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Hanseniase: mancha anestésica ou morte social?!

Marcelo Luciano Vieira?

RESUMO:

Este estudo tem como o objetivo conhecer as possibilidades e limites da atuacdo do
Servico Social dos Antigos Hospitais-coldonia do Estado do Rio de Janeiro - frente as
guestdes tacitas ou explicitas que fazem da Hanseniase a mancha anestésica geradora
da morte social. Busca-se também identificar através da analise da interpretacéo dos (as)
Assistentes Sociais desses hospitais (Curupaiti e Tavares de Macedo), do Movimento
Social, tanto as relacdes sociais por eles experienciadas, quanto pelas pessoas que
foram acometidas pela hanseniase no periodo da Politica de Isolamento compulsério dos
Antigos Hospitais Col6nia. Espero ainda, analisar as estratégias de enfrentamento da
relacdo com as marcas deixadas pela doenca com as possibilidades de organizacao
social (participacdo) existentes nos Antigos Hospitais-colénia do Estado do Rio de
Janeiro, as quais o0s pacientes adotaram/adotam como estratégia de sobrevivéncia,
identificando as ac¢fes profissionais do Servigo Social no processo de empoderamento
(empowerment) das pessoas que |4 vivem ainda hoje, no tocante ao exercicio dos
direitos e deveres, identificando e avaliando os fatores que desencadeiam a “morte
social”.

Palavras chave: hanseniase, morte social, participagdo social, relagfes sociais, hospitais-
colénia e Morhan.

Hansen’s disease: anesthetic spot or social death?

Abstract:

The objective of this study is to know the possibilities and limits of the Social Work
performance in the Ancient Colony Hospitals of the States of Rio de Janeiro - in the face
of tacit and explicit issues which cause Hansen's disease to be the anesthetic spot
generator of social death. The identification through analysis of interpretation of the Social
Workers of these hospital(Curupaiti and Tavares de Macedo),of the Social Movement ,the
social relations experienced by them, as well as the people who were struck by Hansen’s
disease in the period of compulsory Isolation Policy of the Ancient Colony Hospitals, is
searched.

The strategies of confrontation of the relation with the traces left by the disease
possibilities of existing social organization(participation)in the Ancient Colony Hospitals of
the State of Rio de Janeiro,which patients have adopted/adopt as survival
strategy,indentifying the professional performance of Social Work in the process of
empowerment of the people who still live today, concerning the exercise of the right and
duties,identifying and evaluating the factors which cause “social death”, are hopefully
meant to be analyzed.

Keywords: Hansen’s disease, social death, social participation, social relations, Colony
Hospitals and Morhan.

! Trabalho de Conclus&o de Curso apresentado ao Departamento de Servico Social da PUC/RIO, no dia 06 de dezembro de 2006, como parte dos
requisitos para obtengdo do titulo de Assistente Social, sob a orientagéo da Profa. M.Sc. Eliza Regina Ambrosio.
2 Assistente Social e Mestrando em Servigo Social da Pontificia Universidade Catélica do Rio de janeiro — PUC-Rio.
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INTRODUCAO

O Brasil, quando da participacdo na reunido para Alianca Global pela Eliminagdo da
Hanseniase como Problema de Saude Publica - promovida pela OMS em Abdijan, na Costa do
Marfim em 1999 -, assumiu 0 compromisso de eliminar a doenca até o final do ano de 20053.

Cabe destacar que ha uma série de entraves para que haja sucesso no alcance dessa
meta, 0 que demandara, dentre outras acdes, a superacdo das limitacdes de carater institucional
como o déficit da rede publica de servicos de saude, no que diz respeito a existéncia de
profissionais capacitados para o atendimento integral ao paciente de hanseniase, por exemplo. (MS,
2003)*

E no que diz respeito ao atendimento integral a pessoa acometida pela hanseniase, ha
que se considerar a importancia do Servico Social neste processo, de acordo com a Lei 8080/93,
que estabelece o Sistema Unico de Salde, bem como as respectivas Leis e Normas
complementares®, onde a profissao esta inserida na relagdo de areas técnicas para enfrentamento
do agravo no pais.

Este projeto apresenta uma breve discussdo acerca das bases conceituais que o auxiliam,
numa exposi¢ao sucinta sobre as abordagens tedrico-praticas mais utilizadas pelo Servico Social no
processo de sua contribuicdo para a area de salde, em especial com o recorte para a hanseniase
(suas possibilidades e limites), assim como as competéncias e habilidades requeridas para o
desempenho profissional da equipe de salde em uma unidade - cheia de maculas como 0s antigos
Hospitais-Col6nia de Hanseniase - na mediacdo do paciente de hanseniase no seu processo de
tratamento, e a garantia do direito constitucional & saude.

Cabe dizer ainda, que este estudo engloba caracteristicas bastante especiais, onde 0
processo de construgdo da minha formagéo pessoal é fator preponderante, pois, durante os Ultimos
14 anos tenho buscado construir e aperfeicoar meu pensamento critico, de modo que minha
participacdo no Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) foi
condi¢do sine qua non para minha inser¢éo no curso de Servigco Social desta Instituicdo. Bem como
a participagdo em espacos de discussdes e de estudos sobre o processo de construcdo do Sistema
Unico de Sadde SUS como: Conferéncia Nacional de Satde, na qualidade de relator; Conferéncia
Nacional de Contas Nacionais, como membro da Comissdo de Orcamento do CNS; Conselho

Nacional de Saude, como membro da Comissdo de Orcamento e Financas; Forum Nacional de

3 Para fins de entendimento deste projeto, a Eliminagéo de que aqui falamos, ndo é o mesmo que erradicagéo, mas o controle aproximado da doenga
e a manutencdo da mesma em niveis epidemiolégicos aceitaveis de acordo com a Organizagdo Pan-americana de Salde/Organiza¢do Mundial de
Salde — OPAS/OMS, que é de menos de 1 caso a cada 10.000/habitantes.

4 Publicagéo do Ministério da Saude - Diretrizes Nacionais para Elaboracéo de Programas de Capacitacdo de Recursos Humanos — 2003.

5 A legislagdo pertinente ao Sistema Unico de Salde ¢ a Lei 8080/93 que estabelece o Sistema Unico de Salde; a Lei 8142/90 que instaura a
participacdo social na gestdo do Sistema Unico de Satde (Conselhos); a NOB/96 Norma Operacional Basica e a NOAS — Norma Operacional de
Atencdo a Salde, que regem o funcionamento das acdes e Servigos de Salde, elencando, estabelecendo e regulando os procedimentos de saude.



Entidades Nacionais de Portadores de Patologias e Deficiéncias, como membro representante do
Morhan®.

Hoje, porém, na condicdo de académico de Servi¢o Social, tendo a possibilidade de langar
méo dos instrumentos e técnicas da profissdo, agregados aos conhecimentos da constru¢do de
minha base empirica me permitiu vislumbrar a possibilidade de tentar contribuir tanto para o campo
do Servico Social, quanto para o processo de aceleracdo da Eliminacdo da Hanseniase como
problema de Sadde Publica em nosso pais.

Que problema € esse? Até 2004 o Brasil era 0 segundo pais do mundo em prevaléncia da
doenca. Onde existiam aproximadamente 80 mil pessoas infectadas (registro ativo), e s6 no ano
passado adentraram aos registros do Ministério da Saude, cerca de 40 mil novos casos. Ademais,
dos quase 80 mil casos, aproximadamente 1/3 desses ja sofreu ou sofrera algum tipo de alteracéo
na visdo, segundo a Sociedade Brasileira de Oftalmologia (2004). Além disso, o pais registra 1 caso
novo de hanseniase a cada 12 minutos, e por ano, algo perto de 6% dos casos novos ja chegam ao
servigo de saude’ com alguma sequela fisica, que podera deixa-la inapta ao trabalho que exerce.

Em 2000, no Congresso Mundial para Aceleracdo da Eliminagdo da Hanseniase, realizado
em Salvador, foi assinado um acordo internacional onde o Brasil se comprometeu eliminar a doenca
até 31 de dezembro de 2005. Contudo, o critério utilizado no Brasil para contagem dos casos ndo
era o critério mundial (prevaléncia de Ponto), isto é, a prevaléncia mede a propor¢do de pessoas
numa dada populacdo que apresentam uma doenca especifica ou atributo, em um determinado
ponto no tempo. No célculo da prevaléncia o numerador abrange o total de pessoas que se
apresentaram doentes num periodo determinado (casos novos acrescidos aos ja existentes,
inclusive pre-existentes e abandonos).

Em 2003, o critério de avaliagdo do volume da hanseniase no Brasil foi modificado para a
prevaléncia de ponto, isto &, a prevaléncia é igual ao niumero de casos existentes, dividido por
grupos de 10.000 habitantes, sendo considerado apenas o nimero de casos novos aportados ao
registro geral, exclusive 0s casos pré-existentes e abandonos. E foi essa simples inversdo de
critérios que fez com que o Brasil saisse de 2° para 0 6° lugar dentre os paises mais endémicos o
que se pode chamar de “anestesia” do Estado brasileiro como solu¢do paliativa e imediata as
cobrancas da OMS e dos paises desenvolvidos, pelos altos indices da doenga existentes no pais.

Mas, por outro lado, como comprovam Varios estudos desenvolvidos pelos principais
centros de pesquisa em Sadde no Brasil, a hanseniase é uma doenca milenar, que ultrapassa 0s

limites numéricos das estatisticas, as barreiras da farmacologia e até mesmo a perspectiva médica,

6 Militante ativo do Morhan — Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, inicialmente, como voluntario e hoje componho o
corpo de académicos.
7 De acordo com dados do Datasus 2005.



pairando como uma grande macula criada pela sociedade, para proteger-se de si mesma — politica
sanitdria dos anos de 1910 até 1960, com o advento da criagcdo dos antigos hospitais colonia por
todo pais -, e que ao invés de proteger-se acabou por insuflar sua antitese, a perseguicdo, a
segregacdo e porque ndo dizer o exilio das pessoas que foram acometidas pela patologia.

Este estudo tem como objetivo conhecer as possibilidades e limites da atuacdo do
Servico Social dos antigos Hospitais-Colonia do Estado do Rio de Janeiro - frente as
questdes tacitas ou explicitas que fazem da Hanseniase a mancha anestésica geradora da
morte social. Busco também identificar através da andlise da interpretacdo dos (as) Assistentes
Sociais desses hospitais (Curupaiti e Tavares de Macedo), do Movimento Social, tanto as relaces
sociais por eles experienciadas, quanto pelas pessoas que foram acometidas pela hanseniase no
periodo da Politica de Isolamento compulsdrio dos Antigos Hospitais Coldnia.

Espero ainda, analisar as estratégias de enfrentamento da relacdo com as marcas
deixadas pela doenca com as possibilidades de organizagdo social (participacdo) existentes nos
Antigos Hospitais Colonia do Estado do Rio de Janeiro, que os pacientes adotaram/adotam como
estratégia de sobrevivéncia, identificando as acbes profissionais do Servico Social no processo de
empoderamento (empowerment) das pessoas que & vivem ainda hoje, no tocante ao exercicio dos
direitos e deveres, identificando e avaliando os fatores que desencadeiam a “morte social”.

Portanto, o conjunto de trés hipéteses orientou a construcéo deste estudo sob o proposito
de tentar explicar as possibilidades e limites do Servico Social frente as questdes tacitas ou
explicitas que fazem da Hanseniase: a mancha anestésica geradora da morte social, segue a luz
das seguintes afirmacGes provisdrias: o problema da Eliminacdo da hanseniase deve ser
compreendido a partir das suas contradi¢Ges, sua historicidade, temporalidade. No entanto,
vai além de um problema farmacoldgico, mas é fundamentalmente um problema social; o
Estado Brasileiro sob a égide da sua perversa politica sanitaria (as anteriores ao SUS) produziu em
pleno territorio nacional uma legido de exilados sanitérios, que ora 0s renega; o Servigo Social nos
antigos Hospitais-Colonia do Rio de Janeiro foi reprodutor da ideologia de um Estado
segregador e ausente (décadas de 60, 70 e 80), ao passo que hoje irrompe com essa logica,
mas de forma fortemente maculada por esse processo historico.

Este estudo estd organizado da seguinte maneira: o capitulo 1 contextualiza a evolugédo
historica da hanseniase, considerando inclusive as referéncias etimoldgicas, indo até a situacéo da
doenca nos dias atuais, leva em conta também a atual situagé@o das antigas col6nias; ja o capitulo 2
apresenta um breve resgate historico da trajetoria do Sistema de Saude Brasileiro, e na sequéncia
apresenta o atual quadro da atencdo a hanseniase no SUS; o capitulo 3 apresenta um resumo da

atuacdo do movimento social e sua contribuico no Movimento Nacional de Reformulacdo das



antigas Colbnias de hanseniase, na seqiiéncia traz uma sintese da relagdo do Morhan com o
Servigo Social; por fim, o capitulo 4 apresenta os resultados obtidos e uma breve anélise dos limites
e das possibilidades da atuacdo do Servigo Social no Movimento Nacional de Reformulagdo das

antigas Colonias.



CAPITULO 1 - A HISTORIA DA HANSENIASE

Neste capitulo apresento um breve resgate historico da hanseniase, considerando e
respeitando as referéncias etimologicas da doenca, mas sem que se perca de vista a importante
atencdo a sua atual concepgéo. A seguir, desenvolvo uma pequena reflexao da relagdo da doenca
com a religido, em especial as de origem cristd, abordando a relagdo do homem com a doenca
antes e durante o cristianismo. Além disso, trarei uma breve explicacdo sobre o porqué e a
importancia da mudanca do nome de lepra para hanseniase. Por fim, trago uma pegquena mostra do
panorama atual da hanseniase no Brasil, em especial com o recorte para a situacao atual dos

antigos Hospitais-Colonia de hanseniase.

1.1. Origens da hanseniase

Hanseniase! Essa ndo é apenas uma simples palavra, trata-se de uma doenca milenar
carregada de estigmas e tabus. No inicio do século passado, por conta da ignorancia das formas de
tratamento ou mesmo da possibilidade de cura, a hanseniase foi instrumento de uma série de a¢des
realizadas pelo Estado e, que hoje sdo vistas como segregadoras e excludentes. Tais acles
consistiam no “exilio sanitario” das pessoas que eram acometidas pela patologia, em Hospitais—
colonia distribuidos pelo pais.

Essas aces se justificavam, naquele momento, devido a auséncia de informacéo e de
conhecimento em torno da doenga. Mesmo assim, ainda bem mais tarde, depois da descoberta do
microrganismo causador da doenca — o Mycobacterium leprae -, e da promulgacao de uma lei em
1950 que desobrigava a internacdo compulsoria, durante muitos anos essa pratica ainda fez parte
da légica de atengdo as pessoas que foram acometidas pela hanseniase. Até a metade dos anos
80, ainda haviam alguns casos isolados de recomendacfes médicas para o isolamento compulsorio.
Por isso, pode-se afirmar que a hanseniase foi e € uma patologia negligenciada. Atualmente o
tratamento da hanseniase no Brasil é feito em Unidades Béasicas de Saude, sob o regime
ambulatorial.

Ao recobrarmos a historia da hanseniase no tempo ao longo da histdria da humanidade,
considerando que essa patologia tem uma trajetoria intrinseca a milenar histéria da humanidade, €
irrefutavel dizer que a hanseniase desde os tempos da entdo Lepra € uma das mais antigas

doencas que acompanham o homem em todos os tempos. Por isso, 0 estudo da historia da

8 “Exilio Sanitério”, que é 0 mesmo que uma morte de qualquer possibilidade de assungéo e exercicio de direitos comuns & sociedade, bem como uma
execragdo desta e por esta mesma, € a morte social gerada pelo estigma constituido em sua génese pela mais profunda ignorancia no sentido stricto
da palavra. Ademais, contribuiu para o banimento dessas pessoas ditas “doentes” em detrimento de umas outras ditas sadias. Relatério Consolidado
do | Seminario Nacional de antigos Hospitais-Colonia (2005).



hanseniase através das civilizacdes pode ser compreendido a partir de representagdes artisticas,
lesdes paleopatoldgicas e testemunhos literérios. Contudo, essas fontes apresentam relatos de
estudos isolados, 0 que “ndo teriam consisténcia se fossem trabalhadas isoladamente” (ANDRADE,
1996, p. 7).

No que diz respeito a origem etimoldgica, nesse caso ainda da entdo lepra®, de acordo
com Opromola apud Andrade (1996) a descricdo do termo em questdo sempre esteve envolta de
uma série de definicdes, as vezes por influéncia da religido, e outras, por influéncia de uma carga de
preconceito socio-cultural adquirido ao logo da historia humana.

Em hebraico, sob a traducdo grega a palavra lepra significava descamacao, e inicialmente
foi utilizada em sua génese para definir a casca interna das arvores. Ja no latim, a definicdo da
palavra lepra tinha até a mesma origem de referéncia (a arvore), mas era descrita como liber, e que,
por conseguinte, aparecia definido como a casca da arvore que era usada para escrever. O curioso
é que mais tarde o termo “lepra daria origem ao que hoje se conhece como livro” (ANDRADE, 1996,
p. 7).

Em mais detalhes, a curiosidade esta no fato de que a auséncia de conhecimento em
torno da hanseniase levou a sociedade a isolar uma série de pessoas do convivio social, fora outras
atrocidades que aconteceram durante todo periodo do isolamento compulsério. E, paralelamente a
isso, a hanseniase, doravante ainda denominada lepra, daria origem a uma palavra que se compde
exatamente na contraposi¢ao do que a doenga gerou ao longo dos anos, livro, ou seja, o berco do
conhecimento.

Se volvermos a histdria da lepra um pouco mais atras ainda, poderiamos notar que alguns
dos registros mais antigos sobre a origem da lepra datam do século IV a.C., onde se estima que 0
termo compreendia um conjunto de doengas como lupus, sifilis, vitiligo, escabiose.

Para Zambaco Pacha apud Andrade (1996), a maior parte das doencas dermatoldgicas
que apresentavam descamacdo era associada a lepra. No entanto, Sousa-Araujo apud Andrade
(1996) aponta que ja constavam registros da lepra na Africa em 1350 a.C., no Sudo e no Egito e, a
autora destaca ainda, que em 300 a.C. a doenca ja era endémica nesses paises.

Em 1954, foi publicado por Moller-Christensen et al. apud Andrade (1996) o primeiro
estudo que comprovou alteracdes na estrutura dssea da face de doentes com lepra, dentre outros
sinais paleopatoldgicos que fora intitulada sindrome de Bergen. E que mais tarde viria permitir a
determinacéo de sinais de facies leprosa em mumias oriundas de 500 a.C.

9 Com a licenga do uso do termo lepra para retratar um periodo passado, de modo que esse estudo apresentara justificativa coerente para o uso do
termo ainda neste capitulo, numa tentativa de mostrar um pouco da evolugao do debate em torno da patologia.



Ja aproximando um pouco mais do nosso tempo, mas ainda debrucado na historia,
apresento uma pequena referéncia sobre a visdo da lepra durante nossa época, a era crista.
Baseado numa longa revisdo Zambaco Pacha apud Andrade (1996), afirma que muito
possivelmente tenha sido os fenicios quem disseminou a doenca pela Franca, Ibéria e Itélia.
Contudo, Carvalho e Souza-Aradjo apud Andrade (1996) acreditavam que a incurs@o da lepra em
Portugal se deu através da entrada de escravos africanos. Ademais, acreditavam ainda que 0s
romanos eram também grandes responsaveis pela instalacdo do foco da doenga no pais. Mas a
autora adverte que a “maior expanséo da doenca se deu a partir do dominio arabe” (ANDRADE,
1996, p. 9).

Agora avancando um pouco no tempo e aproximando das nossas origens, Sousa-Araljo
apud Andrade (1996) aponta a insercdo da lepra no Brasil exatamente a partir do desembarque dos
portugueses (1500) e espanhdis (1580-1640) para a regido sudeste, pelos holandeses (1624-1654)
para o norte do Brasil e pelos franceses em (1757) para a regido sudeste. A autora destaca também
que todos esses conquistadores eram oriundos de paises que ja tinham a doenca instalada em seus
paises e, portanto, eles ja dispunham de alguma informacéo sobre a patologia.

Ademais, a autora real¢a ainda que em todos os documentos produzidos neste periodo
ndo h& nenhuma mencdo da presenca da lepra entre 0s nativos brasileiros. Se houvesse,
“certamente alguma lesdo de pele e ou deformidades, principalmente de face caracteristica da
lepra, ndo passariam desapercebidas” (MAGALHAES apud ANDRADE, 1996)19,

Algumas tradugbes da Biblia expdem ainda hoje a palavra lepra, - Levitico capitulos 13 e
14 -, descreve doencas que se observarmos a fundo, séo diferentes da hanseniase. No capitulo de
J6, por exemplo, que diz — a lepra de J6 cocava tanto que ele cogou com um caco de telha. E uma
diferenca relevante, pois se a hanseniase tem como principal caracteristica a perda da sensibilidade
da pele!l, como cogava? Por conta desses e de outros usos congéneres, que 0 Morhan entendeu
que era importante trabalhar pela luta pela proibicdo do termo lepra e suas variagoes, leproso,
leprento, etc, que estdo associadas a idéias de impureza, vicio, podriddo, nojeira, corrupcao e
repugnancia, e além disso, ainda é anti-cientifico, irracional e desumano considerar todas essas
definiches como sinbnimos de hanseniase e, por conseguinte, a pessoa que é/foi acometida pela
doenca. Anti-cientifico, devido ao fato de que todas as outras patologias tém associadas a sua
nomenclatura no nome de seu descobridor, o que configurava inclusive em nao reconhecimento aos
achados de Gerhard Armauer Hansen (1841-1912), médico noruegués que descobriu o bacilo
causador da doenca, em 1873, conforme adverte o grande escritor inglés Grahan Greene, ao dizer

10 |BDEM nota 2.
11 Guia para Eliminacdo da Hanseniase como problema de salde publica - OMS/OPAS - Leprosy Elimination Group - World Health Organisation. 12
Edi¢ao 2000.



que "lepra € uma palavra, ndo € uma moléstia, nunca acreditardo que lepra se cura - Palavra ndo se
cura" (NUNES, 1987, p. 1).

1.2. Antigas coldnias - a politica de isolamento compulsério

Uma vez que os primeiros casos de lepra no Brasil datam de 1500, conforme ja foi dito
anteriormente, considera-se 0s primeiros casos registrados originalmente no pais em 1600, no
Estado do Rio de Janeiro. Alguns anos depois, seria entdo estabelecido nesse o primeiro Hospital-
Colonia do pais, que era chamado ainda de Lazareto, isto €, abrigo de doentes de Lazaro,
lazarentos ou leprosos, termo que predominava naquela época. Posteriormente, teriam sido
registrados novos casos da doenga nos estados da Bahia e do Para. Mais tarde, esses estados se
tornariam os estados de maior incidéncia da doenca, tornando-se por muitos anos o “calcanhar de
Aquiles” de qualquer governo, pois a curva da notificacdo de casos novos sempre foi, ao longo dos
anos, ascendente.

