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Resumo

O presente trabalho pretende abordar a questacesiastitucionalizacdo dos
doentes de hanseniase que passaram pelo antigataHd@3plonia Rovisco Pais e
conseguentemente perceber os motivos subjacemesr@néncia dos mesmos na ala
de Hansen do Centro de Medicina e Reabilitacdoedpél® Centro - Rovisco Pais apos
alta e entender de que modo consideram que ositasde inclusédo e exclusao social
estdo relacionados com a sua experiéncia. Dest®,nioam entrevistados sete ex-
doentes que se encontram a viver no antigo Hospidnia Rovisco Pais na Tocha
acerca do seu trajeto pela instituicdo assim corperourso enfrentado apdés alta. Este
grupo divide-se em cinco individuos que experieaoma vida fora da instituicdo apos
a alta e dois que ndo tentaram a reinsercdo. Ftaemhém analisados os arquivos
presentes neste mesmo local relativos a todos ergtetointernos e externos que foram
seguidos pelo Hospital Colénia acerca de aspeto®on sexo dos individuos, os
principais distritos de onde os mesmos provinhdage, datas de saida da instituicao e
outro tipo de informacé&o presente neste espadevarge para o presente trabalho.

Os ex-doentes referem ndo terem sentido qualgperde estigma apds terem
saido da instituicdo e o facto de terem voltadoedese a sequelas deixadas pela
patologia. Foi também possivel compreender querdr@€ele Reabilitacdo de Espariz
que foi construido com o objetivo de ajudar a egracdo, foi mal aceite pela
generalidade dos individuos que por aqui passaraguee se mostraram bastante
revoltados neste local pois consideravam que o meassnprivava da liberdade que
ansiavam adquirir ap0s a cura da patologia, alénfadm de os obrigar a uma nova
integracdo num novo espaco.

O presente trabalho levantou determinadas questoeso é o facto de
compreender a perce¢do dos ex-doentes que sairamstiizicio e se integraram em
sociedade acerca dessa mesma reintegracdo assim osmMapoios que foram

concedidos aos mesmos de modo a facilitar estegsoc
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Abstract

The finality of this work is to approach the subjet the institutionalization of
Hansen’s disease patients who passed the formeisd®of?ais Colony Hospital and
consequently understand the reasons adjacent &tdiieof said patients in the Hansen
ward of the Central Region’s Center of Medicine d&ehabilitation — Rovisco Pais
after discharge, and comprehend the ways in wlhekl tonsider the notions of social
inclusion and exclusion are related to their exgrere. As such, seven patients who live
in the old Rovisco Pais Colony Hospital in Tochaevmterviewed about their path on
the institution as well as the course faced afigetdhrge. This group is divided into five
individuals who have experienced life outside & ihstitution after discharge and two
who didn’t undertake reintegration. There was asoanalysis of the files present in
this place concerning all of the intern and extpatients who were followed by the
Colony Hospital about aspects such as the indivgdgander, key districts where they
came from, age, date of departure from the ingtituand other information located in
there and relevant to this work.

The ex-patients mention that they didn’t feel aoyt ®f stigma after leaving the
institution and also mention the fact that theyine¢d due to ailments caused by their
condition. It was also possible to understand that Espariz Rehabilitation Center,
which was built with the purpose of helping thentegration, was not well accepted by
the majority of the individuals who passed througland who showed to be greatly
revolted in this place, for they considered thatdleprived them of the freedom they
longed to acquire after the cure of the pathol@gyle from the fact that it forced them
to an integration in a new space.

This work arose certain issues like the compreloensf the perception of the ex-
patients who left the institution and were integdain society about this reintegration of

theirs, as well as the backups conceded to themmasan to facilitate this process.

Keywords:
Hansen’'s Disease, Stigma, Social Exclusion, Irtgitalization, Social
Integration.
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Introducao

O presente trabalho desenrola-se em torno da Hassenou “Doenca de
Hansen”, mais conhecida por lepra. De modo a cangéla melhor, torna-se
importante, antes de mais, definir o conceito deds@oenca de modo a usar esta
mesma definicdo como base para o trabalho queyse&e

Deste modo, podemos compreender saude como a fua¢&o de perfeito bem-
estar fisico, mental e social da pess(faégre e Ferraz, 1997:538), ou seja, ndo se
restringe apenas a questao do corpo mas tambérerda do individuo.

Por outro lado, segundo Revel e Peter (1995), podemtender por doenca,

“(...) um elemento de desorganizacdo e de reorggiizaocial; a esse respeito ela torna
frequentemente mais visiveis as articulagbes soaiigrupo, as linhas de forca e as tensdes que
trespassam” (Revel e Peter, 1995:iM€osta, 2010).

Estas definicdes demonstram como 0s conceitos (cke sa doenga trespassam a
guestao fisica e abarcam também a questdo mestaia. Torna-se também possivel
compreender, no que concerne a patologia em andlisea mesma vai além da questao
do corpo e que se enquadra em todos estes aspeto®ranente mencionados pois
também afeta o individuo socialmente devido agestiassociado a doenca que leva a
que o seu portador seja colocado de parte pelaaelaele da populacédo que considera
a doenca contagiosa.

A hanseniase tem uma vasta histéria em seu tonpar €éso mesmo torna-se
necessario destacar alguns destes marcos para@&néedoenca mais em profundidade
e a sua associacdo ao objeto de estudo. Serdosageseritos 0S passos mais
importantes visto que a apresentacdo de todoslelasa a um exercicio bastante
extenso e sem relevancia para o estudo em curso.

A lepra € uma doenca citada na Biblia e mais paewsite no Antigo Testamento,
tanto que a Sociedade Ocidental Ihe confere mttaldoenca biblica (Cruz, 2008:54).
Apesar disto importa referir que a doenca referidaBiblia pode ndo corresponder
aquela que conhecemos atualmente mas a outras adpemigsignadamente
dermatoldgicas (Rawcliffe, 2006; Vieira, 2003Cruz, 2008:54).

No Antigo Testamento, a lepra era vista como untigmasle Deus para 0S

pecados dos individuos porque os mesmos terianbedsoido as regras espirituais e
1



sociais que foram ditadas por Ele (Cruz, 2007/Z%)8 por isso, os afetados deveriam
ser levados a um padre (Demaitre, 2007). Esta s@ma forma de conceder
materialidade ao pecado do individuo.

De acordo com Alice Cruz, este sinal da ira de Dsmrg também sinal da sua
compassividade na medida em que os individuos pagaelos seus pecados em vida.
Para comprovar esta ideia, importa referir a cofeelg Jesus que cura o leproso e que
mostra por isso a sua bondade (Cruz, 2008:56) esailplidade dos enfermos se
salvarem e de se tornarem “queridos aos olhos ds”"O®emaitre, 2007). A partir
desta ideia, o leproso era temido e odiado porst@dpeles que o rodeavam e estava
por isso confinado as margens da sociedade dewvidsstigma social a ele associado
(Buckingham, 2002).

Na Biblia Sagrada, podemos encontrar varias referem esta patologia, como é
0 caso do levitico, paragrafo 13, onde esta endacaforma como se deve proceder
perante sinais que enunciavam que o individuo jeo@star a padecer da doenca em

anélise,

“Quando alguém tiver na pele uma inflamacao, undirfoulo ou qualquer mancha que
produza suspeita de lepra, serd levado diante derdsste Aardo ou de um dos seus filhos
sacerdotes. [P sacerdote examinara a parte afectada. Se nodogate o pélo se tornou branco e
a doenca ficou mais profunda na pele, é caso da.|Bepois de o examinar, o sacerdote declara-

lo-a& impuro” (Levitico 13, Biblia Sagrada, s.d).

A nomenclatura biblica utilizada para esta enfeauéd é“tzaraath” (Bérniac,
1985; Cole, 2002; Edmond, 2006; Lewis, 1987; Rdiy@006; Vieira, 2003n Cruz,
A.: 2008:54), traduzida posteriormente para o grpgo Hipocrates de Cos (Cruz,
2008:54). Este termo, segundo diversos autoresrigoder aplicado a varias doencas
como é o caso da sifilis venérea que segundo Zimarere Kelley (1982) era a
patologia chamada de lepra na Biblia. Todos ogdigassem sinais semelhantes aos da
lepra eram repudiados pela generalidade da pojulde&ido ao medo de serem
contagiados pela doenca (Demaitre, 2007).

Existem registos da existéncia de lepra desde 02800 a.C. em esqueletos
encontrados na india (Robbiret, al.,2009:2) mas acredita-se esta s6 chegou a Europa
em 300 a. C. com as tropas de Alexandre, o Gramagas dos locais que pensam ter

sido o seu bergo, como é o caso do sudoeste asi&llina e paises de Africa
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(Opromolla, 2007). Pensa-se ainda que a patolaigigiaa Europa Ocidental no século
IV (Kiple, 1994; Roberts e Manchester, 198%-erreira, 2000).

Na época medieval, onde esta enfermidade era ba$taguente (Matos, 2009),
os doentes deveriam usar um véu que cobrisse mseudesfigurado e deveriam levar
um Sino que anunciasse a sua presenca para queidduos saos pudessem fugir para
nao serem contagiados pela enfermidade (Cruz, 2@0&n disso, ndo podiam tocar
em artigos de venda, ndo poderiam participar emadeeé muitas vezes estavam
interditos de circular pelas ruas (Reynolds e Tar#83:3).

Assim, e segundo Silva (1962), apds a descobertibeiaca, os seus portadores
recebiam diversas proibicbes que limitavam bastantua vida social de modo a
proteger a restante sociedade do contdgio da doPeste modo, ndo poderiam entrar
em locais onde estivessem reunidas uma grandeida@@tde pessoas, como € 0 caso
das Igrejas, dos mercados e moinhos; estavam gogiltie se lavar em locais publicos
como fontes e regatos; ndo poderiam consumir &juausar um barril individual (estes
barris eram também utilizados quando o0 mesmo gésesmprar vinho em tabernas);
eram obrigados a usar o traje do leproso, com lavasdar calcados de modo a que a
generalidade das pessoas o pudessem reconhecea mpando por ele passassem.
Estas obrigagBes n&o abrangiam a casa do lepribsm, (962).

Ainda segundo o mesmo autor, as proibic6es abarctarmbém a companhia que
o leproso trazia consigo na medida em que aperdesipcser visto acompanhado pela
sua mulher e se tivesse que falar com outro indovigue ndo a sua mulher, entdo
deveria falar contra o vento, de modo a que a @dopég fosse transportada deste modo;
o portador da doenca ndo deveria tocar em criamgasitras pessoas saudaveis assim
como comer e beber em outras campainhas que né® &ode outros individuos que
padecessem de lepra (Silva, 1962). Estas ideidimisain o estigma e a exclusdo social
a qual o doente de lepra estava sujeito assim efetada a doenca e justifica o esforco
por parte dos mesmos em tentar esconder a doentadie a ndo serem hostilizados
por parte da sociedade que os rodeava e que ds@&@va impuros.

Pinto (1995:138), sublinha que os séculos que geirsen a estes verificaram
grandes acontecimentos no que confere a lepra elgmenstram a forma como a
doenca era vista pela sociedade. Em 1179, foi argdm o Il Concilio de Latrdo onde
se decidiu segregar os doentes de lepra, confgrajas e Cemitérios exclusivos para
0S mesmos e leprosarias onde os doentes ficarimmados. Todas estas medidas
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tinham por objetivo proceder a cura dos leprosdernados nestes locais (Pinto,
1995:138). Posteriormente, no século XIV, o ReipEilV de Franga, ordenou que se
gueimassem todos os leprosos dentro dos seus sdaghém com o intuito de
diminuir o contagio devido a lepra (Demaitre, 2007)

No séc. XV, verificou-se uma diminuicdo do nimeedrifetados em grande parte
da Europa (Opromolla, 2007) e no século seguintstatou-se a passagem da doenca
para 0 continente americano levada pelos colonieadeuropeus e pelos escravos
africanos (Maurano, 1938 Opromolla, 2007). Importa ainda referir que no [fideste
século a lepra diminui o0 nimero de infetados, ndid@eem que havia apenas pequenos
focos da doenca nas regifes escandinavas (Cru&.6200Posteriormente, o séc. XVII
revela alguns focos da doenca em paises como EspBointugal, Italia, Grécia e
Russia (Dharmendra, 1978; Trautman, 189®promolla, 2007). O alastrar da doenca
por todo o mundo deveu-se a fatores como as dasashwaritimas, o comércio, as
guerras, a escravatura e a emigracao (Costa, 2010).

Em Portugal, entre os séculos XV e XVII esta é wimanca rara e que aumenta
no século seguinte. Posteriormente ha uma novandigéio, tanto que nao se verificam
registos de novos casos no centro do pais no s&ullbe em 1746 ndo ha nenhum
doente de lepra internado no Hospital de S. Lagard.isboa (Ferreira, 2000:6).

Relativamente ao caso brasileiro, e seguindo aasid#e Silva (s/d:4) estudos
apontam para o leproso até ao séc. XIX como um mgergle vive da caridade de
terceiros. SO a partir do séc. XX a patologia gamhanovo estatuto e passa a ser vista
como um problema médico social. Silva aponta aeggegido como uma das principais
medidas de combate a doenca a partir desta ddéaaiRda dos avancos conseguidos
por ciéncias como a bacteriologia, a parasitol@gia epidemiologia contribuem em
larga escala para esta nova forma de ver a do@ugeas formas de combate a doenca
passaram por implementar medidas de higiene (Sildag).

Apesar destes dados mostrarem que Portugal foiaisnque acolheu a lepra por
muitos séculos, os mesmos revelam que o numerepdesbs foi bastante inferior ao
verificado no resto da Europa (Ferreira, 2000:8si#, torna-se possivel entender que
Portugal ndo experienciou a lepra e os seus efddomesma forma que o resto da
Europa, embora a tradicdo europeia no tratamentpattdogia tenha influenciado a
visdo acerca da doenca no passado e consequergeroenesente.



Neste seguimento, considero importante enunciakiBglbam (2002) quando o
mesmo revela alguns aspetos relevantes no queteeaps avancos nesta area ao longo
dos tempos. Importa referir antes de mais que erocqucerne a investigagao relativa a
lepra, podemos constatar que apesar de a mest@otam grande avanco ao longo do
tempo e de este ter sido de extrema importancegaiminuicdo do numero de casos
registados, esta ndo foi suficiente para erradicdgmenca. Buckingham (2002) defende
também que esta investigacdo apenas se tornoficagua a partir de 1870.

Em 1840, Henle prop6s que a lepra se transmitiavédr de bactérias.
Posteriormente, em 1873, Hansen avancava que galeea contagiosa mesmo antes
de ter descoberto o bacilo causador da mesma (Byltkin, 2002). Esta descoberta
ocorreu um ano depois, também por Gerard Hansenseuovetor etiolégico foi
designado dé/lycobacterium lepra@ constitui a Unica bactéria cujo cultivo artiflcia
ainda néo foi bem-sucedido. Este € um micro-orgamigicool — acido resistente,
Gram-positivo, aerébio, pertencente a ordectinomycetales a familia
Mycobacteriaceae ao génerMycobacterium(Macieira, s/d:14).

De acordo com Cruz (2007/2008), a descoberta demttéria levou a que a
crenca de que a mesma seria um castigo de Deuaspasa ser vista como parte
integrante de ciéncias como a biologia e a fighs®im surgiu a leprologia, ou seja, o
estudo da lepra, que se tornou naquilo que Kuh@528pelidou de “Ciéncia normal”.
Também os doentes de lepra passaram a ser vistm#trdeforma, na medida em que
deixaram de ser tomados como portadores de umaezgpunoral para serem Vvistos
como vetores de uma impureza patogénica e de unpauréza social (Cruz,
2007/2008:9)

A bactéria multiplica-se mais facilmente entre 08°-34°C (temperatura
semelhante a do ser humano) ou em temperaturagiete entre os 27°C e os 30°C
(Maceira, S/d:15). Outro desenvolvimento importantsta area foi a questdo da
multiplicagdo lenta do microrganismo assim comal@a de que o bacilo afeta os
nervos periféricos, a pele e finalmente os ossesn@itre, 2007). Esta descoberta foi de
extrema importancia para os que acreditavam queemcd era contagiosa e nao

hereditaria, visto que ganharam um suporte cientara a sua teoria (Edmond, 2006).

! Para esta temética ver também Douglas, M. 1966. Purity and Danger: an analysis of the concepts of
pollution and taboo. London and New York: Routledge.



Posteriormente, em 2001 foi sequenciado o genomaspmndente a tematica em
andlise (Colest al.,2001in Costa, 2010).

Atualmente, ainda ha muitos pontos por descobritreeeles: a origem, a
evolucdo, o modo de contagio, mecanismos de dissgdw no corpo humano,
vacinacdo e a multirresisténcia a antibiéticos wm@ohecidos (Costa, 2010), que
poderdo ser de extrema importancia para a erraaicia doenca a nivel global.

Neste seguimento, torna-se importante enunciaratadiantada por Bateman no
séc. XIX quando o mesmo refere a existéncia ddipyé@s de lepra, sendo elasilgaris,
alphoidese nigricans.No que confere a primeira, importa referir que astda a mais
comum e que pode surgir em qualquer altura, esia2¢ndntagiosa e seria necessario
que o individuo tivesse uma predisposi¢cdo gengtica ser contagiado pela mesma; a
segunda € menos grave e extensivel e é mais ehgariancas; a terceira tem como
caracteristica principal a coloracdo escura e oragsocia-a a trabalhos feitos na rua
(Edmond, 2006). Por outro lado, autores como Alifeide e Rodriguez-Martin (1998)
defendem que a enfermidade pode assumir duas farlimisas, sendo elas a forma
lepromatosa, que é a Unica que pode ser contagi@s#@jberculoide que se desenvolve
porque o sistema imunitario do individuo deteta liaetéria.

