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RESUMO

MACIEL, Roseli Martins Tristio. DE LEPROSARIOS E PREVENTORIOS A ‘HANSENJASE’
TEM CURA: SALDOS DE UM PASSADO QUE INSISTE EM EXISTIR. 2014. 203 p. Tese
(Doutorado em Politicas Publicas, Estratégias e Desenvolvimento) — Programa de P6s-Graduagao em
Politicas Publicas, Estratégias e Desenvolvimento, Instituto de Economia, Universidade Federal do
Rio de Janeiro, 2014.

Este estudo tem como tema a sobrevivéncia da contaminacgdo simbolica da hanseniase — os estigmas —
no Brasil, a partir da abordagem institucionalista de politicas publicas e da capacidade do Estado. O
objetivo é compreender e evidenciar como a permanéncia dos estigmas milenares associados a lepra
vem minando a capacidade do Estado brasileiro em eliminar a condicdo endémica da hanseniase. Para
tanto, a problematica proposta é: em que medida a contaminacdo simbolica da hanseniase vem
interferindo na efetividade das politicas publicas destinadas & prevencao e ao tratamento da doenca e
minando a capacidade do Estado em lidar com a permanéncia da sua condigdo de problema publico de
salide? A pesquisa é de natureza empirica e desenvolve-se fundamentada na abordagem qualitativa e
em seus métodos descritivo e interpretativo, seguindo diversas fases e técnicas de levantamento dos
dados: revisdo da literatura, por meio de pesquisas bibliogréficas; levantamento e anélise documental;
entrevistas com profissionais de salde, remanescentes do isolamento compulsério e pacientes de
hanseniase, apds o que foram selecionados apenas alguns entrevistados, seguindo a proposta de “ego
focal”, conforme apresenta Duarte (2002). A interpretacdo resulta da utilizacdo do método
hermenéutico e da técnica de triangulacdo dos diferentes dados obtidos por meio da revisdo
bibliogréfica, da analise documental e das entrevistas. Os suportes tedricos da investigacdo sdo as
abordagens do institucionalismo (NORTH, 1990; 1991; 1994; 2000; 2003; 2005 e HODGSON, 1998;
2001; 2004; 2006; 2009), da sociologia econdmica (WEBER, 1968; 1994; 2011 e SWEDBERG 1998;
2004; 2005), da capacidade do Estado (DINIZ, 2010; BOSCHI, 2009; TILLY, 2007; (EVANS, 1993;
1994 e (GEDDES, 1994) e das politicas publicas (ARRETCHE, 2003; SOUZA, (2002; 2003; 2006;
RUA 2009 e BACHARACH e BARATZ, 1963; 1994; 2009). Os resultados apresentados foram:
muitos dos estigmas milenares da lepra ainda se fazem presentes e constituem-se em uma carga
adicional para os portadores da hanseniase da atualidade; a descentralizagdo das politicas publicas para
hanseniase, em fins da década de 1980, ao inverter a condicdo de controle da Unido por meio de
medidas unificadas, introduzidas na década de 1930 pelo governo Vargas, acabou por limitar a
capacidade do Estado federal no sentido de administrar e controlar a situagcdo hansénica no pais; a
capacidade do Estado em eliminar a condicdo endémica da hanseniase, também, esta relacionada a
sobrevivéncia dos seus estigmas, uma vez que, muitas pessoas sob a suspeita de contagio retardam ou
ndo procuram a confirmacgdo do diagndstico, com receio de se tornarem vitimas de preconceito ou de
exclusdo social; as politicas para eliminacdo da hanseniase como problema de saude publica
apresentam varias falhas porque ndo se fundamentam em uma abordagem integralizada da doenca.

Palavras-chave: Lepra; Hanseniase; Institucionalismo; Capacidade do Estado; Politicas Publicas.



ABSTRACT

MACIEL, Roseli Martins Tristio. DE LEPROSARIOS E PREVENTORIOS A ‘HANSENJASE’
TEM CURA: SALDOS DE UM PASSADO QUE INSISTE EM EXISTIR. 2014. 203 p. Tese
(Doutorado em Politicas Publicas, Estratégias e Desenvolvimento) — Programa de P6s-Graduagdo em
Politicas Publicas, Estratégias e Desenvolvimento, Instituto de Economia, Universidade Federal do
Rio de Janeiro, 2014.

This study is about the survival of symbolic contamination of leprosy — the stigmata — in Brazil, from
the institutionalist approach of public policy and state capacity approach. The goal is to understand
and show how the permanence of ancient stigmata associated with leprosy is undermining the ability
of the Brazilian State to eliminate leprosy endemic condition.Therefore, the proposal problematic is: to
what extent symbolic contamination of leprosy is interfering in the effectiveness of public policies
aimed at the prevention and treatment of this disease and undermining the ability of the State to deal
with the permanence of its public health problem condition? This research is empirical and based on a
qualitative approach and its descriptive and interpretive methods, following several phases and
techniques for gathering data, such as: literature review; documental analysis; interviews with health
professionals, remnants of compulsory isolation and leprosy patients, after which only a few
respondents were selected, following the proposal of "focal ego”, according to Duarte (2002). The
interpretation results from using the hermeneutical method and the triangulation technique of different
data obtained from literature review, document analysis and interviews. The theoretical supports
research are the approaches of Institutionalism (NORTH, 1990, 1991, 1994, 2000, 2003, 2005 and
HODGSON, 1998; 2001; 2004; 2006; 2009), Economic Sociology (WEBER, 1968, 1994, 2011 and
SWEDBERG 1998, 2004, 2005), State Capacity (DINIZ, 2010; BOSCHI, 2009; TILLY 2007;
(EVANS, 1993, 1994 and (GEDDES, 1994) and Public Policy (ARRETCHE, 2003; SOUZA (2002;
2003; 2006; STREET, 2009 and BACHARACH and BARATZ, 1963, 1994, 2009). The results were:
many of the ancient stigmata of leprosy are still present and represent an additional charge for patients
with leprosy today; decentralization of public policies for leprosy, in the late 1980s, when reversed the
control condition of the Union by unified measures, introduced in the 1930s by the government of
Vargas, limited the ability of the federal State to manage and control the leprosy situation in the
country; the ability of the State to eliminate leprosy endemic condition also is related to the survival of
its stigmata, since many people on suspicion of contagion delay or do not seek confirmation of the
diagnosis, for fear of becoming victims of prejudice or social exclusion; policies to eliminate leprosy
as a public health problem have multiple failures because they are not based on an integral approach of
the disease.

Keywords: Leprosy; Hansen’s Disease; Institutionalism; State Capacity; Public Policies.
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INTRODUCAO

Agora, eu estava do outro lado da fronteira, na margem acidentada e escura, onde 0s
caminhos nunca se destinam ao futuro, nem os horizontes se abrem em promessas de
luz. Era a fronteira dos solitarios, onde jamais chegam os gestos, as vozes e as
palavras amigas... Eu estava leproso! (MARTINS, 1984).

A epigrafe acima foi retirada da obra Do Outro Lado da Fronteira, de Anténio
Magalhdes Martins. Trata-se de um diario, no qual o autor narra os anos de vida que passou
como interno da Colénia de Curupaiti, em Jacarepagud, no Rio de Janeiro. O texto serve para
ilustrar a percepcdo do estigma vivido por milhares de brasileiros acometidos pela hanseniase,
tanto dos que sofreram com o isolamento compulsoério, num passado recente, quanto daqueles
que sdo favorecidos pelo método de tratamento ambulatorial da doenca, empregado
atualmente. Os estigmas da hanseniase continuam sendo uma carga a mais para os portadores
desta enfermidade no presente, bem como um dos obstaculos, dentre outros, a dificultar a

eliminacdo de sua situacdo endémica.

A hanseniase ¢ uma doenca milenar, associada as condi¢cdes de pobreza e higiene
precarias, que ainda se constitui um relevante problema de saude no Brasil, onde é
considerada de carater endémico. O Brasil, atualmente, estd em segundo lugar no ranking
mundial em nimero de casos constatados de hanseniase. Sdo 33.303 notificacfes para 0 ano
de 2012, o que corresponde a mais de 90% em relacdo a todo o continente americano que
apresentou, N0 mesmo ano, o total de 36.178 casos. Sendo assim, perde apenas para a india,
lider mundial em casos constatados de hanseniase, isto é, 134.752 casos identificados em
2012,

O problema da hanseniase no Brasil também se destaca pelo fato de seus governantes
ndo terem cumprido o compromisso firmado com a Organiza¢dao Mundial de Saude (OMS) no
ano de 1991, ou seja, de eliminar a doenca como problema de Satide PGblica® até o ano de
2000. Conforme o compromisso firmado, o pais deveria alcancar a meta de reduzir a
prevaléncia de menos de um caso de hanseniase para cada 10.000 habitantes. O prazo foi,
entdo, prorrogado para 0 ano de 2005, por meio de novo compromisso firmado com a OMS,

! (OMS, 2013, p.367 e 368).

2 0 problema que o Brasil e vérios outros paises enfrentam em relagdo & hanseniase ndo é no sentido de erradica-
la, isso seria uma utopia. E, sim, de elimina-la da condi¢do de endemia, isto é, como problema de satde publica.
Segundo a determinagdo da OMS, para tanto, é preciso que o nimero de casos desta doenca seja de 1/10.000 da
populacéo.
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por ocasido da Terceira Conferéncia Internacional para Eliminacdo da Hanseniase, que
aconteceu na Costa do Marfim, Africa, em novembro do ano de 1999.

Os estudos sobre hanseniase apresentam muitas respostas relacionadas a sua tendéncia
secular, a sua magnitude espacial e as medidas profilaticas desenvolvidas pelas diferentes
culturas ao longo dos séculos sobre suas caracteristicas epidemioldgicas e sobre as falhas
apresentadas pelas politicas que lhes séo direcionadas. Em relagdo a este ultimo item, os
estudiosos chamam a atencdo para as seguintes falhas apresentadas: na eliminagéo do quadro
de endemia; na realizagdo de diagndsticos precoces que diminuam as incapacitacdes fisicas de
seus portadores; na diminuicdo dos estigmas que envolvem a doenca; na reparacdo dos
prejuizos materiais e morais dos que foram isolados compulsoriamente no passado; na
promoc¢do de programas em educacdo para a saude voltados para a populacdo em situacdo

mais suscetivel de contrair a enfermidade®.

Diversos pesquisadores da area da saude vém realizando trabalhos destacando a
situacdo descrita acima, como Alencar et al (2012, p.168), que chamam a atencdo para o fato
de que a descentralizacdo do processo de atencdo integral a pessoa afetada pela hanseniase
apresenta falhas porque ndo oportuniza, ao paciente, acompanhamento durante e apds o
tratamento com a poliquimioterapia, agravando ainda mais as dificuldades de insergéo social
gue enfrentam os hansenianos. Na mesma linha, estdo os trabalhos de Barbosa et al (2008),
gue enfatizam as limitacdes funcionais e de insercdo social que enfrentam os portadores de
hanseniase. Dias e Pedrazzani (2008) também defendem a necessidade da implantacdo de
politicas publicas para apoiar os pacientes de hanseniase a enfrentarem as limitagdes sociais e

0s estigmas impostos pela doenca.

Assim, a proposta para a realizacdo desta tese partiu do pressuposto de que existe uma
relacdo, cuja intensidade merece ser pesquisada, entre as falhas apresentadas pelas politicas
pUblicas para hanseniase e os aspectos estigmatizantes* da doenca, os quais transcendem todas
e quaisquer definicdes cientificas da biologia e da medicina, nas quais essas politicas se
fundamentam. Além disso, 0 interesse em pesquisar sobre esse assunto partiu da inquietacdo

provocada pela ideia de que a hanseniase “ndo ¢, nem sera jamais ‘doenga como as outras’,

¥ Esses estudos serdo mapeados ao longo do texto, pois seriam muitos os autores a apontar neste paragrafo.

* S&0 varios os estigmas relacionados a hanseniase, tais como: o fato de ser uma vista como doenca altamente
contagiosa e, até a década de 1940, incuravel (FIGUEIREDO, 2006); o fato de seus portadores terem sido
pessoas juridicamente rejeitadas no sentido estrito, “nas trevas exteriores”, pelo mundo medieval e moderno
(FOUCALT, 2001); o fato de ser considerada doenca de pecadores imundos pelas religides de matrizes judaica e
cristd (LEVITICO, 13:20-23); (BENIAC, 1994); (BROWNE, 2003).
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mas pelo contrario, ‘fendmeno psico-social-somatico’ que, portanto, “bloqueia hoje, e
bloguearé sempre, o caminho (...) de controle de endemia por quaisquer métodos presentes ou
futuros” (ROTBERG, 1977, p.2).

A hansenfase, portanto, apresenta uma gama imensa de possibilidades de estudo®,
diante da qual foi selecionado como objeto desta pesquisa a sua “contaminagdo” simbolica — a
sobrevivéncia dos estigmas da lepra — e seu papel na permanéncia endémica da doenca a
partir da Otica institucionalista das politicas publicas e da capacidade do Estado em lidar com

a questao.

As hipdteses ou respostas provisorias que conduziram a investigacdo foram: 1) o olhar
de politicas publicas através da lente do institucionalismo pode abarcar os elementos
subjetivos culturais e historicos dos estigmas da hanseniase, contribuindo para uma
compreensdo mais ampla do fenébmeno; 2) o contexto histérico, o social e o cultural
influenciam a hanseniase, seus portadores e os formuladores de politicas, fazendo com que
suas manifestacbes e sua condi¢do endémica excedam muito além do que prefigura sua
dimensdo bioldgica; 3) a contaminacdo simbélica® da hanseniase limita a capacidade do
Estado e de suas a¢Bes no controle desse agravo; 4) os estigmas com 0s quais a hanseniase foi
revestida ao longo dos séculos, e que ainda se fazem presentes, tém contribuido, de certa

forma, para sua condicdo endémica.

O estigma é um componente fundamental no fendmeno social da hanseniase e,
provavelmente, também, um importante elo da corrente epidemioldgica da doenca que néo
vem recebendo a devida importancia por parte das trés esferas de governo — municipal,
estadual e federal — e, tampouco, pelos formuladores de politicas publicas, mesmo sabendo
que o seu combate é uma das exigéncias da OMS (2008; 2010; 2013).

O interesse pela hanseniase vem se construindo ao longo da trajetoria pessoal e
profissional desta pesquisadora. Pessoal porque remete a uma inquietacdo da adolescéncia, em
relacdo ao método de isolamento compulsério a que foram submetidos os filhos dos

portadores desta doenca. Profissional porque durante as pesquisas do mestrado, cuja tematica

> Tais como: o fato de ser doenca milenarmente conhecida; o fato de estar associada a concepcdes religiosas
negativas, como impureza, pecado e castigo divino; o fato de ter sido, até pouco tempo, relacionada a praticas
sexuais condenadas pela Igreja Catolica. Além disso, a imensa gama de possibilidade de estudos sobre a doenca
justifica-se pelo imaginario e construtos culturais sobre a doenca e pelas metaforas que substituem a
terminologia lepra, palavra utilizada pela medicina em todos os paises do Ocidente, com excecao do Brasil.

® O termo foi elaborado pela pesquisadora a partir das concepcdes desenvolvidas por S. Sontag (2002) em sua
obra A Doenga como Metéfora.
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foi historia da familia em Goiés, foram consultados documentos que faziam referéncia ao
preventério’ de Goiania, 0 que corroborou para aumentar a curiosidade sobre o assunto.
Desde entdo, este tema vem sendo objeto de investigacdo, tendo resultado nas seguintes
producdes cientificas: Maciel (2006; 2007a; 2007b; 2007c; 2009; 2012; 2013).

Durante a elaboracdo desses trabalhos, surgiu a oportunidade de ampliar o
conhecimento sobre a hanseniase e conhecer sobre o processo que a transformou, de maldigéo
e abjecdo, em doenca passivel de prevecdo, tratamento e cura, gracas aos avangos que a
medicina vivenciou na segunda metade do século XX. Por outro lado, deparou-se com a triste
realidade de o Brasil figurar como pais onde a proliferacdo da hanseniase, sem controle, é
classificada como doenca endémica e, além disso, de seus portadores continuarem sendo

atingidos pelos resquicios dos estigmas da lepra.

O objetivo principal da presente pesquisa €é identificar e analisar quais as relagGes
entre a sobrevivéncia dos estigmas da hanseniase e a capacidade do Estado para elimina-la
como problema de saude publica. E, como problematica, pretende-se discutir em que medida
a contaminacdo simbolica da hanseniase vem interferindo na efetividade das politicas publicas
destinadas a prevencdo e ao tratamento da doenca e minando a capacidade do Estado em lidar

com a permanéncia da sua condicao de endemia.

Para alcancar o objetivo central desta pesquisa, foram elaborados os seguintes
objetivos especificos:

- Discorrer sobre a trajetoria historica e cultural do isolamento compulsério e da
contaminacdo simbolica da lepra, além de identificar como os estigmas e 0 medo do contagio
impactaram as sociedades humanas por séculos, enraizando-se e resistindo as varias

transformagoes do tempo.

- Analisar o processo de institucionalizacdo da profilaxia e combate a hanseniase sob a
forma de politicas publicas, implementadas pelo Estado nacional, a partir da década de 1930,

bem como as mudancas que sofreram ao longo do século XX.

’ Prevent6rio ou Educandario eram as instituicdes destinadas a isolar os filhos dos portadores de hanseniase e
compunha um dos itens do modelo de tratamento denominado Tripé, idealizado pelo noruegués Gerhard H. A.
Hansen, descobridor do bacilo da doenca, no século XIX. O modelo Tripé era composto de trés itens
complementares: o leprosario, para o infectado da doenca; o dispensario para atender 0 comunicante — pessoas
gue convivem com os infectados; o preventorio, para abrigar os filhos saudaveis dos infectados (MACIEL,
2007).
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- Evidenciar as relagdes entre, as transformacdes no modelo de Estado nacional, o
processo de descentralizacdo das politicas para hanseniase e as exigéncias das organizacdes
internacionais de saude, principalmente da OMS, para que esta doenca seja eliminada como

problema de saude publica, a partir da década de 1980 no Brasil.

- Identificar e compreender algumas das razdes pelas quais a hanseniase permanece
uma endemia no pais, mesmo sendo enfermidade passivel de cura, e de que maneira 0s
estigmas que lhe sdo caracteristicos tem sido alvo de preocupacdo dos formuladores das

politicas publicas.

- Identificar os impactos dos estigmas da lepra sobre a capacidade do Estado em

promover acOes para o controle da endemia hansénica.

- Verificar se, e em que medida, os estigmas exercem influéncias nas decisdes dos
pacientes hansénicos, bem como, de pessoas sob a suspeita de contagio, na busca por

diagnostico e por tratamento.

Definidos os objetivos, foi escolhido o caminho teodrico do institucionalismo,
abordagem que se dedica ao estudo das restricbes formais e informais e suas respectivas
caracteristicas de execucdo que juntas definem e estruturam os incentivos da sociedade
(NORTH, 1994). No contexto dessa fundamentacdo tedrica, a analise da hanseniase aqui

proposta é feita sob o viés das politicas publicas e da capacidade do Estado.

O universo que compde esta pesquisa pode ser descrito da seguinte maneira: seu
objeto ¢ a “contaminac¢do” simbolica da hanseniase frente a capacidade do Estado em elimina-
la como problema de salde publica; como recorte espacial, tem a analise das instituicdes
formais, estabelecidas pela organizacdo estatal, e as instituicbes informais que compdem o
ambito da cultura — conforme a interpretacdo de North (1994) e Hodgson (1998), as
instituicdes formais correspondem as normas de comportamento, convencdes e codigos de
conduta estabelecidos pelos poderes instituidos, enquanto que as instituicdes informais sao
compostas pelos valores, crencas, habitos e comportamentos sociais, erigidos de maneira

consensual pela tradigéo.

Para tanto, parte dos seguintes recursos metodoldgicos: analise de documentos oficiais
e correspondentes as trés instacias de poder que compdem o Estado (federal, estadual e
municipal), produzidos desde o inicio do século XX até o ano de 2013; entrevistas com 0S

sujeitos envolvidos, direta e indiretamente, com a hanseniase, cujos testemunhos
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compreendem uma gama proficua de informacgBes no ambito da subjetividade; andlise de
obras literérias e de imagens contidas em videos ou fotogréaficas, que constituem um acervo

imprescindivel para o estudo da hanseniase.

Para esta tese, os dados mais relevantes foram aqueles que podem ser caracterizados
como descritivos e interpretativos, uma vez que ela investiga uma realidade histérica e
cultural em seus diversos contextos e épocas. Esses dados possibilitaram observar as
instituicOes erigidas para hanseniase em sua estrutura mais ampla, suas finalidades, fungdes,
mudangas e sua relacdo direta e indireta com a situagao dos atores, ou seja, dos portadores de

hanseniase.

Este estudo trata exclusivamente da realidade do Brasil e tem como foco as politicas
publicas voltadas para a hanseniase, com a presenca subjacente do estigma enquanto

fendmeno limitador da capacidade do Estado em lidar com a questdo endémica dessa doenga.

A proposta é interdisciplinar, pois estabelece didlogo com a economia, com a
sociologia, com a histéria, com a antropologia e, mais timidamente, com a medicina que,
conforme Sigerist (1932, p.42), “é¢ uma das ciéncias mais intimamente ligadas ao conjunto da
cultura, ja que qualguer transformacdo nas concepcGes médicas esta condicionada pelas
transformacgfes ocorridas nas ideias da época” (apud CANGUILHEM, 2009, p.67). Nessa
perspectiva, propde-se a desenvolver um novo olhar para a questdo da hanseniase sem

priorizar uma Unica e especifica area do conhecimento.

Nesta tese, utiliza-se tanto o vocébulo hanseniase quanto lepra e os derivados de
ambos, pois, embora o0s vocabulos oficiais da doenca e do doente no Brasil sejam,
respectivamente, hanseniase e doente de hanseniase, de acordo com a Lei nimero 9.010, de
29 marco de 1995 (BRASIL, 1995), existe, na atual legislacdo federal sobre hanseniase, um
documento que permite a utilizagdo da terminologia lepra e seus derivados sob algumas
circunstancias. Trata-se da Portaria nimero 1.073/GM, de 26 de setembro de 2000, na qual

esta descrito que

sempre que se fizer necessario, visando a constru¢cdo e reconstrucdo do
conhecimento e devida compreensdo do que é hanseniase, podera ser feita sua
relagdo com termos existentes na terminologia popular, adequando-a a clientela
(BRASIL, MS, 2001 a, p.37).

Weber, segundo Swedberg (1998), repudia e considera enganosa a ideia de utilizar

conceitos modernos para analisar as sociedades pré-industriais. Sendo assim, essa orientagcdo
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tedrica, também, justifica a opgdo pela terminologia lepra em detrimento de hanseniase,
sempre que a abordagem sobre a doenca referir-se a épocas anteriores @ mudanca obrigatoria

de sua terminologia.

O marco analitico desta tese se fez a partir dos pontos de contato entre as varias
abordagens do instituciolalismo e a contribuicdo da sociologia econémica de Weber,
considerada sob a releitura de Swedberg (1998), isto €, a partir da nova sociologia econdmica.
Ambas ndo sdo excludentes entre si e consideram, em seus fundamentos, a importancia do
processo historico, das institui¢des, da cultura e das relacdes existentes entre 0s varios sujeitos

que compdem o mundo social.

Para o desenvolvimento da pesquisa, foi escolhido 0 método interpretativo, pois este
apresentou-se como 0 mais adequado a natureza do objeto de estudo aqui desenvolvido, visto
que esse método permite uma analise profunda que considera a possibilidade de inferéncias

do pesquisador e valoriza elementos subjetivos e ndo quantificaveis como dados validos.

A investigagdo se estrutura em dois momentos. No primeiro momento, é feita a
revisdo de literatura e a pesquisa bibliografica para sustentar a discussdo do objeto. Em
sequida, € realizada a articulacdo dos pressupostos tedricos com o contexto empirico, por
meio da pesquisa documental e das entrevistas realizadas com sujeitos envolvidos direta e

indiretamente com a hanseniase.

No que diz respeito a organizacao, esta tese esta divida em seis capitulos, além desta
introducdo, consideracgdes finais e referéncias bibliograficas.

O Primeiro Capitulo apresenta a metodologia aplicada no desenvolvimento da
pesquisa, identificando os procedimentos metodoldgicos utilizados e fazendo a descricdo dos

instrumentos de coleta de dados e das técnicas de analise e interpretacdo dos resultados.

O Segundo Capitulo traz o referencial teérico no qual se fundamenta a investigacao,
discutindo, primeiramente, a abordagem institucionalista e 0s conceitos de instituicdo,
politicas publicas, path dependence e mudanca institucional, a partir de North (1990; 1991,
1994; 2000; 2003; 2005) e Hodgson (1998; 2001; 2004; 2006; 2009). Em seguida, aborda a
nova sociologia econdmica proposta por Swedberg, a partir de sua releitura das obras de Max
Weber, e os conceitos de Estado moderno e instituicio (WEBER, 1968; 1994; 2011;
SWEDBERG 1998; 2004; 2005). Apresenta, ainda, a teoria da capacidade do Estado,
conforme a interpretacdo de Diniz (2010), Boschi (2009), Tilly (2007), Evans (1993; 1994) e
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Geddes (1994). E, finalmente, discute as concepcdes de politicas publicas, conforme Arretche
(2003), Souza (2002; 2003; 2006), Rua (2009) e Bacharach e Baratz (1963; 1994; 2009).

O Terceiro Capitulo apresenta a contextualizacdo do objeto de estudo, considerando
a trajetoria da hanseniase, com foco nas varias instituicdes religiosas e de cunho cientifico
que, através de seus respectivos dogmas e teorias, introduziram as praticas de isolamento

impostas aos portadores dessa doenga.

O Quarto Capitulo analisa o surgimento das politicas publicas para hanseniase no
Brasil a partir da década de 1930 e suas transformagdes ao longo das décadas, até os fins de
1970. Contextualiza a hanseniase a partir do novo escopo constitucional de 1988 e do marco
juridico institucional que estabelece o sistema Unico de saude puablica, cuja caracteristica
principal é a descentralizacdo das acdes entre as trés esferas de governo — federal, estadual e
municipal —, o que trouxe grandes mudangas para a prevencdo, tratamento e combate dessa

enfermidade até o presente momento.

O Quinto Capitulo discorre sobre a capacidade do Estado para o enfrentamento das

questdes relacionadas a hanseniase no Brasil da atualidade.

O Sexto Capitulo apresenta 0s varios problemas decorrentes da hanseniase,
responsaveis por aumentar a carga de sofrimento de seus portadores. Verifica como 0s
individuos, infectados ou ndo, lidam com a nova realidade da doenca, ap6s a abolicdo do
método de tratamento que se baseava no isolamento e, também, com o0s estigmas

caracteristicos dessa doenca.
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CAPITULO |

METODOLOGIA DA PESQUISA

Neste capitulo, é apresentada a concepcdo teorica que fundamenta a metodologia aqui
adotada e a trajetdria do desenvolvimento da pesquisa, discorrendo sobre cada uma de suas

fases.

Esta pesquisa é de natureza qualitativa, o que, segundo Minayo (2012), é uma
categoria de investigacdo social, cujo objetivo é compreender e esclarecer a dinamica das
relacbes sociais que sdo depositarias de valores e atitudes. Essa abordagem valoriza e
considera todas as informacdes que dizem respeito a uma realidade, a um documento ou a um
personagem, desde o que esta mais diretamente explicitado até as subjetividades que se
escondem nas entrelinhas, por isso, favorece a obtencdo de respostas mais profundas em
relacdo ao que é investigado.

A autora acrescenta que a metodologia qualitativa é “o caminho do pensamento e a
pratica exercida na abordagem da realidade e deve dispor de um instrumental claro, coerente,

elaborado, e capaz de encaminhar os impasses tedricos para os desafios da pratica” (p.14-15).

1.1 Pesquisa Qualitativa

A abordagem qualitativa é originaria da Sociologia e da Antropologia e vem ganhando
0 interesse das mais diferentes areas das Ciéncias Sociais e Humanas, tais como a Psicologia,

a Histdria, a Geografia, a Pedagogia, dentre outras.

A abordagem qualitativa defende a necessidade de compreender as interpretacdes que

0s atores sociais possuem do mundo. Segundo Gomes, Deslandes e Minayo (2012, p.79),

a analise e a interpretacdo dentro de uma perspectiva de pesquisa qualitativa ndo tém
como finalidade contar opinies de pessoas. Seu foco €, principalmente, a
exploracdo do conjunto de opiniBGes e representacbes sociais sobre o tema que se
pretende investigar. Esse contetdo do material ndo precisa abranger a totalidade das
falas e expressdes dos interlocutores porque, em geral, a dimensdo sociocultural das
opinides e representacdes de um grupo que tem as mesmas caracteristicas costumam
ter muitos pontos em comum, ao mesmo tempo que apresentam singularidades
préprias da biografia de cada interlocutor.
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A opcéo por esse método decorre da possibilidade que ele oferece de se contemplarem
os sentidos expressos e a analise da realidade, passada e presente, vivida por centenas de
pessoas que convivem ou conviveram com a hanseniase ou com aqueles acometidos por ela, a
partir do que esta registrado em documentos, na literatura e, também, expresso em

depoimentos orais.

Em consonancia com essa perspectiva, foram buscados os sentidos socioculturais mais
amplos, tanto na literatura e documentacdo quanto nas entrevistas com 0s sujeitos direta ou
indiretamente envolvidos com a enfermidade hansénica e, para tanto, tratou-se de articular e
estabelecer relacGes entre: os depoimentos, o conhecimento especializado, as teorias e 0s

conceitos que fundamentam a analise.

A opcdo por esse referencial metodoldgico deu-se, ainda, porque possibilita a
valorizagdo qualitativa de processos, fendmenos, fatos, ou seja, da realidade analisada e néo,
simplesmente, os dados numéricos. Partindo das premissas da antropologia, no método
qualitativo € enfatizada a necessidade de compreensdo, por parte do pesquisador, do
fendmeno que esta investigando. Trata-se de um tipo de percecdo que considera 0s motivos,
sentidos e significados daqueles que participam do processo em foco. Assim, buscou-se a
compreensdo sobre como o0s hansenianos, os profissionais de salde e os estudiosos do assunto
percebem a doenga e seus estigmas, e, para isso, foi necessdrio “incorporar a questdo do
significado (...) como inerente aos atos, as relagfes e as estruturas sociais” (MINAYO, 2004,
p.10).

E importante considerar que 0s VArios sujeitos circunscritos no universo da hanseniase
sdo individuos com diferentes experiéncias de vida e cujas bagagens sdo compostas pelas
especificidades socioecondmicas, historicas e culturais de cada um. A compreensdo dos varios
aspectos que estdo relacionados a hanseniase — tais como medo, estigma, desconhecimento,
recusa de tratamento, falhas de politicas — é possivel por meio da pesquisa qualitativa a
medida que seu método possibilita estabelecer aproximacdes entre as diversas realidades dos

sujeitos envolvidos com esta enfermidade.

Minayo (2004, p.22) chama a atencdo para o fato de que, em ciéncias sociais, 0 objeto
¢ também sujeito que, por sua vez, ¢ “gente, em determinada condicdo social, pertencente a
determinado grupo social ou classe com suas crengas, valores e significados”. A autora afirma
que por esse motivo, 0 objeto é complexo, dinamico, contraditério, inacabado e em constante

transformacéo. A questdo aqui abordada se enquadra nessas consideragdes, pois a hanseniase
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é uma doenca que reune em si todos os condicionantes citados anteriormente e que, por sua

vez, atingem seus portadores.

Conforme consideram Quivy e Campenhoudt (2005), para conseguir uma qualidade de
informacdo, o pesquisador em ciéncias sociais deve, inicialmente, realizar uma exploracéo do
assunto, a qual comporta operacGes de leitura e entrevistas. As leituras visam assegurar a
qualidade da problematizacdo, ao passo que as entrevistas ajudam o pesquisador a ter um
contado com a realidade vivida pelos atores sociais. De acordo com essas orientacdes, foi
realizada uma investigagdo sobre a trajetdria historica da hanseniase, na tentativa de trazer a
tona seus principais aspectos e sua realidade histérica, a partir de revisao bibliografica, cujas
fontes foram bases e bancos de dados, e sistemas de documentacéo, tais como banco de teses
da CAPES (Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior) e SCIELO
(Scientific Electronic Library Online).

Foram realizadas entrevistas com profissionais de salide especializados em hanseniase,
na busca de um ego focal, conforme propde Duarte (2002). Foi considerado que, por se tratar
de um segmento social diretamente relacionado ao tema estudado, esses profissionais seriam
de grande valor, no sentido de colaborar para 0 mapeamento do campo da investigacao, por

disporem de uma gama imensa de informacdes sobre o assunto, hanseniase.

Ainda segundo Quivy e Campenhoudt (2005), € preciso, além de descrever o
fendmeno, compreendé-lo. Para que isso aconteca, torna-se necessario coletar dados que
apresente e explique esse fendbmeno de forma clara e inteligivel. Com base nessa concepcéo,
pode-se afirmar que esta pesquisa é descritiva e compreensiva. Descritiva, primeiramente,
porque descreve as caracteristicas que atribuem certa configuracdo a institucionalizagcdo da
hanseniase ao longo dos anos no Ocidente e no Brasil. Compreensiva porque estuda os
sentidos (significados) que envolve a hanseniase — a contaminagdo simbolica — em relacdo as

suas politicas. Para essa etapa da pesquisa, optou-se pela analise hermenéutica dos dados.

As fontes de pesquisa utilizadas sdo compostas por documentos, bibliografia
especializada e entrevistas, o que permitiu a utilizacdo da técnica de triangulacdo de dados.
Assim, depois de analisar, de forma decomposta, os dados de cada fonte especifica, procedeu-
se a um estudo que buscou encontrar as relagcdes entre eles. Minayo (2005) define a
triangulagdo de dados como sendo a combinagdo e o entrecruzamento de mudltiplas

informagdes inerentes a diversas fontes documentais.
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A pesquisa qualitativa proporciona ao pesquisador liberdade para desenvolver a
metodologia, isto é, o conjunto de procedimentos e técnicas de investigacdo que conduzam de
forma racional e confiavel o alcance dos objetivos de uma investigacdo. Dessa forma, o
método foi sendo construido durante o desenvolvimento da pesquisa, considerando duas
etapas principais: fase de exploracdo e fase de descri¢cdo. Conforme Flick (2010, p.97), a
pesquisa qualitativa

abrange um entendimento especifico da relagdo entre o tema e 0 método (...) nesse
tipo de pesquisa, 0 processo da pesquisa pode ser habilmente organizado em

sequéncia linear de etapas conceituais, metodoldgicas e empiricas. Cada etapa pode
ser considerada uma apds a outra ou separadamente.

O processo metodologico selecionado, portanto, tornou possivel uma visdo ampliada
sobre a tematica proposta, a partir da exploracdo dos indmeros dados levantados nos
diferentes tipos de documentos investigados e que foram analisados levando-se em conta a

triangulagdo de dados.

1.2 A Trajetoria da Investigacao

A seguir, sdo descritas as fases em que foi dividido o processo de desenvolvimento
desta pesquisa. Primeiramente, realizou-se a revisdo bibliografica, para elaboracdo do estado
da arte, e a pesquisa documental, com o objetivo de mapear o conhecimento produzido e
acumulado pelos estudiosos, bem como a documentacdo sobre a tematica aqui proposta.
Simultaneamente, foram colhidos depoimentos que possibilitaram uma percepcdo mais
abrangente e diversificada a respeito da condi¢cdo hansénica e de seus portadores no Brasil.

1.2.1 Fase de exploracéo

Segundo Bauer e Gaskell (2002), é preciso que o pesquisador social conheca a
“lingua” que esta interpretando. Desse modo, ap0s a revisdo da literatura, visando
fundamentar as questdes e 0s pressupostos estabelecidos no projeto de tese, deu-se inicio a
abordagem do assunto por meio de um levantamento de dados, com a finalidade de identificar
quais diferentes setores da sociedade — instituicGes publicas, instituicGes privadas e setor

académico — desenvolveram estudos com 0 mesmo objetivo desta proposta.
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1.2.2 Estado da Arte

Foi realizada uma pesquisa de revisao bibliografica, com a finalidade de conhecer o
estado da arte da lepra ou hanseniase, a partir da leitura das produc¢des académicas realizadas
entre 2000 a 2012, e de buscar informagdes e conhecer a tematica de maneira mais
abrangente, a partir da coleta de dados inseridos em livros, artigos e periddicos especializados
na area, tanto os de producdo nacional quanto internacional. Foram selecionadas, a partir de
uma pesquisa prévia por meio da leitura dos sumarios e resumos, as obras de interesse direto

para esta pesquisa.

A partir dessa revisao, foi possivel elaborar o estado da arte das producdes sobre a
lepra/hanseniase e identificar as lacunas a partir das producdes, que implicam a necessidade
de aprofundamento do estudo sobre as politicas publicas que lhes sdo direcionadas frente a
capacidade dos governantes. Além disso, foi possivel conhecer as respostas para a hanseniase
que emergem da prética histérica e social constituida no processo de producdo de

conhecimento.

Para o cumprimento dessa finalidade, foram realizadas pesquisas online nas bases de
dados, a partir dos arquivos de periddicos, teses e dissertacdes que tratam dessa tematica. As
buscas foram feitas no Portal de Periddicos e no Banco de Teses da CAPES (Coordenacéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior); no portal do CNPQ (Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico); no portal da Scielo (Scientific Eletronic Library
Online); no portal da BVS (Biblioteca Virtual em Saude), que possui um arquivo exclusivo
sobre hanseniase; no portal do MORHAN (Movimento para Reintegracdo de Pessoas

Atingidas pela Hanseniase)®, obedecendo & técnica de busca por palavras-chave.

A pesquisa foi feita pelas palavras-chave: lepra, hanseniase, hospitais-colénias,
preventdrio, estigma, politicas publicas e capacidades do Estado. A partir dessas, foram
classificadas as producgdes cientificas relacionadas ao tema, portanto, foram selecionados
todos 0s resumos de interesse para o estudo disponiveis, os quais foram posteriormente

classificados e analisados de forma contextual.

8 O MORHAN ¢é uma entidade sem fins lucrativos fundada em 1981 (www.morhan.org.br). Seu surgimento e
sua importancia serdo analisados, de maneira mais aprofundada, no capitulo 1V desta tese.
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Essa fase teve o propdsito de identificar a distribuicdo dos tipos de producgdes
cientificas — artigos, ensaios, resenhas, dissertacfes de mestrado e teses de doutorado — em
relacdo a relevancia do objeto de estudo. Foram excluidos os artigos que ndo tinham o resumo
disponivel na base eletronica de dados, 0s que ndo eram passiveis de discussdo com a area das
ciéncias humanas e aqueles cujos objetivos ou titulos se distanciavam dos propdsitos desta

pesquisa.

Os resultados permitiram constatar um grande acervo sobre o tema hanseniase, quase
30.000, em varios contextos, fato que se repetiu ao se realizar a pesquisa com a palavra lepra,
pois a mesma aparece nos trabalhos pesquisados utilizando a palavra hanseniase. Quase 45%
desses estudos estdo escritos em lingua inglesa. Nesses dados, estdo inclusos os estudos,
identificados como sendo de cunho experimental, nos campos genéticos, epidemiolégicos e
imunolégicos, cujas abordagens sdo relacionadas diretamente as especificidades bioldgicas e
fisicas da doenca: tratamento, prevencao de incapacidades fisicas, metas para eliminacéo,
sintomas de manifestacdo da doenca, perfil epidemioldgico, dentre outros. O percentual dos
estudos produzidos pelas diversas areas das ciéncias quimicas e bioldgicas chega a ser 75%

maior que os das ciéncias humanas.

Em relacdo a associagdo da lepra ou hanseniase com estigmas e preconceitos, 90% dos
trabalhos investigados passam ou tangenciam a questdo. Esse percentual, é importante
esclarecer, refere-se apenas aos trabalhos analisados mais aprofundadamente, ou seja, aqueles
cujos contetidos relacionam-se direta ou indiretamente com o objeto aqui tratado. Nesse
percentual ndo estdo enquadrados a grande maioria dos artigos de areas especificas, tais como
qguimica, biologia e medicina que foram descartados na primeira leitura prévia, por nao

apresentarem informacdes pertinentes ao objeto da pesquisa.

Percebe-se que o tema — 0 estigma que envolve a lepra/hanseniase e seus portadores —
continua instigando os estudiosos de varias areas. A maioria desses trabalhos busca entender o
porqué da permanéncia da imagem da hanseniase, no imaginario das pessoas, como sendo
uma doenca “maldita”, o que, por sua vez, provoca medo nas pessoas, inclusive, naquelas que
estdo desconfiadas de terem sido contaminadas, impedindo-as de procurarem a confirmagéo
de suas suspeitas e de buscarem tratamento. Buscou-se conhecer, nos artigos investigados,
como essa condicdo impacta as politicas publicas para hanseniase e a capacidade do Estado

em promové-las.
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Durante esta pesquisa, foram acessadas, via internet, 48 teses de doutorado e 85
dissertagdes de mestrado produzidas entre 2005 e 2013, abrangendo, em conjunto, as
seguintes areas de conhecimento: medicina, biologia, ciéncias da salde, saude coletiva,
enfermagem, desenvolvimento e planejamento urbano, avaliagdo em saude, epidemiologia,
artes, geografia e historia. A escolha desses trabalhos se deve ao fato de eles tratarem, direta
ou indiretamente, dos seguintes aspectos da hanseniase que sdo abordados nesta tese: suas
politicas publicas, sua trajetoria historica e contextos culturais, seus estigmas e preconceitos,
sua condicdo epidemioldgica, as limitagdes fisicas e sociais que afetam seus portadores, 0
isolamento compulsério nas coldnias hospitais e preventérios, a reinsercdo social dos
remanescentes do isolamento compulsério, as condi¢des socioeconémicas e culturais dos que

sdo acometidos e sua distribuicao espacial no Brasil.

Dentre esses estudos, aqueles que contribuiram diretamente para a realizagdo desta
pesquisa sdo discutidos e devidamente creditados durante o desenvolvimento dos capitulos, e

encontram-se arrolados nas referéncias bibliograficas da tese.

1.2.3 Pesquisa Documental

A pesquisa documental foi realizada considerando-se dois tipos de fontes: documentos

oficiais e documentos ndo oficiais, os quais serdao detalhados a seguir.

Os documentos tidos como oficiais consultados foram aqueles produzidos pela
instancia maior de poder estatal do Brasil, a esfera federal, tais como diretrizes, regulamentos,
leis, portarias, dentre outros, lancados pelo Ministério da Saude. Nesses documentos, estdo
contidas as informac@es relacionadas aos marcos legais para a salde e os especificos para a
hanseniase. Foram consultados também os documentos tidos como oficiais produzidos pela
Organizacdo Mundial de Saude, os quais estabelecem as determinacdes internacionais para o
controle da endemia hansénica nos paises nos quais a enfermidade encontra-se nessa
condic&o; o tratamento com a poliquimioterapia; identificacdo e notificacdo de novos casos;
identificacdo e controle dos casos ja identificados; cuidado pds-alta; combate aos preconceitos
e estigmas. Em suma, esses documentos sdo referentes aos dados da hanseniase em todos 0s

paises pertencentes a essa organizacao.

Foram consultados, ainda, os documentos produzidos e publicados pelo Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), que embora ndo oficiais,

possuem a validagcdo e colaboracdo de varias instancias dos poderes, federal, estadual e
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municipal, dentre outras, do Ministério da Saude e das Secretarias Estaduais e Municipais de
Saude. Contando, ainda com parcerias de respeitadas instituicdes de ensino e pesquisa, por
exemplo, da Fundacdo Oswaldo Cruz. No site do MORHAN estéo disponibilizados os jornais
editados pelo movimento, desde o ano de 1985 até o presente; 0s anais dos seus encontros
nacionais; varios dossiés contendo o historico da hanseniase no pais, do proprio movimento e
da situacéo atual dos remanescentes do isolamento e dos antigos hospitais col6nias para este
fim. O site é constantemente atualizado com informacbes que interessam ndo s6 aos
hansenianos, mas também aos profissionais da salde que atuam com a hanseniase, aos

estudiosos do assunto e & populagdo em geral.

O corpus documental® privilegiado para a investigacéo foram os documentos nos quais
estdo contidas as informages relacionadas aos marcos legais para a saude e os especificos
para a lepra ou hanseniase. Uma parte da documentacéo selecionada relaciona-se aos marcos
regulatérios, as leis, as diretrizes, aos decretos, as instru¢cbes normativas, ou seja, a0 Corpus
juridico que determinou e fundamentou as politicas publicas para a hanseniase no Brasil ao

longo do periodo recortado para andlise.

Para a escolha dos documentos, foi considerada a esfera federal, por se tratar de um
estudo sobre as politicas publicas de alcance nacional, assim sendo, foram analisadas leis,
regulamentos, decretos, dentre outros, produzidos nos periodos de 1930 até 2012. Nos
documentos selecionados, foi possivel observar desde as primeiras politicas voltadas para o
controle e tratamento da lepra até aquelas que foram ou estdo em via de serem implementadas

mais recentemente, ou seja, no ano de 2013.

Para direcionar a investigacdo no corpus documental, seguindo os procedimentos

estabelecidos pela pesquisa qualitativa/interpretativa foram selecionados os seguintes temas:
- A historia da lepra e dos leprosos na histéria do Ocidente.

