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RESUMO

Hanseniase é uma doenca transmitida pelo bacilo mycrobacterium leprae. Essa
doenca afeta principalmente a pele e os nervos, fazendo com que muitas das
vezes 0 portador perca a sensibilidade de partes do corpo. E uma doenca
milenar que sempre veio acompanhada de muito preconceito e de um processo
continuo de estigmatizagdo dos seus portadores. Este trabalho tem por objetivo
compreender sobre o processo de estigmatizacdo sofrido por portadores de
Hanseniase do Centro de Convivéncia de Anténio Diogo a partir do ponto de
vista de familiares e do publico atendido pelo Centro. Esta pesquisa sustenta-
se a partir das discussdes tedricas sobre preconceito e estigma da hanseniase
e para isso, tomamos como base os estudos de Goffman (1980), Lima (2009),
Moreira (2018) e Souza (2015). Além de uma pesquisa bibliografica, optamos
por desenvolver uma pesquisa qualitativa, do tipo etnografica com os
moradores mais antigos da Colbnia e alguns funcionarios da instituicdo. A
pesquisa sera feita a partir de duas técnicas, a observacao e a entrevista, que
por sua vez tera perguntas norteadoras, pois, assim, sustentaremos nossa
investigacdo em temas importantes sem negar a contribuicdo da histéria de
seus sujeitos. Pretendemos fazer no minimo 10 encontros, que serao
registrados em fotografias, filmagens e gravacdes de voz, além da composicdo
de um de campo. Até 0 momento, conseguimos realizar um encontro com 0s
moradores e funcionarios da Colbnia, pelo qual foi possivel conhecer o
ambiente e sua historia.

Palavras-Chave: Estigma. Hanseniase. Colbnia. Preconceito
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1.TEMA
Estigma, Preconceito e Hanseniase
1.1 DELIMITAGAO DO TEMA

Estigma e preconceito em relagéo aos portadores de Hanseniase do Centro de

Convivéncia de Antdnio Diogo (CE).

2. OBJETIVOS
2.1.0BJETIVO GERAL

Compreender sobre o processo de estigmatizacdo sofrido por portadores de
Hanseniase do Centro de Convivéncia de Anténio Diogo a partir do ponto de

vista de familiares e portadores da doenca atendidos pelo Centro.

2.2.0BJETIVOS ESPECIFICOS

e Identificar as caracteristicas que levam a Hanseniase a ser
estigmatizada;

e Analisar como os portadores da doenca e seus familiares sobre como
percebem o preconceito contra pessoas que sofram dessa enfermidade;

e Descrever a histéria e o contexto atual do Centro de Convivéncia de
Antonio Diogo, assim como suas acdes de acolhimento aos portadores

da Hanseniase e seus familiares.



3 PROBLEMAS
3.1.PROBLEMA GERAL:

Como se configura o processo de estigmatizacdo sofrido por portadores de
Hanseniase do Centro de Convivéncia de Anténio Diogo a partir do ponto de
vista de familiares e do publico atendido pelo Centro?

3.2.PROBLEMAS ESPECIFICOS

e Como a Hanseniase € estigmatizada no Centro de Convivéncia de
Antonio Diogo?

e Como os portadores e familiares convivem com 0 preconceito em
relacdo a doenca?

e Como atua o Centro de Convivéncia Antonio Diogo na prevencéo e
tratamento da Hanseniase e quais sao suas acdes de acolhimento em

relacdo aos portadores da doenca?



4 JUSTIFICATIVA

Hanseniase € uma doenca transmitida pelo bacilo mycrobacterium
leprae. Essa doenca afeta principalmente a pele e os nervos, fazendo com que
muitas das vezes o portador perca a sensibilidade de partes do corpo, ou até

mesmo seja mutilado a parte afetada.

A “lepra” como era conhecida antigamente, foi descoberta no ano de
1873, pelo Dr.Gerhard Hansen. De acordo com Pinheiro (2013), a lepra foi uma
doenca que, no inicio do século XX, atingiu o Brasil com grande intensidade.
Devido a crenca de que a lepra era uma doenca extremamente contagiosa,
aliada a dificuldade de se encontrar a sua cura e o incbmodo que 0s leprosos
causavam na populacéo por conta das deformidades causadas pelo avanco da

doenca, a hanseniase passou a ser estigmatizada.