Ainda no periodo entre 1600 e 1850 a Coroa Portuguesa nao dispunha de nenhuma agéo
pratica e sistematizada no campo da saude. A salde ainda pairava sob as respostas e solugdes
oriundas dos conhecimentos pragméticos de curandeiros. Somente em 1850 que Portugal da inicio
ao desenvolvimento de algumas timidas a¢fes no campo da salde publica, isso obviamente
aconteceu devido a instalacdo da familia real. Contudo, “essa atividade estava limitada a pratica das
acOes sanitarias nas juntas municipais, ao controle dos navios e a salde dos portos” Araujo (1956
p. 134).

Com a expansdo da doenca para 0s outros estados, as autoridades da Colbnia
Portuguesa (Brasil) passaram a demandar que a Coroa Lusa tomasse providéncias. O que nao foi
feito. No entanto, apenas muito mais tarde, cerca de dois séculos depois, as primeiras a¢des
voltadas para o combate a doenca foram implantadas a partir da regulamentacdo de D. Jodo V.
Entretanto, cabe destacar que essas acles pautavam-se unicamente na construgdo de locais de

isolamento e de uma precéria ou quase nenhuma assisténcia aos doentes.



Foto 1 - Desinfectério central Sdo Paulo 1902
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Foto cedida pelo Morhan - 2005

Assim, as primeiras pessoas que foram para esses locais deram inicio a uma triste pagina
da histéria da humanidade, a proposta de segregacdo, no isolamento, que serd discutido de
maneira mais aprofundada posteriormente. Além disso, outro fator importante a ser destacado é a
auséncia de um modelo sanitario. Ja que durante o periodo de 1889 a 1930 se desenvolveu um
quadro insuportadvel e caotico, marcado pela ebulicdo de um conjunto de doencas que
posteriormente viriam a acarretar uma série de problemas tanto a salde coletiva, quanto para
outros segmentos, como foi 0 caso do comércio exterior. Como resposta a essa demanda se criou 0
Departamento de Profilaxia da Lepra — DPL, que determinou a criagdo da Policia Sanitéria, isto &,
um batalhdo de 1500 pessoas que tinham como fungéo exercer o que se chamou de atividades de
desinfeccdo, sob critérios de captura dos doentes, levando-0s ao isolamento. No processo de
erradicacdo da febre-amarela, como esta acdo foi “exitosa’, e por ndo ter sido desenvolvida

nenhuma alternativa até entdo, esse modelo de intervencdo perdurou por véarias décadas.



Foto 2 — Policia sanitaria Sdo Paulo 1911

Foto cedida pelo Morhan - 2005

Durante muitos séculos a lepra carregou 0 estigma e o conjunto de doencas ja
mencionado. Como se ndo bastasse isso, as pessoas que eram acometidas pela doenca eram
chamadas pejorativamente de seus derivados como, por exemplo, leproso, leprento, entre outros.
Isso ocorria, sobretudo, por causa da aparéncia dessas pessoas que até entdo nao tinham
nenhuma forma de tratamento, e que em consequéncia disso, desenvolviam deformidades e
Ulceras. E por conta disso, eram excluidas do convivio social e segregados nos espacos
construidos para o isolamento, em sua maioria em lugares distantes.

Para ndo dizer que ndo havia qualquer forma de tratamento, havia uma que era 0 uso
associado ao dleo de chaumoogra, que era um medicamento fitoterapico de origem indiana e que
era realizado a partir de injecdes ou por via oral. Essa foi a Unica forma de tratamento da doenca e
que foi adotada até a década de 40 no século XX.

Cabe destacar um fato de grande relevancia para a historia da salde publica brasileira: o
movimento popular de revolta que, mais tarde entraria para 0s anais da histéria da salde publica
brasileira, bem como para a histdria do pais, como a revolta da vacina.

A Revolta da Vacina foi um grande movimento popular ocorrido em decorréncia do modelo

campanhista, que a época era a maneira construida para o enfrentamento da variola. Mas, com o
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advento da Lei Federal n® 1261 de 31/12/1904, que instituiu a vacina antivariola como procedimento
obrigatdrio a todas as familias, onde houve até mesmo registro de aplicacdo da vacina por mais de
uma vez. Fatos como esse, geraram a revolta que se tornou num marco para 0S movimentos sociais
em saude.

E, foi somente a partir da iniciativa do médico e hansenologista brasileiro Heraclides César
de Souza-Aradjo, cientista do Instituto Oswaldo Cruz da Fundagédo Oswaldo Cruz (IOC/Fiocruz), que
foi criado o Laboratorio de Leprologia em 1927, sediado na Fundacdo Oswaldo Cruz — Fiocruz, que
tinha como objetivo o cultivo do bacilo e a busca da cura para as pessoas que haviam contraido a
doenga, aportando assim, um novo método de tratamento.

S0 a partir da revolucéo de 1930 foi criado o primeiro ministério com agdo especifica para
a salde, o Ministério da Educacdo e Saude. Foi exatamente neste periodo que surgiu o téo
esperado novo modelo de controle da doenga no nivel nacional, intitulado “modelo tripé”. Tripé
porque se baseava em trés eixos fundamentais: o leprosario, os espacos de isolamento dos
doentes, o dispensario, local para onde eram levados os que indicavam a manifestagdo da doenga,
e 0 preventodrio, para onde eram encaminhados os filhos dos doentes.

Foto 3 - Momento em que as criangas que eram separadas dos pais chegavam aos
preventdrios

Foto cedida pelo Morhan - 2005
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As colonias de pacientes portadores de hanseniase ou ex-hansenianos conhecidos na
época como vale dos leprosos, depdsitos de lixo humano, leprosarios, asilo dos lazarentos etc, vao
muito além da relacdo salde/doenga se observarmos que essas pessoas estdo inseridas — ainda
que sob uma logica de exilio — nos antigos hospitais-colénia, que por sua vez estao inseridos na
sociedade que esta repleta de complexidade, dinamicidade, mutabilidade e outras propriedades,
que transcendem a Otica linear. Pode-se dizer entdo, que as rela¢gbes humanas sdo, no minimo,
negligenciadas nesse processo de existéncia dos antigos hospitais-colonia, onde a pretexto de se
proteger o grupo dos sadios se isola 0 grupo dos doentes.

No caso especifico da hanseniase, 0s processos existenciais foram interrompidos pelo
poder da Policia Sanitaria, motivado pela “parandia” de quem “deveria” ter o controle de vida e de
morte e desconhecia as formas de combate ao agente causador. Esta expectativa era
compartilhada por médicos e sociedade. Esta ultima esperava que aqueles (médicos) a livrasse do
desconhecimento do adoecer e do morrer e, aqueles internalizando o papel de quem teria tal poder.
Em outras palavras, era mais um dos movimentos que construiram, reforcaram e, porque néo dizer,
reforcam ainda hoje a idéia da soberania médica, bem como a da “medicaliza¢éo da pessoa™?2.

Outro aspecto histérico, também importante nesta analise inicial, € a mudanca do status
social do doente, causada pela descoberta da cura e controle do contdgio em relagdo as politicas
administrativas na Salde. Onde, esse status funcionava como um marco, dividindo a situacéo do
doente em duas fases, antes e depois da possibilidade de cura, tendo-se antes da cura, um status
superior para o doente e, depois da cura um status inferior. Antes era superior, porém ambiguo: ao
mesmo tempo em que a sociedade queria o portador de hanseniase distante, pela possibilidade de
agravo a saudde, considerando que eram desconhecidas sua génese e formas de transmisséo,
procurava compensar aqueles que excluia, cercando-os de consideravel estrutura social os Antigos
Hospitais Colonia — eram quase uma cidade, tinham teatro, cinema, prefeitura, campos de futebol,
pavilhdo de jogos etc. O status inferior, pos-possibilidade de cura advém da cessacéo técnico-
administrativa desta estrutura que até entdo era mantida pelo Estado, dai a idéia de status inferior
apoés a cura.

Uma outra concepg¢do da morte social € apresentada por Ortiz:

A morte ndo é um acontecimento puramente de ordem fisica; ao destruir um ser
humano ela elimina um ser social. O mundo a que pertence este individuo é
automaticamente atingido, e deve entdo ser regenerado. Por isso, 0s rituais

funerérios se assemelham aos rituais de criacdo. A exclusdo de individuo deve
suceder-se um processo de integracdo da alma do morto no mundo dos mortos.

12 Movimento que fez com que o imagindrio social idolatrasse a figura médica, bem como difundisse sua capacidade e competéncia técnica, ndo como
atributo profissional, mas como necessidade (ltima da prépria sociedade. O que é sem duvida um exagero que gera exageros outros como, por
exemplo, o Ato Médico, em debate no Congresso Nacional atualmente.
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A morte é uma passagem de uma sociedade visivel a outra invisivel. (ORTIZ
1999, p, 7)

A concepgdo aqui chamada de “medicalizacdo da pessoa” aponta para a negacdo da
identidade social, e também para a negacdo da identidade individual. Ja a concepcéo de Ortiz,
apesar de abordar a morte social a partir da metafora da morte orgénica, apresenta elementos
significativos para uma andlise mais aprofundada sobre a morte social, partindo da morte organica,
perpassando a morte social onde a classificacdo “excluido” se aplica para além da eliminagdo do
individuo, mas para a eliminacéo do ser social, que produz, consome, reflete, sente e age.

Nesse sentido, analogamente adotando o conceito de Ortiz como referéncia, e as
construcdes anteriormente apresentadas sobre o0 processo de isolamento deslanchado pela Politica
Sanitaria dos anos 1960 a 1980 nesse pais, pode-se entdo dizer que a morte social € uma sucessao
de movimentos de esterilizacdo, exilio e exclusdo do individuo, ao passo que contraditoriamente
essa sociedade que segrega, € a mesma que construia espacos de producdo da interacdo humana
nos antigos hospitais-colénia como, por exemplo, cinema, saldo de jogos, teatro etc.

Vale lembrar ainda, que estes espagos foram construidos ndo por uma politica social, mas
por uma politica arraigada de uma logica sectaria e ignorante.

Como base referencial para o desenvolvimento deste estudo, adotei como parametros de
andlise, trés categorias as quais me pareceram mais apropriadas para a apreensdo do objeto deste
estudo.

Na tentativa de compreender historico-metodologicamente a atuagdo do Servigo Social
nos Hospitais-coldnia, proponho uma reviséo dos escritos de Besaid (1999), onde seu entendimento
de Relagbes Sociais traz uma singular dimensdo, que aporta como uma importante contribuicao
para este estudo. O autor aborda o tempo como sendo indspito em si:

Na dualidade espago-tempo da velha metafisica, 0 espaco aparece como 0
elemento décil da objetividade imdvel e da eternidade matemética. Sempre em
movimento, 0 tempo ndo esquenta lugar. O passado ja ndo é mais. O porvir ndo
é ainda. O presente esvanece-se no recomeco do instante que ndo é. Em cada

vez nem inteiramente 0 mesmo nem inteiramente um outro. O tempo sé existe
pelas metamorfoses desse presente pontual cuja cambiante persisténcia desafia

a logica do mesmo e do outro. Esse desafio é o tempo. (BESA'I'D, 1999,

p.111).
Essa percepcdo nos ajuda a compreender de forma relativamente coerente, a
interpretacdo das Relacdes Sociais apreendidas pelo Servico Social, € pelos usuarios, assim como
nos ajuda a melhor entender como o Servico Social se posicionava/posiciona, na condicdo de

mediador desse processo ao longo dos anos.
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Ainda baseado no tempo, Ricoeur apud Besaid nos mostra como o tempo pode contribuir
para o entendimento das Relagdes Sociais:
Esse 0 motivo por que comegamos por perceber ‘conjuntamente o Movimento e
0 tempo”. Esse movimento é o dos fluxos de linguagem que o recortam. Como
desembaragar o tempo vivido do evento e o tempo gramatical do verbo? A fala
nao teria condicdo de abstrair-se do tempo. Ela é a propria temporalidade.

Apanhados na armadilha ‘do compromisso reciproco da fala no tempo e do
tempo na fala’, achamo-nos condenados a ‘explicar-nos no tempo com o tempo’,

a falar temporaimente do tempo. (BESAID, 1999, p.116).

No que diz respeito a socializa¢do dos pacientes e a pratica do Morhan, a construcéo do
intercambio social pode ser apreendida a partir da histéria de vida dos pacientes. De maneira que,
pode-se perceber que o importante ndo €, se 0 movimento desenvolve a socializacdo entre 0s
pacientes, mas como essas pessoas Sao vistas em seus espacos de intera¢do social e como elas
percebem essa interacdo. Nesse caso, considero eminentemente diferente de socializa¢do, uma
vez que vejo esta Ultima até como um instrumento nocivo, se considerarmos o conceito de
socializagdo em sua génese (a funcionalista parsoniana) que, é a institucionaliza¢éo do individuo
pela sociedade. Portanto, ha que se considerar que isso pode nos levar a pensamentos enviesados,
onde ao invés de libertar as pessoas vitimas do isolamento compulsério, estaremos trabalhando

pelo seu aprisionamento.

1.3. O Movimento Nacional de Reformulagéo das Antigas Colbnias

Para que se possa compreender melhor o Movimento Nacional de Reformulagdo dos
Antigos Hospitais-Col6nia de Hanseniase, € de suma importancia que se considere alguns fatores
que marcaram a tr ajetoria da saude publica brasileira, dentre os quais destacam-se: a forte
influéncia dos “anos de chumbo”, periodo do regime militar; os grandes movimentos de participa¢do
social, indo desde a organizacdo da sociedade civil até a associa¢do de profissionais e gestores do
campo da salde publica na luta pela reforma sanitaria; e por fim, os importantes impactos da
implantag&o do Sistema Unico de Saude — SUS na atencéo & hanseniase.

Em 1970, durante o Regime Militar € criada a Superintendéncia de Campanhas de Saude
Publica - SUCAM, cujo objetivo era executar as atividades de erradicacéo e controle de endemias.
Contudo, a SUCAM foi a primeira acdo sistémica voltada as acfes de controle de endemias
implantadas no Brasil apds a criacdo do Ministério da Educacdo e Salde que data de 1930.
(TELLES et al., 2002, p. 2-3)

Cinco anos depois da criagdo da SUCAM, ¢é instituido o Sistema Nacional de Saude que,

visava 0 estabelecimento de um modelo sistematico para intervencdo no campo da aten¢do a



15

salde, voltado para acbes de promocgdo, protecdo e recuperacdo da salde, incorporando 0s
técnicos do forte movimento que mais tarde seria denominado Reforma Sanitarista.

A mobilizagdo da populacéo deslanchada pelo movimento da Reforma Sanitaria, em boa
medida, contribuiu para 0 avanco dos medicamentos quimioterapicos, bem como, para percepcao
de que o isolamento per se ndo reduziria 0 nimero de casos da hanseniase. Entretanto, somente
apos a década de 1980 que comecaram de forma, altamente organizada, a aparecer movimentos
sociais em saude. Cabe dizer ainda, a importantes destes Ultimos para organizacdo de outros
sujeitos sociais, como foi 0 caso dos Secretarios Estaduais de Saude que, criaram o Conselho
Nacional de Secretarios Estaduais de Saude - CONASS, assim como, 0s Secretarios Municipais de
Saude que criaram o Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Salde — CONASEMS.
Ademais, esses dois Ultimos sujeitos sociais contribuiram significativamente com a grande
mobiliza¢do nacional, desencadeada a partir da realizacdo da VIl Conferéncia Nacional de Salde, e
do Congresso Nacional (1986). Sem falar ainda que esse movimento langou as bases da Reforma
Sanitaria e do Sistema Unico Descentralizado de Saide - SUDS. (TELLES, et al., 2002, p. 4)

Esta em curso uma reforma democrética ndo anunciada ou alardeada na area da
salde. A Reforma Sanitaria brasileira nasceu na luta contra a ditadura, com o
tema Salde e Democracia, e estruturou-se nas universidades, no movimento
sindical, em experiéncias regionais de organizagao de servicos. Esse movimento
social consolidou-se na 8% Conferéncia Nacional de Salde, em 1986, na qual,
pela primeira vez, mais de cinco mil representantes de todos os segmentos da

sociedade civil discutiram um novo modelo de salide para o Brasil. O resultado
foi garantir na Constituicdo, por meio de emenda popular, que a salde € um

direito do cidadao e um dever do Estado. (AROUCA, 1998, p. 01)

A origem da expressao “Reforma Sanitaria” de acordo com o sitel® da Biblioteca Virtual
Sérgio Arouca da Escola Nacional de Saude Publica ENSP/FIOCRUZ, foi utilizada pela primeira vez
no pais em funcao da reforma sanitaria italiana. Nao obstante o fato de que a expresséo tinha sido
esquecida por muito tempo, ela foi rememorada como mote dos debates que precederam a
realizacdo da VIl Conferéncia Nacional de Salde que, tinha por objetivo mais do que a reforma do
sistema, mas almejava ainda o que se chamou de “a nova idéia”, isto é, o entendimento da sadde
nao mais como uma simples auséncia de doengas, mas efetivamente como melhoria da qualidade e
das condicdes de vida.

O Movimento da Reforma Sanitéria, inicialmente ndo se desenvolveu sob uma
denominacdo especifica. Funcionava apenas como um conjunto de pessoas que, associadas a um
ideario comum lutavam por melhorias no campo da sadde. Foi a partir de uma reunido realizada na

representacdo da Organizacdo Pan-Americana da Salde -OPAS em Brasilia, que o conjunto de

13 http://bvsarouca.cict.fiocruz.br/sanitarista05.html, consultado em 24/11/2006 as 14:55h.
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pessoas, dentre 0s quais Sérgio Arouca que, lutavam pela construgao de um novo modelo de salde
e de contrapartida por um novo modelo de sociedade, foi pejorativamente rotulado de “partido
sanitario”.

Cabe ressaltar que a organizacdo desse conjunto de pessoas, ndo se pautava numa
concepcao partidaria, ao contrario, sua proposta tinha um carater muito mais ousado e amplo, e que
foi e € considerada ainda hoje uma proposta de organizagéo social.

O setor saude € posto ao avesso a partir da defesa de uma dissertacdo de mestrado
orientada por Sergio Arouca em 1986, e intitulada Reviravolta na saude: origem e articulacéo do
movimento sanitario, a relevante atuacdo do grupo que lutava pela reforma sanitéria, foi chamada
pela primeira vez de Movimento Sanitério, mais tarde tendo sofrido algumas variagcdes, como:
movimento pela reforma sanitaria”; "movimento da reforma sanitaria”. Apesar dessas varia¢des, 0
site ja citado ainda apresenta o livro O dilema preventivista, onde consta nota de adverténcia feita
por Arouca, e 0 autor afirma que todos esses termos podem ser usados indistintamente.

Considerado "o eterno guru da Reforma Sanitaria”, Sergio Arouca costumava
dizer que o movimento da reforma sanitaria nasceu dentro da perspectiva da luta
contra a ditadura. Existia uma idéia clara na area da sadde de que era preciso
integrar as duas dimensdes: ser médico e lutar contra a ditadura. Os
departamentos de Medicina Preventiva da Universidade de S&o Paulo e da
Universidade de Campinas e o Instituto de Medicina Social da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro eram os espagos adequados para isso. Esses locais
abriram brechas para a entrada do novo pensamento sobre a salde, langado
pelo movimento da reforma sanitaria. Essa mudanga comegou no final dos anos
60 e inicio dos 70 — o periodo mais repressivo do autoritarismo no Brasil —

quando se constituiu a base tedrica e ideolégica do pensamento médico-social,
também chamado de abordagem marxista da salde e teoria social da

medicina4. (AROUCA, 1998, p.01)

Além desses grupos, 0 movimento de modificacdo da abordagem da salde, gerou o que
grande parte dos autores que discutem a reforma sanitaria convencionou por chamar varias
correntes que se uniram numa agao pro-ativa em razdo de uma outra visdo sobre saide. Como
exemplos de outros sujeitos que aderiram a esse movimento, pode-se citar 0 movimento estudantil
que teve um importante papel na disseminacdo das idéias incorporando diversos estudantes ao
novo ideério de luta da sadde. O que mais tarde originaria 0 movimento chamado: As Semanas de
Estudos sobre Saude Comunitéria, realizadas pela primeira vez em 1974, bem como, 0s
Encontros Cientificos dos Estudantes de Medicina, em especial os realizados entre 1976 e 1978,
foram importantes nesse sentido, por serem espacos praticamente ignorados pela repressao militar,

que ndo identificava o carater politico de suas discussdes?®.

14 Guia para Eliminagdo da Hanseniase como problema de salde publica — OMS/OPAS - Leprosy Elimination Group - World Health
Organisation. 12 Edi¢do 2000.
15 |BDEM nota 14
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Vale lembrar ainda que o movimento sanitério contou também com os médicos residentes,
que na época trabalhavam sem carteira assinada e com uma carga hordria excessiva; com as
primeiras greves realizadas depois de 1968; e os sindicatos médicos, que também estavam em fase
de transformacgdo. Além disso, esse movimento ganha espagos como conselhos regionais, no
Conselho Nacional de Medicina e na Associacdo Médica Brasileira, 0 que gerou o inicio da
renovacao das instituicdes de representacéo da classe medica.

No periodo de 1974 a 1979, varias instituicdes tentaram colocar em préatica algumas
diretrizes da reforma sanitaria, com destaque para a descentralizacdo, participacao e a organizagao.
E a partir de entdo, que a Escola Nacional de Satde Publica (ENSP) da Fundac&o Oswaldo Cruz se
insere na luta da reforma sanitaria e aporta ao novo debate em salde publica a abordagem
marxista.16

E consenso entre os principais autores do campo da sadde que a VIII Conferéncia
Nacional de Saude, cujo tema Salde e Democracia foi um divisor de &guas na histdria da salde
publica brasileira, onde Arouca além de presidir a Conferéncia ainda apresentou emenda popular, e
na condicdo de Deputado Federal, foi designado como relator da extingdo do Inamps. No tocante
aos impactos do Movimento Sanitério,

Cita a conquista da universalizacdo da saude, o principio constitucional que
estabelece que todo brasileiro tem direito a sadde, onde estabelece de forma
clara e sucinta o dever do Estado e a funcdo complementar da sadde privada; a
idéia de que a saude deve ser planejada com base nas conferéncias; a
formalizacdo dos Conselhos de Salde como parte do SUS, tendo 50% de

usuérios; e a formacdo da Comissdo Nacional da Reforma Sanitéria, que
transformou o texto da constituinte na Lei Orgénica 8080/93.17

Em suma, o Movimento Nacional de Reformulacdo dos Antigos Hospitais-colonia pode ser
definido como uma confluéncia de ac¢des coordenadas do conjunto de sujeitos que constroem o

debate atual em torno da dindmica social desses espagos (col6nias).