- Os primordios do Estado moderno brasileiro e seu papel na promocdo de politicas

para a saude e para a hanseniase.
- O isolamento compulsério dos hansénicos.

- O Estado brasileiro frente as novas atribuicdes dos Estados Nacionais introduzidas a

partir da década de 1980 pela crise do welfare state e pelo processo de globalizagdo mundial,

° Por corpus documental, aqui, estdo compreendidos ndo apenas documentos oficiais, isto &, produzidos
institucionalmente, mas também teses, dissertagdes, artigos e os depoimentos colhidos durante a investigagao.
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e sua capacidade para promover politicas para eliminacdo da hanseniase enquanto problema

de saude publica.
- As terminologias lepra e hanseniase em suas relagdes com os estigmas.
- A cura pelas Sulfonas e a Poliquimioterapia.
- Fim do isolamento compulsorio e a reintegracédo social.
- Os pacientes de hanseniase e a manipulacéo do estigma.

O estudo de uma documentacgdo tdo ampla e diversa, relacionada ao objeto desta tese,
tanto no passado quanto na atualidade visou a uma investigacdo abrangente. A propria
temaética proposta ndo poderia passar ao largo da utilizacdo dessas varias e diferentes fontes
de pesquisa a disposicdo, ja que elas possibilitam uma analise abrangente da temaética, tanto

ao que esta relacionado com o seu contexto atual quanto com o do seu passado.

Dentre os documentos analisados, encontram-se: a) o Decreto n° 1.473, de 08 de
marco de 1937; b) o Decreto n° 15.484/1944, aprovando o Regimento do Servico Nacional da
Lepra, do Departamento Nacional de Saude; c) o Decreto Federal normativo n° 962, de 1962,
que aboliu o isolamento; d) a Portaria n° 165, de 1976, do Ministério da Saude, propondo a
mudanca da terminologia de lepra para hanseniase; €) a Ac¢do governamental e nao
governamental na reabilitacdo social da hanseniase/Divisdo Nacional de Dermatologia
Sanitéria/Secretaria Nacional de Dermatologia Sanitaria/Ministério da Saude; f) o relatorio
final do diagnostico da situacdo dos hospitais colénia, do Ministério da Saude (2004); g) o
Programa Nacional de Eliminacdo da Hanseniase/Secretaria de Vigilancia em
Saude/Ministério da Saude (2004).

Além do que foi afirmado anteriormente, a selecdo documental visou ainda encontrar
informacdes sobre medidas para implementacdo do que foi definido pela jurisdicdo e
constituicdo, ou seja, se foram estabelecidas metas e planejadas ac¢des objetivando o
cumprimento do que a jurisprudéncia e a constituicdo determinaram em relacdo a hanseniase e

aos seus portadores.

Para tanto, foi de grande importancia o arquivo Capanema, que contém referéncias
sobre a escolha do local, as condigdes necessarias para as instalacdes, pareceres juridicos e
médicos sobre a propriedade escolhida e discusséo politica sobre as obras dos preventérios e

colonias. Nesse arquivo, encontram-se, tambem, informacgdes sobre exames da endemia,
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noticias a respeito da oposic¢do das populagdes vizinhas aos locais escolhidos, das instalagdes
das colonias, dos valores investidos e das fontes de recursos (SANTOS, 2003, p.422).

Da mesma forma, foram bastante Gteis, para compor o corpus desta pesquisa, 0S
documentos produzidos pelo Ministério da Saude (MS), nos quais constam as leis, portarias,
decretos em que estdo descritas as medidas e estratégias de controle, principalmente os que

sdo vinculados a vigilancia em salde, produzidos entre as décadas de 1950 e de 2000.

Dentre o corpus documental que compde 0 universo desta pesquisa, uma parte
relaciona-se a significados, valores, crencas, motivacbes e comportamentos que
circunscrevem-se no contexto das relagdes e fendbmenos humanos que ndo podem ser pesados,
medidos e tampouco quantificados, portanto, impossiveis de serem reduzidos em variaveis
(MINAYO, 2006).

Sendo assim, dados ndo oficiais foram selecionados para busca de informacgdes
relacionadas ao contexto histdrico especifico das antigas col6nias e preventérios erigidos em
alguns Estados brasileiros, bem como sobre as pessoas que, contra suas vontades, foram neles
reclusas. Destaca-se, nesse aspecto, a obra em trés volumes sobre a Historia da Lepra no

Brasil nos séculos XIX e XX, de autoria do Dr. Heraclides Cesar de Souza Aradjo.

Os trés volumes que compBem a obra do Dr. Heraclides Aradjo encontram-se
disponiveis no formato PDF e seu acesso € gratuito na internet. Nesses volumes, estdo
arrolados todos os decretos, leis, normas, dentre outros, referentes a lepra, aos seus portadores
e descendentes, também, os relacionados aos asilos, hospitais leprosarios e preventorios, aos
foruns, congressos, encontros nacionais e internacionais sobre a lepra e a hanseniase, até
meados da década de 1970.

Outras fontes ndo oficiais que fizeram parte do corpus documental desta pesquisa
consistem em relatos e biografias de antigos moradores, informagdes contidas nos antigos
prontuarios e fichas dos arquivos das antigas coldnias e preventorios que foram publicados

pela Fiocruz e por outras editoras nacionais.

A variedade da documentagdo consultada possibilitou 0 acesso a varias e diferentes
informagdes relacionadas: & trajetoria historica da lepra e do método de isolamento
compulsério de seus portadores no Ocidente Europeu e em algumas partes do Oriente e ao
papel que as religides tiveram nesse sentido; a percepcdo da hanseniase a partir da hegemonia

da ciéncia no século XIX e aos novos métodos de tratamento introduzidos nesse contexto; a
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hanseniase no Brasil antes e ap0ds as politicas publicas que lhe foram erigidas; a atual situacdo
da hanseniase e as agdes que o Estado brasileiro vem promovendo para alcancar a meta
estabelecida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em relacdo ao nimero de casos da

doenca considerados como aceitaveis.

1.2.4 Entrevistas

Com o objetivo de mapear e de dar orientagdo para o objeto a ser pesquisado, dada a
quantidade significativa de informacdes obtidas nos documentos escritos ou primarios, foram
selecionados alguns sujeitos envolvidos diretamente com a questdo da hanseniase para serem
entrevistados. A escolha recaiu sobre sete profissionais da salde, especialistas em hanseniase,
oito pessoas que passaram pelo isolamento compulsério nas coldnias, dois trabalhadores de
uma extinta coldnia e quatro pessoas vitimadas pela hanseniase na atualidade, conforme

ilustra o quadro abaixo.

SUJEITOS ENTREVISTADOS

Profissionais de Saude - Portadores de Hanseniase - Remanescentes do

Isolamento

Médicos Enfermeiros Hansenianos Remanescent

es do isolamento

3 4 4 8

Quadro 1 — Sujeitos entrevistados.

As condicBes das habilidades necessarias ao pesquisador ao realizar uma entrevista,
elencadas por Yin (2010), foram observadas e consistem em saber ouvir, ser adaptavel e
flexivel, perguntar e interpretar as respostas tendo o cuidado de ndo ser influenciado pelas

préprias ideologias e que situacdes novas podem representar oportunidades e ndo ameacas.

O material proveniente da transcricdo das entrevistas foi fundamental para a
descoberta do foco que seria dado ao estudo, apoiado, contudo, no corpus documental oficial,

cuja interpretacéo permitiu corroborar algumas das questfes aqui analisadas.

O ndmero exiguo de entrevistados, se comparados a quantidade de fonte escrita
pesquisada, justifica-se pela abordagem de pesquisa adotada, qual seja, qualitativa. Trata-se
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de pessoas, atores ou sujeitos envolvidos direta ou indiretamente com a questdo da
hanseniase, e a escolha fundamenta-se na afirmacdo de Trivifios (1987) de que, na pesquisa
qualitativa, € possivel usar recursos aleatorios para fixar a amostragem. Nas palavras do autor,
a pesquisa qualitativa
procura uma espécie de representatividade do grupo maior dos sujeitos que
participardo do estudo. Porém, ndo é, em geral, preocupacdo dela a quantificacdo da
amostragem. E, ao invés da aleatoriedade, decide intencionalmente, considerando
uma série de condicdes (sujeitos que sejam essenciais, segundo o ponto de vista do
investigador, para o esclarecimento do assunto em foco; facilidade para se encontrar

com as pessoas; tempo dos individuos para as entrevistas etc.) (TRIVINOS, 1987,
p.132).

A escolha dos profissionais de salude que foram entrevistados teve como critério a
importancia dos mesmos, ou seja, de acordo com a especialidade e atuacdo destes em relacédo
a doenca hanseniase. Portanto, foram entrevistadas pessoas consideradas de relevancia, dada
sua atuacdo, acdo ou condicdo em relacdo a hanseniase. Foram colhidos depoimentos de trés
profissionais da area de medicina, dois especialistas em hanseniase e um neurologista que
atuou durante varios anos com pacientes hansénicos; e de quatro profissionais da area de
enfermagem que trabalham em um centro de diagndstico terapéutico, em Goiania, que presta

atendimento para a hanseniase.

Com a finalidade de estabelecer comparacao entre diferentes agdes, visdes, opinides e
experiéncias, foram entrevistadas oito pessoas que sofreram o isolamento compulsério no
antigo hospital colénia Santa Marta, em Goiania. Duas dessas pessoas ainda vivem na
instituicdo, duas permanecem apenas como funcionarias e quatro sdo ex-internos do antigo

preventorio Afranio Azevedo™.

Foram entrevistadas, ainda, quatro pessoas envolvidas com a hanseniase mais
recentemente, sendo trés delas comprovadamente acometidas pela enfermidade, e uma cujo
diagnostico ndo foi confirmado. A situacdo de cada um desses individuos é a seguinte: um foi
curado, porém, ficou com sérias sequelas fisicas em decorréncia do diagnostico tardio; outro,
também curado, foi diagnosticado tardiamente, quando ja apresentava sequelas fisicas leves,
negou o diagnostico e protelou o tratamento durante dois anos; o terceiro foi curado, por ter
sido diagnosticado e tratado precocemente, ndo apresentando sequelas da enfermidade, mas

sim do tratamento; o quarto dentre os entrevistados ndo teve o diagndstico confirmado,

19" As colonias hospitais eram os locais onde os leprosos eram internados compulsoriamente e os preventérios
eram instituicdes para onde eram asilados os filhos desses enfermos.
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porém, durante o periodo que esteve sob a suspeita de estar com a hanseniase, foi vitima de
preconceitos, por parte de seus colegas de trabalho, e de assédio moral de seu chefe imediato.

O critério para selecdo dessas pessoas foi estabelecido em funcéo da acessibilidade as
mesmas. Assim, optou-se por entrevistar pessoas que habitam a antiga col6nia Santa Marta,
localizada em Goiania. Nessa col6nia, também vivem algumas pessoas que, quando criancas,
foram internadas no preventorio Afranio Azevedo, localizado em Goiénia. Essas pessoas,
apos o fim do isolamento obrigatdrio, por ndo terem para onde ir, optaram por ir morar junto
aos que resistiram em deixar o hospital para enfrentarem a vida fora de seus muros,

independentemente de terem ou ndo seus pais vivendo la.

Assim, essa escolha possibilitou estabelecer contato com algumas pessoas que
sofreram o isolamento compulsério e que cederam entrevistas. Os dados obtidos nas
entrevistas, por sua vez, foram comparados aos relatos de antigos moradores das varias outras
colbnias erigidas em outros Estados brasileiros e que estdo contidos em publicacdes

cientificas de varios pesquisadores sérios que se dedicam ao assunto®*.

Uma vez realizada a revisdo da literatura, foi possivel identificar a concepcao teorica
adequada para conduzir a investigacdo. Foi elencado o institucionalismo, na perspectiva dos
autores North (1990; 1992; 2000; 2001; 2005) e Hodgson (1998; 2001; 2004; 2006; 2009),
cujas propostas apresentam conceitos que possibilitam analises sobre a importancia e a funcao
das instituicbes no Estado e nas sociedades modernas. A abordagem também considera a
capacidade de intervencdo do Estado no sentido de solucdo de questbes de ordem social, por
meio da promocdo de politicas pablicas. As diversas facetas da hanseniase, apresentadas pela
literatura revisada, indicaram as abordagens do institucionalismo pertinentes ao estudo da

hanseniase no Brasil. S&o elas:

a) Abordagem das Politicas Publicas como decisdes e agBes governamentais

fundamentadas e contextualizadas em estruturas institucionais (NORTH, 1992);

1 Maciel, Laurinda Rosa et al. Memories and history of Hansen’s disease in Brazil told by witnesses
(1960-200). Historia, Ciéncia, Saude — Manguinhos. Rio de Janeiro: v.1( supplement 1), p.308-335, 2010;
SILVA, José Bittencourt da. A ex-coldnia de hanseniase de Marituba: perspectivas histérica, socioldgica e
etnografica. Paper NAEA 234. maio, p.1-43. 2009. Disponivel em:
www.naea.ufpa.br/novosite/index.php?action=Publicacao. arquivo&id; MELLAGI, André Gongalves e
MONTEIRO, Yara Nogueira. O Imaginario religioso de pacientes de hanseniase: um estudo comparativo entre ex-
internos do asilo de Sdo Paulo e os atuais portadores de hanseniase. Histdria, Ciéncia e Salde. Manguinhos. Rio
de Janeiro: v.16, n.2, abr/jun.2009, p.489-504. FONTOURA, A. de A. da, BARCELOS, A. H. F, TRINDADE
BORGES, V. Desvendando uma histéria de excluséo: a experiéncia do Centro de Documentacéo e Pesquisa do
Hospital Colonia Itapud. Historia, Ciéncia, Saude — Manguinhos. Rio de Janeiro: v.10 (suplemento 1): 397-414,
2003.
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b) Abordagem da Capacidade do Estado.

1.3 Fase Interpretativa

Trata-se de estabelecer a articulacdo entre os dados coletados e os referenciais tedricos
da pesquisa, com a finalidade de encontrar os fundamentos para as questdes e 0s objetivos
formulados. A fase de coleta de dados foi realizada a luz das abordagens tedricas. Para a fase
da analise dos dados, buscou-se, de forma ainda mais incisiva, compreender as informacdes

obtidas a partir dos referenciais tedricos que embasam a tese.

A andlise dos dados foi feita a partir do método hemenéutico de interpretacdo que, sob
0 ponto de vista aqui colocado, é coerente com o propdsito desta tese, ja que lida com um tipo
de comunicacdo derivada do cotidiano e do senso comum. A hermenéutica tem como
pressuposto que, € atraves da comunicacdo e da linguagem que o ser humano atinge sua
completude de sujeito historico e finito. Para compreender as questdes que envolvem a
hanseniase e seus portadores do passado e da atualidade, foi de fundamental importancia

analisar o contexto e a cultura nos quais tanto a doenca quanto seus portadores se inserem.

Segundo Minayo (2004), o método hermenéutico traz para o primeiro plano a
compreensdo do tratamento dos dados e das condigfes cotidianas da vida, ao passo que
possibilita o esclarecimento das profundas estruturas que a constituem. Conforme a autora, a
compreensdo do sentido se orienta por um possivel consenso entre o sujeito que realiza a acdo
e 0 sujeito que busca compreendé-la. Conforme Flick (2009, p.315), neste método as questdes

da pesquisa concentram-se na explicacdo dos significados sociais das acdes ou dos objetos.

A abordagem hermenéutica adotada nesta tese é a que foi proposta por Weber que,
através da esquematizacdo do tipo Ideal, conseguiu substituir os contextos subjetivos
vivenciados diretamente por uma série de contextos objetivos de significados, chegando a um
modelo conceitual e ndo a um sujeito real (SCHUTZ, 1962). Segundo Capalbo (1979), com o
tipo ideal Weber pretende compreender a a¢do social como resultante das forgas de relagdes
sociais, acdo proveniente do comportamento social que tem significado subjetivo. Assim,
coloca o ser humano no centro das atencdes ja que compreensdo dos significados se da no

sujeito.

Assim, o método hermenéutico parte do presente e da cultura de uma dada sociedade,

de um determinado grupo ou de um determinado problema social, para buscar os sentidos, 0s
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significados oriundos no passado ou, até mesmo, surgidos no presente e que sao parte de uma
visdo especifica de mundo, possibilitando o envolvimento simultaneo de quem busca

compreender e daquilo que é o objeto a ser compreendido.

Seguindo as orientacGes descritas acima, foi realizada a analise aprofundada das falas,
das interpretaces e dos depoimentos das pessoas envolvidas com a hanseniase que foram
entrevistadas durante a investigacdo, bem como dos dados coletados em documentos escritos.
Nesse sentido, foi necessario manter uma constante atencdo ao contexto pesquisado, ou seja, 0
da hanseniase manifestada em diferentes épocas, e de sua interface com o0s aspectos
historicos, sociais, politicos e econdmicos necessarios para identificacdo das transformacoes
ocorridas no tratamento dessa doenca, da adaptacdo de seus portadores frente a elas e das

politicas que lhes foram destinadas.

A interpretacdo dos dados revelados pela investigacdo envolveu o que Minayo (2004)
denomina troca de impress@es, de compartilhamento de ideias e sentidos, o que foi surgindo a
medida que se estabeleceu um didlogo com as diferentes visGes expressas nos depoimentos
dos hansenianos, dos profissionais de salde e na literatura especializada e que constituiram os
instrumentos de analise e compreensdo sobre a diversidade de concepcdes e vivéncias de cada

um desses sujeitos.

O processo de producdo do conhecimento aqui apresentado buscou informacgdes nos
dados experimentados e as ideias que 0s compuseram, na tentativa de apreender os fatos e
fendmenos que dizem respeito a hanseniase e aos seus portadores. Para tanto, teve-se o
cuidado de afastar preconceitos e juizos de valor, a fim de compreendé-los em seu contexto

mais amplo.

A metodologia utilizada nesta tese e a abordagem tedrica do institucionalismo
possibilitam a compreensdo das muitas questdes relacionadas a hanseniase e aos seus
portadores nos diferentes, porém, imbricados, contextos da historia, da sociedade, da cultura e
da politica. Uma das caracteristicas do institucionalismo é a existéncia de uma grande
variedade de conceitos sobre instituicdo o que, por sua vez, vem provocando, ao longo das
décadas, muitas discussdes entre os estudiosos. Nesse quadro, os conceitos de instituicdo ndo
sdo fechados, uma vez que passam por constantes reelaboragdes e, do mesmo modo que a
sociedade e suas vérias instancias, encontram-se em continuo processo de transformacéo. A
seguir, no capitulo 2, sdo analisadas as abordagens teoricas do institucionalismo e seus

respectivos conceitos que fundamentaram esta tese.
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As abordagens selecionadas foram as dos autores institucionalistas Hodgson e North,
também, da nova economia institucional de Max Weber e Swedberg. E, ainda, a abordagem
da Capacidade do Estado. Destes referenciais tedricos foram utilizados os seguintes conceitos:

instituicbes formais e informais; mudanca institucional incremental; path dependence;
politicas pablicas.
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CAPITULO I

DA ABORDAGEM INSTITUCIONALISTA A SOCIOLOGIA ECONOMICA DAS
INSTITUICOES

Uma caracteristica de qualquer estudo de cunho cientiifico é a existéncia de varias
possibilidades de explicagdo dos problemas que ele se propde a esclarecer. Depois de
delimitado o tema, ha um periodo, curto ou longo, de dissenso que o pesquisador deve
atravessar até adquirir a certeza sobre a abordagem teérica mais apropriada para conduzir a
analise que pretende. Sendo assim, entre a grande variedade de perspectivas de analises
disponiveis para o estudo da hanseniase, este trabalho optou pelo viés institucionalista, dos
autores D. North e J. Hodgson e pelo viés da sociologia econdmica, de M. Weber.

A escolha se deve ao fato de este trabalho priorizar, dentre outros aspectos, a
amplitude em detrimento a profundidade, seguindo a orientacdo metodoldgica weberiana, a
qual possibilita incorporar e entender as conexdes entre a economia e 0s fendmenos sociais,
politicos, religiosos, naturais, cientificos e técnicos. Sendo assim, a abordagem
institucionalista selecionada possibilita a analise das questdes relacionadas a hanseniase em
termos, também, de seu significado cultural que, produzido socialmente, é um produto

historico.

A sociologia weberiana, desenvolvida em Economia e Sociedade, contribuiu com o
esquema conceitual de D. North, através dos conceitos de lei juridica, convencdo e costume
que aparecem na teoria deste autor sob as concepgOes de restricdes formais e informais
(restricdes institucionais). North (2005) também enfatiza a contribui¢do de Weber por meio de
sua obra Etica Protestante e o Espirito do Capitalismo, na qual o autor demonstra como a
religido influencia os eventos econémicos. Por outro lado, a aproximacdo conceitual entre
North e Hodgson estd na definicdo de instituicdo dada por eles, isto €, como regras que

moldam a interagcdo humana.

O objetivo deste capitulo é discorrer sobre alguns pressupostos basicos da perspectiva
institucionalista e da sociologia econdmica, desenvolvendo de forma mais aprofundada as

concepgdes dos autores citados, a fim de situé-las dentro da temaética aqui proposta.
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Primeiramente, faz-se uma revisdo teérica sobre os institucionalismos®?, os
neoinstitucionalismos e sobre a teoria econbmica das instituicoes (nova sociologia
econbmica). Em segundo lugar, conceitua-se instituicdo e, em seguida, introduzem-se
algumas concepcdes e outros conceitos fundamentais do institucionalismo e da sociologia
econdmica das instituicdes que embasaram esta pesquisa. Em terceiro lugar, apresenta-se uma
discussdo tedrica sobre Estado, politicas publicas e capacidades estatais, conforme os

neoinstitucionalistas.

2.1 Os Institucionalismos

A origem do institucionalismo, conforme Hill (1993), remete ao denominado “antigo
institucionalismo” ou institucionalismo norte-americano que apareceu nos finais do século
XIX, com os trabalhos de T. Veblen e, posteriormente, de J. Commons e W. Mitchell. Esses
autores questionavam a concepcdo da economia neoclassica com base na natureza
supostamente autdbnoma das motivagdes que a determinam e dos mecanismos que a fazem
funcionar. Segundo Swedberg e Granovetter (2001), a economia, cabia apenas analisar 0s

eficientes caminhos para alcancar fins tidos como dados.

Para os “antigos institucionalistas”, o ponto central das analises econdmicas estava na
importancia das instituicdes, entretanto, esses autores desenvolveram uma linha analitica mais
descritiva sem se preocuparem em aprofundar as questdes tedricas, o que lhes custou criticas e
a marginalizacdo de suas abordagens durante varias décadas (SWEDBERG e
GRANOVETTER, 2001).

O “antigo institucionalismo”, apesar do que foi dito acima, representou um passo
significativo ao introduzir uma nova interpretacdo para a ciéncia econémica a partir de ideias
mais amplas sobre a natureza evolutiva de seus processos, enfatizando que as instituicdes
sociais, a cultura e os habitos influenciam em sua compreensdo. Isso porque, conforme
Hodgson, o mercado é uma instituicdo especifica, um sistema de regras que ndo pode ser

tomado como éter universal da interagdo humana (HODGSON, 2009).

Analisando as abordagens do institucionalismo de forma mais generalizada, Hodgson

(1998) esclarece que todas tém como ideia central a preocupagdo com as instituicdes, habitos,

12 A abordagem institucionalista que fundamenta esta tese corresponde & vertente da sociologia econdmica e ndo
da ciéncia politica. Consideramos importante esclarecer a esse respeito uma vez que os tipos de analise e
interpretagdo propostos por essas abordagens séo divergentes entre si.
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regras e com suas evolugdes, acrescenta, ainda, que os institucionalistas ndo buscam criar um
modelo Unico e geral baseado nessas ideias. Em sua andlise, este autor afirma que os
institucionalistas enfatizam a necessidade de evidenciar como grupos especificos de habitos
comuns enraizados (embedded) e reforcados por instituicdes determinam como as pessoas se

comportam.

Hodgson (2001) considera, também, que em Veblen esta a explicacdo mais satisfatoria
sobre os processos que sdo mais relevantes para o institucionalismo e ilustra sua afirmacao
com a seguinte frase do autor: “A situacdo de hoje molda as institui¢gdes de amanha através de
um processo seletivo e coercitivo, atraves da acdo sobre a visdo habitual do homem em
relacdo as coisas” (VEBLEN, 1899, p.190 apud HODGSON, p.107). Assim, o
institucionalismo inaugurou ndo apenas a concepcao de que as instituicbes fazem parte dos
estudos econdémicos, como também de uma teoria evolucionaria que explica as mudancas no
mercado, em razdo das instituicbes ndo serem estaticas. Desde que as instituicbes se
transformam, de forma abrupta ou gradual, alteram-se as atitudes e as acdes que Ihes estdo

relacionadas, dentre as quais, as de mercado.

A proposta institucionalista inaugurada por Veblen, Commons e Mitchell, seguiram-se
varias outras que constituiram abordagens, conceituacdes e metodologias diferentes: a nova
economia institucional, os neoinstitucionalistas, os evolucionarios e os regulacionistas. Dentre
0s principais representantes do antigo institucionalismo estdo Veblen, Commons e Hodgson.
A nova economia institucional esta bem representada em Coase, Williamson e North. Entre as

figuras mais expressivas do neoinstitucionalismo estdo P. Evans e Amartya Sen.

A nova economia institucional apareceu na década de 1960 no meio académico, com a
producdo de varios estudos relacionados a area. Embora a visdo dos seus autores se diferencie
sobre varios aspectos dos antigos institucionalistas, em todas elas ha a consideracdo das
profundas diferencas de ambientes institucionais e a valorizacdo das influéncias culturais em

que concernem as analises das instituicées (HODGSON, 1998).

Denomina-se neoinstitucionalismo a corrente recente das Ciéncias Sociais que tem
ressaltado, de maneira enfatica, a importancia das instituicdes para o empreendimento dos
processos sociais. Para 0s neoinstitucionalistas, ndo é possivel estabelecer teorias gerais para
explicar esses processos, mas apenas teorias de médio alcance, baseadas em afirmacGes

provisorias a serem testadas e alteradas a partir da realizacdo de estudos historicos. Dentre as
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contribuicbes tedricas que deram surgimento ao neoinstitucionalismo, destacam-se as de
Alexis de Tocqueville, de Karl Marx, de Max Weber e de Karl Polany (MARQUES, 1997).

O termo neoinstitucionalismo, segundo Hall e Taylor (2002), surgiu como uma reacao
aos estudos de politica comparada e de ciéncia politica de inspiracdo behaviorista —
comportamentalista — presentes e hegemdnicos no meio académico e intelectual norte-
americano até a década de 1970. A critica neoinstitucionalista dizia respeito a incapacidade
dos estudos de ciéncia politica em dar respostas as diferentes situa¢@es historicas dos paises
centrais durante sua reestruturacdo econdmica e institucional, ocorrida entre as décadas de
1960 ¢ de 1970. Para “os autores da nova corrente, a resposta estaria na diversidade de
arcaboucos institucionais, e na forma como as estratégias de reestruturacao se articularam
com os mesmos” (MARQUES, 1997, p.76).

A abordagem “neoinstitucionalista ndo constitui uma corrente unificada de
pensamento, caracterizando trés meétodos de andlise: o institucionalismo histérico, o
institucionalismo da escolha racional e o institucionalismo sociolégico” (HALL e TAYLOR,
2002, p.57). Cada uma das abordagens desenvolveu modos especificos de explicacdo e

concepcao do que venha a ser instituicao.

O institucionalismo histérico desenvolve explicacBes institucionalistas considerando
0S aspectos processuais de desenvolvimento no tempo e no espaco. O institucionalismo de
escolha racional focaliza o desenvolvimento de explicagcdes racionalistas em que instituicdes
sdo maneiras de fazer as coisas que induzem ao equilibrio. Ja o institucionalismo socioldgico
enfatiza um modo de explicacdo ideal em que as instituicGes sdo entendidas como légicas de
adequacdo, sistemas simbdlicos, modelos a fornecer os quadros de significados que guiam as
acoes humanas (HALL, TAYLOR, 2003).

O neoinstitucionalismo ndo contradiz os pressupostos do antigo institucionalismo,
ambas abordagens consideram e valorizam as instituicbes como arranjos passiveis de
mudancas e, portanto, sujeitas aos condicionantes culturais e historicos. Além disso, o
neoinstitucionalismo aponta para a importancia dos processos econdémicos serem estudados

sob os angulos institucional, socioldgico e histdrico, portanto, como construgdes sociais.
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2.2 A Sociologia Econémica das Instituicdes — de Weber a Swedberg

Para a nova sociologia econébmica, a economia humana é imersa e emaranhada de
instituicbes econdmicas e ndo econémicas, sendo que estas Gltimas séo vitais (SMELSER e
SWEDBERG, 2005).

Conforme a defini¢do de Swedberg (2004, p.7),

a sociologia econdmica pode ser definida de modo conciso como a aplicacdo das
ideias, conceitos e métodos sociolégicos aos fendbmenos econdémicos — mercados,
empresas, lojas, sindicatos e assim por diante. Apoiando-se no enfoque de Max
Weber, a sociologia econdmica estuda tanto o setor econdmico na sociedade
(“fendmenos econdmicos™) como a maneira pela qual esses fendmenos influenciam
o resto da sociedade. (“fendmenos economicamente condicionados™).

O autor considera que a sociologia econémica weberiana pode ser uma base sélida
para se pensar 0s seguintes elementos da economia: acdo, interesse e racionalidade, a partir de
uma perspectiva sociologica, diferente da teoria econdmica neoclassica Swedberg (2005),
entdo, busca essas bases na obra Economia e Sociedade, de Weber (1994). Segundo o autor,
no primeiro capitulo dessa obra, Weber apresenta sua abordagem socioldgica, para discuti-la
na sua relacdo com a teoria econémica e a prova disso estaria na definicdo de Weber da

sociologia como ciéncia que se interessa pela compreensdo da a¢éo social.

Swedberg afirma que “tanto a sociologia weberiana quanto a economia tomam como
unidade de analise a acdo do individuo e o significado que ele atribui para o seu
comportamento, entretanto, a primeira leva em consideracdo um conjunto complexo de ac¢oes

enguanto que a segunda considera apenas a acéo racional” (2005, p.49).

Na sociologia weberiana ndo se pode analisar a economia sem levar em consideragédo
0 contexto institucional (SWEDBERG, 1999). Na sua Histéria Universal da Economia e
Sociedade, Weber (1968) analisa as economias nas sociedades antigas do oriente e ocidente,

mostrando todas as regras sociais, religiosas e politicas existentes.

As contribuicbes de Weber nesta tese foram dadas, principalmente, via Swedberg
(1998), cujo objetivo foi estudar e integrar, em uma unica analise, todas as concepgdes
weberianas. Dentre essas, as que mais se afinizam com a proposta deste trabalho séo: as

relacOes entre economia e politica, a contextualizagdo do século XIX e o conceito de Estado.
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Segundo o entendimento de Weber (1994), politica e economia estdo em mutua relagdo
e um conceito fundamental para seu entendimento é o de dominac&o™. Aqui, interessa o tipo de
dominacdo do Estado moderno capitalista que, na concepcdo de Weber, caracteriza-se pelas
introducdes: a) de um sistema tributario; b) de um corpo militar; ¢) do monopodlio do uso da
violéncia; d) da burocracia. A organizagdo do Estado moderno, sua economia e as relagdes
estabelecidas entre ambos tém como principio o direito formal. Sendo assim, a dominagdo no
Estado moderno fundamenta-se na lei, na obediéncia e na administracdo burocratica. Nessa

concepcao, o sujeito que governa ndo domina, mas representa a dominacgédo e administra.

Weber (1994) define politica como a luta por uma parte do poder ou pela influéncia
em sua distribuicdo, seja entre Estados ou entre 0s varios grupos que compdem um Estado. A
politica é entendida como organizacdo que regulamenta as inter-relagdes e interagdes entre 0s
individuos de um Estado e, também, a economia a partir de normas, regras e Ccoercao.
Entretanto, a perspectiva de Weber leva em conta que a acdo econdmica pode ser tanto de tipo
racional quanto irracional, ou seja, motivada por emocdes ou pela tradicdo. Além disso,
Weber considera a racionalidade numa perspectiva historica e ndo como pressuposto imutavel
(SWEDBERG, 2005).

Na obra Economia e Sociedade (1994), Weber analisa o comportamento social no
ambiente normativo e as questdes relacionadas com o poder e a dominacdo, considerando
ainda que a emergéncia da ordem racional e competitiva é caracteristica das sociedades

capitalistas, com primazia do mercado e das relagdes interpessoais.

Nos escritos de sua obra Histéria Econémica Geral, Weber descreve os fatores
institucionais que definem o desenvolvimento do capitalismo. Em seus estudos sobre as
organizagOes pautadas na racionalidade, o autor destaca a importancia que as mudancas
técnicas tiveram para o surgimento do capitalismo. Seu argumento € que o0 novo quadro
institucional moderno possibilitou a ado¢do de determinada légica organizacional capaz de
responder pela apropriacdo de novas técnicas, praticas e habilidades inovadoras, 0 que
favoreceu o surgimento do capitalismo (WEBER, 1968, p.310).

As ideias acima descritas também est&o presentes no neoinstitucionalismo, pois conforme
North et al (2000), a ordem, embora ndo seja suficiente, é fundamental para promover o

desenvolvimento econémico. Os autores acrescentam que, para que haja ordem, € necessario que

13 Weber categorizou os tipos de dominagéo quanto a sua natureza, legitimidade e modo de administracéo da seguinte
forma: dominagao legal, dominagao feudal, dominagao carismatica, dominagao tradicional (WEBER, 1940).
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todos os membros da sociedade tenham incentivos para cumprir e tornarem validas as regras, bem

ComMo que exista um grupo de pessoas investidas de poder para punir 0s eventuais desvios.

Um conceito proposto por Weber, similar as concepg¢des do neoinstitucionalismo, é de
acdo social'* movida pelo interesse. Para Weber, as emocdes e a tradicdo, ndo apenas o
interesse, € que impulsionam o comportamento das pessoas e por isso é que o0 interesse deve

ser analisado considerando os significados de que esté revestido (WEBER, 2004).

2.3 Conceitos de Instituicdes

Né&o corresponde ao interesse desta tese uma discussdo mais minuciosa sobre cada
uma das abordagens mencionadas anteriormente e, sim, construir um marco analitico que
aporte a interpretacdo do objeto estudado. Nesse sentido, serdo identificados os conceitos de
instituicdo apresentados pelos varios autores e abordagens neoinstitucionalistas e, em seguida,
serdo examinadas as diferentes defini¢cdes de instituicbes e quais as que instrumentalizaram a

realizacdo desta tese.

Os autores Chang e Evans (1994), representantes do neoinstitucionalismo, concebem
as instituicdes como sendo padrbes sistematicos de expectativas compartilhadas, normas
aceitas e rotinas de interacdo que moldam fortemente as motivacdes e o conjunto de
comportamentos de atores sociais interconectados. Segundo os autores, a combinagdo de uma
visdo que dé énfase ao papel constitutivo das instituicdes com uma perspectiva culturalista de
sua formacdo conduz a uma visdo na qual as instituicbes e 0s setores econémicos se

constituem mutuamente.

Além disso, Chang e Evans (2000) consideram que as instituicbes nas sociedades
modernas encarnam organizagdes competentemente coordenadas com regras formais e com

capacidade de impor sangdes coercitivas, tais como 0 governo e as empresas. Para 0s autores,

em contraste com a economia neoclassica, que possui uma estrutura tedrica
universal, relacionada ao comportamento da escolha racional, que leva a teoria de
preco, bem-estar econdmico e assim por diante, a economia institucional, pelo
contrario, ndo pressupde que as concepcles baseadas nos habitos da atividade
humana proporcionem uma teoria ou andlise operacional. S80 necessarios outros
elementos como habitos e costumes (CHANG; EVANS, 2000, p.8).

14 Para Weber (2004), o interesse é o motor da acéo e pode ser dividido em duas categorias: materiais e ideais.
Assim, o autor descreve quatro tipos de acdo social: 1) acdo social do tipo tradicional movida pelos habitos,
emoc0es racionais e por interesses; 2) agao afetiva, movida pelos habitos, emogdes racionais e pelos interesses;
3) acdo social relacionada a valores, movida por interesses ideais; 4) acdo social racional com relacdo a fins ou
acdo instrumental racional.
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Veblen definia instituicdo como um hébito de pensamento comum a generalidade dos
homens. Para Commons, uma instituicdo é definida como a agdo coletiva no controle,
liberacdo e expansdo da acao individual (HODGSON, 2001).

Para Douglas North, representante da nova economia institucional, as instituicdes

sdo as regras do jogo ou as restrigBes criadas para regular o jogo, e podem ser
formais ou informais. Para este autor, é imprescindivel distinguir as instituigdes —
regras de jogo — das organizagOes, 0s jogadores. Segundo ele, as instituicGes sdo
feitas de restricBes formais (por exemplo, regras, leis, constituicdes), restricdes
informais (por exemplo, normas de comportamento, convengdes, cddigos de
conduta) e suas caracteristicas de execucdo. Juntas, elas definem a estrutura de
incentivos da sociedade e, especificamente, as economias (NORTH, 1994, p.360).

As instituicdes, segundo North, definem as regras do jogo, enquanto que o dever dos
jogadores é desenvolver o jogo de forma satisfatoria. O papel principal dos jogadores é vencer
0 jogo, e isso faz deles os agentes responsaveis pelas mudancas. A existéncia e as acdes dos
jogadores somente sdo possiveis se houver estrutura e incentivo que os motivem e garantam-
Ihes agir. Sendo assim, o conceito de instituicdo diferencia-se do de organizagfes, que se
refere a forma como os atores agem dentro das instituicbes ou na sociedade, em grupos,
porém, na condi¢do de individuos. North (1990) coloca as instituicbes no centro do processo
de desenvolvimento ou evolucdo da sociedade, pois para ele, as instituicdes encarregam-se de
reduzir as incertezas, propiciar regularidades e estabelecer a estrutura para que a economia e a

sociedade existam.

Segundo C. Plein e E. Fillippi, em North e entre os defensores do institucionalismo
historico, a inclusdo da analise historica € fundamental para compreender o processo de
desenvolvimento das sociedades e um conceito (til, nesse sentido, é o de path dependence *°.
Pierson (2000) considera duas aplicacdes para esse conceito, a primeira delas se refere a ideia
de relevancia causal de estdgios precedentes em qualquer sequéncia temporal e tem por
finalidade mostrar que a historia importa; a segunda é descrita pelas ideias de positive
feedback ou increasing returns'®, e tem por objetivo explicar que etapas anteriores numa
direcdo determinada induzem ou reforcam uma etapa posterior a tomar a mesma trajetoria.

Sobre path dependence, Mahoney esclarece que se trata de

!5 Dependéncia de Trajetéria. O conceito, segundo Hall e Taylor (1996), é pelo fato de que os institucionalistas
histéricos defendem um modelo de causalidade social, segundo o qual a historia exerce influéncia. As
instituicGes presentes sdo influenciadas pelas do passado, por isso devem ser consideradas enquanto processos.

16 Retroalimentagao positiva e retornos crescentes.
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processos de sequencialidade intrinseca: as cadeias causais sdo marcadas por
eventos em que a ordem temporal dos acontecimentos é bem estabelecida; as
ligagcdes causais entre 0s eventos ou processos sdo marcadas por relagdes necessarias
ou suficientes; e a separacdo temporal dos eventos é minima (MAHONEY, 2006,
p.137).

O autor esclarece ainda, a respeito da path dependence, ocorre uma sucessdo de
eventos onde o0 evento A, um acontecimento inicialmente contingente, leva ao evento B que
leva ao evento C e assim sucessivamente até que o evento Z de interesse seja alcancgado. Ele
sera entdo dependente de cada evento antecedente ou, mais especificamente, dessa trajetoria
causal como um todo em que 0s eventos estdo ligados por firmes e estreitas conexdes causais
(MAHONEY, 2000).

Seguindo essa orientacdo, aqui sdo utilizados os conceitos de analise historica e de
path dependence propostos pelo institucionalismo histérico, com o objetivo de revisar a
trajetdria histérica da hanseniase e perceber as permanéncias e mudancas do comportamento

humano em relacdo aos seus portadores ao longo dos séculos.

Os autores também afirmam que North destaca o quanto as experiéncias do ambiente
fisico e sociocultural séo essenciais na formagdo dos modelos mentais que podem evoluir para
um sistema de crencgas estruturais ¢ se transformar em institui¢cdes. “As crencas constituem o

modelo mental (interno) e as instituigdes sao externas ao individuo” (PLEIN e FILLPPI,

2010, p.337).

Para North (1991), as instituicGes se desenvolvem e se modificam de forma evolutiva,
incremental e processual. Para chegar a essa teoria, North estudou o desenvolvimento
econdmico de vérias sociedades, desde as primitivas até as modernas sociedades capitalistas do
século XX. A abordagem neoinstitucionalista desenvolveu o conceito de mudanca incremental

para a analise das mudancas, evolucdo e permanéncia das instituicGes.

Hodgson, em seus estudos, modifica a perspectiva conceitual de instituicdo que foi
elaborada por North, embora considere e utilize varios aspectos da proposta deste autor.
Hodgson propde a ampliacdo dos termos “regra” e instituicdo, num sentido que esses
conceitos alcancem, simultaneamente, o sistema juridico e o informal, cujo estabelecimento
ocorre nas relagcbes humanas permeadas pela cultura. Para fundamentar sua concepcdo, o

autor busca apoio nas abordagens de Durkheim e de Weber, e justifica-se:
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As instituicOes sdo os tipos de estrutura de maior importancia no &mbito social: elas
compdem o material da vida social (...) pode-se definir instituicdes como sistemas
de regras socialmente estabelecidas e prevalentes que estruturam a interacdo social
(...). Instituicbes sdo sistemas de regras socialmente estabelecidas e socialmente
incorporadas que estruturam as interacGes sociais (HODGSON, 2006, p.2-18).

As instituicdes s&o sistemas duradouros de regras socialmente enraizados
(HODGSON, 2009, p.16).

A proposta da nova sociologia econbémica, ao se opor a dimensdo utilitarista da
economia, busca explicar como o comportamento individual e as instituicbes sao
influenciadas pelas relagbes sociais. As instituicdes, assim, sdo fundamentalmente

constrangidas por relagdes sociais continuas.

Na abordagem da nova sociologia econdmica, conforme Swedberg (1998), o conceito
de instituicdo inclui individuos e organizacgdes, que sdo compreendidos enquanto amalgamas
de interesses e de relacGes sociais duraveis. Para o autor, as instituicGes orientam como 0s
interesses podem ser realizados em uma sociedade. Essa afirmacdo aplica-se, também, a
sociologia weberiana, nesse sentido, instituicbes sdo entendidas como regras formais e

informais e de valores.

Weber, a respeito de uma nocdo formal de instituicdo, estabelece uma tipologia das
organizagfes econdmicas: empresa, enquanto organizacdo propriamente econdmica; igreja,
como organizagcdo economicamente ativa; sindicato, como organizacdo reguladora; Estado,
organizacdo reforcando a ordem formal (SWEDBERG, 1998). Este autor chama a atencdo
para o fato de que, na obra de Weber, a ideia de instituicdo também equivale a propriedade e
que isso pode ser evidenciado na analise que esse autor faz da agdo socioecondmica, na qual

propriedade significa também apropriacao e relacdo social fechada.

Para Weber, o papel das instituicGes € orientar o comportamento dos individuos.
Segundo ele, o soci6logo ndo se interessa tanto pelas acdes individuais dos individuos, e sim
pela analise de diversos “tipos de regularidades na atividade social” (WEBER, 1994, p.18). O

que equivale a dizer, pela analise das instituicdes.

Ap0s discorrer sobre 0s varios conceitos de instituicdo e expor, resumidamente, o
pensamento de alguns autores e suas respectivas interpretaces sobre o institucionalismo,
torna-se necessario definir quais, dentre os que foram analisados até momento, contribuiram

para a interpretacdo do tema aqui tratado.
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A escolha recai sobre as abordagens institucionalistas de Hodgson e North, que
abrangem a concepgdo weberiana, por considerarem instituicdo como sendo todo o conjunto
composto por normas formais e informais, de conduta e de comportamento; rituais; e mitos
prescritos e obrigatorios, para todos os agentes envolvidos em concepcdes e praticas sociais
que, por sua vez, sdo garantidas pelo enforcement (HODGSON, 2004; NORTH, 1994)*". Por
outro lado, ndo ha o risco de, neste trabalho, utilizar-se de concepg¢des incompativeis entre si,
uma vez que “as definigdes de instituicdo propostas por Hodgson e North aproximam-se e

complementam-se” (PLEIN ¢ FILPPI, 2010, p.320).

Hodgson e North consideram instituicdo ndo apenas as normas estabelecidas
oficialmente sob os aspectos legais, mas também todas aquelas que sdo construidas de forma
consensual pelas sociedades e que se manifestam sob a forma de hébitos, costumes e atitudes
comportamentais. As institui¢des “sdo sistemas duradouros de regras sociais estabelecidas e
enraizadas que estruturam as interagdes sociais”, € varias instituicdes informais podem evoluir

espontaneamente e tornarem-se formais (HODGSON, 2004).