Por isso, os médicos decidiram que o melhor a fazer era a internacéo
dos portadores em Colbnias. Além ser um assunto alvo de muito preconceito a
hanseniase é também um grande exemplo de persisténcia, pois 0s portadores
dessa doenca mesmo tendo sofrido muito com as conseqiiéncias da doenca e
também do preconceito eles nao desistiram. Muitos dos “leprosos” foram
separados de suas familias e tiveram que viver longe de tudo e de todos. Além
de ser uma grande historia de sofrimento podemos dizer que é uma histéria de

amor e superacao dos portadores.

Jéa foram feitos varios trabalhos com esse tema, entre eles, destaca-se o
trabalho de Vera Lucia Fernandes Carlos (2014), que fala sobre o Estigma da
Hanseniase e a politica de confinamento; de Dayane da Silva Moreira (2018),
que fala sobre a criagcdo do movimento de reintegracao das pessoas atingidas
pela hanseniase, cujo o tema € O movimento de reintegracdo das pessoas
atingidas pela hanseniase (MORHAN) no Centro de Convivéncia Antdnio
Diogo—~REDENCAOQ/CE: Resisténcia e luta por direitos; Ndo menos importante,
Sténio Costa Sales relata a experiéncia na Colonia de Antonio Diogo (2014),
cujo tema €& Reconstru¢cdo de sociabilidades na Colénia de Anténio Diogo,
neste trabalho, Sales busca fazer o resgate da memoria e da histdria da

hanseniase na Colonia de Antonio Diogo. Apesar disso, Sales(2014) nao
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discute com mais profundidade sobre a estigmatizacdo sofrida pelos
portadores, o tema que pretendemos abordar em nossa investigagao.

Para compreender de modo mais profundo sobre o processo de
estigmatizacdo, tomaremos como base o estudo de Katia Salomao Baialardi
(2007),que relata a experiéncia de um grupo de portadores da Hanseniase. Em
sua investigacao, Baialardi (2007) além de falar um pouco sobre o estigma,
trata principalmente sobre dos sentimentos dos portadores da doenga. Além da
autora, Ricardo Luiz de Souza(2015), em seu livro descreve sobre a construcéo
histérica da lepra como estigma. Fazendo com que a partir da leitura do livro
entendamos como o estigma juntamente com a discriminagdo e o preconceito

atuaram e ainda atuam na vida dos hansenianos.

Com base nessas investigacbes, pretendemos, com este estudo,
compreender sobre o processo de estigmatizagdo sofrido por portadores de
Hanseniase do Centro de Convivéncia de Anténio Diogo a partir do ponto de

vista de familiares e enfermos atendidos pelo Centro.

Esse trabalho é de extrema importancia, pois com ele, ao fazer uso do
método etnogréfico, daremos voz a uma parcela da populacao silenciada pelo
preconceito;além disso, contribuiremos para a formacao de investigacdes na
area do preconceito, estigma e hanseniase, que embora exista literatura atual,
esta ainda carece de aprofundamento, especialmente no que tange a realidade
vivida por familiares e hansenianos do interior do Ceara, mais especificamente
agueles atendidos pela Colonia de Antonio Diogo, local onde foi situado o
primeiro leprosario do Ceara.

A falta de informacéo faz com que muitas vezes a pessoa tenha a
doenca e desconheca, fazendo com que ela avance e quando a pessoa se dé
conta de que é portador ela ja tenha causado danos irreversiveis. Acreditamos
que este trabalho possa contribuir para além da ciéncia, pois discutir sobre

esse tema também é uma forma de esclarecimento e transformacéo social.

Discutir sobre os aspectos simbolicos de uma doenca é refletir sobre o
seu impacto social, e no que diz respeito a lepra, este dialogo carrega herangas
preconceituosas que remontam os relatos biblicos, ou seja, trata-se de um

tema ancestral, por isso tdo relevante. Com este trabalho, discutiremos
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questdes urgentes que balizam a forma como a sociedade lida com a doenca
refletindo a ideologia e as crencas de uma época, que pode tratar com respeito

ou diferenca aqueles que sao acometidos pela enfermidade.