Costa (2010), em seu trabalho enuncia que os sast@aracteristicos da doenca
ocorrem em grande numero e variam consoante odipéepra em questdo, como
veremos seguidamente. A nivel geral, a doenca aefsamacdes no colapso nasal, a
paralisia de grande parte dos nervos e musculosa-s® impossivel encerrar as
palpebras o que provoca danos nos olhos e congeqate a cegueira dos individuos,
queda de cabelos e de pelos, dedos em forma de garda de nog¢ao da temperatura, o
que pode causar queimaduras graves, ferimentasasle consequentemente infecoes,
gangrena e amputacdo das zonas afetadas (Cos@), Botkingham (2002) adianta

alguns sintomas, tais como,

“(...) the skin becoming rough and scaly, a numbiasthe hands and feet, the voice is
frequently hoarse, the breath very offensive, tiees of the ears are thickened and seem Knotty
and the Cheeks and the whole face are beset wijle lamps of livid colour and it generally
terminates in an Evil in which the fingers and tagadually lose all sensation and become
ulcerated and corrotded, and at length the unfatugsufferer finds himself daily falling to pieces”
(Buckingham, 2002).



No tipo lepromatoso sdo caracteristicas a perdsedsibilidade nas méaos e nos
pés; sensibilidade apenas na lingua; marcas pesjuerggulares e coloridas que sdo
incuraveis; as articulagdes tornam-se duras e meftas; incapacidade em dobrar os
ossos dos dedos; perda da pele e dos ossos emidatéas partes do corpo; dedos em
forma de garra; destruicdo dos ossos do narizpaldto e cegueira devido a estragos na
cornea (Buckingham, 2002).

Ainda segundo o mesmo autor, o segundo tipo de,lépberculoide, tem como
principais caracteristicas a sensacao de queimadtwanichdo; no que concerne a pele,
esta torna-se seca e surgem marcas na cara engo.t&urgem nédulos no nariz, nas
orelhas, sobrancelhas e queixo, por vezes, estiedostatingem também toda a face e o
peito, ha perda de cabelo, das sobrancelhas eedt@ps. A voz altera-se e pode surgir
cegueira. O doente ganha febre e torna-se irrit8&tggem também marcas nas palmas
das méaos e dos pés, embora as maos possam namisgugr marcas num estado
avancado da doenca (Buckingham, 2002). Este tidepia € menos infeciosa, tem um
menor numero de lesdes patoldgicas e os tecidossntéin reacdes menos severas
apesar de também poder afetar os ossos (Zimmermgelley, 1982in Ferreira,
2000:11).

Outros autores sugerem também um terceiro tipoede, que apelidaram de
lepra branca ou “leucoderma” que é reclamado ptoswomo um tipo de albinismo
onde surge pigmentacao na pele (Buckingham, 2002).

No que confere a forma de atuacéo do bacilo, vaubsres anunciam que desde
que o individuo é afetado até a sua manifestagéal podera ocorrer um intervalo
entre dois e quatro anos, apesar de poder demaiarda vinte anos a manifestar-se
(Aufderheide e Rodriguez-Martin, 1998). Ap0s o @i de incubacdo surgem o0s
primeiros sintomas e sinais fisicos da doencaeff-ill995n Ferreira, 2000:10).

Segundo alguns autores, o modo de transmissdo tldogia é ainda
desconhecido, mas consideram possivel que ocari@optacto cutaneo de infetados ou
a partir da inalacdo de goticulas infetadas poringividuo com uma grande infecao
nasal (Bryceson e Pfaltzagraaf, 198@erreira, 2000:10), visto que existe uma grande
concentracdo do bacilo na cavidade nasal dos doentdtibacilares nao tratados
(Noordeen, 1989; Britton, 2002 Matos, 2009). Segundo a Organizacdo Mundial de
Saude (1988), podemos compreender por doente mmilih aquele que apresenta
mais de cinco lesbes cutaneas, nédulos e/ou agldtr da pele, distribuicdo simétrica,
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mais do que um tronco nervoso afetado e no minimesfregaco negativo. Por outro
lado, existem os doentes multibacilares, que aptase entre uma e cinco lesoes,
hipopigmentadas ou eritematosas, distribuicdo a&4g8ta, perda de sensibilidade,
apenas um tronco nervoso afetado e todos os esfiegagativos (Matos, 2009).

Importa ainda destacar a ideia de que nem todasdodduos que sao infetados
ficam posteriormente doentes (Harboe, 1989; Krahignb Adams, 1999n Matos,
2009). Esta doenca ataca apenas de 5% a 10% daquedeforam infetados e cujo
sistema imunitario ndo conseguiu combater a pregoesla doenca (Yawalkar, 2002;
Brehmer-Anderson, 2006; Sehgal, 2006; Echerriay #0Matos, 2009).

Esta doenca € considerada pela generalidade dusstzie como exclusiva dos
seres humanos (Shepard, 1989; Araujo, 2003; G&l€6Gin Matos, 2009) apesar de
existirem dados que apontam para a existéncia deaen silvestres naturalmente
infetados (Opromolla, 2007), assim como chimpannés¢acos, tatus, entre outros
(Jayaraman e Mervis, 1993Ferreira, 2000).

Na investigacdo que tem sido feita acerca da doenggiram varias teorias que
afirmam ser possivel prevenir a lepra, como € o dasteoria da segregacado. Segundo
autores como High Priest (2002) se os leprososnfatastados da generalidade dos
individuos, a probabilidade de os mesmos desemastvex doenca diminui. Outros
autores acrescentam ainda que a prevencao e eigiléonstantes sao fundamentais na
antecipacdo de novos casos de doentes e alertamapagsisténcia da bactéria aos
medicamentos e para o facto de a mesma poder aoétatar o individuo (Opromolla,
2007).

No séc. XVIII eram ainda adiantadas outras tearissdefendiam fatores como o
abuso da carne de porco, peixes salgados, bebaedicas, paixdes deprimentes, ira,
medo e supressdo de evacuacOes naturais ou aténepansa como vias de
desenvolvimento da doenca (Carvalho, 1932 erreira, 2000). Esta teoria podera
associar-se a de Avicena quando o mesmo aponiama qlente e a ma alimentacéo
como possiveis razdes para o aparecimento de([epraaitre, 2007).

De acordo com Ferreira (2000:15), a cura surgiuleda0, através da introducao
de medicamentos comodapsoneapesar de o bacilo desenvolver resisténcia a varias
drogas. SO posteriormente foi desenvolvida umapigranultidroga (MTD) que
combinava dapsone, rifampicine clofazimine (sendo que as duas Ultimas foram
descobertas algum tempo depois da primei&a)mesmo autor sublinha que esta
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combinacdo tem por objetivo matar o bacilo, curavenes e prevenir o
desenvolvimento de resisténcia a drogas, que atdraécava a ser frequente. Esta
terapia € segura, efetiva, tem um baixo custo, @dtra-se com relativa facilidade é por
isso recomendada pela Organizacdo Mundial de SEDMES), desde 1981 (WHO,
2000in Ferreira, 2000:15). Esta foi responsavel pela digéo em grande niumero de
doentes com esta enfermidade (Opromolla, 2007).

Atualmente esta patologia € rara na Europa masnc@amh a surgir muitos casos
essencialmente na Asia e na Africa (WHO, 2013).oligpainda referir que os doentes
de lepra morrem, por norma, ndo devido a doenca,deado a falhas renais e infecdes
gue surgem a partir das suas feridas (Buckinghad®2)2 No ano de 1997, a
Organizacdo Mundial de Saude estimou cerca de ilhBes de casos em todo o mundo
(Ferreira, 2000:16), entre 2000 e 2005 surgirancacee 2,5 milhdes de novos casos
(WHO, 2000in Ferreira, 2000:16), em 2009, surgiram 244.617 ncas®s e em 2011
foram registados 224334 novos casos em todo o mungmrta ainda destacar que
estes sdo sO o0s casos que foram registados, dmistasos ndo registados (WHO,
2013).

Estatisticamente sdo os homens entre 0s vinte ®ima anos que sdo mais
afetados pela patologia, embora a mesma possarseaida em qualquer idade (Jaffe,
1972in Ferreira, 2000), esta é mais vulgar em meios rerqier isso foi apelidada por
alguns autores de “doenca de aldeia” (AufderheiBedrigeuz-Martin, 1998).

A partir das ideias anteriormente descritas e ddare melhor compreender o
fendmeno em andlise importa apresentar a estrgtirarientara a presente dissertacao.

Deste modo, e a partir dos objetivos que seraddagente enunciados, torna-se
importante aprofundar conceitos como o de Incles&xclusdo Social. Estes conceitos
constituirdo o primeiro capitulo da presente disgéio onde se abordara primeiramente
a questdo do estigma a que os doentes de Hanssamstujeitos continuando com a
apresentacdo das definicbes dos conceitos atrasionadas de modo a que essas
mesmas definicbes orientem o trabalho posterior.

A questdo da exclusdo, que pode ser assumida cpérodé lado”, € o ponto
seguinte a analisar. Neste caso, o foco incidibiesos hansenianos e os problemas a
enfrentar pelos mesmos devido a doenca da quat@ade que os leva a outro tipo de
problemas a nivel social como é o caso do desempmrigyvido as imperfeicdes

causadas pela patologia em analise.



Seguidamente importa abordar a questdo da institalizacdo e
desinstitucionalizacdo destes individuos, tenddopse os artigos publicadosReavista
Manguinhose que incidem essencialmente sobre esta temadiea gosteriormente
aplicar ao caso do Hospital-Colénia Rovisco Paisresa qual incidird a presente
investigacao.

Apés a realizacdo desta parte tedrica, os conhatas@preendidos servirdo de
base para o trabalho de campo que se segue e iquealigado junto dos antigos
doentes que ainda atualmente vivem na ala de Hahsesntigo Hospital-Coldnia
Rovisco Pais, bem como, junto do arquivo presemistaninstituicdo que contém
informacdo acerca de todos os individuos que par passaram quer interna, quer
externamente e que por isso mesmo terdo informi@@eis e que poderdo ajudar a
responder aos objetivos propostos para a presSssertdcao.

Foram utilizadas como técnicas a entrevista, cemastth a melhor forma de
responder ao que é ambicionado para o trabalhoadga; assim como a analise
documental para recolher informacdes importanteshal@do a responder aos objetivos.
A amostra foi constituida a partir da orientacéde dofermeiros e da assistente social
tendo por base as condi¢cdes dos individuos indbisuheste local. Relativamente ao
papel a adotar pela autora, foi o de estranho tkevido a falta de integracao inicial.
Com o correr do tempo foi ganha a confiangca doseestados na tentativa de
conseguir determinado tipo de informacfes que @d@ de outra forma.

No que concerne aos resultados da investigacatn para campo ocorreu sem
guaisquer espectativas de modo a que as mesmamfhBmciassem o0s resultados
obtidos.

Este estudo foi importante na compreensdo destamiemo social de modo a
perceber de que forma os individuos que em tengramfdoentes véem a sociedade e
qual a percecdo acerca da mesma e de uma possivilgracdo. Importa ainda
destacar que este estudo ndo é o primeiro a skradfe neste espagco mas vem
complementar outros que tém vindo a ser efetuadssuitimos anos. Estes serdo
bastante importantes e servirdo também para gonélisedeste venha a ser mais rica na
medida em que fornecem pistas que nédo conheceaatdemodo.

Assim, espera-se que este trabalho responda ae$ivobj e que venha a
contribuir para o desenvolvimento cientifico deftea para que se possa compreender
um pouco melhor a sociedade que nos rodeia e ddéageamos parte.
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Objetivos:

» Entender como os ex-doentes chegaram até ao HeSpltaia Rovisco Pais;

» Compreender os motivos subjacentes ao regressexddsentes apds alguma
permanéncia fora da instituicdo;

* Apreender quais 0s motivos subjacentes a permanénai instituicdo:
compreender quais as espectativas que os ex-daénteseclativamente a uma
vivencia fora da instituicdo em que estédo inseridos

* Analisar as espectativas dos ex-doentes acercandepossivel reinsercdo em
sociedade: perceber se os mesmos consideram tus dfsicos da doenga como
um entrave na reinsercdo em sociedade; entendacreditam que sentiriam

algum tipo de hostilizacéo por parte da populagéoas rodearia.
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Capitulo |

Exclusao e Inclusdo Social
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Tendo em conta que os direitos humanos tém pordsagieias de direito a vida,
a dignidade, a igualdade perante a lei e a ndsufgnetido a tratamentos desumanos e
degradantes (Silva, 2007:20), o presente capiémopor objetivo abordar os conceitos
de estigma, exclusdo e integracdo social em doentes-doentes que invocam 0sS

direitos humanos supramencionados de maneira dvetadireta.

1.1. Estigma

“(...) O estigma da lepra é tdo antigo quanto a dat@ppling, 1991n Cruz, 2008:5).

No presente ponto torna-se importante comecar polarecer o conceito de
estigma para que a mesma definicdo oriente a pwstmalise da tematica. Deste
modo, e segundo Anthony Giddens, podemos entenderegtigma, “Qualquer
caracteristica fisica ou social que se acreditaerdrizar alguém” (Giddens,
2008:691), ou ainda uma marca inscrita nos corpssimdividuos que leva a que os
mesmos sejam excluidos socialmente (Cruz, 2008:3).

Podemos ainda descrever o conceito de estigmadoiteakof (1987) quando o

mesmo afirma que o estigma é uma,

“(...) marca inexoravelmente imprimida num objetaigsociavel, como tal, do objeto em
si, descartando, logo, um terceiro termo de mediaGi seja, segundo esta acepgéo, o Outro
comparece como um mero espetador. Porém, dado sjuprazessos de classificacdo séo
metaforicamente construidos num processo relacoriaderpretativo (Lakoff, 1987), o estigma,
enquanto categoria cognitiva que percepciona essaarmo Outro, ascende num processo de
construcdo social” (Cruz, 2007/2008: 52).

Assim, o0 estigma esté relacionado as caracteddiisiaas provocadas pelo bacilo
no corpo das pessoas mas também esta relacionadoacaensidade historica
subjacente e com a quantidade de significados qunesaa acarreta. A sua densidade
simbdlica é colossal e ndo estd por isso, totaenecbmpreendida (Cruz,
2007/2008:48).

Goffman (1891:5) denuncia que o conceito “estigmpedvém do grego. Este

referia-se a sinais corporais que evidenciavam déyestranho ou mau sobrestatus
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moral daquele que os apresentava. Exemplos denestigram cortes e queimaduras
gue evidenciavam escravos, criminosos e traidove$acto de estarem marcados
significava que deveriam ser evitados. Na Era &mgtando surgiam sinais corporais
em forma de flor em erupcéo na pele do individwbesseram compreendidos como
lepra (Goofman, 1891:5). Assim, ap0s o0 aparecimdastes sinais, 0os seus portadores
passavam a ser repudiados pela restante populagfiane deixados a margem da
sociedade, ou seja, ndo estavam integrados soadi@ntevido ao medo dos seus
proximos de serem contagiados. (Buckingham, 20DR)seja, 0s sinais corporais em
forma de flor em erupcdo eram considerados estigeass individuos que os
apresentavam eram tratados da mesma forma querases criminosos e traidores.

Assim, no que refere a doenca em andlise, € comiahoa os autores a ideia de
que esta doenca carrega uma carga simbodlica muite (Cruz, 2007/2008:53), na
medida em que as caracteristicas fisicas provoqedagpatologia levam por um lado, a
que os individuos sintam horror e por outro ladoiosidade perante a doenca
(Buckingham, 2002). Esta ideia deve aliar-se atofde que a terminologia “Lepra”
derivar do latimfeda que significa “feio”, “sujo”, “repugnante” e “abomavel”
(Demaitre, 2007). Assim podemos associar o0 condeitiepra” ao de “estigma”. Este
estigma revé-se ndo s6 no comportamento perarderga mas também através da sua
terminologia.

Buckingham (2002) alerta para o facto de que gmstipesa no numero oficial de
hansenianos conhecidos, na medida em que, mui®slaentes ndo reconhecem a
doenca devido a estereGtipos tais como, insanatajdcego, entre outros. Isto leva a
que nao procurem ajuda e consequentemente os asitdm doenga vao piorando
(Buckingham, 2002). Assim, surge uma uma perceegativa dos caracteres corporais
do leproso que séo tidos como desordens a nivil ghakoff, 1999:79). Isto leva a
gue os individuos que sofrem de lepra sejam honsizgaios, desindividualizados e
silenciados e a que sejam colocados em determpasigdo social como consequéncia
da doenca, o que irda influenciar a forma como desremos atuam em espaco publico e a
gue também rejeitem o Outro que nao sofre da da@rga, 2007/2008:58). Goffman
(1891:9) acredita que o doente se sente envergorgas entende que tem um atributo
considerado impuro e tenta imaginar-se como natagar do mesmo, a chamada
interiorizagdo do estigma. Quando o estigmatizadensontra com outro individuo que
nao o é, havera uma tentativa de reforco da susexgéncia e ego, posteriormente,

18



qguando o individuo se encontra sozinho sentird-adito e autodepreciacdo (Goffman,
1891:9). Este € também um dos motivos para queose textremamente dificil
erradicar a doenca.

Para que tal ndo aconteca, os afetados pela patddogam esconder que sofrem
ou sofreram da doenca para ndo comportarem comigmasassociado ou para se
conseguirem reintegrar novamente em sociedade, amadio “siléncio como
mecanismo de camuflagem” (Cruz, 2007/2008:68).utasg nao tentassem camuflar a
doenca iriam continuar a sofrer com o estigma @docmnesmo depois de estarem
curados (Edmond, 2006).

