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Participacdo, diversidade e consensos no Morhan: algumas
evidéncias sobre as motivacdes e criticas dos participantes

Neste capitulo serdo apresentados os diferentes resultados encontrados a partir da
pesquisa documental, realizada in loco na sede da Secretaria Nacional do Morhan; das
entrevistas individuais realizadas com os setenta e dois delegados do XIIlI Encontro
Nacional do Morhan; bem como das entrevistas individuais dos oito Diretores Executivos
Nacionais da instituicdo. Para este Ultimo grupo, serd apresentado um conjunto de
indicadores objetivos, cujo qual compreendera o perfil socio-politico do Morhan. Na
sequéncia sera apresentado um conjunto de indicadores subjetivos, 0s quais se acredita ser
de fundamental importancia para o entendimento dos conflitos e consensos do Morhan
captados atraves da escuta e da transcri¢do de vinte e duas horas de grupo focal, gravadas
em meio digital no XIIl Encontro Nacional do Morhan e no Il Encontro Nacional de
Moradores de Antigos Hospitais-colonia, realizado pelo Morhan, dois dias antes do evento
anterior.

Além disso, cabe lembrar aqui que os achados oriundos de cada uma das pesquisas
(entrevistas com os delegados e entrevistas individuais com os Diretores Executivos), séo
frutos de diferentes questionarios. Sendo que ambos eram estruturados, o que ajuda em sua
analise. Contudo, apesar de serem muito parecidos, 0s instrumentos respondiam, em
algumas de suas partes, a objetivos especificos que ndo necessariamente estavam presentes
no outro.

Outra questdo importante é que tanto no XIIl Encontro Nacional do Morhan
quanto no Il Encontro Nacional de Moradores de Antigos Hospitais-colonia, principais
fontes de informacéo deste estudo, estiveram presentes os diferentes atores sociais. Dentre
eles, pode-se citar: representantes de partidos politicos, representantes do Ministério da
Saude, da Presidéncia da Republica, através da Secretaria Especial de Direitos Humanos,
representantes do Legislativo, representantes de trés diferentes importantes laboratérios no
tratamento da hanseniase no Brasil, entre outros. Fato este, que a nosso ver, amplia

significativamente a riqueza dos debates empreendidos nos dois eventos, muito embora
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nosso foco esteja voltado especificamente aos setenta e dois delegados nacionais com
direito a voz e voto.

Assim, este capitulo traz uma discussdo de alguns achados sobre os resultados dos
dois questionarios. Esses achados estdo descritos a partir de um modelo de estratificacdo e
suas implicacBes para a andlise. Além disso, sdo realizadas algumas comparagdes entre a
interpretacdo das liderancas nacionais do Morhan, presentes em sua instancia méxima
(Assembléia Nacional), e os seus representados mais diretos. Isto é, os moradores dos
antigos hospitais-colénia ou as pessoas atingidas pela hanseniase propriamente ditas,
presentes no Il Encontro Nacional de Moradores de Antigos Hospitais-coldnia, a partir dos
resultados obtidos atraves das gravacOes dos seis grupos focais que realizamos nos dois

encontros.

4.1 - Sujeitos e interesses: limites da pesquisa

Antes de iniciarmos nossa descri¢do dos achados, cabem-nos alguns destaques que
facilitaram e dificultaram a realizagdo de nosso estudo. Em primeiro lugar gostariamos de
relatar os fatores que consideramos que foram determinantes na escolha do foco de nosso
estudo. Fazer um estudo de carater nacional, dado o precario estado de financiamento das
pesquisas de grande monta no Brasil, sobretudo no campo das ciéncias sociais, é algo de
extrema dificuldade, principalmente para um aspirante a pesquisador como é 0 meu caso.
Contudo, tive o apoio do CNPQ com a bolsa de estudos para o mestrado, mas quando falo
das dificuldades, vdao muito além da bolsa de estudos, vdo do apoio as publicacGes a
participacdo em eventos, congressos, simpdsios, coloquios, enfim, situacdes que poderiam
e deveriam certamente enriquecer esse e qualquer outro estudo.

Apesar dessas dificuldades, posso dizer que me encontrava em situacao
privilegiada por querer estudar o Morhan, que é um movimento social de carater nacional e

1

de visibilidade internacional. Uma vez que eu compunha a “elite politica™ do mesmo, 0

que, em boa medida, contribuiu, sobremaneira para que este estudo fosse realizado.

O termo ‘elite’ é atualmente usado, em geral, para referir-se a ‘grupos funcionais, sobretudo ocupacionais, que possuem

status elevado (por uma razdo qualquer) em uma sociedade”. Além disso, “é bom lembrar que Pareto, um dos principais formuladores da
teoria das elites, distinguia a elite governante, individuos que participam direta ou indiretamente do governo, da elite ndo-governante,
constituida pelas pessoas com destaque em seus ramos de atividades, mas sem participacdo na esfera governamental”. BOTTOMORE,
T.B., “A elite: conceito e ideologia”. In Curso de Introducdo a Ciéncia Politica. Brasilia Editora da UnB, unidade V, 1982, p.104-106
apud CARVALHO, Ricardo Ismael de, em A Forca da Diferenca: os impasses e desafios da Cooperacdo Regional. Recife, Editora
Massangana, 2005, p. 174.
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Entretanto, esse que foi um fator facilitador também pode ser visto como um fator
complicador. Uma vez que por pertencer ao seio do Morhan com uma militancia de mais de
quinze anos, e por estar atuando em carater nacional ha pelo menos dez anos, me foi de
grande dificuldade resguardar o distanciamento necessario para a realizacdo deste estudo. E
aqui, a participacdo do Orientador académico foi condicdo sine qua non para que eu
pudesse encontrar a medida entre a militdncia e a perspectiva académica. Pois a partir de
discussodes, divergéncias e consensos que foram de certo modo, modificando e porque ndo
dizer transformando o nosso olhar cujo foco era unidirecional, o da militdncia, em
bidirecional, ou seja, o da militdncia e o do pesquisador.

Ainda nesse sentido, outra dificuldade que encontramos, foi a diversidade de
eventos que o Morhan veio deflagrando desde que iniciamos nossa pesquisa até hoje, o que
envolvia o deslocamento dos diferentes diretores do movimento para diversos Estados da
Federacdo. Isto é, na medida em que o Morhan e seus diretores estavam voltados para uma
série de outros eventos, nos estdvamos coletando dados, realizando entrevistas individuais
com os diretores executivos, esse foi sem davida um fator que pode ter gerado implicacbes
para um resultado diferente de entrevistas mais tranqiilas e sem prazos ou mesmo locais
adversos.

Nossas duas maiores dificuldades quando de inicio da pesquisa exploratoria, foram
nossa intencdo inicial que era confrontar as idéias das liderancas do nivel local (nucleos
municipais do Morhan), distribuidas por 63 nucleos em 24 dos 27 Estados, com as das
liderancas nacionais por nds entrevistadas. Quando procuramos a Diretoria do Morhan no
inicio de 2007, para discutirmos essa proposta, percebemos que infelizmente nao teriamos
condicdo para implementa-la, pelo dispéndio de recursos financeiros e de tempo que seria
necessario. Pois de acordo com o Coordenador Nacional do Morhan, nem todos os nucleos
tém acesso direto ou indireto a internet, o que ainda que virtualmente tornou nossa proposta
invidvel. Ainda em nosso primeiro contato com a Diretoria do Morhan para falarmos sobre
nosso interesse em estudar a contribuicdo daquele movimento para a luta dos direitos de
cidadania das pessoas atingidas pela hanseniase, tivemos a grata satisfacdo de obter o apoio
pleno daquele grupo. Ademais, de acordo com Artur Custodio, Coordenador Nacional do
Morhan, seria possivel coletarmos informacfes em dois grandes eventos que o Morhan

realizaria no final daquele mesmo ano.
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Esses eventos foram o XIII Encontro Nacional do Morhan, onde estaria sendo
realizada a XI11 Assembléia Nacional Ordinéria, e pela ocasido seria eleita a nova Diretoria
Nacional do Morhan, e o 1l Encontro Nacional de Moradores de Antigos Hospitais-colonia,
onde estariam presentes delegados eleitos pelos nucleos locais, assim como algumas
pessoas que viveram o episodio do isolamento compulsério, de tal modo que seria uma
maneira de tentar captar as criticas e consensos do nivel local ante & Diretoria Nacional.

