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Resumo: Em pesquisa realizada em uma comunidade de portadores de hanseniase no
interior do Brasil, observou-se que seus habitantes transformaram seu espaco fisico
em um territério, um espaco vital onde as pessoas desenvolveram um estilo de vidae
idéias sobre sua apropriacao, transformando-o em um campo de representacdes
simbélicas onde passaram a realizar seus projetos individuais e coletivos. O que se
discute neste texto é o papel do estigma da doenca na defini¢éo do territério, na
estruturacéo dessa comunidade e nas representacfes sociai s dos doentes sobre si e sua

doenca.
Palavras chave: estigma, hanseniase, territério, organizacdo social, representacdes
sociais.

Abstract: This paper presentstheresults of aresearch that took placein acommunity
of lepersin Brasil and discuss the delimitation of a geografic area based on the social
stigmaleprosy. Theinhabitants of thiscommunity transformed the areainto aterritory,
inavital spacewhere spatial practices, social organizationsand simbolic representations

about the place an about themselves were difined by their disease.
Key words. stigma, leprosy, territory, social organization, social representation.

INTRODUCAO

A hanseniase, nome atual dado a lepra, € uma doenca endémica no Brasil,

associada a pobreza e a privacéo. No Informe Epidemiol 6gico do SUS de 1997
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h& o registro de 140.000 casos desta doenca em 1976. No mesmo informe este
ndmero cai para27.837 em 1989 e sobe para 39.928 em 1996. A quedacoincide
com aimplantacdo da politica de salide oficializada na década de oitenta, que
determinou, por decreto, que os doentes de hanseniase fossem tratados em

hospitais da rede publica de salde.

Durante décadas o tratamento de pessoas diagnosti cadas como |eprosas no
Brasil consistia em seu isolamento em instituicbes mantidas pelo governo,
denominadas leprosérios e colbnias, onde os doentes passavam a viver,
geramente, até o fim de suas vidas. Ali 0s pacientes constituiam suas proprias
familias, muito freqlientemente sem contato com sua familia de origem. Os
filhos de mées internadas eram separados e levados para os preventérios e
privados do convivio normal com outras criangas sendo, dessaforma, segregados
por suaorigem. Os doentes ou ex-doentes pobres que Ndo viviam nasingtituicoes
moravam nas periferias de cidades, em gera do interior, e podiam ser vistos
perambulando de um lugar paraoutro, esmolando ou acompanhando asromarias,
onde os fiés catdlicos cumpriam promessas religiosas e eram generosos com

aquel aspessoas.

Os leprosérios e as coldnias correspondiam ao que Goffman denomina de
“Ingtituicdo Total” onde as pessoas vivem como internos e todos os aspectos de
sua vida sdo redlizados naquele local, sob a mesma autoridade, intramuros.
Eram como um dos tipos de ingtituico fechada que o autor descreve como
“locais estabel ecidos para cuidar de pessoas consideradas incapazes de cuidar
de s mesmas e que sao também uma ameaca para a comunidade, embora de

maneira ndo intenciona: sanatorios para tuberculosos, hospitais para doentes
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mentais e leprosarios’ (Goffman,1974:17). O perigo que os portadores de
hanseniase representavam no imaginario popular, podia ser observado nas
atitudes de evitamento em rel agdo aos doentes, evidenciadas por Gandra (1970)
em uma pesquisarealizadaem Minas Gerais. Os entrevistados, ndo portadores
da doenca, a classificavam como pior e mais indesgavel que o cancer. Este
antropdlogo observou, ainda, que as deformagdes fisicas provocadas pelo mal
de Hansen atuavam como um sina de alarme desencadeando fortes reaces de
medo e repulsa.

No final da década de 70 teve inicio aimplantagcéo de uma nova politica de
tratamento dos portadores do mal de Hansen, proposta pelo Ministério da Salide,
gue foi consolidada na década de 80, e que determinava o fechamento das
ingtitui cOes especializadas e a transferéncia do atendimento daquelas pessoas
para hospitais, centros e postos de salide da rede publica. O objetivo desta
mudancaeraacabar com asegregacao e promover aintegracdo socid dosdoentes
e suas familias, e eliminar o preconceito em relacéo a eles.

Uma outra medida adotada pelo Ministério da Salde, no inicio dos anos 80,
foi a mudanca do nome lepra para hanseniase, uma homenagem prestada ao
médico noruegués A. Hansen, que descobriu o bacilo causador da doenca. A
intenc&o dessa substituicdo de nome era livrar aquelas pessoas do estigma da
doenca, que estaria associado ao seu nome e as representacdes sociais a ela
associadas. Um dos principais responsaveis por esta medida, o médico
dermatol ogista Abrah&o Rotberg (1972), afirmava que a atitude extremamente
irracional em relacdo a doenca e ao doente estaria ligada aos nomes lepra e

leproso, carregados de conotacOes pejorativas e estigmatizantes e, assm como
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Amard (1973), sugere que apaavralepra sgaeliminadado vocabul &io médico

e oficial e substituida por outra, neutra, hanseniase.

Com o fechamento das instituigdes oficiais, muitos doentes e ex-doentes
gue viviam nos leprosarios oficiais procuraram um outro lugar para viver. Um
dos locais escolhidos por alguns egressos daquelas instituicdes foi um
assentamento espontaneo de hansenianos, ja existente desde os anos 50 no

interior do Estado de Goiés, regido central do Brasil.