Foucault (1977) apelida o hanseniano de “inumamnizafista nomenclatura esta
associada a segregacao a qual é sujeito e aind@uague cobria as suas chagas, para
além do facto de ndo ser visto como um sujeitoviddal por estar inevitavelmente
confinado a um grupan Cruz, 2008:3).

De modo a evitar todas estas ideias associadaslagia em analise, tem vindo a
ser proposta a alteragdo da terminologia “Lepraap®oenca de Hansen”, como
aconteceu na legislacéo brasileira em 1975, jAauwenceito em si produzia uma
resposta social Unica e constante que acabarimddiavelmente por resultar no
estigma (Edmond, 2006). Conasems (1999) afirmaapesar de esta alteragéo ter tido
alguns efeitos positivos no que concerne ao estiggsaciado a nomenclatura, levou
também a que as pessoas deixassem de conhecenca @oa que nao a identifiquem
nos seus sintomas. Outra desvantagem que adveio esim alteracdo foi o
desconhecimento relativamente a sua cura, ao ¢or¢a@o facto de esta ser uma
patologia debilitante com tratamento desconhecata p generalidade dos individuos
(Conasems, 1998 Silva, 2007:20).

1.2. Exclusao Social

Um conceito de extrema importancia de dissertadé exclusdo social, conceito
esse diretamente relacionado com o0 objeto de estmfoo foi anteriormente
constatado. Importa antes de mais citar Mota (28)7quando o mesmo refere que a
exclusao social pode ser de quatro tipos: econgraamal, cultural e patolégico. Tendo
por base os ex-doentes integrados no antigo He§ptania Rovisco Pais, torna-se
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importante constatar que 0s mesmos estao integramoguatro tipos de exclusao, na
medida em que, a resposta social a patologia fezque os mesmos fossem obrigados
a deixar os seus trabalhos e ficassem por issmetoamente dependentes de terceiros,
mesmo contra a sua vontade. A exclusdo socialterautevé-se na ideia de que estes
individuos foram afastados da realidade que coahedilepois de internados, o que 0s
obrigou a afastarem-se das atividades que o0s eray@achos contextos sociais e
culturais. A excluséo patologica ocorreu devidmarta da qual padeceram em tempos
e que levou a que 0os mesmos passassem a fazedganea outra realidade diferente
daquela a que estavam habituados e a que tivessesegnquadrar em novos grupos.

Segundo Castel, ao debrucar-se sobre a tradichcefa, a exclusdo social
consiste num agravamento do conceito de “margmglia’ onde os excluidos
enfrentam um processo de rutura com os individuoe @ circundam e
consequentemente com a sociedade. Segundo ossaemor@nalise, a grande rutura, no
gue toca a questdo em analise, ocorre com a perédangdrego por parte do excluido,
assim como com o afastamento da familia e dos an(@asteln Mota, 2007:47).

Exclusdo é sinonimo d&...) p6r de lado, abandonar; pér fora, eliminar
(Holanda, 1993n Mota, 2007:48), ou seja, deixar de lado determisaddividuos por
motivos diversos. Relativamente a populacdo emtgoess mesmos podem ter sido
excluidos mesmo antes de ingressarem na instit@gaeés de mecanismos como a
proibicdo de participacdo em atividades. Assinindsriduos que sofrem de algum tipo
de exclusdo social estdo fora de um contexto, récerscontram inseridos em
determinado grupo - embora possam estar inseriiosutros, Como no caso dos ex-
doentes instituidos na ala de Hansen do Rovisce, Bae criaram 0s seu proprios
grupos apos a entrada na presente instituicdo.e Nespaco estabeleceram novas
relacbes e encontraram novos grupos de pertencaefau abandonaram os antigos
grupos de pertenca devido a doenca e ao ingressostit@icdo mas criaram neste
espaco novos grupos de trabalho, de convivio,ziehanca, etc.

Outra forma de demonstrar a exclusdo social a gtes endividuos estavam
sujeitos € a sebe que podia ser observada em dert@do o hospital. Esta, apesar de
nao constituir uma fronteira real, funcionava sitidaonente como tal, pois afastava os
internados do resto do mundo, no qual viveram enpos.

Finalmente importa citar Estivill (2003) quando @smo refere que nao existe
exclusdo social sem que haja também inclusdo sdeésie € um processo real e
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simbdlico ao mesmo tempo que considera a ruturalatms simbolicos e potenciais
conflitos nos esquemas de representacao socialialBta processo forcado, afeta os
individuos e pode ter como resposta a indiferedeaconfianca ou oposi¢cdo por se

sentirem tratados como objetos (Estivill, 2003).

1.3. Internamento Compulsivo e Excluséo Social

Relativamente aos conceitos de “exclusédo socidE &solamento compulsivo” &
possivel relaciona-los a partir das ideias de (2088:125-146). A autora afirma que, e
no que concerne aos ex-doentes do Hospital-ColRuaisco Pais, o isolamento
compulsivo estava diretamente relacionado com oneeglitatorial da época que era
bastante autoritario.

Ainda Cruz (2008:125-146) sublinha que a segregdgédiansenianos teve como
base a ideia de contagio proposta pelo conhecimgatdifico da época e por isso
mesmo a necessidade de segregar estes individuosode a proteger a restante
populacdo. Importa ainda adicionar a esta mediaa, @ducacao civica e sanitaria por
parte da classe médica e relativamente a popukatégeral. Assim, o internamento
compulsivo visionava o bem publico da sociedadegenal, ainda livre da doenca e
para isso os doentes seriam colocados dentro despato onde 0S seus cOrpos seriam
limpos do mal que os assolava (Cruz, 2008:125-1€im, ndo € possivel dizer que o
isolamento compulsivo acabou com a exclusédo soué € possivel dizer que criou

outro tipo de exclusao relativamente aos individyges aqui estiveram integrados.

1.4. Inclusao Social

No que concerne ao conceito de Inclusdo Sociabeirsgo Holanda (1993:175),
podemos usar como definicdo “estar incluido ou geemndido, fazer parte”. Assim, e
tomando as ideias de Romeu Sassaki (S/d:43), indonsidera a ideia de construir
uma sociedade que abarque todos os individuosiindd todas as diferencas que os

mesmos possam ter, compreendendo também as seasidades especiais.
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Podemos ainda citar Mota, no que confere a estaighd, quando 0 mesmo

refere que Incluséo Social é a,

“(...) forma pela qual a sociedade se adapta paderpocluir, em seus sistemas sociais
gerais, pessoas com necessidades especiais etagi@auhente, essas também se preparam para

assumir seus papeis na sociedade” (Mota, 2007).

Finalmente importa referir o conceito de reintegoagocial, que segundo Borba e
Correia (2007) consiste na reinclusdo por partessatiedade dos individuos que a
mesma excluiu. Relativamente ao presente estudoriengeferir que a generalidade dos
individuos que passaram pelo Hospital-Coldnia RmvRais conseguiu esta incluséo ja
gue apOs a sua saida ndo retornaram.

De modo a auxiliar este processo, e segundo a RoWadalena Rico, ex-
assistente social da instituicdo em estudo, o keigpolonia Rovisco Pais dava
determinado tipo de ajuda aos ex-doentes que par passassem e que dela
precisassem. Para isso, a Associacdo de Protecahepoosos e Familias, faziam
visitas regulares a casa dos internados e ex-ademn de modo a confirmar as
condicbes em que viviam. Caso essas condicOesniodsécitarias, estes individuos
tinham direito a subsidios, por vezes vitaliciagapalém de outras ofertas em géneros,
como por exemplo com cobertores. Alguns destesoexrtds tiveram ainda ajudas na
construcdo das suas casas.

Ainda segundo a mesma fonte, quando um dos progesiera internado, e se a
familia tivesse dificuldades econOmicas, os sdbediou eram internados na creche da
instituicAo ou ganhavam automaticamente direitoma subsidio criado a partir das
verbas do hospital colénia, além disso, a instinicriava também cursos para que 0s
seus doentes aprendessem um oficio e a saida demetidas as ferramentas de
trabalho agueles que delas necessitassem. Esta iseda forma de ajudar a esta
reintegracdo social apds a passagem pela insttuica

Outra medida tomada pela instituicdo de modo a esta incluséo social foi o

Centro de Reabilitacdo de Espariz.
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1.5.1 Centro de Reabilitacdo de Espariz

O Centro de Reabilitacdo Espariz foi inaugurado2&de Novembro de 1962.
Este local tinha cerca de vinte hectares e locadiz®, tal como o nome indica, em
Espariz — Tabua (S/a, 1962:93). Os objetivos datoecbo deste espaco passavam por
integrar o ex-doente em sociedade, sendo por iswso intermediario entre o
internamento no Hospital-Colénia Rovisco Pais e uremtegracdo efetiva em
sociedade (Cruz, 2008:125).

Bissaya Barreto, um dos principais impulsionadoms sua construcao

argumentava que este local iria,

“(...) funcionar como Escola de preparacéo para a ik ex-hansenianos, que, ha muitos
anos afastados das agruras e das incleménciaslala&in de regressar a ela depois dum estagio
tranquilizador, cheio de humanidade e de reconftethem-estar, que o Hospital Rovisco Pais

Ihes foi proporcionando” (S/a, 1962:98).

Deste modo, a principal funcdo seria ensinar aotdoa viver em sociedade,
ajudando-o a criar objetivos nessa nova vivenci@, (2962:100). Apesar destes
objetivos enunciados anteriormente, e recorrendo processos dos individuos que
contém informacdes acerca da sua estadia no HeSpi@nia Rovisco Pais e Centro
de Reabilitacdo de Espariz foi possivel perceber grande parte dos individuos que
aqui foram integrados se sentiam revoltados nestd B que preferiam voltar para o
Hospital-Coldnia ou voltar para as suas casasnfissindo, 0os objetivos estabelecidos

primeiramente acabaram por ndo ser cumpridos agrat
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Capitulo Il

Institucionalizagéo dos Doentes de Hansel
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O presente capitulo tem por objetivo compreender teanatica da
institucionalizagdo dos doentes de Hansen mais @memnor. Deste modo, sera feita
uma analise ao conceito de “instituices totais” Etgin Goffman visto que este
conceito é fulcral para a compreensdo da presem@tica e dos conceitos deste
capitulo. Seguidamente sera realizada uma andliger@o dos momentos anteriores a
chegada as instituices por parte destes individeoslo por base estudos realizados
por varios autores anteriormente. Seguidamente®ifeidira sobre a instituicdo em si
e 0s principais aspetos acerca da mesma vistostgéeenatica se relaciona diretamente
com o estudo em curso. Finalmente sera abordadaida slas instituicbes ou a

permanéncia dos ex-doentes no local e alguns nsadviojacentes a esta permanéncia.

2.1 Instituic&o total

Antes de analisar o processo que ocorre em tormmci&o de institucionalizacao
dos doentes de Hansen, torna-se importante inwocanceito de Instituicées Totais de
Goffman, ja que este conceito serd a base de tsidaamdlise fornecendo pistas
essenciais para descortinar todo este processo.

Segundo Goffman (1990:3), podemos entender potitlingdes Totais” os locais
que agregam a residéncia do individuo, ao seu ttleceiabalho assim como aos espacos
de lazer, ou seja, todos os aspetos da vida deidldi encontram-se agregados num
mesmo espaco. No tempo em que a instituicdo ensargdteve em funcionamento, os
internados estavam proibidos de abandonar o lopal ésso todos os aspetos das suas
vidas se conjugavam nesta instituicdo. Atualmesgemesmos ja podem ter contacto
com o exterior embora seja bastante limitado, ns&s acontece por vontade dos
mesmos e ndo porque lhes é imposto por terceiros.

Segundo o mesmo autor, as instituicbes podem searnies tipos, sendo que a
Ala de Hansen do Centro de Medicina e Reabilitalzgi&egido Centro — Rovisco Pais,
se enquadra no primeiro: a sua funcionalidade pegnte € cuidar de individuos que
atualmente ja ndo tém capacidade de cuidar de sinowe sem determinado tipo de
ajuda, ndo sO6 a nivel de cuidados de saude masémamim fornecimento de
alimentacéo, de cuidados de higiene, controlo déicagdo, entre outros. Importa ainda
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defender que no tempo em que a instituicdo estaviaecionamento, a mesma poderia
ser enquadrada no segundo tipo, ou seja, estaretacal com pessoas que poderiam
ser perigosas para a restante sociedade, tendooam o contagio associado a
patologia.

Tendo em conta que 0s ex-doentes ndo se encontnawerasozinhos nestes
locais, Goffman sublinha que todos os membros slasttituicbes sdo tratados da
mesma forma e todos fazem as mesmas atividadeseamontempo. Enquanto a
instituicdo foi o Hospital-Coldnia Rovisco Paisteefacto refletia-se na hora de acordar,
de trabalhar, das refei¢cdes e do descanso. Atutdneste ponto também se pode rever,
visto que os individuos continuam a seguir detesws regras, como o horario das
refeicbes. Tendo por base estas rotinas a que sgjéibos, e segundo o0 autor em
analise, ndo sdo necessarios um grande numeronderérios para controlar ou
acompanhar os instituidos. Torna-se apenas neitegsd@ 0S mesmos sejam vigiados
visto que conhecem as regras e que as seguem.

Importa ainda invocar o facto de, segundo Goffnearindividuos desenvolverem
motivos de modo a permanecerem nas instituicoesmmeapos alta. Na sua reflexao,
Goffman utiliza a titulo de exemplo os presidiaripge tempos antes de serem postos
em liberdade, apés cumprirem pena, envolvem-se @gasb de modo a serem
castigados e a permanecerem neste local duranseengpo. Fazendo uma ponte com a
instituicdo em estudo, importa falar dos individugpge decidiram continuar na
instituicdo mesmo apods terem tido alta. Segunddn@of, estes individuos acreditam
que nao conseguiriam voltar a viver em socieda@®reisso permaneceram neste

espaco tendo por base justificagdes como a needsstte cuidados.

2.2.Partida para um novo mundo

Este ponto tem por objetivo compreender os pringiggpetos em torno da
partida dos hansenianos para os locais constrpataso efeito de modo a trata-los e a
evitar o contagio. Assim, torna-se importante emmeiro lugar comecar por referir a
questédo do isolamento domiciliar, tendo por basasm do Brasil no séc. XVIII visto

gue nestes casos 0s enfermos eram tratados lotalmeoor isso os familiares dos
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mesmos estavam constantemente a ser examinadosdie aridentificar a doenca o

mais brevemente possivel se 0 contagio ocorressad$ Faria; Menezes, 2008:169),
ou seja, a doenca poderia comecar a ser tratadie deslo e na casa dos préprios
doentes mas como consequéncia, a vigilancia dasfamiiliares seria maior de modo a
evitar novos casos de contagio e o tratamento peet®sses casos se tal acontecesse.

Mattos e Fornazari (2005:49) analisaram bastagigeatéo da institucionalizacao
destes doentes, no caso do Brasil no séc. XX, teadm foco principal a queima das
casas dos doentes diagnosticados e os significadpacentes a essa mesma queima.
Deste modo, os autores comecam por alertar paexto flesta queima poder estar
associada a necessidade de fazer com que o madgkgacionista funcionasse e para
isso 0os doentes deveriam permanecer internados.esasndo era o Unico motivo, a
gueima das casas poderia ser interpretada coma fdemalertar os vizinhos para o facto
de existirem doentes de Hansen ali e de a familiaecar deste modo a ser vigiada
pelos mesmos. Assim, se houvesse alguma suspeitatrdemembro da familia poder
estar contaminado a vizinhangca poderia alertaméidagles competentes para que os
exames associados fossem realizados (Mattos; Forn2@05:47).

Importa constatar que, e segundo Sarno (2003:1n radira, estes individuos
ainda ndo sabiam que apenas uma pequena percentdgaexe dos 8%, dos individuos
que estdo em contacto com hansenianos desenvolveéoerga e ficam doentes. A
acrescentar a esta ideia, convém referir que acdoe@io € hereditaria, ao contrario
daquilo que se pensava nesta altura e por isso onesm tomadas este tipo de atitudes
com o objetivo de diminuir o nimero de casos déviddos afetados pela patologia
(Sarno, 2003:1).

Outros motivos que poderiam ser associados a é&stdeaqueimar a casa do
doente sdo o apagar do passado, em que o doexdedeeser doente e passa ao estado
de recuperacdo e, posteriormente, a individuo satd®&attos; Fornazari, 2005:53).
Seria entdo uma atitude que, segundo esta vis@wmgriee-ia positiva para o atual
doente. A viagem e a mudanca que iam sofrer eatdbém associadas ao facto de a
casa ser queimada, visto que 0 mesmo iria entranmova fase da sua vida e deveria
por isso despegar-se do passado além do que,fdast teria obrigatoriamente que
assumir uma nova identidade, na medida em quegerdiua saindo do seu lar e

assumia uma nova ja dentro da colénia (Mattos; d&zam, 2005:54). Deste modo, o
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individuo tornar-se ia numa nova pessoa, num nowegto e esta seria uma forma de
se integrar melhor nesta nova fase da sua vida.

Esta viragem representava o fim das suas vidas amsnoonheciam e eram
aconselhados a alterarem as identidades de moadem@rem as suas familias (White,
2003:4) ou seja, estes iam largar 0 seu mundogudirar em outro completamente novo
e que ia tornar-se no Unico daqui para a frentesnMdeassim, as suas familias iam
sofrer com o estigma deixado pelos mesmos no menuznpartida ja que eram vistos
também eles como possiveis doentes.