Cabe-nos destacar ainda, que o Il Encontro de Colonias seria realizado dois dias
antes do XXIII Encontro Nacional, e que ambos contariam com a participacéo de todos nos
dois eventos, além de representantes dos governos nas trés esferas e da Presidéncia da
Repulblica, atraves da Secretaria Especial de Direitos Humanos. Pondo a disposicao do
presente estudo, uma equipe técnica com equipamentos para gravacdo digital de audio, o
que contribuiu de forma sue generis para a viabilizacdo da etapa de coleta de dados. Além
disso, nos foi disponibilizado também um conjunto de profissionais voluntarios para
comporem a equipe de pesquisadores de campo de nosso estudo.

E a nossa segunda maior dificuldade se deve ao fato de que o ambiente dos dois
encontros estaria muito tenso, de acordo com o Coordenador Nacional. Uma vez que a
maioria dos delegados estaria agitada em funcdo da eleicdo da nova diretoria nacional.
Assim, buscamos organizar nosso estudo de campo e preparar criteriosamente com alguma
antecedéncia os entrevistadores de campo. De modo que pudéssemos realizar as entrevistas
individuais logo no inicio de cada manha ou no fim dos trabalhos de cada dia, visando a
desvinculacdo minima possivel dos debates travados nos grupos de trabalho.

E importante dizer também, que desde os participantes dos dois encontros, aos
membros da Diretoria Nacional do Morhan, todos nos foram muito solicitos e corteses, nos
disponibilizando informac6es, documentos, e nos concedendo as entrevistas. Assim como,
as equipes de som e de pesquisa de campo. O que destaco aqui como principais facilidades

com que este estudo contou.

4.2 - A escolha do método

Inicialmente ao pensarmos no meio para obtencdo dos dados que subsidiariam
nosso estudo, buscamos alguns métodos que objetivavam ndo apenas a leitura quantitativa

ou tdo somente qualitativa da dindmica social. Foi entdo que fomos apresentados ao metodo
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de Histdria Oral, que de acordo com Aspézia Camargo “el processo de trancision visto a
través de las historias de vida de los dirigentes politicos”. (Camargo, Aspéazia, p.114,
1986)

Em nossa viagem, optamos por construir as “fotografias” da dindmica social
através da relevante contribuicdo do método de Histdria oral. N&o pelo simples desejo de
entrevistar as pessoas que direta e indiretamente lutaram/lutam pela conquista da cidadania
das pessoas atingidas pela hanseniase. Mas, por acreditarmos que a historia oral ndo se
encerra em si, mas é apenas um caminho para a construcdo do conhecimento. Ou seja, a
adocdo do método de Histdria Oral so6 se torna relevante, enquanto parte integrante de uma

investigacéo cientifica.

Deve ser importante, diante do tema e das questdes que o pesquisador se
coloca, estudar as versdes que os entrevistados fornecem acerca do objeto
de analise. Ou mais precisamente: tais versdes devem ser, elas mesmas,
objeto de analise. Assim, uma pesquisa de histéria oral pressupde sempre
a pertinéncia da pergunta ‘como os entrevistados viam e véem o tema em
questdo?’ Ou: ‘O que a narrativa dos que viveram ou presenciaram o tema
pode informar sobre o lugar que aquele tema ocupava (e ocupa) no

contexto histérico e cultural dado?”” (Alberti, Verena, p. 29-30,
2007)

Foi exatamente baseado na afirmagdo anterior que estabelecemos como ponto
fundamental, 0 nosso interesse em comparar as versdes da base politica do Morhan no nivel
local com a lideranca politica nacional do Morhan. De tal modo que adotamos como
catalisadores as perguntas: para entender o que é o Morhan - No seu ponto de vista o que é
0 Morhan? E como vocé vé o Morhan? E como vocé vé a sua contribui¢do para a cidadania
das pessoas atingidas pela hanseniase? E para entender o que é a Cidadania — O que é
cidadania na sua opinido? E sob o proposito de tentarmos compreender que tipo de
movimento social é o Morhan, perguntamos: Para vocé, o que é Movimento Social?

Outro fator importante que marca adocdo desse método é que qualquer tema,
desde que contemporaneo pode ser estudado a partir desta perspectiva. Ou seja, “desde de
que ainda vivam aqueles que tém algo a dizer sobre ele, é passivel de ser investigado

através da Historia Oral. “Contudo, como qualquer método, a histéria oral tem uma natureza especifica

que condiciona as perguntas que o pesquisador pode fazer’. ““Em se tratando de uma forma de recuperagéo

do passado conforme concebido pelos que o viveram, é fundamental que tal abordagem seja efetivamente

relevante para a investigagio que se pretende realizar””. (Alberti, Verena, p. 30, 2007)
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Em outras palavras, nossa intencdo em tomar o uso da Historia Oral como
referéncia, é voltar nossas “lentes” ndo apenas para aquilo que os documentos escritos do
Morhan sobre os quais nos debrugamos até agora para tentar descrever sua trajetdria de luta
por direitos de cidadania. Mas sim, para “leituras interpretativas” da fala de cada delegado
participante dos dois encontros nacionais do movimento, sobre 0s quais este estudo esta
voltado. Contudo, dado o conjunto de oportunidades e de facilidades e dificuldades ja
relatadas que encontramos, nos permitimos entdo, adaptar o método de Histéria Oral, que
estd baseado originalmente a partir de nossa referéncia em questdo, Manual de Histéria
Oral, de Verena Alberti, em entrevistas individuais com os sujeitos do objeto de estudo.

Assim, estruturamos nosso estudo a partir de cinco momentos distintos, mas que
estavam intrinsecamente ligados entre si, vejamos: a) a escolha dos entrevistados e do tipo
de entrevista; b) a formacdo das equipes: pesquisadores de campo, facilitadores dos grupos
focais, estagiarios, operadores de som, e profissionais de transcricdo das gravacdes de
audio; c) a aplicacdo das entrevistas individuais e dos grupos focais (Esses dois serdo
descritos separadamente com a apresentacéo dos respectivos resultados); d) transcri¢bes das
gravacOes de audio e conferéncia das transcrigcdes; e) tabulacdo e analise dos dados; e f)
apresentacao dos resultados para a comunidade académica e para 0 Morhan.

a) aescolha dos entrevistados e do tipo de entrevista

De acordo com nosso objetivo de conhecer a trajetoria de luta do Morhan pela

garantia dos direitos de cidadania das pessoas atingidas pela hanseniase, através

das relacOes estabelecidas pelo Morhan Nacional com sua base nos municipios,
bem como com as pessoas atingidas pela hanseniase propriamente ditas.

Pos isso, dentre os 355 participantes dos dois Encontros optamos por realizar um

Censo dos 72 Delegados presentes com direito a voz e voto na XIIl Assembléia

Nacional. Isto é, aqueles cuja relevancia da participacdo se reforca na mais alta

instancia do Morhan. Cabe aqui uma importante ressalva, muito embora 0 método

de Historia Oral ndo atribua tanta significancia aos critérios quantitativos,
optamos por realizar um Censo, pelo fato de termos a oportunidade de contar com
um potencial suporte para realizacdo de nosso estudo com este porte. O que, em
boa medida, permitiu que ndo nos preocupassemos com a relevancia de amostras,

e que muito embora ndo seja esse o foco da Historia Oral, também nao teriamos
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problemas com erros amostrais. Sem falar que ainda pudemos nos debrucar mais

livremente sobre a posicdo de cada entrevistado no grupo e o significado de sua

experiéncia.

Nesse sentido, dividimos nossas entrevistas de Histéria de Horal com esses

Delegados em dois momentos: Historia de Oral dos delegados e Historia de Oral

dos Diretores Executivos do Morhan Nacional. Sendo que estes ultimos foram

inseridos de modo que nos permitisse comparar os conflitos, criticas e

convergéncias entre a Direcdo Nacional do Morhan e sua base. E que a Histdria de

Oral dos primeiros foi captada a partir de seis grupos focais que serdo descritos

mais adiante;

b) a formacdo das equipes — nesse caso, nossa principal preocupacdo foi
preparar todo pessoal envolvido na pesquisa, de modo que pudéssemos ter o
minimo de interferéncias possiveis (erros de preenchimento dos instrumentos
de coleta de dados, utilizacdo inadequada dos roteiros dos grupos focais, ou
ainda perda de informacéo durante as gravagdes ou mesmo nas transcri¢des).

Tivemos o cuidado de preparar individualmente cada um dos 06 entrevistadores
que realizaram as entrevistas com os 72 delegados, dentre eles estudantes de
direito, enfermagem, ciéncias sociais, historia, servigo social e geografia. Assim
como a preparacdo dos facilitadores dos grupos focais, desde a abertura dos
trabalhos dos grupos até as avalia¢fes individuais realizadas por cada membro dos
grupos, onde realizamos com antecedéncia toda a proposta que queriamos
desenvolver nos grupos com um grupo dos facilitadores.

