram vitimas de uma politica de se-
gregagao e isolamento.

associadas as crengas populares e religiosas, as deformi-
dades fisicas, e auséncia da cura, sao elementos contribu-
tivos para a solidificagdo de medidas discriminatorias aos
individuos acometidos por essa doenga. Os sujeitos refe-
rem que por ser uma doenga incuravel e de aspectos as-
sustadores era inevitavel o panico. No entanto, o sentimen-
to no momento da descoberta da doenga representava um
misto de angustia, medo e abalo psiquico.
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“[...] Naquele tempo hanseniase nao tinha cura, a gente vinha
pra ca so pra sair do meio daquela area, eu fiquei muito triste,
com medo, pra mim a vida acabou, imagina eu com 18 anos
vivendo isso né”. (E01)

“[...] Naquele tempo nao chamavam hanseniase, era lepra, le-
pra mesmo! Apareceu com lepra, as pessoas saiam de perto de
vocé, com medo, e a propria pessoa se isolava, a propria familia
mesmo se afastava da gente, por que naquele tempo néao tinha
cura”. (EQ7)

O discurso do medo: isolamento

compulsoério e segregagao familiar

Observam-se nos discursos que o isolamento compul-
sorio, foi a principal estratégia adota pelo governo a fim de
controlar a alastramento da moléstia. No entanto, nota-se
que foi uma medida coercitiva e agressiva, e que o medo de
ser banido do convivio social e a rejeigao familiar eram as
principais aflicoes dos sujeitos acometidos pela doenca.

“[...] A separagao foi o seguinte, eles passaram a pegar de su-
petdo as pessoas, na marral [...] parecia esses programas po-
liciais quando entra na casa do marginal, metendo o pé com o
revolver na mao?- Eles nao tinham revolver, mas tinham uma
prancheta e uma caneta, eram as armas deles”. (E09)

“[..] Nao é facil, a gente deixar tudo o que tem e sai pra um lugar
que nunca se foil Eu fui obrigado porque eu estava isolado. [...]
O meu maior medo era a rejeicao, mas minha propria mae tinha
medo de mim”. (EO11)

“[...] A pessoa que deveria ser a ultima a ter medo de mim, era a
mamae! Quando ela descobriu que eu tava doente ela disse: a
partir de hoje ndo lavo mais sua roupa’”. (E09)

O isolamento compulsério impactou significativamente
na vida das pessoas acometidas pela doenga, especifica-
mente na ruptura dos vinculos familiares. Os participantes
relataram que mesmo apos terem sido abertas as portas
do “leprosario”, muitos deles optavam por continuar mo-
rando no mesmo lugar, pois tinham perdido seus vinculos
familiares e sociais.

“[...] Eu quis ficar aqui. Porque eu digo assim, que a partir do
momento que eu sai da minha familia eu dormi e eu vim acordar
aqui, perdi totalmente o lago com eles”. (E07)

“[...] Eu disse pra mamae, mae me leve |4 pra onde o médico
disse que tem tratamento, ela veio me deixar aqui, eu cheguei
internei, e fiquei até hoje”. (E04)

Fantasmas do passado no presente:

marcas sociais da doenga

Nessa categoria destacam-se as questdes emocionais
relacionadas ao medo, sentimento de inutilidade, e limita-
coOes nas atividades de vida diaria.
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“[...] Eume sinto triste, se na época a minha mae soubesse, logo
quando comegou a sair s6 as manchas, ela tivesse me levado
como o médico falou, eu acho que eu nao era assim mutilado e
impedido de fazer as coisas”. (EQ9)

Os discursos trazem consigo também aspectos rela-
cionados aos esteredtipos da doenga, pois, embora, hoje
a doenga tenha cura, a mistificagao da doenga ainda se faz
presente em seu cotidiano. Os participantes relatam que
por possuirem sequelas advindas da doenga, sofrem fortes
estigmas sociais, pois sao vistos pela sociedade como uma
ameaga.