Da mesma forma, a resisténcia a serem levados garstituicdo pode ser
justificada com o mesmo argumento atras explicitidattos; Fornazari, 2005:48), ja
que esta mudanca que iriam sofrer ocorria por dentie terceiros devido a sua doenca.
Assim, seguindo esta linha, era o doente que deseri evitado e ndo a doenca em si,
para iSso era necessario o internamento do portdeldranseniase de modo a que a
doenca nao afetasse novos individuos (Mattos; Earn@2005:54).

White (2003:3), no seu estudo “Carville and Curtipaexperiences of
confinement and community” relata a viagem de umsbaiano até a instituicdo onde
ia ser integrado e sublinha aquilo que Mattos ed&zari anteriormente disseram acerca
de o doente ter que ser evitado pelos individuosiaeeis quando profere que os
mesmos nestas viagens eram colocados em compadsrdos quais ndo poderiam sair
até que chegassem ao destino. Quando eram levad@sitecarros, eram usados 0s
mais velhos jA que ap0s esse mesmo transporte gapoderiam ser utilizados
novamente, porque ja estariam infetados (White,3&)0 Assim, mesmo antes de
chegarem as instituicdes criadas para o efeitoendsrmos ja tinham passado por
momentos bastante delicados para os mesmos, jparealém de deixarem 0s seus
lares por tempo indeterminado, tiveram que enfrdntib o estigma associado a doenca

e ao seu contagio.

2.3. Institucionalizacéo

De acordo com Savassi (2010:109), no Brasil, nadae 20 do séc. XX,
surgiram duas correntes acerca da problematicadti®ucionalizagdo. Por um lado os
isolacionistas que consideravam que todos os thadg diagnosticados com a doenca
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de Hansen deveriam ser instituidos, independentem@n tipo de lepra da qual
padeciam. Por outro lado havia os humanitariostopam uma opinido ligeiramente
diferente quando afirmavam que as leprosarias @eneser apenas destinadas a
individuos com tipos de lepra que fossem mais giogas (Savassi, 2010:109). Apesar
desta divergéncia de opinides o internamento destde de Hansen era decidido com
base nos conhecimentos acerca da patologia da.época

No que concerne as colonias, a sua construcdeaiaada com base em aspetos,
tais como, a localizacdo das mesmas, o tamanhameno de individuos que deveriam
albergar, o tempo de internamento e quais os doente deveriam ser internados: sO 0s
gue tinham um tipo de lepra contagiosa ou todakepandentemente do tipo de lepra
(Monteiro, 2003:4). Ainda o0 mesmo autor recorda s@eonsiderou que a escolha do
sitio para a construcao deste tipo de coléniasridedepender do niumero de doentes
gue estivessem nestas regides, e de outras céstcasrtais como a agua salubre ou a
distancia a que este local se encontrava das @areasas; no seu interior deveria haver
uma separacdo em funcdo do sexo, da idade e ddg@es de saude do individuo;
além disso deveria ser autossuficiente, ter uma @aea cultivo assim como uma area
de armazenamento. Deste modo era necessario uinglacale e longe das cidades
(Monteiro, 2003:9). Se fizermos uma ponte entrasesaracteristicas e a instituicdo em
estudo podemos verificar como as mesmas sao sertedlean todos os aspetos.

Apés a institucionalizacdo nas colénias, o estuderca da patologia foi
evoluindo assim como a medicamentacdo associadessaan(White, 2003:5). Com o
aparecimento de alguma medicacdo, 0s hansenianoscacam a associar as marcas
deixadas pela doenca a essa mesma medicacdo e endmugdo da doenca em si.
Importa mencionar que isto ndo acontecia em todasasos, havia também aqueles que
a aceitavam muito bem e que tinham uma o6tima relagén a equipa médica (White,
2003:5). Isto provavelmente acontecia visto quéoatarem a medicacao, nao lhes era
explicado o processo pelo qual iam passar, e quasdonarcas apareciam eram
interpretadas como efeitos secundarios dos meditas@ que era a Unica explicacado
que os enfermos conseguiam adiantar. Com a evotlaggiestudos acerca da patologia,
atualmente ja existem medicamentos que adminigradoante um ano conseguem
curar o individuo (Sarno, 2003:7) e como tal, cerinémento dos mesmos é ja
desnecessario (Borenstedt,al.,2008:2).
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Segundo White (2008:8), relativamente a integrag@istes mesmos doentes, o
autor defende que alguns deles cortavam relacOes acdamilia desde que eram
institucionalizados, assim, mesmo apoés a alta peroi@am neste mesmo local . Esta
situacdo era muito stressante para 0s mesmosaqust@m alguns casos eles tinham
sido abandonados pelos familiares ou tomavam gxiede atitude para Ihes evitar
problemas como o estigma por serem familiares desdmanos (White, 2008:8).
Assim, estes enfermos, auto refugiavam-se nestaslpor acharem que seria 0 melhor
para eles e para as suas familias, na medida esequecasos ndo fossem conhecidos,
as familias ndo seriam estigmatizadas pelo restesodeedade por terem estado em
contacto com hansenianos. Além de romperem os fagaiares, também perdem os
seus direitos enquanto cidadédos e sdo obrigades@ender a viver nestes novos
contextos, a isto, Borensteiet al., (2008:8) ddo o nome de morte simbdlica daqueles
que acreditavam que voltariam a viver junto das $amilias e amigos como outrora
fizeram.

Borensteinet al., (2008:6) afirma que entre os internados tambémtiaxis
diferencas. Aqueles que tinham mais marcas prowascpdla doenca eram apelidados
de “ferro velho” e por isso mais estigmatizados. &lguns paises eram colocados nas
enfermarias afastadas do hospital, em areas asstiteram os doentes em melhores
condi¢cbes que cuidavam dos mesmos (Borenstaah, 2008:6), 0 que acentuava ainda
mais o estigma associado ao doente e entre doentes.

Este caracter depreciativo chegava tao longe qakgugr objeto que fosse tocado
por um hanseniano, ja estava infetado e por issnmeleveria ser evitado pelos outros
individuos (Mattos e Fornazari, 2005:53). Um casacceto sdo as cartas enviadas
pelos individuos internados ja que as mesmas négaghm a sair da instituicdo pois
acreditava-se que o bacilo poderia ser passade desio (Borensteiet al., 2008:7).
Outro fator que fazia com que o estigma associagat@ogia fosse reforcado era o
facto de estes doentes, apds chegarem a instituigan poderem manter qualquer
contacto fisico com as visitas de modo a nao adag@m. (White, 2008:12).
Atualmente isto jA ndo aconteceria visto que pesgurevelam que para que um
individuo contraia a doenca, 0 mesmo tem que ctartatima e frequentemente com o
doente (Mattos e Fornazari, 2005:53). Mas € imptet@&nquadrar estas medidas no
contexto em que eram tomadas ja que nao existialwecimento que hoje existe acerca
da hanseniase.
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Quando em instituicbes como estas nao existiamislamade deixar os filhos
enquanto os pais estavam internados, as maes brajadas a dar os seus filhos para a
adocado, apesar de esta ndo ser uma politica wiivéygds saberem deste tipo de
medidas, e ainda no caso do Brasil, muitas mullgmgcaram abortos em si mesmas
(White, 2003:7) de modo a nado terem que se sepasaseus filhos. Assim, além do
medo associado ao contdgio da doenca, existia aintzdo de perderem os seus filhos
devido a mesma.

No caso do Hospital-Colénia Rovisco Pais, isto aémntecia. Se os familiares do
doente ndo pudessem tomar conta da crianca, esteaeida para a Creche ou para o
Preventorio, construidos para este efeito, e padiEaquentar a escola primaria.
Posteriormente eram feitas visitas aos progenitem@sora ndo fosse possivel entrarem
em contacto direto com os mesmos de modo a evidantagio( Crauz, 2009).

Apoés estarem curados, muitos dos pacientes esgoffgamanecer internados nos
leprosarios porque se sentiam mais confortavei® joker outros individuos que tinham
0S mesmos problemas e que passaram pelo mesms.de€stelitavam que nao iriam
conseguir readaptar-se a sociedade muito devidesagma associado a patologia —
autoestigmatizacdo, segundo Gussewal. (1968). Importa sublinhar que apesar de
estes individuos acreditarem no que diziam naadfgigmue esta ideia correspondesse a
realidade (White, 2003:8).

2.4. Saida dainstituicdo

Savassi (2010) adianta que dentro das instituicaesfugas eram bastante
vulgares e estas ocorriam por motivos diversosictofde os individuos ndo saberem
para onde viriam ja que os profissionais de salgeog traziam nao lhes explicavam o
processo que iriam seguir, seria um desses motingmrta acrescentar outros, como
0s bens que deixavam ca fora e o receio de osrpeardessencialmente em casos em
que toda a familia era internada; a saudade quesedas familias e dos amigos;
noticias desagradaveis que recebiam de casa, consex@gmplo a doenca ou problemas
financeiros que a familia atravessava no momentdestontentamento relativo ao

tratamento que recebiam, entre outros (Savassif)20Assim, as fugas destas
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instituicbes eram bastante frequentes, umas vexesifpa dos profissionais que ndo os
informavam acerca da nova realidade que iriam etd#ree por outro lado devido a
motivos do foro pessoal como a falta de adaptagdgel da familia e dos amigos que

haviam deixado fora da instituicao.

Sintetizando

Apoés a analise feita anteriormente, torna-se inapbet destacar alguns aspetos
tais como a dificuldade que grande parte dos iddod tém em abandonar os seus
lares, as suas familias e 0s seus amigos pareepagiara um novo mundo do qual ndo
sabem se regressardo. Aqui tornava-se importamébalho dos profissionais de saude
gue nem sempre foi feito da melhor forma, o quavava que houvesse fugas por parte
destes individuos ap0s ingressarem na instituigdailnda antes de sairem dos seus
lares.

Apoés estarem nos asilos, a adaptacédo destes macieh sempre era facil visto
que grande parte deles sentia uma grande revolidodao internamento compulsivo
gue tinham anteriormente sofrido, o que n&o fasidito processo de tratamento e cura
da patologia por ndo haver confiangca na equipa caégiie os acompanhava ou na
medicacdo que estavam a tomar.

Posteriormente, apds o tratamento, havia casosadernpes que se recusavam a
deixar estes sitios que conheciam ja como casaatgintecia umas vezes porgue ja
aqui estavam ha tantos anos que esta era agoemdegrealidade que conheciam e o
anico local a que poderiam chamar de lar. Por olatto, alguns destes individuos
tinham cortado relagcbes com a familia. Isto podaciantecer devido ao estigma que a
familia sentia relativamente a doenca e podia tamée@ontecer devido ao estigma que

os individuos sentiam em relacéo a si mesmos.
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Capitulo llI

Hospital-Colonia Rovisco Pais
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“E 0s captivos suspiram. Surge o ve
Surge e perpassa esquivo e inqui
Como quem traz algum pezar secr

Como guem sofre e cala algum torme

(Quental, 1861:

39



40



O presente capitulo tem por objetivo enumerar gzetas antecedentes a
construcdo do Hospital Colénia Rovisco Pais, assomo 0s seus principais
impulsionadores.

No correr do mesmo, serdo explicitadas as prirgipaiacteristicas da instituicao,
no ponto de vista de alguns autores que tém vindstadar em profundidade este
espaco. Neste seguimento, apresentarei também iasippis caracteristicas dos
pacientes que aqui residem atualmente, tendo eta qae 0s mesmos séo ex-doentes e
que a instituicdo funciona atualmente para os mesramo um Lar de Terceira Idade,
visto que com a sua idade avancada seria difioseguirem uma readaptacdo a vida
em sociedade sem a ajuda de terceiros.

Importa ainda destacar que € a partir deste Ulpiom@o que o trabalho de campo
incidira. Este capitulo servira também como forraadnhecer o espaco e as principais

caracteristicas do objeto de estudo.

3.1. Leprosarias

Neste ponto considero importante falar das leprasaue tiveram um papel de
extrema importancia na evolucéo da patologia ertisana

De acordo com Buckingham (2002), abordando o aagiés nos séculos XVIIl e
XIX, os asilos existentes para acolher os portaldeeDoenca de Hansen deveriam ser
utilizados principalmente por doentes pobres, cfgaslias e/ou amigos ndo poderiam
ajudar por falta de possibilidades. Esta autorgpgmoainda que estes locais seriam
espacos confortaveis embora acabassem por se liogages tediosos pois ndo seguiam
o0 tipo de dieta adequada, néo tinham os cuidadssadios e ndo compensavam a falta
de liberdade sentida pelos seus doentes, ja que dd€isolados de toda a familia e
amigos, havia também uma divisdo de sexos dentsomEsmoOS e por iSso autores
como Lawder sugerem que, e ao contrario do queidesxeontecer, os asilos acabavam
por se comparar a uma prisao e ndo a um hospitak{iBgham, 2002).

Ainda assim, estes locais foram importantes noimiecda doenca devido a
diminuicdo do contagio. Além disso, o facto de a&ditos abandonarem os doentes

apos o diagnostico da doenca, atribuia importaadcstes locais, na medida em que
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aqui prestavam aos doentes os cuidados que 0s m@&TEsSitavam, mesmo que esses
cuidados fossem, por vezes, meramente paliatives éiire, 2007).

NO que concerne ao nosso pais, estas leprosasiasagrelidadas de gafarias ou
lazaretos (Marques, 198i Ferreira, 2000). Em Portugal existiram varias lsprias
das quais podemos destacar a de Lisbhoa, Laf6edar&awy Coimbra, Aregos,
Canavezes, Leiria, Obidos, Torres Novas e Odi@iga, 1962).

De acordo com Silva, as duas primeiras leprosaoagiguesas foram mandadas
construir por D. Sancho | em 1210. Pensa-se qeeddf¢ito porque o seu filho, futuro
rei de Portugal sofria de lepra. Segundo Silvases&tprosarias eram locais com
excelentes condi¢cbes de vida para os seus haBitenfgr isso muitos individuos
saudaveis fingiam sofrer desta doenca na tentdévpoderem viver nestes espacos.
Estas excelentes condi¢cdes eram exclusivas do patogués na medida em que em
outros paises, nesta altura, os doentes de HaosgBnuavam a ser marginalizados pela

generalidade da populacéo (Silva, 1962).

3.2. Hospital-Colénia Rovisco Pais

Fernando Bissaya Barreto, um dos grandes impuldoyea na construgcdo do
Hospital-Colonia Rovisco Pais, nasceu em CastaabdeiPéra a 29 de Outubro de 1886
(Salgueiro, 2010). Toda a sua vida rodou em tomgrdandes projetos como a Escola
de Enfermagem Bissaya Barreto. O médico foi Profedas Escolas de Enfermagem
dos Hospitais da Universidade de Coimbra/EscolaEdfermagem Dr. Angelo da
Fonseca e fundou outras obras como é o caso déaBsmonal Social associada a Obra
de Protecdo a Gravida e Defesa da Crianca. Aléprafessor Medicina, Cirurgiéo,
Humanista, Filantropo e Pedagogo, Bissaya Barménassou-se também pelos doentes
de lepra e tuberculose e pela tentativa de irrgdeweou diminuicdo de casos de
individuos afetados por estas e outras doencads) aesno por outros flagelos sociais,
nao esquecendo as obras efetuadas por todo o @ajgenconcerne a desprotegidos
(Salgueiro, 2010).

Com o objetivo de erradicar a lepra a nivel nadjdBiasaya Barreto idealizou a
construcdo de um local onde se pudessem isolavergeas a partir de um internamento
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compulsivo. Deste modo a contaminacdo de novosiohehs ocorreria em menor grau
(Cruz,et al.,2006).

O Hospital-Colonia Rovisco Pais comecgou a ser coitkt em 1940 a partir de
uma heranca de José de Rovisco Pais para a c@ustlechospitais (Costa, 2010). A
sua construcdo demorou cerca de seis anos e ftariposiente inaugurado a 7 de
Setembro de 1947 (Fundacgao Bissaya Barreto, 2008).

Este hospital constituia um projeto higienista dtaBo Novo que foi criado de
modo a contrariar a ideia de que a lepra seria astigp de Deus (Costa, 2010). O
mesmo esta localizado em Tocha, Cantanhede e tera de 140 hectares (Silva,
1967), a sua construgao tinha como principais mogto tratamento dos doentes a
nivel terapéutico e profilatico a partir de umatgesautossuficiente; assim, desejava-se
uma restituicdo do corpo do doente mas tambémbditagdo do individuo socialmente
e deste modo contribuir para a irradicacdo da dgoegpais até ao final do século
(Cruz,et al.,2006), embora esse objetivo ndo tenha sido conadet

O motivo subjacente a construcdo do Hospital-Calddvisco Pais neste local
deve-se ao facto de a zona centro ter um grandenoltie infetados e ter as condicdes
geograficas e climatéricas adequadas para o tratarda Doenca de Hansen, para além
de ser um espaco longinquo aos aglomerados pomugési e favoravel para as
atividades agricolas (Fundacéo Bissaya Barret®)200

Inicialmente, a instituicdo comecou a ser prepagzta receber cerca de 1000
doentes (Cruz, 2009:1). Silva (1952) afirma quespital-colonia, quando abriu portas,
recebeu individuos de varias partes do pais, seundoCoimbra e Leiria eram 0s
distritos mais afetados pela doenca de Hansen @wa ade 300 doentes em cada
distrito. Da totalidade de doentes que foram ieos, os individuos do sexo
masculino estavam em maior numero, com cerca dendBiens relativamente a 411
mulheres (Silva, 1952).