A abordagem institucionalista proposta Hodgson e North possibilita dialogar com
outras areas do conhecimento, uma vez que o conceito de instituicdo proposto por eles
abrange Vvérias areas de pesquisa sobre como as pessoas se comportam e interagem, tais como
a psicologia, a antropologia, a sociologia, dentre outras. A analise destes autores valoriza
elementos tais que possibilitam demonstrar como 0s grupos especificos de habitos comuns

“enraizados” (embedded) os reforcam através de instituicdes sociais especificas.

Na proposta de Hodgson, “as regras sdo, em principio, codificaveis, de modo que a
violagdo de regras pode ser facilmente detectada” (HODGSON, 2006, p.2). O autor chama a
atencdo para o fato de que, apesar das nogdes de regra e norma, suas semelhancas, diferencas
e aplicacbes serem importantes e merecerem ser analisadas e explicadas, 0 mais importante,
para 0s estudiosos, € a percepcdo dos seus efeitos, ou seja, se as mesmas sdo eficazes no

sentido de promoverem a interagdo humana.

Nesse sentido, o conceito de instituicdo de Hodgson possibilita analise que se move do
abstrato ao concreto. Um ponto crucial € que as concepgdes de habito e de instituicdes ajudam

a estabelecer o vinculo entre o especifico e o geral, método de andlise fundamental para

" Hodgson e North definem instituigdes como “regras do jogo”, no sentido de um regime legal e as formas de
fazer cumprir essas regras sao 0s enforcement, isto é, sdo medidas que asseguram o comportamento (NORTH,
1990); (HODGSON, 2004).
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elaboragéo do estudo que se pretende realizar. O conceito de instituicdo proposto por North,
segundo Gala (2003), procura demonstrar como “a evolucdo histérica de uma sociedade ¢é
condicionada pela formagao e evolug¢ao de suas instituigdes”, bem como a questdo da cultura
(GALA, 2003 apud PLEIN e FILPPI, 2010, p.333-334). Segundo Aguilar Filho e Fonseca,
(2011, p.552), outra proposigdo importante da teoria de North é que “as instituigoes formam-
se com diferentes graus de eficiéncia de sociedade para sociedade para promover a
cooperagao entre os agentes”. Assim, North entende que “as instituigdes desempenham papel
de elo entre o individual e o coletivo, ou mais explicitamente, como as regras do jogo, ao
restringir e limitar o comportamento humano em uma sociedade, reduzindo as incertezas”
(idem, p.554). Além disso, segundo Hodgson (2004), North considera cultura e tradicdo como

elementos que fundamentam as institui¢des informais.

Conforme Hodgson (1998), as ideias centrais do institucionalismo s&o as
preocupacbes com as instituicdes, habitos, regras e sua evolucdo, sendo que o0s

institucionalistas ndo tentam criar um modelo Unico e geral sobre a base dessas ideias.

2.4 Estado, Politicas Publicas e Capacidades do Estado

O Estado se configura como uma instituicdo formal, uma vez que é constituido por
arranjos politicos, regras e normas instituidas e, também, possui e cria poder. Sendo assim,
suas acOes — aqui especificamente interessam as politicas publicas — sdo demarcadas por esse
contexto. Um elemento fundamental para a compreensdo de um dado Estado é a sua
capacidade para empreender politicas (REPETTO, 2004).

Nesta tese, recorre-se ao conceito de Estado moderno, que se distingue de outros tipos
de Estados, conforme observam Han e Hill (1993), pelo carater e pela extensdo de sua
intervencdo. Estes autores consideram necessario atribuir ao Estado uma posicdo central na
analise de politicas e afirmam que ele pode ser definido tanto em termos das instituicdes que o

formam quanto das funcdes que essas instituicbes desempenham.

Citando os argumentos de Dearlove e Saunders (1991), Han e Hill (1993) chamam a
atencdo para o fato de que as caracteristicas do Estado, que sdo determinadas num estagio
anterior na historia de cada Estado-nagdo, fornecem uma estrutura de regras e procedimentos
constitucionais, ainda que renegociaveis, dentro da qual ocorre o confronto politico. Nas

palavras dos autores,
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a constitui¢do define o contexto dentro do qual os politicos (politicians) operam; ela
¢ por si s6 um objeto de debate e conflitos politicos; e prové uma teoria de como o
processo politico deveria funcionar e de como realmente funciona (DEARLOVE;
SAUNDERS, 1991, p.538 apud HAN; HILL, 1993, p.34).

Segundo Han e Hill (1993), isso € particularmente importante em paises onde o
sistema federal transforma as diferentes instancias de governo em atores que se relacionam

entre si, e essa € uma especificidade do Estado brasileiro.

Sé&o varias as abordagens e os autores que teorizam sobre o Estado moderno, dentre os
classicos, aparece Karl Marx, que em sua abordagem considera o Estado a partir das relaces
que estabelece com a economia e com as classes sociais. Na perspectiva marxista, as relagoes
de classes sdo relacdes de poder e constituem-se como instrumentos analiticos para o estudo
das transformacdes sociais e politicas. Nesse sentido, as politicas estatais, derivadas de um

Estado com relativa autonomia, refletem os interesses do capital (POULANTZAS, 1977).

O Estado moderno, na defini¢do de Weber, é uma estrutura ou agrupamento politico que
reivindica o monopolio do constrangimento fisico legitimo e comporta uma racionaliza¢do do
direito e suas consequentes especializacGes dos poderes legislativos e judiciarios, bem como a
instituicdo de uma policia com a funcéo de dar protecéo e seguranca aos sujeitos civis e garantir
a ordem publica. Além disso, esta fundamentado em uma administracdo racional, baseada em
regras explicitas, as quais lhe possibilitam a intervencdo em diferentes ambitos sociais, tais
como saude, educacdo, habitacdo e economia (WEBER, 1994).

Para Weber, o tipo de poder exercido no Estado moderno é o racional, que é legitimo
porque se fundamenta na validade das regras e normas estabelecidas e fundamentadas na
razdo e nos chefes designados legalmente, os quais, por sua vez, devem obedecer as ordens
impessoais das regras, da mesma forma que os outros membros da sociedade. O exercicio de
poder racional no Estado moderno consiste na introducdo de um conjunto de funcées publicas
instituidas legalmente e distribuidas de acordo com competéncias, tipificados por Weber
como burocracia (1994). Esse autor enfatiza a importancia do poder nas explicagdes das

relacOes politicas que se estabelecem no Estado moderno.

O neoinstitucionalismo coloca o Estado no centro das discussdes, a partir dos estudos
de Skocpol (1985), que ao retomar a interpretacdo de Weber, langou as bases dessa
abordagem. A autora considera que o Estado possui grande influéncia sobre a sociedade civil,
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considerando sua autonomia enquanto instituicdo e afirmando, portanto, que é ele que

configura as lutas de classes.

Para os neoinstitucionalistas, as acdes do Estado, através da burocracia, buscam o
reforco de sua autoridade, da manutencdo do poder instituido e de sua capacidade de agédo e
controle sobre o territério que o comporta. A burocracia estatal, por sua vez, cuida de planejar
e implementar politicas publicas de longa duracdo e com amplitude para abarcar os problemas
sociais com 0s quais os burocratas se defrontam, e ndo com vistas a dar soluces aos
problemas objetos de demandas por parte da sociedade. Para o neoinstitucionalismo, a
capacidade que o Estado tem para elaborar e implementar politicas publicas esta relacionada

aos interesses e as percepcdes que a burocracia tem da realidade.

Entretanto, uma questdo emerge da centralidade analitica que o papel da burocracia
tem nas politicas pablicas para o neoinstitucionalismo. Alguns autores retomam o papel que
as ideias representam na elaboracgdo de politicas publicas, dentre eles Peter Hall (1993), cujo
trabalho desenvolve uma reflexdo sobre o papel das ideias no processo de constituicdo de

politicas publicas.

Existem diversas definicdes para o termo politicas publicas. Uma sistematizacdo
classica do que constitui uma politica publica foi elaborada por Celina Souza (2003, p.13),

que a apresenta como

um campo de conhecimento que busca, a0 mesmo tempo, colocar 0 governo em
acao e/ou analisar essa ac¢do (...) quando necessario, propor mudangas no rumo ou
curso dessas acOes e/ou entender porque essas acdes tomaram certo rumo em lugar
de outro.

Arretche (2003, p.8) esclarece que a area de politicas publicas tem como objetivo
especifico “o estudo de programas governamentais, particularmente suas condi¢des de
emergéncia, seus mecanismos de operacdo e Seus provaveis impactos sobre a ordem

econOmica e social”.

A abordagem neoinstitucionalista considera que as instituicbes formais possuem papel
importante em todo o processo percorrido por uma politica publica. Na perspectiva
neoinstitucionalista, os objetivos, as possibilidades de acordos entre os diferentes grupos
politicos e os resultados das politicas publicas sofrem as influéncias da estrutura institucional.
Outra consideracéo dessa abordagem € que os atores sociais — 0s jogadores, na concepc¢édo de

North — ndo agem visando apenas aos seus interesses, mas pela influéncia que recebem das
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instituicOes, ou seja, pelo que autor define como regras do jogo porque as instituicdes séo
restricdes que moldam a interagdo humana (1990, p.4).

North (1992) afirma que as instituicbes constituem um contexto de acdo onde as
decisbes sobre politicas publicas sdo tomadas e que, a medida que elas definem as regras
formais e as normas de conduta para esse processo, devem possibilitar meios para que 0s
atores sociais solucionem os problemas que se apresentam em seu campo de acdo e nao

dificultar ou impossibilitar essas solugdes.

Segundo Mueller (2008), as politicas publicas s&o resultado do jogo politico entre as
varias instancias de governo, desde o presidente até as agéncias regulatdrias, cada qual
atuando em seus interesses especificos. O autor destaca, ainda, que as politicas vinculadas a
salide pertencem a uma categoria de politica que ele denomina rigida e totalmente dependente
do jogo politico, pois sdo dificeis de ser alteradas, em funcdo de que é garantida em lei a
aplicacdo de dada porcentagem do orcamento. Os autores Widalsky e Pressman (1973 apud
Oliveira 2006) afirmam que o sucesso de uma politica esta condicionado a uma elaboragéo

adequada de um plano, mas também, a sua implementacéo.

Esta tese tem como uma de suas varidveis interpretativas a analise da capacidade do
Estado brasileiro em formular e implementar politicas publicas que solucionem, ao menos
parcialmente, os problemas decorrentes da hanseniase, tais como sua endemia e 0s estigmas que
a envolvem. Para tanto, fundamenta-se no argumento de Pierson (1993), de que as decisdes
sobre politicas publicas geram consequéncias politicas, 0 que torna necessario questionar sobre
os efeitos de retroalimentacdo ou path dependence que podem afetar diretamente as capacidades
administrativas do Estado. Esse conceito serve como ferramenta analitica para a compreensdo
das sequéncias temporais e da evolucdo, no tempo e no espago, de fendmenos e processos

sociais, portanto, para a analise sobre a hanseniase, aqui proposta.

Segundo autores do historico institucionalismo, novas politicas publicas ndo séo
construidas num véacuo institucional, mas em um contexto historico ja existente e que, por
isso, deve ser considerado. Segundo Peters, “escolhas feitas quando uma instituigdo esta
sendo formada, ou quando uma politica estd sendo iniciada, terdo uma continua influéncia
amplamente determinante (...) no futuro” (1999, p.63 apud BERNARD, 2012, p.138).
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A andlise recorre, ainda, ao conceito de mudanca institucional ou mudanca

incremental*®

, com a finalidade de observar as transformacfes e permanéncias da situacdo
hansénica, tanto em seus aspectos epidemioldgicos quanto sobre sua contaminagdo simbolica.
Embora exista uma variabilidade de explicacGes institucionalistas para mudancas a partir de
pressupostos, conceitos e categorias, nesta pesquisa, optou-se por trabalhar com a abordagem
elaborada por North (1990), cuja proposta € uma concepcdo de mudanca a partir das ideias de
incrementalismo e de eficiéncia adaptativa. Essa teoria considera que a mudanca institucional
decorre da acdo intencional das organizacGes, em interacdo com as estruturas institucionais.
North, como ja foi esclarecido anteriormente, diferencia instituicdes de organizagdes, ou seja,
sua compreensdo é de que as instituicdes sdo as regras do jogo e as organizacdes Sdo 0S

jogadores.

North (1990) considera que as organizagdes correspondem aos agentes
empreendedores para a mudanca que, entretanto, necessitam das instituicdes para realiza-la.
As instituicBes, por sua vez, representam dois papéis em relacdo aos agentes: por um lado,
disponibilizam-lhes o0s recursos necessarios para promover as mudancas, tais como aquisi¢cdo
de conhecimento e habilidades; de outro lado, exercem funcdes restritivas em relagcdo as
oportunidades para cada um dos agentes. A aquisicao desses recursos esta relacionada ao que
North considera como eficiéncia adaptativa por parte dos agentes. Sendo assim, a concepgao
de North tem como eixo a ideia de que os agentes da mudanca reagem de modo adaptativo a
estrutura de incentivos produzida pela estrutura institucional. A mudanca incremental seria,
entdo, ajustes periféricos ao conjunto estrutural que compreende a instituicdo, isto &, suas

regras, normas, comportamentos e valores.

O ato de um governo introduzir em sua agenda um problema social, a fim de que seja
elaborada uma politica publica para solucioné-lo, denomina-se tomada de deciséo. Trata-se da
primeira, dentre as varias fases, que compreende uma politica e, quando isso ocorre, 0
problema deixa de ser apenas social para tornar-se, também, politico. Entretanto, existem
situagcBes sociais problematicas que permanecem em “estados criticos” por periodos
indeterminados, ndo chegando nunca a serem incluidos na agenda governamental. Muitos séo
0s motivos que levam um problema social a ndo se tornar um problema politico, desde

questdes relacionadas a condicionantes historicos e culturais até a falta de interesses

'8 Trata-se da concepgdo de mudanca institucional proposta por North (1990), segundo a qual as mudancas nas
instituicdes sdo de carater enddgeno, ocorrem de forma sequencial e por etapas, a partir da introducdo de novas
regras que vao sendo incorporadas aquelas ja existentes.
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institucionais ou de ordem privada, impeditivos para que se dé inicio ao debate publico do
assunto, configurando o que Bachrach e Baratz (2009) conceituam como "ndo tomada de

.~ 519
decisdo” .

O processo de tomada de decisdo, segundo estes autores, estd intrinsecamente
vinculado aos aspectos do poder e da informacdo. Existe um alto grau de confuséo a respeito
da natureza do poder e da sua diferenca em relagcdo a outros conceitos como forca, influéncia
e autoridade (BACHRACH; BARATZ; PFEFFER, 1994).

Diversos estudiosos pressupdem equivocadamente que o poder e seus correlatos so
podem ser observados em situagdes de tomada de decisdo e ndo percebem a situacao de “ndo
tomada de decisdao”, isto ¢, “a pratica de limitar o ambito da tomada real de decisOes a
questdes seguras, através da manipulacdo de valores, mitos e instituicdes politicas e
procedimentos dominantes na comunidade” (BACHRACH E BARATZ, 2009, p.90).

Dessa forma, Bachrach e Baratz, justificando sua tese, apontaram a existéncia de duas
faces no exercicio do poder: uma delas € a face explicita do poder, a que trata dos conflitos
abertos e que gera as tomadas de decisdes; a outra face é subjetiva, remete aos conflitos que
sdo suprimidos e impedidos de chegarem ao processo de elaboracao de politicas, e é sob esta

face que ocorre a ndo tomada de deciséo.

Os autores afirmam, ainda, que os estudos sobre politicas publicas ndo podem passar
ao largo das questBes subjetivas que envolvem o exercicio de poder e que acabam sendo
relegadas pelos estudiosos que tendem a identificar apenas suas formas mais 6bvias. Sendo
assim, faz-se necessario pesquisar aquelas questdes que sdo herméticas, estando, assim,
intrinsecas no poder. Bachrat e Baratz consideram que sdo essas formas “ocultas” de poder
que caracterizam o verdadeiro dominio da agenda publica, identificada por eles pelo conceito

de “nao decisoes”.

O conceito de ndo tomada de decisdo cunhando pelos autores citados visa explicar
para além de problemas ou demandas considerados sem solucdo. Trata-se de explicar como
determinados problemas e demandas sociais tornam-se impedidos de serem alvos de deciséo,

ou seja, sdo impedidos de entrarem na pauta da agenda de politicas. Os autores chegaram a

9 Bachrach e Baratz (1962) cunharam o termo nondecision-making (ndo-tomada de decisdo) para negar o
conceito tomada de decisdo utilizado em politicas publicas. O objetivo dos autores foi chamar a atencéo para o
fato de que, no processo politico, existe uma face do poder atuando para suprimir os conflitos e impedir sua
chegada ao processo politico (HAM e HILL, 1993).
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conclusdo de que esse processo da-se por via da manipulacdo, por parte dos gestores, de
valores culturais, de difusdo de ideologias ou, ainda, através de cooptacgdes.

A anélise institucional possibilita identificar os atores relevantes no processo politico,
suas preferéncias, assim como a maneira pela qual suas decisdes sdo afetadas pelas estruturas
sociais e politicas vigentes. O institucionalismo, segundo Repetto (2004), oferece explicacbes
para 0s constrangimentos e a conformacdo de poder dentro das instituicbes e sobre seus
papéis nos resultados sociais e politicos.

As capacidades do Estado estdo associadas ao desempenho dos governos em relagdo
as politicas publicas que implementam, conforme Repetto (2004). Esse autor considera que o
fato de o conceito de capacidades do Estado ter se tornado relevante desde os meados da
década de 1990 no redesenho da acdo publica se deve, em parte, ao retorno do Estado as
propostas de desenvolvimento e, ainda, aos conflitos que surgem quando se trata de definir
um desempenho adequado de politicas publicas.

Os fatores institucionais tém um papel importante na definicdo de capacidade do
Estado. Pela dtica institucional, as capacidades, para reformar, planejar e implementar
politicas publicas, ndo podem estar desvinculadas de questdes mais amplas, proprias da
relacdo entre as diversas esferas que articulam o politico com o administrativo em um
determinado contexto socioecondémico internacional. Nesse sentido, inscreve-se o tema das
capacidades politicas (REPETTO, 2004).

As capacidades politicas, portanto, sdo interpretadas como as capacidades dos
governantes para problematizar as demandas dos grupos majoritarios da populacdo, tomando
decisbes que representem e expressem 0s interesses e as ideologias dos mesmos, além de
disponibilizar recursos que possam mobilizar a esfera publica. Assim, as capacidades politicas
se associam aos recursos de poder, distribuidos entre os atores relevantes e outros envolvidos
na arena publica, centrados em torno de diversas areas de intervencdo estatal através de
politicas publicas (REPETTO, 2004).

Repetto (2004) considera, também, as capacidades dos 6rgdos governamentais para
moldar politicas pablicas de valor social através dos varios niveis de poder que compreende 0
Estado, capacidades que lhe séo relativas. Segundo o autor, isso se manifesta em varios
ambitos de intervencédo estatal, de acordo com os diferentes niveis de areas de politicas, de

programas e de projetos. A capacidade estatal compreende a promogdo da equidade, a atuacéo
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pertinente frente os problemas publicos que afetam a qualidade de vida da populacéo e, ao
mesmo tempo, 0 aumento da legitimidade do vinculo entre governantes, tendo em perspectiva

o valor social, a eficacia, a eficiéncia, dentre outros.

Tilly (2007, p.16) define capacidades do Estado como “a capacidade efetiva do Estado
de penetrar na sociedade e alterar a distribuicdo de recursos, atividades e conexdes
interpessoais”. J4 Grindle (1996) considera capacidades do Estado como um conjunto de
habilidades que séo pertinentes a suas fung¢des. Enquanto instituicdo, o Estado determina sua
aptidao para promover mudancas sociais. Nas palavras do autor,

a capacidade institucional dos estados (...) € a capacidade de definir e impor os
grandes conjuntos de regras que governam as interacdes econdmicas e politicas (...).
Capacidade técnica ¢é definida como a capacidade de gerenciar politicas e analisar
opcOes de politica econdmica mais geral (...). A capacidade administrativa refere-se
a capacidade dos Estados de fornecer bens e servicos, tais como salde publica e
educacdo, proporcionar infraestrutura material, e levar a cabo as funcGes
administrativas normais de governo (...). Capacidade politica, como entendida aqui,
refere-se a capacidade dos Estados em dar respostas as exigéncias da sociedade, e
viabilizar os canais para que 0s interesses da sociedade sejam incorporados a partir

de sua participacdo na tomada de decisdes e na resolucdo de conflitos (GRINDLE,
1996, p.9-10).

Migdal apud Repetto (2004) define capacidade do Estado como sendo a capacidade
que os lideres estatais possuem de utilizar os érgdos do Estado a fim de concretizarem suas

decisGes no ambito social.

As concepcbes de capacidade do Estado, assinaladas nos parédgrafos anteriores,
consideram as dimensdes institucionais. Repetto (2004) corrobora essa afirmacéo,
argumentando que as instituicdes constituem um aspecto central na construcdo da capacidade
estatal sob o prisma dos ciclos das politicas publicas, seja para identificar problemas ou para
desenhar e gerir uma politica publica com a participacdo da multiplicidade dos atores. E a
interacdo institucionalizada que deve marcar o tom e o conteldo do processo. Nas palavras do

autor,

0 papel que desempenham as instituicGes a respeito da capacidade estatal tem duas
frentes. Por um lado, molda as a¢Ges dos atores que lutam por dar certo carater e
direcdo as decisbes e agBes dos que exercem e manejam o Estado. Por outro,
concretiza maltiplas formas dos componentes fundamentais de capacidade estatal: a
administrativa e a politica — segundo éreas, setores e jurisdicdo (idem, p.12)%.

0 Traduc#o livre da autora.
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Para esse autor, o desafio de construir e reconstruir a capacidade estatal enquanto uma

politica social € um dos maiores, dentre os enfrentados pelos paises em desenvolvimento.

Buscou-se, nos paragrafos anteriores, demonstrar as relacGes entre Estado, politicas
publicas e capacidade estatal presentes na abordagem neoinstitucionalista, com o objetivo de
municiar-se de construtos tedricos para analisar os problemas e os desafios enfrentados pelo
Estado Brasileiro para a eliminagdo da endemia hansénica. A seguir, sdo relacionadas
algumas concepcOes e conceitos de outras areas do conhecimento que serviram para a

elaboracdo deste estudo.

A amplitude do arcabouco tedrico neoinstitucionalista e sua proposta de aproximacgao
com diversas areas do conhecimento possibilitaram o estabelecimento de conexfes com varias
abordagens teoricas, concepgdes, conceitos e métodos das ciéncias sociais aplicadas e das
ciéncias humanas. Sendo assim, recorreu-se ao conceito de ideologia?* proposto pela histéria
social e segundo a interpretacdo de Brignoli e Cardoso (1988, p.18). Esse conceito
possibilitou uma reflexdo mais aprofundada sobre a manipulacdo das concepcgoes religiosa,
cristd e judaica de pecado e castigo, com as quais se teve contato nas obras de Delumeu
(1989)% e de Susan Sontag (2007)%.

A andlise do contexto ideoldgico que perpassa a hanseniase trouxe a tona dados
ocultos, mas presentes no enraizamento cultural de nogOes estigmatizantes firmadas no
contexto das religides de matrizes judaico-cristds que persistem e afetam os hansenianos até
hoje. O conceito de ideologia elucidou, também, o fato de a teoria da eugenia®* ter servido de
justificativa cientifica para o isolamento das criancas saudaveis de pais leprosos no século XX
no Brasil. A opc¢do pelo viés ideoldgico que perpassa a doenga nao significa desconsidera-la
enquanto fendmeno bioldgico. Esta tese, ao contrario, busca enfatiza-la como realidade fisica,
cujas consequéncias se fazem sentir, ndo apenas no campo individual, mas no ambito maior

da sociedade.

?! Trata-se da ideologia sujeita ao poder das classes e do Estado.

22 Delumeu, em seus estudos sobre O Medo no Ocidente, trabalha com as concepcdes religiosas de pecado e
castigo difundidas durante a Idade Média gracas ao catolicismo.

% De S. Sontag, adotamos também o conceito de “doenga como metafora”, o qual foi bastante (til para revelar
diversos aspectos dos preconceitos e estigmas que envolvem a hanseniase.

24 Eugenia é um termo cunhado em 1883, por Francis Galton (1822-1911), que definiu eugenia como o estudo
dos agentes sob o controle social que podem melhorar ou empobrecer as qualidades raciais das futuras geragoes
seja fisica ou mentalmente. A eugenia possibilitaria “melhorar a raga”, saneando a sociedade de pessoas que
apresentassem determinadas enfermidades ou caracteristicas indesejaveis (MACIEL, 1999, p.121).
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As concepcles de instituices totais e de estigma, cunhadas pelo socidlogo E.
Goffman (2008; 2010), tanto quanto as de asilo e prisdes desenvolvidas por Michael Foucault
(2000) foram poderosas ferramentas de analise que corroboraram no sentido de esclarecer o
processo de institucionalizacdo do isolamento dos portadores de hanseniase ao longo dos
séculos. Municiando-se por esses conceitos, foi possivel analisar as particularidades, bem
como parte da totalidade que compdem o contexto histérico da hanseniase. Ao mesmo tempo,
foram fundamentais para a compreensao das acdes e reacdes humanas, das mais variadas

épocas e lugares, em relacdo aos seus portadores.

Considerando que os estigmas e preconceitos que envolvem a hanseniase e atingem
seus portadores somente sdo compreensiveis se contextualizados em suas dimensfes

historicas e socioculturais, o capitulo a seguir visa cumprir essa finalidade.
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CAPITULO III

DE LEPRA A HANSENIASE: Percurso Histérico

A doenca é a zona noturna da vida, uma cidadania mais onerosa. Todos que nascem
tém dupla cidadania, no reino dos sdos e no reino dos doentes. Apesar de todos
preferirmos s6 usar o passaporte bom, mais cedo ou mais tarde nos vemos
obrigados, pelo menos por um periodo, a nos identificarmos como cidaddos desse
outro lugar (SONTAG, 2007, p.11).

A historia recente da hanseniase vem abrindo vasto campo de indagacdes e
contradizendo as versdes historicas oficiais, as quais foram construidas e difundidas pelas
instituicOes religiosas e cientificas ao longo dos séculos e que, até poucas décadas atras, eram

as unicas conhecidas pelo publico leigo.

Objetivando dar fundamento ao que foi justificado acima, inicia-se este capitulo com
um retrospecto histérico da hanseniase, comentando rapidamente sobre as varias instituicdes
religiosas do Ocidente, desde a Antiguidade mais remota até o final da ldade Média e,
posteriormente, nos seculo XIX e XX, quando sdo analisadas, também, as instituices de
cunho cientifico que, através de seus respectivos dogmas e teorias introduziram todo um
conjunto de praticas de isolamento impostas aos portadores dessa doenca. Essas praticas
prevaleceram mesmo apo0s a descoberta da forma de transmissdo da doenca, em finais do
século XIX, bem como do tratamento e cura da doenca, através das sulfonas, descobertas na
década de 19407,

O objetivo deste capitulo é discorrer sobre a trajetéria histérica do drama da vida
asilar imposto pela doenca hanseniase?® e identificar como o medo milenar do contagio,
fortalecido pelos estigmas, acarretou um impacto subjetivo, porém, tdo profundo na vida
das varias sociedades humanas a ponto de resistir aos séculos, as mudancas de pensamento
e ao surgimento da ciéncia moderna que descobriu o tratamento e cura da mesma. Além
disso, pretende-se demonstrar que as interpretacdes dadas a essa doenca por religides de

matrizes judaica e cristd foram responsaveis pelas varias e fortes representacdes negativas

% Sulfona/Dapsona: medicamento descoberto na década de 1940 e que possibilitou o tratamento ambulatorial
da hanseniase, isto é, sem a internacdo de seu portador. (http://www.cve.saude.sp.gov.br). (Acesso em:
07/02/2011).

% O termo Hanseniase se tornou oficial no Brasil em 1995, a partir da lei n° 9.020, de 23 de marco de 1995.
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e preconceituosas que lhes sdo atribuidas, cujos efeitos ainda se fazem sentir nos dias de
hoje.

Este capitulo apresenta uma analise do processo histérico das instituicdes erigidas em
decorréncia da hanseniase no mundo Ocidental desde a Antiguidade até o presente século.
Para lancar luz a historia da hanseniase e para tornar compreensivel o medo e as
interpretacdes preconceituosas langadas aos individuos acometidos por ela, tanto no passado
quanto na historia recente, o aporte é buscado nas ciéncias econdmicas, especificamente, no

institucionalismo histérico.

O institucionalismo, conforme ja exposto anteriormente, é uma abordagem que tem
como premissa basica a énfase sobre a influéncia das instituicdes sobre 0 comportamento das
sociedades e seus resultados politicos. Além disso, explica o fato de que os arranjos estaveis e
rotineiros estruturam as determinac@es politicas e estabelecem contornos dentro dos quais séo
tomadas decisGes e, por Gltimo, considera a contingéncia histdrica de toda e qualquer
instituicdo (NORTH, 1990; 1991; 1994; 2000) e (HODGSON, 1998; 2001; 2004; 2006;
2009). Da base conceitual que comp@e o institucionalismo histérico, neste capitulo sdo
utilizados os conceitos de instituicdo; de dependéncia de trajetoria ou path dependence; e de

mudancga institucional.

3.1 Uma Breve Historia da Lepra

Os hebreus, na Antiguidade, referendados por sua crenca religiosa, criaram e difundiram
todo um conjunto de normas comportamentais e regras de conduta que, referenciados no aporte

tedrico do institucionalismo histdrico, aqui serdo denominadas como instituicoes.

Para Hodgson (2008) a andlise das regras ou instituicdes que estruturam uma dada
sociedade somente tem sentido e significado no contexto especifico em que foram
formuladas e estabelecidas. Para North, “as instituicdes sdo os constrangimentos

humanamente concebidos que estruturam a interagdo politica, econdmica e social”

(NORTH, 1994, p.360).

Segundo Hodgson (2008), em qualquer cultura existem muitas regras informais de
interacdo humana, porém, o fundamental das regras ou normas, formais ou informais, € a

codificacdo que as tornam explicitas. Isso quer dizer que as mesmas devem ser inteligiveis
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para todos os membros da sociedade que as formulam. A inteligibilidade de uma regra ou

norma relaciona-se a aspectos culturais compartilhados socialmente.

A lepra ou hanseniase é causada por um bacilo (mycobacterium leprae), o qual foi
isolado pela primeira vez em 1872, pelo médico noruegués Gerhard Armauer Hansen.Por
isso, no Brasil, é chamada de hanseniase. H4 duas formas de lepra: uma menos grave, com
manchas na pele e progressiva perda de sensibilidade cutanea; e outra chamada de
lepramatosa ou tuberosa, através da qual aparecem nddulos. Em seguida, 0s nervos se
transformam em corddes nodosos, que causam fortes dores e, depois, insensibilidade,
deformidade e deturpacdes. Finalmente, o bacilo ataca os tecidos, consumindo as maos e 0s

pés, o0 nariz e os olhos.

O perido de incubacdo da hanseniase é muito longo, chega a 20 anos; 0 seu tratamento
permite a cura da doenca através de um coquetel de trés antibidticos de baixo custo
distribuido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS). As principais zonas de difusdo sdo:
india, que apresenta 75% dos casos mundiais, seguida pelo Brasil, Nepal, Sudo,
Mocambique, Madagascar e Angola (BELLASPIGA, 2006).

A lepra é doenca que, ao longo dos séculos, teve denominacdes varias como:
morfeia, elefantiase, mal de S&o Lé&zaro, dentre outras. E importante mencionar que,
segundo a maioria dos estudiosos do assunto, a doeng¢a denominada “lepra” permaneceu, até
o século X1V, confundida com outras doencas de pele que acometiam a populacdo e ndo
poderiam ser identificadas com rigor, assim como a sifilis, o cancer de pele, escarlatina e o

lupus.

A palavra lepra é de origem grega — lepein — e significa descamar, esfoliar e, no
periodo helénico, tinha para os gregos a conotagdo de “impureza” ou “desonra”. Por outro
lado, 0s gregos e outros povos mediterraneos, hd muito conhecedores da moléstia hansénica,
ndo atribuiam-lhe esse termo, e sim o de “elephantiasis”. “Na Alexandria, no século IV a. C.,
no mais famoso centro de estudos de medicina da época Antiga, ja se estudava a
‘elephantiasis’” (CUNHA, 2002, p.2).

O termo lepein foi adotado pela religido judaica no século Il antes de Cristo, por
iniciativa de Ptolomeu Il, quando a Tor&, os Neviim e os Ketuvim, livros sagrados hebraicos,
foram traduzidos para o grego e transformados, da forma como pos-escrito, na Biblia ou

Velho Testamento. Os lideres religiosos judeus encarregados de executar essa missao optaram
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por utilizar a palavra “lepra” em substitui¢do ao termo tsara’ha®’ que, até aquele momento,

era utilizado para denominar a doenca hoje conhecida como hanseniase.

A razdo, ao certo, pela qual a versdo grega mudou a nomenclatura da moléstia ndo foi
possivel descobrir nas investigacBes feitas neste trabalho. Tudo indica que tenha sido pelo
fato de que a palavra elefantiase devia-se as deformidades causadas pela doenca e aos
inchagos que provocava nos portadores, dando-lhes aspectos semelhantes ao do animal, o

elefante, e ndo tinham conotagdo de impureza ou imundicie.

O termo lepra foi conservado sem alteragdo na traducgdo latina da Biblia denominada
“Vulgata”, nome derivado da frase versio vulgata (“versdo dos vulgares”) porque a tradugdo

foi realizada em latim popular.?®

Alguns autores defendem que a lepra foi introduzida no Ocidente somente no século |
a. C?°. Porém, é evidente que o mundo ocidental conhecia a doenca, pois desde época bem
anterior, Hipdcrates (400 a.C.) se refere a lepra descrevendo a doenca com todas suas

caracteristicas e a denomina de “a doenca fenicia” (apud BROWNE, op.cit., p.16).

Para Francoise Béniac (1994) e Stanley G. Browne (2003), a doenca descrita na
Biblia como lepra ndo é a mesma que hoje é conhecida como hanseniase. Argumentam que,
na Antiguidade hebraica, qualquer doenca dermatolégica, bem como manchas em objetos
eram denominadas lepra. O ponto de vista defendido nesta tese é contrario a essa percep¢ao,
partindo do argumentando de que, se essa fosse de fato a visdo dos antigos hebreus,
logicamente a grande maioria dos utensilios deveriam ter sido queimados e as pessoas

deveriam ter sido expulsas das comunidades, o que nédo esta registrado na histdria.

Outro argumento de que langcamos mao é que havia um processo de observacao por
parte do sacerdote, que também exercia as funcdes de médico ou curandeiro para identificar e
diagnosticar a doenca antes que fosse constatada e definida sua especificidade, e isso esta
registrado, conforme segue abaixo:

2 0 termo significa: Golpeado por Deus, segundo Browne (2002).

%8 A traducdo latina da Biblia foi feita por S&o Jeronimo, em meados do século 1V d. C., propagando-se, assim,
por todo o Império Romano e pelo novo e crescente mundo cristao.

# Ver (BENIAC, op.cit., p.127-128); (BROWNE, 2003, p.37).
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E o sacerdote examinard, € eis que, se ela aparece mais funda que a pele, ou seu pélo
se tornou branco, o sacerdote o declarara por imundo; € praga da lepra que brotou da
pustula. E o sacerdote vendo-a, e eis que nela ndo houver pélo branco, nem estiver
mais funda do que a pele, mas encolhida, entdo o sacerdote o declarara por imundo;
praga é. Mas se a mancha parar no seu lugar, ndo se estendendo, inflamacdo da
pUstula €; o sacerdote, pois, o declarara por limpo (LEVITICO, 13:20-23).

O diagnostico era dado somente apds uma anamnese — segundo as possibilidades
existentes na época — obviamente rudimentares, limitadas e imprecisas, mas que consistiam
no exame de evidéncias para impedir que as pessoas fossem proscritas da sociedade de
maneira irresponsavel. Outra passagem do mesmo livro corrobora esse argumento:

E, quando homem ou mulher tiver manchas lustrosas brancas na pele da sua carne,
entdo o sacerdote olhard, e eis que, se na pele da sua carne aparecem manchas
lustrosas e escurecidas, é impigem que floresceu na pele, limpo esta. E, quando os
cabelos do homem cairem da cabega, calvo é, mas limpo esta. E, se lhe cairem os
cabelos na frente da cabeca, meio calvo é; mas limpo estd. Porém, se calva, ou na
meia calva, houver praga branca avermelhada, é lepra, florescendo na sua calva ou
na sua meia calva. Havendo, pois, o sacerdote examinado, e eis que, se a incha¢do
da praga, na sua calva ou meia calva, esta branca, tirando a vermelho, como parece a
lepra na pele da carne, leproso é aquele homem, imundo esti; o sacerdote o
declarard totalmente imundo, na sua cabeca tem a praga. Também as vestes do
leproso, em quem est4 a praga, serdo rasgadas, e a sua cabeca serd descoberta, e
cobrira o labio superior, e clamard: imundo, imundo. Todos os dias em que a praga

houver nele, sera imundo; imundo est, habitara so; a sua habitagdo sera fora do
arraial (LEVITICO, 13:38-46).

O dogma da religido judaica fez com que os leprosos fossem alvo de temor, nao
apenas em razdo das mazelas bioldgicas proprias da moléstia, a época sem tratamento eficaz e
sem possibilidades de cura, mas principalmente pelo medo das consequéncias que adviriam
do “contato” com o pecador impuro, o que € bastante compreensivel em uma sociedade onde

a razdo e submetida ao totalitarismo dos dogmas.

A interpretacdo da doenga como castigo divino ndo foi uma invencdo exclusiva das
religibes de matriz judaica e cristd, conforme a interpretagdo de Diana O. Torres (2002). S.
Sontag (2007) demonstra que no mundo grego antigo, muitas vezes a doenca foi retratada
como instrumento da ira divina. A autora cita como exemplos a peste que Apolo, no Canto |
da lliada, inflige aos aqueus em castigo por Agamémnon ter raptado a filha de Crises; a peste
que ataca Tebas, em Edipo, em razdo da presenca contagiosa do rei pecador ou a uma pessoa
especifica, a ferida no pé de Filoctetes (SONTAG, 2007, p.39). Em outra passagem, esta

autora afirma que

na lliada e na Odisséia, a doenga ocorre como um castigo sobrenatural, como uma
possessao demoniaca e como resultado de causas naturais. Para os gregos, a doenca
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podia ser gratuita ou podia ser merecida (por causa de uma falta pessoal, de uma
transgressao coletiva, ou de um crime cometido por um ancestral) (idem, p.42).

A partir da afirmacdo anterior, para a analise das instituicbes especialmente erigidas
para o isolamento dos portadores de hanseniase, recorre-se a concepg¢éo socioldgica de Erving
Goffman e ao conceito por ele desenvolvido, o de institui¢des totais (2010). Segundo o autor,
todas as institui¢fes destinadas a isolar individuos, criando uma barreira entre eles e 0 mundo

exterior, possuem caracteristicas gue as tornam comuns.

Para Goffman, todas as instituicdes destinadas a segregacao de individuos podem ser
estudadas a partir de um modelo de tipo ideal, a fim de verificar elementos similares e de
oposicdo que lhes sejam comuns. As instituicbes que mais se aproximam, entre si, em
decorréncia de suas caracteristicas comuns, segundo as pesquisas desse soci6logo, sdo 0s

presidios, 0s conventos e 0s hospitais sanatorios, 0s quais denomina como institui¢Ges totais.

As instituicdes totais, segundo Goffman, promovem a quebra de todos os lacos com a
sociedade civil para os individuos que nela adentram como pacientes. O autor afirma que “os
processos pelos quais 0 eu da pessoa € mortificado sdo relativamente padronizados nas
instituicdes totais. [...] A barreira que as instituigdes totais colocam entre o internado e o

mundo externo assinala a primeira mutilagao do eu” (GOFFMAN, 2010, p.34).

Outro autor que muito contribuiu com sua producéo para o estudo do isolamento dos
leprosos, ou seja, da institucionalizacdo desse método, foi Foucault. Em sua obra Vigiar e
Punir, o autor contextualiza os métodos de exclusdo dos portadores de lepra e os vitimados
pela peste negra, problematizando-os de forma a considera-los como sendo responsaveis pelo
estabelecimento de determinadas relagdes de poder no Ocidente que permaneceram ao longo
dos séculos. Na interpretacdo de Foucault, essas doencas possibilitaram o surgimento dos dois
modos de exercicio de poder sobre 0os homens, ao mesmo tempo, de controlar suas relacdes e
desmascarar suas “misturas perigosas”. “O leproso ¢ visto dentro de uma pratica de rejeicao,
do exilio cerca; deixa-se que se perca l& dentro como uma massa que ndo tem muita
importancia diferenciar” (FOUCAULT, 2000, p.164).

Foucault (2001) analisa o isolamento dos leprosos em outra obra, em Os Anormais, 0

autor afirma que
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a exclusdo da lepra era uma pratica social que comportava primeiro uma diviséo
rigorosa, um distanciamento, uma regra de nao contato entre um individuo (ou um
grupo de individuos) e outro. Era, de um lado, a rejeicdo desses individuos num
mundo exterior, confuso, fora dos muros da cidade, fora dos limites da comunidade.
Constituicdo, por conseguinte, de duas massas estranhas uma a outra. E a que era
rejeitada era rejeitada no sentido estrito nas trevas exteriores. Enfim em terceiro
lugar, essa exclusdo do leproso implicava a desqualificacdo — talvez ndo exatamente
moral, mas em todo caso juridica e politica — dos individuos assim excluidos e
expulsos. Eles entravam na morte, e vocés sabem que a exclusdo dos leprosos era
regularmente acompanhada de uma espécie de cerimdnia funebre, no curso da qual
eram declarados mortos (e, por conseguinte seus bens, transmissiveis) os individuos
que eram leprosos e que iam partir para esse mundo exterior estrangeiro. Em suma,
eram de fato praticas de excluséo, praticas de rejeicdo (FOUCAULT, 2001, p.54).

O isolamento dos hansenianos foi institucionalizado inicialmente com o0s judeus
antigos ao criarem o “vale dos leprosos” descrito na Biblia, que sobreviveu a Idade Média e a
Epoca Moderna, sob a forma dos leprosarios e lazaretos instituidos pela Igreja Catdlica,
transformados em sanatdrios e hospitais no século XIX e, finalmente, em col6nias e

preventorios, no século XX sob os auspicios da medicina moderna.

3.1.1 O estigma que envolve a lepra ao longo da historia

Hodgson (2006) tem uma forma muito original de considerar o carater restritivo ou
coercitivo tanto para as instituicbes formais quanto para as informais. Segundo o autor, regras
sdo regras e, por isso, sdo restritivas e constrangedoras, independentemente de serem

estabelecidas juridicamente ou de forma consensual pelo grupo social.

O autor ndo considera importante estabelecer distingdo entre as restri¢des referentes as
regras formais ou informais, uma vez que, segundo ele, as regras sdo instituicbes justamente
porque sdo seguidas de restricbes. As regras estdo implicitos os elementos coercitivos que

Ihes garantem a observacédo e o cumprimento, ou seja, o enforcement.

No caso da religido judaica, aqui analisada, o enforcement, isto &, o elemento
coercitivo que garantia 0 cumprimento das regras, eram 0s castigos divinos. Quem violasse
qualquer uma de suas leis, religiosas e sociais, simultaneamente, sofreria a puni¢do de Deus,
atraveés da acao do sacerdote, que incorporava, também, os poderes temporais. No caso, se a
infracdo fosse de origem sexual, o pecador tornava-se um proscrito ante a comunidade.
Segundo os dogmas da religido hebraica antiga, doengas como a lepra nada mais eram que um
castigo divino, e seu portador era considerado como alguém que teria praticado atos sexuais

ilicitos, tais como sodomia, relagbes homossexuais, sexo com animais ou durante o periodo
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menstrual. Sendo assim, o leproso era alguém que trazia consigo os estigmas da impureza,
imundicie e pecado, j& que a lepra era a comprovacéo do pecado de que o castigo divino fora

aplicado.

E importante destacar que a percepcdo do castigo religioso estava diretamente
relacionada ao dogma do pecado original e aparece no livro de Génesis (0 primeiro da Biblia).
Os termos religiosos pecado e castigo, em referéncia aos leprosos, aparecem nesses livros pela
designagdo de “tsara’ath”, palavra de origem aramaica que quer dizer “golpeado por Deus”

(BROWNE, 2003).

No livro sagrado dos hebreus, a Tord, encontra-se essas argumentacdes transcendentes
do judaismo para explicar as “origens” e “causas” da lepra e as justificativas da necessidade de
isolamento de seus portadores, do restante da comunidade saudavel. Assim esta escrito,
referindo-se ao leproso: “todos os dias em que praga houver nele, sera imundo; imundo esta,
habitara so; a sua habitagdo sera fora do arraial” (LEVITICO, 13:4). De acordo com Rotberg
(1975, p.295), os leprosos “eram declarados ‘imundus’ pelo sacerdote e expulsos para ‘fora do
acampamento’ e suas roupas e paredes com ‘tsara’ath’ eram queimadas ou destruidas,

299

carregando-se as pedras ¢ restos de sua habitagdo para um ‘lugar imundo’”.