1 Guia para Eliminagéo da Hanseniase como problema de satide publica— OMS/OPAS - Leprosy Elimination Group - World Health
Organisation. 12 Edi¢do 2000.
" IBDEM nota 16
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CAPITULO 2 - ORGANIZAGAO DA ATENGAO A SAUDE NO BRASIL E A PERPECTIVA DE
AMPLIACAO DA PARTICIPACAO GERADA PELA DESCENTRALIZACAO

Este capitulo apresenta inicialmente o processo evolutivo do sistema de saude brasileiro
desde o final do regime militar até os dias atuais. Na seqtiéncia, traz uma breve discusséo do atual
quadro epidemioldgico e politico da hanseniase no mundo e no Brasil, abarcando ainda a atual
situacdo dos antigos hospitais-col6nia, e as perspectivas do controle social no atual sistema de

salde.

2.1. Uma breve passagem sobre a trajetoria da construcao do atual sistema de saude

De acordo com o Cohn e Elias (1999), o processo de descentralizacdo da salde se deu
em meio a necessidade de transferéncia de recursos e de atribuigdes do nivel federal para os
estados e municipios. No entanto, o que ocorreu foi apenas um repasse de recursos da Unido para
estados e municipios, mas, a gestao destes ainda era de responsabilidade da Unido.

Inicialmente, esse processo tinha como respaldo as A¢Bes Integradas de Saude AlS, a
relacdo era direta entre a Unido e o extinto Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia
Social INAMPS.( TELLES, et al., 2002, p. 4)

Nesse modelo, o gerenciamento da salde era baseado em convénios e trazia como
componente a proposta de iniciar a participacdo da sociedade na elaboracdo das diretrizes do
servico de saude, mas ndo foi ainda neste momento que a sociedade civil teve sua participacéo
garantida.

Ja na segunda metade dos anos 80, 0 modelo de atencdo a saude se tornou o Sistema
Unificado de Descentralizacdo da Saude SUDS, onde passaram a ocorrer as descentralizacfes de
recursos e também da rede fisica de hospitais, ambulatérios do ex-INAMPS da Unido passando
para os estados federados.

Apenas a titulo de ampliacdo da informacdo, mostro a diferenca entre as AIS e o SUDS.
As AIS em boa medida reduziam o poder da instancia estadual e aumentava o poder da instancia
municipal, mantendo um nivel de responsabilidades com a instancia estadual, onde o autor atribui
inclusive a essa perda de poder, uma reivindicagdo que originou 0 SUDS, que por sua vez, fortalece
0 poder politico da esfera estadual, uma vez que todas as instancias e as principais atribui¢des dos
antigos escritorios regionais do INAMPS, passaram a ser de competéncia das Secretarias Estaduais
de Salde. Ademais, as Secretarias Estaduais passaram inclusive a gerenciar a distribuicdo e
pagamento das cotas de Autorizacdo de Internagdo Hospitalar AIH e Unidade de Cobertura
Ambulatorial UCA aos municipios e as prestadoras privadas. (COHN e ELIAS, 1999)
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No que diz respeito a participagdo social, todos 0s mecanismos ainda mantiveram-se
intocados, além disso, veiculava-se a possibilidade da esfera estadual repassar a esfera municipal a
rede fisica recebida pelo Estado, oriunda da Unido. Entretanto, cabe ressaltar que essa
possibilidade se deu em virtude da crise fiscal do setor publico, originada pela crise do petréleo de
1982 e o inicio da saturagdo do modelo de financiamento da salde datado de 1930.

Foi somente a partir do advento da promulgacdo da Constituicdo de 1988, que o Sistema
Unico de Satde - SUS foi implantado a partir do Artigo 198, ampliando consideravelmente as
possibilidades de descentralizacdo, que, em boa medida, garantia a partir de suas diretrizes,
principios fundamentais, como a Integralidade, a Universalidade e a Equidade da atencdo a saude,
vinculados em sua esséncia a participacdo social.

Apesar da garantia constitucional, a regulamentacao s6 ocorreu cinco anos depois com a
aprovacdo da Lei Organica da Saude -LOS. Ainda no mesmo periodo da aprovacdo da LOS foi
publicada a Norma Operacional Basica NOB/SUS/93, sob a Portaria n.° 545 do Ministério da Salde
- MS. O advento da publicagdo da NOB/SUS configurou um passo significativo para a
descentralizacdo da gestdo, dos servicos e das acbes no ambito do SUS, estabelecendo
mecanismos de financiamento das acdes de salde, em particular da Assisténcia Hospitalar e
Ambulatorial, bem como as diretrizes para investimentos no setor. Além disso, a partir da NOB &
que o mecanismo de participacdo social avangou consideravelmente, baseado na vincula¢do das
deliberacoes e diretrizes politicas de financiamento e atengdo a salde a participagdo dos Conselhos
nas trés esferas de governo. (TELLES, et al., 2002, p. 6-7)

No que diz respeito ao modelo assistencial, a NOB preconiza a redefinicdo das esferas de
governo, bem como, a politica de recursos humanos, além disso, no detalhamento operativo ha dois
importantes aspectos, o financiamento das a¢des da saude e o Controle Social.

No tocante a estratégia politica, a NOB prevé uma acao pactuada, onde na esfera federal
estdo representados o0 Conselho Nacional de Secretarios Estaduais de Salde CONASS, o
Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Salde CONASEMS e o Ministério da Saude, na
constituicdo da Comissdo Intergestores Tripartite. E na esfera estadual, estdo os representantes das
Secretarias Estaduais e os representantes dos COSEMS - Conselhos Estaduais de Secretarios
Municipais de Saude -, a representacdo do CONASEMS nos estados na Comissao Bipartite. (COHN
e ELIAS, 1999)

Com o advento da implantagdo do SUS, a descentralizagdo da saude tem sido um
processo fruto de profundas lutas sociais, de diferentes segmentos do setor, profissionais,
prestadores de servico e fundamentalmente dos movimentos sociais em salde, e mais

recentemente das Organizacdes Ndo Governamentais ONG's.
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Quanto ao modelo de gestdo, a NOB/93 apontava para 0 seguinte: incipiente, parcial e
semi-plena. Esses modelos foram aperfeicoados mais tarde em 1996 a partir da NOB/96, e que hoje
foi atualizada pela Norma Operacional de Atencdo a Salde - NOAS!8, O que se tem hoje é, gestao
basica de atencdo a salde; gestdo semi-plena de atencdo a salde; gestdo plena de atencdo a
saude; e gestao plena do sistema?l®. (TELLES, et al., 2002, p. 6)

2.2. A hanseniase na atualidade

A hanseniase afeta, em geral, a pele e 0s nervos periféricos, embora possua um amplo
espectro de manifestagdes clinicas. Dependendo da carga bacilar, classifica-se a doenga como
paucibacilar ou multibacilar. A hanseniase paucibacilar € uma doenca menos grave, caracterizada
por poucas lesdes de pele, até cinco, podendo ser hipocrémicas, palidas ou avermelhadas, com
perda de sensibilidade. A hanseniase multibacilar esta associada a mdltiplas, mais de cinco lesdes
de pele, nédulos, placas, espessamento da derme ou infiltragdo cutnea e, em alguns casos,
envolvimento da mucosa nasal, causando congestdo nasal e epistaxe. Observa-se, também,
acometimento de certos nervos periféricos, que algumas vezes resulta em padrBes caracteristicos
de incapacidade. Na maioria dos casos, tanto na doenca paucibacilar como na multibacilar, o
diagndstico ndo apresenta dificuldades, embora, num pequeno nimero de casos, doentes suspeitos
sem manchas anestésicas requeiram exame por especialista para identificar outros sinais cardinais
da doenga, incluindo acometimento de nervos, assim como baciloscopia positiva, exame de
esfregaco do bordo interno de corte na pele, quando confiavel e disponivel. A hanseniase é a
principal causa de incapacidade fisica permanente dentre as doencas infecto-contagiosas. A
maneira mais eficaz de prevenir as incapacidades decorrentes da hanseniase é o diagnostico e

tratamento oportunos dos casos, antes de ocorrerem lesoes nervosas. (OMS, 2005. p, 21)%0

No nivel internacional, em especial para as Américas, é

Dificil interpretar os dados da Regido devido a expanséo dos servigos de salide e
as diferencas na definicdo de casos e nas politicas de registro nos varios paises.
O maior contribuinte & carga da doenca nessa Regido é o Brasil. Embora a
prevaléncia tenha sido reduzida substancialmente durante 2004, a tendéncia de
deteccdo de casos ndo tem apresentado declinio no Brasil nos Ultimos anos.

(OMS, 2005. p, 22)

18 NOB/96 e NOAS 2001/2002
1ohttp://bvsarouca.cict.fiocruz.br/sanitarista05.html, consultado em 26/10/2006 as 15:30h.
20 Relatorio da Estratégia Global. 2005 — Organiza¢do Mundial de Satde OMS.
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Gréfico 1 - Hanseniase — taxas anuais de detec¢do Brasil, 1986 a 2003
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Dados preliminares, 42.275 casos. Posi¢éo 31/03/2004
Fonte: ATDS/ICGDEN/DEVEP/SVSIMS; SES; IBGE.

Apesar do quadro endémico da hanseniase permanecer ascendente, conforme aparece
na figura acima, as ac¢fes de controle da doenca tém se intensificado nos trés niveis de governo.
Além disso, é observavel a confluéncia de forgcas que gira em torno da eliminagéo da patologia no
Brasil. Essa unido de forcas atual é que da o tom de um fenémeno nunca visto antes na historia do
controle da hanseniase, onde o poder publico em resposta as demandas sociais, desenvolve uma
serie de acbes conjuntas articulando varios segmentos da sociedade, indo desde artistas,
movimentos sociais, 0 Legislativo, o Judiciario, entidades representativas de classe e de direitos
como: sindicatos, conselhos profissionais, sociedades de profissionais e conselhos de defesa de
direitos, saude, cultura, meio ambiente, etc, enfim, inclusive a participa¢do voluntaria de pessoas
que ndo participam de nenhuma acédo organizada.

Esse quadro de coalizdo pode ser visto como uma resposta do Estado brasileiro a
hanseniase como um agravo nacional. Contudo, ha que se considerar que essa resposta nao é fruto
da espontaneidade, mas, emana por forca do exercicio de controle social, onde o direito ao
tratamento passa a ser um direito adquirido e ndo um direito natural. Bobbio (1992)

Nesse sentido, € possivel citar um importante exemplo, sem precedentes na histdria da
salde publica brasileira, que € a criagdo de uma Comissao Interministerial para elaboracdo de
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propostas intersetoriais de convergéncia pela eliminacdo da hanseniase como problema de salde
publica, mas, que leva em conta ainda, a abordagem do agravo pelo aspecto dos Direitos Humanos,
numa tentativa de reduzir e/ou minimizar os aspectos excludentes envoltos na propria histéria do
controle da endemia.

A percepcao da hanseniase sob a dtica dos direitos humanos permite entre outras coisas,
a possibilidade do Estado brasileiro voltar-se para seu povo, observando seus atos negligentes do
passado e vislumbrar pelo menos uma reparacdo ou amenizacdo desses atos no presente. A
Estratégia Global (2005) definiu a relacdo dos direitos humanos com a hanseniase da seguinte

maneira;

Os direitos humanos basicos incluem os direitos a vida, a dignidade da pessoa,
igualdade perante a lei e a ndo ser submetido a tratamento desumano ou
degradante. Esses direitos tém sido incorporados aos direitos constitucionais em
muitos paises. principais questdes de direitos humanos para as pessoas
afetadas pela hanseniase sdo direito a dignidade da pessoa e ao acesso
eqliitativo a tratamento apropriado. A eficacia da poliquimioterapia na cura da
hanseniase e a intensificacdo das atividades de advocacia nos ultimos anos
trouxeram mudangas positivas nas atitudes da popula¢do em geral em relacdo as
pessoas afetadas pela hanseniase em muitas comunidades. Entretanto, o
estigma social associado com a hanseniase ainda ndo desapareceu
completamente em muitos paises. O impacto da discriminacéo € particularmente
grave entre as mulheres que padecem de hanseniase em muitos paises.
Qualquer dispositivo legal ou regulamentar que possa comprometer o direito a
emprego de um individuo afetado pela hanseniase, no seu préprio ou em outro
pais, deve ser abolido.2!

Sem dlvida essa percepcdo retrata 0s diversos aspectos que permeiam a hanseniase,
considera em muito 0s aspectos subjetivos, apesar de sabermos que ainda assim, ha lacunas que
sem duvida permanecerdo. Entretanto, uma doenca como a hanseniase com histérico milenar, com
caracteristicas marcantes em todos 0s sentidos, e que causa mais do que sequelas fisicas, marca
também toda uma sociedade, seria entdo no minimo mais uma forma de negligéncia o Estado
permanecer alheio & dimensdo dos direitos humanos. Sobretudo, se considerarmos os fatores de
risco da doenga, a pobreza, as desigualdades e a aglomeracédo, que ndo raros esses fatores séo
extremamente inerentes as grandes massas desse pais de dimensdes continentais.

Para 0s préximos quatro anos, a OMS leva a agenda dos paises endémicos 0s seguintes
desafios:

Continuar a avancar em direcdo a meta de menos de 1 caso em cada grupo de
10.000 habitantes, e nos paises que ainda ndo alcancaram essa meta; manter a
qualidade dos servicos nos sistemas integrados de sadde e em situagbes de
baixa endemicidade; fortalecer a vigildncia; logistica de abastecimento de

medicamentos; informag&o, educagdo e comunicagdo IEC; o desenvolvimento de
capacidade orientada ao trabalho para os profissionais de salde em geral;

%! Relatério da Estratégia Global. 2005 — Organiza¢do Mundial de Saide OMS, p, 12.
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manter uma rede eficiente de encaminhamento; avaliar a magnitude da carga de
incapacidade resultante da hanseniase e desenvolver ferramentas e
procedimentos adequados para lidar, nos servicos integrados, com as questdes
relacionadas com incapacidades e deficiéncias; expandir a cobertura das
atividades de controle da hanseniase em comunidades e areas ndo-
atendidas/marginalizadas; diminuir ainda mais o estigma e a discriminag&o contra
as pessoas afetadas e suas familia e promover a correcdo ou eliminagdo de
legislacdo ultrapassada; reduzir o desequilibrio entre os géneros que se percebe
na deteccdo de novos casos em alguns programas; desenvolver parcerias
eficazes baseadas em confianca mltua, igualdade e unidade de propoésito;
verificar o nivel apropriado de prioridade da hanseniase em relacdo a outros
desafios mais graves de salde plblica e desenvolvimento com que as
comunidades se defrontam; e por fim, assegurar um nivel apropriado de
prioridade na alocacdo de recursos externos no contexto da mudanca nas

prioridades e da transferéncia dos recursos para outros desafios.22

O atual cenario do enfrentamento da hanseniase ndo tem precedentes na histéria do
controle da doenca, pois se considerarmos 0s avangos apontados pelo Ministério da Saude, como
a.

Duplicacdo do orgamento; implantagdo do Grupo Tarefa - Hanseniase (13
técnicos contratados); envolvimento do nivel municipal nas reunides macro-
regionais de avaliacdo; informagdo atualizada, analisada e disponibilizada na
Internet e outros meios para todos os estados e municipios, através das Cartas
de Eliminacdo e Sala de Situacao disponibilizadas no site do Conselho Nacional
de Secretarios Municipais de Salide - CONASEMS; suprimento de
medicamentos regularizado pela adequacdo do calculo de quantidade e
aquisicdo de quantitativos complementares; ampliacdo da cobertura de servicos
em 30%, no periodo de janeiro a julho de 2005; insercdo da hanseniase na
agenda de Direitos Humanos; hospitais coldnia: Diagndstico finalizado e

processo de reestruturacdo em curso, com repasse financeiro efetivado ou
autorizado para 15 unidades; Portaria Normativa da hanseniase revisada; Plano

Nacional de Reabilitag&o elaborado. (Portaria 11 SVS/MS, 2006)

Contudo, pode-se observar no Relatério Consolidado do | Seminario de Antigos Hospitais-
coldnia, realizado pelo Morhan com o apoio do Ministério da Salde, que o conjunto de 126
propostas tiradas nesse Seminario e que foram posteriormente encaminhadas ao Ministério da
Saude, precedem a cada um dos avangos apontados pelo Ministério, de onde se pode concluir que
0 Morhan através do exercicio de Controle Social adotou como estratégia a construgdo de uma
“carta proposta” tirada pelo conjunto do Movimento e usando de sua forca institucional presente pela
legitimidade e representatividade expressa no documento para tentar garantir o direito das pessoas
que foram acometidas pela hanseniase, um atendimento digno e humano.

Por outro lado, o Ministério da Salde, no exercicio do poder que Ihe foi conferido, ao
elaborar seu plano de acdo, adota as sugestdes propostas pelo Morhan, as quais considera
factiveis e as implementa sob a forma de politica pablica. Assim como o Morhan, no campo da

saude ha uma série de movimentos sociais, 0s quais tém mantido a mesma relacdo de dialogo no

22 Relatério da Estratégia Global. 2005 — Organiza¢do Mundial de Saide OMS, p, 13.
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intuito de provocar a elaboragdo de politicas publicas que promovam a justica social. Entretanto, o
enfoque dado ao Morhan se d& em razdo de ser o Unico movimento social especifico voltado a
garantia dos direitos das pessoas com hanseniase. E porque o contexto de lutas sociais que marca
a trajetoria do SUS foi apontada pelos seus representantes como principal eixo norteador da
instituicao.

Até o final do ano 2000 o registro de casos no Brasil era de 77.676 casos com um
coeficiente de prevaléncia de 4,68/10.000 habitantes, considerado nivel médio de endemicidade de
acordo com os critérios da OMS. A maior taxa de prevaléncia ocorreu no estado de Mato Grosso
(27,70/10.000 habitantes) enquanto que a menor coeficiente foi no Rio Grande do Sul (0,41/10.000
habitantes).O coeficiente de deteccdo de casos novos no ano de andlise foi de 2,41/10.000
habitantes, com uma taxa variando de 14,75/10.000 habitantes no Mato Grosso e de 0,19/10.000
habitantes no Rio Grande do Sul. Em todo pais foram detectados 41.082 casos novos. (MOREIRA,
1997. p, 12)

Gréfico 2 - Numero de pessoas com hanseniase por unidade da federagéo - 2005
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Fonte: TABNET/DATASUS/MS - 2005

Dos quase 80 mil casos existentes nos registros do Ministério da Saude em 2004,

aproximadamente 1/3 desses j& sofreu ou sofrerd algum tipo de alteracdo na visdo, segundo a
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Sociedade Brasileira de Oftalmologia (2004). Além disso, o pais registra um caso novo de
hanseniase a cada 12 minutos, e algo perto de 3.500 pessoas?® por ano chegam ao servico de
salde com alguma seqiela fisica que podera deixa-la inapta para o trabalho.

Esse contexto me despertou para 0 movimento dialético que compde o processo de
evolucdo da atengdo a hanseniase no Brasil, que gerou uma série de contradiches das quais
destacaria as seguintes: a eliminacdo da doenca esta ligada a uma questdo técnica deslocada da
Questdo Social? A sociedade nédo se contrapde quando ao inves de proteger seus membros, 0s
execra? A mancha causada pela hanseniase anestesia apenas a pele e a carne das pessoas por
ela infectadas, ou toda a sociedade, sobretudo quando esta Ultima as esta banindo socialmente?

De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saude, o Brasil era 0 segundo pais do mundo
em nimero de casos absolutos de pessoas acometidas pela hanseniase?4. Existiam em 2000
aproximadamente 80 mil pessoas infectadas, registro ativo, e s6 no ano de 2004 adentraram aos
registros do Ministério da Salde, cerca de 40 mil novos casos.

A titulo de ilustragdo, atualmente as acBes de controle e tratamento da hanseniase levam
em conta outros fatores, que ndo apenas a manifestacdo do microorganismo, mas consideram
também a evolucdo prolongada da doenga, o elevado custo do tratamento, o fato da doenga ser
altamente estigmatizante, as deformidades e incapacidades geradas em conseqiiéncia da doenca
ndo tratada precocemente, a rejeicdo e/ou exclusdo social, a pobreza, a aglomeracdo e

confinamento, e 0 baixo nivel da ingestéao diaria de nutrientes.

Quadro 1 - Quadro demonstrativo das taxas de incidéncia, prevaléncia e saida do registro
ativo da hanseniase

Incidence

Prevalence

—lf— ortality

—ill—— CUTE

% VVide dados do Datasus, 2005 — www.datasus.gov.br
% «A hanseniase, doenga cronica infecciosa, cujo agente etiolégico é o Mycobacterium leprae, que afeta principalmente os nervos
periféricos e a pele, é curavel, se diagnosticada e tratada precocemente”. (Velloso e Andrade, 2002).



Fonte: Curso de Atualizag@o e Gestdo Epidemiologia Avancada — SVS/MS - 2006
Ainda, sob o propdsito ilustrativo, as medidas de freqiiéncia utilizadas na hanseniase,

conforme apresentadas no gréafico anterior sao:

Gréfico 3 -Situacdo da prevaléncia da hanseniase no Brasil no periodo de 1985 a 2003

Coeficiente/10.000 habitantes
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a prevaléncia; propor¢ao de individuos em uma populagdo com uma determinada
doenga (ou outro evento de interesse) num determinado momento, é
representada por P = nimero de casos existentes na doenca populacdo total,
permite estimar a probabilidade (risco) de um individuo ter a doenga em
determinado periodo; incidéncia; nimero de casos (ou outro evento de interesse)
novos que ocorrem em uma populagdo sob risco durante um certo intervalo de
tempo, é representada por | = n® de casos novos de doenga em determinado
periodo populacao total sob risco, permite estimar o risco de adquirir uma doenca

num determinado periodo.
Epidemiologia avangada, SVS/MS, 2006)
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Dados preliminares, 68.286 casos, Posigao 31/03/2004.
Fonte: ATDS/ICGDEN/DEVEP/SVSIMS; SES; IBGE

Essa ilustracdo pode ser mais bem compreendida a partir do quadro e do grafico anterior.

E se comparado ao gréfico seguinte, € possivel visualizar uma consideravel queda na taxa de

prevaléncia da hanseniase no Brasil. No entanto, ha algumas adverténcias importantes: ha uma

queda na prevaléncia, mas se observarmos o grafico 3, os indices endémicos ainda se encontram

num patamar acima do aceitavel proposto pela OMS, isto €, menos de um caso por grupos de 10

mil habitantes.
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Gréfico 4 - Distribuicdo das UF’s segundo niveis endémicos Brasil 2003
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Fonte: ATDS/CGDEN/DEVEP/SVS/MS; SES; IBGE

2.3. O controle social no Sistema Unico de Satde SUS

Houve um avanco significativo no controle social sobre do SUS nos Ultimos anos,
conseqiéncia das intensas mobilizacdes e lutas que, em boa medida, contribuiram para a melhoria
do acesso, da qualidade e de uma atencdo a saude mais digna.