Este texto resulta de uma pesquisa realizada em dois momentos diferentes,
com um intervalo de tempo de vinte anos entre el es, naguel e assentamento gque
Se organizou em uma comunidade de pessoas com hanseniase e seusfamiliares.
O objetivo do primeiro estudo, redlizado em 1978, foi observar em que medida
adoencainterferianas rel agbes sociais entre doentes e a sociedade circundante,
e na organizacdo socia daguelas pessoas que viviam em uma area distante do
centro dacidade; como os habitantes da col 6nia se percebiam e eram percebidos
pelos ndo doentes; que representacdes sociais, ou teorias do “senso comum”
haviam construido sobre a doenca e os doentes de hanseniase. O local onde
viviam essas pessoas era denominado “lepros&rio” ou “colonid’, 0s mesmos
nomes das ingtituicBes oficiais de tratamento e isolamento dos doentes de
hanseniase. O segundo momento da pesguisa ocorreu em 1998 e foi motivado
pelos resultados encontrados em 1978, que indicavam um forte estigma
relacionado a doenca que definia a organizag8o socia da coldnia, as relactes
socials internas e externas daquel as pessoas, aém da delimitagdo de uma area

na periferia da cidade que lhes era exclusiva.
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O trabalho aqui apresentado traz a interpretacéo dos dados colhidos nos
dois diferentes momentos daquela comunidade, focalizando o papd do estigma
dadoenca (Goffman, 1975): naocupacao pel os doentes e suas familias do espaco
fisico onde se assentaram e 0 sentido que os habitantes da colénia e da cidade
atribuiam aquel e espaco; nas representacdes sociais €l aboradas pel os doentes e
pela sociedade circundante sobre a doenga e seus portadores; na organizagéo
socia dos hansenianos e em suas relagdes internas e com 0s moradores da
cidade.

METODO DE TRABALHO

A pesquisa se inscreve nos estudos de caso, tendo sido utilizada a investigagéo
de campo etnografica. Naprimeiraidaao campo foram utilizadas astécnicasde
observagao direta e s stemética da vida da comunidade por um periodo detrinta
dias; entrevistas semi-estruturadas com trinta habitantes da col 6nia, entre anti-
gos e novos moradores; entrevistas semi-estruturadas com vinte habitantes da
cidade, escolhidos aeatoriamente. Foi realizada, também, uma entrevista com
alider dacomunidade e com um representante damagonarialoca que, como se
vera neste trabalho, desempenhava um papel importante na vida da comunida
de.

Na segunda ida ao campo a observacdo sistemdtica foi realizada em dois
dias e foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com a antiga e a nova
liderancado local, com cinco dos remanescentes da antiga colGniae cinco jovens
moradores doentes ou filhos de doentes dos aproximadamente 80 habitantes

restantesidentificados com adoencga. Outras dez entrevistas semi-estruturadas



156 A. L. Gdinkin

com habitantes da cidade foram realizadas nesta segundainvestigacéo. Procurou-
Se, nesta etapa, identificar se ocorreram mudangas nas relagdes entre 0s
habitantes da cidade e os da colonia, se foram atribuidos novos sentidos a

ocupacao espacia e se prevalecia, ainda, 0 estigma da doenca.

Foi redizada uma andise qualitativa dos resultados que, na definicdo de
Paillé e Mucchidle (2003) € “um modo discursivo de reformulacao, de explica-
¢a0 ou de teorizagdo de um testemunho, de uma experiéncia ou de um
fendmeno” (p.1). Ainda nas palavras dos autores, € “uma construgdo em torno
de uma construgao” (p.32). Trata-se, portanto, de um atribuicdo de sentido aos
dados, sustentada pelo referencia tedrico escolhido, sendo que a significacéo
esta ligada ao seu contexto de apropriacéo

PRESSUPOSTOSTEORICOS

Os pressupostos tedricos que orientam este trabalho definem territério como
um campo de forgas sociais em contato e em oposi¢cao, onde emergem dteridades
e sdo estabel ecidas rel agdes sociaisinternas entre os ocupantes e entre estese a
sociedade circundante (L opes de Souza, 1995). Um espaco vital onde as pessoas
desenvolvem um estilo de vida e idé as sobre sua apropriacéo, transformando-
0 em um campo de representacGes simbdlicas onde sdo realizados projetos
individuais e coletivos (Correa, 1995). E, assm, mais que um espago fisico na
medida em que € incluido nos esquemas de significados de um determinado
grupo ou cultura possibilitando trocas simbdlicas, que incluem relagtes de poder

entre os diferentes atores sociais intra e extra grupo.
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Um territério implica em formas de organizacdo e o desenvolvimento de
sentimentos de pertenca que se consolidam através das préticas sociais e
espaciais. (Giuliani et a., 2003). Umaforma particular de organizagao possivel,
acomunidade, possibilita, segundo Weber (1994) rel agbes diversas e articulagdes
politicas, dém do sentimento de pertenca e comunhéo. Tal sentimento se congtroi
No processo de identificagdo com os outros membros do grupo e possibilita a
delimitac@o de fronteiras simbdlicas que definem quem esté dentro do grupo e
guem estafora. Como referéncia simbdlica, acomunidade € umaformade dar
continuidade a marcos referenciais sociais e fisicos representando uma forma
desgave derdacbessociais (Brindley, 2003). Através do sentimento de pertenca
edoslacos afetivos que se estabel ecem em relacdo ao local e as pessoas que dli
vivem, um territério confere, ainda, identidade as pessoas que nele vivem
(Giuliani, Ferrara e Barabotti, 2003).

A aribuicdo de identidade a partir de um territério pode se dar, dém do
sentimento de pertenca e de vincul os af etivos, com base em principios de ordem
étnica, na origem regional ou naciona da maioria de seus habitantes, nas
atividades exercidas por alguns de seus moradores, no comportamento destes,
em sua classe social, ou outro critério significativo para os grupos interno e
externo. Hanestarel acdo entreidentidade eterritorialidade o que se pode chamar
de uma reciprocidade quando as caracteristicas e peculiaridades de alguns de
seus habitantes passam aidentificar o lugar e este aidentificar as pessoas que
ali vivem. Essaidentificacéo ficamais evidente se ha uma sobrecarga de sentido
ou de valor em relacdo as caracteristicas usadas para estabelecer diferencas

entre 0s grupos em contato. Ha o que se poderia chamar de umatransferéncia
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do vaor atribuido aos moradores para o lugar e deste para 0s que nele vivem.
No caso de estigmati zacdo de pessoas e grupos, estes“ contaminam” o territorio
gue, por sua vez, provoca um contagio social em seus habitantes, mesmo que

n&o pertencam ao grupo estigmatizado.