Essa nos foi uma experiéncia muito rica, pois tivemos a oportunidade de contar

com 04 militantes membros da Diretoria Nacional do Morhan, 02 advogados, 02

médicos, 02 enfermeiros, 03 assistentes sociais, 02 terapeutas ocupacionais, 01

publicitario, e 03 estagiarios de Servico Social.

No caso dos profissionais operadores do sistema de gravacdo de audio, dada

dimensdo de nossa proposta e ao fundamental apoio da Diretoria Nacional do

Morhan, pudemos contar com uma equipe e equipamentos de gravacdo de audio

em meio digital. Quanto a preparacdo desta equipe, nos preocupamos com dois

importantes elementos, o primeiro € que seria muito importante a N0sso ver que 0s
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técnicos soubessem qual a importancia do trabalho deles para nosso estudo. E o
segundo elemento, se deve a nossa intencdo em construir um registro historico das
lutas daqueles que fazem o Morhan de modo que, esse registro pudesse ser
conservado para fins de novas pesquisas ou mesmo para fins outros como
formac&o, por exemplo, pelo proprio movimento.

Por fim, a equipe de transcri¢do ou processamento das entrevistas e grupos focais,

nossa intencdo foi fundamentalmente prepara-los para atentarem para a

fidedignidade das informacGes que captariam em &udio, bem como, sua

reproducdo escrita igualmente fiel ao que ouviam. Nesse caso especifico, fizemos

sistematicamente um conjunto de supervisdes até a ultima transcricdo, e apos o

termino, fizemos como preconiza 0 Manual de Histéria Oral a conferéncia do

texto escrito ante ao que estava gravado.

Ja 0s momentos subseqiientes - tabulacdo e analise dos dados; e apresentacdo dos
resultados para a comunidade académica e para o Morhan - foram realizadas
exclusivamente por nds, com supervisdo de um Estatistico no que tange aos dados
quantitativos e seus resultados. Nossa intencdo aqui foi que pudéssemos debrucar ao
méaximo sobre o material adquirido, tabulado e descrito, de modo que nos permitisse trilhar
uma andlise interpretativa langando méo do nosso principal referencial teérico José Murilo
de Carvalho.

4.3 - O perfil dos delegados versus o perfil dos diretores executivos do morhan
nacional

Em nosso estudo optamos por um questionario semi-estruturado visando com a
parte quantitativa, a construcdo de um perfil basico do que acreditamos ser as
caracteristicas fundamentais que marcam a organizagdo socio-estrutural do Morhan. No que
tange a parte qualitativa, optamos por quatro perguntas diretas e abertas que nos
permitiriam lancar mao da histéria oral como instrumental para caracterizar o Morhan
como um movimento social predominantemente urbano, marcado por uma identidade de
projeto. Mostrando também como esta hoje a situacdo do estigma da hanseniase no Brasil e,
por fim, apresentar qual € a concepcdo de cidadania pela “voz” dos Delegados e dos
Diretores Executivos Nacionais do Morhan, buscando confrontar as duas dimensfes na

perspectiva de identificar os consensos e os conflitos intrinsecos ao Morhan.
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Na pesquisa realizada durante o XII1 Encontro Nacional do Morhan em novembro
de 2007, entrevistou-se os 72 representantes de 44 nucleos com Delegados inscritos e
presentes no 1l Encontro de Coldnias, dentre os 63 Nucleos dos Morhan existentes em todo
o0 Brasil (Mapa 2).

MAPA 2 - DISTRIBUICAO DOS NUCLEOS DO MORHAN NO BRASIL POR
MUNICIPIOS - 2009

BREOCE

Fonte: Secretaria Executiva do Morhan Nacional — 2009

Se observarmos 0 mapa anterior, seria possivel inclusive supormos que
proporcionalmente a quantidade de nucleos do Morhan representada pela cor vermelha
mais forte, ndo é tdo significativa assim se considerarmos toda a expansdo do territorio
brasileiro. Entretanto, se ndo nos prendermos a questdo quantitativa e nos voltarmos a
distribuicdo socio-espacial do Morhan no territorio brasileiro, serd possivel perceber que
esse movimento social se expandiu e continua se expandindo de modo que demarca certa
capilaridade no espaco nacional. Pois se observarmos no préximo mapa a distribuicdo
desses nucleos por Unidades da Federacdo, poderemos perceber que o Morhan em nivel de
Estados ja se faz presente na ampla maioria. O que ja reflete essa capilaridade da qual
falamos.

Cabe aqui uma observacdo, o fato de termos trabalhado com os 44 ndcleos cujos

Delegados estavam inscritos, ndo quer dizer que os outros 19 nucleos ndo estavam
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presentes, ao contrario, seus representantes estavam inscritos ou como observadores ou
como visitantes, sujeitos esses que estavam fora do escopo de nosso estudo. Isto é, os
sujeitos de nosso estudo eram apenas os Delegados com poder de voz e voto na XllI
Assembléia Nacional do Movimento, onde inclusive votariam na eleicdo da nova Diretoria
Nacional do Morhan.

Do mesmo modo, aplicamos um questionario similar com os 08 Diretores
Executivos do Morhan Nacional. Nossa intencdo em aplicar um questionario de corte
especifico para a Diretoria Executiva se fundamenta no fato de que dentre os 72 Delegados
do XII Encontro Nacional, os 08 Diretores também responderam ao questionério
individualmente. Porém, esse questionério foi aplicado durante o Encontro e no calor dos
debates ocorridos no mesmo. Esse segundo questionério, foi aplicado posteriormente em
hora e local proposto pelos entrevistados, bem como, em condi¢des bem adversas como por
telefone, como foi o caso de dois Diretores oriundos do Norte do Brasil, onde a partir de
condi¢Bes que julgamos ser mais confortaveis e longe dos debates, seria possivel que
aparecessem questdes outras ndo pensadas ou ndo possiveis de se verbalizar no auge do
Encontro. Uma vez que havia todo um conjunto de interesses envolvido no processo do
Encontro, sem falar da propria elei¢do da Diretoria Nacional.

A configuracdo dos Estados participantes se apresentava da seguinte maneira: Sao
Paulo foi o Estado de maior representatividade, onde 20,8% dos Delegados pertenciam a
Nucleos desse Estado; Rio de Janeiro, Minas Gerais e Cearad que, seguem com a segunda
maior representatividade no Encontro, cada um tinha 13,9% de militantes; o Para
apresentou a terceira maior representatividade com 6,9% de participantes. Esses cinco
Estados juntos representavam cerca de 70% dos Delegados com poder de voto no Encontro;
0s outros 30% dos votos se distribuiam entre os Estados de Pernambuco (5,6%), Amazonas
(4,2%), Rio Grande do Sul, Parand, Distrito Federal, Goids e Paraiba, onde cada um
participava com 2,8% de Delegados; e, finalmente, Santa Catarina, Espirito Santo, Mato

Grosso do Sul, Mato Grosso e Acre com 1,4% de representantes cada. E se observamos o
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MAPA 3 - DISTRIBUICGAO DOS NUCLEOS DO MAPA 4 - DISTRIBUIGAO DOS DIRETORES
MORHAN PARTICIPANTES DO Xl ENCONTRO EXECUTIVOS POR UNIDADES DA FEDERAGAO -
NACIONAL POR UNIDADES DA FEDERAGAO - 2009 2009

NRERBO§
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cartograma 2, veremos que a composi¢cdo da Diretoria Executiva do Morhan Nacional,
emana em esséncia dos mesmos Estados de onde vem a maioria dos delegados. Ou seja, das
Regides Sudeste, Norte e Nordeste.