A seguir teremos nossa fundamentacao teorica. A qual € dividida em trés
topicos que fazem uma explanacdo sobre assuntos e aspectos que estdo

relacionados a hanseniase.
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5 FUNDAMENTACAO TEORICA

Neste tdpico, discutiremos sobre o0s aspectos que estdo relacionados
com a hanseniase, preconceito e estigma. E também faremos uma explanagéo
do contexto histérico do Antigo Leprosario Canafistula, conhecido hoje como

Centro de Convivéncia de Antonio Diogo.
5.1 Hanseniase: aspectos clinicos, historicos e sociais da doenca

Segundo o Ministério da Saude a Hanseniase € uma doenca infecciosa
gue causa lesdes na pele e causa danos aos nervos, ocasionando a perda de
sensibilidade em determinadas partes do corpo, como: bracos, pernas, orelhas,
nariz, maos e pés. Perda da sensacdo térmica, perda da sensacdo de dor,
manchas avermelhadas, dificuldade para segurar objetos, também s&o
sintomas da hanseniase, quando a doenca ja esta muito avancada e o portador
nao recebe o tratamento necessario ela pode ocasionar também a amputacao

da parte do corpo afetada.

O contagio da Hanseniase é feito através de pacientes que ndo estao
recebendo o devido tratamento. Eles eliminam por meio de secrec¢des nasais,
espirros, tosses, bacilos que sdo os causadores da doenca. Ja 0s pacientes
gue recebem o tratamento correto ndo transmitem a doenca. A hanseniase tem

cura. Quanto mais precoce o diagnéstico mais sdo as chances de cura.

A lepra foi uma das primeiras doengas infecciosas a ser
classificada segundos preceitos a microbiologia por Gerhard Ar
Mauer Hansen (1841-1912), médico do Hospital dos Lazaros
de Bergen. Nas células provenientes dos tubérculos cutaneos
observou pequenos corpusculos em forma de bastonete que
denominou bacillus leprae, suspeitando que fosse o causador
da doenca em razdo de sua presenca constante nas lesbes
examinadas. Com material examinado por Hansen em 1879,
Albert Neisser produziu descricdo mais consistente do bacilo
gracas ao emprego pioneiro de processos de coloracdo que se
tornaram fundamentais para a observacédo desse e de outros
microrganismos. (LIMA, 2009, p.19)

A hanseniase existe desde os tempos biblicos, era conhecida como

lepra. Quem tinha essa doenca, era afastado do restante da populacéo e era
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visto como ser impuro. Era afastado de sua familia e amigos, e ndo poderia
nunca mais entrar em contato com pessoas sadias. Para o restante da
populacdo era como se essas pessoas afetadas pela doenca estivessem
mortas. A hanseniase esta associada a lepra devido as deformidades, que

eram vistas como um sinal de impureza e castigo divino.

Os hansenianos, eram afastados e iam morar em cavernas, se caso um
deles fosse sair e nessa saida pudesse encontrar uma pessoa sadia, ele teria
gue sair tocando um sino para anunciar para as pessoas que estava passando
um ser impuro para que ficassem distantes. Se por acaso um leproso fosse
curado ele teria que se apresentar a um sacerdote. Ai entdo o sacerdote veria
se ele estava mesmo curado e o deixava voltar ao convivio com a sociedade.

Quando um homem tiver um tumor, uma inflamag&o ou uma
mancha branca na pele de seu corpo, e esta se tornar em sua
pele uma chaga de lepra, ele sera levado a Ardo, o sacerdote.
O sacerdote examinara o mal que houver na pele do corpo, se
o pelo se tornou branco naquele lugar, e a chaga parecer mais
funda que a pele, sera uma chaga de lepra. Apés examina-lo, o

sacerdote verificara o fato e declarara impuro o homem.
(LEVITICO, 13;2-3)

Devido as deformidades os hansenianos foram vistos como aberracdes.
Também pelo fato de ainda ndo existir cura e a doenca ser contagiosa
decidiram que o melhor a fazer era o isolamento compulsério dos portadores.
Os portadores eram cacados pela guarda sanitaria e eram levados para uma
espécie de cidade, chamadas de hospitais-col6nias ou leprosario.