Os sacerdotes judeus representavam o poder instituido, tanto religioso quanto de
governo, portanto, o isolamento dos leprosos insere-se no conceito que North (1994, p.360)
denomina como regra formal. Para Goffman (2010), as instituicdes para isolamento possuem
processos relativamente padronizados através dos quais 0 eu da pessoa é mortificado. O autor
ressalta, ainda, que uma das principais caracteristicas dessas instituicdes é fazer com que a
separacdo entre o isolado e o0 mundo mais amplo dure o tempo todo e possa continuar

indefinidamente.

Voltando a questdo da ideia religiosa de que algumas doencas derivam de um castigo
divino contra pecadores, € interessante mencionar os estudos do historiador Delumeau (1989)
sobre a epidemia de peste negra que assolou o Ocidente medieval, nos quais o autor aborda a
questdo. Segundo ele, uma das principais explicacbes para a ocorréncia da peste negra,
formulada pelo povo e pela Igreja Catolica, foi a de que a doenca teria sido uma punicdo, um
castigo de Deus que, para ser apaziguado, precisaria receber peniténcias por parte de seus
fiéis. Trata-se de uma interpretacdo idéntica a que os antigos judeus e cristdos deram para a

enfermidade hansénica.
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Na Antiguidade, diferentes religides do mundo asiatico apresentam em seus preceitos
nogdes estigmatizantes em relacdo a lepra, de maneira bastante similar aos estabelecidos pela
religifo dos hebreus. Na india, as primeiras referéncias a lepra aparecem no Susruta Samhita,
gue menciona o conhecimento e tratamento da doenca com o 6leo de chaulmoogra. A obra,
que, provavelmente, é o resumo das tradi¢cbes orais mais antigas, identifica tanto sinais
cuténeos quanto neuroldgicos e foi escrita no século VI a.C (LOWE apud BROWNE, 2003).
A lepra era considerada como deslize moral, imundicie e relacionava-se a tudo que merecesse

desprezo.

Cabe lembrar que, nas religides asiaticas da Antiguidade, ndo havia separacdo entre
medicina e religido, caracteristica que, por sinal, estd muito presente ainda hoje nessas culturas.
Na China e no Japao, os registros sobre a lepra datam de época posterior a da india. Segundo
Veith apud Brown (2003), a histdria da lepra no Japao apresenta paralelos interessantes com a
historia biblica sobre a lepra, tais como a imprecisdo, as implicagdes ndo clinicas e 0 medo
excessivo. Além disso, o autor chama a atencao para o fato de que as descri¢des mais antigas da
lepra na india e na China sdo surpreendentemente precisas e completas, demonstrando
observacdo atenta e um registro inteligente. As regibes que foram dominadas pela China
sofreram sua influéncia em relacdo as formas de tratamento e diagndéstico da lepra (TRONCA,
2002). Na China, também, acreditava-se que a lepra ocorria como puni¢cdo em decorréncia de
depravacdo sexual e que s seria possivel dela se livrar deflorando uma virgem ou “vendendo-
a” a tantas pessoas quanto possivel (SKINSNES apud BROWN, 2003, p.40). O medo do

contagio era tanto que muitas pessoas eram queimadas vivas.

Quanto ao mundo islamico, a analise do Cordo® nio revelou referéncia alguma a lepra
ou a quaisquer outras doencas como estando relacionadas ao pecado ou a impureza. Foi
realizada, para fins desta tese, uma investigacdo minuciosa, principalmente dos versiculos que
tratam da pureza, impureza, ablucéo, pecado, castigo, ao sangue e as enfermidades. As Unicas

citacGes em que aparece a palavra lepra se referem a Jesus, como na passagem abaixo:

O Suhaib (R) relatou que o Mensageiro de Deus (S) disse: "O jovem comegou a
curar as pessoas que sofriam de cegueira congénita, de lepra, e de outras
enfermidades. A noticia chegou aos ouvidos de um cortesdo do rei que havia ficado
cego. Ele foi ter com o jovem, levando muitos presentes, e disse: 'Tudo isto seré teu,
se me curas!" O jovem lhe disse: 'Eu ndo curo ninguém; é tdo somente Deus que
concede a cura. Se declarardes a vossa fé em Deus, eu orarei por vos, e Ele vos
concedera a saude’. Assim, ele declarou sua fé em Deus, que lhe restaurou a visdo
(MUSLIN, 39, p.10).

%0 Cor#o: 30 (Muslin, 39, p.10); Sunas, (8:24) (Narrado por Ahmad, 3/128; al-Nasaa’i, 7/61; classificado como
saheeh por al-Haakim). (Narrado por al-Bukhaari, 9/92; Muslim, 1400) (Al-Tibb al-Nabawi, 251).
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A razdo pela qual Jesus € mencionado no Cordo deve-se a interpretacdo muculmana de
que ele teria sido o ultimo dos profetas enviados por Deus, antes de Maomé, considerado por
essa religido como sendo 0 mais importante dentre todos os profetas. Segundo o Cordo e as

Sunas, Maomé estava encarregado de “revelar a verdade total” de Deus a humanidade.

O Cordo nao faz nenhuma referéncia especifica a lepra e nada indica em seus preceitos
que quaisquer doencgas fossem consideradas como castigo ou pecado sexual. Da mesma
forma, ndo aparecem afirmacdes de algum tipo de doenga que impusesse o0 isolamento de seu
portador. Ao contrario disso, identificamos passagens nas quais 0s seguidores do Islamismo
sdo exortados a cuidar dos enfermos, por exemplo,

aqueles dedicados a causa do Isla devem outorgar suprema importancia a vida e
tratar de prevenir as guerras, encontrar remedios para as doencas, além de saber que
ressuscitar espiritualmente alguém é mais importante que curar as doengas. O

Alcordo declara: “O crentes! Obedegam a Deus e ao Mensageiro, quando este vos
convida ao que vos da a vida” (8:24).

Foi possivel perceber, ainda, que a interpretacdo do Cordo em relacdo a sexualidade
difere-se bastante da visdo judaico-crista e nenhuma doenca € associada a perversdo sexual.
Isso pode ser percebido nos versiculos a seguir, que afirmam que dentre os beneficios do sexo
esta o fato de que ele

ajuda a baixar o olhar, traz autocontrole, possibilita que a pessoa mantenha-se
afastada de coisas pecaminosas, e proporciona todas essas coisas & mulher também.
Ele traz beneficios a0 homem neste mundo e no outro e beneficia a mulher também.
Portanto, o Profeta (saaws) costumava desfrutar de relagdes intimas regularmente
com suas esposas, ¢ disse, “No seu mundo, mulheres ¢ perfume me agradam.”.
(Narrado por Ahmad, 3/128; al-Nasaa’i, 7/61; classificado como saheeh por al-
Haakim). E o Profeta (saaws) disse: “O jovens, qualquer um dentre vds que tenham
condices, que casem-se, pois isso 0 ajuda a baixar o olhar e protege sua castidade.
E aqueles que ndo tenham condic8es, que jejuem, pois isso sera uma protecdo para

eles.” (Narrado por AL-BUKHAARI, 9/92; MUSLIM,1400) (AL-TIBB AL-
NABAWI, 251).

A auséncia de descri¢des estigmatizantes no Cordo pode explicar uma passagem da
histéria no tempo das cruzadas, bastante interessante e que merece ser citada. Trata-se da
saga do rei leproso, Balduino IV, filho de nobres europeus da dinastia franca da Siria.
Balduino nasceu em Jerusalém no ano de 1160 e foi coroado rei aos treze anos. Sua doenca
havia sido diagnosticada na infancia, no entanto, ndo foi exilado e ainda lutou contra os
mucgulmanos, enfrentando o exército de Saladino, saindo vitorioso. Acredita-se que
Balduino foi favorecido por ter nascido e vivido no Oriente, onde a auséncia das praticas

estigmatizantes e de isolamento voltadas para os leprosos ndo compunham os dogmas
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islamicos. Contraditoriamente, Balduino lutou como cat6lico contra os mugulmanos, o que,

na condicdo de leproso, ndo lhe teria sido permitido se vivesse no Ocidente.

A historia de Balduino foi romanceada pela escritora polonesa Zofia Kossak em sua
obra Krol tredowatu (Rei Leproso,) editada em 1936, traduzido ao inglés como The Leper
King e ao portugués como O Santo Sepulcro®. Trata-se de um romance histérico que narra a
trajetoria da conquista e libertacdo de Jerusalém pelos cruzados, onde o principal personagem,
o rei Balduino IV, aparece acompanhando o exército nos campos de batalha, embora muito
debilitado pela lepra, para ndo cair do cavalo ele era amarrado a cela.

A origem da atitude mugulmana quanto a lepra e aos leprosos ndo é conhecida, no
entanto, considera-se, neste trabalho, que os muculmanos podem ter herdado a postura de seus
ancestrais, como pode ser exemplificado atraves da historia biblica de Naama. Capitdo dos
exércitos da Siria, Naama ndo era, portanto, de origem israelita. A Siria lutava contra o0 povo
de Israel. Naama era considerado um grande lider e, por isso, era bastante respeitado pelo rei
da Siria e, entretanto, ele era leproso. Ouvindo falar do profeta Eliseu na cidade de Samaria,
que poderia cura-lo de sua lepra, Naama dirigiu-se até ele. Para Eliseu, a lepra era o pecado e
a cura dela seria o equivalente ao perddo. Assim, Eliseu mandou dizer a Naama para se
banhar no Rio Jorddo que ficaria “purificado”. Naama quis recompensar Eliseu dando-lhe
dinheiro, que ele recusou. Porém, o seu criado Geazi pegou uma parte do dinheiro e Eliseu
afirmou que a lepra de Naama cairia sobre ele por esta razdo, o que aconteceu, segundo a
Biblia (11 REIS, 5:1-27 e 5:14).

A historia de Naama também esté descrita no Novo Testamento, em Lucas 4:17, em
que o evangelista afirma que muitas pessoas que sofriam de lepra em Israel na época de Elias
permaneceram “impuras”, exceto Naama. Ressalta-se aqui exatamente o significado e as
implicacdes do texto hebraico em um contexto ndo judeu. Para enfatizar ainda mais essa
questdo, menciona-se o caso de Azarias (2 Rs, 15:5), um rei judeu, cuja historia encontra-se
descrita no Velho Testamento. Consta que Azarias teve uma lesdo, tsara’at, na testa, que se
tornava vermelha e inchada. O texto indica “o ‘Senhor o feriu’, os sacerdotes viram a lesdo na
testa do rei aumentar diante dos seus olhos”. (2 Cr, 26:19). Os sacerdotes deram o diagnostico

de tsara’at e o rei foi isolado em uma “casa separada”. (0 comentario de nota de rodapé

31 KOSSAK-SZCZUCKA, Zofia. O Santo Sepulcro. Edicdo eBooksBrasil, 2008. Disponivel em
<http://www.ebooksbrasil.org>.
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afirma que era um lazarento), “até o dia de sua morte”. (2 Cr, 26:21) (CORAO apud
MACIEL, 2013, p.17-20).

Tudo indica que os mugulmanos mantiveram, ao longo dos séculos, préaticas similares
de ndo exclusdo e estigmatizacdo aos leprosos, como haviam feito seus ancestrais em seu
“paganismo” na Antiguidade. E digno de nota, ainda, o fato de que os médicos mugulmanos
deram grande contribuicdo ao diagndstico para a lepra, na Idade Média. Por volta do século
XII, descobriram as placas de insensibilidade na pele e com a observacdo de casos e dos
diversos sintomas a doenca pdde ser compreendida e descrita de forma mais coerente pelos
médicos da época. (BENIAC, apud LE GOFF, 1994).

Pelo relato acima, pode-se concluir que a origem dos estigmas de pecado e impureza
gue envolveu, por séculos, 0s hansenianos, tem sua origem na religido judaica. Portanto, €

imprescindivel, aqui, discorrer sobre esse fendmeno e seus fundamentos epistemoldgicos.

A evidéncia de que uma pessoa tem atributos diferentes das demais faz com que ela
deixe de ser considerada criatura comum e total, reduzindo-lhe a uma pessoa imperfeita e
diminuida. Essa € a caracteristica do estigma, segundo Goffman (1980), principalmente
guando o efeito de descrédito lancado a pessoa € muito grande por constituir uma

discrepéncia entre a identidade social virtual e a identidade social real. Assim,
criamos um modelo social do individuo e, no processo de nossas vivéncias nem
sempre é imperceptivel a imagem social do individuo que criamos; essa imagem
pode ndo corresponder a realidade, mas ao que Goffman denomina de uma

identidade social virtual. Os atributos, nomeados como identidade social real, s&o,
de fato, o que pode demonstrar a que categorias o individuo pertence (MELO, 2005,

p.1).

Aquele que possui atributos diferentes ou incomuns costuma sofrer rejeicdo por parte
dos membros da sociedade a que pertence pelo simples fato de muitas pessoas nao
conseguirem aceitar ou lidar com o diferente. Consequentemente, em situacdes extremas, 0
diferente é percebido como perigoso ou de indole méa, deixando de ser enxergado em sua
totalidade e capacidades multiplas. Além disso, quase sempre, o diferente é representado pelas
caracteristicas que o distingue dos seus semelhantes, em detrimento de sua identidade, ou
seja, ele é percebido e referenciado ndo mais pelo seu nome ou profissdo e, sim, pelas

imagens simbdlicas de sua condicéo fisica ou mental.

Assim, a pessoa cuja condicdo fisica destoa do que o senso comum considera padréo

9 ¢ 29 ¢

de normalidade serd “a aleijada”, “aquele manco”, “o surdo-mudo” e assim por diante. Por
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sua vez, os individuos diagnosticados com qualquer tipo de doenca mental passam a ter suas
atitudes e comportamentos justificados pelos rotulos que lhes sdo atribuidos de “louco”,
“pinel”, “maluco”, “surtado”, dentre outros. Em outras palavras, o diferente ¢ estigmatizado,
isolado socialmente e, em consequéncia, tem anuladas, em si, todas as possibilidades
inerentes aos seres humanos. E isso que a anélise da trajetoria da hanseniase revelou em

relagdo aos seus portadores.

Segundo o conceito desenvolvido por Goffman (2008), o estigma é uma manifestacdo
cultural que aparece sob trés formas: as abominagdes do corpo, os defeitos de caréter e a

proveniéncia social. Para Queiroz e Carrasco (1995, p.8),

¢ evidente que, no contexto da hanseniase, 0 estigma se refere ao descrédito, a
qualificagdo e a marginalizacdo social em funcdo das deformidades fisicas do
paciente. Uma vez que um individuo é estereotipado com tal rétulo social, que
significa impor-lhe uma marca que, de um certo modo, o reduz a uma condi¢do
inferior ao padrd@o minimo atribuido a condicdo humana, restaria a ele duas
possibilidades: ou se adequar ao papel marginal a ele designado, ou tentar
“encobrir” as marcas que caracterizam o esteredtipo estigmatizante.

Os estigmas impostos a lepra e aos seus portadores sobreviveram ao surgimento do
cristianismo e do Novo Testamento, muito embora eles tenham sido percebidos e abordados
de maneira diferente da concepéo judaica pela nova religido. Quanto a isso, séo elucidativas
as passagens dos evangelistas — Mateus, 8:2-4, 10:1-15, 11:5; Marcos, 1:40-45; Lucas, 4:17,
5:12-15, 7:22, 17:11-19 —, mencionando a cura de leprosos por Jesus. Merece destaque o fato
de que a cura dos leprosos ¢ denominada “purificacdo”. Ao enviar os doze discipulos, Jesus
deu-lhes a ordem de “purificar os leprosos” (MATEUS, 10:18) e “os dez leprosos foram
purificados” (LUCAS, 17:11-19).

3.2 A lIdade Média e a Expansdo dos Lazaretos

O novo contexto religioso, surgido com o cristianismo, ndo significou o fim das
praticas discriminatorias e excludentes direcionadas aos leprosos. Ao contrario disso, 0s
estigmas ja culturalmente enraizados nas sociedades hebraica e romana estenderam-se com a

expansdo da nova religido por todo mundo ocidental.

O isolamento dos leprosos na Europa Medieval ficou a cargo dos representantes da
Igreja Catdlica, da mesma forma como havia acontecido na Antiguidade hebraica. Conguanto

o0 tipo de confinamento tenha sofrido modificagdes, desde o periodo da Alta Idade Média
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(séculos V e VI), mantiveram-se muitos dos dispositivos prescritos anteriormente pela
instituicdo judaica. Por outro lado, embora os cristdos tivessem construido uma visdo mais
piedosa e caritativa em relacdo aos leprosos, a enfermidade da qual eram portadores
continuou sendo percebida como a prova material de seus pecados, portanto, prevalecera a
ideia de castigo divino. Para explicar esse processo, recorre-se a interpretacao de dependéncia
de trajetoria proposta por North (1990), segunda a qual as mudancas institucionais nunca sao
totalmente descontinuas, pois mesmo que se mudem as limitagfes formais, permanecem 0s
constrangimentos informais, inseridos em costumes, tradigdes e codigos de conduta que sdo

mais impenetraveis a politicas deliberadas e limitam a possibilidade de ruptura institucional.

A dependéncia de trajetoria das medidas instituidas para os leprosos na Idade Média,
em relagdo as que lhes antecedem, pode ser claramente percebida a partir de varios aspectos,
como, por exemplo, a associacdo das caracteristicas fisicas apresentadas pelas pessoas
enfermas como sendo sinais exteriorizados de pecado. Outro exemplo esta no fato de o
diagnostico da doenca continuar sob a responsabilidade sacerdotal, em detrimento da
medicina que, embora limitada, tivera consideraveis avancos em relacdo a época Antiga.
Destarte, o ritual de proscricdo, “a morte civil” do leproso, perante a comunidade que na
sociedade hebraica era realizado pelos sacerdotes judeus, também, prevaleceu durante a Idade

Média, com a Unica diferenca de ser ministrado por um clérigo catdlico.

Da mesma forma que na época dos hebreus, os leprosos catolicos eram expulsos de
suas residéncias e obrigados a participar de um ritual conduzido pelos clérigos em oficios
religiosos que significava “morte civil”. A liturgia, nesse sentido, era tdo enfatica que, ao seu
final, era derramada terra sobre a cabeca do leproso (FORNAZARI; MATTQS, 2005, p.49).
A liturgia da morte do leproso ndo se tratava de uma simples representacdo, mas de fato,
depois daquele momento, o doente tornava-se definitivamente morto para sua familia e
sociedade. Chegavam até ao ponto de realizar missas funebres de corpo presente com 0s

leprosos, antes que fossem encaminhados aos leprosarios (LE GOFF, 1984).

Segundo Gonzaga (1993, p.40), “era realmente brutal esta pratica, pos ser supressiva
dos direitos civis do individuo, a pena de ‘morte civil’, porque com ela, convertia-se 0
condenado num morto-vivo”. Poupava-se-lhe a vida biolégica mas, para todos os efeitos

juridicos, ele seria tido como morto.

E importante destacar que, mesmo se tratando de instituicio religiosa, a Igreja
Catolica, no periodo medieval, representava a autoridade politica méxima. O poder publico,
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portanto, era de sua responsabilidade. Destarte, as regras do jogo ou instituicdes por ela
determinadas eram tanto informais quanto formais, conforme Hodgson (2004) e North (1994).

A Igreja Catolica institucionalizou a exclusdo e o isolamento dos leprosos no século
IV, através do Concilio de Ancyra em 314. No Concilio de Lyon, em 583, foi reafirmada essa
determinacdo e acrescentada a proibicdo de qualquer contato entre pessoas contaminadas e
pessoas sds. Em vérias regides da Europa Ocidental e do Império Bizantino, ndo apenas essas
exigéncias foram colocadas em pratica, como também foram criados cddigos emblematicos

capazes de identificar os leprosos.

Era comum que os leprosos vestissem um habito especifico que os caracterizassem e
gue carregassem consigo sinos ou um instrumento chamado de matraca, 0s quais deveriam ser

manipulados pelos doentes, quando avistassem qualquer pessoa préxima de si.

Pelas determinacdes do Il Concilio de Latrdo, de 1179, o isolamento dos leprosos
recrudeceu, segundo Le Goff (1984, p.82), “autorizando a construcao de capelas e cemitérios
no interior das leprosarias, contribuiu para fazer delas outros tantos mundos fechados, de onde

os gafos sO podiam sair agitando matracas para que as pessoas deles se afastassem”.

Desde a Alta Idade Média (século V), a Igreja Cat6lica também se responsabilizou por
erigir as instituicdes asilares, denominadas leprosarios, para recolher os leprosos. Dentre 0s
objetivos dessas instituicGes, destacava-se a tarefa de purificar as cidades dos elementos
impuros que colocavam em risco as cidades, ou seja, os leprosos. Purificar, nesse contexto,
significava isolar do convivio social pessoas que apresentavam uma grande ameaca aos

demais cidaddos, os saos.

A benemeréncia tornara-se, também, institucionalizada porque era impossivel separa-
la dos espacos destinados ao abrigo dos leprosos que sobreviviam de doacdes e esmolas. A
Igreja Catolica construiu o primeiro leprosario da Europa, em Sant Oyen, na Fran¢a, no ano
de 460 d.C. Na metade do século VII, construiu um em Metz, na Alemanha e outro em
Verdum, na Franga. Tratava-se de edificagdes que poderiam abrigar, no maximo, doze
pessoas, construidas do lado de fora dos muros das cidades e acompanhadas de uma capela e

um cemitério.

Os leprosérios medievais, portanto, foram instituicdes formais, o que esta mais que

comprovado pela documentagdo existente. Segundo Mollat (1989), em meados do seculo
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X111, existiam dezenove mil leprosérios em todo o mundo cristdo do ocidente. N&o havia um

povoado que ndo possuisse um, e, nas cercanias das grandes cidades, eles eram numerosos.

A lepra conferia as suas vitimas um estatuto juridico especial que foi estabelecido no
século XII: “depois do nome menciona-se ‘leproso’, como ‘padre’, ‘cavaleiro’ ou ‘donzel’”.
Em algumas regibes, como por exemplo, na Normandia isso acarretava a perda dos direitos
juridicos (op.cit. BENIAC, 136).

Os médicos medievais do Ocidente também consideravam a lepra uma doenca
decorrente de relagcdes sexuais inapropriadas, como a consumada durante a menstruagéo,
periodo em que a mulher era considerada impura na tradi¢do judaico-cristdo. Isso estava
descrito no tratado O Lirio da Medicina, escrito no ano de 1305, por Bernard de Gordon,

professor em Montpellier.

Aqui, apresenta-se uma certa continuidade das concepcfes anteriores, uma vez que 0S
fundamentos religiosos do judaismo permaneciam vivos, até mesmo na medicina medieval.
Assim sendo, até mesmo a concepgdo resultada de relagdes consideradas ilicitas ou durante o

periodo menstrual justificavam o ser leproso.

O homem ¢ leproso ab Utero ou depois do nascimento porque é engendrado durante
as menstruagdes ou porque é filho de leproso, ou porque um leproso conheceu uma
mulher gravida, e entdo a crianga sera leprosa, a lepra advém destas graves
deficiéncias de geragdo. Depois do nascimento, devido a um ar malévolo ou
pestilento ou devido & ingestdo de alimentos suspeitos (...) ou por se ter estado com
leprosos (BENIAC apud LE GOFF, 1994, p.132).

E importante deixar claro que as concepcdes religiosas de pecado e castigo em relacio
aos leprosos durante a Idade Média colaboraram e fundamentaram o aparecimento de varios
tabus entre a populagdo laica. Um deles se refere ao fato de que os leprosos adquiriam a
doenca por terem uma alma deformada. Denominavam o doente como leprosi ianimi (“alma
leprosa”). De acordo com Schmitt (1993, p.268), uma concepgdo corrente no periodo era que

“a lepra também € a prova corporal do pecado: a corrupg¢do da carne manifesta a da alma”.

Outra crenca difundida na Idade Média era a de que os leprosos tomavam banho de
sangue humano para curar suas chagas. Alguns remédios a base de serpentes — que punham
em jogo a similaridade magica, sugerindo que os leprosos poderiam trocar de pele com esses
répteis, que eram utilizados na antiga medicina grega, associavam as vitimas da doenca a um
animal demoniaco na tradicdo judaico-cristd (BENIAC, op cit). Eram-lhes atribuidos,

também, desregramentos sexuais e atos conspiratorios contra o restante da sociedade,
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suspeitas que se estendiam aos seus descendentes, uma vez que a lepra era considerada

hereditaria.

Nesse contexto, as instituicdes formais contribuiram diretamente para o surgimento de
outras regras sociais de cunho informal, provenientes de circunstancias mais subjetivas do que

o0s codigos e legislacdes deliberadas pelo poder estabelecido.

Esses tabus e outras crencgas tinham origem na cultura, engendradas pelo convivio
cotidiano entre as pessoas de diferentes geracdes e daquilo que, segundo Perry Anderson,
constituiu o0 mundo medieval, isto é, uma “Sintese Historica” (ANDERSON, 1995, p.123)
entre 0s resquicios do Império Romano, com a cultura judaico-cristd e com as diversas
sociedades tribais — germanicos, gauleses, anglo-saxfes, unos, dentre outras, que foram

adentrando e se misturando com 0s romanos.

As instituicdes informais construidas pela populacdo leiga para lidar com a lepra e
seus portadores no ocidente medieval cristdo expressaram toda a carga cultural do passado e
das culturas dos diversos grupos humanos que lhes antecederam, colaborando ndo apenas para
gue sobrevivessem durante quinze longos séculos, mas para que fossem legados as sociedades

que Ihes sucederam no tempo e no espago.

A dindmica histdrica da lepra na Idade Média preservou e fez surgir mecanismos de
controle e de organizacdo que se tornaram constituintes de instituicdes especificas destinadas
aos leprosos e a lepra, de cunho formal e informal, que se cristalizaram, expandiram e

sobreviveram nos séculos seguintes.

A incidéncia de lepra na Europa, a partir do século XV, passou a apresentar um grande
decréscimo. Os historiadores ndo estabelecem consenso em suas explicacdes sobre o ocorrido.
Muitos afirmam que a grande crise dos séculos XIV e XV, como também a Peste Negra que
assolou o0 mundo medieval, foi, em parte, responsavel pela eliminagdo dos leprosos. Segundo
Rosen (1994), devido a debilidade fisica dos leprosos, em decorréncia da moléstia, eles eram
facilmente vitimados pela peste e pela fome. Outros autores afirmam ter sido, provavelmente,
a melhoria das condi¢des de higiene pelas quais as sociedades passaram a partir de entdo
(OBREGON apud MACIEL, op.cit., p.190).

O declinio da lepra na Europa Ocidental, nos finais do século XIV, permanece um
mistério, assim como 0 seu desaparecimento na Inglaterra no século seguinte e de outros

paises europeus, na sequéncia (LEWINSOHN, 2003, p.69). A autora considera controversa a
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explicacdo de Rosen, no entanto, ndo introduz outra explicacdo possivel para o fendmeno.
Contudo, afirma que a moléstia ndo foi erradicada, inclusive na Escandinavia, ndo sofreu

alteracéo.

3.3 O Isolamento dos Leprosos sob a Perspectiva Cientifica Contemporanea

No século XIX, a lepra ressurgiu na Europa e expandiu-se pela América do Norte,
principalmente, Estados Unidos e Canada, causando verdadeiro terror em suas populagdes,
“possivelmente por obra das expansdes colonialistas do século”, conforme compreendem

Rosen (1994, p.12) e Diana Obregon Torres (2002).

O novo colonialismo decorrente do processo da expansdo do capitalismo imperialista,
no século XIX, levou vérias regibes da Asia, Africa e Oceania, dentre outras, a serem
invadidas por comerciantes, diplomatas ocidentais e pelas missdes religiosas de catdlicos e
protestantes (DEBROY, 1994).

A visdo que esses expansionistas elaboraram e disseminaram sobre os colonizados e a
tudo que lhes dizia respeito foi de extrema negatividade. Os missionarios religiosos,
particularmente, mostraram-se indignados em relacdo a cultura dos povos que habitavam as
recentes colbnias. Isso fez com que lancassem conotagdo moral desrespeitosa contra 0s seus
costumes e, simultaneamente, apresentassem uma grande intolerancia pelas suas praticas
religiosas, as quais foram percebidas como manifestagdes pagas. Destarte, consideraram as leis
dos nativos como sendo tabus, tanto quanto suas organizacdes familiares e sociais como
depravadas. Sendo assim, pode-se afirmar que esses povos foram percebidos sob o viés da propria

cultura e doutrina religiosa daqueles que os subjugaram, isto €, de forma etnocéntrica e xenofoba.

A esse respeito, sdo interessantes as observagdes de Swedberg (1998) sobre a relagéo
que Weber faz entre a economia e outras esferas sociais, como arte, ciéncia, raga, geografia,
dentre outras. Ao demonstrar como certos fendmenos cientificos sdo economicamente
relevantes, o autor exemplifica que os fendbmenos geogréaficos e bioldgicos racionais podem

ser vistos como estimulos ou inibidores para obtencao de bens econémicos.

O processo de colonizacdo do seculo XIX — cuja participagdo de missionarios
religiosos o torna, sob esse aspecto, semelhante ao movimento colonizador do século XVI —

apresenta originalidades. Se a primeira forma de colonizacdo impetrada pelos europeus
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contou com a colaboracdo dos jesuitas por meio da catequizagdo dos povos nativos da
América e da Asia, 0 segundo movimento expansionista teve, além da contribuicio religiosa
das missdes catdlicas e protestantes, elementos advindos do desenvolvimento das ciéncias,

especialmente da biologia.

Nos finais do século XIX, a maioria das poténcias europeias, portanto, fundamentava
sua concepcéo de nacdo na ideia de raca, contexto que Hanna Arendt (2004) denominou como
a nova chave da histéria porque a importancia ideoldgica das teorias raciais esta relacionada
as finalidades politicas de suas aplica¢fes. Uma das principais doutrinas racistas do periodo
foi o darwinismo social, segundo o qual a civilizacao seria determinada por leis bioldgicas. Os
darwinistas sociais defendiam a ideia de que a evolucdo das sociedades humanas seria 0
resultado da competicdo entre as diferentes racgas existentes, classificadas como inferiores e
superiores. Dentre estas ultimas, 0s brancos liderariam, enquanto que as demais, compostas
por negros e indigenas, estariam fadadas a extincdo gracas ao processo de selecdo natural e
social (HOBSBAWM, 1991b).

A eugenia®, teoria do aperfeicoamento da raca humana, e o darwinismo social, nesse
contexto, pregavam a ideia da existéncia de racas superiores e inferiores, sendo que as
primeiras estariam mais aptas a enfrentarem os desafios da civilizacdo. A proposta dos
eugenistas era da criacdo do corpo do novo homem, que constituiria 0 corpo da nova
sociedade civilizada, da qual fariam parte as pessoas perfeitas, normais, saudaveis,
inteligentes e talentosas. A eugenia através de argumentos cientificos tornou-se uma das mais

eficazes armas de controle social e politico.

Pietra Diwan (2007, p.30) enfatiza que esse processo “se consolidou com o
“darwinismo social”, que deu voz a elementos racistas e eugenistas”, que, por sua vez,

fundamentaram teoricamente, o0 movimento denominado neocolonialismo.

Segundo Monteiro,

George Stocking Jr. (1968) ressalta como o proprio conceito de “civilizagdo” se
transformou no século XIX, com o surgimento de novos discursos cientificos sobre
as racas humanas. Se para uns, era este o destino comum de toda a humanidade, para
outros, tornou-se um estado ao alcance de algumas “ragas”. O recorte pessimista dos
tedricos que postulavam a impossibilidade de certas racas atingirem a civilizacéo
confirmava-se nas proprias circunstancias historicas da expansdo europeia, com o
rapido desaparecimento de diversas sociedades primitivas nas Américas e no
Pacifico Sul (1996, p.18).

%2 \er nota 28 na pagina 44.
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Francis Galton, o pai da eugenia, por sua vez, defendia em sua obra A Teoria da
Hereditariedade, de 1875, a ideia de que a doenca e o crime seriam hereditarios (DIWAN,
2007). A esse respeito, € bastante elucidativo um documento oficial da cidade de Chicago, de
1906, cujo objetivo seria a criacdo de leis de esterilizacdo e de restricdo de casamento de

pessoas consideradas inaptas. Esse documento classifica como inaptos

os débeis mentais, os loucos, os criminosos, os epiléticos, os alcodlatras e todo tipo
de viciados, os doentes (tuberculosos, sifiliticos, leprosos) os cegos, os surdos, 0s
disformes, os individuos marginais (6rfdos, vagabundos, moradores de rua e
indigentes) (DIWAN, 2007, p.57).

Nesse contexto, a lepra adquiriu o sentido que Cabral (2013, p.47) denomina de
“contagio simbdlico da falta de civilizacdo”. Assim, nas regides que sofreram o processo de
ocupacdo pelo novo tipo de colonialismo, ressurgiram as praticas de isolamento e
estigmatizacdo dos leprosos, de forma bastante similar aos contextos da Antiguidade e da
Idade Média, porém, subsidiados pelos arcaboucos de teorias pseudocientificas.

A esse respeito, 0 caso do Havai*® é o mais emblemético. No arquipélago havaiano,
por volta da década de 1850, foi inaugurada uma politica sanitaria contra os leprosos,
reservando a ilha de Molokai como local para o isolamento, onde os doentes de lepra ou

suspeitos de contaminacdo eram transferidos e la eram deixados a prépria sorte.

O contexto em que viveram 0s leprosos, sob a égide da expansdo neocolonialista, pode
ser elucidado através do conceito de dependéncia de trajetdria, uma vez que as instituicoes
erigidas em atencdo a eles tiveram suas bases assentadas nos preceitos das religides de matriz
judaica e cristd, embora, fundamentadas na ciéncia. E possivel afirmar que as mudancas que
foram introduzidas em relacdo a lepra e aos leprosos, ao longo do século XIX, ocorreram de
forma lenta e gradual, ndo se caracterizando como transformagdes radicais ou inovagoes
totalmente originais, o que as assinalam como sendo mudancas institucionais, de carater

incremental.

Os institucionalistas concebem como mudanca institucional incremental aquelas que
acontecem gradualmente, por etapas ou por camadas, cujo processo se da através da
introdugdo de novas regras ou normas, no topo ou ao longo das ja existentes. De acordo com

Mahoney e Thelen (2005), elas acontecem através de emendas, revisdes, ampliacdo, enfim,

3A realidade dos leprosos no Havai est4 descrita minuciosamente na obra de Steven Debroey, Nés, os leprosos
(2003). E a descrigdo da experiéncia de um missionario, o padre Dami&o, que, em 1863, ofereceu-se para viver
junto aos leprosos por algum tempo, o que foi aceito prontamente pelas autoridades eclesiasticas e
governamentais. O livro descreve minuciosamente a vida dos leprosos na ilha, a maneira como era administrado
0 leprosario, as a¢des dos missiondarios catolicos e protestantes.



80

quando novas regras sdo anexadas as antigas mudando os caminhos pelos quais as regras
originais estruturaram o comportamento. Esse processo normalmente acontece porque 0S
individuos que propdem as mudancas nao possuem condicdes ou capacidades para
transformar radicalmente o sistema institucional original. Assim, eles atuam através de
deslocamento e adaptagdo, no entorno do sistema vigente, impondo novas regras que
convivem com aquelas ja existentes (MAHONEY; THELEN, 2005).

As mudancas nas instituicdes destinadas a lepra e a seus portadores, perpetradas no
século XIX, foram feitas através das relacGes de poder estabelecidas entre representantes
dos Estados imperialistas, das religides de matriz judaica e cristd e os cientistas. Dessas
relagdes, a pratica de isolamento dos leprosos se adequou ao novo contexto historico.
Dentre todos os agentes de poder, aqueles que ocupavam o0s 6rgaos relacionados a salde
tentaram suplantar os outros poderes, através da autoridade cientifica, “s6 especialistas
podem lutar contra os personagens [0S virus e microbios], identificd-los” (FERRO, 1996,
p.163).

As interpretacdes de que hanseniase estaria relacionada ao clima, as especificidades
geogréficas e aos fendmenos sobrenaturais foram substituidas por outras explicacdes
cientificas fundadas nos estudos da microbiologia, no final do século XIX. Das origens
miasmaticas, climaticas e religiosas, passara-se para a definicdo de agentes causais especificos

da doenca, germes e bactérias.

A figura do médico e de outros profissionais de salde, portanto, foi de fundamental
importancia, em todo o processo de institucionalizacdo da saude, pois assumiram Varias
funcBes, além das que lhes sdo comumente atribuidas pelas profissdes, destacando-se as
funcdes na administracdo publica como planejadores, organizadores e implementadores de
politicas sanitarias e de saude publica. Foram participes, dirigentes do poder politico,
pautados pela autoridade do conhecimento técnico e cientifico que detinham. O papel do
médico destacava-se, ainda, como o produtor e difusor de conhecimento relacionado a salde,

portanto, atuando também, nas varias instituigdes de ensino e pesquisa.

Os profissionais da satude desempenharam papel central em todos 0s processos de
estatizacdo das medidas de prevencdo, combate e controle das doencgas. Gragas a autoridade
cientifica de que eram revestidos, encarregaram-se dos planejamentos, da organizacdo, da

constituicdo e até da implantacéo dos servi¢cos médicos e hospitalares (MACHADO, 1988).
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A medicina no século X1X, segundo Marc Ferro (1996), também serviu para acirrar as
disputas entre as poténcias imperialistas. O objetivo da medicina colonialista, conforme o
autor, era proteger a sociedade contra os agentes causadores das doencas, 0 que levou a
grande rivalidade entre “os Institutos Pausteur, na Franca, e os Lister Institutes®, na
Inglaterra, e outras instituicdes cientificas que reeditavam as rivalidades imperialistas”

(FERRO, 1996, p.163).

Os colonizadores, ou seja, as metropoles, assim fundamentados, atribuiram o
“ressurgimento” da lepra na Europa, durante o século XIX, como sendo exclusivamente de
“responsabilidade” dos colonizados. No mesmo periodo, apareceu o conceito de doenca
tropical que foi atribuido a lepra. No entanto, é necessario lembrar que a descoberta do bacilo
causador da lepra deu-se na Europa, mais precisamente na Noruega, onde até o final do século
XIX a lepra era considerada doenga endémica.

A afirmacdo acima também exemplifica 0 quanto é inapropriada a categorizacdo da
lepra como doenca tropical. Trata-se de mais um dos preconceitos lancados aos povos
colonizados no periodo do capitalismo imperialista. Para Erwin Ackerknecht apud Tronca
(2000, p.40), por medicina tropical

devia-se entender realmente medicina colonial, ou seja, aquele ramo da medicina
voltado as doengas que, em sua maior parte, ndo eram tropicais per se, mas surgiam

como prevalecentes nas col6nias tropicais, as quais, portanto, se revestiam de grande
interesse para as poténcias coloniais.

A respeito disso, Ferro que diz que

em 1905, observou-se que ndo existiam doencas tropicais em si, algumas delas, ou
definidas como tais, surgiram igualmente nas regides temperadas, a lepra, por
exemplo, em suma, se trataria de doencas, quica de epidemias, da pobreza — que s
atacavam os individuos vulnerdveis (op.cit., p.164).

Zachary Gussow apud Tronca (2000, p.39) afirma que um grande nimero de asiaticos,
especialmente indianos e chineses, que se dirigiam a Austrdlia, ao Havai e aos Estados
Unidos, juntamente com outros asiaticos e negros, eram imediatamente identificados como
populacdo prevalecentemente leprosa e, assim, sofriam perseguicdes e deportacdes. No novo

colonialismo, os hospitais substituiram o papel do quartel e da igreja.

A descoberta do bacilo causador da lepra pelo noruegués G. Hansen, em 1874, deu
uma visdo cientifica para o contagio. Além disso, essa descoberta foi um marco na histéria da

medicina, por se tratar da primeira prova de que um Unico agente poderia causar uma doenca.

% Fundado pelo Reino Unido em 1891.



82

Mais uma vez, o isolamento seria prescrito, sob uma autoridade diferente da religiosa, mas

motivado pela ameagca social que o doente continuou representando.

» 3 a partir das relacdes estabelecidas entre

O século XIX inaugurou “a lepra moderna’
a instituicdo estatal e suas varias instancias de poder, os profissionais de salde e 0s portadores
dessa enfermidade. Conforme Torres (2002, p.45), um elemento que merece destaque na
constru¢dao do conceito moderno de lepra ¢ a mutua relagdo “entre o conhecimento médico e
os interesses da profisséo, a dinamica nacional e internacional de luta contra a lepra e as lutas

de poder dos médicos”.

Partindo da perspectiva descrita anteriormente, buscar-se-4 compreender a realidade
da lepra, ou hanseniase, desde a insercdo do Brasil no regime politico republicano até o ano
de 2013, tendo como foco de andlise a trajetoria das politicas pablicas que foram
implementadas tanto para eliminar sua condicdo endémica quanto para solucionar o0s

problemas que envolvem os seus portadores. E disso que trata o capitulo a seguir.

% 0O conceito lepra moderna foi cunhado pela estudiosa colombiana Diana Obregén Torres (2002, p.41), com a
finalidade de referenciar a doenca “desde su descripcion como uma enfermedad infecciosa producida por um
microorganismo especifico, ha sido descuidado por los historiadores professionales”.
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CAPITULO IV

A LEPRA NO CONTEXTO DO ESTADO BRASILEIRO

A prética de isolamento compulsério dos hansenianos ou leprosos teve origem nas
sociedades antigas do Ocidente. No Brasil, foi introduzida pelos portugueses no periodo
colonial sobrevivendo: a descoberta do tratamento e controle da doenca, na década de 1940,
com as sulfonas; a proibicdo do isolamento dos portadores da doenca, em quase todos 0s
paises do mundo ocidental, bem como de seus filhos saudaveis na década de 1970%; a
mudanca do termo lepra para hanseniase, na mesma década®’. O isolamento compulsério dos

hansenianos e de seus filhos saudaveis foi finalmente extinto no ano de 1986.

Neste capitulo, analisa-se o processo de institucionaliza¢do das medidas de prevencéo
e combate a hanseniase no Brasil, através da implementacdo de politicas publicas a partir da
década de 1930, momento em que o Estado nacional inicia sua organizacéo sob os pardmetros
do Estado capitalista moderno. Além disso, busca-se analisar as transformacgdes pelas quais
passaram essas politicas, ao longo do século XX e as que foram implementadas a partir das

exigéncias das organizagOes internacionais de saude até o ano de 2013.

As bases tedricas que subsidiam as reflexdes e compreensdo desse contexto sdo a
concepcao weberiana sobre o Estado Moderno e os conceitos da abordagem historica

institucionalista de capacidade estatal, politicas publicas e mudanca institucional.

A prética de isolamento dos leprosos foi iniciada no Brasil na época colonial e era de
responsabilidade da Igreja catdlica e suas ordens religiosas, seguindo 0s parametros e
fundamentos do ocidente medieval descritos no capitulo 2. Os documentos mostram que as
medidas estatais relacionadas a doenca sé tiveram inicio dois séculos a frente, com a iniciativa

de D. Jodo VI, que ordenou a construcdo de asilo, o hospital dos Lé&zaros na cidade do Rio de

% A eliminagdo da prética de isolamento compulsério dos hansenianos no Brasil foi decretada em 1972. No
entanto, a partir do entendimento de que um decreto ndo poderia ser maior que uma lei — no caso, a de 1942, que
obrigava o isolamento compulsério — a pratica manteve-se até o ano de 1986, quando a mudanga constitucional
do pais ocorreu.

%0 termo Hanseniase foi cunhado pelo leprologista brasileiro Rotberg, cujo objetivo era livrar os portadores da
doenca do estigma milenar contido na palavra lepra. A nova nomenclatura, embora tenha sido aceita pela OMS
na década de 1970, nao foi adotada por nenhum outro pais além do Brasil, onde seu uso tornou-se oficial em
1995 a partir da lei 9.020 de 23/03/1995.
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Janeiro, cuja finalidade era exclusivamente manter os leprosos isolados da populacdo
saudavel®.

As mudancas nesse quadro comecaram somente em fins do século XIX, quando o
regime monarquico cedeu lugar para o governo republicano, que se encarregou de criar as
primeiras instituicdes leigas destinadas a abrigar os que eram vitimados pelo “mal de Sao
Lazaro”, fundamentadas nas relagdes entre Estado e medicina e, ndo mais, em dogmas

religiosos.

Para compreender as mudancas que fizeram com que o Estado brasileiro, na fase
provisoria do governo republicano, se tornasse responsavel pela questdo da salde foi de
fundamental importancia proceder a uma anélise do Estado Moderno e de suas principais

caracteristicas e fundamentos, a luz da abordagem de Weber (1994).

Através dessa analise, busca-se entender qual tem sido o papel e as capacidades do
Estado brasileiro através das acdes de seus governantes para conter a proliferacdo da antiga
lepra, hoje hanseniase, e para eliminacdo da sua endemia, bem como para o combate dos
estigmas e preconceitos que atingem seus portadores, de acordo com as exigéncias da OMS.
Também, o que o Estado, enquanto instituicdo, vem realizando no sentido de combater os
estigmas que ainda assombram os suspeitos e diagnosticados de portarem a doenca. Para
tanto, fez-se necessério, ainda, realizar uma discussdo teodrica sobre o Estado enquanto

instituicao.

4.1 Estado Moderno e Saude Publica

Para refletir sobre o papel e poder que o Estado tem sobre o conjunto de toda a
sociedade, recorre-se, aqui, a autores que consideram a existéncia dessa instituicdo como
necessaria a preservacdo das sociedades divididas em classes, uma vez que lhe cabe o
monopolio da forca para garantir a existéncia das regras instituidas e o funcionamento das

mesmas.