Outro interesse nosso foi saber como se comporta o Morhan no que tange as
relacGes de poder em relacdo sua distribuicdo por sexo. Principalmente, por dois motivos
que consideramos fundamentais, o primeiro se deve ao fato de que a maioria das pesquisas
de género no campo da saude relacionada ao tratamento da hanseniase, tende a afirmar que
as mulheres apresentam maior registro de incidéncia da doenca, por fatores que se explicam
per se. Isto €, como a mulher é frequentemente 0 membro que mantém maior preocupacéo
com a saude da familia, logo, é ela também quem tem buscado com maior freqiiéncia os
servicos de saude. Por isso, supomos pelo fato de estar mais proxima dos servicos de salde
e, em boa medida, tendo essa mulher maior acesso a informacdo sobre a doenca, ser ela
também um sujeito de destaque no &mbito da militdncia no Morhan. Assim, verificamos
que a composigédo do grupo de Delegados com poder de voto no Encontro, em relagcdo ao
sexo, se configurou com 56% de homens e 44% de mulheres, como podemos identificar

através do grafico a seguir.
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GRAFICO 06 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS GRAFICO 07 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES
POR SEXO EXECUTIVOS POR SEXO

Feminino

44%

Fonte: Elaboracéo Propria Fonte: Elaboracéo Propria

Desse modo, em nosso estudo pudemos identificar que no caso do Morhan, essa
relacdo ndo é tdo direta como supUnhamos. Pois ha ainda hoje fortes resquicios do
patriarcalismo marcando as diferentes questdes de disputa de espacos politicos na
sociedade brasileira, que vdo desde o Congresso Nacional composto por 594 membros
entre Deputados e Senadores, dentre os quais conta hoje com apenas 9,1% de mulheres nos
seus quadros. Ou mesmo as outras duas grandes for¢as politicas o Poder Judiciario que dos
11 ministros da Suprema Corte, conta apenas com 18,2% de mulheres e o Poder Executivo
que tem 38 pastas atualmente, conta apenas com 10,5% de ministras e/ou Secretarias
Nacionais mulheres. No Morhan, essa relacéo de disparidade de género na corrida do poder
estd também muito presente. Pois, se focarmos os diferentes niveis do movimento (estados
e municipios), isto é, os delegados, pode-se perceber que a maioria dos diretores do Morhan
nessas instancias ainda sdo homens, mas nota-se que essa diferenca ja ndo é tdo grande,
56% Homens e 44% mulheres. Mas se olharmos o cenario nacional do movimento, pode-se
perceber o quanto essa disparidade de género ainda se faz presente, onde 62% dos diretores
sédo homens e 38% s&o mulheres.

Quanto a cor, optamos por seguir a perspectiva do principal Centro de Calculo
Estatistico do Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia a Estatistica — IBGE, que foi de

levantarmos as informagdes da cor dos Delegados e dos Diretores Executivos a partir do
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critério da auto-declaracdo de cor. Adotamos esse critério devido ao fato de ndo haver
consenso entre os principais pesquisadores que discutem o tema das questdes de etnia e
raca. Ao contrério, o debate estd cada vez mais acirrado, sobretudo hoje, quando se
vivencia um movimento de vai-e-vem de politicas de a¢des afirmativas, como é o caso da
politica de cotas para alunos negros em universidades publicas, que recentemente acaba de
sofrer grande abalo. Ou seja, com o0 advento de uma liminar do Tribunal de Justica
obrigando o Estado do Rio de Janeiro a substituir o sistema de cotas pelo padréo antigo do
vestibular a partir de 2010.

GRAFICO 08 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS GRAFICO 09 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES
QUANTO A COR DECLARADA EXECUTIVOS QUANTO A COR DECLARADA

e Participantes 0 5 0 B i >3 il B o 3

Fonte: Elaboracéo Propria Fonte: Elaboracéo Propria

Optamos por seguir o modelo do Censo Demografico (Contagem) do IBGE 2007
que é um modelo relativamente mais proximo do que seria consensual, e também por esse
um modelo historicamente testado. Assim, no caso dos Delegados do Morhan, de acordo
com a declaracao individual de cor dos nossos entrevistados, pode-se identificar através do
Grafico 07 que a grande maioria dos entrevistados, em torno de 74%, se autodenominou
como pardo ou branco, representando 40,3% e 33,3% respectivamente. A distribuicdo dos
demais entrevistados se apresentou da seguinte maneira: 13,9% se declaram como

amarelos, 9,7% como pretos e 2,8% como indigena.
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Se observarmos como se comportou a auto-declaracdo de cor dos Diretores
Nacionais, pode-se realizar dois grandes destaques, o0 primeiro se deve ao percentual de
auto-declarantes pardos, respeitadas as proporcionalidades, hd que se considerar duas
coisas, a primeira, como 0 questionario era semi-estruturado e cada opg¢do de cor tinha a
possibilidade de declarar porque, a partir do item especifique, pudemos perceber que as
respostas foram incisivas, e todos os Diretores respondentes que disseram pardo
especificaram ““porque sou negro, como nao tem essa opc¢ao, e ndo marquei preto porque
sou negro” (sic). Enquanto que na grande maioria dos casos dos Delegados que
responderam pardo, havia respostas no campo especifique como “moreno, marrom, moreno
jambo, mulato etc”. (sic) A concluséo que se chegamos € que apesar de existir certo grau de
politizacdo no que tange as questbes étnicas, ainda no campo empirico imperam as

confusBes de ordem conceitual que emanam da abordagem cientifica.

GRAFICO 10 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS GRAFICO 11 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES
POR ESTADO CIVIL EXECUTIVOS POR ESTADO CIVIL

Divor ciado

I Viavo

Desquitado

Solteiro

Casado

Fonte: Elaboracéo Prépria Fonte: Elaboragao Propria

Ao realizar uma andlise do estado civil dos Delegados, observa-se um fato curioso,
0s casados e os solteiros apresentaram 0 mesmo percentual (37,5%), se considerarmos que
ao grupo de solteiros foram agregados o percentual de unido estavel que pela legislacdo

brasileira ndo altera o estado civil solteiro. Os desquitados representaram 9,7%, vilvos
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8,3%, divorciados 4,2% e separados 2,8%. Mas 0 que é mais curioso ainda, € que no grupo
dos diretores, o percentual dos casados e dos solteiros foi exatamente idéntico ao percentual
dos Delegados (37,5%) nos dois casos, variando apenas o percentual de viuvos e de
divorciados que foi de 12,%.

A distribuicdo dos Delegados quanto ao grau de escolaridade revelou que cerca de
15,3% ndo eram alfabetizados ou possuiam ensino fundamental incompleto, 22,2% tinha
ensino fundamental completo, 2,8% tinha ensino médio incompleto e 31,9% possui ensino
médio completo. Outros 13,9% declarou ter nivel superior incompleto, menos de 10% dos
respondentes possuiam nivel superior completo e, apenas 4,2% tinha pés graduacéo.

Ja no caso dos Diretores, os percentuais variaram entre 12,5% fundamental

completo, 50% meédio completo, 25% tinha ensino superior incompleto e 12,5% ndao

informou.
GRAFICO 12 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS GRAFICO 13 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES
QUANTO A ESCOLARIDADE EXECUTIVOS QUANTO A ESCOLARIDADE

N° de Participantes.

Médio
Completo

Superior
Completo

Néo
A Come Fundamental Completo  Médio Completo  Superior

Grau de Instrugao Grau de Instrugdo

Fonte: Elaboragéo Propria Fonte: Elaboracéo Propria

A maioria dos Delegados (54 dos 72 entrevistados) declarou participar de algum
tipo de religido, onde destes, aproximadamente 65% eram catolicos, 13% protestantes,
5,6% espiritas, 3,7% budista e umbandista cada, 1,9% candomblecista e adventista cada e,
3,7% ndo informou de qual tipo de religido participava. Os entrevistados que declararam
ndo participar de nenhuma religido representavam 18,1% e quase 7% dos respondentes n&o

informou sua participagdo em religido.
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GRAFICO 14 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS GRAFICO 15 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES
QUANTO AO TIPO DE RELIGIAO EXECUTIVOS QUANTO AO TIPO DE RELIGIAO

Fonte: Elaboragao Propria Fonte: Elaboragao Propria

Esse comportamento dos dados de religido dos Diretores do Morhan Nacional é
muito préximo dos dados dos Delegados, todos participam de alguma religido sendo que
cerca de 63% era catdlico, e o restante era distribuido em 12,5% entre espiritas, protestantes
e umbandistas.

Uma caracteristica peculiar dos entrevistados ao cerne deste estudo, que vale
lembrar que estavam no Encontro para eleger a Diretoria Nacional do Movimento, é a
existéncia ou ndo de algum tipo de deficiéncia. Peculiar por ser a deficiéncia uma das
principais sequelas da hanseniase. Nesse sentido 54,2% dos Delegados apresentavam algum
tipo de deficiéncia, o que em boa medida revela o potencial representativo do Movimento.
Ao passo que na sociedade brasileira apesar dos grandes avancos no que tange a politica de
inclusdo das pessoas com deficiéncia, &€ possivel perceber o crescimento da participacdo

dessas pessoas somente apos a virada do milénio.
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GRAFICO 16 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS GRAFICO 17 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES
QUANTO A EXISTENCIA DE DEFICIENCIA EXECUTIVOS QUANTO A EXISTENCIA DE
DEFICIENCIA

Néo

Nao
38%

62%
Sim
54%

Fonte: Elaboracéo Propria Fonte: Elaboracéo Propria
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No tocante aos Diretores Executivos do Morhan Nacional, o percentual
de pessoas com algum tipo de deficiéncia é ainda maior, cerca de 60%, contra
aproximadamente 40% de pessoas sem deficiéncia.