Importa ainda referir que a zona da Tocha se debeny bastante devido a esta
instituicdo ja que os familiares dos doentes, goaslvinham visitar, necessitavam de
locais para se alimentarem e para se alojarem (€rat.,2006).

O Hospital-Colénia Rovisco Pais, ultima leprosapartuguesa (Cruz, 2008)
partiu de um projeto elaborado por Carlos Ramastati da Escola Superior de Belas-
Artes do Porto e grande especialista portugués rgmtetura hospitalar; este projeto
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tinha um hospital central que tinha capacidadea pHrergar 74 doentes (Cruet, al.,

2006), como se pode constatar pela figura a baixo.

Fig. 1 Edificio do Hospital

(Adaptado de Biblioteca de Arte Fundag&o CaloGatbbenkianin Leite, J., 2012).

Possuia também uma capela, que também ela obagavea separacao por sexos
e que foi desenhada por Bissaya Barreto e 0 aft@wento dos Frades Crazios de
Santa Cruz de Coimbra, cuja frente pode ser obdanmva figura 2 (Cruzt al.,2006).

Fig. 2 Frente da Quinta dos Frades Crlzios

(Fotografia do autor, 2013)
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O Hospital-Colonia Rovisco Pais tinha inicialmedtgs preocupacdes essenciais:
a questao da higiene e da profilaxia (Ceizal.,2006). De modo a criar a ideia de ser
uma “comunidade harmoniosa, coesa, una, sa, adaptsdpropositos de regeneracao
do corpo social” foi adotada uma concecéo rurakistam grandes distancias entre os
diferentes pavilhdes e foram ainda construidossaricleos familiares que agregavam

familias em que varios elementos tinham sido afestpela doenca (Cruet al.,2006).

Fig. 3 Nlcleo Familiar

(Fotografia do autor, 2013)

Segundo a Fundacéo Bissaya Barreto (2008) a iigéiitupossuia cinco nucleos
familiares. Estes espacos gozavam apenas daqudoerpu considerado essencial e
tinham subjacente a criacdo de relacdes de vizg@hantre as varias familias que ali
habitavam (Cruz, 2009:1).

As infraestruturas albergadas em toda a institusg@eciam condicdes que até ali
eram bastante raras para a generalidade das peseo&s € 0 caso do saneamento
basico, luz elétrica e cinema ao ar livre, aléntatdativa de se mostrar autbnomo e
deter infraestruturas de modo a cumprir essa aot@n(Cruz,et al.,2006). O Hospital-

Coldnia Rovisco Pais albergava nédo so condicOes getetar e tratar estes individuos
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mas também usufruiam de outras especialidades d¢aimo estomatologia,
otorrinolaringologia e oftalmologia (Obra Social@eimbra, 1956)

Segundo Anthony Giddens (2008:705), podemos entepde Vigilancia: “A
supervisdo das actividades de alguns individuograpos, de modo a garantir um
comportamento obediente”.

Também Foucault aborda esta questdo quando degjiféneia como,

“(...) um aparelho onde as técnicas que permitenmingtrzem a efeitos de poder, e onde,
em troca, os meios de coercdo tornem claramenfeeigsaquelas sobre quem se aplicam”

(Foucault, 2004:143).

No que concerne ao Hospital-Colonia Rovisco Pdis, \&rios 0s aspetos que
evidenciam esta vigilancia, como € o caso das |pasiconstantes em toda a instituicdo
de modo a controlar os individuos aqui interna@is$as patrulhas abrangiam também
0s quartos dos pacientes que tinham uma faixa e@ada nas portas para que em
qualquer hora se pudessem perceber os movimentsndwviduos, as chamadas
Janelas de Judas (Cruz, 2008:121). Alem disso,apotiservar-se um dispositivo
sonoro em todo o espaco circundante ao hospital gae os discursos do diretor
fossem ouvidos por todos, independentemente docespade 0S mesmos se

encontravam (Cruzt al, 2006).

? Para esta tematica consultar Cruz, A.; Matos, V.; Xavier, S.; Quintais, L.; Santos, A., 2006. O Hospital-
Colonia Rovisco Pais e os multiplos desdobramentos da Lepra: etnografia e interdisciplinaridade.
Coimbra, Departamento de Antropologia da Universidade de Coimbra, Actas do Il Congresso
Internacional. Ver também Cruz, A. 2009. O Hospital-Coldnia Rovisco Pais: a ultima leprosaria
portuguesa e os universos contingentes da experiéncia e da memdria.
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Fig. 4 Janelas de Judas

(Fotografia do autor, 2013)

Segundo Manuel Santos Silva (1952), antigo dirdtoHospital-Colénia Rovisco
Pais, grande parte dos internados encontrava-sscatelo com este internamento e
integraram-se bem na instituicAo, sendo o0 ambiedescrito pelo autor
supramencionado como dotado de, “(...) amparo, ctnferfelicidade que nunca
tinham usufruido, levando as suas familias e ael@srips a bendizerem a hora em que
entraram no Hospital”.

Por outro lado, aqueles individuos que nao consemteste internamento e que

nao se sentiam bem dentro do Hospital-Colénia Rovsais eram descritos como,

“(...) maus elementos da sociedade, rebarbativdssdiplinados, indiferentes ou hostis a
sorte do seu semelhante e, quantas vezes, & daapfamilia; aqueles que, por egoismo
criminoso, ndo se importavam de contagiar outregutas e, até, a esposa e os filhos” (Silva,
1952).

A estes doentes o internamento continuava a sevica $olucdo, mesmo que
contra a sua vontade (Silva, 1952). Torna-se imaptet sublinhar o facto de este
discurso ser de um antigo diretor do hospital e ipso mesmo, ter subjacente a
propaganda do espaco e nao a realidade em si. Masgim, torna-se importante
encaixar esse mesmo discurso neste espaco por skeanca forma como a restante
populacdo conhecia o local e consequentemente to the se sentirem enganados
guando ingressavam no mesmo, por verem uma realidéerente daquela que lhes

havia sido descrita anteriormente.
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Apés estarem internados no hospital, alguns dosntédse mais recentes
desenvolviam receio por verem os doentes em egtatdoavancado, devido as mazelas
que a doenca lhes havia provocado, j& que consatarterem adquirido estas mazelas,
nao porque a doenca havia avancado mas porquatanéntos que estavam a receber
nao eram os mais corretos (Borenstetrgl.,2008:7).

Cruz, et al., (2006) afirma no seu trabalho, que por haver pourdividuos a
realizar a manutencao do espago, as Irmés de &ntéide Paulo foram recrutadas para
auxiliar em determinadas tarefas conjuntamente ©@minternados que tivessem
condicOes para ajudar nesta mesma manutencaoiskRasam organizados grupos de
trabalho e em troca recebiam determinadas quaséiatinheiro que apenas poderiam
ser utilizadas fora do hospital, pelos mesmos ou familiares. Eram também
organizadas formacdes, onde os individuos podeaj@ender uma nova atividade que
poderiam realizar quando fossem reinseridos enmedade, ap0s estarem curados e
terem alta (Cruzet al.,2006). Depois de receberem tratamento, os dopregparavam-
se para serem reinseridos em sociedade no CenReat®litacdo de Espariz (Fundacao
Bissaya Barreto: 2008).

O fim do internamento compulsivo verificou-se pastenente entre 1976-1977
(Diario da Republica, 1976, 1977, Caeebal., 1985; Irgenset al., 1990in Matos,
2009) e em 1985, o Hospital Coldnia Rovisco Parscedeu alta a todos os doentes,
quer aos que viviam na instituicdo, quer aos quenevigiados exteriormente ao
hospital, apesar de continuar a receber doentegsleaentes até 1996 (Matos, 2009:32).

Durante todo o tempo que funcionou, o Hospital-@@dRovisco Pais albergou
mais de 3000 doentes (Crut,al, 2006). Segundo Matos, os processos destes doente
e daqueles que foram acompanhados exteriormentstifuicdo foram utilizados e
posteriormente depositados no tombo médico do ltaspiste deposito localizava-se
no edificio“Conventinho” e continha todos os dados relativos a doenca pambsntes
de todo o pais, sendo por isso um repositério tierma importancia na compreensao
da evolucdo da doenca no pais, a nivel clinicadeepoldgico (Matos, 2009:34). Este
deposito foi utilizado no trabalho de campo, de onadreunir informacao importante
para responder aos objetivos.

Em 1996, o Hospital-Colonia Rovisco Pais passoer @ €entro de Medicina de
Reabilitacdo da Regido Centro — Rovisco PEEMRC-RP). Assim, os cuidados
exclusivos a doentes de Hansen deixaram de sdagosse passaram a ser concedidos
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outro tipo de cuidados, como a reabilitacdo, re@ddp e reintegracdo
socioprofissional dos deficientes assim como onensiinvestigacdo (CMRRC-Rovisco
Pais, s/d:1). Importa referir que todos os ex-deentesidentes nesta instituicdo
continuaram a receber cuidados até a atualidade sgD, aAla de Hansencontinua
ativa (Diario da Republica, 1996; Cret al., 2007; Cruz, 2008, 200t Matos,
2009:33).

3.3. Brigadas Moveis

Exteriormente & instituicdo existiam Brigadas Méwgiue tinham como fung¢éo o
diagndstico de novos casos de hanseniase que ipostarte eram levados para o
hospital de modo a receberem tratamento e a evitareontagio, o chamado modelo de
internamento compulsivo (Costa, 2010). Cetzl.,(2006) refere que apesar da rede de
estradas ser ainda bastante deficitaria, estasadgrsgyMoOveis percorreram cerca de
300.000 Km. Quando chegavam aos locais, reunigmessoas em determinados locais,
por exemplo Igrejas, onde realizavam os testeemattva de identificar novos casos.
As Brigadas Méveis eram vistas como de cariz aarooi por apdés o diagnostico
obrigarem os infetados a deslocarem-se e a perm@meao hospital, mesmo contra a
sua vontade, o que fazia com que estes paciestEwvio local como uma prisao (Cruz,
et al.,2006).

Importa ainda referir a exclusédo social sentidageloentes de lepra e que era
provocada pelas Brigadas Moveis, na medida em augndo as mesmas
diagnosticavam casos da doenca, aconselhavam o#oszdos doentes a terem
cuidado com o contagio, 0 que levava a que fossetadas relagcbes com 0s mesmos
(Cruz, 2008:53).

Grande parte dos doentes trazidos pelas Brigada®idMou Brigadas Foguetes

viviam em condi¢des bastantes precarias, descotas,

“(...) antros miseraveis, sem leito, quase nus ou agdsalhados, exalando cheiro
repugnante, cobertos de feridas e parasitas, @sglitantas vezes, ou, até, abandonados pela
prépria familia” (Silva, 1952).
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3.4. Caracteristicas dos ex-doentes

Relativamente as caracteristicas dos ex-doenteainda vivem nesta instituicao,
importa reforcar que 0S mesmos ndo permanecem Man@orque ainda estao
doentes. Assim, e tendo em conta o falecimentontecde um individuo do sexo
masculino, estdo atualmente presentes nesta igdtitid4 individuos: sete do sexo
masculino e sete do sexo feminino. Os mesmos peceanna instituicdo desde que
Ihes foi diagnosticada a doenca, apesar de algeles derem vivido durante algum
tempo em sociedade, apés terem tido alta. Por ¢adisy existem também individuos
instituidos no antigo hospital-col6nia que nuncagemam a sair do local por motivos

diversos que irdo ser explorados no correr do linalde campo.
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Capitulo IV

Metodologia
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O capitulo em analise tem por objetivo explicitaszamninho seguido no trabalho
de campo tendo em conta toda a teoria atrds rafeddrca do tema. Neste capitulo,
sera enunciada a metodologia utilizada, assim camécnica considerada mais correta
para o estudo. Serdo enunciadas as principaistedsticas da populacdo em estudo. O
capitulo sera findado com o papel adotado em campo.

Importa ainda referir que toda esta informacéo pembase a teoria de diversos
autores que a experimentaram por diversas vezer & golocaram em manuais de
investigacdo, considerados indispensaveis paraqugralinvestigacdo em Ciéncias

Sociais.

5.1. Metodologia

“Os nossos conhecimentos constroem-se com o agoiuadros tedricos e metodolégicos
especificos, lentamente elaborados, que constituem campo pelo menos parcialmente
estruturado, e esses conhecimentos sdo apoiadosumar observacdo dos factos concretos”
(Quivy e campenhoudt, 1998:20).

Quando se realiza uma investigacao em CiénciagiSdorna-se necessario antes
de mais fazer uma pesquisa prévia acerca do quassé@tnicas, 0s métodos e o papel
do investigador para o enriguecimento da mesma ra gae haja uma melhor
preparacao por parte do investigador aquando dpesguisa em terreno, ou seja, para
gque 0 mesmo entenda o tipo de comportamento que aldotar perante o objeto de
estudo.

Apoés esta pesquisa, e tendo em conta a técnicadedatpartir da mesma opta-se
pela metodologia mais adequada e que melhor reapawsl objetivos da investigacéo
em curso. A investigacdo em Ciéncias Sociais pedalssenvolvida através de duas
metodologias: a qualitativa e a quantitativa, hdeenambém a possibilidade de
combinagéo das duas.

Tendo em conta que o presente estudo tem subjegemi@preensdo da questao
da desinstitucionalizacéo dos doentes de Hansefizgmam parte do Hospital-Colonia
Rovisco Pais, assim como o posterior regresso tiEgjugie viveram em sociedade
durante uma temporada ap0s a permanéncia na ig@btutorna-se importante

enquadrar a metodologia nestes mesmos objetivagmAde modo a compreender todo
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este processo, torna-se pertinente utilizar umadoéigia qualitativa combinada com
uma metodologia quantitativa.

No que refere a metodologia qualitativa foi segu@minho optando pelas
entrevistas. Estes dados foram recolhidos atreav€salacédo das entrevistas de modo a
nao perder informacgdes relevantes, o que podedatewer se fosse utilizado outro
meio. Foram também elaboradas notas no correr desvistas de modo a adicionar
novas perguntas se necessario, recorrendo as messteagoi também uma ferramenta
indispensavel quando a gravacao das entrevista®naaotorizada pelos entrevistados.

No que concerne as metodologias quantitativagjtiimada a analise documental
que estd enquadrada na documentacgédo indireta (MaMg Lakatos, E., 1988:56), na
medida em que os dados foram recolhidos a partiardqaivo do Hospital-Col6nia
Rovisco Pais, arquivo particular, pertencente &tingdo supramencionada. Assim, o
acesso ao mesmo foi mais dificil ja que era nedesa&utorizacdo da instituicdo mas
também da antiga assistente social que organizmuéste arquivo. Por outro lado, era
também um espaco que foi pouco analisado no passaque poderia conter informacao
muito importante para a tematica em andlise maddampara outras tematicas
(Marconi, M.; Lakatos, E., 1988:56). Importa aingaoferir que esta pesquisa
documental tinha por objetivo fornecer determinatfarmacdo sobre uma grande
guantidade de casos ja que o estudo tinha poruraaedimenséo histérica definida e
estes dados ndo poderiam ser recolhidos de outre f(Giddens, A., 2008:699). Estes
dados servirdo de interesse ndo so para a praefispéetacdo mas poderdao também ser
utilizados para futuras investigagoes.

Assim, a metodologia qualitativa tem por objetivoradundar uma teoria e
analisar muitos aspetos de poucos casos e a mag@ofuantitativa incide na
correlacéao entre variaveis. Assim, tornou-se béstagrtinente a utilizacdo de ambas na
medida em que combinadas respondem aos objetiyaeslante exposicéo.

O principal motivo subjacente a escolha destas do&igias prendia-se com o
facto de ter como objetivo dar voz a populacédo stud®, ou seja, aos ex-doentes que
ainda residem no antigo Hospital-Coldnia Roviscis Ba partir dos mesmos conseguir
recolher o maior numero de detalhes acerca do éamanalise e posteriormente fazer
uma leitura desses mesmos dados. Por outro ladmputse também interessante
estabelecer semelhancgas acerca da institucior@dizacdesinstitucionalizagao destes
mesmos individuos, ou seja fazer a analise docwaindos registos ainda existentes
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nesta instituicdo dos ex-doentes que aqui estivantgmados ja que poderiam ser de
extrema importancia na compreensao do objeto dml@st poderiam fornecer pistas
bastante valiosas para a compreensdo deste fenGsoer® e para a evolucdo do
mesmo no tempo.

Assim, toda a informacao que registada no corrdratmlho de campo, tendo em
conta a teoria atras enunciada, tinha por objetaponder a determinados itens que
enunciarei seguidamente:

1. Conhecer a histéria individual de cada um dos eatés entrevistados;

2. Entender como chegaram até ao Hospital-ColéniadRowais;

3. Assimilar as principais histérias que tém a codimitempo em que viveram
no Hospital Colonia Rovisco Pais assim como ascjp#is lutas travadas
pelos mesmos e as vantagens e desvantagens de fetenparte desta
comunidade;

4. Compreender quais as espectativas que os exeddém relativamente a uma
vivéncia fora da instituicAo em que estdo inseridos
4.1. Quais as principais dificuldades com que padgiam;

4.2. Perceber se os mesmos consideram os efaiossfida doenca como um
entrave na reinsergéo na sociedade;

4.3. Apreender quais 0s motivos subjacentes a pe&maeé na instituicao.

A partir destes dados tornou-se importante comagapedir autorizacdo junto da
Direcdo do Centro de Medicina de Reabilitagdo dgid®eCentro — Rovisco Pais,
antigo Hospital-Colénia Rovisco Pais, para realazarvestigagdo neste mesmo espaco.
Apoés a obtencdo dessa mesma autorizacdo, o tratbalbampo teve inicio. A duragao
do trabalho de campo dependia das condicbes subgac@ autorizacdo mas nao
ultrapassou dois meses tendo em conta o prazoebtstalm para a realizagdo da
dissertacdo, assim como o tempo necessario paraiseade dados e para um posterior
regresso para colheita de novas informacdes s &ss$e considerado necessario.