“[...] As pessoas ainda olham pra gente diferente, ou seja, ainda
tem pessoas hoje, que ainda olham pra gente, e vé como lepro-
S0 e isso marca muitol!”. (EO5)

[..] Eles nao percebem que eu ndo tenho mais hanseniase, ndo
tenho os bacilos, que eu nao tenho mais a doenga ja faz trinta
anos, mas por ter sequelas ainda me olham com olhar “atraves-
sado”, como se eu fosse transmitir a doenga. (E10)

DISCUSSAO

A analise dos dados nos permitiu compreender as diver-
sas percepgdes dos (ex) portadores de hanseniase sobre a
doenga. Ao passo que cada participante conseguiu expor
seus medos, angustias e afligdes cotidianas. O impacto so-
cial provocado pela doenga é reconhecido na dinamica da
exclusao social do doente no ambito da comunidade no qual
estd inserido. Considera-se que o estigma associado a han-
seniase é elaborado social e historicamente e que uma vez
arraigado em determinada cultura, permanece naquele con-
texto, mesmo quando a condigao geradora foi extinta .

Observou-se nos discursos dos participantes que os
individuos acometidos pela hanseniase eram vistos como
alguém que provocava medo e representava uma ameaga,
pois carregava consigo o “fantasma do contagio” e que as
medidas de isolamento caracterizadas como agodes poli-
ticas e sociais que marcaram a histoéria da hanseniase no
Brasil ampliaram ainda mais o escopo do estigma do ima-
ginario social.

O discurso e a pratica de isolamento no Brasil emergem
desde os primordios da colonizagao. Mesmo contrariando
as recomendagoes internacionais que desde 1920 desacon-
selhavam as praticas de isolamento social, o Brasil adotou
tais praticas, criando os chamados “asilos-colénias”, con-
siderando-os estratégia necessaria ao enfrentamento da
doenga. A experiéncia brasileira de isolamento compulsoério
deixou marcas no imaginario social, percebem-se nos estu-
dos de percepgao sobre a doenga, as conotagdes negativas
associadas a experiéncia de isolamento e exclusao ©.

Mesmo apods o término da politica de confinamento e
sendo abertas as portas dos antigos asilos-colénias, mui-
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tos pacientes permaneceram morando nos mesmos locais.
Isso aconteceu porque esses pacientes, em sua maioria,
ja haviam perdido seus lagos familiares e sociais, nao vis-
lumbrando perspectiva alguma de vida no ambiente extra
hospitalar ou apresentando dificuldades no processo de
reinsercao social®.

Enfatizando novamente as conotagdes “negativas” re-
lacionadas a doenga, encontram-se registros em diver-
sos estudos que retratam historicamente o impacto da
doenga no bem estar psicologico e social. Este fato pode
ser constatado em estudo sobre as experiéncias de pes-
soas afetadas por Hanseniase da Universidade Jaya Atma
na Indonésia o qual revela que as emogdes e pensamentos
influenciam a forma como as pessoas reagem e se com-
portam e podem resultar em falta de confianga, prevengao,
afastamento da vida social, e autoisolamento ©.

Portanto, nas trés categorias, o estigma social e o pre-
conceito revelam-se como marca social da doenga. Apesar
dos avancgos em relagao ao enfrentamento da hanseniase,
a sociedade ainda estigmatiza (ex) portadores da doenga,
atribuindo-lhe determinados “esteredtipos”. Esses “atribu-
tos” enraizados no imaginario popular tornam-se motivos
de retraimento social, e afetam o psiquismo, bem como a
qualidade de vida das pessoas acometidas.

Embora, considere-se que o numero de entrevistados
atingiu os critérios de saturagao, o tamanho da amostra
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pode ser caracterizada como limitagao do estudo, uma vez
que, o numero reduzido fragiliza a analise de dados. Outra
limitagao, diz respeito a possiveis vieses de informagao,
uma vez que a falta de atengao, erro de meméria, autocen-
sura, entre outros, podem ocultar e/ou distorcer fatos reais, e
mascarar sentimentos e emogobes dos participantes.

CONSIDERAGOES FINAIS

As percepgoes acerca da doenga evidenciam que mar-
cas do passado ainda refletem no cotidiano social. Tolhidos
da convivéncia familiar, a memoria dos acometidos pela do-
enca reflete o sofrimento vivenciado, o desequilibrio emo-
cional, e as marcas psicossociais resultantes da segrega-
gao. A familia configura-se como o apoio importante para
o equilibrio emocional e para a o enfrentamento da doenga,
fato nao vivenciado em sua plenitude pelos participantes
deste estudo, considerando a condigao de segregados, e
impedidos da convivéncia familiar.

A presente pesquisa deu visibilidade aos sentimentos
de (ex) portadores de hanseniase, mostrando a necessida-
de de se trabalhar o apoio psiquico, bem como emocional
e social. Portanto, acredita-se que este estudo possa for-
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