Nessas Colbnias, os hansenianos eram vigiados e recebiam o
tratamento. Os filhos de portadores que residiam nas Col6nias eram separados
de suas maes e levados para educandarios, para que nao tivessem contato
nem com 0s outros doentes e muito menos ainda com sua mée. Na verdade os
Hansenianos eram levados para essas Colonias com a desculpa que iriam
receber todo tratamento para se curar da doenca, s6 que eles eram levados
para que fossem rompido seu contato com outras pessoas para que a doenca
ndo continuasse a se propagar. Como afirma Cunha (2005, p.4): “Ainda sem
um medicamento especifico para a cura, 0 isolamento compulsorio foi
determinado como essencial, e tornou-se mais importante que o proéprio

tratamento”.
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Além de serem afastados do restante da sociedade os portadores
tinham que viver sem ter contato algum com a familia ou qualquer outra pessoa
gue nédo fosse um portador da doenca. A histdria dos leprosos é uma historia
de muita forca e superacdo, pois além de lutar contra as consequéncias da
doenca eles também tem que conviver com o preconceito que ainda hoje os
ronda. A citacdo abaixo descreve uma cerimdnia de separagéo dos leprosos da
sociedade:

Na Franca, cerimbnias solenes marcavam o dia de separacdo
do leproso da sociedade. O doente era acompanhado em
procissdo até a igreja, ao canto do liberta-me, como para um
mortol...]. O ritual de exclusédo social realizava-se ao longo do
oficio ou a saida da igreja. Com uma pele na mdo o padre
pegava trés punhados de terra do cemitério, que colocava na
testa do leproso, dizendo: “Meu amigo é sinal de que estas

morto para 0 mundo e por isso tem paciéncia e louva em tudo a
Deus”. (AUVRAY,2005, p.13)

No ano de 1867 a lepra apareceu no Ceara, no inicio foram constatados
trinta e dois casos, trinta e oito anos depois, no ano de 1918 ja existiam mais
de oitenta casos comprovados. Nesse ano foi feito um senso cujo o titulo era:
“A lepra no Ceara” escrito por Dr. Atualpa Barbosa Leima. Nele dizia:

Assim apurei a existéncia de 428 morféticos, sendo 239
homens, 150 mulheres e 30 criangas... Esses doentes foram
fichados em 59 municipios, figurando como principais focos
Fortaleza, com 151; Jaguaribe-Mirim, com 36; Sobral, com 27;

Iguatu, com 22; Acarad, com 16; Granja, com 10. Além desses
foram fichados também 25 casos suspeitos.

O tratamento da Hanseniase era feito a partir da chaulmoogra, uma
injecdo que nao surtia muito efeito, logo apos o tratamento passou a ser feito a
partir de comprimidos a base de sulfona, e agora esse tratamento é feito com
um coquetel, que é chamado de poliquimioterapia. Esse tratamento é oferecido
em toda a rede de salde do Ceara. O teste para diagnosticar a hanseniase é
feito com um objeto pontiagudo. A pessoa que esta fazendo o exame toca a
mancha com esse objeto pontiagudo e pede para que o paciente indique onde
sentiu esse toque. Se a pessoa ndo sentir dor alguma € porque a sensibilidade
estd alterada ou entdo ausente. Se estiver ausente é porque a pessoa esta
com a hanseniase e devera procurar uma unidade de saude para receber o

tratamento adequado. Exame laboratorial € conhecido como baciloscopia, que
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é feito a partir de uma raspagem no Iébulo ou no cotovelo, ou em alguma parte

com les&o. Na citagdo abaixo podemos ver a composi¢ao da PQT.
A PQT mata o bacilo tornando-o inviavel, logo, o bacilo morto é
incapaz de infectar outras pessoas, rompendo a cadeia
epidemioldgica da doenca. "A Poliquimioterapia € constituida
pelo conjunto dos seguintes medicamentos: Relampicina, e
Clofazimina, com administracéo associada." Informagdes sobre
o doente sdo fundamentais para selecionar o esquema de
tratamento adequado ao seu caso. "A alta por cura é dada
apos a administracdo do numero de doses preconizadas por

doses pelo esquema terapéutico.” (MINISTERIO DA SAUDE,
2002, p. 31).