Um dos defensores da ideia de que o Estado s6 pode existir em uma sociedade
dividida em classes é o francés Pierre Clastres (2003). Ao estudar algumas sociedades

consideradas “primitivas”, que apesar de todas as possibilidades de evoluirem para uma

% Revista Radis-Comunicag&o, n. 27: Rio de Janeiro: Fiocruz, 2001, p.11.
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organizacao estatal ndo o fizeram, esse etndlogo percebeu que havia uma resisténcia, por parte
delas, em organizarem-se como Estado, propositadamente. Segundo o autor, tratava-se de
uma recusa movida pelo fato de terem percebido que a constituicdo de um Estado significaria
mudangas nas relagdes sociais baseadas na igualdade ja que “o Estado em sua figura minima,
é a relacdo de poder” (CLASTRES, 2003, p.236), e por isso, “¢ o Estado que engendra as
classes” (idem, p.238).

N&o € a intengdo e tampouco ha espaco nesta tese para um estudo aprofundado sobre
os diversos tipos de Estado ou seu processo de evolugédo. Ao discorrer sobre a interpretacdo de
Pierre Clastres sobre o Estado, no pardgrafo anterior, o objetivo unico foi o de chamar a
atencdo para o fato de que as pessoas que vivem sob uma organizacdo estatal, afora as suas
caracteristicas étnicas e bioldgicas sob as quais ndo se tem controle, convivem com diferencas
que sdo socialmente construidas e estabelecidas pelas relagdes de poder, cuja representacao

maior é o Estado.

A ideia mencionada, segundo o ponto de vista defendido nesta tese, é de fundamental
importancia para a compreensdo de como o Estado Moderno, por meio de seus governantes, é
claro, foi capaz de criar e impor todo um contexto de diferenciacdo entre as pessoas sés e
doentes a ponto de torna-la “naturalizada™®. Um exemplo que pode elucidar a questdo é a
autoridade institucionalizada com a qual o médico esté investido de forma que, perante ele, o
doente ndo é mais um sujeito ou cidaddo com livre arbitrio e vontade propria e sim, apenas,

um paciente.

O conceito de Estado capitalista moderno aqui adotado é o formulado por Max Weber
(1994) em seus estudos sobre economia, politica e sociedade. Para Weber, o meio de
organizacdo da sociedade capitalista e do Estado moderno tanto quanto suas multiplas
relacBes sdo realizados pelo principio normativo assentado no direito formal. Segundo sua
abordagem, é sob a égide de um Estado racional pautado em um direito e em uma burocracia,

também racionais, que se assentam o capitalismo. Weber (1994) considera ser

% Trata-se da concepgdo da Eugenia, ver pagina 38, teoria que defendia a ideia de separacéo entre pessoas ss e
doentes, bem como a esterilizagdo de pessoas com qualquer tipo de anomalia fisica ou mental, portanto,
considerava necessaria a utilizagdo das ciéncias tidas naturais, como a medicina e a biologia como mecanismos de
controle social.
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recomendavel definir o conceito de Estado em correspondéncia com seu tipo
moderno, uma vez que este, em seu pleno desenvolvimento, é inteiramente
moderno. Cabe, porém, abstrair de seus fins concretos e variaveis, variabilidade, que
vivemos precisamente em nossa época. A caracteristica formal do Estado atual é a
existéncia de uma ordem administrativa e juridica que pode ser modificada por meio
de estatutos, pela qual se orienta o funcionamento da acdo associativa realizada pelo
quadro administrativo (também regulado através de estatuto) e que pretende
vigéncia ndo apenas para 0s membros da associacdo — 0s quais pertencem a esta
essencialmente por nascimento — sendo, também, de maneira abrangente, para toda
acdo que se realize no teritério dominado (portanto, a maneira de instituicdo
teritorial). E caracteristica também a circunstancia de que hoje s6 existe coagdo
fisica “legitima”, na medida em que a ordem estatal a permita ou prescreva (...) Esse
carater monopolio do poder coativo do Estado é uma caracteristica tdo essencial de
sua situacdo atual quanto seu carater racional, de “institui¢do”, e continuo de
“empresa” (WEBER, 1994, p.35).

O advento do Estado moderno trouxe a preocupacao de definir quais e quantas pessoas
estariam aptas a participar do contrato social. Quem teria a atribuicéo de ser agente da acdo e da
palavra para discutir e definir o que seria o bem comum da sociedade. Dito de outra maneira,

quem, quais e quantos poderiam, em representacdo, participar do poder de Estado e governa-lo.

A justica e os direitos individuais inexistiam na Europa até os finais do século XVIII,
quando o plano constitucional e a triparticdo politica dos Poderes do Estado entre legislativo,

executivo e judiciario foram introduzidos sob a influéncia de Montesquieu.

Até o final do século XVIII, portanto, vigoravam os preceitos erigidos pela sociedade
feudal, onde faltavam os principios da igualdade de todos perante a lei e a justica. O
filantropo inglés John Haward — autor do livro State of Prisions, e gracas a quem teve inicio a
reforma prisional — nessa época, visitando os presidios europeus, observou que a vida
naquelas instituicOes era de total promiscuidade. Num mesmo ambiente, se amontoavam
homens, mulheres, réus em processos, criancas, mendigos, doentes, prostitutas e pessoas
sujeitas apenas a prisdo civil por dividas. Haward denunciou que, devido a falta absoluta de
higiene, as febres grassavam livremente, dizimando os reclusos, sendo que ele proprio,
vitimado por uma febre carceraria que contraira na Russia, veio a falecer em 1790
(GONZAGA, 1993, p.38).

A situacdo acima descrita pode ser explicada a partir das mudancgas pelas quais o
continente europeu passou logo apos o inicio das Revolugdes, de fins do século XVIII e do
século XIX, que, em sua maioria, tiveram como norteadores os principios iluministas de
liberdade, igualdade e fraternidade. Tais mudangas trouxeram uma nova concepcao de

cidadania, para a qual o individuo vive em liberdade e, simultaneamente, em igualdade e sob
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a fundamentacdo de uma ética e solidariedade baseadas na racionalidade da ciéncia e, néo
mais, nos preceitos religiosos da moral e caridade.

A nova compreensdo da cidadania refletia o contexto de seu surgimento, mais
especificamente, das concep¢des iluministas, do bem comum da sociedade, através de um
grande contrato social fundamentado na razdo. A ideia estrutural do Estado Moderno firmava-
se na premissa de que, através da razao, os seres humanos estariam aptos a formular e celebrar

um contrato e respeita-lo.

Os modernos Estados europeus se estruturaram em regras e valores seculares, ndo
mais religiosos, a partir dos quais criaram suas novas instituicdes. Segundo Hobsbawm (1991,
p.242a), a prova mais evidente da decisiva vitoria da ideologia secular sobre a religiosa foi,
também, o mais importante resultado das revolugbes americana e francesa que trouxeram

transformacoes politicas e sociais secularizadas.

Nesse contexto, surgiu também uma nova percepgdo dos direitos e da condicdo
humana, para a qual o idealismo humanitario dos fil6sofos franceses Diderot, d”Alembert,
Voltaire e Rousseau muito contribuiu. Suas ideias sobre o aperfeicoamento do ser humano
através da educacdo, de instituicdes livres e de mudancas nas condi¢des sociais existentes
despertaram o interesse publico pelos problemas de salde e para com as parcelas minoritarias
da populagdo. Assim, manifestaram-se, dentro dos limites da pratica e dessas teorias, as
vertentes de salde publica, acdo individual e controle social (ROSEN, 1994) que se
encarregariam dos enfermos, loucos, prostitutas, 6rfdos, mendigos, dentre outros e que, até

entdo, eram custodiados pela caridade religiosa e dos individuos.

Segundo Rosen (1993, p.116), no continente europeu existia a consciéncia da
necessidade de intervencdo do governo na satde publica, em especial nos Estados de lingua
alema, onde a implantacao da “policia médica”, desenvolvida no final do século XVIII, foi a
encarnacao dessa consciéncia. Diferente, segundo o autor, foi 0 caso da Inglaterra, onde essa
intervengdo se caracterizou pelo desenvolvimento da iniciativa privada em decorréncia dos
problemas desencadeados pelas Revolugdes Industrial e Agraria, em sua dinamica e estrutura
social e econémica. Isso levou ao surgimento de uma compreensdo de vida comunitaria
diferente daquela existente, até entdo, e de uma nova ética na classe média, cujas
caracteristicas eram a insisténcia na ordem, na eficiéncia e na disciplina social. Sob esses

fundamentos, emergiu uma teoria de acéo social relativa a saude que, segundo esse autor,
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refletia um interesse acentuado pelos problemas de salde e bem-estar dos pobres,
ndo apenas por sentimento de caridade mas na intencdo de controla-los de modo
racional e inteligente. Se, no entanto, a filosofia conferia racionalidade a crescente
consciéncia social, era um humanitarismo com numerosos pontos cegos. Um
humanitarismo dos prosperos, um tempero de simpatia e firme convic¢do nas
virtudes sébrias e praticas da eficiéncia (ROSEN, 1993, p.117).

O Estado moderno, no entanto, ndo eliminou totalmente de sua circunscricdo as
pessoas que eram inadequadas as suas esferas de acdo e poder. A racionalidade pautada nas
concepcdes humanistas que caracterizam a época estabeleceu que aqueles que ndo se
enquadrassem nas condicgdes ideais de cidadao adquiririam uma cidadania especial que Ihes
dava direito a uma relagéo diferenciada, de protecdo, com o Estado. Foi assim que surgiu a
tutela estatal (FOUCAULT, 2004).

Os excluidos e isolados da sociedade organizada nos moldes do Estado moderno
passaram, assim, a receber a protecdo dos asilos que, simultaneamente, tinham a finalidade de
proteger o restante da sociedade. Foucault (2004), a respeito da constituicdo do asilo, afirma
que a loucura, a vadiagem, a delinquéncia e as doengas contagiosas tornavam-se uma questéo
para o Estado moderno e para a medicina por ser um empecilho para a manutencdo da

organizacdo urbana.

O isolamento dos loucos, dos 6rfdos e das pessoas com doencas que as tornavam
invalidas, por parte do Estado moderno, atribuia-lhe mais uma funcéo, ou seja, a tutela estatal.
Tratava-se de um mecanismo especifico de protecdo aos considerados incapazes de viverem e
agirem na vida urbana, condicdo que fazia deles pessoas indesejadas. Diferentemente do que
ocorreu no passado ndo muito distante daquela época, ou seja, das sociedades medievais e das
monarquias absolutistas nas quais individuos com limitac@es fisicas ou mentais ficavam sob a
guarda ou protecdo da familia ou da Igreja, no novo contexto, passaram aos cuidados do
Estado.

Os direitos garantidos pelos preceitos liberais revolucionéarios direcionados ao cidadao
comum ndo se aplicavam as pessoas que, por quaisquer razdes, estivessem sob a protecao
estatal, as quais nada poderiam fazer por si proprias, sem a anuéncia prévia dessa instituicéo.
As pessoas sob a tutela do Estado consistiam em o6rfdos, doentes mentais, prisioneiros e
doentes cujas enfermidades os impedissem ou limitassem sua participagdo no mundo civil.

Assim, ao Estado moderno cabe a responsabilidade de fundar, administrar e manter
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financeiramente Vvérias e diferentes instituicGes especializadas para abrigar e cuidar dos seus

tutelados.

A interferéncia do Estado no campo social aqui interessa especificamente o da satde
publica, portanto, esta associada a origem do Estado moderno com sua estrutura
administrativa burocratizada e ao interesse de seus governantes em institucionalizar o
atendimento das necessidades individuais e sociais que, até entdo, eram atribui¢cbes de
organizacGes familiares ou religiosas. Isso se torna mais claro quando se reporta a
interpretacdo de Weber ao afirmar que

a burocracia das clinicas privadas é em principio idéntica a dos hospitais de
fundagdes ou ordens religiosas. A chamada moderna ‘“capelonocracia”: a
expropriacdo das antigas prebendas eclesiasticas, em grande parte apropriadas, mas
também o episcopado universal (como “competéncia” formal universal) e a
infalibilidade (como “competéncia” material universal, valida somente ex cathedra,

no cargo, portanto, com a separacao tipica entre atividade “oficial” e “privada”) sdo
fendbmenos tipicamente burocraticos (WEBER, 1994, p.144).

Segundo Hochman (1998), o processo de tornar a saude responsabilidade pablica e
ndo mais individual deu-se em intima relacdo com a construcdo do proprio Estado moderno,
isto é, faz parte de um processo maior, ou seja, 0 da valoriza¢do da racionalidade, pelo qual

passavam as sociedades da Europa ocidental no século XVIII.

O desenvolvimento de instituicdes sociais fundadas com objetivos de organizarem e
dar rumo as vidas dos cidaddos, como as demais outras de cunho econdmico e cultural, foram
parte do processo geral de racionaliza¢do do qual também fez parte o surgimento do Estado
moderno, conforme Swedberg (1998). Para corroborar essa fala, recorre-se mais uma vez a

analise de Max Weber que considera o processo de racionalizacdo como sendo
o resultado da especializacdo cientifica e da diferenciacdo técnica peculiar a
civilizacdo ocidental. Consiste na organizacdo da vida, por divisdo e coordenacdo
das diversas atividades, com base em um estudo preciso das relacBes entre os
homens, com seus instrumentos e seu meio, com vistas & maior eficicia e

rendimento. Trata-se, pois, de um puro desenvolvimento pratico operado pelo génio
técnico do homem (WEBER, apud FREUND, 1975, p.19).

A separacdo dos cidadaos foi possivel gracas ao ndcleo de organizagdo existente no
Estado moderno que se caracteriza pela introducdo de sistemas de centralizacdo e
continuidade dos tributos, comando militar, pelo monopédlio do uso da violéncia, e
administracdo burocratica (WEBER, 2011).

A exclusdo das pessoas indesejadas pela sociedade ocorreu, portanto, gragas a

capacidade do dominio estatal sobre os cidaddos, ou seja, de coer¢cdo. Conforme assinala
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Weber (1994; 2011), o carater politico de uma associa¢do — mesmo do Estado — s6 pode ser

definido pela coacdo que, muito embora, ndo seja sua propriedade exclusiva, constitui-se

como um elemento especifico e indispensavel. Weber argumenta que
fala-se da “politica de divisas” do banco estatal, (...) da “politica escolar” de um
municipio, referindo-se ao tratamento e a condugdo planejada de determinado
assunto objetivo. De forma muito mais caracteristica, separa-se 0 aspecto ou o
alcance “politico” de um assunto, o funcionario “politico”, o jornal “politico”, a
revolugdo “politica”, (...) a consequéncia “politica” de outros aspectos ou
caracteristicas — econdmicas, culturais, religiosas, etc. — das respectivas pessoas,
coisas ou processos. Ao fazé-lo, considera-se tudo aquilo que esta ligado as relacfes
de dominagdo dentro da associagdo “politica”. (...) isto €, dentro do Estado, e que
pode produzir, impedir ou fomentar a manutencdo ou a subversdo dessas relacdes,
em 0posicao a pessoas, coisas e processos que nada tem a ver com isso. (...) neste
uso corrente da linguagem, procura-se, portanto, a caracteristica comum no meio, na
“domina¢o”, isto ¢, no modo como esta se exerce pelos poderes estatais, excluindo-
se o fim a que serve a dominag&o. Por isso, pode-se afirmar que a defini¢do que nos
serve de fundamento constitui apenas uma precisdo do uso corrente da linguagem,

acentuando claramente o que de fato é o elemento especifico: a coagdo fisica (efetiva
ou eventual) (WEBER, 1994, p.34-35).

Weber (1994; 2011) chama a atencdo para o fato de que as acdes do Estado ndo sdo
sociais e, sim politicas, porque ele préprio € o Unico com direito legal de exercer a coacao
fisica, expressa por suas instituicdes formais, isto €, os cddigos, as leis, decretos e normas que
organizam e regulamentam a conduta dos seus dirigentes. A acdo politica estatal, portanto, é
bem visivel no que se refere a hanseniase no momento em que o Brasil se organiza como

Estado moderno.

A relacdo da hanseniase com os agentes de poder, conforme foi analisado no capitulo
anterior, remete aos tempos biblicos, entretanto, o seu controle por parte dos Estados
Nacionais é bem recente. No Brasil, esse processo comecou com o advento da Primeira
Republica, mais precisamente, em 1915, com a criacdo da Comissao de Profilaxia da Lepra e
do Departamento Nacional de Saude Publica em 1929 (MACIEL, 2007).

A institucionalizacdo da hanseniase pelo poder estatal no Brasil encontra-se base
estrutural do Estado moderno que esta constituido, de tal forma que pode, simultaneamente,
promover 0s interesses do capitalismo e ser um instrumento de dominacdo e direcdo da
sociedade. A escolha da abordagem weberiana, portanto, esta de acordo com essa andlise, ja

que
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Max Weber ¢é tributario da ideologia liberal. Tal ethos percorre toda sua obra. Sua
concepgdo de neutralidade da técnica aparece paralela a industrializacdo extensiva
fundada na reproducdo do trabalho simples e na reproducdo ampliada do capital,
apo6s a Revolucdo Industrial. Juntamente quando as coisas aparecem como objetos
técnicos, no qual o proprio homem esta incluido na sua determinacdo social como
trabalhador, é que a ideologia da neutralidade axiolégica da técnica é fundamenta
(TRAGTENBERG, 1992, p.203).

Segundo Swedberg, a economia socioldgica de Weber serve para mostrar como uma
perspectiva distinta entre as ciéncias sociais pode ser usada para analisar os fendmenos
socioeconémicos e, assim, introduzir uma dimensao social em uma andlise orientada para o
interesse (1998).

A concepcao weberiana sobre Estado é coerente com a abordagem institucionalista de
North (1991; 1994), cuja contribui¢cdo mais original, conforme Fianni (2003, p.136), é o seu
esforgo e concentracdo na analise do papel institucional do Estado.

O Estado brasileiro foi analisado a partir da abordagem weberiana por Sérgio B. de
Holanda em sua obra Raizes do Brasil, publicada, pela primeira vez, na década de 1930. Nela,
0 autor discute as relagdes entre o publico e o privado como sendo as principais caracteristicas
do Estado brasileiro dominado por uma sociedade tradicional que, por sua vez, é constituida

de por valores afetivos e familiares.

Conforme interpreta Holanda (1995), somente através da separacdo radical entre estas
esferas, a publica e a privada, € que se poderia introduzir a modernizacdo do Estado,
tornando-o mais racional e burocratico, ao mesmo tempo, mais eficaz em sua administracdo
publica. A modernizacdo significaria a implantacdo de regras centralizadas para todas as
pessoas circunscritas no territorio nacional, independente de condi¢do econémica, familiar e

relacfes politicas e pessoais.

Com base nas reflexdes sociopoliticas de Weber e de Holanda é que serdo analisadas,
aqui, as acdes do Estado brasileiro, através de governantes, materializadas em politicas
publicas, exclusivamente as elaboradas e implementadas para a lepra e seus portadores,

contando nesse sentido com a colaboracéo direta dos profissionais de satde.

A analise considera todo o contexto histérico em que foram elaboradas e modificadas
as politicas anteriormente referidas. Assim, tratar-se-a4 das primeiras a¢fes do Estado durante
a Primeira Republica sob a expansdo da economia agroexportadora cafeeira, na primeira etapa
do desenvolvimento capitalista brasileiro, de incipiente urbanizacdo e desenvolvimento

industrial. Embora essas primeiras medidas estatais ndo possam ser consideradas como
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politicas publicas, por se tratar de a¢fes descentralizadas, torna-se necessario enfocé-las para
demonstrar o fato de terem sido incorporadas as politicas publicas de carater unificado e
estendidas a todo o territorio nacional a partir de 1930 e que serdo analisadas na sequéncia.
Por ultimo, serdo abordadas as mudancas internacionais do marco teorico para a hanseniase
na década de 1950, que propunham mudancas radicais para o seu tratamento, porém, no Brasil

s6 foram efetivadas trinta anos mais tarde.

4.2 Lepra na Primeira Republica

O Estado republicano brasileiro foi o primeiro sistema politico do pais a pautar-se, ao
menos ideologicamente, nos pressupostos que conduziram ao surgimento desta instituicdo nos
paises europeus €, com isso, langou os primordios do que se tornou a administracdo publica
racional e burocratizada. Seguindo esses preceitos é que a ciéncia méedica passou a ser uma
aliada do Estado para enfrentar o problema da lepra e juntos esses poderes institucionalizaram o

isolamento compulsério como medida principal de prevencéo da doenca.

O papel do médico, nesse contexto, foi fundamental nas formulacdes e difusdo das
politicas isolacionistas e no modo como profissionais foram introduzidos no corpo de
funcionarios burocraticos do Estado. O saber e autoridade com os quais 0os médicos foram, e
ainda sdo, investidos possibilitaram que aqueles que estivessem sob o dominio da custddia
estatal — os leprosos e sua prole, bem como a sociedade em geral — aceitassem tal fato como

beneficio.

E possivel afirmar que os métodos cientificos de tratamento da lepra, aliados ao poder
estatal, impuseram aos seus portadores e prole medidas autoritarias tais como as que eram
destinadas aos infratores e criminosos comuns sem violarem os preceitos constitucionais dos
direitos humanos, mesmo que infringisse, a seu turno, tantas outras normas dos ambitos
sociais e familiares, porque estavam amparados nas concepcfes iluministas de cidadania
tutelada pelo Estado moderno e que foram efetivadas em muitos paises europeus a partir do
século XVIII.

As crescentes transformacdes politico-sociais e a industrializacdo iniciada nos grandes
centros urbanos brasileiros, principalmente, depois dos anos de 1920, produziram impacto na

vida das camadas populacionais neles atuantes. Nesse contexto é que foram implantadas as
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primeiras politicas profilaticas direcionadas a lepra, através da criagdo do Departamento
Nacional de Satde Publica e da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas.

Dentre os problemas de saude e as solugdes que lhes foram conferidos, na Primeira
Republica, destacam-se o combate e controle das endemias — a lepra foi uma delas — e as
questdes gerais de saneamento dos mais importantes nucleos urbanos. Foi criado um
Conselho de Saude Publica com os objetivos de organizar o Servigo Sanitario Terrestre da
Republica, de estudar as principais doencas presentes nos diversos Estados do pais e, também,
de intervir para a prevengédo e o combate das mesmas, inclusive da lepra. A partir de entdo, o
poder publico ficou encarregado de promover 0s mecanismos de acesso aos bens de salde, em

nome da defesa e do bem estar da coletividade.

Em 1904, aconteceu a primeira grande Reforma Sanitdria do pais sob a
responsabilidade de Oswaldo Cruz. Segundo Eidt (2000, p.84),

durante o | Congresso Sul Americano de Dermatologia e Sifiligrafia ocorrido na
cidade do Rio de Janeiro no ano de 1912, Emilio Ribas destacou a importancia da
notificagdo compulséria® de se tratar dos hansenianos com rigor cientifico, além do
isolamento humanitério.

Foi destacada, também, a necessidade do isolamento dos filhos dos hansenianos em
preventorios. Embora os asilos existentes até aquela época para o isolamento dos doentes
tenham sido considerados obsoletos e incapazes de realizacdo do tratamento, foram

remodelados e aproveitados para atender o novo método de tratamento cientifico.

Entrementes, novos espacos foram construidos, fundamentados em conceitos da
medicina e da microbiologia, sob o patrocinio dos estudiosos e cientistas, dentre eles, o
proprio Oswaldo Cruz. O movimento sanitarista das décadas de 1910 e 1920 inaugurou o
sistema de intervencdo médico-estatal na vida privada do brasileiro. Esse movimento gerou
descontentamento em grande parte da populacdo, como é exemplificado pelo caso
emblematico da Revolta da Vacina*. Do movimento sanitarista fizeram parte as expedic6es
cientificas realizadas por Artur Neiva e Belisario Pena ao interior do pais na década de 1910,
que revelaram a triste e ignorada realidade do sertanejo e das doencas das quais eram vitimas,

dentre as quais, a lepra que era considerada como endemia rural.

0 Trata-se de pratica ainda existente e consiste na comunicacio obrigatéria da ocorréncia de determinadas
doengas de agravo a saude ou de risco de surto, feita as autoridades sanitarias por profissionais de satde visando
a adogdo de medidas de intervencdo pertinente (CETOLIN, S. F. et al, 2010, p.137-138).

*! para maiores informacdes, ver: A Revolta da Vacina. A Revolta da Vacina in: SEVCENKO, Nicolau. A Revolta
da Vacina. Sdo Paulo. Brasiliense, (1984). CARVALHO, José Murilo de. Cidadaos Ativos: a Revolta da Vacina.
In: Os Bestializados: O Rio de Janeiro e a Republica que ndo foi. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 1998.
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O poder da Unido reconheceu a necessidade de intervir para a melhoria da saide das
populacOes interioranas e tentou expandir a Reforma Sanitaria para as diversas regides
isoladas do pais. No entanto, isso ndo se realizou porque, além da exiguidade de recursos das
regibes e da insignificante ou inexistente contribuicdo federal, o pacto estabelecido pela
politica dos governadores tornava dificil, ao governo central, adentrar nos dominios de poder

das diversas oligarquias regionais®’.

Em 1920, foi criado o Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP) com o
Decreto de numero 3.987/1920, como tentativa de centralizar as a¢fes de salde no pais.
Simultaneamente, foi criada a primeira politica especifica de combate a lepra, a partir da
Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas, a qual teve atuacao até o ano de 1934
(QUEIROZ, 2000).

Carlos Chagas, ainda na década de 1920, elaborou o Regulamento Sanitario, atraves
do qual o poder da Uni&o buscou realizar acordos com os Estados assinando contratos, nos
quais se comprometiam com o cumprimento da legislacdo federal. A Unica exce¢do foi 0
Estado de Sao Paulo, que tinha um programa de regulamentacéo sanitaria e de salde proprias

e viabilizados, inclusive uma politica especifica de combate e controle da endemia da lepra.

A Reforma Carlos Chagas de 1923 (SINGER apud BRAGA, 1986) teve como
principal objetivo ampliar o atendimento & salide para todo o territ6rio nacional e constituiu-se
em importante elemento do movimento iniciado pela Unido no sentido de tentar centralizar

seu poder, no interior de uma séria crise politica.

O DNSP estabeleceu como sendo atribuicBes federais: o saneamento rural e urbano; a
propaganda sanitaria de higiene infantil, industrial e profissional; as atividades de supervisao
e fiscalizacdo de saude, dos portos e do Distrito Federal; e, por Gltimo, o combate as endemias
rurais, dentre elas, a lepra. Entretanto, as novas atribui¢6es ndo foram colocadas em acéao e 0s
problemas sanitarios, rural e urbano, bem como o combate as endemias, continuaram sob a

responsabilidade dos poderes locais, estaduais e municipais.

As medidas para a institucionaliza¢do da questdo da lepra no Brasil, durante a Primeira
Republica, ndo podem ser analisadas sem que se considere o fato de que, simultaneamente,

foram implantadas as primeiras medidas para o controle e regulamentacdo do mercado de

“2 Sobre a Politica dos Governadores, ver: LEAL, Victor Nunes. Coronelismo Enxada e Voto. Rio de Janeiro:
Nova Fronteira, 1997.
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trabalho que afetava diretamente os leprosos. Em relacdo a isso, é interessante mostrar o que
determinava um dos itens do Decreto 3.987/1920, ja citado anteriormente, da Inspetoria de
Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas: a proibi¢do do doente de lepra de exercer profissdes
ou atividades que colocassem em risco a saude da populacdo, ou de exercer qualquer
profisséo que o levasse a estabelecer contato direto com pessoas (apud QUEIROZ; PUNTEL,
1997).

No mesmo contexto, outro decreto foi promulgado, proibindo o casamento entre
leprosos; entre leproso e pessoa ndo contagiada pela doenca; proibicdo da amamentacgdo de
criancas, filhas ou ndo dessas, por mde leprosa; proibicdo para amas de leite ndo
amamentarem criancas nascidas de pai ou mde portadores da doenca; e, finalmente, a
separagdo compulséria de criangas cujos genitores estivessem contagiados (Decreto n°
15003/1921 apud VERONESE, 1997).

E importante destacar que, naquela época, o isolamento compulsério dos leprosos,
prescrito pelos primeiros médicos leprologistas e pelos sanitaristas, era o Unico reconhecido
como sendo método eficaz para conter o avango da endemia de lepra no Brasil. A lepra era
doenca incuravel até aquele momento e provocava — e ainda provoca — deformacdes fisicas
assustadoras que além de comprometer as fungdes bioldgicas e motoras vao de encontro a
todos os padrBes vigentes de salde, higiene e beleza, impostos e aceitos socialmente. Além
disso, era doenca reconhecida e considerada como sendo transmissivel e altamente contagiosa
que, potencialmente, tendia a ser difundida para um nimero incomensuravel de pessoas o que,
por si s@, constituia-se um enorme desafio a medicina, ao Estado e a sociedade em relagdo ndo
apenas a questdo da saude, como também a toda estrutura e organizacdo social, como um

todo.

4.3 As Medidas Profilaticas para Lepra no Primeiro Governo de Vargas

A mudanca do eixo de poder no Estado brasileiro, a partir de 1930, tornou mais
evidentes os problemas concretos das camadas sociais empobrecidas, chamando a atencéo do
governo que se viu na contingéncia de admitir sua responsabilidade social com o0s menos
favorecidos. A questdo social, segundo Cerqueira (1982, p.75), foi colocada como “questdo
eminentemente politica”, pertinente a esfera do Estado. As crescentes trasformacdes a nivel

politico-social e a industrializagao iniciada nos grandes centros urbanos brasileiros, sobretudo
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depois dos anos 1920, produziram impacto na vida das camadas populacionais neles atuantes.
O espago urbano passou a ser desenhado cada vez mais pela ldgica da hierarquia social

sujeito, portanto, a organizacéo e ao controle politicos.

Nesse contexto, tornou-se objeto de atencdo do governo brasileiro, como acontecera
no século XIX com o governo britanico, o quadro nosologico do pais e as doencas de
“massa”, dentre elas: malaria, esquistossomose, verminoses, doenga de Chagas, tuberculose,
tracoma, desnutricdo e lepra. Com isso, o enfoque dado a salde, até entdo concentrado nas
doencas pestilenciais, adquiriu nova dimensdo, uma vez que o primeiro grupo de doencas esta
intimamente relacionado com as condi¢cGes de vida e de trabalho, 0 que ja ndo é tdo
caracteristico do segundo (LUZ, 1984, p.158).

O governo Vargas uniformizou as medidas voltadas para o combate a doencas de
massa a partir de 1930, criando uma estrutura que tinha por base os departamentos estaduais
de salde, estabelecidos por um padrdo formado por uma Diretoria, uma Organizacdo de
Orgaos Centralizados (servigos especiais de combate & lepra, & tuberculose, além de hospitais
e laboratdrios) e uma Coordenacdo de Orgdos Descentralizados (centros de salide nas cidades
maiores e postos de higiene na area rural) (GUIMARAES, 1984).

O processo de centralizacdo da satde publica introduzido por Vargas foi implantado
pelas seguintes medidas: em 1930, foi criado o Ministério de Educacdo e Saude (MES),
composto de dois Departamentos Nacionais, um para a Educacdo e outro para a Saude; em
1934, o MES, passou por reorganizacao e tornou-se Departamento Nacional de Salde e
Assisténcia Médico-Social junto aos servigos estaduais de satude. Apds a Reforma da Saude,
em 1934, a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e de Doencas Venéreas foi extinta e suas
atividades no Distrito Federal transferiram-se para a Inspetoria dos Centros de Saude; nos

Estados, elas passaram para a Diretoria dos Servicos Sanitarios (SANTQOS, 2003).

Em consonancia com os fundamentos do Estado capitalista moderno, conforme a
concepcdo de Weber (1994), o governo brasileiro introduziu e efetivou a participacdo
crescente de assistentes técnicos do governo federal, que agiam como verdadeiros
interventores do Departamento Nacional de Satide (DNS). E importante destacar a presenca
marcante, em todo o processo de implementacdo de politicas publicas de saude no governo
Vargas, do significativo nimero de funcionarios profissionais de salde que ingressaram no
servigo publico sob a administracdo e burocracia, cujo apice deu-se no periodo ditatorial de

Seu governo.
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As ac¢des impetradas por Vargas, portanto, sdo caracteristicas da dominagédo legal que
fundamenta o Estado racional moderno. Foi em seu governo que teve inicio a cria¢do do tipo
de estrutura de dominacdo que, na analise de Weber (1994), é o tipo ideal, ou seja, a forma
mais pura de dominacdo legal que é exercida por meio da organizacdo de um quadro
administrativo do funcionalismo, ou seja, da burocracia. Weber chama a atencdo para o fato
de que o grau de qualificagdo profissional cresce continuamente na burocracia. Para o autor,
“o tipo do quadro administrativo racional legal é suscetivel de aplica¢ao universal e é o mais
importante na vida cotidiana, pois na vida cotidiana, dominacdo é, em primeiro lugar, a
administragao” (WEBER, 1994, p.144).

A dominacdo puramente burocratica, mediante documentacéo que considera o ponto de
vista formal, é, segundo toda a experiéncia, a forma mais racional de exercicio de dominacéo,
porque nela se alcanca tecnicamente o méaximo de rendimento em virtude de precisdo,
continuidade, disciplina, rigor e confiabilidade (...) “intensidade e extensibilidade dos servicos,

e aplicabilidade formalmente universal a todas as espécies de tarefas” (idem, 145).

Segundo Tragtenberg (1992), embora Weber admita a operacionalidade da burocracia
— impessoalidade, objetividade, adstrita a um expediente, seu recrutamento impessoal, a
hierarquia fundada em diplomas credenciadores, o saber especializado, o cargo como
profissdo, a fidelidade ao cargo, a direcdo monocratica, garantindo formalmente, rapidez e
eficiéncia no modus operandi burocratico —, ele enfatiza o fato de que a burocracia pode
tornar-se irracional na area das decisdes politicas. Para Weber (1994), os politicos sdo
elementos de equilibrio ante a burocracia, ao formular a tese do controle parlamentar da
burocracia pelas comissdes de inquérito. Esse Ultimo aspecto da interpretacdo weberiana sera

aprofundado mais adiante, quando forem discutidas as falhas nas politicas publicas.

A administracdo do governo Vargas era distribuida em diversas fungdes e cargos
ocupados pelos tipos mais variados de funcionarios organizados e divididos em uma
complexa hierarquia. No topo dessa organizacdo, estavam instalados os funcionéarios cujos
cargos eram governamentais, de extrema responsabilidade e importancia, tais como ocupacao
de ministérios ou secretarias de governo; seguido por outros, cujos cargos ndo ofereciam
status, tais como os que exerciam fung¢Ges burocréticas nas pequenas secretarias ou 0rgaos

publicos. Quanto a isso, Weber (1994, p.145) elucida que
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a circunstancia de os “ministros” e¢ “presidentes dos Estados” modernos serem os
Unicos “funcionarios” dos quais ndo se exige qualificagdo profissional alguma
demonstra que eles sdo funcionarios apenas no sentido formal da palavra, ndo
material .

Seguindo ainda os principios da abordagem weberiana, 0s outros funcionarios que
compdem o quadro administrativo burocratico no tipo puro de dominacdo legal sdo pessoas
que obedecem a certos principios, dentre os quais, a qualificacdo profissional, e exercem o seu

cargo como da profissdo unica ou principal (WEBER, 1994).

E possivel perceber que Vargas levou em consideragio alguns desses critérios na
organizacdo da estrutura administrativa de seu Governo, o que fica evidente, pelo menos na
parte que interessa para esta tese, pela quantidade significativa de profissionais de saide como
médicos, enfermeiros e sanitaristas exercendo funcGes administrativas, ora de natureza
politica — tais como ocupando ministérios e secretarias de governo —, ora de ambito técnico,

de acordo com a formacéo e, até mesmo, ocupando cargos de policia.

A principal mudancga perpetrada por VVargas em relacéo a lepra foi a centralizacéo das
acOes da politica de isolamento que ja existia anteriormente, bem como a elaboracdo de toda
uma estrutura que a garantisse e estendesse essas a¢cdes para todo o territorio nacional. Assim,
foi introduzido o modelo de tratamento baseado no sistema de tripé (leprosarios, preventorio e
ambulatério), recomendado por Hansen, ficando sob a responsabilidade do Departamento de
Profilaxia da Lepra (DPL), criado em 1935, que era subordinado a Secretaria de Educacdo e

Saude Publica.

No método de tratamento considerado triplo, os leprosarios abrigavam as pessoas que
estivessem contaminadas sob a comprovacdo médica; os preventorios destinavam-se a isolar
os filhos de pais leprosos que habitavam os leprosarios; nos dispensarios, recebiam tratamento
as pessoas que tinham tido ou mantinham contato com pessoas comprovadamente contagiadas
e que eram denominados, & época e ainda nos dias de hoje, comunicantes*®. Segundo Agricola
(1954), o dispensario deveria ser um local dinamico e entre suas funcGes estariam previstas as
atividades com os comunicantes, desde a efetuacdo de exames e reexames e sua catalogacao
em fichas, até a educacdo sanitaria da populacdo em geral e, principalmente, dos familiares

dos pacientes, bem como agdes de afastamento das criangas comunicantes dos focos.

*¥ 0 conceito comunicante, na época, abrangia aqueles que conviviam ou conviveram intimamente com casos
reconhecidamente contagiantes (PINTO NETO et al 2000, p.167).
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A Ultima medida do governo Vargas em relagdo aos leprosos nessa fase do seu
governo foi o decreto numero 1.473 de 08 de marco de 1937, que declarava como sendo de
utilidade publica a Federacdo de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra (GOMES,
2000) e transformava em lei federal a construcdo das coldnias rurais e dos preventdrios em

diversos Estados brasileiros, para isolar os doentes e seus filhos.

A atuacéo de Vargas, pelo que foi acima relacionado, visava responder aos problemas
de combate e prevenc¢do da endemia lepra, ndo mais parcial e pontualmente, como fora feito
durante a Primeira Republica, mas considerando-a em todo o contexto nacional. Em outras
palavras, as questdes relacionadas a lepra passaram a ser enfrentadas pela instituicdo de um

bloco organico e sistematizado de politicas (MACIEL, 2006).

4.3.1 O isolamento dos leprosos como lei no Estado Novo

No inicio do Estado Novo, imposto ditatorialmente por Vargas, a partir do segundo
semestre do ano de 1937, sob a determinacdo do entdo ministro da Educacao e Saude Gustavo
Capanema, inaugurou-se uma nova etapa de construcdo, manutencdo e administracdo dos
asilos para leprosos. As verbas viriam da parceria entre érgdos publicos federais, estaduais,
municipais e convénios com entidades particulares, principalmente da Federacdo das
Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra. Isso facilitou os acordos e
parcerias entre instituicdes ndo oficiais e 0 Departamento Nacional de Salude (FONTOURA;
BARCELOS; TRINDADE BORGES, 2003, p.399).

A seguir, no quadro 1, apresenta-se a relacdo das instituicOes asilares criadas para
isolar os leprosos durante a primeira década do governo de Vargas, sendo que muitas delas ja
existiam e foram aprimoradas para atender o novo método adotado, isto €, do modelo triplice

ja explicado anteriormente.
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COLONIAS FUNDADAS NO BRASIL ATE A DECADA DE 1930
ESTADO INSTITUICAO
AC Leprosario Souza Araujo Leprosario de Sena Madureira | Leprosario de Cruzeiro do Sul
AL Coldnia Eduardo Rabelo — 1937
AM Leproséario Belisério Pena  |Coldnia Antdnio Aleixo|Asilo Paricatuba| Leprosério de Umirisal
BA Leprosério D. Rodrigo de Menezes Leprosario de Aguas Claras
CE Leprosario Anténio Diogo Col6nia S&do Bento
ES Leprosario de Itanhenga
GO Col6nia Santa Marta
MT Leprosério de Botas Leprosério S. José dos Lé&zaros (desde 1816) | Col6nia S&o Julido
MA Hospital dos Lazaros de Gaviao | Col6nia do Bonfim
MG Coldnia [Colbnia Santa Eg:g:gasl g: Er(;fgifz% Colbdnia Colbdnia Colénia{ Santa
Rocga Grande 1zabel Sabar Assis Bambuhy Bambuhy Fé

PR Leprosario Sdo Roque — 1926
PB Coldnia Getulio Vargas
on | Homelte Jasmoporscopra] AffoSema e do Bl s e G Vil
PE Hospital de L&zaros do Recife Hospital da Mirueira
Pl Hospital de Sdo Lazaro Colbnia Carpina
RS Leprosério Itapud Hospital de Isolamento

RJ/GB | Colbnia de Igué |Colbnia Tavares Macedo C%?izig\?;o& C?J?S;Zi?f Hospital Frei Antonio
RN Leprosario Sdo Francisco de Assis
SC Colbnia Santa Teresa
sp Sjanatério Asilo Colonia As_ilo (_Zplén!a Asilo Colbnia Asil(_) CoI@nia Asilo $anta Asilo_de

S&o Bento |Santo Angelo| Pirapitingui Cacaes Aimoreés Teresinha Guapira

Quadro 2 — Colénias Fundadas no Brasil até a Década de 1930.
Fonte: Elaboracao propria a partir dos dados pesquisados em: SANTOS, S. M. “Pesquisa Documental sobre a
Hanseniase no Brasil”. Historia, Ciéncia e Saude — Manguinhos. vol. 10: (suplementol): 415-26, 2003.

A criacdo dos hospitais colénias e dos preventorios no Brasil inspiradas no modelo
originario da Noruega, criado por Hansen, dava continuidade ao modelo tripé, citado no item
anterior, e cuja novidade consistia no isolamento das criancas saudaveis nascidas de pais
leprosos, para evitar-lhes, num curto espaco de tempo o contagio e, em longo prazo, colaborar
com o exterminio da doenca. Tratava-se de uma pratica suigeneris, uma particularidade
historica no que se refere as profilaxias concernentes a lepra, ao longo dos séculos, uma vez

gue o método ndo aparece nos relatos sobre o tratamento da lepra em periodos anteriores.

O isolamento ocorria da seguinte maneira: as pessoas contagiadas pelo bacilo leprae e

as criangas por elas geradas eram colocadas em locais apropriados e cuidadas por
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profissionais, leigos e religiosos que compunham o corpo de funcionarios dos abrigos, em
substituicdo a seus lares e as suas familias. Ocorreu a substituicdo dos lares formais pelos
“lares preventdrios”, do patrio poder pela custddia estatal e das relagdes familiares e sociais
pelo isolamento para tratamento médico. Tudo isso em nome da saude, de acordo com 0s
preceitos de protecdo a infancia em voga por aquela época, através das multiplas relagdes
estabelecidas entre a medicina e Estado.

Os preventdrios no Brasil, portanto, foram implantados simultaneamente as col6nias
rurais destinadas ao internamento e isolamento dos leprosos. E interessante destacar que tanto
as coldnias quanto os preventdrios localizavam-se em regides afastadas da rede urbana e os
doentes eram destinados para elas compulsoriamente, 0 que era garantido pelo trabalho da
policia médica, um tipo de funcionalismo publico que foi criado ainda no século XIX, cuja

funcdo seria garantir que a populacdo se submetesse a vacinagdo contra a variola.

O isolamento de criangas saudaveis de seus pais leprosos s6 pode ser compreendido no
préprio contexto de aplicacdo da teoria eugénica e da justificativa que os higienistas
brasileiros buscaram nela, fundamentados na questdo de a eugenia ter sido bem aceita em
muitos outros paises. No Brasil, foi adotada uma versdo moderada da eugenia que confiava na
educacdo e higiene como sendo motor de reforma social. Foi gracas a adocdo dessa
pseudoteoria cientifica que o Estado governado por Vargas obteve tanto sucesso na criacdo de
instituicGes destinadas a isolar criancas de seus familiares e impedindo, inclusive, que elas
ficassem sob os cuidados de outros parentes mais proximos desde que seus pais estavam
impedidos juridicamente de cuida-las. Em pleno século XX, inauguravam-se 0s hospitais-
educandarios, para isolar socialmente os descendentes dos leprosos, transferindo-lhes todo o
estigma da lepra, muito embora, sob as novas abordagens e representacGes vinculadas a

ciéncia.

A construcdo das coldnias rurais e dos preventdrios, pelas razbes elucidadas acima,
recebeu apoio de inumeras sociedades particulares, religiosas e beneficentes. A sociedade, ao
mesmo tempo, ndo se sentiu ameacada com a existéncia de instituicdes como as colonias de
leprosos e os preventorios, pelo fato de os prédios dessas instituicbes serem, na grande

maioria das vezes, construidos nos bairros periféricos, preferencialmente, na zona rural.

As sociedades urbanas do século XX, uma vez que a lepra continuava representando
uma grande ameaca e causava terror, revestiram-na com caracteristicas tais que lhe

possibilitaram a alcunha de “lepra moderna”. Uma dessas caracteristicas era ter uma
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atribuicdo geogréfica especifica, isto &, através do Estado moderno, o isolamento dos leprosos
permaneceu, no entanto, sob a perspectiva de ser induzido e conduzido por autoridades
cientificamente embasadas, quais sejam, por médicos e por politicas racionais, nao
importando que seus sofrimentos fossem idénticos aos daqueles que foram encerrados nos
lazaretos dos tempos biblicos. No quadro a seguir, apresenta-se um breve resumo de como
eram 0s preventorios, instituicdes de conotacdo educativa e preventiva, conforme queria a

eugenia, para cuidar das criancas geradas por leprosos.