O tempo de atua¢do no Morhan é um indicador fundamental a esséncia
deste estudo, pois pode ajudar a explicar o quanto o tempo de atuacdo conjugado
com a intensidade dessa atuacdo influencia nos caminhos que o Movimento tende
a seguir. Neste caso, quase 70% dos Delegados votantes tinham quatro anos ou

mais de atuagdo no Morhan, enquanto que os demais 30% tinham até 3 anos de

atuacédo, conforme a tabela a seguir.

TABELA 5 - DISTRIBUICAO DOS DELEGADOS QUANTO AO TEMPO

DE ATUACAO NO MORHAN

~ Frequéncia Frequéncia

Tempo de Atuagdo Absoluta Relativa (%)
Menos de 1 ano 13 18,1
De 1 a 3 anos 9 12,5
4 anos ou mais 50 69,4
Total 72 100,0

Agora se observarmos que no caso dos Diretores Executivos nenhum
deles tem menos de 10 anos de militancia (Tabela 6), podemos concluir que o
tempo é sim um fator preponderante no jogo do poder na histéria do Morhan.

TABELA 6 - DISTRIBUICAO DOS DIRETORES EXECUTIVOS
QUANTO AO TEMPO DE ATUAGCAO NO MORHAN EM ANOS

Tempo de Atuacgao Atuagao em
anos

Coordenador 26
Vice-coordenador 28
1° Tesoureira 10
2° Tesoureira 21
1° Secretario Geral 27
2° Secretario Geral 27
1° Secretario de Comunicacéo 22
2° Secretario de Comunicacédo 28

Fonte: Elaboracéo Propria

Se observarmos ainda que esse mesmo tempo pode ser destacado no caso
dos delegados, ou seja, quase 70% dos delegados tinham mais de 04 anos de

atuacdo no Morhan, isso efetivamente confirma nossa suposi¢do de que é o tempo

um fator relevante no jogo do poder do Morhan.
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4.4 - Os Grupos focais: caminhos e recorte tematico

No caso dos grupos focais, optamos por realizar uma dindmica a qual
denominamos Linha do Tempo® Como nossa pesquisa se daria no X111 Encontro
Nacional do Morhan, encontro este que além de outras coisas seria também palco
da XIIl Assembléia Nacional onde ocorreria a elei¢do da nova Diretoria Nacional
do Movimento. Decidimos entdo, por aplicar essa dindmica, sob o propésito de
tentar reduzir as tensdes presentes em funcdo da eleicdo. Ademais, acreditamos
ainda que essa dindmica poderia gerar algum grau de intimizacdo entre 0s
membros de cada um dos 22 participantes de cada um dos seis grupos focais. Uma
vez que nem todos se conheciam, sem falar que participavam também
representantes do Ministério da Saude, moradores de antigas col6nias e militantes
do Morhan. Além disso, procuramos mesclar os participantes de cada grupo de
maneira antagdnica no que tange as suas Regides de origem, 0 que, a nosso Ver,
contribuiria sobremaneira, para a fluidez do debate em torno da luta do Morhan
por direitos de cidadania.

E no que tange ao recorte tematico, optamos por distribuir um conjunto
de 15 temas alocados dentre os trés diferentes grupos de direitos trabalhados a
partir do corte tedrico de José Murilo de Carvalho, Direitos Civis, Direitos
Politicos e Direitos Sociais. Ficando os 17 temas distribuidos no quadro a seguir.

2 A elaboragdo desta dindmica baseou-se em alguns principios da Histdria de Oral, e nos estudos de grupos

focais em pesquisa qualitativa da Professora Maria Cecilia de Souza Minayo e nos escritos de Verena Alberti.
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QUADRO 4 - TEMARIO POR GRUPOS DE DIREITOS

DIREITOS CIVIS

DIREITOS POLITICOS

DIREITOS SOCIAIS

Acoes do Morhan junto ao Judiciario
para  garantia  das liberdades

individuais

O que significou o direito de votar

Direito a informacéo

Preservagdo do Patriménio Histérico
das Colbnias e Moradias de muitas

pessoas atingidas pela Hanseniase.

Preservacdo da Meméria dos Militantes

e das Col6nias

A relacdo do Morhan com a preservacédo do meio

ambiente e a urbanizagéo das col6nias

A importancia da  preservagdao

inconteste da vida

Manifestagéo das diferentes formas de
organizagdo social e politica das

pessoas atingidas pela hanseniase

Politicas publicas de saude (inclusive no que diz
respeito as instalagces/tratamento/demandas) e de
Assisténcia Social voltada as pessoas atingidas

pela hanseniase

Direito a Moradia (propriedade das

terras das col6nias)

Gestdo participativa e co-gestdo, um
horizonte em evidéncia nos hospitais-

colbnia

Funcionamento da educagdo das pessoas atingidas

pela hanseniase que moram nas antigas col6nias

Expressédo da Religiosidade

Canais utilizados pelo Morhan como
estratégias de  comunicagdo e
veiculagdo das suas idéias as pessoas
atingidas pela hanseniase, aos 6rgdos
representativos (Executivo, Legislativo
e Judiciario) e a sociedade de maneira

geral

Em que se pese todo contexto de desemprego
cronico e histdrico deste pais, como esta o caso das
pessoas atingidas pela hanseniase no trabalho e sua

formagcéo profissional

Igualdade na diferenca

A participagdo dos militantes em outras

instituicdes de luta por direitos

O que representou a aprovagdo da MP 373 de 24
de maio de 2007 (estabelece a pensao vitalicia para

as pessoas que viveram o isolamento compulsério)

Fonte: Elaboracéo propria

Assim,

ressaltamos também,

antes de tudo, a importancia dos

depoimentos dos militantes filiados, simpatizantes, técnicos voluntarios e

liderangas do Morhan, no sentido de se registrar a memoria desse movimento

social de relevante trajetdria, onde pudemos captar atraves de nossa investigacéo a

respeito da luta desse movimento pela garantia dos direitos de cidadania das

pessoas atingidas pela hanseniase. E, entendemos, portanto, ser esse recurso

metodoldgico bastante significativo para o estudo de movimentos sociais urbanos

como é o caso do Morhan.

Nesse sentido, nos vem uma pergunta, como se pretende guardar os

resultados das gravagdes obtidas por este estudo? Apés as transcri¢des, nossas

entrevistas foram re-ouvidas sucessivas vezes visando a confirmacdo do dado

falado com o transcrito. Assim, organizamos um conjunto de trés cOpias que

chamamos de matrizes para registro do Morhan, cdpia para arquivamento das

entrevistas e preservacdo; coOpia para acesso; e coOpia de seguranca. Assim,

supomos que pode ser mais um passo na preservacdo da historia do Morhan.
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4.5 - O Morhan, o movimento social e a cidadania pelas “lentes” do préprio
Morhan

Aqui vamos apresentar algumas das caracteristicas fundamentais do
Morhan como: principio ideoldgico (classe social, universalista ou luta por
direitos); padrGes de vinculagdo politica; padrdes de distribuicdo consenso e
conflito; a relacdo do Morhan com o Estado; a politizacdo do individuo; o
elitismo; e a reputacdo: os impactos do estigma sobre o Morhan em sua luta por

direitos.

Classe social, Universalismo ou Luta por Direitos: a cidadania na visdo do
Morhan

Do ponto de vista dos discursos que demandam as plataformas politicas e
as diretrizes do Morhan Nacional, pudemos depreender que o discurso classista
ndo é o grande enfoque do Morhan. Isso é bastante perceptivel tanto nos
resultados das entrevistas com os Delegados quanto nas entrevistas com o0s
Diretores. Ou ainda nos grupos focais, em nenhum dos 06 grupos podemos dizer
que houve grande destaque para o enfoque classista. Podemos dizer que o enfoque
de significativo destaque é o da luta por direitos de cidadania, mais precisamente
por direitos sociais, que as vezes se confundia com o viés universalista, mas que
na maioria das vezes essa confusdo se deu em funcdo da luta pela garantia de
acesso a certos bens e servicos.