O acumulo dos medicamentos citados acima, se da pelo fato de uma
resisténcia que o virus tem em relacéo aos medicamentos serem administrados
separadamente, fazendo que a cura da doenca fosse impossibilitada. Os
pacientes séo classificados em Paucibacilares (PB) que sdo pacientes que ja
mesmo ja curados ainda continuam sentindo dores nos nervos e continuem
perdendo a sensibilidade em outras partes que ndo haviam sido afetadas, o
tratamento nesses pacientes é feito a partir de 06 doses mensais de PQT. E os
pacientes Multibacilares (MB) que séo pacientes que apdés a alta ainda
apresentam lesfGes cutadneas e as lesfes ja existentes apresentam pioras, o

tratamento desse paciente é feito com 12 doses mensais de PQT.

No topico a seguir faremos uma explanacdo sobre preconceito e

estigma, fazendo relacéo desses termos com a hanseniase.
5.2. Do preconceito ao estigma da hanseniase

Preconceito € uma atitude discriminatéria, concebida a partir de um juizo
pré-concebido, ele pode contra as crengas, racas e sentimentos de outras
pessoas. O preconceito existe devido a ignorancia das pessoas que se
prendem ao seu juizo pré-concebido, ou seja, ele existe por que as pessoas
nao buscam conhecer as outras e assim fazem uma interpretacéo errada sem

conhecé-las.

O preconceito esta constantemente presente na vida de todos. Existem
varios tipos de preconceito e eles podem ser classificados desta forma:
Preconceito Racial, Preconceito Social, Preconceito Cultural, Preconceito

Linguistico, Preconceito Religioso, Preconceito Sexual
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O preconceito contra os portadores da Hanseniase esta inserido no tipo
de preconceito social, uma vez que, por serem considerados diferentes dos
outros devido a sua enfermidade os portadores eram fadados ao isolamento e
tratados como se fosse inferiores aos outros individuos. Podemos observar que
0 preconceito linguistico também fez parte da histéria dessa doenca, a palavra
lepra também assume um grande peso simbdlico, entdo foi criada alLei n°
9.010/95, a qual oficializou a mudanca do termo lepra para hanseniase, e de
todos os derivados da palavra, foi ai que o leproso passou a ser chamado de
hanseniano, na tentativa de fazer com que o estigma em relagdo ao peso do

termo lepra diminuisse.

O preconceito e 0 estigma estdo estreitamente relacionados. Uma vez
que o estigma € uma marca corporal, ela se torna uma caracteristica visivel

para que aconteca o preconceito.

De acordo com Goffman (1891), o termo estigma foi criado pelos Gregos
e significa marcas corporais, feitas com cortes ou com fogo, com as quais era
possivel identificar algo extraordinario sobre aqueles que apresentavam estas
marcas. Essas marcas corporais eram utilizadas principalmente em escravos e
em criminosos, assim toda vez que eles chegassem em locais publicos ja
poderiam ser identificados. Na idade Média essas marcas passaram a ser

vistas como algo relacionado com castigo divino ou sinais causados por

7

alguma doenga. Atualmente o conceito estigma é mais amplo, qualquer

caracteristica ndo s6 fisica ou visivel sdo consideradas estigmatizantes.