Posteriormente os dados foram analisados fazendm aomparacdo com o0s
objetivos a que me propus inicialmente e que for@embrados no presente capitulo.
Esta analise serd complementada a partir dos dadokidos na anélise documental e

da informacéo analisada nos capitulos anteriorgsesente.
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5.2. Técnica

Relativamente a técnica a utilizar, importa refarites de mais a possibilidade de
escolha entre uma metodologia intensiva e uma rokigid extensiva.

Na metodologia intensiva podem-se encontrar digetéanicas, das quais se
destacam docus group histérias de vida e as entrevistas (Moreira, 19 que se
adequa ao objetivo do estudo e por isso, tornasperiante adotar como técnica de
pesquisa a observacao direta intensiva e dentrmalma a entrevista (Marconi e
Lakatos, 1988). A entrevista a utilizada foi dootipemiestruturada, porque permitia
alterar a sequencia das questdes, ou introduzasneempre que fosse necessario e que
se apresentasse como pertinente (Moreira, 1994:133)

Na perspetiva de Marconi e Lakatos,

“(...) a entrevista € um procedimento utilizado naestigacdo social (...) consiste no
desenvolvimento de precisédo, focalizacao, fidedapté e validade de um certo acto social (...)

instrumento por exceléncia de investigacao sogag98:70).

Y

O motivo subjacente a escolha deste tipo de téahew@-se ao facto de esta
permitir um contacto mais intenso e menos impessoal 0s entrevistados, 0 que
facultaria um recolhimento de informagbes mais asms¢ precisas, visto que o0s
entrevistados tém uma maior liberdade de respamiguestdes propostas através dos
seus codigos de linguagens (Flick, 2005). Alem ajisstravés da entrevista seria
possivel uma maior abertura para o desenvolvimdatoovas questdes além de dar
espaco para explicitar pormenores menos esclaneedie uma forma mais aberta,
direta e perante os entrevistados.

O objetivo enquanto entrevistadora, ao colocaruestges é o de ndo deixar 0s
entrevistados fugirem ao tema, apesar de |hes daa margem de liberdade,
conduzindo assim a entrevista ao objetivo. Esteditécnica permite a troca da ordem
de algumas perguntas e acrescentar outras quenstoja o decorrer das entrevistas, 0
que a torna muito enriquecedora e vantajosa ralagnte a outro tipo de técnicas,
como € o caso dos questionarios, onde seria neicess&laboracdo de um novo
questionario se quisesse esclarecer determinadastogs além de que, o facto de
grande parte das vezes o questionério ser anonifitultd o esclarecimento das

respostas dadas por determinado inquirido. Alénsodie tal como foi referido
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anteriormente, é também objetivo da investigacdbacab maior numero possivel de
pormenores e informagfes acerca do tema em questoe serd facilitado através
desta técnica, que tem subjacente esta caradar(Btick, 2005).

A segunda técnica, analise do arquivo, serviu garaplementar o primeiro
meétodo. Esta sera utilizada na medida em que atdo® documentos presentes neste
arquivo posso obter informacdes de acontecimergssagos bastante fiaveis e que nao
conseguiria de outro modo por serem de acontecongrdassados que nao podem ser
revividos na integra com tanta veracidade, apesansdmesmos poderem nédo ter a
totalidade da informacéo desejada para o trabalmajeestdo (Igeagt al, 1995,in
Calado, C., Ferreira, C., 2005).

5.3. Populagcédo em estudo

Como foi ja referido anteriormente, a pesquisa emsa incidiu sobre os ex-
doentes que ainda habitam no Hospital-Colonia Rowvais.

Deste modo, e tendo em conta que atualmente ainden\catorze pessoas na
persente instituicdo, tornou-se importante, jurde enfermeiros e da assistente social,
compreender quais os individuos que ainda tinhamdicdes de participar na presente
investigacdo. A partir destes aconselhamentosnfgedecionados sete individuos:

» Dois homens, que apoés alta tentaram reinserir-seagiedade e que acabaram por
regressar apos algum tempo:
» Relato da sua saida, motivos subjacentes e prisdgeuldades encontradas;
* Um homem que permaneceu instituido apos alta:
» Influéncia da entrada forcada na permanéncia nidUigéo, motivos subjacentes
a essa permanéncia e espectativas relativamente aeinsercdo em sociedade;
* Duas mulheres que permaneceram instituidas a@os alt
* Duas mulheres que viveram em sociedade durantenakgupo.

Estas sdo questionadas acerca das mesmas questisesederidas.

O objetivo do estudo ndo é generalizar a informagdodos os individuos que

vivam nestas condi¢cOes, serve apenas para compreagdeles que se enquadram
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neste ambiente em particular, ndo sendo para issEESSAario uma amostra
representativa (Moreira, 1994).

Na analise do arquivo é pretendido chegar a oigtoode informacao:

» Data de registo na instituicdo destes individuesdd® em conta que esta data
nao condiz com a entrada na instituicAo mas corata €m que os profissionais de
saude tiveram o primeiro contacto com os doentes;

» Data de saida da instituicdo desses mesmos ind&/iglpossiveis reincidéncias
que tenham ocorrido assim como fugas ou falecinsamtgistados;

* Numero e informacdes acerca de individuos que tenéstado inseridos no

Centro de Recuperacéao de Espariz.

5.4. Papel do investigador

Nesta investigacdo, o papel adotado é a perspdgvastranho e dentro do
mesmo, a de iniciado. Considero que esta € a pims@eadotar, visto que este papel
tem com objetivo o abandono de estranheza ao céfatipk, 2005), ou seja, tendo em
conta que ndo estava inserida neste grupo, soa eisid como estranha e como irei
integrar este grupo pela primeira vez, serei ent@da como iniciada. Estas
caracteristicas serdo perdidas no momento em quiategFar no grupo para fazer o
trabalho de campo, na medida em que 0s entrevsstganganhar confianca a partir de
determinado momento para me dar determinado tipofdenacdes que ndo me dariam
de outra forma. Ou seja, quando o investigadopaea o terreno, comecga a conhecer 0s
individuos, que constituem o seu objeto de estudaredida que os vai conhecendo,
deixa de ser um estranho para eles. Assim, quaate familiarizado estiver com o
terreno e com os individuos, melhores e mais wasgerdo as informacdes que vao

consequir retirar dos mesmos.

“A investigacdo em Ciéncias sociais segue um prinecedto analogo ao do pesquisador de
petréleo. Nao é perfurando ao acaso que este eram@nd que procura”’(Quivy e Campenhoudt,
1998:15).
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Sintetizando:

Apos a explicacdo das opgdes adotadas em cada pomi@-se possivel resumir
este capitulo a partir das escolhas para o tralg@ltampo relativamente a este projeto.

Resumidamente, a metodologia adotada € do tip@npdisiue foram combinadas
as vertentes quantitativa e qualitativa, por carsidque ambas seriam importantes para
a investigagao; as técnicas a utilizar foram aesigta semiestruturada de modo a ter
uma maior abertura na altura da sua aplicacdo eabsea do arquivo do Hospital-
Coldnia Rovisco Pais que contém informacéo reladivados os doentes que por aqui
passaram ao longo do tempo, assim como daquelesfayaen acompanhados
domiciliarmente. A populacdo em estudo foram osl@mtes tanto do sexo masculino
como do sexo feminino instituidos no antigo Hogytal6nia Rovisco Pais atualmente.

No que concerne ao tipo de amostragem, torna-seriamge referir que os
elementos foram escolhidos de entre a totalidadest@éuidos pelos enfermeiros e
assistente social consoante considerassem quevidira tinha ou ndo condi¢cbes de
participar no estudo, com o objetivo de saber as spinides em concreto. Finalmente,
e relativamente ao papel do investigador foi adotagapel de estranho e o de iniciado,
por ndo fazer parte do grupo que ira ser estudaskim, esta foi a linha a adotar na
realizacdo do trabalho de campo por ser consideracks adequada aos objetivos.
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Capitulo V

Resultados e Discussao de Resultados
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Modelo de Analise

Antes de mais importa referir que o trabalho depmafoi realizado com base no

seguinte modelo de analise:

» Percurso até a chegada ao Hospital Colonia Ro¥ao

* Entrada na instituicao
0 Integracgéo
o Dificuldades

o Obrigatoriedade em vir

» Percurso no Hospital Colénia Rovisco Pais

o0 Lutas travadas

* ApOs alta

Ex-doentes que sairam da instituicdo e que

voltaram
0 Relato da saida
* Motivos da saida
» Dificuldades da saida

o Influéncia da obrigatoriedade de

entrada na saida pos-alta
0 Motivos da reentrada
* Vantagens

+ Dificuldades

Ex-doentes que permaneceran

instituidos

o Influéncia da obrigatoriedade de entrada

na permanéncia pos-alta

o Espectativas relativamente a urpa

reinsercao social

* Ideia acerca de uma possiyel

reintegracao
= Dificuldades

»= Vantagens
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5.1. Andlise dos processos do arquivo

No que refere aos arquivos presentes nesta igsiitue a andlise feita aos
mesmos, € possivel relatar determinado tipo denrdgdo. Antes de mais torna-se
importante referir que foram analisados 3897 pm®sjue correspondem a totalidade
do arquivo atualmente presente na instituicdo. €3est718 foram acompanhados
externamente pelo hospital e 2022 estiveram efegwde internados no mesmo local.
Os restantes 157 néo tém informacéo acerca dossadoeaquando da passagem pela
instituicao.

No que concerne ao sexo dos individuos, os doisssestdo relativamente
equilibrados, ja que 53% dos individuos, que cpoade a 2077, sdo do sexo
masculino e 47% séo do sexo feminino, o que casrepa 1820 pessoas.

Relativamente a faixa etaria destes hansenianossiviel entender que 10% dos
individuos tinha entre 36-40 anos quando lhe feétdela a doenca, o que corresponde a
376 individuos e outros 10% tinha entre 46-50 atwsdade, o que equivale a 398
individuos.

Seguidamente foram analisados os distritos quehiaoolo maior nimero de
doentes de Hansen em todo o pais. Este foi umalael foi focado em outros estudos
e que vem a ser confirmado no presente. Assim,iststas com maior niumero de
doentes eram: Coimbra e Leiria. No primeiro casmimBra, e no que corresponde aos
anos de funcionamento da instituicdo, contabilirasa cerca de 752 doentes, 0 que
corresponde a 19,30%. No segundo caso, Leiria, reomgse 652 doentes que

correspondem a uma percentagem de 16,73%.

Fig. 5 Hansenianos acompanhados pelo Hospital ieoRovisco Pais por distrito

Alentejo
Portalegre
Porto
Portalegre
Santarém
\HELEE]

wr
S 8
=] g
] [=]
an =
© [}
S
@ =

Mogcambique

(Grafico do autor, 2013)
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Torna-se importante referir neste ponto que a géidade dos internados era
acompanhada domiciliarmente pela equipa médicagiiuicdo que, segundo a doutora
Madalena Rico, udltima assistente Social do RoviBais, era constituida por um
meédico, um elemento do servi¢o social, um técnedatioratério ou um enfermeiro e
um motorista que conduzia o carro. Estes percoroigr@ais em busca de novos casos ou
para confirmar aqueles que eram denunciados pelegatios de salde. Neste percurso

analisavam outras suspeitas e verificavam as coesligconomicas dos individuos.

5.1.1. Registo de casos

O ano de registo é a analise que se segue. Palearsgisto podemos entender o
ano em que a equipa do Hospital Colénia Rovisce fae contacto pela primeira vez
com o individuo doente. Importa referir que estia ¢ede ndo corresponder a data da
descoberta da patologia jA que grande parte dastedoera ja seguida por médicos
quando teve contacto pela primeira vez com osgwiofiais desta instituicao.

Assim, torna-se importante referir que a partidaestendeu que este numero
poderia ter sido influenciado pela abertura datingéo que ocorreu em 1947, apesar
de, apos analisada a informacéo, ter sido possévebmpreender que h& apenas registo
de um caso nos anos de 1946 até 1950.

O intervalo de 1956 a 1960 corresponde aos anosegaberam maior nimero de
casos, 0 que corresponde a uma percentagem de ®46tatl de registos analisados,
sendo que, dentro deste espacgo, € o ano de 1958twe um maior nimero de
registos, com uma percentagem de 19,09%. Além ,dissma-se importante sublinhar
que este numero corresponde aos doentes intemmcsj®, aqueles que ao longo do
tempo passaram pela colénia e aos doentes extegues,foram acompanhados

externamente ao hospital.
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Fig. 6 Hansenianos acompanhados pelo Hospital @GoRaovisco Pais por ano de registo

Ano de Quantidade
Registo

(Quadro do autor, 2013)

No que concerne ao intervalo de anos que vai d&é98é a 1960, torna-se
importante fazer uma analise mais aprofundada paedificar os resultados

anteriormente apresentados:
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Fig. 7 Hansenianos acompanhados pelo Hospital @oRwovisco Pais nos anos de 1956 até 1960

(Grafico do autor, 2013)

5.1.2. Saida da instituicdo

Seguidamente surge a data de saida da institltsi® corresponde a data de alta
dos individuos. Visto que os registos ndo estdoptetos ou seja, que ha falta de
informacgdes, grande parte dos casos ndo tem umstoegiato da saida. Nestes casos,
foi utilizada a data do primeiro contacto com ordeeno exterior apos ter tido alta do
estabelecimento ja que estes individuos continuaveamter acompanhamento
externamente por parte da equipa médica que ted&detar reincidéncias da doenca o
mais brevemente possivel numa tentativa de evib&os contagios e verificar as
condi¢des socioeconémicas em que os individuosmiviFoi utilizada esta data visto
que as diferencas entre a alta e a primeira saideripm durar alguns meses mas nunca
mais de um ano. Assim, tendo em conta que € o@saida que importa a esta analise,
0 resultado conseguido ndo vai ser alterado stgtiamente devido a esta
discrepancia.

Apoés a analise dos documentos presentes nos iegiastala de Hansen do atual
Centro de Medicina e Reabilitacdo da Regido CentroRovisco Pais, pode
compreender-se que 0s anos em que se verificarasnaftes foram os de 1966-1970
com uma percentagem de 13,88%. Este facto podeligstdo com o aparecimento do
Centro de Reabilitacdo de Espariz que abriu paréasiécada de 60. Importa ainda
referir que existem 2248 casos de individuos qoetéd qualquer registo acerca da sua
saida da Colénia embora existam dados que refereanog mesmos efetivamente

sairam.
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Esperava-se que o0 ano de 1985 estivesse entreossanque houve um maior

namero de saidas j& coincide com a alta coletpesa de este dado néo se verificar.

Fig. 8 Hansenianos acompanhados pelo Hospital @GoRovisco Pais por data de alta

Data de Saida Individuos %

(Quadro do autor, 2013)

5.1.3. Reinternamentos

Os reinternamentos sdo um ponto a ter em contandquda analise destas
guestbes ja que 0sS mesmos ocorriam varias vezesmAsiurante o periodo de
funcionamento do Hospital-Colénia verificaram-se4 1éeinternamentos, o que
corresponde a uma percentagem de 46,07%. Além, dissstem variados casos de

hansenianos que foram reinternados mais do quevema
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NoO que concerne a estes casos, verificou-se quadd4duos foram reinternados
uma vez depois de terem tido alta da instituicAoegistaram-se também 110

reinternamentos de individuos que necessitarane dagtado duas vezes ou mais.

5.1.4. Fugas

As fugas eram bastante vulgares neste local, carfw jeferido anteriormente no
correr do trabalho. Normalmente, estes pacientes fggiam acabavam por voltar
porque consideravam o tratamento que recebiam nmugtortante e tinham medo que a
doencga avancgasse se ndo o recebessem.

Durante as entrevistas foi revelado que mesmo estds que fugiam e néo
voltavam pediam a familia e aos amigos que conssgui 0s medicamentos e que 0S
enviassem para que pudessem continua-lo mesmaxtpreoamente ao hospital. Ainda
segundo esta fonte, alguns destes doentes acabpwanser encontrados pelas
autoridades e por isso eram novamente trazidos ganatituicdo, em outros casos,
acabavam por ser esquecidos.

Um entrevistado revela ainda que em uma das suassmiugas, viveu em
sociedade durante cinco anos e foi descoberto@dR. Mas os pais, em troco de um
bom vinho e de um presunto, conseguiram mantdho &m casa por mais uns meses.
Posteriormente foi obrigado, por esses mesmos gsiaadegressar a colonia.

Tendo por base esta informacdo e apds a analisgrdosssos, foi possivel
verificar que 5,9% dos individuos que passaram peldnia fugiram da mesma pelo
menos uma vez, o que corresponde a nove individwoea-se ainda possivel verificar
que doze individuos fugiram mais do que uma vezZadesstituicdo. Estes dados
correspondem apenas aos registados, podendo t&lohantras fugas sem que se
soubesse e consequentemente que se registasseckstebastante abordado no correr
das entrevistas onde € sublinhado que as fugas lmatante vulgares mesmo que sO

com o objetivo de passear pela Tocha e voltar raade.
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5.1.5. Centro de Reabilitacdo de Espariz

O Centro de Reabilitacdo de Espariz, como foi idderanteriormente, foi
construido para reabilitar os doentes antes deewsher a sociedade. Deste modo,
tornou-se importante entender o que os registosatdiner acerca da instituicdo e se 0s
propositos da sua construc¢do foram cumpridos.