PREVENTORIOS: LARES SUBSTITUTOS

Os preventorios eram construidos seguindo um mesmo padrdo arquitetdnico em todos os Estados, com raras
variacfes de uma regido para outra. O regime de trabalho educativo era estabelecido de acordo com a idade e o
sexo, em funcgdes que iam desde babés de criancas menores, até pedreiros, agougueiros, etc. Essas atividades
ndo eram tidas como exploracdo de trabalho infantil por parte dos governos, dos médicos, educadores e
religiosas que atuavam nas institui¢des. Para eles, era parte da proposta educativa do preventério, ou seja,
preparar a crianga para ganhar a prépria subsisténcia quando tivesse que deixar o educandério, até atingir os 18
anos. Essas criangas muitas vezes nem sequer conheciam os seus pais. Eram-lhes vedadas as visitas de parte a
parte. Sofriam a segregacdo que conduziam suas vidas a uma profunda disciplina e exclusdo social. A
educacdo formal e profissionalizante, subsidiada pelo Estado, ndo garantia insercdo na sociedade quando
deixavam o educandério. O estigma que acompanhava 0s pais atingia diretamente os seus filhos, internos ou
ex-internos dos preventorios. A lepra, doenca estigmatizada desde a Antiguidade, em seu contexto de doenca
“moderna”, manteve inalterados os estigmas. Nesse aspecto, a ciéncia ndo trouxe profundas mudangas no
cotidiano dos individuos afetados pelo preconceito. Simultaneamente as medidas profilaticas adotadas, o
isolamento compulsério acompanhara o sofrimento do abandono, da perda dos filhos, de exclusdo social e,
com o agravo de ver tudo isso estendido aos seus filhos.

Quadro 3 — Preventorios: Lares Substitutos.
Fonte: Elaboragdo propria a partir da pesquisa anterior.

Os preventdrios possuiam estruturas similares as das colénias dos leprosarios, além de
condicionar a vida das criangcas da mesma maneira que naquelas instituicbes. Sendo assim, era
totalmente proibida a saida das criancas para além dos muros dos preventorios, salvo raras
excecOes, mas quando isso era necessario, elas se ausentavam em conducdo apropriada para
tanto e sob a custddia de funcionarios da casa, nunca na companhia de familiares, amigos ou
quaisquer outras pessoas. Essas instituicbes eram construidas seguindo um mesmo padrao

arquitetdnico em todos os Estados, com raras variages de uma regido para outra.

E necesséario enfatizar, uma vez mais, que o consenso da sociedade em relagdo as
medidas de segregacdo imposta aos doentes da hanseniase deve ser analisado levando em
consideracao varios fatores de carater historico, social e cultural. O isolamento dos leprosos
ndo era novidade, ao contrario, tratava-se de pratica milenar do mundo ocidental e que
aparece descrito no Antigo e no Novo Testamento, portanto, tratava-se de um método, a

época, culturalmente aceito e difundido por entre as mais diversas camadas sociais.
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A aceitacdo do isolamento compulsério dos portadores do bacilo de Hansen torna-se
compreensivel a partir do conceito de consenso, proposto pela abordagem de Godelier (2001),
posto que as politicas publicas voltadas para a segregacdo dos acometidos pela hanseniase iam
ao encontro dos anseios e reivindicacdes da populacdo urbana que exigia, por parte das
autoridades, medidas urgentes, em relacdo ao problema de proliferacdo desta doenga. A
dominagdo ndo pode existir exclusivamente através do uso da forga, da violéncia, é preciso
que seja engendrado um longo processo para sua aceitacdo, ou seja, é preciso ter consenso
(GODELIER, 2001). Em seguida, no quadro 3, apresenta-se a relacdo dos preventorios

educandarios erigidos durante o governo Vargas e sob a administragdo de Gustavo Capanema.

PREVENTORIOS CONSTRUIDOS DURANTE O GOVERNO VARGAS

ESTADO INSTITUICAO
AC Educandario Cruzeiro do Sul Educandario Belizério Penna | Educandario Santa Margarida
AL Educandario Eunice Weaver
AM Educandario Gustavo Capanema
BA Educandério Eunice Weaver
CE Educandario Eunice Weaver
ES Educandério Alzira Blay
GO Educandario Afranio Azevedo
MA Educandério Santo Antonio
MT Educandario Getulio Vargas

Educandario | Educandario |Aprendizado Tc. Al El BEUEAERG | ECLEEk

MG Eunice Weaver| S&o Tarcisio Profissional Azrr?f;[g:a gﬁ;;ss Ol\l/legcé?(reilo

PA Educandario Eunice Weaver

PB Educandario Eunice Weaver

PR Educandario Curitiba

PE Educandario Guararapes

RJ Educandario Vista Alegre Educandario Santa Maria

RN Educandario Oswaldo Cruz

RS Amparo Santa Cruz

SC Educandério Santa Catarina

SP Educandario Santa Terezinha Educandario Jacarei | Creche Carolino Mota e Silva
Sergipe Educandario S&o José

Quadro 4 — Preventorios construidos durante o governo Vargas.
Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados do Dossié — A Histéria dos filhos orfaos de pais vivos no Brasil.
MORHAN/ODHGPL www.projetolegal.org.br. Rio de Janeiro — 2010.
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Dando continuidade a argumentacdo a respeito do consenso da sociedade em relacéo
ao método de isolamento compulsorio dos leprosos e de sua prole, é preciso enfatizar que a
lepra apresentava varios outros desafios para o Estado como, por exemplo, a necessidade de
se lancarem novas luzes sobre o seu papel nas representacdes coletivas, historicamente
construidas e presentes na sociedade brasileira. Nesse sentido, isolar individuos doentes,
embora de comportamentos ndo criminosos, era difundido como forma de defesa do status
quo. Isso foi facilmente percebido por esta pesquisadora, no contato com os discursos que

fundamentaram as medidas tomadas em relacdo aos leprosos naquele periodo.

Os fundamentos e representacdes cientificas construidas em torno da doenga, iniciados
em finais do século XIX e primeiras décadas do século XX e que podem ser resumidos pela
denominagdo, j4 citada, “lepra moderna”, criaram novas terminologias para referir-Se a lepra e
a seus portadores, consideradas mais apropriadas para denominar uma doenca milenar e
estigmatizada, mas cujo agente causador havia sido descoberto no contexto e pela ciéncia

moderna.

E preciso levar em consideracdo, ainda, que a ciéncia se encarregou de manter todo o

longo processo histérico da pratica de isolamento, até entdo fundamentada nos preceitos e

estigmas milenares, no entanto, revestindo-lhe de outras conota¢cdes mais coerentes com 0

contexto da ciéncia e da racionalidade modernas, portanto, mais faceis de serem aceitos. Com

base na interpretacdo de Weber, afirma-se que isso se deu também pelo fato de que a
ideologia cientifica difundida no Brasil, no periodo, era a que

define a neutralidade axioldgica, separando juizos de valor na interpretagdo da

realidade, ao mesmo tempo, que a acentuada tendéncia do intervencionismo do

Estado coloca o tema da responsabilidade social da Ciéncia e do cientista
(TRAGTENBERG, 1992, p.211).

A criagdo de novos e originais “rotulos” para a lepra e seus portadores, em verdade,
nada mais era que uma nova representacdo derivada do contexto da racionalidade moderna que
caracteriza 0 mundo ocidental contemporaneo e teve como objetivo principal substituir os
milenares termos estigmatizantes que Ihes eram caracteristicos. Assim sendo, 0os doentes e seu
“habitat”, ou seja, os locais destinados ao seu isolamento receberam palavras e conceitos
médicos carregados de conotagdo cientifica, de racionalidade e com pretensdo a “verdade”.
Assim, os leprosos passaram a ser denominados “pacientes”, “internos” ou “colonos”; os locais
que serviam para o isolamento desses, antes leprosarios, receberam as alcunhas de “colnias
agricolas”, “sanatorios” ou hospitais; as areas onde se situavam os hospitais asilos eram

(194

chamadas de “areas sujas”, as areas que abrigavam os ambulatorios para atendimento de
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pessoas suspeitas de contdgio ou que haviam tido contado com pessoas contaminadas, eram
consideradas “areas limpas”; as localizacdes dos preventdrios também eram denominadas
“areas limpas”; as instituigdes destinadas a abrigar os filhos dos hansenianos, inaugurados no
século XX, ou seja, ndo existiam nos séculos precedentes, receberam o sugestivo e original

nome “preventdrios” ou, entdo o ja conhecido nome, “educandarios”.

As mudancas de terminologias e as novas representacfes concernentes a lepra tinham
dupla vantagem. Primeiramente, escondiam os estigmas de denominacdes existentes desde 0s
tempos biblicos, como “lazarentos”, “morféticos”, “lazaretos”, “vale dos leprosos”. Em outras
palavras, substituiam termos pejorativos de cunho moral e religioso por uma terminologia
cientifica inatacavel. A segunda vantagem € que camuflavam a extensdo dos estigmas aos
seus herdeiros bioldgicos e a violéncia a que eram submetidos, com ideologias que

pretensamente ndo feriam os preceitos dos valores humanos impostos pela modernidade.

A medida que o governo Vargas sistematizava a intervencao nos setores de assisténcia
aos leprosos como responsabilidade da Unido, a sua estrutura ndo disponibilizava recursos
humanos e financeiros para atuar nas colonias e nos preventdrios. Para sanar esse déficit,
foram feitos acordos com ordens religiosas. As medidas de isolamento impostas pelo ministro

Capanema foram mantidas até a década de 1950.

Para concluir esta parte, cabe ressaltar que as mudancas realizadas pelo longo governo
de Vargas — respectivamente, o “revolucionario” de 1930, o ditatorial do Estado Novo e o
democratico de 1951 a 1954 — ndo extinguiram ou substituiram as politicas destinadas a lepra
e aos seus portadores elaboradas e que foram implementadas durante a Primeira Republica.
Ao contrério, criou todo um sistema centralizador que deu conta de organiza-las e estendé-las
para todo o territorio nacional. Consistiram, portanto, em mudancas de carater incremental,
conforme aponta a abordagem institucionalista histérica que sera tratada mais adiante nesta

tese.

4.3.2 A cura pelas sulfonas

O tratamento da lepra pelas sulfonas, dapsona, foi introduzido depois que Guy H.
Faget realizou estudos no laboratério do Leprosario Nacional dos Estados Unidos da América,
localizado em Carville e constatou os efeitos terapéuticos da droga sobre essa enfermidade,

qguando administrado por via intravenosa. Posteriormente, em 1947, John Lowe, na Nigeéria
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demonstrou que esse era 0 medicamento mais ativo contra o bacilo, menos toxico e que

poderia ser administrado, também, por via oral (SANTOS et al,2008).

A sulfona, que trouxe a esperanca de cura para a doenca, foi introduzida no Brasil
apenas nos meados da década de 1940 e inicio da década de 1950. A partir de 1964, foram
constatadas resisténcias do bacilo ao medicamento (RODRIGUEZ, s.d apud, SANTOS et al,
2008). Desde o0 ano de 1963, Lauro Lima Souza e Arantes (1963) chamaram a atencdo para
esse fato que, por sua vez, foi confirmado através dos estudos levado a cabo por Petitt et al
(1966) apud Opromolla (2007).

No Brasil, especificamente em S&o Paulo, foi publicado, no ano de 1963, o primeiro
ensaio sobre a eficcia da rifamicina cv — droga mée — no tratamento da lepra, de autoria de
Souza Lima e Opromolla. Trata-se de um antibidtico, bactericida para o mycobacterium
leprae, que abriu novas perspectivas para o controle da lepra pela rapidez com que consegue
estancar as fontes de infeccdo. A difusdo do uso desse medicamento ocorreu no pais na
década de 1970 e mudou o conceito de cura da hanseniase (OPROMOLLA, 2007, p.74).

Outra importante forma de tratamento para lepra introduzido no mesmo periodo foi a
profilaxia através da vacina com o Bacilo de Calmette Guerin (BCG), que produz imunidade
contra tuberculose. A introdugdo da BCG na profilaxia da lepra aconteceu em decorréncia de
haver dois tipos da doenga, conforme analisa Laurinda Maciel (2002, p.236), classificados
como: Lepromatoso e Tuberculoide, além de um tipo Indeterminado, ao qual foi acrescentado
um segundo grupo: Dimorfo ou Bordeline. Isso levou a uma divisdo final entre dois tipos,

Lepromatoso e Tuberculoide; e dois grupos, Indeterminado e bordeline dimorfa.

Segundo essa autora, 0 Comité de Epidemiologia e Profilaxia da Lepra chamou a
atencdo para os progressos das pesquisas naqueles ultimos 20 anos, 0s quais assinalavam,
dentre outras, a descoberta para a frequéncia das formas tuberculoides, a terapéutica das

sulfonas e a possibilidade de reversdo leprominica com a BCG.

Conforme Pinto Neto et al (2000, p.166),

os estudos realizados sobre a utilizacdo do BCG na viragem do teste de Mitsuda e
como protecdo contra a hanseniase foram relevantes neste periodo, colocando em
evidéncia o comunicante de hanseniase como um elemento importante na
epidemiologia dessa doenca, pois foi com eles, que muitos outros estudos foram
realizados, desvendando aspectos inteiramente novos, que vieram preencher a
enorme lacuna que existia na epidemiologia, na imunologia e na clinica da
hanseniase.
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Devido a limitacdo da dapsona para o tratamento da lepra é que foi associado o uso de

medicamentos relacionados com a tuberculose, conforme Opromolla (1972).

Embora o tratamento com as sulfonas, inicialmente, mostrasse resultado eficaz contra
a lepra, o isolamento compulsério persistiu no Brasil e, segundo a interpretacdo de Queiroz e
Puntel (1997, p.36), isso se deu porque havia hospitais e grupos de interesse nesse tipo de
tratamento que insistiram em sua manutencdo, contrariando, assim, as propostas de
eliminacdo da prética de confinamento como queriam alguns leprologistas, por exemplo,
P.Souza e José Maria Gomes (MACIEL, 2007).

Segundo alguns estudiosos, a manutencdo da pratica de isolamento compulséria foi
corroborada em decorréncia de que a lepra tornara-se resistente ao medicamento, as sulfonas,
0 que fez com que muitos defensores da extincdo do método postergassem tal ideia
(DUCATTI, 2009). De acordo com os especialistas no assunto, a resisténcia ocorreu pela
mesma razdo do que ocorre atualmente com a poliquimioterapia, ou seja, pelo abandono do
tratamento por parte dos pacientes que ao retoma-lo terdo que receber novas drogas desde que

as anteriores passaram a ser indcuas para conter a doenca.

No ambito mundial, entretanto, a énfase nas propostas para o fim do isolamento
compulsdrio ndo se calaram, a questdo foi enfatizada no ano de 1958, simultaneamente, no
Congresso Internacional de Roma e no Congresso Ibero Latino Americano de Dermatologia.
No mesmo ano, aconteceu 0 sétimo Congresso Internacional de Lepra, no Japdo, o qual
determinou o tratamento ambulatorial para a lepra e que 0s governos dos paises presentes
deveriam trabalhar no sentido de estabelecer medidas educativas para alcancar esse fim,
indicando que o melhor meio seria a criacdo de campanhas. O Brasil acatou apenas a Ultima
determinacdo, conforme Ducatti (2009). Além disso, foi criada uma lei para dispor sobre a

terminologia relacionada a hanseniase (BRASIL, 1959).

4.4 Lepra: hanseniase e o fim do isolamento compulsoério

Em 1967, a Secretaria de Saude do Estado de S&o Paulo adotou uma técnica de
educacdo em relacéo a lepra, baseada na mudanca de terminologia para hanseniase. Em 1968
e 1970, aconteceram 0s congressos Brasileiros de Higiene que foram favoraveis a mudanga
(RORTGBER, 1975). Em 1976, o Ministério da Salde adotou a mesma medida com a
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finalidade de promover a reintegracdo social do paciente, proscrevendo o termo lepra e seus
derivados dos documentos oficiais do Ministério, substituindo-o por hanseniase.

O termo hanseniase fora concebido por Rotgber, em 1967 quando era diretor do
Departamento de Profilaxia da Lepra do Estado de Sao Paulo. O argumento desse leprologista
fundamentava-se no fato de a palavra lepra estar carregada de nogbes pejorativas sobre a
doenca, acarretando preconceitos e estigmas ao seu portador. Rotgber acreditava ser esse um
dos fatores que inibia as pessoas sob a suspeita de contagio de buscarem tratamento
(OPROMOLLA; LAURENTI, 2011). Entretanto, somente em 1975, é que o termo foi
adotado no Brasil pelo decreto n.76.078/1975.

A mudanca de terminologia, entretanto, tornou-se obrigatéria somente no ano de 1995,
com a Lei n.9.010/1995. A abordagem das questdes que envolvem a obrigatoriedade da
utilizacdo da terminologia hanseniase em documentos oficiais sera tratada no item 5.1 do
capitulo 5, por ser mais pertinente, dado ao contexto que ali é tratado.

O fim do isolamento compulsério dos leprosos no Brasil veio, teoricamente, através do
Decreto nimero 968 de 1962. No entanto, 0 método continuou a ser praticado e segundo
Pinto Neto, “conjugou medidas de controle e intervencdo social como as de assisténcia e fixou
regras para a vigilancia dos enfermos nédo internados” (PINTO NETO et al, 2000, p.169),
mantendo, entretanto, a determinacdo de afastar as criancas de seus pais. No ano de 1963,
aconteceu no Rio de Janeiro o VIII Congresso Internacional de Lepra e através dele ficou
acordado que os filhos dos doentes de hanseniase deveriam permanecer junto aos seus pais e

seriam submetidos a exames médicos periodicos.

O acordo descrito anteriormente ndo se fez cumprir pelas autoridades e as criancas
continuaram sendo afastadas compulsoriamente de seus pais e internadas nos preventorios.
A respeito disso, foram obtidos depoimentos de pessoas que foram isoladas depois de 1967
e em outros anos e que hoje moram nos arredores da colénia Santa Marta, localizada em

Goiania™.

O isolamento foi oficialmente extinto em 1976, através da Portaria n° 165/1976
(BRASIL, 1976a); (BRASIL, 1976b), porém, muitos internos ndo quiseram deixar os asilos

porgue haviam perdido o contato com os familiares ou ndo conseguiram se adaptar no mundo

* Qutros depoimentos similares encontram-se no documento: Dossié — A Histéria dos filhos 6rfios de pais vivos
no Brasil. Rio de Janeiro: MORHAN/ODHGPL, 2010. Disponivel em: <http://www.projetolegal.org.br>.
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fora dos muros das coldnias (ARAUJO, 2010; CLARO, 1995; CAVALIERE e GRYNSZPAN
2008; MACIEL, 2007; PACHA, 2008).

4.5 (1980 a 2012) — politica de eliminacdo da endemia hansénica no Brasil

As politicas publicas de satude no Brasil sofreram varias mudancas, as quais tiveram
inicio a partir da década de 1980, momento em que o proprio Estado brasileiro passava por
transformacoes, dado o processo de redemocratizacdo politica no contexto da grave crise
econdmica, cujo indice de inflagdo foi 0 mais alto em toda a historia do pais até os dias de
hoje. Nesse cenario, a questdo da saude tornou-se alvo de preocupacao por parte da populacdo
e do poder publico, ao passo que eram cada vez mais escassos 0s recursos destinados a esse

setor.

No final do periodo militar e inicio do processo de “abertura politica”, ou seja, de
redemocratizagéo, as desigualdades sociais acentuavam-se a cada dia, 0 que suscitou diversos
movimentos sociais em todas as regides do pais. Radicalizou-se a crise na salde, o que
sensibilizou os profissionais da area que passaram a rever suas propostas de acdo. Houve um
intenso movimento dos sanitaristas, cujo objetivo era a descentralizacdo da saude, dirigida

para a transformacéo das condigdes opressivas de vida da populagéo pobre.

O inicio da década de 1980 foi recebido como uma época de profunda mudanca na
sociedade brasileira, registrada nas manchetes da imprensa escrita e falada. A sociedade
brasileira foi tomada por sentimentos de transformacdo e pela sensacdo de poténcia.
Presenciavam-se, simultaneamente e repetidamente, 0s debates a respeito da “abertura
politica” e da eficiéncia das instituigdes democraticas, confrontando-nas com aquelas criadas

durante a ditadura.

Para a hanseniase, a década de 1980 significou o fortalecimento das politicas de
controle. No ano de 1984, teve inicio o credenciamento para 0s centros de referéncia nacional
em hanseniase, cuja finalidade era de qualificar para atencdo em relacdo & doenca. Foram
credenciados: o Instituto Lauro de Souza Lima em Séo Paulo, em 1984 (BRASIL, 1984); o
centro de Dermatologia e Venerologia Alfredo da Matta, no Amazonas; o Hospital Estadual
de Curupaiti no Rio de Janeiro; e o Centro de Saude Juarez Barbosa em Goiania, sendo esses
trés altimos credenciados no ano de 1987 (BRASIL, 1987¢).
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A seguir discorre-se sobre as politicas publicas voltadas para eliminacdo da hanseniase
enquanto problema de saude publica no Brasil a partir da analise do processo que compde as

varias etapas da politica publica desde a tomada de decisdo até sua avaliagéo.

O carater técnico e burocratico iniciado por Vargas foi intensificado através da criacdo
de comités de assessorias para o Programa Nacional de Controle (BRASIL, 1986); (BRASIL,
1987a); (BRASIL, 1987b). Os objetivos eram definir, desenvolver e avaliar pesquisas na area
da hanseniase; coordenar em nivel regional e nacional a realizac&o das politicas de controle da
doenca e incentivar a reorganizacdo das colnias e preventorios e a reintegracdo social dos
asilados. As politicas para o controle da hanseniase foram estabelecidas juntamente com
diretrizes e normas para orientar suas implementacfes (BRASIL, 1987c); (BRASIL, 1987d);
(BRASIL, 1988b).

Conforme esclarece Fagcanha et al (2006), em meados da década de 1980, teve inicio o
empenho da OMS visando controlar a proliferacdo da hanseniase e sua condi¢cdo de endemia
em varios paises até o ano de 2005, tendo como principal meta a reducdo do coeficiente de

prevaléncia para 1/10.000 habitantes.

O contexto da politica publica voltada para a hanseniase a partir da década de 1990
caracterizou-se por debates, controvérsias e processos. Isso se torna evidente tanto nas
producdes de cunho cientifico e académico, como nas agdes dos implementadores das

politicas e, ainda, nos sujeitos diretamente envolvidos, ou seja, nos portadores da hanseniase.

O Ministério da Saude, na mesma década, sofreu um processo de reestruturacdo que
resultou, entre outras mudancas, na descentralizacdo dos servigos basicos de atencdo a saude e
sua transferéncia para os municipios. O programa de controle da hanseniase teve que se
ajustar ao novo cenario institucional de descentralizacdo (BRASIL, 1990a) e, assim, ele foi
transferido da Secretaria Nacional de Programas Especiais de Saiude (SNPES), que foi extinta,
para a Superintendéncia de Campanhas de Salude Publica (SUCAM), (BRASIL, 1990b);
(BRASIL, 1997).

O tratamento da hanseniase através da Poliquimioterapia (PQT), também, teve inicio
no Brasil neste periodo, embora esse metodo tenha sido introduzido na maioria dos demais
paises ainda na década de 1980. O tratamento poliquimico consiste no uso associado de
Rifanpicina, potente bactericida que é utilizado, também, no tratamento da tuberculose, a
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Dapsona, uma sufona utilizada no tratamento da hanseniase junto com a Clofazimina,
medicamento de efeito bactericida e bacteriostatico (FIGUEIREDO, 2006).

Foram estabelecidas novas normas e diretrizes para o controle da hanseniase no ano de
1991. No ano seguinte, 1992, o MS encampou as propostas de metas de eliminacdo da
doenca, estabelecidas pela OMS, ao criar o Programa Nacional de Controle e Eliminagédo da
Hanseniase, cuja finalidade era coordenar as a¢des nacionais, a partir das a¢fes internacionais,
nesse sentido (BRASIL, 1991a); (BRASIL, 1991b); (BRASIL, 1991c); (BRASIL, 1998c).

O Plano de Eliminacdo da Hanseniase no Brasil (PEL), formulado no ano de 1994
para vigorar entre 1995 a 2000 (BRASIL, 1994), tinha como objetivo a eliminagdo da
hanseniase, enquanto endemia, até o ano de 2000. A ideia, para tanto, era identificar os novos
casos da doenca em sua fase ainda inicial. A falha do plano estava em ndo especificar os
métodos para operacionaliza-lo e em ndo indicar os papéis que caberiam aos vigilantes de
contatos na identificagdo dos novos casos.

Conforme Figueiredo (2006), um aprofundamento do compromisso da OMS com a
meta de eliminacdo da hanseniase como problema de salde publica foi sua proposta de
desenvolvimento de Campanhas de Eliminacdo da Hanseniase a partir de 1995, recomendada
para 0s paises endémicos. Essas campanhas baseavam-se em trés elementos: diagnosticar e
curar pacientes com a PQT, aumentar a participacdo comunitaria e em medidas de capacitacao
para profissionais de satde (WHO, 1998).

Segundo o Conselho Nacional de Secretéarios da Saude (CONASS), as politicas de

eliminacdo da hanseniase a partir de 1990 ofereceram os seguintes resultados:

- Reducdo do numero de casos de hanseniase de 280 mil registrados no ano de 1990

para 87 mil para 0 ano de 1997 e para 77 mil em 2000;

- Significativa diminuicdo dos pacientes que desertavam o tratamento, de 25% no ano
de 1990 caiu para 12% em 2000;

- Reducdo das incapacidades fisicas ocasionadas pela doenca, a partir da realizacao de

diagnostico precoce;

- Capacitacdo de consideravel numero de profissionais técnicos e de agentes
comunitarios de saude, totalizando em uma equipe composta por mais de 250 mil pessoas

para lidar exclusivamente com a hanseniase;
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- Intensificacdo das acOes federais com a mobilizacdo nacional, langada em novembro
de 2000, envolvendo estados e municipios, contando com o apoio da Organizagdo Pan-

Americana de Saude (Opas) e das sociedades cientificas e ndo governamentais;
- Coletas e informagdes sobre a hanseniase tornaram-se agilizadas. (CONASS, 2002).

No ano de 2000, o tratamento da hanseniase deixou de ser restrito aos centros de
referéncia especificos. Em 2002, aconteceu o Forum Mundial sobre Hanseniase, que foi
sediado por Brasilia. Durante esse evento, 0 Governo brasileiro assumiu a presidéncia da

Alianca Global para a Eliminacéo da hanseniase.

Consonante com o que foi descrito anteriormente, no ano de 2000, o Ministério da
Saude, visando intensificar as estratégias para controle da hanseniase, com as orientacdes
sobre a implantagdo do PNCH na atencéo basica a salide, criou a portaria n°. 1073 de 26 de
setembro de 2000 (BRASIL, 2000). Por ocasido do lancamento do “Programa mais saude:
direito de todos”, o PNCH estabeleceu o direcionamento das acdes para a hanseniase:
vigilancia epidemioldgica; gestdo; atencao integral; comunicacdo; educacdo e pesquisa, e com
metas a serem cumpridas de 2008 a 2011 (BRASIL, 2008).

No ano de 2009, através da Portaria n°. 125 foram aprovadas as Instrugdes Normativas
para o controle da hanseniase na atencdo bésica a satde. Dentre os objetivos do PNCH, se
destacaram a comunicacdo e educacdo em saude, dividida em trés nicleos: aces de educacdo
em salde, educacdo permanente e mobilizacdo social. Para atencdo integral ao paciente nos
trés niveis de complexidade, deve-se estruturar, organizar e oficializar o sistema de referéncia
e contra-referéncia. Além disso, o fluxo de informacdo em hanseniase deve se dar do nivel
municipal ao federal (BRASIL, 2009 a).

A Portaria n°. 2.669 de novembro de 2009 estabeleceu as prioridades, objetivos, metas
e os indicadores de monitoramento e de avaliagdo do Pacto pela Saude para 2010 a 2011
(BRASIL, 2009b). As atividades priorizadas no documento sdo: a cura de novos casos; exame
de contatos intradomiciliares dos novos casos identificados no ano de avaliacdo; avaliagcdo do
grau de incapacidade fisica dos casos considerados curados no ano de avalia¢do; capacitacéo

de pessoal para atuarem nas agdes de controle da hanseniase.

Quanto aos remanescentes do isolamento compulsoério, no ano de 2007, o governo

criou uma politica de reparacdo que lhes foi destinada. Trata-se da Lei federal 11.520 de 18 de
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setembro de 2007* (BRASIL, 2007), que indeniza os antigos internos dos hospitais colonias
que, entretanto, sé foi concretizada no ano de 2009. No processo que levou a promulgacao
desta lei, destaca-se a atuacdo do MORHAN nas 33 antigas col6nias a partir da discussao dos
pontos centrais da proposta e na realizacdo de uma intensa campanha, em ambito nacional,
para pressionar a assinatura do projeto de lei, através de abaixo-assinados, pressfes junto aos
parlamentares e realizacdo de manifestagdes (MORHAN, 2006; 2007).

No inicio de 2010, outras questdes relacionadas a hanseniase passaram a ser
consideradas pela OMS, através da Estratégia Aprimorada para Reducdo Adicional da Carga
da Hanseniase para 2011 e 2012 (WHO, 2010), em que ¢ ressaltada a introducéo, em carater
de urgéncia, de mudancas inovadoras na organizacdo do controle desse agravo e para
introdugdo de novos métodos de colaboracdo entre os sujeitos envolvidos no processo. A
proposta da OMS considera que, para tanto, tornam-se necessarias mudancas de
comportamento dos que trabalham com saude, dos portadores da doenca, de suas familias e da
sociedade como um todo. Assim, é considerado o envolvimento de todos como condicdo
necessaria para minorar as cargas advindas com a enfermidade, tanto as de ordem bioldgica,

econdmica e social quanto emocional e psicoldgica.

A partir dai, o Ministério da Salde langou a Portaria n° 3.125 de outubro de 2010, que
aprova As Diretrizes para Vigilancia, Atencdo e Controle da Hanseniase. O documento
reforca a concepcdo de que a doenca deve ser controlada no ambito da atencdo primaria, em
espacos ambulatoriais inseridos no contexto comunitario. A portaria define o tratamento,
enfatiza que o diagnostico € essencialmente clinico e epidemioldgico, e que a negatividade do
exame baciloscopio ndo exclui o diagndstico (BRASIL, 2010). Assim, com essa medida,
todas as unidades de salde passaram a dar enfoque, também, as complicacdes e reaces aos

medicamentos para combate a hanseniase e todas elas sdo obrigadas a atender 0s seus doentes.

Ao longo do desenvolvimento deste item, foi possivel perceber que, atualmente, a
OMS é o mais importante e influente 6rgdo responsavel pela determinacdo das acOes
direcionadas a hanseniase. Suas deliberacbes sdo explicitas nos titulos dos documentos
oficiais dos paises, independentemente do embate e dos posicionamentos dos formuladores de

politicas de saude de cada um deles.

* A lei beneficia as pessoas que sofreram isolamento compulsério até o ano de 1986 com uma pensdo vitalicia
de um salario minimo. A indenizacao foi proposta pelo projeto de lei de um senador, no ano de 2006, que contou
com o apoio de varios ativistas do MORHAN, inclusive varios artistas brasileiros.
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Em 1981, deu-se a criacdo do MORHAN, cuja historia e importancia serdo destacas a

sequir.

4.6 MORHAN - Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase

As pessoas acometidas pela hanseniase na atualidade, bem como aquelas que tiveram
que ser isoladas para o tratamento dessa doenca, contam com um ndcleo de apoio néo
governamental cujas finalidades s@o varias no que se refere as questdes relacionadas a esse

agravo e aos seus portadores, 0 MORHAN.

O MORHAN surgiu no contexto de grande agitacdo e movimentos sociais que
caracterizam o inicio da década de 1980 no Brasil. A origem do movimento esta nas
discussdes de enfoque politico sobre a hanseniase, realizadas por um grupo de pessoas na
década de 1970. Sua criacdo data de junho de 1981, e logo em seguida deu-se a recomendacao
oficial para o fechamento das colbnias e preventorios e a introducdo de medidas de saude
publica para controle da hanseniase. A ideia de inicio era a de uma organizacao voltada para
defesa dos interesses de pessoas com deficiéncias fisicas, em geral. Posteriormente, um grupo
especifico para aqueles que adquiriram essa condicdo em decorréncia da hanseniase foi

criado, segundo Maciel et al (2003).

O movimento se mobiliza para dar apoio aos pacientes de hanseniase e para aqueles
gue ainda vivem nos antigos asilos para isolamento. Além disso, encampa a luta para controle
da endemia hansénica, busca garantir a participacdo dos enfermos no movimento para auxilia-
los na luta por melhores condi¢fes de vida e na busca de seus direitos junto as instituicdes
oficiais. A organizacao conta com o apoio de voluntérios e de autoridades. Segundo o estatuto
do MORHAN, seus objetivos sdo:

colaborar para a eliminacdo da hanseniase; ajudar na cura, reabilitacdo e
reintegracdo social das pessoas que contrairam hanseniase; trabalhar para que as
pessoas acometidas pela hanseniase ndo sofram restricdes 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-
coldnia 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-coldnia 14 desejam ficar (Estatuto do Morhan Nacional, 2006 p.03).
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O MORHAN, também, vem se empenhando no sentido de combater a imagem
estigmatizante da hanseniase, criando meios informativos e de esclarecimento da populacéo

em geral, a respeito desse agravo, das maneiras de evita-lo e de combaté-lo.

A sede administrativa do MORHAN esta localizada no Rio de Janeiro e existem,
aproximadamente, 100 outras comunidades que lhes estdo vinculadas, distribuidas entre os
demais Estados brasileiros. Suas atividades sdo mantidas por seus colaboradores voluntarios
compostos por pacientes, antigos pacientes e pessoas interessadas no combate ao preconceito
em torno da hanseniase. O MORHAN ndo € uma instituicdo assistencial e tem como
finalidades fiscalizar e mobilizar o que é feito através de seus ndcleos a partir de reunides em
Unidades de Saude, palestras em escolas, associacdes, sindicatos, centros comunitarios e

organizagdes religiosas.

O movimento publica um jornal bimestralmente desde o ano de 1982, além de folhetos
e manuais didaticos com propostas educativas, 0s quais se encontram disponiveis no site

www.morhan.org.br.

O MORHAN, em parceria com 0 MS e a Secretaria de Satde do Rio de Janeiro,
realizou, em 2004, o | Seminario Nacional de Antigos Hospitais-Coldnias de Hanseniase,
promovendo a reunido de antigos moradores, ambientalistas, historiadores, cineastas e
profissionais de salude, com o objetivo Unico de discutir como preservar a memdria dos
hospitais-col6nias, a moradia e 0 meio ambiente que compdem as unidades. O encontro
resultou, dentre outras resolucdes, na elaboracdo de um documento apontando as necessidades
de mudancas, obras e mesmo preservacao da historia dos antigos hospitais. Esse documento
foi encaminhado ao MS e ao Grupo de Trabalho instituido, por esse ministério, através da
portaria n°. 585 (MORHAN, 2004).

A primeira politica de reparacdo aos remanescentes da hanseniase foi implementada
somente em 2007 com a Lei federal n°. 11.520 (BRASIL, 2007); (ARAUJO, 2010). A
situacdo dos antigos internos, ao que parece, era uma questdo desconectada de uma

abordagem que a ligasse a uma obrigacédo por parte do Estado.

A Lei federal n® 11.520 de 18 de setembro de 2007, que indeniza os antigos internos nas
coldnias, € o resultado de uma longa luta de varias pessoas que foram isoladas nessas colonias,
sob a coordenacdo do MORHAN, de artistas, profissionais da satde, dentre outros, e da vontade

politica dos gestores que colocaram a questdo na pauta da agenda do governo.


http://www.morhan.org.br/
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O MORHAN tem lutado para conseguir que o governo federal estenda a politica de
reparacdo aos filhos dos antigos pacientes das colnias, uma vez que eles também sofreram

inimeras consequéncias ja que foram vitimas da politica de isolamento compulsério.

4.7 A Vida apds a Abjecao

Com o fim do isolamento compulsorio e o inicio do tratamento ambulatorial para os
portadores de hanseniase, surgiram varios problemas, dentre os quais a reinsercdo social de
muitos internos que teriam de abandonar o Unico local que conheceram em suas vidas, as
colbnias hospitais e os preventorios (CLARO, 1995; MACIEL, 2007).

No contexto de transicdo dos métodos de tratamento de isolamento compulsoério para
ambulatorial, muitas coldnias e preventorios continuaram abrigando pacientes curados e as
criancas de pais hansenianos, 0s quais ndo tiveram outra opgao a ndo ser permanecerem nos
asilos quando da extincdo do método segregacionista (CLARO, 1995); (CAVALIERE;
GRYNSZPAN; 2008); (PACHA, 2008); (ARAUJO, 2010).

A preferéncia por continuar vivendo nas antigas col6nias, segundo Cavaliere (2009),
pode advir de condicBes de receber beneficios econémicos, mas, principalmente, em
decorréncia do sentimento de pertenca e das possibilidades da convivéncia entre iguais.
Atualmente, existem 33 antigos hospitais colonias que abrigam o0s remanescentes do

isolamento compulsorio distribuidos pelo pais.

Conforme Vieira (2006), o fim do isolamento trouxe dificuldades, também, para
muitos dos profissionais que atuavam nos hospitais coldnias, trata-se dos muitos pacientes
que assumiram funcdes no interior dessas instituicbes. Esse processo se deu em razdo de
inimeros profissionais ndo suportarem a discriminagdo da qual eram alvo, por parte de seus
colegas de profisséo, e abandonarem suas atividades nas col6nias e preventdrios. Os pacientes
que assim procederam, passaram a condi¢do de colaboradores do Estado, no entanto, apés a
abertura dos portdes das coldnias ndo foram mantidos em seu quadro, sob 0 argumento de que

ndo eram concursados e, portanto, ndo poderiam mais exercer as suas funcoes.

Atualmente, a realidade dos antigos asilados € variada em virtude das especificidades
econdmicas, politicas e culturais de cada Estado brasileiro onde foram erigidos os asilos ou
colbnias e os preventérios, 0 que, por sua vez, reflete a propria disparidade regional

caracteristica do pais. Além disso, ao contrario do que foi estabelecido pelo Estado varguista
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— a unificacdo da politica de controle e combate da hanseniase —, as medidas adotadas pela
constituicdo de 1988 e pela Reforma da Salde na mesma década pautaram-se pela

descentralizacao dessas politicas.

Corroborando o que foi dito no paragrafo anterior, pode-se afirmar que houve uma
inversdo da unicidade e centralidade que caracterizou a politica publica de isolamento dos
leprosos no pais, implantada durante o governo Vargas, passando-se a um processo de
descentralizacdo que, de certa forma, trouxe dificuldades para os hansenianos que sofreram o

isolamento e ndo conheciam outra vida além das col6nias hospitais.

Costa e Cavaliere (2009), em pesquisa recente, identificaram que na ex-colonia de
Itaborai, no municipio do Estado do Rio de Janeiro, habitam cerca de 7.000 pessoas entre
antigos internos, internos e seus familiares, na area que corresponde ao complexo hospitalar,

cujo tamanho € de um milh&o de metros quadrados.

Silva (2009), em pesquisa sobre a ex-coldnia de Marituba, no Pard, afirma que muitos
dos antigos moradores permanecem na instituicdo, bem como pacientes que ndo possuem
lugar para viver e se internaram voluntariamente. Outros tantos moradores, portadores ou néo
de hanseniase, formaram um bairro no perimetro hospitalar. Conforme narra o autor, a
situacdo desses moradores e da instituicdo é bastante precaria pela degradacdo dos edificios,
auséncia de saneamento basico, falta de assisténcia, principalmente a populacdo de idosos,
que representam a maioria dos internos. Acrescenta que o local apresenta problemas sociais

graves como trafico de drogas, violéncia (roubos, homicidios) e prostituicdo infantil.

Através da pesquisa de campo®, foi constatado que na antiga colonia Santa Marta,
localizada no municipio de Goiéania, ainda vivem 96 pacientes no hospital, 147 moradores nas
64 casas e 104 moradores nas 31 chacaras que fazem parte da area hospitalar. Os habitantes
das chéacaras e casas sdo antigos internos da ex-coldnia e do preventério Afranio Azevedo e

seus familiares.

Muitas pessoas que foram isoladas nessa coldnia narraram, em suas entrevistas, a

angustia de ter que procurarem sozinhos pelos seus entes queridos dos quais foram apartados.

* A pesquisa de campo foi realizada no segundo semestre de 2010 e primeiro semestre de 2012. O método de
investigacdo adotado foi o de observacéo indireta e entrevistas. Foram entrevistados moradores que permanecem
na coldnia, pessoas que moraram no preventério Afranio Azevedo, funcionarios da coldnia e moradores do
bairro S&o Jodo.
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E isso ocorreu tanto com os que foram internados em decorréncia da hanseniase quanto com

as criangas que geraram durante o isolamento.

Essa situacdo pode ser exemplificada atraves do caso de uma senhora, moradora do
Bairro S3o Jodo*’ que foi entrevistada durante a pesquisa e que declarou, em seu depoimento,
ter sido retirada da casa de seus pais, na cidade de Brasilia, quando tinha 12 anos de idade.
Afirmou ter sido levada a forga e sem que seus pais nada pudessem fazer para impedir a acdo
e fez questdo de acrescentar que isso ocorreu por denuncias dos vizinhos de que ela era
portadora de hanseniase. Disse que nunca mais viu seus pais e irmaos ou sequer teve noticias
deles. Quando foi indagada sobre o fato de ela té-los procurado, respondeu afirmativamente
gue sim e que ainda os procura, entretanto, sem sucesso. Questionada se recorreu ao poder
publico, nesse sentido, sua resposta foi que ndo porque ndo adiantaria, “eles nao estdo nem ai

pra gente, ninguém se importa, também, nem eu sei onde tenho que ir, pra falar a verdade”.

O depoimento acima pode dar uma ideia da percepcdo da auséncia de direitos
decorrente do longo processo de segregacao, além de um sentimento autoestigmatizante, por
parte dos que habitaram os antigos hospitais coldnias, muito embora, como ja assinalado
anteriormente, as condigdes legais dessas pessoas sofram variagbes em virtude da
multiplicidade de situacdes e decisdes que foram tomadas pelos respectivos agentes de poder

de cada Estado onde foi construido um hospital colénia ou um preventorio.

Visando contemplar as atividades consideradas primordiais para a Atengdo Integral a
Hanseniase, no ano de 2003, houve iniciativas governamentais para com 0s remanescentes do
isolamento em decorréncia da hanseniase, dentre elas, a implementacdo de investimentos de
recursos financeiros nos antigos hospitais coldnias e municipios prioritarios. Em 2004, o MS
publicou a portaria n° 585, instituindo um grupo de trabalho com o objetivo de realizar um
diagnostico das 33 coldnias que serviram para o isolamento compulsoério dos hansenianos no
passado (GOULART, 2006, p.22).

"0 bairro S&o Jodo esta localizado no entorno da antiga coldnia Santa Marta de Goiénia e seu terreno pertencia
a coldnia até meados da década de 1980. Com o fim do isolamento compulsério, a prefeitura da cidade
desmembrou parte do terreno da colbnia e transformou-o em bairro, cuja finalidade inicial era servir para os
antigos internos erigirem moradias, entretanto, pouquissimos conseguiram realizar tal intento. O motivo,
esclarecido pelos moradores entrevistados é que ndo houve auxilio para a construgdo das casas e nem para a
sobrevivéncia daqueles que resolviam deixar o hospital. Os poucos que conseguiram, é o caso de dois moradores
entrevistados, eram funciondrios da coldnia. Assim mesmo, foi possivel constatar, sdo casas bastante precéarias e
construidas com sucatas, placas de muro, folhas de zinco, e materiais doados pela populagéo.
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4.7.1 Os Remanescentes do Isolamento compulsorio

A analise da situacdo dos remanescentes das coldnias hospitais foi realizada partindo
do conceito de falhas ou lacunas nas politicas publicas e foi desenvolvida por Pressman e
Wildavsky (1970) no contexto das discussGes tedricas sobre a implementagdo das politicas
publicas que tiveram inicio na década de 1970. Essas discussfes tinham como objetivo
compreender todo o processo e complexidade que percorrem uma politica publica desde a

tomada de decisdo, passando pela implementacédo até a sua avaliag&o.

A fase da tomada de decisdo de uma politica ocorre quando um dado problema é
introduzido como pauta na agenda de governo. Enquanto que a fase de implementacdo é o
momento de preparacdo para a execugdo da “decisdo tomada”. Consiste no planejamento
detalhado das acdes, métodos e recursos que possibilitardo a realizacdo da mesma, ou seja, € 0
estabelecimento do conjunto de agdes a serem realizadas por grupos ou individuos de natureza
publica ou privada, as quais serdo direcionadas para a consecucao de objetivos estabelecidos
mediante decisdes tomadas. Ja a fase de avaliacdo de uma politica pablica é a ultima etapa de
todo processo que a constitui, trata-se, como o proprio nome diz, do momento em que serdo

avaliados os resultados alcangados pela implementacéo da politica.