Enquanto o estranho esta a nossa frente, podem surgir
evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente de
outros que se encontram numa categoria em que pudesse ser -
incluido, sendo, até, de uma espécie menos desejavel - num
caso extremo, uma pessoa completamente ma, perigosa ou
fraca. Assim, deixamos de considera-lo criatura comum e total,
reduzindo-o a uma pessoa estragada e diminuida. Tal
caracteristica € um estigma, especialmente quando o seu efeito
de descrédito é muito grande - algumas vezes ele também é
considerado um defeito, uma fraqueza, uma desvantagem - e
constitui uma discrepancia especifica entre a identidade social
virtual e a identidade social real. (GOFFMAN, 1981, p.6)

Com base nisso, podemos perceber que o autor descreve o0 estigma
como se fosse uma forma de categorizar os individuos, uma vez que o

individuo tinha as marcas do estigma ele iria ser afastado do restante da
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populacao, e toda vez que fosse tentado uma reaproximacao as marcas fariam

com que, o individuo fosse reconhecido automaticamente.

A hanseniase é totalmente estigmatizada, trazendo assim problemas
nao s6 na saude fisica e também na saldde psiquica, pois ela afeta também a
vida social e econdbmica dos portadores, pois como sdo vitimas de muito
preconceito eles ndo conseguem emprego, eles também tém dificuldade de
conseguir amigos, constituir uma familia. Mesmo havendo cura e tratamento
gue evite o contagio da doenca, as pessoas, quando percebem um hanseniano

evitam ter contato.

O preconceito e o estigma sempre andaram lado a lado na vida dos
portadores de hanseniase.

“O preconceito deriva de formacdes sociais excludentes,
que utiizam a exclusdo como mecanismo de
autoperpetuacdo. Alguém precisa ser definido como
ameaca e como alvo, o que serve como justificativa para
sobrevivéncia de tal formagao. (SOUZA, 2015. p.21)

O autor narra basicamente o que acontece com o hanseniano, por ser
portador da doenca as pessoas que eram consideradas como sadias 0s viam
como uma ameaca e ali encontraram um alvo no qual poderiam depositar todo
0 seu preconceito. Fazendo com que a exclusdo desses doentes fosse a,

suposta, Unica saida.

Para alguns autores a hanseniase passou a ser tratada como um
esteredtipo, ou seja, se basearam na doenca para definir uma imagem do
portador e assim limita-lo de viver no meio da populacao.

‘O problema é quando o estereotipo deixa de ser um
marco provisorio de orientacdo para se transformar em um
marco permanente de discriminacdo, e 0 surgimento dos
padroes de discriminagdo pode ocorrer sem que 0S
agentes sociais envolvidos no processo estejam

necessariamente conscientes em relacdo a consolidacdo
destes padrdes.” (SOUZA, 2015. P.29)

O esteredtipo, no caso da hanseniase, foi convertido em rétulos, que iam
de um ser impuro até um ser que havia sido castigado por Deus por ser
portador dessa doenca, e se tornou como vemos na citagdo acima um marco
permanente de discriminacédo, o qual afetou e ainda afeta negativamente na

vida dos hansenianos. Estigma e estere6tipo caminharam também lado a lado
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na vida dos hansenianos, fazendo com que fossem criadas politicas publicas,
nas quais as pessoas acreditavam que ia ser 0 suposto controle da

hanseniase, € o caso da criacdo de leprosarios.

No topico a seguir, falaremos um pouco sobre a historia da Coldnia de

Antonio Diogo, no contexto antigo e também no contexto atual.
5.3 Historia e contexto da Colénia de Antonio Diogo

O leprosario canafistula, conhecido atualmente como Coldnia de Antonio
Diogo foi inaugurado no dia 1° de agosto de 1928. O jornal “O NORDESTE”
publicou no dia 03 de agosto de 1928, uma noticia na qual foi tornado publico a
inauguracao do Leprosario.

Inaugurou-se anteontem o Leprosario de Canafistula —
uma obra que atestamuito alto o esfor¢co da iniciativa
particular. Em trem especial que partiu daCentral,
anteontem, as 7 horas, seguiu desta Capital para a
povoacdo deCanafistula, a fim de inaugurar o Leprosario
ali mandado construir peloCoronel Anténio Diogo, com o
auxilio de diversas contribuicbes angariadaspelos
académicos e pelas classes trabalhadoras, uma comitiva
composta doPresidente do Estado, Dr. Matos Peixoto,
todos os seus auxiliares, de vultosde relevo na Medicina
cearense, autoridades federais e
estaduais,representantes da Imprensa e outras pessoas
gradas. Também da mesmafazia parte a Comissao Pro-
Leprosario, composta do Monsenhor TabosaBraga,
Coronel Antonio Diogo e o Dr. Luiz de Moraes Correia. (O
NORDESTE, 1928, p.1)