Da totalidade de casos analisados, 19,57% corrdepans casos registados de
individuos que passaram por este espaco anteseaie sgegrados em sociedade, o que
como se percebe é um pequeno numero, tendo em goata&sta instituicdo servia
exclusivamente para esta finalidade.

Segundo a analise dos processos foi passivel dieaeque 14 individuos em 59
mostravam-se revoltados por estar neste localriaefeaté que preferiam voltar ao
Hospital-Colonia Rovisco Pais. Importa ainda refgtie destes 59 casos, 37 acabaram
por voltar, de facto, para o Hospital-Colénia, @aique a doenga tornou a aparecer ou
porgue foram contra o codigo de normas desta liitgdid e a consequéncia era a prisao
da Colonia

Enquanto estavam no Centro de Recuperacdo de Esparindividuos tinham
uma ocupacao e eram acompanhados por profissioaaisquem mantinham longas
conversas acerca das perspetivas que tinham adergaando voltassem para casa.
Além disso, era-lhes oferecida a ferramenta nedasspara a funcdo que
desempenhariam exteriormente e que normalmentégeah & que desempenhavam
dentro do Centro de Recuperacao e do Hospital-Golon

Os dados demonstram ainda que da totalidade dddnds que foram internados
neste local oito dos mesmos fugiram da instituigdia passear fora deste espaco dias
antes de terem tido alta e por isso mesmo tiveraenvgltar ao Hospital-Colonia como
pena por terem saido sem autorizacéo.

Apés terem alta, aqueles que tinham dificuldades@micas tinham direito a
alguns subsidios que iam sendo entregues todosesssnse a situacdo econdmica se
mantivesse, podiam ainda ser aumentados se oseatsissociais que faziam estas

avaliacdes assim o entendessem.
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5.1.6. Falecimentos

No que concerne aos falecimentos dentro da ingibyitorna-se importante
referir que estes correspondem aos 0Obitos queeavaanrrdurante o internamento e que
podem ter ocorrido devido a motivos como: ferimentoutras doencas, velhice ou
acidentes, como € o0 caso de um individuo do sexainfeo que faleceu por
afogamento. Deste modo, torna-se importante refprg 467 dos individuos que

passaram pela instituicdo faleceram dentro da mesegando os registos consultados.

5.2.Andlise das entrevistas

“(...) compreender os fendbmenos sociais desde mpmmvista da experiéncia do individuo em
seu contexto socio-cultural. Uma via de acesswijlpgiada, a experiéncia do individuo é o relatalor
Isto porgque no relato oral os elementos diversheterogéneos que dao corpo a experiéncia encontram

uma forma Unica, singular e integrada de express@omunicag¢éo’(Mahfoud, M., 1993).

Apbs o trabalho de campo, torna-se necessarioiassscquestdes colocadas as
respostas dadas pelos ex-doentes de Hansen geehailgdpermanecem internados no
antigo Hospital-Colénia Rovisco Pais, ja que aipaths mesmas torna-se possivel
compreender as representa¢des sociais que os meEsmesn relagdo aos conceitos de

institucionalizagao e reinstitucionalizagéo.

“(...) as lembrancas dos individuos sao, sempre, tcottlas a partir de sua relacdo de
pertenca a um grupo. A memdria individual pode eptendida, entdo, como um ponto de
convergéncia de diferentes influencias sociais macama forma particular de articulacdo das
mesmas.(Mahfoud, M., 1993).

Importa ter em conta os objetivos enunciados neecalo trabalho tedrico e que
servirdo como base para esta analise. Assim, seisados quatro pontos essenciais:
0 percurso até a entrada na instituicdo; permaaémai mesma; o estigma sentido
quando confrontados com a populacdo em geral @y sefender se a doenca 0s

inferiorizou perante a restante populacéo; e fieali® a questdo da institucionalizacao,
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ou seja, porque decidiram permanecer na instituag@@s alta ou porque sairam e
decidiram regressar posteriormente.

Antes de mais importa referir que, pelo facto delimero de entrevistados néo ser
representativo, torna-se importante analisar cada mdividualmente relativamente ao

objeto de estudo.

A primeira entrevista foi feita a Moisés, nomeificd e a mesma foi realizada no
antigo edificio do hospital onde o entrevistadeeseontra atualmente instituido. Este
individuo autorizou a gravacao da entrevista e ®ingo-se bastante disponivel para a
realizar tendo em conta 0s objetivos subjacentagesma, que foram primeiramente
explicitados ao individuo.

Relativamente a entrada no Hospital-Colonia RoviBats, Moisés revela que
chegou a esta instituicdo vindo de outro hospdat apenas vinte e dois anos de idade,
ou seja, com atualmente oitenta e sete anos, Meisésntra-se aqui internado ha
sessenta e cinco anos com pausa de alguns anaforasma.

Quando aborda a questdo da estadia na instituMéses mostra-se revoltado

aqui dentro:

- Era desumano, tratavam agente como se fossegtusshjeganhentos, podia ter sido tudo

tao diferente (Moisés).

No que refere ao segundo ponto, percurso dentrbladpital Coldénia Rovisco
Pais, este individuo era tido como "hanseniano 1i.°por estar na frente das
reivindicacdes realizadas neste espaco. O indivédinma ter lutado para que o espaco
deixasse de ser uma prisdo, como até ali, e pasaaser um hospital que prestava
cuidados aos individuos que deles necessitavanunflg destas alteracfes foram
conseguidas, como € o caso do tempo de estadias@a plo espaco que passou a ter
um tempo maximo trinta dias, além do que os presd&riam vir duas horas por dia
para a rua para realizar atividades.

O estigma é um ponto bastante abordado por estédnd que acredita néao ter
sido tratado de forma diferente apos a estadiastéuicdo mesmo por parte de quem
conhecia a sua historia. Moisés afirma que trala#m duas empresas ap0s alta e que

se sentiu bastante integrado nas mesmas. Revela ama pista interessante quando
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conta que necessitou de partilhar um copo num lsantu receio de contagiar outros
individuos desta forma, apesar de as analisesaremelque ja ndo sofria da doenca. Isto
revela que por vezes o estigma partia do prépdoviduo doente ou em recuperagéo
relativamente a si mesmo e nao do resto dos inghgidelativamente a doenca. Ainda
assim relata que foi a instituicdo que criou ogesé em torno da doenca e ndo a doenca
em si. Esta informacao foi analisada anteriormeutEndo autores abordam a questéao
de os individuos ndo quererem ser internados resgtaco para que as familias nao
sofressem com isso. Assim torna-se importanteiragfee o estigma nao esta apenas
ligado a questdo do internamento compulsivo maséama outros fatores como
agueles que foram analisados anteriormente.

No que concerne ao periodo posterior a alta hdapitdoisés saiu da instituicdo
apos ter tido alta e permaneceu fora da mesma tdusdguns anos. Posteriormente
voltou e justifica que este regresso estad assoc@docuidados médicos dos quais
necessitava.

Importa referir que o facto de Moisés ter estaduituido neste espaco durante
tantos anos pode ter influenciado o regresso ab tpe conhecia como o seu "mundo”,
apesar de 0 mesmo nao fornecer pistas acercatdpste.

Apesar de todas as criticas que faz ao espaco.éMaisntraria este discurso
guando critica aqueles que fugiam do hospital d¢aloer que abandonavam
consequentemente os tratamentos e deste modo eewef@rtancia da instituicdo para

o tratamento da patologia.

A segunda entrevista ocorreu junto de outro indieido sexo masculino a quem
vai ser chamado "Tiago". A sua entrevista foi feitacorredor da Ala de Hansen e a
gravacao nao foi efetuada porque nao foi autoripatta mesmo. Deste modo, os dados
recolhidos foram registados em bloco de notas ddon® recolher o maximo de
informacado possivel. Esta entrevista levou també&mmaexercicio mental de modo a
relembrar o maximo de pormenores possivel e farer anadlise mais aprofundada da
informac&o. A semelhanca do primeiro, também Tiagdizou a entrevista tendo em
conta os objetivos do estudo que foram enunciadies aa realizacdo da mesma.

No que concerne ao primeiro ponto "Percurso atétraaa no Hospital Coldnia
Rovisco Pais", o individuo revela que chegou aituigéo enquanto cumpria servigco
militar. Associa o desenvolvimento da doenca atofde andar descal¢co, em pocos e
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em chdo de lama e ndo acredita na teoria do contdgigo integrou a instituicao
forcado pela Guarda Nacional Republicana que dtescaté a instituicdo e caracteriza
este internamento alegando que veio "preso sefeitemal a ninguém”.

Este individuo permaneceu internado neste espacsep® anos e posteriormente
teve alta. Dez anos depois teve uma recaida ebfggamlo a voltar. Dentro da coldnia
esteve preso uma vez por ter fugido para ir a d&sés o internamento no Hospital
Colonia Rovisco Pais esteve ainda internado norGelg Reabilitacdo de Espariz por
sete meses.

Relativamente a vivéncia dentro do Centro de Rigathlo relata alegremente que
foi escolhido para trabalhar neste espaco por fazelhor o trabalho do que os
individuos que viviam em sociedade. Conta aindangs¢e espaco tinha mais liberdade
porque podia sair apés o dia de trabalho e ao érseinana, jogar futebol e ir ao café.
Nesta informacao o individuo revela que aceitou bsta estadia e que se integrou bem
no local, ja que argumenta que tinha mais liberdaylé do que no Hospital Coldénia
Rovisco Pais onde tinha estado até a data.

No que concerne ao estigma, Tiago revela ndo tgrdsenenhuma hostilizacéo
por parte da populacéo ja que fisicamente ndo tesisquer marcas caracteristicas da
doenca, ou seja, tal como vimos no enquadramerdncde as suas marcas Sao
“desacreditadds (Goffman, 1891). Revela ainda que fora da ingt#a teve vérias
raparigas que quiseram casar com ele mas ele mgcéqieste modo que descreve que
nao sofreu qualquer hostilizacdo fora do espaco.

Apoés ter saido da instituicdo construiu a sua fpeidpasa e casou. Revela que
voltou devido aos ferimentos advindos da doencga.

No que concerne a Pedro, a sua entrevista foi deagam autorizacdo do mesmo
gue apenas a concedeu apés compreender a finatidaglgtrevista e apos ter a certeza
gue a entrevistadora ndo era uma jornalista mas almaa de Mestrado em
Antropologia Médica pela Universidade de Coimbra.

O espaco usado para a realizacdo da entrevista $ala de estar da casa do
nacleo onde este individuo vive ainda atualmente.

No que refere ao percurso de Pedro até a entradsstitaicdo, 0 mesmo alega
que soube que estava doente a partir de uma feleresentiu durante algum tempo

78



associada a manchas avermelhadas por todo o émipainda na sua terra natal que Ihe
diagnosticaram a doenga e que comecou o tratardantesma.

Pedro sente-se enganado pela equipa do Hospitédhi@oRovisco Pais que o
convenceu a integrar este espaco pois afirma ddeia que lhe passaram acerca do

espaco nao correspondia aquilo que encontrou ddatneesmo,

- (...) muita conversa, que era uma quinta, queai@ih desfolhadas com mocas, que ndo

sei 0 qué, ndo sei qué e depois la vim. Trouxerasem saber o que isto era (Pedro).
Pedro aborda a estadia na instituicdo de formatinaggirmando que,

-Ai menina, isto era uma desgraca. Era e ndo é&ma,sei se me entende. Olhe, quem
entrasse cé para dentro, s6 para o cemitério. & haardas, uns trinta e tal em toda a volta. Mas
como isto era tdo grande, oh, fugir, fugiam muites.fugi muitas vezes, muitas vezes. Eu dizia
assim para os que aqui estavam «eu ndo» mas amleaueram tantas, tantas, tantas da familia

que fazia como os outros (Pedro).

O relato das fugas antecedeu a descricdo dos dssagos na cadeia como
consequéncia das mesmas. Pedro sublinha a sokadidas dentro deste espaco que
apenas deixava ver o exterior se 0 prisioneirosselba duas cadeiras. Afirma ainda que
tinha direito a duas horas diarias exteriormerggs#io mas com supervisao de guardas.

Por outro lado, as suas fugas néo tinham término @e@astigo ja que relata que
continuou a realiza-las por varias vezes, sendonguea dessas vezes ficou em casa
durante cinco anos. Apesar de existirem guardascgm@eciam o0 seu paradeiro,
autorizaram-no a ficar em casa em troco de presuxioho oferecidos pelos pais deste
individuo aquando da patrulha do local. Apesaralisstes mesmos guardas acabaram
por leva-lo de volta até a instituicdo apos ediadés de cinco anos.

O ponto que se segue refere-se a questado do egjiggna individuo admite nao
ter sentido,

-Oh menina, ainda hoje contam os que estdo |4 magnpias que nunca ninguém se
afastou de mim e quando la ia, as mulheres: «olfi&itvestre da Teresinhal» Abragcavam-me e
beijavam-me, nunca houve a mais pequenina pessangutivesse algum tipo de escorio por
mim, t4 a ver? E nunca me apareceu ca nenhum eofrefdre-se a hanseniase]. Era uma coisa

que eu admirava (Pedro).
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Relativamente a reinstitucionalizacdo também Pedlrqustifica através das

necessidades de cuidados de saude, como um cam®dwegsurgiu num ouvido.

Maria foi a quarta entrevistada. A sua entrevistadalizada no seu quarto na Ala
de Hansen visto que a mesma ja se encontra acamaataisso seria dificil realizar a
mesma em outro local. Importa reforcar que Maria adtorizou que a sua entrevista
fosse gravada e, deste modo, foram sendo tiradas das informagfes que a mesma ia
fornecendo. Também Maria quis saber se a finalidddeentrevista seria uma
reportagem jornalistica ja que se tal se confirmagsnesma preferia ndo participar da
mesma.

No que concerne ao percurso da entrevistada dtégada ao Hospital Colénia, a
mesma descreve-o como sendo um percurso conturBadgiram-lhe dois carocos e,
visto que também a sua mé&e e o0 seu tio sofriama dbstnca, o diagndstico foi
rapidamente realizado. Apés o0 mesmo, Maria foigaata a integrar o hospital colénia
visto que,

-Se ndo viesse o guarda ia-me buscar e 0 meugs& due ndo era nenhuma assassina para

vir com a guarda e chamou um taxi (Maria).

Lamenta ainda o estigma sofrido pela familia deddinenca quando refere que
fugiam dos mesmos com medo de serem contagiados.

Também Maria nega a teoria do contagio justificagde a mae desenvolveu a
doenca por ter ido lavar roupa um més apés a thy dduz e justifica a doenca do tio
porque 0 mesmo se deitou numa pedra fria.

ApoOs ingressar na instituicdo, aborda a sua estadando aspetos negativos e
positivos da mesma. No que refere os aspetos megatilaria argumenta acerca do
internamento compulsivo quando refere que o mesesirida as familias devido a
separacao dos seus elementos e critica aindaaadfaliberdade para sair do local. Por
outro lado, afirma ter passado bons tempos no aiacide admite ter feito parte de uma

familia bastante unida,

- Ao mesmo tempo tenho alguma saudade do temp@a@uiepassamos (...) eramos uma
familia autentica, no nicleo, o que eu pensass faganizavamo-nos logo e iamos todos (...).
Tinhamos uma cadela, a Ziqui e ensinaram a cadeldrar aos guardas e eles ndo podiam entrar

no ndcleo (Maria).
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ApoGs alta hospitalar, Maria ndo saiu da instituigaustifica esta permanéncia
alegando que a madrasta ndo a aceitou em casgudtiicou se esta recusa de abrigo

se deveu a aspetos ligados a patologia ou a dpdrdé fatores.

Olivia constituiu a entrevista que se seguiu. Esteevista ocorreu no seu quarto
que se encontra na Ala de Hansen do Centro de Madéc Reabilitacdo da Regido
Centro mas a gravacgao néao foi autorizada pela meSraatrevistada mostrou-se triste
com a necessidade de recordar o passado apesar determinadas questfes deixar
escapar uma gargalhada alegre.

Acerca do percurso até a chegada ao Hospital-Gol®uvisco Pais, Olivia
relembra que a doenca lhe foi diagnosticada comaaspedezassete anos a partir de
manchas que |he surgiram na cara. Apos este didgmdasao foi imediatamente
internada porque segundo a mesma o hospital-cof@oatinha vagas para a acolher.
Olivia lamenta este facto argumentando que: "Mal&\er vindo logo!".

Apés estar internada no Hospital Colonia, Olivikene que passava os dias a
trabalhar e que participava nas atividades que aram organizadas e fala destes
tempos de forma feliz, a sua disposicdo alteratsadp aborda o periodo apds alta
dentro da instituicdo e a necessidade de ter guarde trabalhar devido a dificuldades
fisicas.

Importa ainda referir que Olivia esteve internad@asdvezes nesta instituicao
devido a uma reincidéncia da doenca e que apopaitaaneceu durante algum tempo
fora da instituicdo mas voltou devido as dificuldadsentidas fisicamente como
consequéncias da patologia, tais como, a perdandeperna. Olivia acredita que néo
tinha condicdes de viver fora da instituicdo pdiafde apoios.

No que concerne a questdo do estigma, Olivia dublgque nunca sentiu que a
tratassem de forma diferente, nem apoés a alta mamdg ia a casa em licengas.