Se observarmos ainda os resultados de nossa pesquisa documental,
mesmo na origem o Morhan ndo trazia no bojo da sua discussdo ou de suas
reivindicagdes um discurso classista, historicamente podemos afirmar sem risco
de errar que o grande pilar da luta politica do Morhan foi a luta por direitos, onde
essa luta se pauta na origem nas diversas manifestacbes em prol dos direitos civis.
Haja vista que as pessoas atingidas pela hanseniase pelo simples fato de ter a
doenca eram cerceados e execrados do convivio social e isolados
compulsoriamente nos Antigos Hospitais-colonia. “Garantir a nossa liberdade, o
nosso direito de ir e vir, foi a questdo mais urgente, acredito que por isso, talvez
Bacurau tenha ido por esse caminho”. (Sic)

E, através da conquista primeiramente do direito de existir (& vida), tendo
suas vozes ouvidas em fungdo da organizagdo dessas pessoas em torno de uma

instituicdo, e depois pela sua capacidade de reivindicar coletivamente, nos levam
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a mostrar que os direitos politicos Ihes foram fundamentais para a melhoria da sua
qualidade de vida. Pois através do exercicio desses direito lhes permitiu somar
forcas ao longo dos anos, agregando aos seus quadros técnicos, profissionais de
diversas areas inclusive do campo do direito, o que foi de grande valia,
subsidiando as a¢cdes do Morhan no que tange o exercicio da luta pelos direitos de
cidadania.

Em nosso instrumento de coleta de dados abrimos um campo livre onde
perguntamos a cada entrevistado (a) se ele (a) gostaria de mandar um recado ao
Morhan, e nos surgiram respostas incriveis, que nos chamaram muito a atencéo:
“0 Morhan deveria ampliar a formacao de base, pois isso é investir na propria
renovacdo e manutencdo do movimento”; “seria importante que o Morhan
Nacional criasse uma comissdo para ensinar 0s ntcleos como € o funcionamento
e a importancia do Morhan”; e *“que todos os companheiros que integram o
movimento ndo esquecam a histdria”. (Sic)

Mas, ainda no campo dos recados, desafios também foram lancados ao
Morhan, como que ““seria muito interessante ver o Morhan fazer essa pesquisa
nas coldnias com os moradores nas proprias colénias, para que cada um pudesse
deixar a sua marca na histéria”. (Sic)

A presenca do componente memoria, em boa medida, nos remete a uma
perspectiva de identidade, a uma relacdo afirmacdo de pertenca. Uma vez que em
funcdo da politica de isolamento compulsério essas pessoas tiveram a sua propria
historia de vida “roubada” de si, como entdo a preservacdo dessa memoria pode
conforta-los (as)?

Aqui entdo entram os direitos sociais, durante o isolamento compulsorio,
e ap0s uma série de reivindicagdes, dentre as quais, algumas lideradas pela ja
citada neste estudo, entdo Dama da Sociedade Alice Tibirica, que a instauracéo de
espacos de lazer nas coldnias. Assim, foram criados imensos campos de futebol,
quadras poli-esportivas, cinemas, teatros, templos religiosos, saldo de jogos e até
mesmo cadeias. Porque com a implantacdo desses servigos sociais, criou-se a
figura de “Prefeito da col6nia”, que era o responsavel pela preservacdo dos “bons
costumes” naquele lugar. VIEIRA (2007)

No inicio esses prefeitos eram indicados pela Direcdo dos Hospitais, apos
uma profunda luta politica desses moradores, foi conquistada a eleicdo para

“prefeito” da colbnia, que era uma figura subordinada ao Diretor Geral da
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Colbnia. Ainda hoje essa figura existe em algumas coldnias, mas sob 0 nome de

“Diretor Comunitario”.

Padrdes de vinculagéo politica

No que diz respeito aos padrdes de vinculacdo politica, buscamos
confrontar em nossa analise, as entrevistas individuais, os debates desenvolvidos
nos grupos focais e os documentos oficiais do Morhan, Atas das Assembléias
Nacionais e os Estatutos do movimento.

Podemos destacar de acordo com a nossa estratégia de investigacao,
encontramos quatro padrées de vinculacdo ao Morhan: o primeiro, sdo as pessoas
atingidas pela hanseniase que viveram o isolamento compulsorio (a internacdo nas
coldnias), que trds em si uma legitimidade representativa por natureza para atuar
em qualquer condicdo no Morhan, esse grupo iniciou (1981) o Morhan e
permanece até hoje, inclusive na Diretoria Nacional; o segundo, sdo as pessoas
atingidas pela hanseniase no pos-cura (1986). Isto é, depois do fim do periodo do
isolamento compulsério e do advento da Polioquimioterapia (atual tratamento da
doenga), que representa a cura na maioria dos casos contemporaneos, que de certo
modo, é resguardado também de alguma legitimidade ante a maioria das respostas
para atuar em qualquer condicdo no movimento; o terceiro sdo as pessoas que
foram “atingidas socialmente” pela hanseniase, ou seja, todas aquelas pessoas
andnimas, de diversas origens sociais e diferentes niveis de instrucdo,
funcionarios publicos ou privados, que ndo tem ou nunca tiveram a doenca, mas
que sdo sensiveis a causa, 0os chamados voluntarios e simpatizantes, data
praticamente do inicio do Morhan no comeco da década de 1980; e o quarto e
ultimo padréo de filiagcdo, é mais recente na histéria do Morhan, data do fim da
década de 1990, sdo as pessoas que trazem per se significativa notoriedade na
sociedade brasileira ou mesmo internacional, como artistas do ramo da moda, da
masica, da danca etc.

Padrdes de distribuicdo: consenso e conflito

Neste topico, nosso norte foi movido pela intencdo de tentar responder
qual é a visdo que o Morhan tem do Morhan? Assim, buscamos em nosso desafio
lancar mao de duas questdes, O que vocé acha do Morhan?0O que é movimento

social em sua opiniao?
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De acordo com Key (1961), hd uma série de propriedades que
identificam os padrdes de consenso e conflito para determinar a opinido de
grupos, dentre elas, destaca quatro como mais significativas, a direcdo, a
intensidade, a estabilidade e a énfase. Mas nds trabalhamos nesse estudo somente
com duas a intensidade e a énfase.

Em outras palavras, ao determinar a direcdo de uma opinido é, em boa
medida, estabelecer parametros precisos sobre a amplitude dos efeitos de reacéo a
uma pergunta, revelando consenso ou recusa. E no caso da intensidade, é a aquela
que pode mostrar o nivel de engajamento do entrevistado com a opinido que
prestou. Ou seja, essa opinido se encerra numa perspectiva fanatica, ou ainda pode
indicar uma mudanca de atitude?

A estabilidade, diz respeito ao continum da dire¢do e/ou da intensidade,
isto é, afere os niveis simétricos ou assimétricos das outras propriedades. E, por
ultimo, a énfase, também chamada de relevo, € identificada como o nivel de
preferéncia de um individuo & determinada opinido em detrimento de outra. E a
énfase apontada ainda como a mais importante de todas as propriedades, sendo
ainda primordial na determinagdo do pensamento e do comportamento. KEY
(1961)

Outra classificacdo que nos orientou, foi a identificacdo de dois outros
padrdes de opinides, o primeiro, padrdo de consenso, ou nivel de apoio publico
dado ao regime, e o segundo, padrdao de conflito, que é o nivel de
descontentamento popular com esse mesmo regime.

Ainda de acordo com Key héa trés variacdes de padrdes de consenso,
permissivo, a decisdo e o consenso multiplo. O primeiro, a maioria dos individuos
parte do pressuposto de que j& se encontra preparada para aceitar as deliberacdes
do regime; o segundo, 0 consenso de decisao, reflete a reagdo do grupo como um
caminho tendente a decisao, o que, em boa medida, culmina com o fortalecimento
da opinido, o0 que equivale & uma espécie de “procuracdo” dada ao regime
legitimando aquela decisdo; e o consenso multiplo, também chamado de maioria
concomitante, revela que de inicio, ha pouca concordancia entre 0s grupos de
interesse de maior vulto, no tocante a solucdo de possivel problema apresentado.
Ocorre que de forma gradativa, varios grupos e segmentos de publico, atuam
independentemente uns dos outros, e em diferentes ritmos, chegam a uma

conclusdo por diferentes razdes. Modelo que foi estabelecido nas duas casas
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legislativas para apoiar politicas de a¢des afirmativas na luta da violéncia contra
mulher, nas pesquisas de células tronco, ou seja, o consenso multiplo foi
estabelecido para apoiar algumas ac¢des do governo. (Key, p. 5-16, 1961)

De acordo com as respostas e com o modelo aqui exposto, vimos que 0
padrdo de consenso do Morhan é permissivo, mas pode oscilar por vezes entre o
permissivo e a decisdo. E, ainda nas outras propriedades, a intensidade e a énfase,
podemos dizer que a intensidade é praticamente identificada na ampla maioria dos
entrevistados. Ja a énfase, apareceu meio dividida, com cerca 60% das respostas

mostram a preferéncia pela énfase.