O advento da criagdo do Conselho Nacional de Salde e, por conseguinte 0s respectivos
conselhos estaduais e municipais que, para a maioria dos autores, 0s conselhos municipais de
saude compdem o mecanismo de controle social que mais avangou na aproximagdo com as
necessidades e demandas da populacao.

Mas, a adequada participacdo do conselho na gestdo do SUS, ainda sofre impedimentos
diversos, pode-se destacar: a falta de controle sobre a central de marcacdo; o baixo nivel de acesso
aos dados financeiros no nivel local para orientar as prioridades e o planejamento, que deve ser
exercido pelos conselhos; e a caréncia de informacgéo sobre o proprio SUS, que distancia o usuario
do sistema da participacao efetiva no conselho de saude.

Durante meu periodo de estagio no Morhan, pude acompanhar algumas reunides de
conselhos, participei de um férum nacional de conselheiros e atuei como conselheiro titular em Séo
Jodo de Meriti por duas gestdes, o que me permite dizer que os conselhos municipais de saude
carecem de estrutura, capacitacdo e assessoria para assumir suas tarefas decorrentes de uma
postura mais ativa de apropriacdo e uso das informacdes, refletindo-se em controle social pouco
efetivo.
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O Conselho é um espago que deve sempre questionar se estdo sendo respeitadas as
diretrizes do SUS, frente a cada iniciativa do Sistema, visando a garantia do acesso Universal, a
Integralidade e a Equidade para todos os usuérios do SUS. Em suma, 0s atuais instrumentos para a
garantia da autonomia do Conselho frente ao Gestor s&o insuficientes para evitar a dependéncia, a
concentracdo e 0 abuso do poder. Os conselhos de salde, ao ndo trabalhar de forma sistematica
com informagdes em saude, perdem a capacidade de gerar agendas sociais de a¢des adequadas a
percepcao da dimensao dos problemas de sadde, suas determinagdes sociais e a sua distribuicdo

no territorio. (Relatdrio Final da XI Conferéncia Nacional de Saude, 2000)

2.4. Fatores de risco e fatores positivos para efetivacdo do controle social

O distanciamento dos conselhos em relacdo as informagdes decorre de dificuldade de
acesso aos dados, pelo ndo-dominio das tecnologias de uso dos mesmos e pela ndo compreensao
dos métodos de andlise e interpretacdo, impedindo o uso do vasto universo informativo, passivel de

ser explorado, integrado e utilizado por todos os sujeitos sociais envolvidos.

* a desarticulacdo do Conselho com a Sociedade, com os poderes constituidos e com outros
Conselhos;
* a descontinuidade do trabalho do Conselho, quando ocorre a troca do Gestor, e 0 receio dos
Conselheiros, de possiveis represalias do poder politico;
* a falta de articulacdo e a insuficiéncia dos mecanismos de comunica¢édo entre o0 Conselho e os
outros dois Conselhos nas duas outras esferas de Governo, com a falta de divulgacdo e
transparéncia das discussdes e deliberacdes dos Conselhos Nacional e Estadual para o Conselho
Municipal e dele para a Comunidade;
* a falta de representatividade dos Conselheiros, freqientemente desarticulados das bases,
instituicbes e segmentos que representam, desmotivados e ausentes das reunides do Conselho,
0missos em cumprir 0 seu papel no Forum, com pouca capacidade para formular propostas
alternativas e efetivas aos problemas de salde, sendo freqlientemente indicados
clientelisticamente, dentro de um contexto geral, que é de desorganizagdo da Sociedade Civil;
* a falta de informagdes quanto aos principios e legislagdo do SUS relativos aos cidadaos de forma
geral; e
* 0 desconhecimento dos Conselheiros sobre as formas e mecanismos de recorrer ao Judiciario e
0s outros mecanismos de exercicio do Controle Social.

Ja no caso dos fatores positivos da efetivacdo do controle social, nos ultimos quatorze
anos, os conselhos de salde instituidos pela Lei n.° 8.142/90, vém acumulando experiéncias e
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revelando as mais diversas formas, agdes e instrumentos que preconizam o desempenho de suas
acoes legais:

= Atuar no controle da execugdo da politica de salde; e

= Atuar na formulagdo de estratégias de operacionalizagdo da politica de salde.

Um dos maiores avancos dos Conselhos de Saude nos ultimos anos tem sido a
perspectiva da intersetorialidade, incutida na sua esséncia, de maneira extremamente pragmatica,
pela necessidade de ampliar o conceito de "saude”, isto €, ndo mais pensar a satude como auséncia
de doenca, mas efetivamente pensar a salde como: qualidade de vida, desenvolvimento
sustentavel, urbanismo, saneamento basico, educacao, cultura, etc.

Mas, apesar desses esforcos, a hanseniase continua sendo um problema de saude
publica, onde o Brasil € 0 sexto entre 0s nove paises do mundo que tém hanseniase como
problema de salde publica, ou ainda, o segundo lugar, se considerarmos como eixo de analise o

nlimero de casos absolutos, perdendo apenas para a india. (www.saude.gov.br/svs).
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CAPITULO 3 — A ANALISE DA ATUACAO DO MORHAN E SUA CONTRIBUICAO NO
MOVIMENTO NACIONAL DE REFORMULAGAO DOS ANTIGOS HOSPITAIS-COLONIA

Esse capitulo esta organizado de modo que possa apresentar um breve resumo do
processo de construcdo do Movimento Social (Morhan) que, historicamente tem contribuido com o
processo de eliminacdo da hanseniase, e que tem em boa medida sua propria histéria imbricada na
histéria da hanseniase. Além disso, serd apresentada uma sintese de sua estrutura organizativa,
onde busco mostrar a relevancia da existéncia de movimentos sociais no processo de garantia de
direitos. Na sequiéncia sera apresentado um resumo da inser¢éo do Servigo Social no Morhan e, por
conseguinte de minha propria inser¢do no Servigo Social do Morhan na condi¢&o de académico de
Servigo Social.

3.1. A origem do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase -
MORHAN

Para falar da maneira de se organizar do Morhan, primeiramente, € preciso antes de
qualquer coisa que, se considere a seguinte reflexdo: Organizagdo Nao Governamental - ONG,
Movimento Social, Fundagdo, Instituto, Centro Social, Casa de caridade, nenhuma dessas
expressoes existem do ponto de vista da oficialidade. Ou seja, conforme o Cédigo Civil, que rege os
direitos civis e politicos da sociedade brasileira, ndo existe organizagéo civil que ndo seja a privada,
campo empresarial, politico partidaria, organizacdo de classe profissional como sindicatos,
conselhos, etc e, associagdo civil de fins ndo econdmicos. Isto €, do ponto de vista oficial e da
legalidade ndo ha movimento social, ONG’s, ou afins, no entanto, a sociedade ndo se move apenas
de forma oficial e legal.

Ao observar os processos que envolvem a dinamica social, € possivel perceber que mais
do que a oficialidade pesa sobre a sociedade os veios da memdria social e da indignacao da opinido
pablica, que obviamente, ndo sdo frutos da oficialidade, ao contrario, sdo contrapontos dessa
oficialidade de uma maneira ou de outra.

Nesse sentido € importante recordar como se deu o processo dessa divisdo, pois €
exatamente 0 modus operandi ou forma de fazer de cada instituicdo dessa que vai delinear o que
cada um é. Para isso, vejamos:

Movimentos Sociais surgem eminentemente sempre de uma demanda social, nunca
qualquer movimento social se originou sem que houvesse auséncia do Estado em alguma coisa, dai
surge 0 movimento social como instrumento reivindicatdrio, langando méo da necessidade de se
fazer valer os direitos que naquele momento estdo sendo negligenciados pelo Estado. Dai se pode

dizer que os Movimentos sociais na Historia Brasileira tiveram seu apogeu na época do movimento
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dos camponeses, mais tarde com o tropicalismo, a partir da intensa luta pela anistia e abertura
politica, forjada pelo movimento das diretas j&; a Reforma Constituinte também pode ser vista como
um dos grandes movimentos sociais deste pais. Mais tarde, o movimento “fora Collor”, que grande
parte dos autores que discutem movimentos sociais atualmente, ndo atribuem a mesma intensidade
dos movimentos anteriores.

No final dos anos 1970 e inicio da década de 1980, sob forte influéncia dos operérios do
ABC paulista e da intensa luta sindical que era desencadeada no pais, onde de um lado os
movimentos sociais eclodiam de todas as partes do Brasil, e do outro a ditadura militar se mostrava
muito enfraquecida por conta dos altos brados de todos 0s segmentos da sociedade que clamavam
pela anistia de exilados e presos politicos, bem como pela redemocratizacdo do pais, neste
contexto surge 0 MORHAN.

Enfim, movimentos sociais surgem de uma necessidade, e até os anos de 1980 ndo
existiam de forma institucional, ou seja, ndo possuiam o Cadastro Nacional de Pessoa Juridica
CNPJ, o antigo Cadastro Geral de Contribuinte CGC. Posteriormente, no pos Constitui¢do de 1988,
0 modo de se organizar (modus operandi) da sociedade civil foi modificado. A partir do contexto
"democréatico” promovido pela nova maneira de se articular da sociedade civil, a organizagéo por
Conselhos de Direitos, Saude, Cultura, Meio Ambiente, Educacéo, etc.

Sendo assim, constitucionalmente, para garantir que a participacdo pudesse gerar um
impacto mais efetivo nesse novo modelo de agir social, era importante que 0 movimento social se
constituisse como instituicdo. Nesse caso, criou-se a necessidade das instituicdes representativas
da sociedade civil buscarem a legalidade. E, passariam entdo, a se fazer presentes no processo
deliberativo das politicas sociais. Resta ainda uma grande lacuna que, € o fato desses movimentos
sociais/instituicdes se fazerem presentes no processo deliberativo na administragéo financeira da
Uni&o, dos Estados e dos Municipios, um desafio pertinente ainda hoje..

Por fim, a grande questdo que define uma instituicdo como Movimento Social, é o fato de
que essa instituicdo no seu modus operandi ndo exerca o papel do Estado, mas sim o papel que a
ela se destina, que € o da educacdo popular e politica.

Ja para o caso das ONG’s, essas surgem com grande forca nas décadas de 1970 e 1980,
mais fortes em 1980, onde usavam do poder do conhecimento cientifico, abarcado pelos
participantes dessas organizaces, que eram oriundos da academia, pensavam 0s projetos sociais,
que exerciam em sua grande maioria a a¢do do Estado e ndo executavam, ao invés disso,
organizavam as liderancas das associagbes de moradores que eram um movimento social

fortissimo a seu servico nessas épocas, tornando-se seus operadores inconscientes e grandes
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legitimadores de seus projetos sociais, 0 que levou as associagdes de moradores a sucumbir num
movimento de degradagéo.

Nesse sentido, 0s movimentos sociais que anteriormente eram definidos apenas pelo
aspecto reivindicatorio e lutador, ndo precisavam de nenhum registro para funcionar, mas
necessitavam da forma da unido social, cujo interesse era a melhoria das condicbes de vida, de
trabalho, de salde, de educacdo, etc. Hoje, metamorfoseou-se, parafraseando Castel (1998), e
agora assume um carater reivindicatorio e essencialmente propositivo, 0 que em boa medida ajuda
no processo de producdo dos NoOVos consensos?.,

Ao contextualizar o cenario social ao qual o Morhan se organiza, é possivel perceber a
relevancia da contribuicdo dada pela instituicdo, sobretudo ao que se pode chamar de inversdo da
l6gica, ou mesmo de “contra-ideologia”. A acdo do Movimento desde seu surgimento em 1981, e ao
longo de sua histdria, contribuiu para reconstrucdo da historia das pessoas que foram acometidas
pela hanseniase, principalmente, para aquelas que foram isoladas ou excluidas do convivio social
pela Politica Higienista. Essas pessoas se encontravam numa acéo de subversdo da ordem. Essa
subversdo nédo era predominante, mas ainda que ndo predominasse formalmente, informalmente
ainda pairava sobre o imaginério social. Principalmente, no que diz respeito a participacdo dessas
pessoas em espagos publicos, ou mesmo instituicdes com o requinte da Assembléia Legislativa do
Estado do Rio de Janeiro.

(...) Tive a honra de presenciar um fato impar para a histéria do combate a
hanseniase no Brasil, para a histéria do Morhan enquanto instituicdo, e
principalmente para a histdria das proprias pessoas acometidas pela doenga, e
que viveram a triste experiéncia de ter suas vidas ‘roubadas’ de si, bem como
seus sonhos, suas expectativas, seus medos, suas aspira¢des, enfim, suas
vidas. Deixaram-lhes apenas as méaculas das memorias de um ‘carcere’ envolto
de preconceito, abandono, e também de uma ‘morte social’, da morte para o
mundo. Talvez se é que esse tipo de coisa pode ser medido, a mais cruel de
todas as mortes, o cerceamento do intercdmbio social. Uma vez que, somos
seres inacabados e necessitamos da vida em comunh&o. Apesar de toda essa
trajetdria, algumas pessoas conseguiram reunir forcas e ainda assim, construir

uma ‘idéia’, que j& nascia fazendo histdria. Surgia entdo, 0 Morhan, sob os ideais
da transformagdo do ser individuo, no SER que efetivamente o é, como sujeito

de sua prépria historia. (VIEIRA, 2005, p.1)26

25 O Conceito novos consensos pode ser encontrado de maneira detalhada em A Nova Fabrica de Consensos. Organizado por Ana Mota. SP. Cortés.
ED. 1998.
2 \/ieira, Marcelo Luciano. O Morhan na Alerj: de identidade perversa a celebridade. Publicado no site: www.morhan.org.br consultado em 15/09/2005
as 13:54h.
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Gréfico 5 - Distribuicdo de nucleos por estados do morhan no pais em 2003
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Fonte: Relacéo de Nucleos do Morhan — Secretaria Executiva do Morhan Nacional - 2003

O Morhan é um movimento social brasileiro fundado em 06 de junho de 1981, atualmente,
esta presente em aproximadamente 100 comunidades distribuidas em 24 dos 27 Estados da
Federacao conforme apresentado no grafico seguinte, e conta hoje com cerca de 3.500 voluntarios.
Nesses 26 anos de existéncia 0 Morhan apresenta em sua trajetéria uma forte ligacdo com a
historia do Movimento Sanitario, e, por conseguinte do proprio SUS.

E importante salientar que essa maneira de se constituir o movimento social, isto €, sob
um cenario de influéncias e demandas, ndo pode e ndo deve ser vista como exclusividade desse ou
daquele movimento, uma vez que todo movimento social nasce de uma confluéncia de pleitos
associados a indignacdo de uma sociedade. No caso especifico do Morhan, sua formagéo se da por
conta da aversao coletiva causada pela entdo “lepra” que foi ratificada por longo periodo pela
Politica de Isolamento Compulsorio do extinto Departamento de Profilaxia da Lepra DPL.

Ha que se considerar ainda que o Morhan possui uma singularidade frente aos outros
movimentos sociais, a sua causa/proposta, 0 combate a todas as formas de preconceito, que se
originou de um grupo de pessoas que se via como “invisiveis” em fungdo desse preconceito que ora

era gerado a partir do intercambio social?’.

21%(...) Esta soma de forcas de producéo, capitais e formas de intercdmbio social, que todos os individuos e todas as geragdes vém encontrar como
algo de dado, é o fundamento real daquilo que os filésofos se tém representado como ‘substancia’ e ‘esséncia do Homem', daquilo que tém
apoteotizado e combatido — um fundamento real que de modo nenhum é afetado nos seus efeitos e influéncias sobre o desenvolvimento dos homens
pelo fato de estes filésofos se rebelarem contra ele como ‘Consciéncia de Si’ e o ‘Unico”. Feuerbach (1999).
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Outro importante fator a ser considerado, ao observar o Morhan na condicdo de
movimento social, é sua forma de organizagdo e sua maneira de promover o intercambio social. No
caso do intercAmbio social, a partir da observagdo investigativa € possivel perceber diferentes
atmosferas que pairam frente AO modo de se organizar desse movimento. A ideologizagdo como
condicdo fundamental para resistir e contrapor com uma contundentemente critica persuasiva que
fornece subsidios para construgdo de uma cultura politica ou da contra-ideologias. O intercambio
social como instrumento gerador de informacdo é mais do que a simples interlocugdo ou mesmo do
que simples relacao emissor/receptor.

No que diz respeito a comunicacao, ferramenta mediadora entre o existir e 0 nao-existir do
intercambio social, é nitidamente o instrumento responsavel pela imposicao dos ditames da “moda”,
da tendéncia, do modelo, e tudo mais que “enquadra” uma sociedade. Uma vez que € a
comunicacao a principal fonte disseminadora das informagdes propostas por uma ideologia sectaria
e maniqueista que usa um espelho como pano de fundo, criando um “véu” sobre os olhos do povo,
tornando-o alienado, fundamentalmente cego com olhos bons, mas que ndo consegue alcancgar a
luz do sol, ou seja, de acordo com a definicdo de ideologia em Marx, esta ultima ndo passa de uma
“cortina de fumacga” que envolve as pessoas numa logica consumista e alienada, exterminando ou
pelo menos suprimindo ao maximo sua capacidade critica, de modo que passam cada vez menos
se dar conta do alienante e perverso processo que as envolve.

Ja no caso da ideologia Napoleonica, essa tende a ser positiva. Neste caso, € como se as
pessoas precisassem de uma ideologia ou mesmo de um idedrio ainda que utdpico para sobreviver
e assim poderia ter forcas para acreditar que é possivel reconstruir o mundo. Em outras palavras a
ideologia em Napoledo pode ser compreendida como conjunto de valores que constroem uma
sociedade ideal.

Dados esses fatores, 0 Morhan pode ser visto como um movimento de resisténcia que
contribui pari passu para constru¢do de uma participacdo social conscientizada?® e qualificada que
sabe para onde olha, e fundamentalmente porque olha. Mas cabe destacar que essa participacao

ainda ndo é realidade plena, pois apesar dos 26 anos de existéncia do movimento, um longo

28“(_..) um espaco social de disputa da hegemonia; & uma préatica social construida a partir das relagdes sociais que vao sendo estabelecidas; é uma
“contra-ideologia”. Gramsci afirma que o povo sente, mas nem sempre compreende e sabe; o intelectual sabe, mas nem sempre compreende e muito
menos sente. Por isso, o trabalho intelectual é similar a um cimento, a partir do qual as pessoas se unem em grupos e constroem alternativas de
mudanga. Mas isso ndo é nada facil: assumir a condicéo de intelectuais organicos dos trabalhadores significa lutar contra o contexto dominante que
se apresenta e visualizar perspectivas de superacédo coletiva sem exclusdo. Entender bem a realidade parece ser o primeiro passo no desafio da
construcdo de uma nova perspectiva social”. (Revista Espago Académico — Ano Il n® 13 — Junho de 2002 — Mensal — ISSN 1519.6186, p.2 e 3).

29 para fins de entendimento deste estudo conscientizada deriva de conscientizA¢do em Paulo Freire, onde o autor atribui a0 movimento de
reconhecimento do estado de alienagéo, o encontro com a Educagdo Libertadora, a tomada de consciéncia e entéo a partida para a transformacéo
através da conscientizag&o.
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caminho ainda é preciso ser percorrido para a constru¢do da “participagéo social ideal” (Tocqueville
1998, p. 03)3.
Em sua obra Democracia na América 0 autor aponta para duas possibilidades de

participagéo:

a) a sociedade capitalista democratica esta fundamentada na logica de bem-estar material, o que,
por conseguinte, gera o0 sentimento de igualdade, se tenho o que outrem tem, logo sou igual a ele.
Além disso, essa igualdade levaria ao sentimento de auto-suficiéncia self made man, o que conduz
a duas outras implicacBes: a primeira é que esse sentimento leva ao isolamento, levando a
sociedade ao aprisionamento em seu proprio carcere, fazendo desta, uma sociedade apaticas!; a

segunda, € que todos os movimentos anteriores somados levam ao Despotismo Democratico32.

b) a sociedade capitalista democratica é construida com base na ldgica de bem-estar social, que
tem como principios fundamentais as diferencas e a percepcdo de uma interdependéncia, que por
sua vez é geradora de um sentimento de comunidade, agregando o que se pode chamar de
participacéo coletiva, e por fim, todos esses movimentos reunidos levardo ao que o autor chamou
de Participacdo Social Ideal.

Tal compreensé@o contribui para esse estudo de forma que nos permite entender o
processo historico que envolve todo caminho de concepgdo do Morhan e sua relagdo com o0s
Antigos Hospitais-col6nia de hanseniase. Além disso, nos permite lancar mdo de uma investigacao
mais aprofundada da insergé@o do Servico Social nesses espagos, destacando as principais lutas de
transformacdo estrutural dessas unidades hospitalares, e até mesmo € possivel apontar novas
reflexdes sobre a participagdo do Servigo Social no Morhan e no processo de reformulagéo dos

antigos hospitais-colonia.

30 Para saber mais ler A Democracia na América, Aléxis Tocqueville (1835 — 1840).

31 0 Antigo Regime e a Revolugdo, escrito mais de vinte anos depois de A Democracia na América Tocqueville define a apatia: "Nao havendo mais
entre os homens nenhum lago de castas, classes, corporacdes, familia, ficam por demais propensos a s6 se preocuparem com seus interesses
particulares, a s6 pensar neles proprios e a refugiar-se num estreito individualismo que abafa qualquer virtude civica. Longe de lutar contra essa
tendéncia, o0 despotismo acaba tornando-a irresistivel, pois retira dos cidaddos qualquer paixdo comum, qualquer necessidade mtua, qualquer
vontade de um entendimento comum, qualquer oportunidade de agdes em conjunto, enclausurando-os, por assim dizer, na vida privada. J& tinham a
tendéncia de separar-se: ele os isola; j& havia frieza entre eles, ele os gela". (Antigo Regime, p. 46)

32%(...) se a busca incessante dos interesses privados, marca da moderna ética do trabalho, prevalecesse sobre a vocacéo civica das populagdes
norte-americanas, as levando a um afastamento cada vez maior das questées de natureza publica. Em um mundo onde os interesses materiais eram
priorizados, receio que os homens se tornem cada vez mais distantes dos problemas gue néo estivessem diretamente ligados as suas satisfagdes
pessoais. Portanto a abdicagdo no papel dos negécios plblicos tinha como correlato um paulatino crescimento da centralizagdo administrativa,
portanto o Despotismo Democratico”. (Tocqueville, 1835, p.172)
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A titulo de ilustracdo as duas trajetérias apontadas pelo autor podem ser analisadas a
partir do esquema anterior, onde a idéia pode ser mais bem compreendida com a leitura dos

caminhos anteriormente descritos e 0 acompanhamento no esquema acima.