Definindo estigma como um atributo profundamente depreciativo, uma
categorizagdo socia que desqualifica as pessoas ou grupos, desabilitando-os
para um convivio socid pleno, Goffman (1975) observa que este atributo pode
referir-se tanto a aspectos fisicos, comportamentais, moraisou de &filiacdo e, a
partir dele, outros “ defeitos” so imputados ao seu portador. Croizet e Leyens
(2003:15) comentam que “a estigmatizacdo implica uma assimetria de poder
entre os estigmatizados e os outros’ e lembram que aquel es que detém o poder
fazem as leis e controlam 0 acesso a sallde, a educacdo, aos empregos e a
habitacdo. E, como argumentam Elias e Scotson (2000:23), “um grupo s pode
estigmatizar com eficacia quando estd bem instalado em posi¢des de poder das
guais o grupo estigmatizado é excluido”. Os estigmatizados, por sua vez, s8o
ViStos como quase inumanos e contagiosos particularmente “no caso de
diferenciais de poder muito grandes e de uma opressao correspondentemente

acentuada’ observam Elias e Scotson, (2000:29).

Goffman acrescenta que “teorias’ sdo construidas para explicar a suposta
inferioridade dos estigmatizados e justificar sua discriminagéo e excluséo,
atribuindo-lhes, por exemplo, um caréter poluidor. Essas*“teorias’ aque o autor
serefere podem ser entendidas como representacdes sociai's, que sfo explicagies
socia mente elaboradas e partilhadas, “com um objetivo prético, e que contribui

paraaconstrucdo de umarealidade comum aum conjunto socia”, como afirma
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Jodelet (2001:22). As representacdes sociais S0 interpretagdes da realidade
gue atuam no sentido de definir as rel agbes das pessoas com seu meio fisico e
socia orientando, ainda, as préticas sociais e as rel agdes entre pessoas, afirma
Abric (1998).

Goffman (1975) postula que um estigma, mais que um atributo, € umaforma
delinguagem quando uma caracteristica que depreciaa guém pode confirmar a
normalidade de outro, o que justifica hierarquias, inclusdes e exclusdes sociais.
E, portanto, necessariamente relacional, s fazendo sentido em determinados
contextos umavez que um atributo que deprecia alguém, em uma determinada
Situacdo ou em um determinado momento histérico, podera qualificalo em

outro ou, ainda, nem ser percebido como relevante.

Dois aspectos do estigma sdo importantes nas rel agdes sociai s entre pessoas
gue so estigmatizadas e aguel as que estigmatizam, segundo Goffman. Um dos
aspectos € o contagio socia do “defeito” quando pessoas associadas, amigas
ou proximas por alguma raz&o a pessoa ou grupo objeto de estigmatizacdo sdo
também depreciadas. O outro € a possibilidade de manipulacéo do “defeito”
guando, ndo sendo visivel, pode ser oculto por seu portador para evitar a
exclusdo, ou ser utilizado com o objetivo de obter ganhos. Torna-se, neste caso,

um meio de negociacdo nas relagdes sociais.

Um estigma pode setornar a caracteristicamaisrelevante ou maisvisivel na
identificacdo de pessoas e grupos e ser preponderante na definicdo de suas
relagdes sociais. Mas € importante fazer aqui a mesma observacéo feita por
Stuart Hall (2000) sobre identidade, uma vez que o atributo que estigmatiza

passa afazer parte daidentificacdo de uma pessoa ou grupo. O autor comenta
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gue uma identidade, e aqui pode-se dizer, uma identidade estigmatizada, ndo
deve ser entendida como referindo-se a algo estavel e permanente, mas como
uma construcéo estratégica, posicional e histérica, portanto, sujeita a

transformagdes.

OCUPACAO DO ESPAGO E CONSTITUIGAO DE UM TERRITORIO

A histériadaocupacéo da areaonde se construiu 0 assentamento dos doentes de
hanseniase ndo tem registro oficial e, na memaria dos habitantes, ocorreu nos
anos cinguienta do século passado, quando umas poucas familias se instalaram
no local, entéo distante da cidade e sem vizinhos por perto. Em 1978 ja havia
trezentos habitantes naguela area, em sua maioria vindos da zona rural, sem
qualificacdo profissiona e com baixo nivel de escolaridade. Parte desses habi-
tantes eram esposas efilhos saudavei s dos doentes, havendo casaisem que ambos
eram doentes ou ex-doentes, mas nenhum casal em que amulher eradoenteeo
marido s80. Esta ocupacdo recebeu os nomes de coldnia e de leprosario, sendo

0 primeiro nome usado com mais freqiiéncia por seus habitantes.

Quando aprimeira pesguisade campo teve lugar acidade ja haviaa cangado
acolénia e, em uma data que os habitantes ndo sabiam precisar, uma cerca de
arame farpado fora construida delimitando a area dos hansenianos e separando-
adaérea ocupada pelavizinhanga, também congtituida por pessoas pobres, sem
qualificagdo profissona e com baixa escolaridade.

Assim como navizinhanga, as casas dos habitantes da col6nia eram modes-
tas, distribuidas em uma érea sem plangiamento urbano, em ruelas sem pavi-

mentacdo, sem agua encanada, sem esgoto e outras comodidades urbanas que
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sd0 encontradas em bairro de classes média e alta. As casas dispunham de cis-
ternas no quintal dasresidéncias, paraaobtencdo de &gua, e fossas negras, para

0 esgotamento sanitério.