A politizacdo do individuo: o Morhan pelas “lentes” do Morhan

No Morhan, a idéia de politizagdo do individuo sempre esteve muito
presente. Ao re-visitarmos a histéria do Morhan, pudemos perceber uma série de
acOes voltadas para a formagdo politica de seus quadros. No entanto, a perspectiva
dessa formacdo quase sempre esteve ligada ao modelo de “educacdo bancaria”,
sob os moldes expositivos, onde na maior parte das vezes a formacao dos quadros
se deu em meio a acdo, durante as investidas do movimento, diante de uma
determinada manifestacgéo etc.

Com os grupos focais foi possivel perceber certa caréncia de um modelo
de formacdo cuja preocupacdo fundamental deve ser “a propria base do
movimento e ndo as liderancas” (sic).

Essa ponderacéo realizada por um dos membros de um grupo focal nos
mostra que ainda que no d&mbito de um movimento social, a demanda e a sede
pelo saber sdo imensas. No entanto, falta-lhes a oportunidade. No caso especifico
do Morhan, a oportunidade de revezar a participacdo em espacos de deliberacao,
de participacdo ou mesmo de poder. Ademais, cabe-nos a ressalva de que isso nao
se reproduz necessariamente em demérito para 0 movimento, até porque este
ultimo é fruto de uma sociedade fundamentada em modelos oligarquicos e que
perpetuam os nichos de poder. Recentemente, houve até Deputado entrando com
Projeto de Emenda Constitucional para a aprovacdo de um Terceiro Mandato para
o0 Presidente Luiz Inacio Lula da Silva. A pergunta que nos vem em mente é como
ampliar a democracia representativa, o exercicio da cidadania, dos direitos
politicos, se 0s espacos de representacdo estdo se transformando ou pelo menos,

estdo querendo transforméa-los em espacos de carreira profissional?

148


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0710338/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0710338/CA

Muito recentemente (2007), 0 Morhan criou um departamento especifico
para discutir e desenvolver acbes voltadas para a formacdo e o intercambio da
base do movimento com instituicbes de formacdo tais como universidades,
centros de formacdo politica entre outros, que é o Departamento de Formacéo
Projetos e Pesquisas — DEFORP.,

Criado no Encontro Nacional do Morhan (Julho de 2005) em Teresina -
Pl, cujo objetivo era “provocar uma reflexdo do Movimento sobre o préprio
Movimento, orientando o seu agir de forma conexa e integrada, onde o
intercambio social e a interacdo possam fazer fluir o ideario de uma sociedade
consciente justa e equanime”. (Carta Constitucional do DEFORP, 2009 in

www.morhan.org.br, consultado em 12/06/2009)

Assim, sob o proposito de tentar conhecer qual era a percepgdo que 0
Morhan tinha dele enquanto organizacao social, perguntamos na sua concepgéo o
que é o0 Morhan para vocé?

Nossa intencdo era tentar captar como através da histéria oral o que
significa para essas pessoas 0 Morhan. E, qual é o entendimento delas do lugar do
Morhan na sociedade brasileira.

Nesse sentido, fizemos a mesma pergunta aos setenta e dois delegados e
aos oito diretores, e na sequéncia tentaremos relatar algumas respostas que a
nosso ver, contribuem para uma leitura do Morhan como um movimento social de
luta por direitos, como se pode ver no caso da nossa pergunta o que é o Morhan?
Vimos que “o morhan € um movimento social de luta por direitos e cidadania™.
(Sic)

O que nos chamou muita atencéo nesta fala foi o fato de que a cidadania
e a luta por direitos foram colocadas em separado, a cidadania aparece como
elemento acabado, pronto e a luta por direitos como algo em construcao.

Outros dois elementos que gostariamos de destacar nas respostas dos
delegados a primeira questdo, se deve ao fato se ser o “Morhan um movimento
social, sem fins lucrativos que tem como filosofia promover medidas educativas e
0 resgate da cidadania da pessoa atingida pela hanseniase, objetivando a sua
completa reintegracao social”. (Sic)

Nosso primeiro grifo vai para o “resgate da cidadania”, como ja
afirmamos anteriormente, ndo ha e nunca houve cidadania plena no Brasil, pelo

menos no que tange a perspectiva de nossa principal referéncia neste estudo, o
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Prof. José Murilo de Carvalho. Alem disso, sabemos que a hanseniase € uma
doenca que pode afetar a qualquer pessoa, no entanto, o exame de seus fatores de
risco mostra que historicamente a hanseniase tem afetado as classes sociais mais
pobres. Nossa adverténcia fica na seguinte situacdo, se nunca houve cidadania no
Brasil, que cidadania sera esta a ser resgatada? E, o segundo grifo, de que
reintegracdo social se fala aqui, uma vez que essas classes sociais continuam
excluidas das oportunidades, de emprego, acesso a cultura, lazer, salde, educacao,
esse estrato social ja foi em algum momento integrado a sociedade brasileira?
Lembramos ainda que esses dois ultimos discursos foram muito recorrentes nas
respostas, aparecendo na sua esmagadora maioria.

Ja nas respostas dos Diretores, também foi muito frequiente o discurso de
garantia dos *“direitos de cidadania”, com dois diferenciais, destacou-se
igualmente as idéias de participacdo e de foro pessoal. E uma organizacdo da
sociedade para reivindicar direitos, participacdo politica e mobilizacdo. Ou
ainda, um movimento social que visa a realizagdo de direitos das pessoas, de
qualquer forma, atingidas pela hanseniase direta ou indiretamente, com a politica
continuada de ac¢bes, junto com o poder publico e iniciativa privada, seja com
pressdes e/ou formacao de parcerias”. (Sic)

Se voltarmos aos documentos iniciais do Morhan, sobretudo, nos
primeiros Jornais do Morhan, serd possivel encontrarmos questdes que, em boa
medida, fundamentam esse discurso, onde o slogan de Alice Tibirica fora
apropriado pelo Morhan, “com o governo se possivel for, sem o governo se
possivel for e contra o governo se necessario for”. (Sic)

No tocante a idéia de participacdo e o foro pessoal, foi muito comum
encontrarmos respostas que se misturavam entre a idéia de participacdo e o foro
pessoal, isso no caso dos delegados ndo foi muito freqiiente, apareceu em uma
parcela muito pequena aproximadamente 5,6% dos delegados apontaram alguma
resposta no caminho deste misto entre participagdo e foro pessoal. J& os diretores,
dos oito, seis apresentaram esse misto, onde se pode destacar que o Morhan
“representa a oportunidade de me sentir atil em relacdo a vida e em prol
daqueles que necessitam dos nossos conhecimentos adquiridos ao passar do
tempo na instituicdo” (Sic).

Ainda no campo do foro pessoal, e associado a certa dose de

religiosidade, que esse sim é um discurso muito presente entre a grande maioria
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dos dois grupos, e que como vimos no perfil no item religido, apesar da maioria
ser de religiGes de origem cristd, ha também uma representativa presenca de
outras religides, e que, em boa medida, contribuem para formacdo de motivagdes
mais fundamentadas numa cosmo-viséo criacionista da realidade. “Minha meta,
meu objeto de desejo, consumo, minha forma de exercer a cidadania, de exercer
amor pelo préximo, mesmo que seja cristdo, mas € isso, é formacéao politica, ética
e humana”. (Sic)

De acordo com 0 exposto, e com 0 que encontramos em nossos achados,
podemos ver que 0s depoimentos aqui apresentados nos mostram que apesar da
existéncia do Departamento de Formacdo no Morhan, e aqui destacamos
novamente, é recente, ha um conjunto de vozes de “sons ainda inaudiveis” aos
ouvidos da lideranca do movimento. E que, por sua vez a alca que tem
historicamente sido a forca motriz das agdes do Morhan, tem sido a luta por

direitos de cidadania.

Aspectos do Morhan no enfrentamento do estigma como marca historica

Aqui apresentamos um breve resgate das profundas marcas que
precederam a luta das pessoas atingidas pela hanseniase. Estamos falando do
renitente peso do estigma e do preconceito, que condenou uma série de pessoas a
viver sem sentido, e a sentir sem viver, as duras e profundas chagas da ignorancia.
Mas, apesar de todo esse peso algumas pessoas se rebelaram e praticamente
personificaram a célebre frase de Bertold Brecht “do rio que tudo arrasta se diz
violento, mas ninguém diz violentas as margens que o comprimem”. Em outras
palavras, essas pessoas optaram por ser a enchente, e ndo se permitiram mais ser
cerceadas por margem alguma.