3.2. Organizacao institucional do MORHAN

O MORHAN conta com o trabalho voluntario de seus colaboradores e se auto-afirma
como uma instituicdo ndo-assistencial. Desenvolve acdes de Educacdo Popular em Saude, através
de palestras, de cursos de formag&o, de teatro, de teatro de bonecos e também atua em conselhos
de direitos nas trés esferas de governo. O trabalho € realizado por pessoas em tratamento, por
pessoas que ja terminaram o tratamento e estdo curadas, por profissionais de diversas areas e por
pessoas interessadas no combate a todas as formas de preconceito. Sua atividade é dirigida a toda
a sociedade3s.

33 Estatuto Nacional do Morhan.



37

Foto 4 - Assembléia Nacional do MORHAN 2003

05 ao8d -
Hotel ‘G'Uanabara Rio de Jane:r

Foto cedida pelo Morhan - 2005
Segundo o Estatuto do Morhan, seus objetivos séo:

Colaborar para a eliminagdo da hanseniase; ajudar na cura, reabilitacdo e
reintegracdo social das pessoas que contrairam hanseniase; trabalhar para que
as pessoas acometidas pela hanseniase ndo sofram restricBes em seu convivio
social (emprego, familia, igreja, escola...); contribuir para que portadores de
hanseniase conquistem o pleno exercicio da cidadania; lutar para que os antigos
hospitais-col6nia sejam transformados em equipamentos de interesse coletivo
(hospitais gerais, hospitais especializados, centros culturais e de lazer etc.);
deve-se garantir moradia, sustento e atendimento as pessoas atingidas pela
hanseniase na época do isolamento compulsério (entre as décadas de 30 a 60)
que estando nos antigos hospitais-colonia 1a desejam ficar. (Estatuto do

Morhan Nacional. 2006 p. 03)

O movimento mantém como forma de dialogo com a sociedade dois importantes servigos
voltados a informacéo, ao apoio e ao recebimento e a publicacdo de denuncias, que sdo 0 JORNAL
do MORHAN - himestralmente editado desde 1982 e o TELEHANSEN - um servigo gratuito de
informagdes (0800 26 2001), onde tira dlvidas sobre a doenca, encaminha as pessoas para 0s
postos de tratamento em todo pais, e recebe denuncias de falta de medicamentos, preconceito, falta
de atendimento, maus tratos etc.
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3.3. Aacéo do Servico Social no MORHAN

O Servico Social no Morhan é muito recente, data de 2003, quando o movimento
desenvolveu a parceria do Projeto Rio Sem Hanseniase com a Secretaria de Estado de Saude do
Rio de Janeiro, discutiu-se a necessidade de voltar a trabalhar com uma a¢éo que o Movimento j&
havia desenvolvido, mas que fora em parceria com profissionais de Servi¢o Social, onde estes eram
funcionérios, e atuavam em parceria com o Morhan, onde em meados da década de 1990
desenvolviam o que se chamou na época de Grupos de Auto-ajuda.

Esses Grupos foram desenvolvidos a partir de proposta do Movimento e com o apoio de
profissionais de Servico Social e Psicologia na condicdo de parceiros. Era um espago onde o
Morhan e os profissionais construiam com as pessoas que foram acometidas pela hanseniase e
que tratavam em regime ambulatorial, um campo de troca de informacdes sobre as adversidades de
antes, durante e depois do tratamento da hanseniase. Esses grupos tinham no Morhan um conjunto
de animadores, que incentivavam sua continuidade e desenvolvimento baseado na participagdo em
atividades realizadas pelo movimento como palestras, teatro de bonecos, panfletagens, encontros,
seminarios, etc. Mas, 0 mais interessante desses grupos de auto-ajuda era seu modus operandi ou
0 seu modo de agir, os participantes eram também os dirigentes dos grupos, eles também
organizavam as pautas de discussdo para cada encontro, toda a organizacdo do evento era
planejada por eles, por isso, convencionou-se chamar de auto-ajuda.

E qual seria entdo o papel dos profissionais? Era de colaborar na mediacdo das
necessidades e dificuldades por eles encontradas com a organizacdo do servico de saude, ao
passo que 0 grupo tinha em boa medida suas respostas direto da gestdo da saude e de outras
areas se necessario fosse, a fim de fazer valer seus direitos na condicao de usudrios do SUS.

Outra contribuicdo dos profissionais era o apoio psicoldgico e social no enfrentamento das
reacdes medicamentosas ou da propria doenga, como no caso de neurites, que sdo inflamacdes
neurais, discriminacao intra ou extra-familiar, por exemplo.

Com esse trabalho duas Assistentes Sociais3* em parceria com o Morhan desenvolveram
um projeto de pesquisa de género em hanseniase e que posteriormente foi apresentada e
defendida em Genebra na sede da Organizacdo Mundial de Saude, OMS.

No entanto, logo depois desse periodo ja quase no fim da década de 1990, o Morhan
perde uma de suas principais fontes de recurso e comega a perder inclusive sua capilaridade, isto é,
seu poder de ocupacdo territorial. O que fez com que mais tarde terminasse por extinguir-se as
acdes dos grupos de auto-ajuda. E assim, por quase quatro ou cinco anos o Morhan deixou de

3 Ruth Reis do Amaral, atual Assistente Social e Assesora Técnica do Morhan Nacional, e foi uma das primeiras Assistentes Sociais a Dirigir um
Hospital Colonia de Hanseniase no Brasil, tendo dirigido o Hospital Tavares de Macedo e o Curupaiti, ambos séo objetos deste estudo.
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desenvolver esse trabalho, até que no fim do ano de 2003, quando da aprovacdo de uma parceria
com a Secretaria de Estado de Saude, o Morhan prevé no ato da parceria o resgate da acdo dos
grupos de auto-ajuda.

Neste mesmo periodo eu iniciava o curso de Servigo Social na PUC-RIo, e na condi¢do de
voluntario do movimento, propus a celebracdo de um convénio com esta universidade onde
poderiamos ter conosco na acao para re-implantagdo dos grupos de auto-ajuda, um grupo de
académicos de Servico Social. Assim, a Diretoria do movimento aceitou a proposta e a partir de
entdo, o Morhan para que tivesse um grupo de académicos precisaria ter um (a) profissional de
Servico Social na Instituicdo para atuar como supervisor (a) e gerar registro de estagio curricular
para os alunos. Como a contratacdo de um (a) profissional de Servico Social j& fazia parte da
parceria com a Secretaria de Estado de Salde tornou-se possivel assim, a implantacdo do Servico
Social no Morhan.

A partir deste cenario, em 2004 o Morhan retoma a idéia dos grupos de auto-ajuda, mas
com uma nova configuragéo, desta vez iniciaria com as reunides na sede da institui¢éo e o trabalho
seria apresentado aos municipios, assim como as outras atividades desenvolvidas pelo movimento,
teatro, palestras, aulas sobre a historia e a evolugdo da doenca até a situag&o atual no Brasil; nessa
nova configuracdo a idéia era tentar desenvolver um compromisso dos gestores municipais com as
acOes educativas, para que 0S proprios municipios assumissem essas a¢des posteriormente, como
acoes de Informagdo Educacdo e Comunicacdo IEC, rubrica orcamentaria que todos os municipios
dispdem de recursos especificos para educagao técnica e popular em satde.

Assim, o Servico Social no Morhan foi sendo cada vez mais solicitado. Logo ap6s o inicio
do estagio curricular de Servico Social, 0 Morhan abriu campo de estadgio em outras areas do
conhecimento, como foi 0 caso da Comunicacgdo Social, do Direito e da Enfermagem. Cabendo um
destaque importante, pois apesar de cada area dessas ter um (a) supervisor (a) de campo da area
especifica, a coordenacdo de todos os campos de estagios do Morhan é de responsabilidade do
Servico Social.

Para fins de andlise e contemplacdo deste estudo, desenvolvi o acompanhamento
especifico das duas colonias do Estado do Rio de Janeiro, Itaborai — Hospital Tavares de Macedo e
Jacarepagué — Hospital Curupaiti, onde na condi¢éo de académico me dediquei a acompanhar cada
sucesso e insucesso na implementacdo das propostas tiradas no Relatério Consolidado do |
Seminério Nacional de Antigos Hospitais-colénias3®.

% O conjunto das 126 propostas tiradas pelo | Semindrio Nacional de Antigos Hospitais-colonia pode ser encontrado no site
http://www.morhan.org.br/docs/cartilhas/relatorio_colonias.pdf .
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CAPITULO 4 - AS POSSIBILIDADES E LIMITES DA ATUAGCAO DO SERVICO SOCIAL NO
PROCESSO DE REFORMULAGCAO DOS ANTIGOS HOSPITAIS-COLONIA DO RIO DE JANEIRO
E A CONTRIBUICAO DO MORHAN

Esse capitulo tem a intengdo de explicar as hipoteses apresentadas na introducéo deste
estudo e, para tanto, inicialmente apresenta um conjunto de etapas definidas criteriosamente,
objetivando a apreensao das possibilidades e limites da atuacdo do Servico Social na dificil tarefa
de reformulacdo dos antigos hospitais-colonia do Estado do Rio de Janeiro. Leva em conta ainda
um perfil basico dos entrevistados, nos oportuniza também uma analise da participacédo social sob a
luz dos sujeitos sociais envolvidos direta ou indiretamente com as antigas colonias de hanseniase,
e, por fim, constr6i um conjunto de criticas a politica de isolamento compulsorio, a partir da
categoria morte social, entendida nesse estudo como uma das mais perversas consequéncias, ou

melhor, inconsequéncias da auséncia do Estado.

4.1. Etapas da apreensdo dos limites e possibilidades do Servico Social no processo de
reformulacdo dos antigos hospitais-colénia de hanseniase

Os caminhos metodoldgicos deste estudo foram estabelecidos com base na proposta de
pesquisa quanti-qualitativa construido sob o apoio tedrico de Minayo (2004), onde a autora articula a
utilizacdo de teorias sociais associada a métodos praticos, e de Jannuzzi (2001) em que o autor
lanca mdo de uma série de instrumentos teorico-praticos da pesquisa operacional, abrindo a
possibilidade de uma interlocucao entre o quantitativo e o qualitativo. Além disso, cabe destacar que
este estudo ndo se propde a encerrar 0 debate sobre a utilizacdo dos métodos de pesquisa, ou
mesmo de enfocd-los como alvo especifico da discussdo. Apenas acredito que a partir da
articulacdo de diferentes métodos seja possivel ampliar as possibilidades de saturagdo dos dados
obtidos a partir da experiéncia in loco.

Para tanto, foram adotados os seguintes passos metodoldgicos:

1. escolha do método cientifico para construcéo da pesquisa investigativa/interventiva;
2. organizagao dos critérios da amostra;

3. escolha do método de andlise dos resultados; e por fim e ndo menos importante;

4. a construcdo do relatério da pesquisa.

Para a escolha do método, apenas reforco o que foi dito no primeiro paragrafo deste
capitulo, a proposta de pesquisa quanti-qualitativa, com base em uma agdo logica que permitisse
uma interpretacdo tanto dos dados qualitativos, quanto dos dados quantitativos sem que uma
causasse prejuizo a outra. No caso dos critérios da amostra, este estudo estd baseado em uma

amostragem ndo probabilistica por conveniéncia:
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« Amostragem ndo probabilistica - € aquela em que a selecdo dos elementos da populagéo para
compor a amostra depende ao menos em parte do julgamento do pesquisador ou do
entrevistador no campo. (Mattar, F. p. 132).

« Amostragem por Conveniéncia - O pesquisador seleciona 0s membros da populagdo mais
acessiveis. (KANUK, L & SCHIFFMAN, L. 2000. P. 27)36

Plano amostral segundo os critérios utilizados:

1. Assistentes Sociais — 30% do universo (N=09) de cada uma das duas Colbnias do Estado do

Rio de janeiro.

2. Moradores das Col6nias de Curupaiti e Tavares de Macedo — do universo de 480 e 272
pessoas respectivamente foram entrevistados 02 moradores de cada uma das duas colonias,
sendo um 0 mais antigo e 0 outro mais novo morador, pois nesse momento o interesse
especifico desta pesquisa ndo é a significAncia estatistica, mas sim a relevancia da
possibilidade da contribuicdo empirica. Baseado nos critérios tempo, recursos e que essa era
uma pesquisa piloto, a fim de trazer subsidios e levantar questdes que possam incitar novos
estudos, a fim de contribuir para o processo de elaboracdo de politicas publicas voltadas a
essas comunidades, foi que se adotou tal critério.

3. Militantes do Movimento Social — Foram entrevistados dois representantes do Movimento
Social Morhan, primeiro por ser o mais antigo e reconhecido oficialmente pelas trés esferas de
poder, segundo por ser um movimento que atua em nivel nacional, uma vez que € sabido da
existéncia de 33 hospitais-colnia no pais, portanto, foram entrevistados quatro representantes
desta instituicdo, sendo que destes quatro, dois sdo do Servi¢o Social, um profissional e o outro
académico. Os outros dois sdo: o Coordenador Nacional que € um dos mais antigos na histéria
do Movimento, e o outro um Coordenador Municipal que € um dos mais novos na histéria do

Movimento.

O método aqui adotado para analisar 0s dados obtidos a partir da experiéncia concreta foi

a dialética da contrariedade do Materialismo Historico desenvolvido por Marx. Como um pilar na

abordagem dialética sobre a sociedade capitalista, Faleiros ao discorrer sobre 0 método, nos
apresenta com autoridade a amplitude do mesmo:

A dialética, como forma de pensar o0 concreto através da construcdo de

categorias abstratas que tratem de apropriar o real pelo pensamento, busca
compreender o0 motivo do real enquanto processo dinamico e contraditorio, € nao

36 Para saber mais veja KANUK, L & SCHIFFMAN, L.. Comportamento do consumidor. LTC Editora. 62 ed. 2000:27.
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como uma série de etapas rigidas preestabelecidas. Do ponto de vista dialético,
a metodologia ndo é um conjunto de regras mas uma consciéncia dos processos

globais historicamente dados numa relacdo contraditéria e globalizadora.
(FALEIROS, 1985,p, 91)

A percepcéo da contradicdo como elemento de analise traz em si a possibilidade de uma
abordagem sobre o todo e a parte, sob os aspectos da totalidade conceituada por Marx.

Para este estudo foram realizadas entrevistas semi-estruturadas, de acordo com o método
mencionado, com profissionais de Servico Social que atuaram no periodo de 1970 a 1980 e atuam
ainda hoje; com moradores das Coldnias, que viveram o periodo da politica de isolamento
compulsorio; e com representantes do Morhan,3” movimento social, a fim de identificar as
contradicOes existentes em meio as relagBes sociais, a participagdo social e as marcas deixadas
pela morte social.

A opcdo metodoldgica de entrevistar 0s grupos acima mencionados foi adotada com a
intencdo de se construir um critério que ampliasse as perspectivas de respostas, de modo que ao
ouvir os diferentes sujeitos/segmentos envolvidos direta e indiretamente com o objeto deste estudo,
seria possivel caminhar para constru¢éo de propostas ou mesmo de identificar limites de diferentes
focos. Visando identificar os limites e as possibilidades do Servigo Social para os profissionais, bem
como para 0S usudrios e também para 0 movimento social no processo de Reformulagdo dos
Antigos Hospitais-colonia.

Como método de referéncia de andlise de dados, considero aqui a dialética da
contrariedade desenvolvida por Marx, como um pilar na abordagem dialética sobre a sociedade
capitalista.

A ciéncia, assim como a filosofia na Idade Antiga e a teologia na Idade Média,
sdo expressdes dos interesses da classe dominante. Todas estas formas de
conhecimento surgiram para legitimar uma rigida divisdo social do trabalho. A
filosofia (na Idade Antiga) foi expressdo da cisdo entre trabalho manual e
trabalho intelectual. O trabalho manual era apenas para escravos e o trabalho
intelectual para os homens livres. Esta cisdo contribuia com a dominagdo da
classe senhorial sobre as demais. O mesmo ocorreu no feudalismo, pois a
teologia surgiu como justificativa do poder feudal e se baseava na idéia de que o
clero era “iluminado” por Deus, e representava este na Terra. A0S Servos,
segundo esta ideologia, Deus dedicou o arduo trabalho manual e aos iluminados

as “gldrias de Deus”, indicando para tais iluminados o papel de mediador entre os
“impuros” e Deus. Tais ideologias, disseminadas nestes periodos, garantiram a

hegemonia dos senhores de escravos e dos senhores feudais. (PEIXOTO,
2004, p,2).

37 MORHAN é um movimento social - entidade sem fins lucrativos -, fundado em 6 de junho de 1981 por pessoas que foram acometidas pela
hanseniase, com a finalidade de lutar pela garantia dos seus direitos de cidad&os. Atualmente, esté presente em aproximadamente 100 comunidades
pelo Brasil, espalhadas por 24 estados. O Morhan conta com o trabalho voluntario de seus colaboradores, e se auto-afirma como uma instituicéo néo-
assistencial, onde desenvolvem agdes de Educacéo Popular em Salde, a partir de palestras, cursos de formagao, teatro, teatro de honecos e também
atua nos conselhos de direitos nas trés esferas de governo. O trabalho é realizado por pacientes, ex-pacientes, profissionais e pessoas interessadas
no combate ao preconceito em torno da doenca. Sua atividade € dirigida a toda a sociedade (site www.morhan.org.br, consultado em 28/06/2005).
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A percepcéo da contradicdo e da luta de classes como elementos de andlise traz em si, a
possibilidade de uma abordagem sobre o todo e a parte, sob a luz da totalidade, e que para este
estudo pretendo a partir de entrevistas de campo com os (as) profissionais de Servico Social dos
anos de 1960 a 1980, politica de isolamento, e também alguns (mas) usuarios (as) que séo
oriundos deste mesmo periodo, e que ainda hoje vivem nestas unidades hospitalares, tragar um
caminho para a explicacdo do fenémeno da morte social a que as pessoas que foram acometidas
pela hanseniase no periodo de isolamento compulsério foram submetidas.

Além disso, a partir de entrevistas de campo, a fim de apresentar 0s parametros atuais da
insercao do Servico Social no movimento de reformulacéo desses hospitais, vou entrevistar 0s (as)
Assistentes Sociais que trabalharam/trabalham atualmente nestas duas unidades.

A escolha desses dois grupos para as entrevistas de campo é uma opcao metodologica,
porque acredito que posso identificar quais os limites e as possibilidades do Servico Social para 0s
(as) profissionais, bem como para 0s (as) usuarios (as).

Para a coleta de dados, adotei a entrevista semi-estruturada, e fundamentalmente a
observacao, a escuta profissional e a histéria de vida dos usuérios, sob a égide da intencionalidade
do Servigo Social. Por fim, os dados séo organizados e tabulados, onde a partir dai, sdo analisados
sob a perspectiva dialética.

A revisdo bibliogréfica foi considerada como movimento de alimentagdo e retro-
alimentacdo durante todo o processo da pesquisa, onde, espero ter mantido uma interlocucdo na
diade tedrico/pratica com o processo de apreensao da dinamica social, ou seja, da realidade. Por
fim, a terceira abordagem desse estudo esté calcada na categoria Morte Social.

4.2. Perfil basico dos entrevistados

A partir deste momento, com a finalidade de construir uma caracteriza¢do do perfil basico
das pessoas entrevistadas neste estudo, serd apresentado um conjunto de indicadores descritivos.
Com base nestes resultados foi possivel desenvolver uma melhor apreenséo da dindmica social dos
Antigos Hospitais-coldnia de hanseniase.

Inicialmente, os gréficos 1, 2, 3, 4, que estdo em anexo, nos dao informagdes a respeito
das caracteristicas gerais da populagdo investigada, contendo variaveis que dizem respeito aos
grupos de idade, sexo, escolaridade, estado civil e cor.

Ao analisar esses gréficos, tem-se as informagGes de que a maior parte das pessoas
investigadas tém mais de 50 anos de idade (41,67%), séo do sexo feminino (58,33%), possuem o
ensino médio completo ou especializacdo (25% cada), sdo solteiras (41,67%) e metade delas se

declararam de cor branca.
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Gréfico 6 — Distribuicdo das pessoas investigadas, por declaracdo de cor — Rio de Janeiro

2005

0
50%

Fonte: Elaboragdo prépria

Através do Grafico 6, observa-se ainda que 33,33% das pessoas se declararam de outra

cor e é possivel verificar que 50% destes se disseram de cor negra.

Grafico 7 - Distribuicdo das pessoas investigadas, por condicdo de ser portador de

deficiéncia e o tipo de deficiéncia 2005

Fisica
100,0%

Fonte: Elaboragdo prépria
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De acordo com a andlise descritiva, evidencia-se ainda que 75% da populagéo investigada
nao € portadora de deficiéncia, ao passo que dos 25% que possui deficiéncia, declarou ser esta a
do tipo fisica (Gréfico 7).

Gréfico 8 - Distribuicdo das pessoas investigadas, por condi¢do de possuir filhos e nimero
de filhos - Rio de Janeiro 2005

Distribuicdo das pessoas investigadas, por condicao
de possuir filhos e numero de filhos

1 filho
42,9%

Nao
41,7%

Sim
58,3%

2 filhos
— 28,6%—

5 filhos
14,3%

14,3%

Fonte: Elaboragdo prépria

Nota-se que 50,0% dos entrevistados se declararam como chefe de familia e que 58,33%
das pessoas tém filhos. O Grafico 8 mostra que dos que disseram ter filhos 42,86% tém apenas um
filho, ja os que tém dois filhos atingem um percentual de 28,57%.

Tabela 1 - Pessoas investigadas, segundo a situacéo profissional - Rio de Janeiro 2005

L . Frequéncia Frequéncia
Situacdo profissional . g

absoluta relativa (%)
Total 12 100,00
Trabalha registrado 7 58,33
Trabalha sem registro 2 16,67
Aposentado 2 16,67
N&o trabalha 1 8,33

Fonte: Elaboragdo prépria

Quanto a situagdo profissional, observa-se que 58,33% dos entrevistados trabalham com

registro em carteira, enquanto que 16,67% trabalham sem registro (Tabela 1). Verifica-se ainda que
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duas das pessoas entrevistadas sao filiadas a algum sindicato (16,67%), e destas uma € filiada ao
sindicato dos Transportes e a outra € filiada ao sindicato dos Terapeutas Ocupacionais (Gréfico 9).