A colbnia, entretanto, contava com edificaces que a vizinhanga pobre néo
tinha. Uma peguena construcdo de trés comodos, chamada de enfermaria, ser-
via de depdsito e centro de distribuic¢do de medicamentos doados pelo Ministé-
rio da Salde, para o tratamento especifico da doenca, e outros doados pelos
habitantes da cidade. A enfermaria era, ainda, loca de depdsito de doactes
feitas pel os habitantes da cidade e, também, o escritério onde se faziam reuni-
0es para se discutir assuntos de interesse da comunidade. Assm, aenfermaria
construida para atender os doentes de hanseniase e que sindizava a existéncia
de doentes cronicos no local era, também, o “quartel general” da comunidade
onde importantes deci sdes eram tomadas. Era o centro de referéncia dos habi-
tantes e do desenvolvimento urbano da comunidade uma vez que a col6nia se

expandiu a partir dela.

Alguns outros prédios que sO existiam na coldnia, aém da enfermaria, |he
imprimiam uma caracteristica particular como “a casa dos solteiros’, onde vivi-
am os solteiros que ndo tinham familia na comunidade; um banheiro comunité&
rio, inexistente na vizinhanga, uma pequena escola construida pela prefeitura,
gue atendia apenas os filhos dos hansenianos que ndo eram aceitos nas escolas
locais. Os espiritas da cidade edificaram um pegueno saldo no espago fisico da
col6nia, onde realizavam sessdes religiosas semanais dirigidas aguel as pessoas,
contando com a participacdo de alguns doentes. Estes prédios identificavam

aguela comunidade e estavam rel acionados a doenca dos habitantes sendo uma
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formade suprir-Ihes as necessidades de atencéo a sallde, educacéo das criancas,
etc. e manté-los numa espécie de internato distantes dos servigos oferecidos
pela cidade.

Tais construgdes exclusivas para os doentes e suas familias eram um indica-
dor da ocupacéo particular daquela area por pessoas que ndo tinham umarela
¢ao social comum com os outros habitantes da cidade. Mas 0 que mais eviden-
ciava suaocupacdo peculiar eindicava, ndo um privilégio mas a exclusdo socia
daguel as pessoas, e 0 estigmarelacionado a doenca que sofriam, eraacercade
arame farpado que, mesmo bastante danificada e cheia de buracos, separavaa
colénia dos vizinhos. Embora n&o limitasse o transito de um lugar para outro e
nem fossem os habitantes da colénia impedidos de ir e vir, aguela era uma
barreira fisica que simbolizava 0 “perigo” que os doentes representavam, € 0
estigma associado a doenca, sugerindo que a vida dos habitantes daguele area

eradiferente dade outros habitantes dacidade.

Os moradores daquele local 0 denominavam “colonia’, como as instalagdes
governamentais de tratamento dos doentes de hanseniase que abrigavam, tam-
bém, suas familias. Os habitantes da cidade denominavam aquela érea ocupada
pelos doentes e suas familias de “lepros&rio”, outro nome das instituicdes fe-
chadas oficiais. Esta diferenca de denominag&o pode parecer de pouco signifi-
cado, mas colénia &, também, 0 nome de outras ocupagdes territoriais ndo estig-
matizadas como colonia agricola, coldnia de pescadores, coldnia dos italianos,
etc., sem, necessariamente, uma conotacao pejorativa. Leprosario, por suavez,
designava umaingtitui¢ao especifica, carregada de sentido negativo, onde paci-

entes eram isolados por representarem uma ameaca, embora involuntario, para
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apopulacéo. Mesmo o nome dado pelos habitantes da col énia particularizava o
local pois bairros urbanos n&o recebem esta denominacdo. Ao chamarem o seu
territério de coldnia, 0s moradores daquela comunidade davam menor visibili-
dade as suas condi¢des particul ares de hansenianos, mas os habitantes da cida-
de expressavam com toda clareza como viam aguele lugar e quem eram as pes-
soas que ali viviam, ao se referirem ao local como leprosario. Havia, assm,
uma depreciacdo daquela localidade devido a condicdo de seus habitantes, que
era expressa nessa denominacdo e no fato de pessoas que ndo tinham vinculos

de parentesco com aquel es moradores evitarem morar naquelaérea.

O espaco fisico se transformou em um territério dos hansenianos namedida
em estes foram lhe imprimindo caracteristicas fisicas proprias e sentidos parti-
culares a sua ocupacdo. O assentamento recebeu nomes, leprosario e colonia,
suas fronteiras foram delimitadas fisica e ssmbolicamente, e seus habitantes
definiram normas de ocupacdo e regras de relacionamento entre S e com 0s
habitantes externos. Um egtilo de vida proprio foi sendo construido naquele
espaco que lhes era exclusivo e os habitantes se organizaram de uma forma

particular, como se vera a seguir.

ORGANIZAGCAO SOCIAL

O crescimento da populacéo de hansenianos na década de 1970 levou a
populacdo da cidade a propor um acordo para definir o relacionamento entre
eles e 0s hansenianos. Como alguns dos habitantes da colénia, portadores ou
ex-portadores da doenca, apresentavam limitactes fisicas para o trabalho e
mendigavam pela cidade, um membro da loja magonica locd, refletindo o que

seriam os interesses dos habitantes da cidade, propds um acordo com aqueles
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moradores e assumiu o papel de mediador entre os dois grupos. Os habitantese
comerciantes da cidade supririam as necessidades dos moradores da coloniae,
em troca, elesdeixariam de mendigar ou mesmo circular pelacidade. Néo havia
uma proibicéo explicita, mas uma sugestdo para que os moradores da colénia
evitassem usar os 6nibus da cidade e entrar em lugares muito freglientados
como bares, cinemas etc. Deveriam dar uma procuracdo paraaguns moradores
da col6nia, que os representariam em bancos, instituigdes publicas e privadas.
A idaacidade deveriaocorrer apenas em casos particulares sobre assuntos que
SO poderiam ser tratados pessoa mente. Os habitantes da col 6nia concordaram
com 0 acordo eisto lhes garantiu o fornecimento regular de suprimentos, o que
0s colocava em uma Situacéo um pouco melhor que seus vizinhos ao lado, que
tinham que garantir pessoa mente 0 seu sustento. Um beneficio secundario do

estigmadadoenca.