Durante muitos séculos a lepra carregou o estigma e 0 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. I1sso ocorria, sobretudo, por causa da
aparéncia dessas pessoas que até entdo ndo 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 espagos construidos

para o isolamento, em sua maioria em lugares distantes.
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Para ndo dizer que ndo havia qualquer forma de tratamento, havia uma
que era o uso associado ao 6leo 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.

Um fato de grande relevancia para a histdria da salude publica brasileira,
foi o movimento popular de revolta que, mais tarde entraria para os anais da
histéria da salde publica brasileira, bem como para a historia do pais, como a
revolta da vacina.

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

Com o advento da revolugdo de 1930 que foi criado o primeiro ministério
com acdo especifica para a salde, o Ministério da Educacdo e Salde. Foi
exatamente neste periodo que surgiu o tdo esperado novo modelo de controle da
doenca no nivel nacional, intitulado “modelo tripé”. Tripé porque se baseava em
trés eixos fundamentais: o leprosério, os espagos de isolamento dos doentes, o
dispensario, local para onde eram levados os que indicavam a manifestacdo da

doenga, e 0 preventorio, para onde eram encaminhados os filhos dos doentes.
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FOTO 10 - MOMENTO EM QUE AS CRIANCAS QUE ERAM
SEPARADAS DOS PAIS CHEGAVAM AOS PREVENTORIOS

Foto cedida pelo Morhan - 2005

Os antigos hospitais-colonia de pacientes de hanseniase ou ex-
hansenianos conhecidos na época como vale dos leprosos, depositos de lixo
humano, leprosarios, asilo dos lazarentos e etc, vdo muito aléem da relacéo
salide/doenga se observarmos que essas pessoas estdo inseridas — ainda que sob
uma logica de exilio — nos antigos hospitais-col6nia, que por sua vez estdo
inseridos na sociedade que estd repleta de complexidade, dinamicidade,
mutabilidade e outras propriedades, que transcendem a Gtica linear. Pode-se dizer
entdo, que as relagdes humanas sdo, no minimo, negligenciadas nesse processo de
existéncia dos antigos hospitais-colonias, onde a pretexto de se proteger o grupo
dos sadios se isola o grupo dos doentes.

Silva (2001), fala-se, em especifico da hanseniase, dos processos
existenciais 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. Sendo esta expectativa compartilhada por
médicos e sociedade, e esta Ultima esperando que aqueles a livrasse do
desconhecido do adoecer e morrer e, aqueles internalizando o papel de quem teria
tal poder. Em outras palavras, era mais um dos movimentos que construiram,

reforcaram e porque ndo dizer reforcam ainda hoje a idéia da soberania médica,
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bem como a da “medicalizacio da pessoa™

. O que, em boa medida contribuicdo
para a geracdo do fendmeno da morte social
Uma concepgdo de 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, os rituais funerarios 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. A morte é uma passagem de uma

sociedade visivel a outra invisivel. (ORTIZ 1999, p, 7)

A concepcéo de Silva (2000) aponta para a negacdo da identidade social,
e porque ndo dizer também para a negacdo da identidade individual. Ja a
concepcdo de Ortiz , apesar de abordar a morte social a partir da metafora da
morte organica, apresenta elementos significativos para uma analise 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 eliminacdo do ser social, que produz, consome, reflete,
sente e age.

Nesse sentido, analogamente adotando o conceito de Ortiz como
referéncia, e as construgdes anteriormente apresentadas sobre o processo de
isolamento deslanchado pela Politica Sanitaria dos anos 1960 a 1980 nesse pais,
pode-se entdo dizer que a morte social é uma sucessdo de movimentos de
esterilizacdo, exilio e exclusdo do individuo, ao passo que contraditoriamente essa
sociedade que segrega, € a mesma que construia espagos de producdo da interacdo
humana nos antigos hospitais-colénia como, por exemplo, cinema, saldo de jogos,
teatro e etc. Vale lembrar ainda, que estes espacos foram construidos ndo por uma
politica social, mas por uma politica arraigada de uma Idgica sectaria e ignorante.

E hoje como anda o preconceito e o0 estigma em torno das pessoas

atingidas pela hanseniase?

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

Movimento que fez com que o imaginario social idolatrasse a figura médica, bem como difundisse sua

capacidade e competéncia técnica, ndo como atributo profissional, mas como necessidade Gltima da prépria sociedade. O
que é sem divida um exagero que gera exageros outros como, por exemplo, o Ato Médico, em debate no Congresso
Nacional atualmente.
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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 dimensdo social que o Morhan
oferece. Depois do Morhan eu ndo posso pensar apenas pela
via da medicalizac@o, eu preciso socializar o problema e ver
que dimensdes outras ele tras consigo. Antes do Morhan s6 se
medicalizava e hoje se vé a dimensdo 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. (Dra. Rosa Castalia, Ex-Coordenadora do
Programa Nacional de Controle e Eliminacdo da Hanseniase no
Brasil - MS)

Se observarmos a afirmacdo da Dra. Rosa Castalia, veremos que ela tras
trés componentes fundamentais: o primeiro € a elevacdo da auto-estima do
paciente; o segundo é a perspectiva da relacdo desse paciente com o servico de
salide e vice-versa, ou seja, a dimensdo social no tratamento da hanseniase; e 0
ultimo é o reconhecimento do Morhan, elemento que o legitima na sua luta por
direitos das pessoas atingidas pela hanseniase.

Além disso, atualmente as questdes que envolvem o preconceito e 0
estigma ja ndo estdo mais tdo presentes, mas 0 que se percebe € que a sociedade

tem se mostrado mais informada, “Trabalhei com pacientes ambulatoriais, e dai eu n&o

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 diagndéstico da hanseniase, mas algo que logo se

contornou, diferente de quem atuou em coldnias, que conviveu com isso por todo tempo”. (Sic)

Como se pode ver, o peso do estigma e do preconceito, ainda sao
problemas reconhecidos, mas ja se abrandaram significativamente, as relacdes de
preconceito hoje, sdo mais veladas, essa foi uma fala muito recorrente nos grupos
focais, dos seis s6 um grupo ndo mencionou. O que nos leva a acreditar que o
caminho da massificacdo da informacao tem contribuido, “depois das campanhas
de midia, nunca mais tive problema nem para entrar nem para sair”. (Sic)

Enfim, o que podemos concluir € que o Morhan € um movimento social
que tem sua origem marcada pela busca dos direitos civis quando de sua criacdo
em 1981, quando moradores de antigos hospitais-colonias liderados por Bacurau,
ex-interno acreano e fundador do Morhan, conclamou todos os moradores
daqueles hospitais a lutares por seus direitos de cidadania.

Durante muitos anos 0 Morhan se organizava e crescia sob forma de
resisténcia, praticamente desde sua origem até meados dos anos de 1990,

marcando de forma muito significativa uma luta por direitos politicos. Foi entdo
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gue 0 movimento assumiu uma postura mais propositiva, e & quando acontece de
certo modo a institucionaliza¢do do movimento.

Dai em diante, passando pela virada do milénio aos dias atuais, 0 Morhan
reestrutura sua organizacdo politica institucional e cria a Diretoria Colegiada
Nacional, ampliando os espacos da disputa do poder intra-institucional. Essa
estrutura foi se construindo na medida em que mais pessoas foram se envolvendo
com o Morhan e ao mesmo tempo foram surgindo novas necessidades de ouvir 0s
novos quadros do movimento que comegavam a despontar e a partir de entdo
comegaram a agregar novas lutas como direito a educacdo, saude de qualidade,
trabalho etc.

Assim, de acordo com os militantes ouvidos por nos, os integrantes do
Morhan buscam romper com as estruturas rigidas mantendo uma organizacao
composta por uma diregdo coletiva, mas que lamentavelmente ainda institui
cargos individuais.

O campo de atuacdo do Morhan, ou seja, 0s espacos onde dissemina suas
idéias ainda sdo: os Sindicatos, escolas, empresas, universidades, unidades de
salide e muitas vezes as proprias moradias. Esses trabalhos podem ser organizados
por um ou mais militantes do movimento, ou podem se iniciar com as pessoas do
proprio lugar, que tomam conhecimento das acdes do Movimento através da

midia falada, escrita ou televisiva.
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