Gréfico 9 - Distribuicdo das pessoas investigadas, por filiagdo em sindicato e a categoria do
sindicato - Rio de Janeiro 2005

Distribuicdo das pessoas investigadas, por filiacao
em sindicato e a categoria do sindicato

Transportes
50,0%

Terapia ocupacional
50,0%

Fonte: Elaboracéo propria

4.3. As diversas faces das relacdes sociais sob a Otica dos sujeitos envolvidos direta e
indiretamente com 0s antigos hospitais-col6nia: participacdo social um instrumento de
resisténcia versus apatia como refugio

A participacdo segundo Tocqueville tinha duas possibilidades, o caminho bom e o
caminho ruim, conforme apresentado anteriormente, mas, acredito que esse conceito foi incipiente
ou insuficiente para responder e explicar as formas de participagdo encontradas a partir dos dados
adquiridos a partir deste estudo.

Faleiros nos apresenta trés distintas formas de participagéo, que acredito estarem bem
mais proximas do que pude apreender no momento de escuta e apreensdo da dindmica social

experienciada nos antigos hospitais-colonia de hanseniase.

a) Participacdo e combate — “a participagdo ndo é somente uma questdo de acesso e associagdo, mas de

combate e conquistas de recursos e de lugares”. (FALEIROS, 1985:77 - 79)

b) Participacdo, autonomia e interesses — “os grupos sociais populares tém buscado formas de participagio

que se fundamentam na sua autonomia engquanto organizacdo, e na sua forca enquanto mobilizagéo. ‘Evitando

serem enroladas’ pelos poderes plblicos, esses grupos tém buscado, algumas vezes em aliangas com técnicos e

profissionais, outros canais para manifestarem seus interesses”. (Idem)
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c) Participacdo disfarcada e grupos espontaneos — “quando a sociedade esta fechada para a negociago na
base do autoritarismo, da exclusdo ou da inclusdo limitada das classes subalternas, ndo ha lugar para a
participacdo por meio de pressao. Néo resta a populagdo sendo uma participacdo difusa, para um arranjo mais ou
menos viavel, de sua sobrevivéncia no cotidiano. O povo elabora entdo, jeitos para se defender, evitando o
cativeiro dos padrdes, combinando formas de sobrevivéncia na multiplicacdo das rela¢des sociais e institucionais e,
chegando as vezes & bajulacfo, & recusa de cumprir ordens autoritarias”. (Idem)

Eu mesmo, quando sai daqui em 1952 de alta, eu acolhia na minha casa doentes
que saiam daqui, quem saia daqui naquele tempo, ndo tinha casa pra alugar pra

ele, e eu como tinha amigos que tinham algum recurso, eu consegui alugar uma
casa, e cheguei a ter 16 pessoas morando na minha casa porque eles nédo

tinham onde ficar. (Morador 1)

Essa afirmacdo nos permite perceber os meandros que permearam todas as formas de
participacdo dos moradores segundo a 6tica dos mesmos e dos profissionais entrevistados. E
possivel concluir que a participagdo nos hospitais-colonia se deu no aspecto disfar¢ado. De acordo
com os relatos apresentados e baseado nas diferentes formas de participagdo oferecidas por
Faleiros, isso acontece como forma de reacdo a partir de construcBes de estratégias de
sobrevivéncia que garantiriam a convivéncia coletiva naquele espaco.

Ja no que diz respeito a visdo dos Assistentes Sociais sobre a participacdo, ela se dé a
partir do aspecto da autonomia e de interesses, mas que quase nunca se coadunam com 0S
interesses dos usudrios. Contudo, a participacdo almejada pelo movimento social segue o caminho
do combate apresentado pelo autor, onde sdo exatamente os pontos de conflito que muitas vezes
ajudam no processo de construcéo e reconstrugdo do cotidiano. Faleiros (1985)

Essa critica de Faleiros se torna visivel quando um (a) Assistente Social de uma das
colonias foi perguntado (a) se o Servico Social desenvolvia algum tipo de atividade com os
moradores das colbnias que ndo 0s que permanecem na area ambulatorial, sob o propdsito de
fomentar a participacdo social e, assim, conseqlientemente poderiam construir uma mobilizacao
comunitéria nas colénias, visando a melhoria da qualidade de vida.

Quando cheguei aqui ainda existia essa situacdo de preconceito, mas sempre
procuramos trabalhar isso tentando informar, de uma maneira muito positiva, eu
ia muito nas escolas dos moradores para tentar informar, algumas colegas foram

a empresas, tentando informar, a fim de evitar o preconceito, minimizando assim
0s impactos dessa idéia que as pessoas tem que o portador de hanseniase é um

grande perigo para a sociedade, isso no existe. (Assistente Social 1)

Ainda sob a luz de Faleiros (1985), nem mesmo o (a) Assistente Social do Movimento
Social vé a sua atuagdo como instrumento de mobilizacéo e de promogéo da participacdo social, de
modo que deveria de acordo com o projeto ético-politico da profissdo, atuar de maneira que
contribua para a reducéo das desigualdades, bem como para garantia dos direitos.
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Em se tratando de usuarios o Servico Social construiu um grupo de discusséo,
mas com pessoas que moram fora das colnias, que sdo atendidas no posto.
Mas talvez seja interessante comegcar a partir de outras experiéncias que ja tém
sido feitas de outra forma um trabalho a partir da visdo de quem vivenciou o
periodo de isolamento compulsério. (Movimento Social - Assistente

Social)

Contudo, apesar da critica que faco, reconheco que ha sim, no Servico Social

desenvolvido no Morhan, uma proposta de intervengdo com os moradores das colonias. Entretanto,

fiz questdo de apresentar a critica em razdo da necessidade de se voltar a aten¢do para as

coldnias, que é muito mais do que uma necessidade atual, dado seu carater histdrico.

Inicialmente, numa tentativa de identificar descritivamente os papéis de cada sujeito que

constroi 0 Movimento Nacional de Reformulagdo dos Antigos Hospitais-colonia, e como esses

papéis organizam, em boa medida, as relaces sociais que permeiam o cotidiano da interacéo

desses sujeitos, foi possivel encontrar 0 seguinte conjunto de sujeitos e algumas atividades

respectivamente:

Ao Morhan que, nesse movimento, tem o papel de desenvolver a¢des de cunho associativo
nas colbnias, de modo que possa contribuir com informagdes que subsidiem os habitantes
desses espacos a fim de exercerem sua participacdo social de modo a fazer valer o
exercicio do controle social, bem como desenvolvendo ac¢fes que chamem a atengédo do
poder publico nas trés esferas de governo, inclusive dos trés poderes, de modo que possa
sobremaneira colaborar no desenvolvimento de uma melhor qualidade de vida para as

pessoas que foram “exiladas” em razdo da politica de isolamento compulsorio;

Ao Executivo (Ministério da Salde e Secretarias Estaduais), desenvolver anélise
situacional do atual quadro das Colonias; elaborar a Politica Nacional de Atencdo a
Hanseniase, inclusive as colbnias; coordenar 0s repasses dos recursos para as Antigas

Colénias; desenvolver os critérios e coordenar as a¢es de controle da hanseniase etc;

Ao Legislativo, recentemente, como forma de reposta as denincias e propostas geradas
pelo | Seminario Nacional de Antigas Colbnias, o Senado Federal tem desenvolvido um
conjunto de a¢des que visam a construcdo de uma tentativa de reparar ou de minimizar a
divida social do Estado Brasileiro com as pessoas que foram acometidas pela hanseniase
no periodo de isolamento, e nem sequer tiveram a possibilidade de construir um patriménio,
e ter o que deixar para seus descendentes. Nesse sentido, a TV Senado desenvolveu uma
série de reportagens sobre as antigas coldnias, onde em ambas todos 0s sujeitos
envolvidos nesse movimento nacional de reformulacdo das antigas colnias participaram,

numa tentativa de sensibilizar o Congresso Nacional para o problema. Apds a veiculagdo da
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série, 0 Morhan a partir de parcerias com atores, com cantores, com voluntarios, e com
quase todas as emissoras de TV aberta, entre as quais a de maior audiéncia, conseguiu
veicular uma série de campanhas educativas sobre o tratamento da hanseniase na rede
ambulatorial, 0 que serviu de instrumento de pressao para que o0 tema voltasse novamente
a agenda do Congresso. A partir de entdo, o Senador Tido Viana do Acre, desenvolveu o
Projeto de Lei que propde uma reparacdo do Estado Brasileiro com as familias que foram
isoladas pela Politica do Departamento de Profilaxia da Lepra e que ainda hoje vivem

Nesses espacos,

= Ao Judiciario, compete a garantia do exercicio do controle social pela sociedade, sem que
haja qualquer tipo de retaliagcdo; a garantia do exercicio das fun¢des do executivo de acordo
com a autonomia da ac¢do que Ihe resguarda a lei, e fundamentalmente a manutencédo e a
afirmacéo e re-afirmacédo quando necessario, do direito de ser brasileiro que todas essas

pessoas o tem.

Essa divisdo de fungBes € uma leitura individual e estd baseada na minha observagéo
empirica do Movimento Nacional de Reformula¢do das Antigas Colénias. E cabendo, portanto, a
critica de cada um dos sujeitos aqui citados.

Essa organizagdo, ja estava colocada antes mesmo da realizacdo do | Seminério de
Colbnias, mas foi se configurando cada vez mais proxima desse modelo, a partir de entéo, onde sob
uma iniciativa pioneira, 0 Morhan propds ao Ministério da Salde a realiza¢cdo de um Seminério para
discutir, do ponto de vista dos usuarios, a proposta de Reformulagdo dos 33 Antigos Hospitais-
colbnia do pais.

Sendo assim, o Ministério apoiou a realizacdo do | Seminario Nacional dos Antigos
Hospitais — colonia, realizado no periodo de 05 a 07 de novembro, em um hotel “trés estrelas” no
Rio de Janeiro. A segunda maior cidade do pais, do ponto de vista do PIB per capita, em especial
na area de turismo. Vale lembrar, no entanto, que um hotel deste porte e na Zona Sul do Rio de
Janeiro, a beira-mar, em outras grandes capitais, tem status de hotel “cinco estrelas”.

Essa insisténcia sobre statu quo da qualificacdo do hotel, é por uma questdo
extremamente pertinente em relacdo ao fenbmeno que pode ser observado, a partir da simples
realizacdo deste evento. Onde as pessoas que ha mais de 20 anos aproximadamente, tiveram suas
vidas “roubadas”, segregadas, e porque ndo dizer, exiladas, com o advento do | Seminario de
Antigas-colonias, adentraram pela porta da frente em um local, no caso o hotel, que de forma

alguma “o capital” permitiria que as mesmas sequer passassem por perto de um estabelecimento
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como este. Portanto, essa é uma conquista que se coaduna inclusive com a proposta de garantia
dos direitos presente no projeto ético-politico do Servigo Social.
Qual é a relagdo do Seminario de Col6nias com o Cédigo de Etica Profissional do Servico
Social? Ao observar que no capitulo das relacbes com os usuarios o Cédigo preconiza como
deveres do profissional:
a) contribuir para a viabilizacdo da participacdo efetiva da populacdo usudria nas decisdes
institucionais;
b) garantir a plena informacao e discussao sobre as possibilidades e consequéncias das situacdes
apresentadas, respeitando democraticamente as decisfes dos usuarios, mesmo que sejam
contrarias aos valores, e as crencas individuais dos profissionais resguardados os principios deste
Cadigo;
c) democratizar as informacfes e 0 acesso aos programas disponiveis no espaco institucional,
como um dos mecanismos indispenséveis a participa¢do dos usuarios;
A ética realiza sua natureza de atividade propiciadora de uma relagéo consciente
com o humano - genérico quando consegue apreender criticamente o0s
fundamentos dos conflitos morais e desvelar o sentido e determinacdes de suas
formas alienadas; quando apreende a relagdo entre a singularidade e a
universalidade dos atos éticos — morais; quando responde aos conflitos sociais

resgatando os valores genéricos; quando amplia a capacidade de escolha
consciente; sobretudo, quando indaga radicalmente sobre as possibilidades de

realizagdo da liberdade, seu principal fundamento. (BARROCO, 2003, p.56)

O destaque dos itens anteriores marca a acdo desenvolvida pelo Servico Social no |
Seminério de Coldnias, onde se buscou a partir de uma reflexdo a construgdo de uma relacéo da
teoria do Servico Social, seu Cadigo de Etica com a pratica desenvolvida pelo Servico Social do
Morhan com os moradores das 33 antigas colonias.

O Seminario teve como principal objetivo o desenvolvimento de um relatério das
demandas e necessidades apontadas pelos proprios usuarios, para o projeto de reformulagdo dos
antigos hospitais-colonia do Brasil, onde, sob a coordenagdo de um membro da Diretoria do
movimento, e a observacdo de dois profissionais, sendo um deles de Servigo Social e outro das
mais variadas areas, tentavam absorver ao maximo as “vozes”, 0s gestos, 0s reclames, enfim, 0s
sons inaudiveis que ecoavam nos grupos.

Sincera e indubitavelmente ndo ha como retratar tamanha experiéncia de vida que pude
experimentar durante os debates dos grupos. Mas, seguramente, a marca da relagdo com o projeto
ético-politico do Servico Social € imputada de forma sutil, a partir de uma conexdo de eventos: 0

fato de ter um profissional de Servico Social em cada grupo; o fato deste profissional ndo estar ali
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para ditar ordens, mas para a construgdo com 0 usuario de um projeto de vida; e entre outras
coisas, tendo sempre a transformac&o como objetivo fim.

Apesar desta ressalva, algumas acdes relevantes sdo realizadas, e também merecem
destaque, e foi exatamente sobre elas que me dediquei a estudar quando me voltei para
identificacdo do Movimento Nacional de Reformulacdo das Antigas Colonias. Uma das mais
importantes acdes cujo Servico Social do Morhan contribuiu foi na realizagdo do | Seminario
Nacional de Antigos Hospitais-colonia, realizado em 2005 no Rio de Janeiro e 0 posterior
acompanhamento das evolucdes das propostas tiradas pelos usuarios e respectivos moradores das

33 antigas coldnias existentes ainda hoje no Brasil.

Figura 1 - Distribuicdo dos Antigos Hospitais-colonia

Antigos Hospitais Col6nia (33)

Fonte: Grupo T arefa/PNEH/DEVEP/SVS/MS

A partir da realizagdo do | Seminario Nacional de Antigos Hospitais-colénia, dediquei-me
ao acompanhamento dos desdobramentos das propostas tiradas pelos moradores das 33 colonias
do Brasil, e que foram encaminhadas as autoridades competentes nos niveis de Estado e do
Ministério da Saude.

Além disso, outro destaque que gostaria de fazer é referente a relacdo do Servico Social
do Morhan com as antigas coldnias de hanseniase. Parece-me que, tanto no periodo em que o
Servigo Social estava ligado ao poder publico e atuava como parceiro do movimento, quanto agora,
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que o Servico Social esta atuando dentro do préprio movimento, bastante focalizada, onde a sua
intervencdo é bastante timida e pontual.

A estratégia foi sempre uma estratégia de bastante dialogo, informacdo e
educacdo, em alguns casos como ndo houve possibilidade de dialogo, foi a
denuncia, foi a pressao, foi a utilizacdo de meios de comunica¢do como jornais,
televisdo, para trabalhar esses casos como casos indicies, ndo numa pratica
denuncista, mas com carater de educacdo, prevenindo que esses casos nao

acontecessem mais. (Militante Movimento Social)

N&o pretendo, contudo, ao analisar hoje, a atuacdo dos profissionais de Servico Social
das Colbnias e do Movimento Social, atribuir ao Servico Social do Morhan, nem ao das antigas
colonias o papel de “salvador”, apenas acredito que pelo que nos aponta o projeto ético-politico da
profissdo e 0 que ambas as instituicbes analisadas tém de potencial e estrutura, é que algumas
alternativas de rompimento com a logica segregadora e com a morte social poderiam contribuir na
garantia do direito das pessoas oriundas do periodo de isolamento compulsorio.

Nessa andlise, levo em conta ainda, o fato de que 0 MORHAN ap6s a implantacdo do
SUS, e influenciado por todas as lutas da reforma sanitaria, bem como da luta dos trabalhadores e
sindicalistas que engrossavam o brado por um pais diferente, um dos mais importantes movimentos
sociais do campo da satide segundo a Dra. Rosa Castdlia, atual Coordenadora da Area Técnica em
Dermatologia Sanitaria do Ministério da Salde ATDS/SVS/MS, numa entrevista gentiimente
concedida especificamente para este estudo, e que pode ser consultada na integra no apéndice

deste estudo.

O Morhan é um dos mais importantes movimentos sociais do Brasil, primeiro por
ser um dos mais legitimos, porque adquiriu essa legitimidade com um trabalho
arduo e organizado, eu admiro o nivel de organizagdo do Morhan, por exemplo, é
um nivel de busca de qualificagdo técnica crescente das pessoas, de saber lidar
com indicadores para avaliar o impacto de suas agdes. Hoje, por exemplo, eu s6
consigo saber o impacto de uma campanha por conta do Telehansen, sendo eu
nao saberia isso, eu acho que o Morhan além da contribuicio para os préprios
pacientes no que diz respeito a informagdo sobre tratamentos e os direitos, o
Brasil talvez tenha a legislagdo mais completa no mundo dos direitos das
pessoas portadoras da doenca e isso se conquistou porque tem um movimento
social forte e organizado. Eu penso que a Unica coisa que vejo como uma falha,
ndo uma falha, mas que ele precisa suprir é ter um aporte regular de recurso
financeiro para botar essa maquina pra funcionar, porque apesar de ser um
trabalho voluntério, ele efetividade depende de ter algum recurso aplicado, para
fazer eventos educativos, por exemplo, fica complicado sem recursos. Mas de
um modo geral € um dos movimentos sociais que eu mais, ndo sO eu
pessoalmente, mas vejo como um dos mais respeitados, é uma coisa que sem
nenhuma sombra de divida, as pessoas ndo colocam duvida sobre a
legitimidade e a idoneidade desse movimento. A idoneidade desse movimento
tem uma certiddo passada pela sociedade, hoje ninguém duvida do carater social
e voluntdrio desse movimento, nunca ouvi uma abordagem que colocasse a
menor sombra de ddvida nesse movimento, eu tenho um respeito completo pelo
Morhan. Em todas as mudangas ocorridas nos Ultimos tempos no que diz
respeito a hanseniase no Brasil, 0 Morhan esta envolvido.
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Portanto, falar das influéncias da Reforma Sanitaria no processo de surgimento do Morhan

é dizer que a histéria do Morhan est& imbricada na histéria da Reforma Sanitaria, € que este

movimento configura uma parte da historia da saude, que per se ajuda a contar a histéria das

pessoas atingidas pela hanseniase, inclusive no que diz respeito a nova linguagem de tratamento

da doenca, onde era ainda chamada de lepra, e a partir de uma profunda luta do Morhan, apos a

mudanca na politica de internacéo social dos pacientes, conquistando o direito destes de efetuarem
0 tratamento em suas residéncias a partir do regime ambulatorial.

Contrair a hanseniase ndo € apenas contrair uma doenca que agride 0s nervos

periféricos, contraimos também uma nova identidade que, néo raro, € muito pior

do que a doenca em si, até porque quando se diz, fulano é leproso, esta se
atribuindo a ele um estado permanente. N&o se compara com, fulano estad com

hanseniase. (NUNES, 1997)

O MORHAN, imbuido nesta luta em 1995, conquista a mudanca do até entdo nome da
doenga de lepra para hanseniase, através da Lei Federal 9.010 de 05/03/1995, contribuindo,
significativamente para a construgdo de uma nova imagem da doenga. De modo que
conceitualmente, a palavra lepra significa escamoso em grego e designava, na antiglidade,
doencas que hoje conhecemos por psoriase, eczema e outras dermatoses. Por isso, a partir da Lei
n® 9010 - publicada no Diario Oficial da Unido - DOU de 30/3/95, o termo hanseniase esta
oficialmente adotado no Brasil desde 1976, devendo ser abolido o termo lepra e seus
correspondentes de toda e qualquer forma de documento oficial, tornando-se lei.

Contudo, apesar de todo esse historico, 0 Morhan tem hoje, uma relagdo muito incipiente
no que concerne a intervencao direta nas colonias. Ndo obstante os relatos de liderancas do
Movimento ou mesmo da propria comunidade dos hospitais-colonia do Rio de Janeiro, de um
histdrico de contundentes intervengdes do Morhan na organizacdo e mobilizacdo dos moradores
dessas colbnias. Enfim, ao que pude observar durante todo meu periodo de estagio, bem como,
durante todo periodo que passei nesses dois hospitais realizando este estudo, as estratégias de
organizagdo e mobilizacdo das comunidades dessas col6nias hoje ndo estédo na lista de prioridades
da agenda politica do movimento. E, por conseguinte, também ndo compdem a agenda do Servigo
Social do Morhan.

As agruras que marcam a vida das pessoas que viveram o0 “exilio sanitario”, ultrapassam
as relagBes humanas, e resvalam-se também nas relacbes sociais. De maneira que, as pessoas
acometidas pela hanseniase perderam inclusive a possibilidade do que Marx chamou, de realizagao
pelo trabalho, afetando “em cheio” as rela¢fes sociais, conforme se pdde observar nos relatos
anteriores. Ademais, outra coisa que pesa muito, € o fato de que as pessoas além de vivenciarem

as mazelas causadas pelo isolamento compulsério, ainda passaram a enfrentar também as arduas
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marcas da exclusdo do mercado de trabalho, muitos pelo grande nimero de deficiéncias fisicas,

outros em funcdo da magnitude do preconceito da sociedade.
Era sempre essa coisa de t4 conversando, de t& trazendo, esclarecendo,
estudando aonde tinha informagdo e trazendo pra ca, eu posso considerar 0
trabalho em Tavares de Macedo como se fosse um trabalho de formiguinha, o
Servigo Social € o0 que mais tem informagdo de hanseniase, nos tivemos varios
colegas que diziam que ndo queriam ficar, diziam que aquilo (a situacdo do
paciente) agredia a visdo. (Assistente Social 2)

Mas, como se pode notar, as relacdes sociais ndo sdo construidas de subito, seu carater
histdrico é fundamental, inclusive para que se possa perceber como o tempo circunda a vida dessas
pessoas que foram acometidas pela hanseniase, envolvendo-as com a visdo de que o mundo de
fora das col6nias sucumbiu e para eles a saida estaria entre os muros das col6nias.

Como Servigo Social de coldnia eu tenho referencia de Tavares de Macedo e
Curupaiti, 0 que eu vejo é um retrato do que se tem do Servigo Social hoje, um
retraimento muito grande, uma imobilidade muito grande, ndo como analisando
isso como acusadora, mas vejo mesmo como defesa, uma defesa que acabou

por imobilizar o Servigos Social se retraindo, talvez como um limite, acaba que se
fechou como defesa aos valores e aos preceitos da instituicdo como defesa para

poder sobreviver e acabou permanecendo até hoje. (Assistente Social do
Movimento Social)

Assim, além dos moradores, os profissionais sofriam com a discriminacéo de seus pares
ou da propria sociedade por estarem trabalhando nesses hospitais. O que fez com que muitos
desses moradores terminassem por assumir as fungdes desses profissionais que ndo agiientavam a
discriminacdo ou as marcas causadas pela doenca.