Assim, podemos distinguir diferencas entre a focorao dizia sentir-se antes da
entrevista e o seu discurso no correr da mesmeia@iborda aspetos positivos acerca
da vivéncia na instituicdo, lamentando apenas @geratual por ter sido obrigada a
deixar de trabalhar devido a falta de condicOegalis e consequentemente ao

sentimento de inutilidade por ndo encontrar for@sspr 0 seu tempo.
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Francisca foi a entrevistada que se seguiu e neyakias bastante interessantes
de analisar. A sua entrevista ocorreu no seu quartaicleo e a gravagdo da mesma foi
autorizada pela entrevistada que nao procurou sshaljetivos da investigacdo ou se a
entrevistadora era jornalista, mostrando-se rapétiéen pronta para colaborar no
projeto. Ainda assim os objetivos foram-lhe explms para que a mesma ficasse a par
do estudo em que estava a colaborar.

Acerca do diagnostico da doencga, Francisca afiroe epte ndo foi feito por
nenhum meédico, foi 0 seu pai que reconheceu ognsad ja que também ele sofria da
patologia. A sua vinda até a instituicdo ocorreu yamtade propria ja que acreditava
existir um tratamento com a duracéo de apenaséraanas que acabava com a doenca.
Francisca dirigiu-se até a instituicdo juntamerai® © seu pai e com o0 seu irmao onde
permaneceu quinze anos até ter alta, sempre ems dasaucleo visto serem uma
familia de trés elementos.

No que concerne ao estigma associado a patologiacibca acredita ter sofrido
do mesmo antes de ingressar na instituicdo eallititulo de exemplo a ida a missa
onde sentia que as pessoas se afastavam delatekpi@o alta da instituicdo e apesar
de ter tido reincidéncias, deixou de sentir guai@vam de forma diferente, sentindo-se
assim integrada em sociedade.

Francisca fala ainda da questdo da liberdade daeioeava com a saida da
instituicdo enquanto aqui esteve internada maspqgteriormente passou a usar para
definir a possibilidade de retornar a instituicgms ter tido alta. Assim, o0 conceito
alterou-se mas encontra-se sempre relacionado ceanpuoibicdo, primeiramente de

sair e posteriormente de entrar no espaco.

A entrevista que se segue corresponde a Margaral@rdrevistada mostrou-se
sempre bem-disposta no correr da mesma e a partinamento em que lhe foram
explicitados os objetivos da entrevista. Esta eigf@ constituiu alguns obstaculos
devido a dificuldade em ouvir por parte de Margarid

No que concerne ao periodo anterior a entrada spitab colonia, Margarida
conta que o diagnostico da doenca foi feito pomuédlico, patrdo da sua mae, do qual
Margarida tinha medo pois acreditava que os médimagoavam as pessoas has
consultas. Importa referir que este periodo cooede a tempos em que a ida a um
médico era bastante rara para a generalidade déagép.
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A vinda para a instituicdo ocorreu contra a vondel@dlargarida que era bastante
nova e que ndo queria deixar a familia. Margaridiatac a vigem até a instituicao
referindo que veio numa ambulancia velha, sozifaue os outros individuos que
também deveriam vir fugiram. Durante todo o perun&o Ihe foi dada comida e conta
ainda que nas paragens feitas pelos condutoresrtas da ambulancia eram trancadas
para que nao fugisse.

Durante a estadia na instituicdo, Margarida relands boas condi¢cdes em que
viviam e lamenta apenas o facto de ndo haver kiokerghara visitar a familia e os custos
associados a estas viagens. Apos alta, Margarmlaai@ do hospital colonia e justifica
esta permanéncia com a dificuldade em arranjaaltrabtanto da parte dela como da
parte do marido, também ele ex-doente devido dsuttihdes fisicas advindas da
doenca. Acrescenta ainda que nao queria ficar depés da familia e por isso mesmo

continuou internada na instituicao.

Relativamente a doutora Madalena a mesma ingreasouHospital-Colonia
Rovisco Pais ap0s ter terminado o curso de Assést@ocial com o intuito de orientar
sete auxiliares sociais que aqui trabalhavam.

Quando aborda esta tematica, a doutora Madalegeddastante as condi¢des do
espaco, lamentando apenas a questdo do internaroempulsivo por obrigar os
doentes a deixar o seu mundo para ingressar nuates$ptalmente novo, apesar de
considerar o mesmo necessario para que os doentasfsem a medicacdo mas também
para os instruir acerca dos cuidados de higieee fota da instituicdo e que seriam de
extrema importancia para que ndo houvesse um dordagdoengca num numero tao
elevado. Revela assim dois pontos de vista difeseaterca da mesma questdo e nao
sugere outras alternativas a institucionalizac@opedsiva do doente.

Também esta integrou por diversas vezes as brigadasis e brigadas foguetes
com o objetivo de identificar novos casos de dagrdapesar do seu principal objetivo
ser a compreensao das condicbes socioecondmicagienastes individuos viviam.
Quando estas condi¢cdes ndo eram favoraveis, &uigdt oferecia bens como lencgais,
camas, etc. com o objetivo de melhorar as condigiiesvida destes individuos.
Ofereciam também subsidios aqueles que deles itavass e era feito um
acompanhamento constante destes casos para codgregnevolucdo das suas
condicbes socioeconomicas. Caso fosse consideratdessario, estes subsidios
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poderiam aumentar ou poderiam ser cancelados, aasoondicbes melhorassem
bastante, apesar do que, e segundo a entrevisistea, Gltimos casos serem bastante
raros.

Dentro do hospital-colénia, a ex-assistente so@bBmbra existirem casos de
individuos que ingressavam neste espaco e quariugia busca de uma liberdade que
sentiam ndo ter ali dentro, mas existiam tambéroscds individuos que nunca mais
queriam sair porque encontravam aqui condicéesigadinham exteriormente ao local
e devido as hostilizacdes que sentiam por parteidogos que tinham receio de serem
contagiados.

A doutora Madalena lamenta o facto de estes inddgderem obrigados a viver
neste espago contra a sua vontade e lamenta odacs mées serem separadas dos
seus filhos que eram colocados na creche ou nemi@o mas considera esta medida
como um mal necessario devido ao desconhecimerteste acerca da doenca.
Sublinha ainda a importancia da creche e do préxierg da possibilidade das criangas
estudarem e aprenderem uma profissdo. Louva aimdgpaios que |lhes eram dados
quando daqui saiam para que a integracdo em sdeiddsse feita mais facilmente, ja
que em alguns casos, estas criancas tinham nagcidentro do hospital-colonia e
nunca tinha vivido fora do mesmo.

Torna-se ainda necessario referir a questao daldpeérreferido pela doutora
Madalena no correr da sua entrevista e que eraedmw aqueles que fugiam e que
voltavam posteriormente. Este perdao era revistadiminuicdo do tempo que iriam
passar posteriormente na cadeia. Assim, além densaorigados a viver neste espaco,
a instituicdo acreditava estar a ser benevolente estes individuos concedendo-lhes
uma diminuicao da pena.

Relativamente as fugas para ir a locais perto dén@ a doutora Madalena
desvaloriza-as na sua entrevista acreditando qtas @®0 eram graves e que a
populacdo existente na Tocha apoiava estes indisiéscondendo-os por vezes nos
seus cafés se passassem por ali guardas a prosunzedmos.

De modo a comecar uma integracdo ainda antes desiegduos terem alta,
comecaram a ser realizados passeios e colonigside de modo a que estes individuos
comecassem a relacionar-se com outros inseridosoeradade. A doutora Madalena
refere que inicialmente esta ideia ndo foi bemtacdevido ao medo de sofrerem
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hostilizagbes mas que com o tempo os individuoscanam a aderir a estes programas
e a sentirem-se bem nestes passeios.

Relativamente ao regresso ou a permanéncia nauigdt por parte dos
individuos apo0s alta, a doutora Madalena acredi& igto acontecia essencialmente
devido a problemas socioecondémicos e a outro #pprdblemas associados a patologia
e ndo ao estigma que poderia existir relativamangstes individuos. Esta afirmacédo
condiz com os relatos anteriormente analisadosadkesta questao.

Assim, ap0s a analise das entrevistas € possingireender que os discursos se
vao alterando no correr das mesmas, ou seja, nepreed que € dito no principio
condiz com as observacgdes do correr da entrevista.

Importa referir que aquando do seu internamentesdadividuos tiveram que
abandonar o mundo que conheciam e 0s seus grupgertenca e foi dentro da
instituicdo que criaram uma nova vida e consequatee uma nova identidade. Deste
modo, a identidade que assumiam antes de ingresserenstituicdo fazia-os acreditar
gue o local para onde iriam ia-lhes tirar a libdedgal qual conheciam. Com a nova
identidade que assumiram, necessitam permanecé loEsl por ser aquele que
conhecem como casa e por ndo conhecerem outratuestrde apoio fora do mesmo.
Torna-se aqui importante enunciar o conceito dstitingdes totais" de Goffman que
afirma isto mesmo. O autor afirma que apdés umadiestarolongada neste tipo de
instituicdo, os individuos tendem a criar mecansma tentativa de permanecer neste
espaco mesmo que a entrada na instituicdo tenbanstthlmente forcada. Assim, estes
individuos acreditam que se abandonarem este eSphaadonam-se" por deixarem
aquilo que conhecem e procuram camuflar este f@orrendo a motivos como 0s
cuidados médicos que necessitam, mesmo que erternitg também pudessem ter
acesso aos mesmos.

Isto deveu-se em grande parte ao desaparecimentostimicdo que levou
consigo muitos dos aspetos das suas vidas, omdéallto ocupa uma posigao central,
nao so6 por ser uma forma de se manterem ocupadosamdem por se sentirem de
alguma forma uteis e conseguirem alguns rendimei@os o desaparecimento do
hospital-colonia, estes individuos perderam muitos aspetos que 0os mantinha vivos,
ja que eram reconhecidos socialmente por serera paegrante da instituicdo. Com o
encerramento do espacgo, também os seus integegapareceram para 0 mundo que
ja ndo os reconhece.
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Importa acrescentar que o sentimento de tristeza@ta que demonstraram no
correr das entrevistas se deve também ao factanie & entrada no Hospital-Colonia
Rovisco Pais como a saida do mesmo ter dependidordade de terceiros e nédo da
sua propria vontade.

Finalmente importa referir as fugas por ser impueaelacionar os dados que séo
demonstrados nos registos socias relativamentenfasmiacdes conseguidas pelas
entrevistas. NO que concerne aos registos, vandfsgouma pequena percentagem de
fugas ao passo que as entrevistas revelaram cae faghs eram bastante frequentes.
Assim torna-se importante questionar se estas fn@aeram percebidas pelos guardas
ou se ndo eram documentadas posteriormente, levarglee haja uma discrepancia

entre o que é apreendido pelos individuos que rEaBSPOr este espaco e 0s registos
aqui existentes.
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Conclusao

Apés a realizagdo do presente trabalho, torna-ssiye estabelecer algumas
conclusdes. Atualmente, a fobia associada a dgangao se revé na generalidade da
populacdo que muitas vezes cré na sua erradicagdiweh nacional. Um motivo
associado a este desconhecimento prende-se contt@ da se ter alterado a
nomenclatura da patologia, a juntar aos progreggesém vindo a ocorrer nas Ultimas
décadas acerca da doenca: ndo s0 o conhecimentsewoagente -etioldgico
Mycobacterium lepraenas também de uma cura para a patologia.

Relativamente aos individuos que ingressaram o itdb<polénia Rovisco Pais e
que ainda hoje conhecem esta instituicdo comaléido ao modelo de internamento
compulsivo a que estavam sujeitos aquando do dstigngos mesmos esforcam-se por
demonstrar que apesar de ja terem sido doentegrapos, atualmente encontram-se
curados da doenca.

Nota-se ainda que parte dos entrevistados se semies quando precisam
lembrar a vinda até a instituicdo. Esta tristeza associada ao furto da liberdade a qual
estavam habituados e as privacdes que aqui tivguarpassatr.

Todo o trabalho préatico foi realizado em torno eegéercurso seguido pelos
individuos e mais em particular sobre a questdo iwtitucionalizacdo e
desinstitucionalizacao destes individuos.

Apoés a realizacdo do presente trabalho, pode cangee-se que os objetivos
iniciais foram alcancados ja que foi possivel resigo a cada um deles em particular
apos a elaboracdo do projeto. Em termos geraigsgiyel destacar como principais
conclusdes o facto de grande parte dos ex-doertrs entrado na colonia contra a sua
vontade, visto que apos diagnosticada a doenganfos seus meédicos de familia ou as
brigadas moveis que os obrigaram a integrarem nesté Houve também casos de
individuos que vieram por vontade propria por ataeeim que a instituicdo tinha a cura
para a patologia da qual padeciam.

Apoés a entrada na instituicdo, estes individuasrdam que enfrentar muitas lutas
que em sociedade ndo pensaram nunca ter que anfreamo € o caso de nao se
poderem misturar com individuos do sexo opostojendo poderem fazer visitas aos

seus lares quando tinham vontade de o fazer. Hsites s6 podiam ser realizadas se as
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suas analises ndo acusassem a presenca do bpoilaseo as fugas dos doentes eram
bastante frequentes.

Apesar de fugirem, os inquiridos revelam que coidne@ importancia de seguir
o tratamento ja que acabavam por voltar, mas aeqo@scia da anterior fuga era a
cadeia que existia dentro da instituicdo para camoslesobediéncia. Neste ponto
importa levantar algumas questdes como € o casealanecessidade de manter os
individuos internados, até certa altura, visto quepo de tratamento que recebiam
podia ser administrado exteriormente a instituicBendo que com oS avancos
conseguidos nesta area, o risco de contagio t@eolrastante baixo apos a
administracdo da medicacdo. Importa ainda refeiér apds o modelo de internamento
compulsivo ter sido abolido, estas questdes deixada se colocar visto que 0s
individuos vinham até a instituicdo ou permanecarammesma por vontade propria.

Apos terem tido alta, grande parte dos individmogiiridos revelam que sairam
da instituicdo e voltaram para as suas terras,egoiram um trabalho e constituiram
familia, mas as mazelas da doenca foram a princgpeda do seu regresso a instituicao
ja que segundo eles, aqui poderiam ter os cuidaglsssarios. Importa referir que esta
pode nao ter sido a real causa do seu regressa suadpermanéncia na instituicdo. Esta
pode ter constituido a oportunidade agarrada pekmmos para justificar esse mesmo
regresso. Como Goffman refere através do conceitoslituicdes totais, os individuos
gue se encontram institucionalizados por um laggtopgo de tempo, procuram motivos
para se manterem no mesmo espago porque acreditaronseguirem readaptar-se a
vida em sociedade.

No que concerne aos arquivos presentes na inffituigambém foram
conseguidas varias informacdes importante de desitammo o sexo dos individuos que
estava relativamente equilibrado e a idade médiasdas pacientes que rondava os 46-
50 anos. Os distritos que albergavam um maior nairderdoentes eram Coimbra e
Leiria, como foi demonstrado por outros estudosrasrimente.

Foi 0 ano de 1958 que conheceu um maior registindates na instituicdo, com
744 individuos acompanhados interna e externamBoteoutro lado, no que concerne
as altas, o maior numero de casos registado resietssencialmente no intervalo de
1966-1970, o que coincide com a abertura do Ceadgré&reabilitacdo de Espariz no
inicio da década de 60.
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Os reinternamentos ocorreram em grande namero @oado do que seria de
esperar. Também as fugas apresentaram uma tenddifeiante da inicialmente
prevista, ja que era tido por base os relatos xi@entes que as descreviam em grande
namero. Apos a analise do arquivo compreendeu-sesgas constituem apenas 1,04%
da totalidade de casos de doentes internos. Taroligemtro de Reabilitacdo de Espariz
acolheu um pequeno numero de doentes o que foiaconpropdésito para o qual foi
inicialmente criado.

No que concerne a futuros trabalhos, importa mredere esta instituicdo tem ainda
bastante para conhecer e que néo foi possivel iiescalevido ao tempo estabelecido
para a entrega do trabalho. Alguns dos aspetopaperiam ser analisados por outros
investigadores interessados na mesma tematica ppdssar por uma analise mais
aprofundada dos processos dos ex-doentes.

Estes processos tém informacdes valiosas acercandiegduos que passaram
pelo Centro de Recuperacdo de Espariz e que fuglmmesmo ou que quebraram o
codigo de regras do local em vésperas de teremaltaté dos subsidios requeridos
pelos mesmos que poderiam fornecer pistas impegaicerca das condicOes
socioeconOmicas dos individuos que por aqui passarguer interna, quer

externamente.
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Guiao de entrevista

Fale acerca do seu percurso dentro do Hospitain@okovisco Pais.

Pontos que deve ter em conta:
» Percurso até a entrada no Hospital Colonia Ro\Rste

» Entrada no Hospital Colonia Rovisco Pais (Brigadaseis?)
0 Integracgéo
o Principais dificuldades
o Obrigado a vir? Influencia desta obrigatoriedade pgamanéncia na

instituicdo apos alta

» Percurso dentro do Hospital Colénia Rovisco Pais

0 Lutas travadas

» Apo0s alta
o Porque decidiu permanecer na Instituicao

(Individuos que permaneceram na instituicdo apés & médica)

0 Manteve ou ndo contacto com ex-doentes que sairam
= Como falavam os que sairam acerca da sua reinéegsacial
» Quais as principais dificuldades ap0s a saida

= Balanco feito pelos mesmos
o Como considera que seria uma reintegracéo em Salged

= Dificuldades que sentiria

» Vantagens que sentiria
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(Individuos que sairam da instituicdo apos alta méda e que regressaram
posteriormente)

o Porque decidiu voltar
= Motivos subjacentes
= Como foi essa saida
» Vantagens sentidas

= Dificuldades dessa saida

0 Manteve ou ndo contacto com ex-doentes que sairam
= Como falavam os que sairam acerca da sua reinéegsacial
= Quais as principais dificuldades ap0s a saida
= Balancgo feito pelos mesmos
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