Depois de mais ou menos duas horas de viagem, as autoridades que
vieram para realizar a inauguracao do Leprosario chegaram a estacéo férrea, e
la encontraram carros e caminhdes que foram utilizados na sua locomocédo
para o Leprosario, jA que ele era distante de onde é localizada a estacao
férrea. De inicio, a Colbnia era composta de uma vila com 64 casas, que
abrigavam os doentes, existia também um pavilhdo no qual funcionava a
administragdo dessa colbnia e também era onde moravam as irmas
Franciscanas, que era responsaveis pelos cuidados com os doentes e pela a

administracéo do Leprosario Canafistula.
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[...]a colbnia de leprosos sita em Canafistula é composta
de uma vila de 64 casinhas isoladas com comodos para
180 enfermos. Ha também a casa da cura d’almas e da
administracdo, ainda em construcdo e mais nada. (O
NORDESTE, 1928.p.1)

Em 9 de agosto de 1928, chegaram os primeiros doentes no Leprosério
Canafistula, transportados por um trem, em um vagdo isolado. Eram 44
portadores de hanseniase, que vieram para a colbnia, 35 deles sairam
diretamente de Fortaleza para la e no caminho o trem fazia paradas, para o
embarque de mais 9 doentes. Apds a chegada e desembarque dos doentes, 0
vagao do trem no qual eles tinham sido transportados era queimado para que
nao houvesse perigo de contagio da doenca por meio dele. Quando os doentes
chegaram ao leprosario, eles vinham com a ilusdo de que seriam realmente
receberiam o tratamento adequado, mas chegando |a, foram abrigados em
situacbes precéarias, casas sem mobilia, sem agua potavel, saneamento
basicos e energia elétrica. Para muitos o isolamento destes doentes seria uma
solucéo, para que a doenca ndo se propagasse para o restante da sociedade.
Mas, para os portadores dessa doenca, 0 seu isolamento nessa colbnia, foi
mais que isso, significou para eles, perder o contato com a sociedade, e
também com sua familia, o que tornou ainda mais dificil a vida desse portador.
Com o passar do tempo foram chegando mais doentes, e em dezembro de

1929, o Leprosario de Canafistula ja abrigava 143 doentes.

Assim como a palavra lepra tornou-se um dos fatores que tiveram peso
em relacdo a estigmatizacdo da doenca, a denominacdo dada aos hospitais
que tratavam os doentes também teve um peso consideravel, portanto no dia
12 de agosto de 1997 por meio do decreto n® 12.435, o leproséario Canafistula

passou a ser chamado de Hospital de dermatologia sanitaria de Antonio Diogo.

Atualmente, o Hospital de dermatologia sanitaria de Antonio Diogo
passou a ser conhecido como Centro de convivéncia de Antonio Diogo, mais
uma vez, a nomenclatura atuou como uma estratégia de reducédo do peso
ameacador de face (BROWN; LEVINSON, 1987). Como eram afastados de
todos, e muitos eram retirados de seu lar muito jovens, alguns dos portadores
encontraram dentro da colénia um parceiro(a) e construiram suas familias.
Assim, hoje vivem nela cerca de sessenta familias, que estdo divididas entre

portadores e seus familiares.
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A coldnia, hoje, conta com dois pavilhdes, um masculino e feminino,
para portadores que foram deixados & pela familia. Também existe casos de
pacientes que ja poderiam ter ido embora, mais que encontraram na Colbnia
um abrigo, do qual ndo querem sair. A igreja ainda existe, com a diferenca de
que no inicio ela tinha as divisbes para que os portadores néo tivesse contato
com outras pessoas que viesse para cerimonias religiosas nela, e hoje essas
divisbes ndo existem mais. Uma enfermaria, onde é feito o tratamento de
alguns portadores que ainda sofrem com as feridas causadas pela doenca. E
as casinhas que hoje sao divididas em trés ruas, cada uma com sua respectiva

cor.