Nesses momentos essas pessoas se tornam de alguma forma importantes, inclusive aos
olhos do Estado, no entanto, apds a abertura dos portes das colonias, o Estado ndo mais mantém
essas pessoas em seus quadros, sob o discurso de que ndo sdo concursadas, devendo o Estado
reduzir a sua folha de pagamento, principalmente com funcionarios que nao mais podem prestar 0s
servigos de que o Estado necessita com eficiéncia, dado o nivel de seqtielas fisicas causadas pela
doenga.

O que se pode concluir, € que enquanto essas pessoas eram a U(nica opgdo de
atendimento as necessidades do Estado de “cobrir os quadros das coldnias”, elas serviam para o
Estado, hoje, que ndo h& mais uma discriminacdo exacerbada e outros profissionais ja aceitam
trabalhar nas coldnias, elas ndo sdo mais necessarias.

Além disso, a medida em que o preconceito em torno da doenca foi se reduzindo, pelo
menos do ponto de vista dos profissionais, a atuagédo destes nas coldnias, segundo o relato de um

dos moradores, tornou a relacéo entre profissionais e moradores mais do que um ato de “ajuste
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social’, passando a configurar-se numa estratégia de inser¢cdo em outros espagos profissionais de
maior status.
Os profissionais que vinham pra aqui, muitos vinham pra fazer disso aqui um

trampolim, eles sabiam que ninguém queria vir pra ca, entdo eles faziam
concurso e depois pediam transferéncia para sair daqui, isso acabou por virar um

cabide de emprego. (Morador 2)

Outro dado importante a ser destacado no tocante a atuagéo dos (as) Assistentes Sociais
na promogdo da participagdo social € a visdo dos moradores das duas Colonias, que retrata
sobremaneira a auséncia de uma a¢do pautada na totalidade, area hospitalar e area comunitaria,
onde o foco da intervencgdo profissional esta na parte, isto é, na area hospitalar, e ainda assim, é
muito incipiente.

E outra falha do Servico Social, eu acho que deveria haver convocagdes, pelo
menos uma ou duas vezes ao més deveria convocar pelo alto-falante, fazer uma
reunido procurando conhecer as reivindicagfes, as falhas que estdo ocorrendo

sobre assisténcia médica, a ndo ser quando um ou outro médico imbuido por um
sentimento de humanidade nos ajuda diferente de outros que vém sé pra cumprir

a obrigago. (Morador 1)

Por fim, numa tentativa de identificar como se da a relacdo do Servico Social do
Movimento Social com o das colbnias, e levando em conta inclusive qualquer possibilidade
corporativa da categoria profissional, optei por perguntar a um militante como ele percebia a relagéo
do Servico social da instituicdo com os profissionais das col6nias:

A relagdo com os Assistentes Sociais em col6nias em hoa parte das vezes é
conflituosa, em algumas ela é positiva, & importante lembrar que uma boa parte
das pessoas que sdo voluntarias do Morhan sdo Assistentes Sociais, mas sao
profissionais, de unidades basicas de salde, com uma visdo mais atual, ja 0s
Assistentes Sociais de Colnias sdo muito institucionalizados, a gente vé& médico
que praticamente esta institucionalizado, que s vai la porque pode ser que la o
trabalho seja mais facil em alguns aspectos, a gente vé& uma imagem ruim, a
assisténcia de uma maneira geral € sempre muito ruim nessas unidades. A nao
ser que esses profissionais em um dado momento precisem do auxilio do
Movimento para uma luta mais corporativa, ai sim a relagdo, como foi 0 caso com

o SINDSPREV. (Militante Movimento Social)

Em sua resposta € possivel notar o paradoxal e contraditério cotidiano do que aqui se
convencionou por chamar de Movimento Nacional de Reformulagdo dos Antigos Hospitais-colonia.
Onde nem sempre 0 ambiente das col6nias € um espaco de isolamento for¢cado, em muitas vezes
pode até nem se configurar como espaco de isolamento, mas sim como estratégia de vida, ainda

que de uma vida condicionada.
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4.4. Os antigos Hospitais-col6nia de Hanseniase como espaco de “nascimento” da “morte
social”

Ao descrever as observacdes alcancadas durante o periodo de realizacdo deste estudo,
foi possivel entrar contato com um conjunto de varidveis que nos permitiu apreender algumas
dimensoes, dentre as quais se destacam, especialmente, as relagdes familiares ou o que restou
delas; os valores pessoais e sociais; 0s preconceitos; as intervengdes profissionais; a
incomunicabilidade humana; e a falta da possibilidade de se ter um projeto de vida. Sem duvida, as
historias de vida das pessoas que foram acometidas pela hanseniase permitem a construcdo de
uma série de reflexdes, principalmente pela sua capacidade de variar perante 0s movimentos
dialéticos de uma vida sem sentido, e ante os sentidos de uma vida vazia. E 6bvio que ndo me
atrevo com este estudo encerrar a discussdo em torno da dimensao social que envolve a historia
das pessoas que tiveram hanseniase no Brasil, e que, foram vitimas do isolamento compulsorio.
Mas, o0 que proponho é a variagcdo do foco das politicas voltadas a protecdo dessas pessoas, de
epidemioldgico, ou medicalocéntrico para o humano/social.

Desse modo, 0 que Se sugere € que a intervencao profissional do (a) Assistente Social
deveria se embasar no contexto da dignidade humana e nos principios que regem a profissédo como
aceitacao, discricdo, atitude de n&o julgamento, autodeterminacéo, etc. E importante ressaltar ainda
que o0 usuério, quase sempre tem uma postura receosa em relacdo a atitude profissional, sobretudo
0 USUArio que esta institucionalizado e tem uma experiéncia nada memoravel com perspectivas
extremamente deterministicas.

Segundo Faria, a analise historico-comparativa permite salientar questdes de extrema
relevancia, no que diz respeito ao desenvolvimento de fendmenos como a morte social.
Principalmente quando se busca perceber as significacdes intrinsecas que produzem esse
fendbmeno.

Cabe destacar que para feitos deste trabalho, entende-se por morte social — 0 momento em que
as pessoas que foram acometidas por algum tipo de processo excludente, nesse caso em especial 0 estigma
enfrentado por pessoas acometidas por Aids (Kern) e pelas pessoas acometidas pela Hanseniase (Morhan).
De maneira que a luz do imagindrio social e inclusive sobre 0s n0ssos proprios preconceitos, essas pessoas
estdo fadadas a “morte social’. E esta, é apresentada como a estigmatizacdo, o abandono, o preconceito, a

exclusdo. Esses sentidos sdo percebidos de duas formas, primeiro a endégena (no momento do diagndstico)

e, depois a exdgena (no momento em que esse diagndstico se torna publico).

Morte Social é a nossa, estamos mortos aqui dentro, quando nos internamos
aqui perdemos metade da identidade ali na portaria no Servi¢o Pessoal. Rodovia
Amaral Peixoto, Km 34 aonde existe 2 a 3 mil pessoas morando nesse endereco,
nao tenho vergonha de dizer, essa pra mim é a morte social, e ela termina la no
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cemitério que l& eles enterram, desaparecem sem identificacdo, sem coisa
nenhuma, ai é a morte social. (Morador 2)

Como se pode notar a partir dos depoimentos, a légica dos processos de relacionamento
humano nao ¢ linear, ao contrario da técnica administrativa ou da mecanica, e € exatamente a partir
dessa assimetria que acredito que se faz presente, como tantas outras, a dimens&o social, que
ultrapassa os limites da farmacologia, da epidemiologia, ou mesmo das simples estatisticas, que
essas pessoas que foram acometidas pela hanseniase, conhecidos na época como: vale dos
leprosos, depdsitos de lixo humano, leprosarios, asilo dos lazarentos, etc, deveriam ser vistas. Isto
é, a responsabilidade do Estado brasileiro e a nossa por pertencermos e construirmos este Estado,
frente a todas marcas deixadas pela Politica de Isolamento Compulsorio na vida dessas pessoas,
deveria no minimo ser avaliada como uma divida social.

Ademais, se observarmos que essas pessoas estdo inseridas — ainda que sob uma logica
de exilio - nos Antigos Hospitais Coldnia, que por sua vez estdo inseridos na sociedade que esta
repleta de complexidade, dinamicidade, mutabilidade e outras propriedades, que transcendem a
Otica linear, pode-se dizer entdo que as relagbes humanas sdo no minimo negligenciadas nesse
processo de existéncia dos antigos hospitais-col6nia.

A manutencdo das caréncias e conflitos sociais também se d& pela manutencdo dos
excluidos. Assim, esses excluidos sdo: o inconsciente social, todos os ruidos da comunicagéo no
processo da evolugdo social, corporificando-se na vida do excluido, ndo podendo este processo
passar por outro caminho, que ndo a re-insercdo social destes.

Santos afirma que morte social seria:

A mudanga radical de identidade — mudanca de formas de sociabilidade — apds a
pessoa ter assumido a condicdo de doente — ainda pode, contudo, persistir em
meio a sociedade enquanto houver a discriminacdo contra o doente. Este teria
que viver, entdo, fechado entre ‘os muros altos e instransponiveis do medo, da

ignorancia e do preconceito’ construidos pela sociedade mal informada.
(SANTOS, 1983 p.24)

Baseado no exposto acima, e nas respostas dos entrevistados a pergunta (o que é para
vocé morte social?), de modo bem amplo se pode dizer que ha duas grandes formas de morte
social, uma que aqui vou chamar de morte social endogena, ou seja, do sujeito para o proprio

sujeito e a outra exdgena, isto €, da sociedade para com o sujeito.

Morte social € quando a propria pessoa ela ndo espera mais nada, ela ndo quer
mais nada da vida, ela vive porque respira, porque fala, faz questdo de estar
isolada, faz questdo de néo se interessar por absolutamente nada, isso pra mim
é morte social, é ta alheio a tudo, alheio as mudangas sejam elas melhores ou

piores, mas ¢ ta totalmente alheio ao seu meio. (Assistente Social 1)
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A morte social enddgena € a que aparece no momento do diagnostico, ou seja, da pessoa
que acaba de receber o diagndstico da doenca e entra em processo de auto-estigmatizacdo, depois,
a exégena que acontece apés a publicizacdo do diagnostico, isto €, no momento que outras
pessoas além dela propria e 0 médico passam a ter conhecimento deste diagnostico.

Ainda no que diz respeito a morte social enddgena, é possivel identificar uma contundente
contradicdo no cenério mencionado, onde, a morte social acontece a partir do proprio sujeito, algo
como que se fosse simplesmente por conta dele proprio, possivel que nunca tivesse acontecido, ou
seja, ele nunca teria sofrido morte social se ele mesmo por ter sido internado compulsoriamente
sem ter cometido transgressao ou crime algum, ndo se sentisse “morto socialmente”, ou morto para
0 mundo. Contudo, essa € uma visdo individualista e que é para a proposta deste estudo
extremamente incipiente para explicar esse fendémeno, porque reduz exclusivamente ao sujeito toda
a culpa pelos erros da sociedade e mesmo do Estado quanto a discriminagdo e ao preconceito.

A partir dessa visdo, pode-se perceber que a morte social acontece também segundo 0s
entrevistados, do préprio sujeito para com ele mesmo, pois é quando pelo fato de ter sido acometido
pela patologia esse sujeito se entrega e ndo mais se reconhece como sujeito em construgdo, como
sujeito de sua prdpria histdria, tornando-se um mero expectador desta Ultima, ficando alheio as
possibilidades da vida e mesmo de participagdo em qualquer grupo social.

A morte social € aquela que eu softi quando jovem ainda, é aquela onde eu perdi

a possibilidade de estudar, ndo pude mais estar junto do convivio com a minha
familia, junto da sociedade, participar em todas as coisas como qualquer outro

ser humano livre como um passaro. (Morador 1)

Ja quanto a definicdo da morte social exdgena, vista pelos moradores das colonias,
aqueles que vivenciaram o “Exilio Sanitario”, € 0 mesmo que uma morte de qualquer possibilidade
do exercicio de direitos comuns a sociedade, bem como uma execracao desta e por esta mesma, €
a morte social gerada pelo estigma constituido em sua génese pela mais profunda ignoréncia no
sentido stricto da palavra. Ademais, contribuiu para o banimento dessas pessoas “ditas doentes” em
detrimento de umas outras “ditas sadias”, onde eram claras as criticas e reivindicagdes de sua
juventude perdida, das suas perspectivas de vida ou mesmo de qualquer possibilidade de futuro,
atrelado a um “aborto social®®” e a “desfamiliza¢cdo3®, impedindo que essas pessoas pudessem ter
garantidos direitos minimos como a liberdade de ir e vir, a identidade individual ou coletiva, ou

mesmo a liberdade de sonhar com um futuro para seus descendentes. Pois, uma vez que nédo

38 Aqui “aborto social”, leia-se como instrumento de segregacéo, isolamento e exclusdo, utilizado pelo Estado, grupos sociais ou mesmo pelo seio
familiar.

3 Entenda-se aqui a negacédo plena da instituicdo familia, por todos os aspectos, em funcdo do poder coercitivo do Estado e na impoténcia das
pessoas que ora foram oprimidas.
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puderam trabalhar, também ndo puderam contribuir através de sua produgéo, nem mesmo puderam
deixar qualquer patrimonio aos seus descendentes.

Nesse caso, podemos observar de maneira analoga em relacdo a hanseniase, a
afirmacdo de (Kern, 2005, p. 54), “quando as pessoas recebem o diagnostico da Aids, tendem a se
isolar, isto €, parte-se do principio de que no imaginario social a Aids é a ‘condenacao’ em seu
estado pleno ao qual nenhuma pessoa humana pode ser acometida”. Ou seja, aquele que for
acometido pela doenca deve se confinar e aguardar a morte, desprezando todo seu constructo
social, inclusive sua possibilidade de adaptacéo e formulacdo de estratégias para que tenha uma
melhor qualidade de vida dentro do que permitiria os seus padrdes de salde. Desta forma, acontece
a fuga do eu e o limite da vida, onde a afetividade que é condicdo para que o homem construa
relacdes sociais, é freqientemente desprezada. Portanto segundo Kern, “o profissional de Servico
Social deve em sua prética, perceber a realidade, compreender a acdo e consegientemente
construir a intervengdo junto com o usuario” (KERN, 2005, p. 54).

Para tanto, o Assistente Social deverd focar a sua atuagdo na potencializagdo dos
recursos, articulando redes como forma de aflorar a liberdade do individuo, colocando-o como
participante do processo de transformacéo da realidade (empoderamento)4.

O mundo social € percebido pelos soros-positivos a partir da relagdo com o0s outros, ou
seja, “a relacdo - eu, tu e nés” (BUBER, 1979). J& no caso dos Antigos Hospitais-colonia, analisando
também uma patologia, s6 que neste caso a hanseniase, que € sem duvida uma doenca altamente
estigmatizante, envolta em uma série de preconceitos e mazelas que comprometem o despertar de
um ser que pensa e age por vontade propria, principalmente por causa das marcas deixadas pelos
anos de confinamento e/ou exilio que algumas pessoas foram acometidas em antigos hospitais-
colonia como se fossem prisioneiros.

Eu acho que morte social € quem perde a capacidade de lutar pelos seus direitos
e lutar pela vida, 0 Morhan luta contra isso, pra que as pessoas ndo morram

socialmente, isso é muito mais amplo do que s6 a questdo da hanseniase, s6 a
questdo da doenga, s6 a questdo de um modelo de gestdo ou de um modelo

hospitalar. (Movimento Social - Militante)

A logica de acdo em uma instituicdo como o Morhan, deve estar baseada no
desenvolvimento de uma interveng&o orientada pela luz do direito, como sendo uma conquista dos
usudrios, auferida a partir das diversas lutas inerentes as contradi¢des latentes na sociedade; em
espacos como reunides de grupo, considerando a necessidade de ser ouvido, apresentada por cada

um dos usuarios, principalmente aqueles que tiveram suas vidas “roubadas” pela légica perversa do

40 Para constar deste estudo, entende-se por empoderamento — “empowerment”, significa conferir poder as pessoas ou resgatar poderes perdidos, no
processo de fragilizacdo Kern (2001:54).
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sistema de salde de décadas atrds e bem préximas a contemporaneidade; em momentos
especificos de discuss@o sobre seus anseios, suas lamdrias, necessidades e expectativas, onde
seria possivel perceber os “sons inaudiveis” que se revelam a partir de suas falas, aclarando cada
vez mais as contradi¢@es intrinsecas de uma sociedade, que exclui, que aprisiona e até mesmo que
esquece. Ademais, muitos desses usuarios, tiveram ndo apenas suas vidas e familias roubadas
pelo preconceito e pela ignorancia, mas principalmente o seu direito a liberdade.

Nesse sentido, cabe aqui um pequeno resgate do conceito de liberdade ao qual me
detenho. Ao observarmos a tese do contrato social como sendo uma explicacao logica da origem do
Estado e do Direito, verificamos que gerou um profundo impacto nos séculos XVII e XVIII. A tese
refere-se ao principio de que 0s homens podem organizar o Estado e a sociedade segundo a sua
vontade e razdo, pondo de lado a tradicdo e os costumes. Pode-se perceber que o principio da
legitimidade da era das dinastias fora substituido pelo principio da soberania popular, de origem
contratualista. Vieira (2003)

Uma visdo democratica do Estado de Direito teria forcosamente de reconhecer
uma perspectiva ex parte populi ao lado de uma perspectiva ex parte principis.
Enquanto esta (ltima cuida da governabilidade, a primeira se preocupa com a
liberdade (Arendt 1973). Esta dicotomia entre Estado e Individuo, publico e
privado, universal e particular, atormenta os pensadores e divide os homens. Na
Modernidade, a Declara¢do dos Direitos do Homem da Revolugdo Francesa foi

vista como abstrata demais pelos conservadores e excessivamente ligada aos
interesses de uma classe particular, a burguesia, por Marx e seus seguidores.

(Vieira, 2003, p. 4).

Na abordagem contraditoria universal-particular, segundo o autor, estd implicita a
contradicdo, Estado x Individuo. Sob a luz da Filosofia, pode-se perceber de um lado, a escolastica
de Tomas de Aquino retoma a tradi¢do aristotélica ao subordinar o particular ao universal concebido
idealmente como um todo. De outro, Guilherme de Occam aborda a preocupacao aristotélica com o
geral pelas substancias individuais. SO sdo reais os seres singulares designados por nomes
proprios. Os universais ndo tém existéncia real, pois 0 mundo n&o € um cosmos ordenado, mas um

agregado de individualidades isoladas que €, a base da realidade. Vieira (2003).

Invertendo a relaclo tradicional de direitos dos governantes e deveres dos
suditos, agora o individuo tem direitos, e o0 governo se obriga a garanti-los. A
concepgao jusnaturalista dos direitos do homem consubstanciada na Declaragéo
de Virginia (1776) e na Declaracéo Francesa (1789), terminou por se incorporar,
no século XX, ao artigo primeiro da Declaracdo Universal dos Direito do Homem
da ONU, de 1948: “todos os homens nascem livres e iguais em dignidade e
direitos”. Mas, como observou Hanna Arendt, os homens ndo nascem iguais,
tornam-se iguais como membros de uma coletividade em virtude de uma deciséo
conjunta que garante a todos direitos iguais. A igualdade ndo é um dado, é um
construido, elaborado convencionalmente pela a¢do dos homens, enquanto
cidaddos, na comunidade politica (Arendt, apud Lafer, 1991).
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Portanto é exatamente sob 0 que é preconizado a partir do nascimento do Estado de

Direito, que o ponto de vista do principe se funda como o ponto de vista do cidaddo. “No Estado

despatico, o individuo s6 tem deveres, e ndo direitos. No Estado absoluto, os individuos possuem,

em relacdo ao soberano, direitos privados. No Estado de Direito, o individuo tem ndo so direitos

privados, mas também direitos publicos. O Estado de Direito € o Estado de cidad&os”. (BOBBIO,
1992, p. 2-7)

A morte social € quando vocé nao teria mais acesso a nada que o planeta Terra

te oferece, né (...) porque eu vejo assim, a esperanca existe em cada um de nos,

independente do tempo e da doenga que a gente tenha, nada se fecha, as portas

nao se fecham, s fecham se vocé quiser, se vocé quiser vocé vai em frente,

vocé caminha, vocé vai bater de frente (...), entdo assim, ndo existe pra mim a

morte social, s6 se vocé quiser. Ndo vejo como uma morte social essas pessoas

que estdo/estiveram aqui, ele pode ter perdido a familia porque o rejeitou ou ndo

quis, mas aqui dentro ele conseguiu outra familia, ele conseguiu pessoas que

conseguissem ouvir, ta junto e participar da vida dele, entdo ele ndo morreu, ndo

teve a morte social, entendeu? Ele continuou caminhando, mesmo que fosse

aqui dentro, mas ele continuou caminhando e, continuou caminhando com
pessoas que queriam o melhor pra ele, e que tava batalhando pelo melhor pra

ele, pelo menos € o que eu vejo. (Assistente Social 2)

Enfim, seria em muito uma adocdo de um viés minimalista reduzir a morte social, Unica e
exclusivamente a visao de mundo do sujeito. Ao contrario, ela esta forjada nos interins da sociedade
de uma maneira geral, em especial na sociedade brasileira, que segundo os relatorios da ONU ¢ a
mais desigual do mundo que, além de segregar, constréi desigualdades em meio aos proprios
desiguais, gerando uma legido de “exilados sanitarios” em pleno territorio nacional.

Em autores como lamamoto, Netto, Bravo, estdo calcados os pressupostos que definem
0s caminhos de uma intervencdo profissional libertadora. Nesta, 0 usudrio € visto como um sujeito
de direitos e deveres. Além disso, estes usuérios devem ser vistos pelos profissionais de Servigo
Social de modo que a transformagdo social seja 0 sentido ultimo de sua agao.

Morte social é vocé simplesmente ndo poder exercer os seus direitos, imagine
que minimamente se a gente fosse talvez voltar para o artigo 5° da Constitui¢do
que quando fala o tempo todo de viver os aspectos de dignidade e de acessos, e
que de repente vocé ndo tem isso, né, ndo tem dignidade, ndo tem acesso aos

seus direitos, ndo tem acesso a moradia, talvez a gente aqui fora tenha a
liberdade de simplesmente construir a vida como se quer (...) € vocé ndo existir

pra sociedade. (Movimento Social - Assistente Social)

Essa dimenséo teorico-metodoldgica trabalhada marca a diferenca da orientacdo da acéo
do Servico Social do Morhan em relacdo a acdo profissional desenvolvida nas antigas col6nias de

hanseniase. O que acredito que seja distinto da intervencdo proposta por Kern.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Ndo pode mais trabalhar hospital-coldnia como hospital, mas sim como
comunidade. Uma comunidade que tem suas caracteristicas e linguagem

proprias e que devem ser vistos nessa logica. (Militante - Movimento
Social)

E sob essa visdo que gostaria de proferir minhas considerages finais, a partir da
proposta inicial de identificar os limites e possibilidades do Servico Social frente as questdes técitas
ou explicitas que fazem da hanseniase a mancha anestésica geradora da morte social, assim como
identificar as diferentes formas de manifestagdo da participacdo social e por fim, verificando como

se apresentam as varias faces das rela¢des sociais intra e extra muros das col6nias.