A generosidade da populagdo urbana, entretanto, era a expresséo de sua
rejeicao por aquel as pessoas, pois os filhos sadios dos hansenianos, em particular
amogas, hdo conseguiam emprego na cidade devido a sua origem. Os Unicos
trabal hos que os rapazes conseguiam eram em construcéo civil ou outraatividade
gue ndo exigisse contato com o publico. As criangas em idade escolar, que ja
haviam terminado o curso primario na colénia, também ndo conseguiam
matriculas nas escolas publicas, o que levou algumas freiras catdlicas, que se
ocupavam daquelas pessoas, a darem enderecos falsos para as criangas
conseguirem se matricular. As relagdes entre os habitantes da cidade e os da
coldnia eram, assim, marcadas pela separacdo fisicae o evitamento do contato

entre aquel as pessoas definidas peladoenca e pel o forte estigma a el a associ ado.
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Os hansenianos se organizaram em uma comunidade, que correspondia ao
tipo tradicional, segundo tipologia de Brindley (2003) onde os lagos sociais
surgem mai s de necessidades que de escol has, emboralagos af etivos tenham se
estabel ecido espontaneamente entre os habitantes no decorrer do tempo e da
convivéncia, e atroca de servicos e favores possibilitavam o estreitamento de
lagos e de interdependéncia. Mas, a partir do acordo com a sociedade
circundante, foi estabelecida uma forma de organizagéo interna, mais
administrativa, que corresponde ao sentido que Etzione (1971) daaorganizacéo
socia, quando se define, intencionamente, umahierarquia, alguns papéissociais

e um tipo particular de relacionamento entre s e com a sociedade envolvente.

A pessoaque representava os moradores dacidade eintermediavaasrel agdes
entre eles e os moradores da colénia era denominado, por estes, “presidente’.
Este indicava alguém da comunidade para manter a ordem, distribuir os
provimentos e medicamentos, ser o portavoz do grupo e seu interlocutor.
Quando a primeira pesquisa foi realizada em 1978, uma senhora, professora
primaria aposentada e Unica pessoa no local com o seu nivel de escolaridade,
tinha sido indicada pelo “presidente” para liderar a comunidade, recebendo a
denominagdo bastante reveladora, de “delegada’. Esta denominagéo, segundo
um habitante da col6nia, era a mesma designacdo dada aos responsaveis pelo
controle dos doentes nos | eprosérios oficiais tendo, como uma de suas fungdes,
evitar afugados doentes. A “delegada’ indicava um pegueno staff para gjudé-
la na administracdo da colGnia: um tesoureiro, um secretério e outras pessoas

para fungdes e trabalhos eventuais. Um ex-doente, que havia sido enfermeiro
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antes de adoecer, era o responsavel pela enfermaria e cuidava da salide dos

moradores da colbnia.

As regras de convivéncia entre 0s internos e os externos foram definidas e
se referiam ao cumprimento do acordo. Normas internas também foram
estabel ecidas pela del egada e estavam voltadas para a convivéncia harmoniosa,
sem brigas, dentro dacolénia. A ndo observanciadas normas era punidacom o
corte temporéario dos suprimentos, vendo-se que, o poder normatizador da lider,
atribuido pelo representante dos ndo habitantes do local, era exercido com o

controle dos provimentos por eles fornecidos.

O que se observa € que a organizacéo socia e administrativa da colbnia
reproduzia o model o de ingtituicdo dos leprosarios oficiais, onde umaautoridade
externa determinava as relagfes entre os habitantes e entre estes e o mundo
externo, definindo regras e, a0 mesmo tempo, provendo os internos de suas
necessidades essenciais. Pode-se dizer, uma espécie de ingtituicdo total no
sentido que lhe da Goffman (1974), sendo que as barreiras e muros, neste caso,
sd0 simbdlicos e representados pelavel ha cercade arame farpado e pelo acordo
gue mantinha os habitantes nos limites de seu territorio. Um modelo de
organizacdo autoritaria, emborainformal, com umaordem de comando vertical,
ndo havendo participagdo da comunidade na escolha da lideranga e do staff
administrativo.

REPRESENTACOESSOCIAISDA DOENGCA E DOSDOENTES

As representagOes sociais (Jodelet, 2001; Moscovici, 2001) da doenca e dos

doentes construidas pela populacdo urbana e pel os préprios habitantes da col 6-
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nia antecediam a vinda daguelas pessoas para a colénia. Sendo a lepra uma
doencaendémicano Brasil, jaconhecidaetemida, asidéiase“teorias’ desenso
comum sobre elaja haviam sido construidas antes mesmo deste contato proxi-
mo entre aquel as pessoas. A partir das entrevistas com habitantes da cidade foi
possivel observar que sentiam medo e repul sa pel os doentes, além de culpapela
rejeicdo que sentiam pelos hansenianos. Explicavam a causa da doenga como
fatade higiene, pobreza e ignoréncia e acreditavam que era altamente contagi-
0sa e que, ndo s o contato direto com o doente, mas também com objetos por
eletocado, provocaria o contagio. Além disso, atribuiam aos doentes uma certa
maintencao, querendo contaminar as outras pessoas por se sentirem revoltados
com a doenca. Acreditavam que a doenca os desqudificava para o trabalho,
pois eradeformante, mesmo sendo esta crenca desmentidapor portadores e ex-
portadores da doenca sem deformagao e aptos paramuitas atividades. Esta con-
cepcdo da doenca e de sua transmissdo orientava as agdes dos habitantes da
cidade, como ocorre com as representacdes sociais, e justificava o afastamento

e a segregacao daguel as pessoas, |egitimando sua exclusdo social.