As discussdes sobre o processo que percorre uma politica publica tornaram evidentes
que muitas politicas publicas apresentavam uma lacuna ou “falha”, um hiato entre as fases de
tomada de decis@o e sua avaliacdo. Este fendmeno recebeu a alcunha de “elo perdido”,
guerendo com isso expressar a preocupacdo com o policy making e a avaliacdo dos resultados
e impacto das politicas. A grande ddvida surgida para os avaliadores era por que certas
politicas eram bem implementadas enquanto outras ndo, muito embora tivessem sido
colocadas em pratica, considerando todos os fundamentos requeridos e necessarios, sem

tampouco terem sofrido interrupgdes durante o processo.

Uma das respostas possiveis para 0 questionamento daqueles estudiosos e que
responde a um dos questionamentos propostos nesta tese, é a abordagem elaborada pelos
norte-americanos Bachrach e Baratz (1994). Esses autores, ao aprofundarem seus estudos
sobre as falhas ou lacunas nas politicas pablicas, chegaram a conclusdo de que suas causas
deveriam ser buscadas para além das evidéncias dos dados apresentados em suas fases de

tomada de deciséo e de avaliagao.
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Os autores identificaram que alguns tipos especificos de falhas ou lacunas nas politicas
publicas somente sdo perceptiveis a partir de uma analise rigorosa da agenda politica dos
governantes e ndo exclusivamente nas suas fases de implementacéo e de avaliagdo. Enfatizam
ainda que a analise de uma politica deve considerar, inclusive, 0 momento da agenda de
governo que antecede a tomada de decisdo e ndo apenas a fase de implementacdo de politicas

que ¢ o momento de preparagdo para a execucao da “decisdo tomada”.

Bachrach e Baratz enfatizam que é necessario, ao analisar as falhas das politicas
publicas, desenvolver um modelo com base no qual seja possivel avaliar os fatores que
influenciam tanto a tomada de decisdo quanto a ndo tomada de decisdo, com a consciéncia da
distingdo entre os conceitos de poder, influéncia, forca e autoridade (1963). Para os autores,
essas consideracGes sdo importantes por existirem casos em que a ndo tomada de decisdo
consiste meramente em “decisdes” tomadas pelos beneficiarios da estrutura de poder vigente
que dispdem de instrumentos e meios de poder para evitar que algumas questdes prejudiciais
aos seus interesses se tornem objeto de deliberacdo politica. Dito de outra forma, os
governantes ignoram propositadamente questdes que deveriam ser alvo de politicas publicas
desde que as mesmas representem algum tipo de ameaca direta ou indireta as instancias do

poder estabelecido ou ao status quo.

P. Bachrach e M. Baratz fundamentaram sua concepcdo em dois artigos em que
apontaram a existéncia de uma face no poder politico dos EUA que o debate entre elitistas e
pluralistas ocultava. Eles consideraram que o debate limitava o exercicio do poder a tomada
de decisdo sobre questdes contraditdrias, sendo assim, 0s autores propuseram uma nova
interpretacdo para o poder, qual seja,

o poder ¢é exercido quando “A” participa na tomada de decisdes que afetam “B”.
Mas o poder também é exercido quando “A” devota sua energia a criar ou a reforgar
valores sociais ou politicos e praticas institucionais que limitam o escopo do
processo politico a consideracdo publica apenas daquelas questfes que sdo
comparativamente indcuas para “A”. Na medida em que “A” obtém sucesso a esse
respeito, “B” estd impedido, para todos os propdsitos praticos, de trazer a baila
quaisquer questbes cuja resolucdo possa prejudicar seriamente o conjunto de

preferéncias de “A” (BACHRACH; BARATZ, 1962, p.948 apud MIGUEL, 2003,
p.128).

Segundo Bachrach e Baratz, a segunda face do poder pode ser denominada como
“controle sobre a agenda publica”, o que € ignorado, uma vez que 0 que se percebe sdo apenas
as decisdes concretas, isto €, nas verdadeiras “questdes politicas chave”, a influéncia e

interesses da elite politica podem estar imperceptiveis. Eles perceberam que é possivel
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detectar e analisar empiricamente o “processo de ndo tomada de decis@o”. (nondecision-
making process) (MIGUEL, 2003).

Os autores consideram que as caracteristicas relacionais ao poder séo: a necessidade
de existéncia de conflito de interesses entre as partes; a submissdo de uma das partes a
imposicdo da outra parte; a possibilidade de uma das partes aplicar sancGes a outra. A
possibilidade de aplicacdo de sancbes é que faz a diferenca entre o poder e a influéncia.
Entretanto, embora seja uma condicdo necessaria ao poder, a san¢do so podera conferir poder
a uma das partes. Esses autores demonstraram a validade de sua proposta analisando as
questdes de preconceito racial nos Estados Unidos da América (EUA), onde evidenciaram 0s

dois tipos de exercicio de poder.

Conforme Rua (2009), a ndo tomada de decisdo é um conceito que serve, também,
para a percepcao dos inumeros e diferentes obstaculos que impossibilitam certos problemas
sociais de serem transformados em problemas politicos, ou seja, em tomada de decisdo. Nao
se trata, portanto, de um conceito elaborado para explicar a auséncia de agdes do governo em
relacdo a uma decisdo ja tomada. Ou seja, seu objetivo ndo é demonstrar as mil e uma
peripécias administrativas capazes de impedir ou escamotear a implementacéo de uma decisdo
ja presente na pauta da agenda politica, mas demonstrar que varias circunstancias podem

servir de obstaculos para a introducdo de varios problemas sociais nesta agenda.

O argumento de Bachrach e Baratz (1994), segundo a interpretacdo de Rua (2009), é
fundamentado na constatacdo de que um problema social somente entra na agenda do governo
quando deixa de atingir, apenas, a sociedade e se transforma em “estado de coisa”, o que quer
dizer: torna-se um item da agenda politica. Conforme esclarece essa autora, varias questoes
sociais somente se tornam “estados de coisa” depois que atingem o status de problema
politico. Para que isso ocorra, torna-se necessaria a mobilizacdo de algum tipo de acéo
politica que evidencie o problema e o torne um item prioritario da agenda governamental.
Para que um problema social se torne “estado de coisa” e seja introduzido na agenda de
governo, € necessario que apresente pelo menos uma das seguintes caracteristicas, segundo
Rua (2009):

(@) mobilize acdo politica: seja agdo coletiva de grandes grupos, de pequenos grupos

dotados de fortes recursos de poder, ou de atores individuais estrategicamente situados;
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(b) constitua uma situacdo de crise, calamidade ou catastrofe, de maneira que o 6nus

de néo resolver o problema seja maior que o dnus de resolvé-lo;

(c) constitua uma situacdo de oportunidade, ou seja, haja vantagens, antevistas por

algum ator relevante, a serem obtidas com o tratamento daquele problema.

Quando a situagdo incomoda deixa de ser um problema social e torna-se um “estado
de coisa”, transformando-se em um “problema politico” ou um input e, consequentemente,

objeto de decisdo governamental.

A autora, ainda, chama a atencdo sobre a necessidade de buscar perceber os eventos ou
“os estados de coisas” que reivindicam a intersecdo governamental. Ou seja, ¢ necessario
analisar o grau de reivindicacdo e pressdo exercido sobre 0s governantes capaz de transformar
um problema social em problema politico. Os problemas de ordem social, saude, educacéo,
habitacdo, dentre outros, somente tornam-se problemas politicos quando passam a “estado de
coisa”, isto ¢, adquirem a categoria de decisdo do governo para transforma-lo em politica
publica. A politica publica, portanto, pode ser resultante da acdo de grupos de pessoas
incomodadas frente a uma situacdo e que conseguem mobilizar as autoridades governamentais

para inclui-la na agenda politica.

As explicacOes dos autores Bachrach e Baratz (1994) demonstram que a abordagem da
ndo tomada de decisdo pode servir como potente instrumento de andlise de politicas publicas,
ja que ndo se trata, simplesmente, de um conceito Util para demonstrar o 6bvio e para
elaboracdo de respostas simplistas e sobre a auséncia de politicas publicas para determinados
problemas sociais. Sendo assim, a luz dessa abordagem, foi possivel buscar as respostas para
a questdo dos remanescentes dos antigos leprosarios. Fundamentados na abordagem de
Bachrach e Baratz (1994) de que a tomada de decisdo ndo representa o ponto de partida das
politicas publicas ou de sua auséncia, considera-se importante analisar o contexto maior em
que o isolamento compulsério foi, de fato, eliminado para compreender a situacdo em que

ficaram os ex-pacientes frente ao poder publico.

Considera-se, assim, esse contexto sob as seguintes perspectivas: a disponibilidade de
recursos humanos e materiais; a existéncia de oportunidades politicas (condi¢bes de
participacdo politica da sociedade); o fortalecimento da democracia. A combinacdo dessas
perspectivas foi contingencial para perceber que a inclusdo dos problemas daqueles pacientes

na pauta das politicas publicas assumiu varias feicGes. Para tanto, foi necessario analisar e



123

discorrer aqui, brevemente, sobre varios momentos do contexto em que ocorreu o fim do

isolamento compulsorio.

Para a analise das medidas politicas voltadas para a reintegracdo social das pessoas
que sofreram o isolamento compulsorio, foram consideradas as afirmacdes de Rua (2009) de
que: a) uma politica publica é precedida de acdes e processos que constroem seu campo e seu
tema; b) a construcdo da agenda representa o conjunto de problemas percebidos e que é capaz
de estimular um debate puablico e a intervencdo de autoridades politicas legitimas; ¢) no
processo de construcdo da agenda, o grau de consenso ou conflito representa um parametro
decisivo: num extremo, tém-se situacdes rotineiras; num outro, a controvérsia destaca-se

como caracteristica basica.

A partir dessas premissas, buscam-se, no contexto em que se deu o fim do isolamento
compulsorio, as possiveis respostas para a situacdo dos remanescentes do isolamento, ou seja,
a década de 1980. Trata-se do periodo da abertura politica que teve dentre suas principais
caracteristicas 0 empobrecimento de varias camadas da sociedade e o surgimento de

diferentes movimentos sociais.

Dentre a variada movimentacdo social da época, tem destaque, aqui, 0 movimento
sanitarista que promoveu a luta pela democratizagdo e aprimoramento dos servicos publicos
de salde e a defesa de um sistema unificado e descentralizado de saude (STOTZ, 2003).
Também, o MORHAN, cuja luta e propostas frente a lepra estavam em sintonia com as
questdes politicas ressaltadas pelos demais movimentos sociais, ou seja, de uma sociedade

mais justa e democratica.

E importante destacar, também, que durante a V11l Conferéncia Nacional de Sadde,
ocorrida no ano de 1986, foram estabelecidas novas defini¢cdes para o sistema Leprocomial e a
promocdo de um debate no sentido de solucionar a situacdo dos antigos pacientes das colbnias
(MACIEL, 2007).

Em meados da década de 1980, também, se iniciava a pressdo da OMS, junto aos
paises onde a hanseniase apresentava-se como endemia, dando-lhes o prazo para resolver essa
condicdo até o ano de 2005 (FACANHA et al, 2006). O Brasil, assim, sofria vérias criticas

desse orgao que o acusava de negligenciar a doenca.

No ano de 1985, o MORHAN realizou em Brasilia o seu Il Encontro Nacional, de

onde sairam varias propostas, dentre as quais, a luta por uma politica para a lepra frente aos
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varios ministérios e a cobranca de indenizagdes, por parte do Estado, para 0s pacientes que
haviam sofrido o isolamento compulsério. A proposta era favoravel ao contexto nacional das
discussbes sobre a nova Constituicio (MORHAN) e contou com o apoio de advogados e
simpatizantes da causa que, juntos com 0 movimento, encaminharam uma carta contendo suas
reivindicagdes ao, entdo, presidente da Republica José Sarney.
Aqui, cabe uma reflexao a respeito de outra analise de Bacharach e Baratz, qual seja,
sdo inimeros os fatores cuja importancia ndo pode ser considerada de igual
relevancia e que afetam a tomada de decisdo, como: a origem social, cultural,
econdmica e politica dos participantes, os valores do grupo decisor, as presses

exercidas sobre tal grupo, dentre outros, porque “o poder ¢ relacional e ndo possuido
ou substantivo” (BACHRACH; BARATAZ, 1963, p.45).

O movimento gerou varias conquistas, sendo a primeira delas a Portaria n® 497 do MS,
no ano de 1987, instituindo um comité para analisar a questdo da reintegracdo social dos
remanescentes dos hospitais coldnias e na reestruturacdo dessas instituicdes. O comité seria

aberto para a participacdo de portadores da hanseniase.

O Governo Federal langou, no ano de 1988, a campanha nacional: “Hanseniase, vamos
acabar com esta mancha no Brasil”, veiculada em canais de radio, televisdo e através de
cartazes, folhetos, manuais didaticos disponibilizados em unidades de saude. O objetivo da
campanha era a conscientizacdo da populacdo e o0 incentivo para as pessoas que
apresentassem o0s sintomas da doenca a procurarem atendimento junto aos servigos de saude.
No ano subsequente, a campanha continuou, porém, com um novo slogan, “Quanto mais cedo
a procura mais cedo € a cura”. A campanha procurava, também, combater os estigmas, o que,

de certa forma, atingia positivamente os ex-internos das col6nias hospitais.

Outra conquista politica para os portadores de hanseniase foi a Lei n°. 7.914 de 1989,
que revogava os procedimentos de desinfec¢do dos titulos eleitorais das pessoas com essa

enfermidade e que eram exigidos pela Lei n°. 4.737 de 1965.

Mais recentemente, 0 governo criou uma politica de reparacdo para os portadores de
hanseniase que foram isolados compulsoriamente para o tratamento até o ano de 1986. Trata-
se da Lei federal 11.520 de 18 de setembro de 2007 (BRASIL, 2007), que ja foi mencionada

€em passagens anteriores nesta tese.

O contexto descrito anteriormente corresponde as consideracdes de Bachrach e Baratz
(1994) sobre o fato de que para que um problema social seja inscrito na agenda do governo,

torna-se necessario que: seja relacionado com o escopo de atividades de uma autoridade; seja
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capaz de ser traduzido na linguagem da acdo politica; exista uma situacdo problematica, a
presenca de uma falha entre as expectativas e aspiracdes e, por outro lado, os desejos e as

crencas a respeito do que deveria ser feito e realizado.

Por outro lado, corrobora as interpretacdes de (MULLER, 2004; JOBERT e MULLER
1997; SABBATIER 1999; SABBATIER e JENKINS 1993 apud TINOCO), de que a
construcdo de uma agenda € um processo cognitivo envolvendo diversos atores, ou seja,
individuos, grupos de interesse, dentre outros, capazes de mobilizar um conjunto de recursos
pertinentes e as atividades e a¢Bes publicas empreendidas para conseguir construir todo o

contexto.

A analise demonstrou que a hipdtese da ndo tomada de decisdo por parte dos
governantes em relacdo aos remanescentes do isolamento compulsério da hanseniase seria
responsavel pelos principais problemas que essas pessoas enfrentam para sua reintegracdo
social ndo se comprova. Muito embora seja bastante dificil a situacdo dessas pessoas devido
as varias circunstancias decorrentes de terem ficado parte de suas vidas a margem da
sociedade, ndo se pode acusar o poder institucionalizado de ter sido negligente no sentido de
ndo tomar decisbes, ou seja, de ndo incluir as problematicas que envolvem esses
remanescentes em sua agenda de governo, 0 que se procurou demonstrar acima através da

descricdo das iniciativas que foram tomadas e das leis promulgadas nesse sentido.

Por outro lado, a pesquisa revelou que existe, sim, uma ndo tomada de deciséo, ou
seja, a auséncia de politica publica voltada para os filhos que foram separados
compulsoriamente de seus pais e internados nos preventorios, por medidas de profilaxia no
periodo de 1930 a 1986. Segundo Aradjo (2010), coordenador do dossié A histéria dos filhos
orfaos de pais vivos do Brasil, que retrata a situacdo atual dessas pessoas, elas representam
mais de 30 mil em todo pais. O MORHAN tem lutado para conseguir que o governo federal
estenda a politica de reparacdo, a pensdo paga aos pacientes isolados nas colbnias, aos seus
filhos, uma vez que eles também sofreram inGmeras consequéncias. O argumento daqueles
que defendem a ideia € de que, mesmo nédo tendo contraido hanseniase, esses filhos também

foram vitimas da politica de isolamento compulsério.

A situacédo descrita acima parece estar em vias de mudanga porque no dia 14 de agosto
de 2013 o ministro Gilberto Carvalho anunciou que a presidente Dilma Rousseff ira indenizar
os filhos das pessoas que foram confinadas em colbnias. O anuncio foi feito durante uma

reunido no Palacio do Planalto com um grupo de mais de 200 pessoas que estavam em
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Brasilia para discutir o tema e que quando criangas foram internadas em preventérios, além de
representantes do MORHAN (Folha de S&o Paulo, 14/08/2013).

Mais uma vez, esse contexto corrobora os argumentos dos pardgrafos anteriores de
que € necessario todo um conjunto de acdes que envolvam diferentes grupos de interesse e
atores no processo que compreende a tomada de decisdo. Uma dentre as possiveis
contribuicbes desta tese é evidenciar as conquistas politicas dos remanescentes das antigas
coldnias hospitais e preventorios a fim de demonstrar como as circunstancias de luta e pressao
se fazem necessérias para que um problema social seja transformado em problema politico e,

assim, torne-se objeto de tomada de deciséo pelos formuladores de politicas publicas.

4.8 Mudancgas nas Politicas para Hanseniase (1930-2012) a Luz das Abordagens Teoricas

A organizacéo politica do Estado brasileiro, introduzida em 1930, fundamentava-se na
proposta liberal do Estado capitalista moderno, analisado anteriormente, instituicdo que
agrega em si o dever de promover a democracia, tanto quanto o direito de utilizar-se de
recursos e métodos, até de violéncia, para administrar a sociedade. Considerando que 0s
problemas que acometem as sociedades capitalistas modernas estdo relacionados as condi¢oes
econdmicas, aos conhecimentos técnicos ou cientificos e as relagdes sociais, a questdo da
salde e suas politicas publicas podem ser analisadas sob a 6ética da relacdo entre salde e

sociedade moderna.

A primeira pesquisadora no Brasil a investigar a saide sob o ponto de vista social,
Maria Cecilia Donnangelo, afirma que as politicas publicas de satde decorrem da negociagédo
do Estado, no sentido de controlar os conflitos surgidos das diferengas sociais hierarquizadas
existentes na sociedade capitalista, para garantir 0 cumprimento do status quo
(DONNANGELO, 1976).

A afirmacdo de Donnangelo (1976) pode ser corroborada pelo que ocorreu no Estado
inglés, que, em 1833, se viu obrigado a agir e implementar medidas de controle de doencas,
dadas as condicdes de vida da populacéo trabalhadora que na época atingira um estagio de
precariedade e deterioracdo tal que se tornara um perigo de disseminacdo de epidemias entre
as classes dominantes, além de colocar em risco o poder estatal em decorréncia das pressoes
politicas dos trabalhadores reivindicando solucdes para seus problemas. Além disso, 0s niveis
de morbidade e de mortalidades ameagavam o proprio processo de acumulacdo de capital
(MERHY, 1987). O processo resultou na votacdo do Factory Act, que marcou o inicio da
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legislacdo fabril inglesa, levando o Estado a criar medidas para diminui¢do de doencas e de
mortalidade.

E possivel afirmar, entdo, que o Estado através de seus governantes tende a buscar
solucgdes para os problemas sociais surgidos que estejam em consonancia com o contexto da
I6gica econdmica do sistema capitalista que o criou e 0 mantém, isto €, no ambito politico.
Seja pela elaboracdo de decretos e normas que organizam e regulamentam a conduta de seus
governados, seja pela elaboracéo e implementagdo de politicas publicas para atender-lhes as
necessidades basicas ou ainda pela utilizacdo da violéncia institucionalizada, através de suas

forcas armadas.

Muitos estudos que versam sobre o constrangimento institucional tém como ponto
central as instituicbes governamentais formais e as organizacdes politicas. No entanto, para a
abordagem historico-institucionalista, as politicas publicas também se caracterizam como
instituicdes pelo fato de se constituirem como regras em uma sociedade (HODGSON, 2004).
Segundo esse autor, as politicas publicas podem estabelecer-se tanto como organizacdes
formais quanto como regras que estruturam comportamentos e acrescenta que as proprias
politicas publicas podem ser percebidas como tendo os mesmos efeitos de estruturas
institucionais, na medida em que colocam constrangimentos ao comportamento dos atores

politicos e as decisfes que podem ser tomadas relativamente a questdes publicas.

Politica publica, na definicdo de Ham e Hill (1993, p.13), “envolve antes um curso de
acdo ou uma teia de decisdes do que uma decisdo pura, propriamente dita”. A teia de decisdes
que envolve a politica publica decorre das varias decisGes dos mais diversos atores sociais e

ndo simplesmente da tomada de decisdo do governo.

Saraiva (2006, p.32) cita que Thoening considera cinco elementos que podem
caracterizar uma politica:

um conjunto de medidas concretas; decisdes ou formas de alocagdo de recursos;

esteja inserida em um quadro geral de acdo; tenha um publico alvo (ou Vérios

publicos); apresente definicdo obrigatéria de metas ou objetivos a serem atingidos,
definidos em funcéo de normas ou valores.

Celina Souza (2006, p.24-25) afirma ndo existir uma unica, “nem melhor, defini¢ao
sobre o0 que seja politica publica” e acrescenta que “mesmo as definigdes mais minimalistas,
guiam nosso olhar para o locus onde os embates em torno de interesses, preferéncias e ideias

se desenvolvem, isto €, os governos”. A autora conceitua politica piblica como



128

0 campo do conhecimento que busca, a0 mesmo tempo, “colocar o governo em
acdo” e/ou analisar essa agdo (variavel independente) e, quando necessario, propor
mudancas no rumo ou curso dessas acdes (varidvel dependente). A formulacdo de
politicas publicas constitui-se no estdgio em que governos democréaticos traduzem
seus propositos e suas plataformas eleitorais em programas e acées, que produziram
resultados ou mudangas no mundo real (SOUZA, 2006, p.26).

Conforme essa, autora as varias etapas que compdem a politica publica desenvolvem-
se num processo dinamico e se encadeiam da seguinte forma: definicdo da agenda;

identificacdo de alternativas; avaliacdo de opinides; formulacéo; implementacao e avaliagéo.

A dimensdo histdrica e institucionalista das politicas publicas destaca o modo pelo
qual as instituicdes atribuem a certos grupos ou interesses um acesso desproporcional ao
processo de decisdo. Um aspecto importante (THELEN, 1999); (TAYLOR E HALL, 2003) €
que o conflito entre os grupos rivais pela apropriacdo de recursos representa uma dimenséo
central na vida politica de modo que determinados interesses sdo privilegiados em detrimento
de outros. Sendo assim, a abordagem historico-institucionalista enfatiza a questdo da

distribuicdo de poder, principalmente, as relacdes de poder assimétricas.

A abordagem do institucionalismo historico interpreta a politica publica a partir do
contexto historico de sua formulacdo e implementacdo, coerente ao argumento de que as
instituicGes constituem parametros historicos essenciais e estruturam uma trajetoria que afeta

0 conjunto de opcdes de politicas publicas possiveis.

Souza (2006), também, classifica dois tipos de participantes no processo de tomada de
decisdo e na formulacdo de politicas, os visiveis: politicos, midia, partidos, grupos de presséo,
dentre outros; e os invisiveis: académicos e burocratas. Cabe aos primeiros a definicdo da

agenda e aos segundos definir as alternativas.

H& muito o que se questionar em relacdo as politicas publicas voltadas para a
haseniase na atualidade e principalmente se observarmos que 0 mundo convive com mais de
vinte milhdes de pessoas afetadas por essa doenca e com o aparecimento de trezentos e oitenta
mil novos casos por ano. No que se refere ao Brasil, ele é o segundo pais com maior nimero
de portadores de hanseniase, nesse contexto, muitos pacientes, internados compulsoriamente,

permanecem nas antigas coldnias com seus familiares e agregados porque,
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recentemente, tem-se um tratamento acessivel e eficaz, que favorece a
“deshospitaliza¢do” dos internos. No entanto, muitos dos remanescentes apresentam
deformidades incontornaveis, também, ndo se adaptam mais a sociedade e ao
mercado de trabalho. Em muitos casos, retomar a vida ap6s tanto tempo de excluséo
é simplesmente impossivel. Restam ainda trinta e trés hospitais-coldnia parcialmente
ativos, com quase trés mil pessoas remanescentes do regime de internacao
compulsoria (SIMPSON, et all, 2013, p.104).

O conceito de dependéncia de trajetoria possibilita a percepcao da sobrevivéncia e dos
retornos crescentes que esses arranjos institucionais proporcionaram aos atores sociais que
nele atuavam, e isso pode ter contribuido para tornar dificil a adogdo de novas praticas a partir
do século XXI, dificultando assim, a reversdo da trajetdria institucional de tratamento e de
prevencdo da doenca que era autoritario. Segundo North (1990), uma vez que o0
desenvolvimento da trajetoria é estabelecido em determinado sentido, os modelos subjetivos
de percepcdo das questdes publicas, derivados historicamente, reforcam a direcdo

inicialmente adotada.

O processo de transformacédo das politicas publicas relacionadas a hanseniase durante
0 século XX no Brasil, portanto, pode ser compreendido pelo viés da dependéncia de
trajetoria porque todas as mudancas, alteracOes e novas implementac@es, tiveram como base a
estrutura ja existente. Em outras palavras, ndo houve mudanca ou transformacéo radical das
politicas destinadas a hanseniase e seus portadores durante o século XX, e sim, reconstrucdes

sobre a base e elementos contidos nas antecedentes.

O argumento defendido nesta tese esta fundamentado no fato de que as politicas
publicas direcionadas a hanseniase, implementadas pela primeira vez pelo Estado nacional na
década de 1930, ndo se fundamentaram no vazio. Muito ao contrério, essas politicas foram
elaboradas a partir de uma base institucional ja existente, qual seja a legislacdo promulgada
pelo governo republicano de 1889 até a década de 1920 do século XX*®. Essa base legal que
subsidiou as medidas adotadas pelo governo Vargas, por sua vez, incorporara muitos aspectos

e concepcOes tanto religiosas quanto cientificas vigentes no século X1X.

O contexto analisado, de mudangas e permanéncias nas instituigdes voltadas para a
hanseniase e seus portadores ao longo do século XX é corroborado pelo conceito de mudanca
incremental, também conhecido como mudanga por camadas, utilizado para o estudo das
mudangas institucionais, o qual considera que instituicbes sdo objetos de continuas

negociagbes, portanto, podem ser alteradas ou redirecionadas considerando-se as

*8 \Ver capitulo 4
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oportunidades e os elementos coercitivos j& existentes, ou seja, de constrangimentos que lhes
garantem o funcionamento (MAHONEY; THELEN; STREECK; THELEN, 2005).

Os autores acima citados apresentam quatro tipos de mudanca institucional:
Deslocamento, Camada, Deriva e Conversdo e procuram identificar os tipos de mudanca no
contexto politico e institucional que, por sua vez, dirigem o tipo de mudanca institucional
esperada e moldam o tipo de agente e de mudanca que podera surtir efeito em diferentes

contextos institucionais.

Desse modo, sob esse conceito é possivel compreender as transformac6es sofridas
pelas politicas publicas relacionadas a hanseniase e aos seus portadores no Brasil, uma vez
que permite vislumbrar ndo apenas as alteracdes das politicas para hanseniase, como também
todo o processo de mudancas que o sistema de saude publica brasileiro sofreu, desde a
implantacdo da previdéncia social no governo de Vargas, em 1930, até ampliacdo, unificacdo
e efetivacio do Sistema Unico de Satide (SUS) na década de 1990.

Durante o desenvolvimento da pesquisa, ficou claro que as agdes setorizadas e
direcionadas a hanseniase durante a Primeira Republica ndo foram desmanteladas a partir e
durante o regime politico inaugurado em 1930. As medidas de prevencdo e controle da doenca
que, até entdo, tinham como método prioritario o confinamento dos portadores continuou

sendo prioridade no governo Vargas.

As mudangas, introduzidas na primeira fase da gestdo de Vargas, foram de ampliacdo
e unificacdo das medidas profilaticas para a hanseniase, até entdo, restritas aos Estados do Rio
de Janeiro e Sdo Paulo, obrigando por lei que todos os Estados e municipios do pais
notificassem os casos identificados da doenca e construissem locais para o isolamento de seus
portadores. Assim, os leprosarios existentes desde a época colonial e que foram erigidos pelo
clero foram mantidos e outros tantos foram construidos. Os poderes estaduais ficaram
encarregados, ainda, de criar suas secretarias de salde e constituirem um corpo de policiais da

salde.

No segundo mandato de Vargas, a partir de 1937, a principal politica em relacdo a
hanseniase foi a obrigatoriedade da construgdo de preventorios em todos os Estados
brasileiros. A finalidade era o isolamento de criangas geradas por hansenianos em isolamento.
Esse método tornou-se lei ainda nos primoérdios do século XX por determinacdo do governo

republicano. A mudanca, além de ser de expansdo, caracterizou-se, também, pelo fato de a
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construgéo e a manutengéo dessas instituigdes ficarem sob a responsabilidade dos governos
estaduais e das entidades filantropicas.

O método de tratamento para hanseniase, denominado tripé, e que fora introduzido
durante o periodo ditatorial de Vargas, seguiu sem alteracdes até os finais da década de 1980.
As mudancas impetradas nas instituicdes voltadas para hanseniase, tratadas aqui, foram de
ordem incremental, tratam-se alteragdes graduais que, ao longo do periodo Varguista e
posterior a ele, foram feitas através de uma série de medidas e politicas que n&o
comprometeram a manutencao do poder nem a proposta de Estado liberal. Embora em alguns
periodos, esses governos tenham sido centralizadores e autoritarios, nunca deixaram de
adotar, pelo menos em seus discursos, a concepc¢do de democracia que fundamenta a nocéo de

Estado moderno.

A questdo da hanseniase esta inserida em um contexto maior da satde publica que, por
sua vez, sofreu poucas alteracdes ao longo do século XX. Um exemplo esta na criacdo do
Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS) na década de 1960. Esse instituto é o
resultado de varias mudancas implementadas no sistema previdenciario brasileiro e de sua
atencdo médica, cujo embrido foi a criacdo da Caixa de Aposentados (CAPs) através da Lei n°
4.682. Essa lei, conhecida como Lei El6i Chaves, foi o inicio do seguro social no Brasil,
segundo Braga (1986), e sua criacdo deu-se em 1923, durante o governo republicano. A
iniciativa de tentar unificar esse sistema e estendé-lo a todo o territorio nacional foi de
Vargas, que ndo realizou seu objetivo, somente concretizado na década de 1960 sob o regime

militar.

O sistema previdenciario de 1966 resultou numa integragdo ampliada entre Estado,
empresas de servicos médicos particulares e empresas industriais, 0 que correspondeu a uma
avancada organizacdo de mercado no setor. O INPS exemplifica, portanto, muito bem, o que
aqui esta sendo identificado como mudanca institucional incremental das politicas publicas de
salde no Brasil do século XX, até mesmo pelo fato de ter originado um sistema de saude
privado junto ao sistema publico anteriormente existente. Resumindo, as mudangas que o
governo democratico realizou nas politicas de salde foram de ordem incremental e de carater
enddgeno e ocorreram de maneira lenta, gradual, processual e ndo em decorréncia de choques

ex0genos ou mudanga ambiental.

Pode-se afirmar que essas mudangas tiveram inicio a partir de 1930 e continuaram no

decorrer das décadas seguintes ao longo dos sucessivos governos que ocuparam o poder. Os
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fatores responsaveis por essas mudangas foram, principalmente, de ordem interna. De acordo
com Luto e Laitin (2002) apud Thelem e Streeck (2009), ha possibilidade de mudanca
institucional gerada endogenamente e isso faz com que tais mudancas sejam muito mais do
que adaptativas ou de mera continuidade, tal qual considera a teoria da “dependéncia da

trajetoria” .

E importante esclarecer que ao utilizar abordagem de mudanca institucional, este
trabalho ndo adota um viés conservador, o qual, segundo os argumentos dos proprios autores
da Teoria da Mudanca Institucional Gradual, é propenso a explicar o que pode parecer novo

como apenas mais uma versdo do velho, segundo eles

¢ uma consequéncia do improviso ao se teorizar as questdes sobre mudanca
institucional (...) a tendéncia nessa literatura é de subestimar a extensdo das
mudancas ou observar todos os codigos de mudangcas como pequenos ajustes
adaptéveis que as alteram circunstancialmente, mas que mantém a reprodugdo dos
sistemas existentes (Idem, p.86).

A partir da concepcdo de mudanca incremental, é possivel perceber que a nova
organizacao politica do Estado Nacional, inaugurada em 1930, abriu espaco para que seus
atores expandissem e fizessem funcionar as instituicdes direcionadas a hanseniase e aos seus
portadores e que foram criadas no periodo anterior. Essas ndo haviam sido colocadas em
pratica até aquele momento, dadas as circunstancias pulverizadoras da estrutura politica
federalista da Primeira Republica. As instituicdes sanitarias e de saude publica que, até entdo,
eram setorizadas e difusas, foram sistematizadas, ampliadas e expandidas para todo o
territério nacional. Segundo Thelen e Streeck (2009), sdo caracteristicas de mudanca por

Camada, as transformacdes processuais, de carater expansivo e de efeitos cumulativos.

Outra questdo importante a ser considerada refere-se ao processo iniciado na década
de 1980, que teve como norte as varias instituicdes ja existentes e que funcionavam
parcialmente ou de maneira diferenciada em razdo das grandes disparidades econdmicas,
culturais, sociais e politicas entre os diversos Estados do pais. A mudanca institucional na
salde publica — circunscrita nela esta a hanseniase — tornou-se uma das mais importantes
inovacgdes incorporadas a Constituicdo promulgada em cinco de outubro de 1988, a qual
buscou, prioritariamente, unificar o sistema ja existente, reconhecer a saude como direito

social e definir um novo paradigma para a agdo do Estado na area.

9 Grifo nosso.
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No préximo capitulo, serdo tratadas as politicas publicas para a hanseniase a partir da
andlise das capacidades do Estado brasileiro no sentido de promové-las e implementa-las.
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CAPITULO V

A CAPACIDADE DO ESTADO BRASILEIRO PARA ELIMINAR A HANSENIASE

E 0 médico que menos procura o sentido das palavras ‘satde e doenga’. Do ponto de
vista cientifico, ele trada dos fendbmenos vitais. Mais do que a opinido dos médicos,
¢ a apreciacao dos pacientes e das ideias dominantes do meio social que determina o
que se chama ‘doenca’ (JASPERS, 1959, p.5 apud CAHGUILHEM, 2009, p.83).

Novas perspectivas surgiram para os hansenianos brasileiros a partir da década de
1980, principalmente através da Constituicdo de 1988, isso é fato. No entanto, ainda s&o
muitos os problemas que envolvem a condicdo de ser portador de hanseniase no Brasil. 1sso
acontece, dentre outras razdes, porque essa enfermidade apresenta-se em multiplos e variados
cenarios 0s quais se desenvolvem a partir da teia de relagdes constituida pelas acdes dos

sujeitos com ela envolvidos.

Nesse contexto, tém destaque os papéis dos governantes de propor e promover
medidas politicas para o controle e a eliminacdo de sua condi¢cdo endémica; dos profissionais
de saude na aplicacdo das diferentes abordagens e terapéuticas cientificas na sua prevencéo e
tratamento; dos cientistas sociais no desenvolvimento de pesquisas que subsidiem as
propostas de intervencdo politica e social que lhes estdo relacionadas; e dos pacientes e sua
luta contra a manifestacdo fisica da doenca e o0 contexto estigmatizante que lhe é

caracteristico.

Uma vez que as politicas publicas constituem-se em acdes governamentais cujos
objetivos sdo a modificacdo de uma dada realidade ou a resolucdo de problemas debatidos,
formulados nos espacos de discussdo que compde as esferas do Estado, elas acabam por
formar a prépria acdo dessa institui¢do. Para o institucionalismo histérico o Estado ndo é um
agente neutro que arbitra entre interesses concorrentes e sim um complexo de instituicdes
capazes de estruturar o carater e os resultados dos conflitos entre os grupos e correspondem as
regras, normas, procedimentos que estdo inseridos na estrutura da organizacdo politica
(HALL e TAYLOR, 1996)°.

Nessa perspectiva, 0 desenvolvimento institucional pode ser explicado pelo conceito

de path dependence porque a capacidade de um governo ou Estado implementar politicas é

%0 Este assunto ja foi tratado nos capitulos 3, 4 e 5 desta tese.
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determinada por aquelas j& existentes que criaram possibilidades, isto €, certas capacidades
administrativas, de recursos ou burocraticas. Além disso, segundo Skocpol (1984), a
capacidade de acdo das organizacGes do Estado estd condicionada pelo desenvolvimento

econdmico, estrutura de classes e também pelo contexto internacional.

Sendo assim, este capitulo procura analisar a capacidade do Estado para solucionar os
problemas da hanseniase, tomando-o ndo por entidade isolada e autbnoma, mas como
protagonista do processo decisorio de politicas publicas que recebe influéncias diversas,
dentre as quais, de suas proprias instituicdes e de sua trajetoria historica. Pois, conforme
Evans (1993, p.61), suas decisdes “dependem de contextos institucionais complexos, com
interacBes historicamente enraizadas e incorporadas em estruturas sociais aceitas pelos

individuos que trabalham no proprio Estado”.

Os objetivos propostos buscam identificar e compreender: algumas das razdes pelas
quais a hanseniase permanece uma endemia no pais, mesmo sendo uma doenca que € curavel
com o uso de algumas poucas cartelas de medicamento que € distribuido gratuitamente pelo
SUS; como a carga adicional dessa enfermidade, principalmente advinda do estigma, vem
sendo enfrentada pelos formuladores de politicas ptblicas® e se isso interfere na capacidade
do Estado de eliminar a condicdo da hanseniase enquanto problema de satde publica.

A sequir, discorre-se sobre as concepcdes de capacidade do Estado em sua relagdo
com as politicas publicas nas perspectivas de autores institucionalistas. Na sequéncia, é feita
uma analise sobre a situacdo da hanseniase ap6s a mudanc¢a do marco institucional de 1988,
qgue promulgou a descentralizacdo dos servigos basicos de salde no pais, dividindo a
responsabilidade do controle e tratamento da doenca entre as trés instancias de poder —
municipal, estadual e federal. Também se analisa a capacidade do Estado brasileiro no sentido

de controlar o avanco dessa enfermidade apds terem sido empreendidas essas mudancas.

5.1 A Capacidade do Estado

Capacidades do Estado é uma abordagem voltada para a relacdo do Estado com

desenvolvimento econémico e que da destaque ao intervencionismo estatal, conforme Boschi

51 Conforme consta na apresentacdo do Plano Integrado de Acdes Estratégicas de eliminagdo da hanseniase,
filariose, esquistossomose oncocercose como problema de sadde publica, tracoma como causa de cegueira e
controle das geohelmintiases — Plano de Ac¢do 2011-2015 do Ministério Publico, “Apesar de responsaveis por
importante morbidade e mortalidade, a carga das doengas negligenciadas ¢ subestimada no Brasil” (BRASIL,
2012).
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(2009) e Diniz (2010). Essas autoras afirmam tratar-se de uma abordagem cujo objetivo é o de
resgatar os papéis regulador, indutor e de coordenagdo cabiveis ao Estado. Para compreender
essa abordagem, é fundamental, antes de mais nada, a compreensdao do que seja Estado

capitalista moderno®.

A abordagem de capacidades do Estado surgiu de varios estudos realizados para
identificar os diferentes resultados alcancados pelas mudancas estatais realizadas por diversos
paises nas Ultimas décadas. Esses resultados levaram os estudiosos a concluirem que o
alcance das metas empreendidas pelo Estado esta relacionado a sua capacidade de sustentar 0s
compromissos assumidos com a sociedade, implementando politicas publicas e néo,

simplesmente, ao modelo politico que adota.

Para Charles Tilly (2007, p.16), capacidade Estatal é a possibilidade efetiva que o
Estado possui de penetrar na sociedade e alterar a distribuicdo de recursos, atividades e
conexdes interpessoais. Uma das reflexdes propostas pela abordagem das capacidades do
Estado € que o alcance das agdes estatais depende de sua capacidade para implementar
politicas publicas (EVANS, 1994); (BOSCHI, 2009); (DINIZ, 2010). Trata-se de uma
capacidade politica cujo aspecto chave esta ligado ao modo como se relacionam os atores
politicos entre si e também com os individuos e grupos que se envolvem ativamente em
determinados campos da esfera publica. E relevante, portanto, o papel que desempenham as
elites estatais que incorporam o governo da “coisa publica”. As institui¢des e os gestores

publicos estdo estreitamente ligados na luta pela intervencéo do Estado.

O Estado, embora protagonize o processo decisorio de politicas publicas, ndo esta
isolado e imune a influéncias diversas, principalmente das suas préprias instituicdes e de seu
contexto historico. Evans (1993) afirma que as decisfes tomadas pelos governos dependem de
contextos institucionais complexos, com intera¢fes historicamente enraizadas e incorporadas

em estruturas sociais aceitas pelos individuos que trabalham no proprio Estado.

Geddes (1994) associa a eficacia das acOes estatais a dinamica interna do sistema
politico. Em sua analise sobre os Estados Latino-Americanos, essa autora considera que a
contenda das elites burocraticas e politicas — por recursos exiguos, em conjunto com a
trajetoria patrimonialista e clientelista de obtencdo de apoio politico — tem efeitos nocivos

sobre as capacidades do Estado, impossibilitando-o de levar adiante reformas administrativas.

52 \er capitulo 4 desta tese, em que é feita uma analise do contexto histérico do surgimento do Estado Capitalista
Moderno.
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A saida que muitos Estados, nessa situacdo, encontram é a estratégia de isolar alguns setores
de conflito de interesses com a burocracia tradicional e as liderancas politico partidérias,

garantindo-lhes recursos materiais e politicos.

No caso brasileiro, Geddes (1994) identificou um carater ambiguo na administracédo
publica, ou seja, as preferéncias de suas elites entre a busca de capacidades do Estado através
de organizacOes independentes de um lado, e, de outro lado, a aceitagdo de pressdes para 0
uso das organizagOes estatais para distribuicdo de beneficios particulares, em detrimento da
eficiéncia da maquina estatal. Essa pratica vem gerando dificuldades e limitando as tentativas

de mudancas administrativas no Brasil.

A abordagem de capacidades do Estado foi fundamental, nesta tese, para evidenciar
uma face deste caleidoscopio, qual seja, o fato de as politicas voltadas para a hanseniase a

partir da década 1990 ndo terem alcancado os objetivos propostos.

5.2 A Hanseniase no Contexto da Mudancga do Marco Institucional

A meta padrdo considerada satisfatoria para o numero de casos de hanseniase por
regido, territério ou pais pela OMS — um caso identificado para cada dez mil habitantes —, até
0 ano de 2000, ndo foi atingida pelo Brasil, nem mesmo apds a introducdo do tratamento com
a poliquimioterapia na década de 1990. O prazo foi estendido para o ano de 2002 e,
posteriormente, para 0 ano de 2005 e, até os dias de hoje estd ainda é uma realidade distante

para o pais, conforme foi apresentado na introducao deste trabalho.

Sdo muitas as facetas que compdem a problematica da hanseniase e sua atual condi¢édo
endémica no Brasil e cujo conjunto ndo pode ser abarcado por esta tese. Igualmente, muitas
das amplas e complexas questdes relacionadas a esta enfermidade fogem a proposta aqui
desenvolvida. Entretanto, o decurso da pesquisa possibilitou alcancar algumas respostas

parciais, que por serem elucidativas, serdo analisadas a seguir.

A dindmica das politicas publicas no que se refere a hanseniase no Brasil, em
cumprimento ao que € determinado para sua eliminacdo, pela OMS, caracteriza-se pela
transferéncia da responsabilidade do atendimento dos doentes aos profissionais de salde, como
estratégia de descentralizar os servicos de PQT (MONITORIZACAO, 2004, p.2). Esse processo
de descentralizacdo afeta, no sentido negativo, as a¢des previstas pelas politicas, uma vez que a

distribuicdo de recursos entre os Estados e municipios € desigual, além do ndmero de
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profissionais de salde, especialmente de médicos, nas regides mais pobres do pais ser exiguo e
suas populagdes terem menos acesso a educagdo em salde. Em relacdo a essa questdo, Souza
(2002, p.433-434) informa que “a descentralizagdo apresenta resultados contraditérios e cria
novas tensdes para antigos problemas, como o das desigualdades inter e intrarregionais”. O
autor considera, ainda, que o conceito de descentralizagdo tem as caracteristicas de ser ambiguo

e a “capacidade de prometer mais do que pode cumprir”. (idem).

A descentralizacdo dos servicos de satde, educacdo, dentre outros, na América Latina,
a um nivel subnacional est4 articulada com a descentralizacdo politica, administrativa e fiscal
que onerou 0s municipios e Estados, que acabaram desempenhando mal os servigos sociais
mais complexos, segundo Repetto (2004). O autor acrescenta que, hoje, esta claro que a
descentralizacdo do campo social ndo podera ter éxito se ndo forem redefinidos o papel que o
Estado desempenha, assim como as capacidades administrativas e politicas que deve ter para

assegurar niveis minimos de qualidade de servicos.