O Estado brasileiro foi sim, causador de uma série de mortes sociais, sob a luz de
uma politica de higienizacdo que separava “0 joio do trigo”, garantindo apenas a integridade
daqueles que ndo haviam sido acometidos pela doenga, ndo obstante a legido de “exilados

sanitarios” que gerou para as entranhas dessas colonias.

O retrato das relagbes sociais e das diversas formas de participacdo social
apreendido a partir deste estudo, avivam a necessidade da ac¢do do Estado nesses espagos, nao
apenas a partir da area de saude, uma vez que a dimensao social no problema da hanseniase esta
mais do que presente, ela hoje chega a ser emergencial. Portanto, se ha alguma forma do Estado
brasileiro tentar reparar as atrocidades cometidas com essas pessoas, SO podera ser a partir da
presenca macica do Estado de Direito nessas colénias, e sob a visdo de que ndo mais sdo colbnias
ou hospitais, mas efetivamente comp@em uma significativa parcela da nossa sociedade e hoje, mais
do que nunca, devem ser vistas como comunidades, uma vez que trazem em si todas as
propriedades que caracterizam a dinamica social, mutabilidade, complexidade, dinamicidade, entre

outras.

Acredito que s6 hd um caminho para a transformagdo dessa desigual desigualdade.
Sei que pode parecer redundante, mas a questdo das colonias chega a ser tdo gritante que ainda
hoje no pés-virada do milénio, com todos os avangos sociais, tecnoldgicos e politicos, € possivel
identificarmos uma dupla perversidade, que € a desigualdade entre os j& desiguais.

Por fim, no que tange ao Servico Social do Morhan, a concep¢do de um modelo
horizontalizado que, abrange diferentes disciplinas, mas que ainda que traga em si a via hierarquica,
pode ser um modelo que aporte um relevante cabedal tedrico-pratico pela sua propria compreensdo

e também pela possibilidade da interposicao de uma agdo mais solida e pro-ativa.
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Nesse sentido, cabem alguns destaques:

a) A equipe de académicos de Servico Social do Morhan é uma proposta nova e que tem trazido
importantes contribuicbes para a instituicdo, onde se pode citar a realizagdo/participacdo da
pesquisa observacdo participante no | Seminario de Hospitais Colénia no Rio de Janeiro; bem
como, atualmente estd desenvolvendo uma pesquisa em parceria com a Associacdo de
Trabalhadoras do Sexo na Vila Mimosa. Estes sdo dois simples exemplos de contribuicdo da
equipe, onde a organizacdo, a construcdo e a coleta de informacdo seguiram em sua pratica a

orientacdo da interdisciplinaridade proposta por Ana Vasconcelos (2003);

b) Dois outros importantes aspectos a serem destacados sdo a vontade politica da equipe, a

flexibilidade e a compreensao e respeito a competéncia de outrem; e

c) Essas duas pesquisas permitiram ao Morhan o desenvolvimento da capacidade de construcéo
de dispositivos grupais, onde a propria equipe experimentou a organizacdo, as contradigdes, as
concessdes e porque ndo dizer a dindmica de um grupo que cria dispositivos de defesa da
autonomia.

Penso que as instituicdes que prezam por acreditar na capacidade contributiva de futuros
profissionais estdo certamente cooperando com sua propria percepcdo dinamica, contraditoria,
mutavel e fundamentalmente complexa da realidade social. Ao passo que esta percep¢éo é em boa
medida, ndo uma negacdo do novo/diferente, mas sim, a capacidade de transitar entre 0 novo e
antigo, agregando a possibilidade de sintese, 0 que gera 0 que a autora chamou de
Interdisciplinaridade.

Por isso, considero que esse estudo ndo € uma constatacdo e o0 encerramento da
realidade das colbnias, ao contrario, acredito que é apenas mais um passo para que ecloda uma
serie de novos estudos considerando a dimenséo social como caracteristica que pode contribuir

significativamente no processo de transformacédo daquela realidade.

E no que diz respeito as colbnias, essas devem sim ser vistas como espacos de
construcdo de comunidades, no entanto, a totalidade ndo pode e ndo deve ser perdida de vista, pois
se ela é parte integrante de uma sociedade complexa e marcada pela historicidade, mutabilidade e
contradicdo, como entdo pensar numa comunidade imune as marcas da sociedade atual? Isto é,
sdo legitimas as dendncias de auséncias do Estado no que tange a seguranca publica, degradacao
do meio ambiente, do patrimdnio histérico, etc, mas nédo se pode vislumbrar que as antigas colénias
se tornem a sociedade dos sonhos, onde nenhuma das agruras que movem a sociedade brasileira,

va interferir nesse espago “paradisiaco”. Corre-se o risco de desenvolver uma nova forma de
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isolamento, s6 que dessa vez, a partir de uma discriminacdo positiva. O desafio entdo estad na
necessidade de se garantir que as pessoas que moram nas colonias sejam vistas como filhos da
terra, ou melhor, como brasileiros tanto quanto nés, que ndo vivemos a triste experiéncia do
confinamento.

Ficam ainda algumas sutis reflexes, mas que podem ajudar a transformar em
muito, ndo so a realidade das colonias, mas essencialmente a da propria sociedade brasileira: como
tem sido a nossa pratica no atendimento as pessoas acometidas pela hanseniase no dia-a-dia,
conseguimos perceber e abordar os usuarios a partir dessa dimenséao social? O que falta? Como
estamos pensando as colénias? Qual € a importancia de falarmos delas? Qual € o caminho da
intersecdo técnica e pessoa humana? Humanizacdo da ciéncia? Cientificacdo do Humano? Ou

quem sabe a velha batalha: Ciéncia X Humano ou ainda, Humano X Ciéncia?
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Anexo 1

Gréfico 1 - Distribui¢do das pessoas investigadas, por grupos de idade - Rio de Janeiro 2005
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Gréfico 3 - Pessoas investigadas, por escolaridade - Rio de Janeiro 2005
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Gréfico 4 - Pessoas investigadas, por estado civil - Rio de Janeiro 2005
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APENDICE

Entrevista completa com a coordenadora do Programa Nacional de Eliminagdo da Hanseniase do Ministério da
Saude, Dra. Rosa Castélia.

1) Dra. Rosa, 0 que a Sra. pensa sobre a atuagdo do Servigo Social nas Antigas Col6nias de hanseniase nos
anos 70 e 80?

Dra. Rosa Castélia: Atuacéo do Servico Social 70 e 80 seguiu as orientacdes vigentes na época, onde praticamente
nao se dava alta ao paciente, a 6tica era de um acompanhamento continuo e permanente. Apds a insercao da alta por
cura (pds PQT) o papel se inverte e deveria ter sido de re-socializagéo.

2) Para a Sra., hoje além da doenca, quais sdo as principais demandas das col6nias?

Dra. Rosa Castalia: O Ministério Sadde por solicitagdo do Morhan empreendeu um diagnéstico dessas colonias, além
da salde a desassisténcia as outras patologias, 0 acesso da atencdo integral a salde nas coldnias, dificuldade de
acesso das pessoas com deficiéncias, que sdo a maioria das pessoas oriundas do periodo de isolamento compulsdrio
nas colBnias; o uso das terras, que deve ser regularizado.

3) O que a Sra. pensa que seja a dimensdo social no processo de eliminacdo da hanseniase hoje, é relevante ou
ndo?

Dra. Rosa Castélia: Eu diria que ndo é apenas relevante, mas é essencial. As pessoas que vivem hoje nas colbnias,
nao tém mais a hanseniase como um problema médico, mas é fundamentalmente essencial. Pois se ndo tiver esse
olhar ndo se vai fazer nada. O mais importante agora é ver aquelas pessoas que precisam ser inseridas numa atividade
rotineira, € 0 Servico Social seria muito importante no processo de desmistificacdo de vitimizagéo, de piedade de
comocdo. Devemos partir para a normalidade, resgatando e preservando a historia dessas pessoas, mas sem 0
discurso da piedade.

4) O que a Sra. acredita que deveria ser feito para se preservar a memoria das pessoas € mesmo das préprias
colbnias com sua histdria?

Dra. Rosa Castélia: O que vocé esta fazendo agora, ja é uma das coisas que devem ser feitas, ou seja, registrar isso
com metodologia cientifica, com principios e técnicas, um registro como o seu um trabalho de conclusdo de curso,
precisa contextualizar, qualquer pessoa que ira ler, devera ter lido o contexto que vocé fara antes de chegar ao seu
objeto, portanto é nesse sentido que eu acredito que devera fazer diferenca. A outra questdo é estar mais presente, eu
me pergunto até aonde o Servigo Social enquanto pessoal especializado esta presente tem gente que esta lotado ali
naquela unidade, mas que ndo aparece, porque esta em outro lugar, ou entdo esta ali mais por um discurso da
“caridade técnica” e ndo por uma acao profissional. Eu conhego poucos profissionais de Servico Social engajados com
essa questdo.

5) Como o Ministério da Satde vé a agdo do Servigo Social no processo de reformulagdo das antigas colénias?

Dra. Rosa Castalia: No primeiro instante o Ministério da Salde tem atendido o emergencial, nesse caso, o prédio que
esta caindo sobre as cabegas dos moradores e funciondrios, nas duas reunifes que o Ministério promoveu para dar
andamento a esse processo, muito poucos foram os profissionais que compareceram, e a fundamental participacédo do
Servigo Social € na humanizacdo, e nesse quesito de identificacdo das necessidades o profissional de Servico Social
precisa necessariamente estar engajado.
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6) Qual deveria ser o papel do Estado em relacdo aos moradores oriundos do periodo de isolamento
compulsorio?

Dra. Rosa Castélia: Primeira coisa eu acho que existe uma divida historica e social do Estado com relacdo a essas
pessoas, ndo interessa o fato de que ndo havia medicamento apropriado, nem mesmo forma de tratar, a questdo é que
essas pessoas SO tém uma vida, e dai hoje quem é que vai devolver a vida dessas pessoas, que nao tiveram
possibilidade de escolha? E algo assim, vocé pensar uma ambulancia preta indo a sua casa e te colocando atréas e de
isolando, era como se estivesse morrendo. S6 pelo fato de ser essa a Unica situagéo que se aceitava a bigamia, ja era
uma morte social, porque se a pessoa estava na col6nia ela estava morta para a sociedade e poderia casar de novo na
coldnia, pois ela ndo mais existia para 0 mundo de fora. S6 isso dal j& demonstra o tamanho da violéncia que era vocé
internar uma pessoa compulsoriamente. Portanto, essas pessoas por ndo ter como ter suas vidas de volta, deveriam ser
compensadas pelo estado, de forma indenizatoria pelos danos causados a essas pessoas que tiveram suas histérias de
vida interrompidas abruptamente, e de modo que lhes fosse possivel garantia de qualidade de vida.

7) No que diz respeito a Seguranga nas colonias, ha hoje pelo menos nas duas colbnias do Estado do Rio de
Janeiro, certo reclame dos moradores pelo seguinte: antes a sociedade que os baniu, os queria longe dela e
hoje, essa mesma sociedade que ndo encontra espaco ante dela propria estéd invadindo as terras das colonias,
como a Sra. percebe esse problema?

Dra. Rosa Castalia: Essa coisa expressa muito bem o processo de inversdo que aconteceu e que eu ndo considero
uma inverséo boa, 0 que deveria ter acontecido, era essas pessoas terem sido reintegradas e aos poucos todas elas
fossem retornando ao convivio social, de acordo com sua propria vontade e apoio do Estado, e hoje apds essa
sociedade tendo-os deixado isolados, eles ja nem mais conseguem ver a possibilidade de poder voltar a essa
sociedade, e pior ndo querem nem que ela entre. E hoje o que se vé dado prdprio nivel de pobreza da populagdo, as
pessoas tém invadido as vastas terras das col6nias para | tentar construir sua vida, mas € importante lembrar que pelo
diagnostico empreendido pelo Ministério da Salude nem sempre essas invasdes tém apenas esse foco, ha relatos
inclusive de invasdo do trafico de drogas, o que é uma vulnerabilidade completa, pois as pessoas estdo ali
extremamente desprotegidas e desassistidas pelo Estado. E nesse sentido, infelizmente ha profissionais que nao se
dao conta de sua atuagdo nessas unidades. Alguns ficam achando que se estdo ali ja estdo fazendo a sua parte e esta
tudo resolvido perante sua culpa no dia do juizo final. Mas muito mais do que isso, os profissionais ndo conseguem nem
mesmo fora das coldnias ouvir as pessoas, 0 que denota a falta de compromisso e até mesmo de humanidade, e aqui 0
profissional de Servico Social € muito importante, para identificar fragilidades dessa aten¢do aos usudrios, demandas
que estdo intrinsecas a producéo cotidiana e que pouco se da valor, e é exatamente onde o Servico Social tem maior
importancia.

8) Para a Sra. como € a relagdo do paciente com preconceito de hoje e ontem, ainda é a mesma?

Dra. Rosa Castalia: Eu sou uma geracdo que ndo tem muita culpa porque eu trabalho ha vinte e quatro anos com a
hanseniase, mas sempre trabalhei com pacientes ambulatoriais, € dai eu ndo vejo muito esse rango do estigma e
preconceito ndo, mas vez ou outra, acabei por encontrar pacientes com vontade de se matar por ter tido o diagndstico
da hanseniase, mas algo que logo se contornou, diferente de quem atuou em col6nias, que conviveu com isso por todo
tempo.

9) O que é morte social para a Sra.?

Dra. Rosa Castalia: Uma grande pausa (...) esses conceitos de cunho social sdo muito complicados, porque eles séo
influenciados pelas culturas locais, por uma série de fatores que podem fazer variar muito o conceito de um lugar para o
outro. Por exemplo, no meu caso quando eu era crianga no nordeste, ser mée solteira era quase uma morte social. Eu
entendo que a morte social estd muito vinculada a cultura e padrdo de comportamento, 0 que pode ser visto como
absolutamente normal em alguns lugares e para outros € um crime contra a moral. No caso desses pacientes, essa



74

situacdo de isolamento, é algo que ndo da para sequer imaginar a dimensao da privacao, € vocé ndo ser um criminoso,
um infrator e nem mesmo ter ferido nenhuma das normas e a ética social e vocé foi condenado a segregacao por conta
de uma visdo de separar o joio do trigo.

10) Na opinido da Sra. como o Ministério da Salde vé a dimensdo social no processo de eliminagdo da
hanseniase?

Dra. Rosa Castalia: Acho que cada vez mais se percebe que ndo é um problema médico, o Brasil precisa ainda
avangar muito no conhecimento nessa dimensao social, ndo ha um s6 estudo no Brasil que mostre qual é o impacto
dessa doenca no conhecimento das pessoas, no nivel de emprego, nas condi¢cdes de vida, quanto de emprego essas
pessoas deixaram de ter porque tiveram incapacidade, e quanto de dinheiro elas deixaram de ganhar com isso, e por
contrapartida o quanto elas deixaram de contribuir na producéo nacional? Qual é o custo dessa doenca para o Estado
brasileiro, ninguém sabe dizer quanto é que se gasta com essa doenga, porque 0 custo ndo € s 0 que se gasta, mas o
que se deixa de ganhar também. Entdo eu acho que precisamos ter estudos com metodologia cientifica, como por
exemplo, 0 estudo que o DEFID fez na india, o impacto da hanseniase sobre a pobreza, no caso da poliomiglite,
acidentes de trabalho e a hanseniase, sdo as principais causas de invalidez no mundo. A dimensédo social s6 vai ser
vista na medida em que agente empreender mesmo estudo de impacto na vida das pessoas, porque sendo, estaremos
trabalhando para reduzir ou aumentar nimeros.

11) O que é para a Sra. 0 Morhan?

Dra. Rosa Castélia: Eu acho que o0 “O Morhan é um dos mais importantes movimentos sociais do Brasil, primeiro por
ser um dos mais legitimos, porque adquiriu essa legitimidade com um trabalho arduo e organizado, eu admiro o nivel de
organizagdo do Morhan, por exemplo, € um nivel de busca de qualificacdo técnica crescente das pessoas, de saber
lidar com indicadores para avaliar o impacto de suas agGes. Hoje, por exemplo, eu s6 consigo saber o impacto de uma
campanha por conta do Telehansen, sendo eu ndo saberia isso, eu acho que o Morhan além da contribui¢do para os
proprios pacientes no que diz respeito a informacédo sobre tratamentos e os direitos, 0 Brasil talvez tenha a legislagao
mais completa no mundo dos direitos das pessoas portadoras da doenca e isso se conquistou porque tem um
movimento social forte e organizado. Eu penso que a Unica coisa que vejo como uma falha, ndo uma falha, mas que ele
precisa suprir é ter um aporte regular de recurso financeiro para botar essa maquina pra funcionar, porque apesar de
ser um trabalho voluntério, ele efetividade depende de ter algum recurso aplicado, para fazer eventos educativos, por
exemplo, fica complicado sem recursos. Mas de um modo geral é um dos movimentos sociais que eu mais, ndo so eu
pessoalmente, mas vejo como um dos mais respeitados, € uma coisa que sem nenhuma sombra de dlvida, as pessoas
nao colocam duvida sobre a legitimidade e a idoneidade desse movimento. A idoneidade desse movimento tem uma
certiddo passada pela sociedade, hoje ninguém duvida do carater social e voluntario desse movimento, nunca ouvi uma
abordagem que colocasse a menor sombra de ddvida nesse movimento, eu tenho um respeito completo pelo Morhan.
Em todas as mudancas ocorridas nos ultimos tempos no que diz respeito a hanseniase no Brasil, 0 Morhan esta
envolvido”.

12) O que mudou depois desses 25 anos de existéncia de um movimento social combativo e propositivo como o
Morhan?

Dra. Rosa Castalia: Principalmente a auto-estima dos pacientes, a partir do Morhan as pessoas passaram a acreditar
que elas tinham direito e que poderiam lutar por eles. A partir dai se desencadeia uma série de pressdes e de tomadas
de decisdo que vdo desencadear uma série de melhoria na vida dessas pessoas. Por isso que acho que tudo o que for
construido daqui pra frente por qualquer governo, por qualquer Gestor, vai ter que levar em conta essa dimenséo social
que o Morhan oferece. Depois do Morhan eu ndo posso pensar apenas pela via da medicaliza¢&o, eu preciso socializar
o problema e ver que dimensdes outras ele trds consigo. Antes do Morhan s6 se medicalizava e hoje se vé a dimens&o
social. Eu acho que nenhum movimento com tdo pouco dinheiro e com um voluntariado tdo limitado — do ponto de vista
fisico — conseguiu ir tdo longe quanto o Morhan, por isso, meu total respeito ao Morhan.
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13) Hoje ao buscar dados no principal “centro de calculo” (gerador de estatistica publica) do pais, ndo foi
possivel encontrar informagGes geo-espacializadas como setor censitario ou mesmo areas de ponderacdo
dessas col6nias, o Ministério da Sadude também nédo possui esse tipo de informagdo em seu principal produtor
de informac@es que é o Datasus, como a Sra. enquanto representante do Ministério da Satde percebe esse tipo
de situacdo?

Dra. Rosa Castalia: Eu acho a primeira coisa que essa inaparéncia do problema é que complica, ele ndo aparece
porque € desconhecido, entdo precisamos aportar esses setores responsaveis pela regulamentacao de informagdes,
precisa se utilizar o poder de pressao tanto do Ministério quanto do Morhan para que seja efetivado, precisa se dar um
encaminhamento oficial de aportar dados ao IBGE e abrir esse debate, como abrimos o debate das questBes da
assisténcia e das proprias colonias. E uma outra frente que vocé esta me trazendo aqui, eu fiquei até arrepiada aqui,
sdo muitas frentes de trabalho. E essa é uma outra frente que precisamos batalhar para abrir, como fizemos na questéo
da informacéo, que ap6s a luta desses dois Ultimos anos nds conseguimos colocar uma base de dados disponivel na
Internet que hoje vocé consulta aqui ou em Cingapura que vocé tera acesso ao dado do Brasil de qualidade, mas isso
demandou uma discussdo com varios setores, e essa discussdo que vocé me tras demanda principaimente a
necessidade de se abrir esse debate, e de chamar as areas que tém interface com isso, o IBGE, o DATASUS entre
outros, a SAS — MS, CONASS, CONASEMS, para que possamos discutir e ver onde € que cada ator desse pode
intervir e contribuir.

14) A Sra. gostaria de sugerir algo que ndo falamos aqui, mas que consideraria importante que esse estudo
abordasse?

Dra. Rosa Castalia: Eu fui obrigada a refletir sobre algumas coisas que eu nunca tinha parado para pensar eu que
tenho muito a agradecer pela oportunidade que vocé me deu, eu acho que o que precisa ficar registrado aqui, o desafio
que é ndo s6 eliminar a hanseniase como problema de sadde publica, mas o controle avancado dessa doenga do ponto
de vista epidemioldgico e médico e mais assistencial e dar a dimensao social necessaria, conforme falei anteriormente,
deveria se estudar quais sdo 0s impactos reais dessa doenca na sociedade brasileira, ndo nenhum estudo que meca,
por exemplo, 0s impactos da hanseniase no mercado de trabalho. E o que eu quero deixar como mensagem final é que
concluo que eu (enquanto Ministério da Salde) tenho que abrir essa discussdo com as universidades de modo que
essas unidades educacionais tenham a hanseniase incluida no seu curriculo de formag&o, mas que avancem também
para a dimensdo social, ndo s6 Médicos, Enfermeiros, Assistentes Sociais, Psicélogos, Fisioterapeutas, Terapeutas
Ocupacionais de modo a construir essa abordagem interdisciplinar de uma maneira eqiitativa, porque hoje é
desequilibrada essa abordagem € evidentemente clinica, e que ja esta se vendo que ndo responde e nao construiu a
base necesséria para o controle avang¢ado que agente pretende ter da doenca. Para construir a base para o futuro sem
casos de hanseniase no mundo, como ja foi construido com a poliomielite e outras doencas incapacitantes, entdo acho
que precisamos criar e abrir mais frentes de debates e principalmente se articular com o Ministério da Educacéo e o0s
espacos de construgdo do conhecimento, para que agente possa realmente construir essa abordagem a partir da
dimens&o social.