Se 0 contato com doentes e obj etos por el es tocados explicava a segregacéo
daguelas pessoas, a exclusdo dos filhos saudéaveis, embora “tocados’ pelos
doentes, se explicava mais pelo contagio socia do estigma (Goffman, 1975).
Mesmo quando moravam fora da érea fisica onde viviam seus pais, os filhos
dos doentes eram discriminados quando sua origem se revelava e, por esta
razdo, ocultavam sua filiagdo. Os habitantes da coldnia tinham consciéncia do
medo e repulsa que causavam mas aceitavam a discriminagao por partilharem

davisdo “dos de salde” pois, antes da doenca, foram socializados dentro dos
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mesmos valores e crencgas sobre o seu mal. Além disso, sua acomodacéo a
segregacao |hes trazia beneficios psicol 6gicos, uma vez que ndo tinham que se
expor aregjeicdo através de um contato direto com a populagdo da cidade, e
beneficios materiais, que era um lugar para morar e provimentos trazidos

regularmente pelo “presidente”.

Em seu contato com os habitantes da cidade, os moradores da coldniatambém
construiram suas representaces sociais sobre si e sobre aqueles outros
denominando-se “ doentes’, mesmo quando estavam curados, e “ os de saide”,
para se referirem aqueles fora da coldnia. Concebiam, assim, dois mundos em
contraste e em oposi¢do, um “dos de salde” e outro “dos doentes’. Em suas
proprias concepcdes os hansenianos se percebiam como “0s outros’, 0s
“outsiders’ sem os mesmos direitos que “os de salde’, e isto se evidenciava
em sua atitude de aceitagéo da segregacdo, mostrando que se viam com 0 mesmo
olhar discriminador dos “de salde” desval orizando-se enquanto pessoas. Em
uma das entrevistas, um dos moradores da col6nia afirmou que era natural que
“0s de salde” se afastassem deles pois eles eram “muito felos’. Nesta fala,
alémdos*“defeitos’ jaatribuidos aguel as pessoas, €les mesmos acrescentavam
afeitra

Os hansenianos, entretanto, ndo achavam que sua doenga fosse contagiosa.
O contégio sb ocorreria quando um adulto doente tivesse contato direto com
criancas por serem elas “fracas’. Para eles a doencga era causada por
“congtipagdo”, um choque térmico que ocorria quando o0 corpo quente era
exposto a“friagem”, o que provocava “ mudancgano sangue’, decorrendo dai a

doenca. Alguns explicavam que estavam pondo fogo no campo e caiu uma
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chuva, ou trabalhando no sol quente e depois atravessaram um pantano ou um
rio, ou ainda cozinhando e bateu umafriagem. Todas estas explicagbes mostram-
se como umafatalidade e estéo rel acionadas a situagdes de trabalho no campo,
no caso dos homens, e de trabalho doméstico, no caso das mulheres, construidas
por uma populacdo origin&riadadrearura. Outra causadadoencaeraatribuida
a ndo observancia do resguardo, no caso de mulheres que deram a luz e ndo
respeitaram as interdigdes do periodo pos-parto. Uma peguena parcela da
populacéo da colénia, que havia adotado o espiritismo como religido, explicava
seumal como “carma’ e, neste caso, adoencateriaafuncdo de purgar errosde
encarnages passadas e purificar 0 espirito permitindo, assm, sua evolugao.
Eravistacomo resultado de uma cul pano passado, portanto de responsabilidade

do doente e, a0 mesmo tempo, um beneficio, o quetraziaconsolo e conformismo.

Os habitantes da colénia também se percebiam como incapazes, mas a
maneiracomo viam adoenca e os doentes podia ser mais claramente percebida
guando se referiam aos egressos dos | eprosérios recém-fechados, que comecam
achegar e iam se assentando em uma area proxima a colonia. Referiam-se a
fata de higiene, ignoréncia, a comportamentos inadequados dagquel es novatos.
Dessa forma, ao reproduzirem a discriminacdo e regjeicdo de que eram vitimas
transformavam os recém-chegados em “outros” menos qualificados,
estabel ecendo com agquel es amesmarelacdo hierdrquicaexistente entre elese
“os de salde”. Neste caso, percebiam-se como bem instalados e em melhores
condicdes de poder (Elias e Scotson, 2000) a ponto de excluirem os novatos. A
indicacdo mais evidente da maneira como percebiam aqueles “outros’, seus

iguais no abandono e nadoenca, erao fato de acharem que ndo deveriam ocupar
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0 MeSMO espaco que os antigos moradores pois estavam convencidos que ndo
tinham os mesmos direitos aos beneficios of erecidos pel os habitantes da cidade.
Se os pobresdacidade, vizinhos dacolnia, eram aperiferiadacidade, amargem
da vida urbana, e os hansenianos a margem da margem, os recém-chegados

podiam ser definidos como os excluidos pelos excluidos.

O que se observa € que a maneira como os habitantes da colénia se viam e
eram vistos pel as pessoas “ de salide” eramarcada por um forte descrédito que
as desqualificava para uma vida socia plena. A doenca se congtituia em um
atributo depreciativo, um estigmaque erausado como referente paraa e aboragéo
de uma“teorid’ que explicava a inferioridade daguelas pessoas e justificava a
sua excluso social. Pode-se dizer, um elemento estruturador da identidade
daguel as pessoas e de suas rel agdes sociai s quando ainferioridade de um grupo,
“0s doentes’ afirmava a superioridade de outro, “os de salde’, segundo as

postulagdes de Goffmann (1974).