Atualmente, no prédio que era abrigo das irmas das Franciscanas, ainda
funciona a administracdo da Col6nia e 0 memorial Leproséaria Canafistula, que
foi criado a fim de resgatar a histéria da colénia de Anténio Diogo. Nesse
memorial € exposta parte da histéria da colénia por meio de recortes,
documentos, fotos e aparelhamentos que foram utilizados na época do
isolamento compulsorio dos portadores. O memorial est4 dividido em salas,
cada uma com um tema, e dentro objetos que vao retratar de fato este tema.
As salas retratam temas que vao desde o periodo da segregacao racial até a

chegada da assisténcia de satde como uma politica publica.

A sala que mais chama atencdo do memorial € a da mostra
interativa,nessa sala o visitante tem a oportunidade de vivenciar experiéncias e
sensacdes, com a perda de sensibilidade e as coisas que o0s portadores

vivenciaram quando descobriram que eles tinham a doenca.

A experiéncia de viver, por um momento, coisas que O0s
portadores sofreram na época em que a doencga era vista como um castigo
divino, uma impureza, faz com que compreendamos o quanto foi dificil para
eles ter que conviver com essa doenca e com o0 preconceito contra a ela. O
memorialse tornou um instrumento no qual os visitantes tem a oportunidade de
adquirir mais conhecimentos sobre a doenca e seus portadores, fazendo com
gue assim, com mais entendimento sobre a doenca, o preconceito contra ela

seja abolido, ou pelo menos diminua.
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6 METODOLOGIA

Esta pesquisa serd desenvolvida através de uma pesquisa bibliografica
em trabalhos j& produzidos sobre o tema. Também serd realizada uma

pesquisa qualitativa, do tipo etnografica.

Originaria da Antropologia, a pesquisa etnografica desenvolveu-se no
final do século XIX e inicio do século XX, com a proposta de observar a
maneira como as pessoas viviam. Inicialmente encontrada em livros de viagens
que descreviam as sociedades exoéticas, muitos desses livros foram
posteriormente criticados por serem incompletos ou exagerarem na

parcialidade da descricao.

Escolhemos a pesquisa etnografica por que nosso foco nessa pesquisa
€ compreender sobre o processo de estigmatizacao sofrido por portadores de
Hanseniase do Centro de Convivéncia de Anténio Diogo a partir do ponto de
vista de familiares e do publico atendido pelo Centro.

A fim de adquirir mais conhecimentos e enriquecer o trabalho usaremos
como bases tedricas autores como Sténio Costa Salles (2014) e Vera Lucia
Fernandes Carlos (2014), que escreveram monografias sobre a Hanseniase.
Para poder fazer uma melhor explanacdo sobre o conceito Estigma,
tomaremos como base tedrica os livros de Erving Goffman (1891), e de Ricardo

Luiz de Souza (2015) que trazem diferentes conceitos sobre o estigma.

Pretendemos fazer no minimo dez encontros, nos quais faremos
aobservacédo da Colonia de Antonio Diogo e suas atividades de integracdo dos
pacientes e familiares. L4 também realizaremos as entrevistas com o0s
moradores mais antigos e com funcionarios da instituicAo. A opc¢do por
entrevistar os residentes mais antigos se da pela riqueza de detalhes da
narrativa de suas histérias de vida, que se entrecruzam com a experiéncia de

ter que lidar com a doenca e com o preconceito contraela, nos tempos em que
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existia o isolamento compulsorio, e também de como éviver até hoje, com as

marcas causadas pela doenca.

Para a realizacdo das entrevistas, faremos uso de uma entrevista semi-
estruturada, pois, assim sustentaremos nossa investigacdo em
temasimportantes sem negar a contribuicdo da histéria de seus sujeitos.
Pararegistrar a investigacdo, usaremos fotografias, flmagens e gravacbes de
voz,que se dard por meio de aparelho celular.

Apébs cada encontro, faremos uso do diario de campo para registrarmos

a nossa experiéncia com os entrevistados, e com o0 campo de pesquisa.
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