A“POLITIZACAO” DACOLONIA

O segundo momento da pesquisa ocorreu no final dos anos noventa, quando os
leprosarios e as colénias de leprosos financiados pelo governo ja estavam fe-
chados. Além disso, a paavra lepra ja havia sido eliminada dos documentos
oficiaisedetextos médicos, passando as denominagies hanseniase e hansenianos
aserem usadas correntemente. A determinagdo de que os pacientes portadores
de hanseniase fossem tratados em hospitais e servicos de salide publicos, tendo
sido alguns hospitai s equipados para o tratamento especifico da doenga e suas
seqel as, também ja estava sendo implementada. No periodo deimplementacéo
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da nova politica de salide, nos anos oitenta, uma campanha publicitéria nacio-
nal com cartazes nos hospitais publicos, em ingtituicdes publicas e nos meios de
comunicacdo informava a populagdo que a doenca hanseniase era curavel, de
tratamento relativamente facil e gratuito, e de dificil contégio. A campanha
mostrava alguns sintomas da doenca, como insensibilidade tétil e manchas na
pele, e convidava as pessoas que tinham suspeita de estarem doentes airem ao
hospital para fazerem o diagnostico e o tratamento. As pessoas mostradas na
propaganda se pareciam com pessoas comuns de classe média e estavam sem-
pre acompanhadas por um membro dafamilia. Dessaforma, acampanha procu-
rava dissociar a doenca da pobreza, da miséria e do abandono familiar, o que
fazia parte das representaces social s construidas pela popul acéo sobre adoen-
¢a. Estaimagem veiculada paradiminuir arejei¢cdo dos doentes e o preconceito
em relacdo a doenca se justificava, uma vez que 0s casos mais visivels e mais
numerosos eram de doentes ou ex-doentes que mendigavam pelas ruas ou Vivi-
am em ingtitui¢des especializadas abandonados por suas familias. Doentes de
outros estratos sociai s tratavam-se com médicos particulares e ndo eram inter-

nados em leprosarios.

Um outro fato importante ocorreu no inicio dos anos oitentae teve influéncia
na vida da colénia. Com o processo de abertura politica e a restauracdo da
democracia no Brasil, movimentos sociais e organizagOes politicas, antes
clandestinos ou inexistentes, passaram amovimentar o cendrio naciond. Surgiu,
nagquele contexto, o MORHAN- Movimento para a Reintegracéo dos
Hansenianos -, de ambito naciona e que encontrou adeptos entre os filhos ja

adultos dos antigos moradores da col6nia. O filho de um dos antigos moradores
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era o lider local deste movimento em 1998. Os objetivos do movimento eram
erradicar o preconceito ainda existente em relagdo aos doentes e suas familias,
gjudar os jovens a obterem emprego e garantir o direito das criangas a se
matricularem em escolas publicas. Em outras pdavras, erao resgate dacidadania
gue aquelas pessoas haviam perdido principamente devido a doenca e seu
significado para doentes e n&o doentes. O movimento procurava dar confianga
as familias que tinham um doente, especia mente aos jovens, convencendo-0s
de que tinham direitos iguais aos de quaquer outro cidaddo. A existéncia do
movimento era, por s S8, um indicador de que o estigma e 0 preconceito contra

0s hansenianos ndo havia sido eliminado, pelo menos tota mente.

Paraatingir seus objetivos, esta organi zacdo promovia campanhas educativas,
através deradio, TV e palestras, no sentido de “educar os dois mundos’, o dos
portadores da doenca e o dos ndo doentes. Assim, aacomodagéo e passividade
dos membros da comunidade nos anos setenta, que negociaram um acordo que
Ihes trazia beneficios, mas também os segregava, se transformou no ativismo
politico de seus filhos nos anos oitenta e noventa que, ndo sb expunham, mas
ainda usavam adoencae seu estigma como bandeirade |uta pel os seus direitos.
Uma minoria ativa no sentido que Ihe da Moscovici (1981) na medida em que
lutavam parareconstruir arealidade socid transformando-ano sentido de adapta-

la as suas necessidades e exigéncias atuais.

Seguindo um curso contrério as disposi¢des da politicaoficia de salde para
0s hansenianos, 0 MORHAN construiu em 1992, com a gjuda da populagéo
local e de 6rgdos governamentais, um pequeno hospital com quatorze leitos,

especidizado no tratamento da hanseniase, que passou aser mantido pelo SUS.
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Foi neste local que seinstalou o ‘quartel genera’ do movimento na luta contra
adiscriminacdo e aexclusdo, e pelaconquistade igual dade de direitos einsergéo

socid.

Houve assim a “politizac&o” do territorio que deixou de ser uma*“colénid’,
sendo utilizados outros recursos na oposicao de forcas e no proprio sentido
dado ao local. O conflito, anteriormente | atente, tornou-se manifesto. Os novos
atores no cenario politico e social da colénia passaram a se utilizar de novas
estratégias para definir suas relagbes sociais e sua inser¢éo na sociedade
envolvente. Se antes o poder dos hansenianos estava no medo que provocavam
devido a0 “perigo” que suadoencarepresentava, mas ficando o conflito latente
e o confronto velado, agora o poder esta na prépriaconfrontacdo e naexigéncia
explicitade direitosiguais. A &reafisicaque melhor ddimitao territério daquela
comunidade é agora o hospital do MOHRAN, e suaidentidade é conferidapelo
movimento socia que o construiu. E 0 movimento € a forma de organizacéo
mais visivel, sendo que os projetos coletivos agora sdo mais voltados para o
futuro e para novas conquistas, € menos para a sobrevivéncia do grupo. O
sentimento de pertenga esta, também, vinculado ao movimento e as préticas
sociais incluem agora o ativismo politico. O MORHAN , hoje, da o nome ao

gue restou da coldnia, e na cidade qualquer pessoa indica sua localizagéo.

Se a politica oficia de salide voltada para os hansenianos e o movimento
socia por eles organizado promoveram uma espécie de emancipacdo dos
hansenianos e suas familias, nenhum mecanismo especiad deintegracdo daguelas
pessoas foi planejado pelos 6rgdos oficiais. Apds as campanhas de

esclarecimento da popul agdo sobre a doenca e a abertura dos servicos publicos
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de salde para os hansenianos, o Ministério da Salide passou a ter uma atitude
mais passiva, esperando a iniciativa dos doentes no sentido de procurarem a
cura e sua integragéo social. Um dos membros do movimento comentou que
eles, 0s hansenianos, ndo existem para as autoridades. O MORHAN, por sua
vez ndo tem poder para garantir a inser¢do socia dos jovens no mercado de
trabal ho, uma de suas metas, nem aintegracdo social dos doentes e ex-doentes.
Membros do movimento afirmam que a discriminacéo ainda existe, embora
menos visivel que antigamente.

Uma saida encontrada pelos jovens filhos de hansenianos para evitar a
discriminagdo foi a mudanca de local de moradia, passando a viver em outros
bairros ou cidades. Como observou um morador do locd “os que estudam caem
fora porque tém vergonha de ficar no bairro” e ainda “os que estudam tém
oportunidades de trabalho em outros lugares’. Estudar € uma forma ascensdo
socid e de dissociacéo do grupo. Esta mobilidade socia dos jovens pode ser
entendida como uma estratégia de auto-protecdo, evitando as conseqiiéncias
negativas de pertenca ao grupo estigmatizado, dissociando-se fisicamente do
mesmo (Smith e Mackie, 2000) e corrigindo os aspectos indesgjavels de sua
filiacdo. Quanto aos mais velhos, 0s poucos que restaram, continuam enfrentando
a dificuldade de serem excluidos devido a doenca e por pertencerem ao mais
baixo estrato social daquela sociedade.

COMENTARIOSFINAIS

Na primeira pesquisa de campo, ocorrida em 1978, observou-se que a colonia

agqui descrita correspondia ao que Lopes de Souza (1995) define como um terri-
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tério, onde seus habitantes podiam estabel ecer rel aces de troca e negociagoes,
e mesmo “medir forcas’ com os “de salde’, fazendo concessdes e obtendo
beneficios nessas trocas. Além de um espaco geogréafico, a coldnia tornou-se
um espaco vital (Correa, 1995) onde os moradores desenvolveram seu proprio
edtilo de vida, mas de uma maneira muito particular uma vez que aceitavam
viver sob uma espéci e de tutelade um representante dos habitantes da cidade. A

ocupacdo daguela drea tornou possiveis algumas préticas espacials, como a ur-
banizacdo com locais exclusivos que identificavam os moradores, e préticas
socials, como a organizagdo social em um tipo de comunidade que reproduzia o
modelo das ingtitui¢des oficiais com uma forma particular de relacionamento
com o mundo externo. A delimitacéo do territério tendo como marco uma cer-
ca, indicava a importancia da demarcacéo de fronteiras transformando o
indiferenciado e amorfo em diferente com formas definidas. Asfronteiras e as
normas negociadas com os “ de salide” se mostravam como maneiras de conter
edomesticar 0 “perigo” associado adoenca e seus portadores que, nareaidade,
eram os diferentes, os “outros’ que deveriam ser “disciplinados’ tornando a
convivéncia previsivel e segura. E agui se evidencia a hierarquia nas relagbes
sociais entre os dois grupos onde o poder dos “de salde’, que estavam bem
estabelecidos, definia normas de relacionamento entre eles e os “doentes’. E
esta hierarquia se reproduziu nas relagdes dos habitantes da col6nia com os

doentes recém-chegados.

As idéas que os moradores e a populacéo externa desenvolveram sobre
aquel e espaco estavam ligadas adoencade dgunsdelese ao forte estigmaaela

associado, que “contaminou” tanto o territério quanto os parentes dos doentes.
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Osvaoresrelacionadosao local eram, também associados ao estigmanamedida
em gue tanto a érea fisica quanto seus habitantes eram depreciados. Houve o
gue se poderia chamar de territorializacdo do estigma e a area passou a ser 0
lugar relaciona de trocas e negociagdes politicas, onde a estigmatizagdo das
pessoas e de seu territdrio eraagarantiade uma permanénciatranqilapara os
moradores da colOnia. No estigma da doenca e no medo que provocava estava

0 poder de barganha e de estabilidade daquela popul agéo.

Em 1998 a expansdo urbana havia feito desaparecer oslimites maisvisiveis
da coldnia, como a cerca de arame farpado, tornando dificil aidentificacéo das
habitacbes dos antigos moradores. Os antigos prédios que identificavam o local
perderam afinalidade, e as ruas pavimentadas que atualmente cortam o bairro,
além de uma pequena praca onde sobressai uma igreja catolica, imprimem a
“normalidade’ dos bairros de periferiaaguele local. A ocupagéo do lugar pelos
“de salde” eraumaindicacéo de que o preconceito em relacdo a &reafisicae
seus antigos moradores havia atenuado. Mas, uma vez mais, o centro de
referénciados hansenianos estava rel aci onado a sua doenga pois eraexatamente
no hospital especidizado, construido pelo MOHRAN, que passou a identificar
olocal. O sentido de territorio mudou atraves das novas formas de negociactes
politicas entre os atuais habitantes e a sociedade envolvente na medidaem que
passou a ser definido pelo movimento social dos hansenianos e estando

relacionado as préticas politicas deste movimento.

A titulo de conclusdo, pode-se dizer que, no caso da col6nia de hansenianos
agui apresentada, o estigma social da doenca se constituiu em um fator

estruturador na definicdo de um territorio, na forma particular de organizacéo
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socia, nasrepresentaces sociais sobre s e sobre os outros habitantes da cidade.
Pelo que se pode observar, foi 0 estigma que viabilizou a apropriacéo da &rea
fisicaonde seinstalaram. Préticas espaciais e sociais que ai se desenvolveram
identificaram o local e as pessoas que ai viviam. Mas se as negociagies entre
os habitantes da antiga coldnia e os da cidade se baseavam no medo que a
doenca causava e na rejeicao dos doentes e suas familias, caracterizando-se
pela evitagdo do confronto, as negociagcdes atuais entre os hansenianos e a
sociedade circundante se da através do confronto aberto e da exposicéo da

doenga usada como simbolo de luta.

Pode-se perceber, nesses dois momentos da hi stéria dessas pessoas, 0 papel
estratégico daestigmatizacéo, quando usada na definicéo de rel agbes e posicies
socials, desacreditando pessoas e grupos mas, ap mesmo tempo, sendo uma
fonte de poder utilizada pelos estigmatizados nas negociagbes com 0 grupo
dominante. Mais que um atributo estéavel, mostrou-se como uma linguagem
nas relaces sociais, como observa Goffman (1975) aterando-se nos diferentes
contextos e no curso da histéria da comunidade. Uma construcdo estratégicae

historica, portanto, sujeita a transformagoes.
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