Repetto (2004) considera, ainda, que, embora a capacidade estatal se concentre no
poder Executivo e suas subdivisdes, ela ndo pode ser explicada apenas no interior dessas
instancias, é preciso reconhecer como elemento central a assimetria de recursos entre 0s
atores que buscam expressar essa capacidade no plano sisttmico e setorial, assim como 0s
correlatos de poder derivados de institui¢cbes formais e informais vigentes, isto &, as regras de

jogo gerais e particulares.

Isso demonstra o quanto o Estado ou o poder publico, em consonancia com as
mudancas ocorridas na concepc¢do do Estado desde a década de 1980, vem deixando de ser
responsavel pelas questdes sociais mais amplas a cada dia e transferindo parte dessa
responsabilidade para os profissionais, no caso aqui da salde, sobrecarregando-0s ainda
mais em suas funcdes. O resultado é que as politicas publicas por si s6 decretadas, sem uma
estrutura que garanta sua implementacdo e eficiéncia, tornam-se indcuas no sentido de

conter o avanco da hanseniase.
5.3 A Capacidade do Estado Brasileiro para Eliminar a Endemia Hansénica

A fim de situar-se melhor a respeito da capacidade do atual Estado brasileiro de lidar

com os problemas apresentados pelo avanco da hanseniase através de politicas publicas e o

papel que a sua contaminacdo simbolica — 0s estigmas — representam nesse Processo,
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procedeu-se a uma investigacdo em periodicos cientificos, na area de salde, a fim de
descobrir se essas circunstancias sdo alvo de preocupacao de pesquisadores dessa area. Para
surpresa da pesquisadora, foram encontrados varios artigos que abordam a ineficiéncia dos
métodos de tratamento e prevencéo estabelecidos pelo governo. Foram consultados apenas 0s
periodicos publicados entre 2005 e 2013 e a busca foi feita pelas palavras lepra, hanseniase e

politicas publicas.

O resumo das investigagcdes cientificas e a énfase dada pelos pesquisadores aos
problemas relacionados com o controle da hanseniase por parte do poder publico s&o

apresentados nos quadros que seguem abaixo.

Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos na area de Dermatologia

Referéncias bibliograficas Resumo de cada artigo

MARTINS, B. D. L. et al. Anais Enfatiza os prejuizos e limitagdes dos pacientes, o
brasileiros de Dermatologia ISSN 1806-4841, [estigma e a necessidade de uma aborgem multidisciplinar da
v.83, 2008. doenca, tanto quanto de politicas para o seu controle.

Trata de doencas dermatoldgicas de notificacdo
compulsoria, dentre as quais a hanseniase e os desafios
enfrentados no Brasil para o controle das mesmas.

Analisa o perfil epidemiolégico da hanseniase no

SOUSA, M. W. G. de. Anais brasileiros |Piaui, enfatizando a dificuldade que a rede basica de salde
de Dermatologia ISSN 1806-4841, v.87, 2012. [apresenta em diagnosticar correta e precocemente 0S casos
mais graves da doenga.

Quadro 5 — Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos na area de Dermatologia.
Elaboracéo: autora. Fonte de consulta: Base indexadora Scielo.

PENNA, G. O. et al. Anais brasileiros
de Dermatologia ISSN 1806-4841, v.86, 2011.

Os artigos apresentados no quadro anterior e nos que seguem abaixo ressaltam varios
aspectos que tanto os profissionais de salde que lidam com a hanseniase quanto os pacientes
dessa doenca enfrentam, dentre eles: as lacunas apresentadas pelo sistema descentralizado de
atencdo a saude; a fragilidade das politicas que lhes sdo destinadas; a necessidade de
formulacdo de novas estratégias de controle da endemia; as recidivas da doenca relacionadas
as condicOes sociais e econdmicas deficitarias e a deficiéncia dos servicos de saude para
detectar as recidivas de caso. Foi interessante perceber o quanto questdes que sé&o,
comumente, objeto de estudo das ciéncias sociais e humanas, também, vém se tornando alvo

de investigagdo dos profissionais das areas das ciéncias da saude.

Os artigos, no geral, chamam a atencéo a respeito dos principais elementos propostos
como estratégia mundial de controle da hanseniase e que ndo estdo sendo contemplados

adequadamente pelas politicas de salde, sdo estes: utilizacdo de deteccdo de casos como
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principal indicador para monitorar o progresso do controle sobre a doenga; garantia de
diagndstico confiavel por profissionais capacitados; acompanhamento dos casos por gestores
comprometidos e empenhados com 0 processo; registro e notificacdo em todas as localidades
endémicas; énfase nos servigos cotidianos de assisténcia e cuidado aos pacientes em
tratamento e encaminhamento de casos notificados para 0 mesmo; revisdo das abordagens
baseadas em campanhas de prevencdo; elaboracdo de material e de ferramentas baseados na
énfase domiciliar e comunitaria de forma integrada e que sejam apropriados para a prevencao
da hanseniase e também, das incapacitacGes que ela pode gerar, e para servigos de reabilitacdo

dos que foram incapacitados em decorréncia da doenca.

Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos area de satde publica

Referéncias bibliograficas Resumo de cada artigo

CUNHA, M. D. da et al. Cadernos Politicas para eliminacdo da hanseniase em Duque de Caxias-RJ, de
de Satde Publica ISSN 0102-311X, v.23, altaendemicidade. Aponta que as mesmas sdo incapazes de resolver a situacdo e afirma ser
2007. necessaria e urgente a formulagéo de novas estratégias.

SILVA SOBRINHO, R. A. da e Estuda as perspectivas de eliminagdo da hanseniase no Parana apontando para a

MATHIAS, T. A. de F. Cadernos de Saide |necessidade de fortalecimento das politicas publicas para que a doenca deixe de ser problema
Publica ISSN 0102-311X, v.24, 2008. de satde publica.

ALENCAR, C. H. M. et al Indica lacunas na descentralizagdo do processo de atencéo integral a pessoa afetada
Cadernos de Salde Puablica ISSN 0102-311X, |pela hanseniase e chama a atencdo para as dificuldades e desafios associados com o
v.28, 2012. acompanhamento durante e ap6s a poliquimioterapia.

A pesquisa constata que houve agravo de incapacidade fisica pés-alta em 29% de
pacientes em um municipio do Tocantins, apontando falha no sistema que ndo prevé
monitoramento continuo apos alta.

MONTEIRO, L. D. Cadernos de
Salde Publica ISSN 0102-311X, v.29, 2013.

FERREIRA, S. M. B. IGNOTTI, Ressalta que a reicidiva da doenga estd relacionada as condigbes precérias de
E. GAMBA, M. A. Revista de Salde Publica. [moradia, educagdo e a falha dos sevicos de saide em ndo oferecer orienta¢es adequadas aos
ISSN 0034-8910. V.45, 2011 pacientes e garantias para a regularidade do tratamento.

FERREIRA, S. M. B. et al
Revista de Salde Publica. ISSN 0034-8910. Deficiéncia nos servigos de satde para reconhecer casos de reicidiva.
V.44, 2010.

PASCHOAL, V. DEL A. et al. Apresenta um banco de dados para o pés-eliminagdo da hanseniase em Rio Preto,
Ciéncia e Salde Coletiva. ISSN 1413-|que constatou inconsisténcia nas anotagdes do SINAN que dificultam o planejamento na
8123.V. 16 2011. area, no atendimento e para alcangar a eliminacédo da doenca

Quadro 6 — Hanseniase: falhas nas politicas pablicas: artigos cientificos na area de Dermatologia.
Elaboracéo: autora. Fonte de consulta: Base indexadora Scielo.

Dentre as varias preocupacbes sobre a hanseniase assinaladas pela area de
enfermagem, destacam-se a alta demanda de pacientes em detrimento do nimero de
profissionais e que muitos deles ndo estdo preparados para diagnosticar a doenca. Alguns
estudos chamam a atencdo sobre a necessidade da adogdo de uma perspectiva holistica em

relacdo a hanseniase, como podemos observar no quadro abaixo.
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Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos na area de Enfermagem

Referéncias bibliograficas Resumo de cada artigo

MORENO, M.da C; ENDERS,
B.C e Simpson, C. A. Revista Brasileira
de Enfermagem. ISSN 0034-7167. V.61,
2008.

Faltam a¢des para a educacdo em salde.

ALENCAR, C. H. M. et al.
Revista Brasileira de Enfermagem.
ISSN 0034-7167. V.61, 2008.

AMARAL, E. P.e LANA, F.
C. F. Revista Brasileira de Incapacidade dos servicos de salde em resolver problemas da
Enfermagem. ISSN 0034-7167. V.61,|Hanseniase, doenca associada a condi¢es socioecondmicas.
2008.

Diagnostico Tardio; Elevado grau de incapacidade no
diagnéstico; Erro no diagnostico.

BARBOSA, J. C. et al Enfatiza a necessidade de serem adotadas politicas de
Revista Brasileira de Enfermagem.|assisténcia integral ao hanseniano, em virtude da sua limitacdo
ISSN 0034-7167. V.61, 2008. funcional e restricdo da vida social em razdo da doenca.

Apresenta uma experiéncia particular de elaboracao de

DUARTE, M. T.C. AYRES,[instrumentos de contato com os pacientes que possibilitam o
J. A. e SIMONETTI, J. P.Revista|levantamento das suas reais necessidades a partir de um olhar
Brasileira de Enfermagem. [ISSN|ampliado do processo salde-doenga, visando a implementacdo de
0034-7167. V.61, 2008. acdes e ao cuidado integral do paciente, o que ndo acontece em todo
pais.

FREITAS, C. A. S. L. et al. Analisa as dificuldades dos enfermeiros em relacdo a
Revista Brasileira de Enfermagem.|organizacdo dos sistemas de salde e a alta demanda de hansenianos
ISSN 0034-7167. V.61, 2008. em detrimento do nimero desses profissionais.

LUNA, I. T. et al. DUARTE,
M. T.C. AYRES, J A e Analisa as dificuldades inerentes dos portadores em aderir
SIMONETTI, J. P.Revista Brasileirafao tratamento; enfatiza a necessidade de uma abordagem holistica
de Enfermagem. ISSN 0034-7167.|para solucdo das mesmas.
V.63, 2010.

Quadro 7 — Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos na area de Enfermagem.
Elaboracéo: autora. Fonte de consulta: Base indexadora Scielo.

Muitos dos artigos mencionados no quadro 6 enfatizam a situacdo de estigma como
sendo um empecilho no sentido de conter o avanco da hanseniase, ja que muitas pessoas
suspeitas de portarem a doenca, temendo perder 0 emprego, 0s amigos, dentre outras coisas,
adiam a busca de tratamento e recorrem a outros métodos, como o religioso ou 0s

fitoterapicos, transformando-se em comunicantes da doenga.

Considera-se o resultado da pesquisa no periodico analisado no quadro acima
bastante sugestivo, pelo fato de terem surgido 22 artigos relacionados a hanseniase/lepra,
dentre os quais sete deles tratam de politicas publicas. O panorama que aparece nos
trabalhos listados no quadro anterior € que os profissionais e pesquisadores na area da
saude abordam em seus trabalhos recentes o desempenho insuficiente das politicas de
controle da hanseniase, destacando as questdes de ordem operacional. E possivel perceber,

pela leitura dos artigos, os grandes desafios que os autores enfrentam no exercicio de sua
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profissdo, desafios inerentes ao controle, ao diagnostico e ao tratamento, por ndo serem

respaldados por uma politica que integralize as ac¢Ges de controle atraves da rede pablica

de saude.
Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos area de enfermagem
Referéncias bibliograficas Resumo de cada artigo
VIEIRA, C. S. de A. et al. Revista Analisa a falta de controle dos contatos (pessoas

Brasileira de Enfermagem ISSN 0034-|consideradas comunicantes da doenca) pelo sistema publico de
7167, v.61, 2008. saude.

DESSUNTI, E. M. et al. Revista
Brasileira de Enfermagem ISSN 0034-
7167, v.61, 2008.

Considera a gravidade do problema de controle dos
comunicantes, a ineficiéncia das politicas publicas nesse sentido.

Enfatiza a necessidade de que o servico de salde
implante métodos de cuidados trasnculturais para o hanseniano, os
quais considerem valores e outros aspectos sociais a partir da
repadronizacdo do sistema profissinal.

SILVA, FJ. G. da et al. Revista
Brasileira de Enfermagem ISSN 0034-
7167, v.61, 2008.

PEREIRA, A. D. J. et al. Revista Andlise das falhas na deteccdo de casos; auséncia de
Brasileira de Enfermagem ISSN 0034-|agdes voltadas para a educacdo em salde de importancia para
7167, v.61, 2008. reducdo do estigma; ndo preparo dos pacientes para enfrentar as

limitagBes impostas pela doenga.

HELENE, L. M. F. et al. Revista Falhas nas acOes: de prevencdo de incapacidade fisica;
Brasileira de Enfermagem ISSN 0034-{em educagdo em salde; apenas unidades de referéncia possuem
7167, v.61, 2008. profissionais capacitados.

DIAS, R. C. e PEDRAZZANI, E. Defende a necessidade da implantacdo de politicas
S. Revista Brasileira de Enfermagem ISSN |publicas para apoiar os pacientes a enfrentarem as limitagdes pela
0034-7167, v.61, 2008. doenca e para reducdo da exclusdo social.

FREITAS, C. A. S. L. et al
Revista Brasileira de Enfermagem ISSN
0034-7167, v.61, 2008.
Quadro 8 — Hanseniase: falhas nas politicas publicas: artigos cientificos area de enfermagem.
Elaboracéo: autora. Fonte de consulta: Base indexadora Scielo.

Relaciona as dificuldades dos enfermeiros relacionadas a
organizacdo dos sistemas de salde e sua alta demanda.

Figueiredo (2006) identificou em sua pesquisa de doutorado que no ano de 2002 a
prevaléncia da hanseniase no Brasil tornou-se a maior do planeta, um nimero que para 0
Ministério da Satde de um pais que se diz no rumo da eliminacdo é um dado bastante
preocupante. Em 2004, essa situacdo incomoda mudou - matematicamente — pelas
intervengdes do MS e da OMS, que reduziram esse coeficiente, baixando a taxa de
prevaléncia. A forma para conseguir essa baixa foi o estudo da validagdo do diagndstico da
hanseniase nas 23 capitais onde a endemia era mais representativa e o objetivo do estudo foi
confirmar quantos dos doentes detectados eram realmente portadores da hanseniase, ou seja,

demonstrar que havia ocorrido um “excesso de diagnodsticos” (FIGUEIREDO, 2006, p.112).

Esse autor critica os indicadores adotados pela OMS no acompanhamento da

eliminacdo da hanseniase afirmando que, embora essa instituicdo adote varios indicadores
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para acompanhar esse processo, a prevaléncia € o unico mencionado por ela quando o assunto
é avaliar se um pais atingiu a meta ou ndo. Assim, segundo sua interpretacdo, 0s outros
indicadores ficam eclipsados, principalmente os que implicam gquestionamentos dos seus

valores.

Figueiredo defende que a deteccdo de casos é o indicador que mais evidencia o
fracasso da eliminagdo. Do mesmo modo, cita dois autores que, questionados a respeito da
proposta de eliminacdo mundial da hanseniase entre os anos de 2000 até 2005, afirmaram:
“qualquer um sabe que um modo eficiente de fazer uma doenga desaparecer ¢ parar de
procurar por ela” (FINE; WARNDORPF, 1997, p.1-2 apud FIGUEIREDO, 2006, p.107).
Concluem, enunciando da seguinte maneira seu ponto de vista: “rejeitar a consideragdo
conjunta dos indicadores de prevaléncia pontual e detec¢do conduz a uma analise tendenciosa
da trajetoria desta politica de saude” (idem, p.111). Isso pode ser demonstrado pelos dados

estatisticos dos 6rgdos oficiais de pesquisa e que estdo apresentados no quadro a seguir.

Percentual de casos de hanseniase registrados no Brasil e regides 2001 a 2012
egido ] 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012
orte ) 98 | 97 | 68 | 80 | 21 | 80 | 86 | 38 | 76 | 67 | 09 | 38
ordestel\ 54 | 1,3 | 04 | 21 | 66 | 20 | 52 | 66 | 13 | 95 | 99 | 85
udesteS 05 | 13 | 01 | 38 | 81 | 94 | 68 | 16 | 33 | 99 | 01 | 16
ul ] 87 | 57 | 91 | 89 | 22 | 76 | 82 | 97 | 33 | 24 | 00 | 96
d

entro- | 77 | 62 | 95 | 90 | 26 | 71 | 23 | 59 | 47 | 58 | 40 | 01

Oeste
rasil ] 80 | 27 | 39 | 55 | 97 | 38 | 98 | 47 | 98 | 77 | 89 | 45

Quadro 9 — Percentual de casos de hanseniase examinado entre os registrados Brasil e regides 2001 a 2012
Fonte: Sinan/SVS-MS Dados disponiveis em  <http://portalsaude.saude.gov.br/portalsaude/arquivos
/pdf/2013/Jul>. Acesso em 1/12/2013 Elaboragdo: autora/adaptado do Sinan/SVS-Ms.

Corroborando os argumentos desses autores, um site informativo sobre a cidade de
Cacoal, no Estado de Roraima, publicou, no dia 10/10/2012, uma matéria relacionada a falhas
de registro de hanseniase no local. A informacdo é de que a Secretaria Municipal de Saude
(SEMUSA) dessa cidade verificou, ap0s realizacdo de estudos, uma queda brusca do nimero
de casos registrados de hanseniase no municipio. Enfatiza que isso levou as autoridades de

saude a ficaram em alerta para a posssibilidade desses problemas evidenciarem outro, isto €, a
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ndo identificacdo da doenca no seu estagio inicial e sua ndo notificagdo junto aos 6rgdos de
saude.

Conforme o que foi elucidado anteriormente, a queda nos registros da doenca poderia
ter sido em decorréncia de falha humana. A coordenadora de Vigilancia em Salde do
municipio de Cacoal, Ivani Gromann, esclarece que “a doencga existe hoje, como existia em
2001. O que estd havendo, € que menos casos estdo sendo descobertos precocemente e,
consequentemente, tratados”. A matéria apresenta os seguintes dados da Secretaria de Saude
daquele municipio: 87 casos da doenca infecciosa foram registrados em 2001; em 2002, 99 casos.
O numero comeca a cair em 2009, quando 47 casos foram notificados. A secretaria acrescenta:
“Faltam dois meses para terminar 2012 e apenas 41 casos foram registrados até agora. Desses, 0
maior numero é de casos ja avangados, o que dificulta e eleva o tempo de tratamento. Houve falha

em algum ponto na busca por essa doenga silenciosa™>.

Outros dados relacionados a incapacidade do poder publico em deter o avanco da
hanseniase foram publicados em um site informativo do Estado do Tocantins, denominado
conexaoto no dia 05/04/2012. O titulo da matéria é: “Falhas sdo encontradas no combate a
hanseniase no Estado”. O seu conteudo informa que a preocupagdo do Ministério Publico
Estadual (MPE) com os indices alarmantes que colocam o Tocantins como Estado
hiperendémico® em casos de hansenfase, promoveu, no inicio daquele ano, um procedimento
investigativo com vistas a descobrir as causas dessas falhas. Através de um trabalho
articulado com os Centros de Apoio da Cidadania, Criminal, Patrimdnio Publico e Direitos
Humanos, coordenados pela promotoria e procuradoria de justica, o MPE requereu a
Superintendéncia de Vigilancia e Protecdo a Saude da Secretaria de Estado da Saude (SVPS-

SESAU) informacdes atualizadas por municipios.

Segundo a noticia, o relatdério encaminhado ao MPE, bem como informacgdes
fornecidas pela geréncia de hanseniase da SESAU, responsavel pelo monitoramento e
avaliacdo das politicas, todos os municipios do Estado estdo falhando na execucdo das
politicas, colocando toda a populacdo em risco de contrair a doenga. Dentre 0s principais

fatores de risco, destacam-se:

1- falta de capacidade técnica para o diagnéstico por parte de alguns médicos que
atuam na Atencdo Basica;

53 (http://www.cacoalfest.com.br/noticias/2/16149).
% De acordo com dados obtidos, no Sistema de Informagéo de Agravos de Notificacdo — SINAN, entre os anos
de 2005 a 2011, foram diagnosticados 8.361 casos novos da doenca no Estado do Tocantins.
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2 - falta de interesse de alguns profissionais de salde de participarem das
capacitacbes promovidas pela SVPS/SESAU;

3 - falta de interesse de alguns gestores municipais de viabilizarem a participacao de
seus profissionais de salde nas capacitacdes promovidas pelo Estado;

4 - falta do cumprimento dos deveres funcionais por parte de alguns servidores
publicos que compdem equipes de salde da familia de executarem as aces e
servicos especificados na politica publica e nas pactuacBes, principalmente no
tocante ao dever de assiduidade e zelo com as atividades sob sua responsabilidade;

5 - erro de diagndstico e de tratamento;

6 - resisténcia por parte de algumas pessoas acometidas pela doenca e de seus contatos
de comparecerem as unidades de salde voluntariamente ou quando chamados;

7 - insuficiéncia de meios para a capacitagdo dos profissionais de salude que atuam
com atencéo basica em salde;

8 - falta de integracdo das acOes e servicos nas areas de vigilancia e assisténcia a
salde, devido a resisténcia de muitos profissionais.

A promotoria de justica do Tocantins exigiu a intervencdo do MPE, uma vez que ficou
comprovada a ineficiéncia das gestdes do Sistema Unico de Satde (SUS) do Estado e dos
municipios. O informativo esclarece, ainda, que a promotora de justica estaria se reunindo
com a area técnica do Estado para definir estratégias de fortalecimento da gestdo, tanto
estadual quanto municipal. E, ainda, que os agentes publicos que retardassem ou deixassem
de praticar indevidamente o ato de oficio poderiam ser responsabilizados em relacdo aos seus

deveres funcionais.

A situagdo da hanseniase nesses Estados reflete o contexto da doenca no Brasil, pais
que, como ja mencionado anteriormente, ainda ocupa o segundo lugar em nimeros de casos
notificados, conforme o Gltimo documento do OMS publicado em agosto de 2013. Segundo o
documento, a deteccdo precoce de casos e o tratamento com poliquimioterapia (PQT)

continuam sendo as principais estratégias para a reducdo da hanseniase.
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Prevaléncia/ lepra e niimero/novos casos em 115 paises/ territérios, por regido da OMS de
2012
Regibes prevalénciasygjrr?rzg?rget:iﬁzztie de NLIETGIIDIEE G208 2002
2013% (deteccdo taxa 1/100.000 habitantes)®’
Africa 17 540 (0.26) 20 599 (3.05)
América 33926 (0.39) 36 178 (4.14)
Sudeste
Asidtico 125 167 (0.68) 166 445 (8.98)
Mediterrane
o Oriental 4 960 (0.08) 4235 (0.72)
Pacifico
Ocidental 7 425 (0.04) 5 400 (0.30)
Total 189 018 (0.33) 232 857 (4.00)

Quadro 10 — Prevaléncia registrada da lepra e do nimero de novos casos notificados em 115 paises e territérios,
por regido da OMS de 2012. Elaborado pela autora a partir da fonte: Weekly epidemiological Record, 30
August, n.35, pp.365-380, 2013. Disponivel em: <http://www.who.int/wer/en/>.

Em seguida sdo apresentados os nimeros de novos casos de hanseniase notificados no
Brasil, desde 2005 até 2012 e, também, o grafico com o nimero e porcentagem de casos nas
regibes onde a doenca é endémica, para o ano de 2012. O objetivo é demonstrar que a
situacdo de proliferagdo no pais é bastante critica, principalmente, em relacdo ao restante do

continente americano.

Numero de novos casos de hanseniase identificados no Brasil entre 2005 a 2012
20 20 2 2 2 2 201
e 06 07 008 009 010 011 2
44 39 3 3 3 3 33
38410 436 125 8914 7610 4 894 3955 303

Quadro 11 — Numero de novos casos de hanseniase identificados no Brasil entre 2005 a 2012. Elaborado pela
autora a partir da fonte: Weekly epidemiological, Record, 30 August 2013, n.35, pp.365-380, 2013. Disponivel
em: <http://www.who.int/wer/en/>.

Embora os dados apresentados na tabela acima demonstrem uma diminuicdo do
namero de casos de hanseniase detectados em cada ano, a situacdo da doenca no Brasil ainda
é bastante preocupante, fato que faz dela problema de salide publica. Os avangos devem ser
valorizados e é importante reconhecer que as medidas que vém sendo implementadas ao
longo das Gltimas trés décadas se fazem sentir. Entretanto, é igualmente necessario reconhecer
que elas precisam ser aprimoradas e ampliadas, no sentido de atender as especificidades

econdmicas e sociais de cada regido do pais.

% A taxa de prevaléncia é o nimero de casos em tratamento considerando a prescricdo da OMS de 1 /10 000
habitantes no inicio de 2013.

% As taxas de prevaléncia foram calculadas na maioria dos paises em 31 de marco de 2013.

% A nova taxa de detecgdo de casos é de 1/100 000 de habitantes durante o ano de 2012.
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Distribuicdo de novos casos da hanseniase identificados
em 115 paises divididos em regiées pela OMS em 2012

B Sudoeste Asiatico
B América

M Mediterraneo Leste
m Africa

m Pacifico Oeste

Figura 1 — Distribuicdo de novos casos registrados em 115 paises, por regido da OMS no ano de 2012.
Adaptacdo elaborada pela autora a partir do documento presente em: Weekly epidemiological, Record,
30 August 2013, n.35, pp.365-380, 2013. Disponivel em: <http://www.who.int/wer/en/>.

Os dados revelam que o total de casos de hanseniase identificados em toda regido
americana foi de 36.178, que correspondem a 16% do contexto mundial. Desse montante, o
Brasil é responsavel por 33.303 novos casos, ou seja, mais de 90% dos novos casos de

hanseniase detectados em toda a América em 2012 pertencem ao territdrio brasileiro.

Os casos de hanseniase no Brasil que foram registrados pelo SINAN, no ano de 2013,

somam o total de 30.135 e sua distribuig&o esta ilustrada no mapa a seguir.
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NUmero de casos de hanseniase identificados nos Estados brasileiros: ano de 2013

Acre - 131

Alagoas - 319
Amazonas - 775
Amapa - 172

Bahia - 2.322

Ceara - 1.649

Distrito Federal - 165
Espirito Santo - 725
Goias - 1.610,

Maranhao - 3.899,

Mato Grosso - 2.606
Mato Grosso do Sul - 853
Minas Gerais - 1.294
Para - 3.410

Paraiba - 660

Parana - 935
Pernambuco - 2.165
Piaui - 932

Rio de Janeiro - 1.221
Rio Grande do Norte - 242
Rio Grande do Sul - 170
Rondoénia - 353
Roraima - 150

Sao Paulo - 1.689
Santa Catarina - 160
Sergipe - 436

Tocantins - 1.054

Figura 2 — Ndmero de casos de hanseniase identificados em cada Estado brasileiro no ano de 2013.
Elaborado pela autora a partir dos dados do SINAN, atualizados em 30/01/2014. Disponivel em: Portal
Saude — <http://www.Saude.gov.br>. — Vigilancia. SINAN (Sistema de Informacdo de Agravos de
Notifica¢do).

A OMS, a partir de 2006, dobrou o controle de identificacdo de novos casos de

hanseniase em todo o mundo, por considerar tratar-se de uma importante estratégia para o
préprio controle da doenca. Isso é feito com a colaboragdo dos programas nacionais dos

paises, de organizacdes parceiras e de agéncias doadoras.

Segundo a OMS, a detec¢édo de todos os casos de uma comunidade e a conclusdo do
tratamento prescrito sdo os principios basicos da estratégia global aprimorada para o controle
da hanseniase. Essa instituicdo, também, enfatiza a necessidade de sustentar e aumentar o
namero de pessoal qualificado em hanseniase, a fim de melhorar a adesdo das pessoas
afetadas pela enfermidade, bem como de colaborar com a reducéo dos seus estigmas.

Os dados da OMS, bem como os casos dos Estados do Tocantins e de Roraima aqui

apresentados, sdo argumentos para demonstrar que o Estado brasileiro, em suas diferentes
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instdncias - municipal, estadual, federal - ndo tem conseguido dar respostas satisfatorias aos
problemas que envolvem a hanseniase. As politicas pablicas direcionadas & hanseniase, até o
momento, ndo conseguiram controla-la e preveni-la conforme os padrdes estabelecidos pelos
Orgdos mundiais de saude, revelando a incapacidade do Estado brasileiro nesse sentido. Para
referendar essa conclusdo, recorre-se a Repetto (2004, p.26), para quem as politicas publicas
representam um “ponto de vista” privilegiado para analise das capacidades do Estado. As
capacidades, segundo o autor, sdo reveladas desde a introducéo de um problema na agenda de
governo, até suas solucbes. Nesse sentido, o autor afirma que é precisamente o enfoque
dindmico da politica publica com suas fases sobrepostas em ciclo — desde a estruturagdo de
um problema puablico a implementagdo de resposta para enfrentd-lo — a plataforma analitica
apropriada para observar a materializacdo dos diferentes graus de “capacidade estatal”

(REPETTO, 2004, p.21)%.

As falhas nas politicas para a hanseniase sdo reveladoras da incapacidade do Estado
brasileiro em controlar sua endemicidade, entretanto, é importante destacar que tal fato
corresponde a um processo global, isto €, faz parte de um contexto maior de esvaziamento das
capacidades do Estado em relacdo as questBes sociais. Segundo O donnell (1993), esse
processo teve inicio na década de 1980 e tem como caracteristicas principais a debilidade do
poder infra-estrutural, o insulamento decisorio, a perversa exclusdo social, 0 aumento da
pobreza e a inviabilidade de um mercado interno. O autor considera tratar-se de fendmenos
que expressam a progressiva incapacidade dos Estados latino-americanos de executar as
proprias regras por eles estabelecidas (O’DONNELL, 1993).

Para corroborar a explicacdo anterior, recorre-se a Eli Diniz (2011, p.506) e sua
consideragdo de que “em seu percurso historico, o Estado brasileiro apresenta um déficit em
termos de seu poder infraestrutural, tragco que se agravou durante a primazia da agenda
neoliberal nos anos 1990”. A autora conceitua poder infraestrutural conforme o sentido
fornecido por Michael Mann (1986), qual seja: a capacidade do Estado de penetrar na
sociedade e implementar logisticamente suas decisfes, abarcando, em seu ambito de agéo,
todo o territorio nacional e os diferentes segmentos da populacdo. Requer que os Estados
tenham infraestruturas que penetrem universalmente em toda a sociedade civil (idem, p.506-
507).

%8 Traduc#o livre da autora.
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As politicas publicas implementadas para a hanseniase no Brasil, desde a constituigdo
de 1988, focalizam o0 evento concreto da doenga, considerado como crucial pelos
formuladores de politicas, mas que por si sO e exclusivamente ndo é condic¢do sine qua non
que pora fim ao seu avanco descontrolado e a sua classificagdo como endemia. Os gestores
desconsideram 0s diversos elementos inerentes aos aspectos socioecondémicos e culturais
especificos de cada Estado e municipio que compreende 0 pais e que sdo cruciais para que as

politicas sejam implementadas de forma adequada.

A situacdo desfavordvel da maioria das regides brasileiras colabora para com a
ineficacia das politicas para hanseniase, isso € Obvio, j& que os estudiosos da saude, ha
algumas décadas, vém mostrando que, num nivel mais profundo, o surgimento das doencas e
sua proliferacdo referem-se a um processo de desequilibrio nas condi¢bes de vida e as

situacOes financeira, de trabalho, do meio social e familiar.

E importante enfatizar que a homogeneidade das politicas de satde no Brasil, aqui no
caso a hanseniase, ndo levam em consideracdo o fato da existéncia de inimeros bolsbes de
pobreza espalhados pelo pais. Esses locais impdem aos seus habitantes a ma qualidade de vida
refletida em alimentacdo pobre, convivio imediato com a poluigcdo, péssimas condi¢des de
higiene, sanitarismo e acesso a servi¢cos médicos deficitarios, situacdes adversas de trabalho,
enfim, todas as formas de tensdes presentes na luta pela sobrevivéncia que corroboram com a

morbidade e sdo fatores que tornam as pessoas suscetiveis de contrairem a hanseniase.

Todos o0s aspectos acima mencionados e que relacionam-se as dimensdes
socioculturais e econémicas ndo podem ser ignorados como sendo passiveis de colaborar no
avanco ou no controle da hanseniase, bem como de outras tantas doencas que afetam os
brasileiros. Nega-los é, também, desconsidera-los enquanto elementos possibilitadores da
vida e da sobrevivéncia individual e coletiva. As politicas de saide no Brasil, tanto no
passado quanto na atualidade, optam por privilegiar os aspectos biologicos da doenca e
negligenciam tais aspectos necessarios para que ocorra a prevencado e o processo de cura das

doencas.

Chegou-se a essa conclusdo ao se estudar o caso da hanseniase no Brasil e identificar
que as primeiras politicas elaboradas para conter o0 seu avango resultaram em causas
intervenientes das politicas posteriores, o que foi possivel depreender quando efetuada a
analise a partir da concepcdo e dos argumentos do path dependence. Este conceito foi
importante revelador do fato de que, embora a Constituicdo de 1988 tenha trazido profundas
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mudangas nas politicas publicas da hanseniase, cujo marco juridico institucional passou a
apresentar um sistema descentralizado, participativo e de divisdo de responsabilidade
financeira e gestdo entre as trés esferas de governo: federal, estadual e municipal, ndo
modificou a histdrica distribuicdo diferenciada da renda nacional. Isto €, continuou o processo
de desconsiderar a real situacdo econdmica de cada Estado brasileiro para atender as

demandas da satde publica.

Tendo em vista o panorama acima descrito, surgiu uma questao: existe relagéo entre as
falhas nas politicas para o controle, a prevencdo e a diminuicdo de casos de hanseniase,
colocadas em pratica atraves do novo marco-juridico institucional de 1988, e a sobrevivéncia

dos estigmas que atingem seus portadores? E disso que trata o capitulo a seguir.
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CAPITULO VI

HANSENIASE ENTRE AS POLITICAS PUBLICAS E O ESTIGMA

“Doente ¢ um conceito geral de ndo-valor que compreende todos os valores
negativos possiveis”. (JASPERS, 1959, p.9 apud CAHGUILHEM, 2009, p.83).

“Estar doente significa ser nocivo, ou indesejavel, ou socialmente desvalorizado
(...)”. (CAHGUILHEM, 2009, p.83).

A mudanca do termo lepra e sua substituicdo pela palavra hanseniase surgiu como
possivel solucdo para transformar o quadro estigmatizante no qual se insere essa doenca. Foi
uma tentativa de superar as metaforas pejorativas que lhes estdo circunscritas. Para 0s
defensores da ideia, abandonar o termo lepra significava deixar no passado as imagens
aterrorizantes de uma enfermidade que, por séculos, envolveu seus portadores em um

contexto de abjecéo e isolamento social.

Dentre os defensores da mudanca de nomenclatura da lepra no Brasil, destaca-se A.
Rotberg que, tendo como fundamento a ideia de que o abandono de termos depreciativos para
enfermidades constituia uma tendéncia, justificava-se através dos seguintes exemplos:
“doencgas venereas por doencgas sexualmente transmissiveis; retardo mental por excepcional;
epilepsia por sindrome convulsional” (ROTBERG, 1982, p.118). O autor considerava lepra
“como um rotulo de poténcia primaria altamente repulsivo, favorito do sensacionalismo, fonte
de estigmatizacdo e bloqueador de qualquer tentativa de esclarecimento do publico e
educacdo sanitaria do enfermo e familiares” (ROTBERG, 1975a, p.88).

A superacdo do isolacionismo dos portadores de hanseniase, desde que foi
inaugurada a nova terapéutica para trata-la, embora tenha trazido mudancas favoraveis para
as pessoas que lhes sdo acometidas, ndo significou o fim de seus estigmas. Trata-se de um
problema sério que, somente nas Ultimas décadas, passou a receber atencdo dos 6rgdos
oficiais brasileiros que vém lancando campanhas com o objetivo de informar as pessoas
sobre os sintomas, a importancia do diagndstico precoce e, sobretudo, que a hanseniase tem

cura.

Neste capitulo, questiona-se a ideia de que a mudanca de terminologia da doenca, por
si sO, tenha colaborado com a eliminacdo de seus estigmas e até que ponto favorece a

conscientizacdo da populacdo sobre os seus perigos sem a carga de medo e rechago aos
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doentes. Além disso, busca apresentar os varios problemas decorrentes dessa doenca

responsaveis por aumentar a carga de sofrimento de seus portadores.

6.1 A Doenca é a Hanseniase: o estigma € o da lepra

Esta tese, embora, ndo se paute na abordagem da analise do discurso, ndo pode passar
ao largo da constatacéo de que a doenga também é um construto cultural. Assim, considera-se
importante demonstrar a importancia dos elementos historicos e culturais na andlise da
hanseniase, doenca que milenarmente esteve acompanhada de inUmeras representacdes

cultivadas pelas religides ocidentais.

Para uma analise histérica do processo de sobrevivéncia dos estigmas da hanseniase,
recorreu-se a abordagem da histéria cultural e aos conceitos de longa duracdo e tradi¢do
propostos, respectivamente, por Peter Burke (1989), por Fernand Braudel (DOSSE, 1996) e
por March Bloch em Os Reis Taumaturgos (1993), ja que eles serviram para esclarecer 0s
varios construtos culturais fundamentados nos dogmas das religides de matriz judaica e crista

e que se converteram em estigmas.

Os construtos culturais se revestem de varios sentidos e significados, muitos dentre os
quais sdo transformados em “falsas verdades” — ideologias — que fundamentam os discursos,
que elaboram os tratamentos, combates ou eliminacdo de doengas e que ndo sdo neutros, ao
contrario, propGem estratégias, praticas e comportamentos visando a uma autoridade
(BRIGNOLI; CARDOSO, 1988), seja religiosa, cientifica ou politica.

Em uma sociedade em que a hanseniase foi, por séculos, desfavoravelmente considerada
e onde o seu portador era considerado pessoa indesejavel, os individuos com suspeita ou com o
diagnostico da doenca tém probabilidade de estar conscientes e compartilhar, a0 menos em
certa medida, dos valores grupais que os colocam numa posicao inferior. Para este argumento
buscamos embasamento na linha de raciocinio de Bloch (1993) que analisou, simultaneamente,
a historia dos milagres dos reis taumaturgos e a crenca das pessoas nos mesmos. A explicagcdo

do milagre é feita, pelo autor, em sua duracéo e evolucao.

A duracgdo dos estigmas da lepra, analisadas em sua duracdo e evolucao, explica sua
presenca na atualidade e sua contribuigéo, de certa forma, para que esta doenca continue sendo
endémica no Brasil. Isso explica-se, em parte, por duas razbes aparentemente contraditorias.

Por um lado, a ignoréncia a respeito do fato de a hanseniase e a lepra serem a mesma doenca
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faz com que algumas pessoas que apresentem seus sintomas caracteristicos ndo deem
importancia aos mesmos, retardando a busca de tratamento quando ainda é possivel a cura
rapida e sem grandes consequéncias para o doente. Em outras palavras, as pessoas, em geral,
sabem muito bem todo horror que a “lepra” representa, entretanto, desconhecem que a mesma
ndo desaparecu do planeta, ou seja, que é a mesma doenca agora denominada hanseniase. Por
outro lado, o conhecimento de que a hanseniase e a “lepra” sdo a mesma doenca faz com que
alguns portadores, ao serem diagnosticados, entrem em desespero e recusem a aceita-lo, por
medo de enfrentar a realidade e, principalmente, de serem alvo da rejeicdo que envolveu,

milenarmente, os acometidos pela doenca.

A “contaminacdo” simbolica da hanseniase no contexto das institui¢cdes formais e
informais faz parte do universo que compde esta pesquisa. North (1994) e Hodgson (1998)
consideram que as instituicbes formais sdo impostas pelas acGes dos governantes através de
regras, normas, convencdes e codigos de conduta, enquanto que as instituicdes informais se
constituem por valores, crencas, habitos e comportamentos sociais, erigidos de maneira
consensual pela tradicdo. Assim sendo, pode-se considerar que os estigmas correspondem ao

segundo desses conceitos.

A presenca dos estigmas que revestem a hanseniase ainda se faz sentir por aqueles que
sdo acometidos por ela, o que pode ser elucidado pelo niUmero de pesquisadores que tem se

dedicado a questdo, cujos resumos encontram-se no quadro abaixo.



155

Hanseniase e seus estigmas: artigos cientificos

Referéncias bibliograficas Resumo de cada artigo

MELLAGI, A. G. e MONTEIRO,
Y. N.Historia, Ciéncias, Salide-
manguinhos, vol 16, 2009. ISSN 0101-
5970.

Enfatiza o fato de os portadores de hanseniase da
atualidade ainda conviverem com o estigma da “lepra”. Analisa a
implicancia da religiosidade dos mesmos nesse sentido.

Analisa a percepcdo de mulheres acometidas por

MARTINS, P.V.e CAPONI, S.|hanseniase em Santa Catarina a partir da historia oral, constatando
Ciéncia e Saude Coletiva vol. 15, 2010, |o carater excludente e estigmatizante da doenga, como também o
ISSN 1413-8123. fato da busca de autoafirmagdo do sujeito excluido ter se tornado
uma constante.

Trata-se de um estudo antropoldgico cujo objetivo é criar
uma Ciéncia do Estigma investigando a experiéncia moral de
pacientes diagnosticados com hanseniase no Ceara. Constata quatro
metaforas para a doenca, que contestam o discurso biomedico e que
a falta de aderéncia ao tratamento € causada mais pelo estigma que
os autores denominam “lepra social”.

NATIONS, M. K. LIRA, G.V.e
C, A. M. F. Cadernos de Saude Publica vol
25, 2009, ISSN 0102-311X

MARTINS, B. D. L. et al. Anais
brasileiros de Dermatologia, vol 83, 2008,
ISSN 1806-4841.

Enfatiza os prejuizos e limitagdes dos pacientes, o estigma
e a necessidade de uma aborgem multidisciplinar da doenca, tanto
quanto de politicas para o seu controle.

GUSMAO, A. P.e ANTUNES,
M. J. M. Revista Brasileira de
Enfermagem, vol 62, 2009, ISSN 0034-

Estudo de sujeitos exilados em colbnia, a luta, os
estigmas enfrentados e o fato de terem sido enfermeiros dentro da

7167, instituicdo

PEREIRA, S. V.M. et al. Revista Descreve o cuidado com pacientes asilados, por livre
Brasileira de Enfermagem, vol 61, 2008, |vontade, em instituicdo asilar ndo governamental, em Anapolis-GO.
ISSN 0034- 7167. Autoasilo em decorréncia dos estigmas e preconceitos.

BORESTEIN, M. S. et al. Revista
Brasileira de Enfermagem, vol 61, 2008,
ISSN 0034- 7167.

PONTE, K. M. A e XIMENES

Estigmas; isolamento; morte simbdlica dos antigos
internos.

NETO, F. R. Revista Brasileira de Analisa a grande presenga de estigma na doenga
Enfermagem, vol 58, 2005, ISSN 0034-|hanseniase.
7167

Quadro 12 — Hanseniase e seus estigmas: artigos cientificos. Elaboracdo: autora. Fonte de consulta: Base
indexadora Scielo.

Segundo Eidt (2004), se nédo for tratada adequada e precocemente, a hanseniase pode
evoluir para incapacidades fisicas graves, inestéticas e mutilantes, repercutindo na existéncia
do doente e de sua familia, em seu ambiente profissional e na comunidade onde vive. O
resultado da pesquisa empreendida pela autora evidenciou o desconhecimento da hanseniase,
as dificuldades enfrentadas pelos doentes desde o diagndstico até o fim do tratamento,
diversos sentimentos negativos desses em relacdo a doenca, a importancia de se resgatar a
autoestima dos mesmos, o despreparo dos profissionais de satude em lidar com a hanseniase e
acolher os doentes e a importancia da educacdo em satde. O medico e pesquisador Ivan

Figueiredo (2006) afirma, em sua tese de doutorado:
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ao longo de minha experiéncia profissional, cada vez que preciso comunicar a um
doente que ele ¢ portador de “hanseniase”, percebo o peso que traz consigo esta
palavra — mesmo sendo menos chocante que o termo “lepra”. Tenho observado o
impacto despertado pela revelagdo do diagndstico, resumido numa palavra evocativa
de mutilagdo, rejeicdo e soliddo. E, com a consciéncia do peso do diagndstico,
consubstanciado numa palavra eivada de estigma, assumo como ponto de partida do
tratamento um processo de esclarecimento, buscando descontruir, lenta e
persistentemente, 0 peso da palavra hanseniase na vida de quem a experimenta
(FIGUEIREDO, 20086, p 49).

Uma das maiores autoridades em hanseniase no Brasil, a doutora Euzenir Sarno,
pesquisadora da Fundacdo Oswaldo cruz, colaborou com esta investigacdo concedendo uma
entrevista em setembro de 2012, tendo exercido o papel de ego focal na fase inicial de
definicdo do objeto da tese, conforme exposto no capitulo 1.

A pesquisadora considerou ser de fundamental importancia o desenvolvimento de
pesquisas nas areas das ciéncias sociais e humanas que abarquem as dimensdes sociais e
culturais das doencas, o que colaboraria, de certa forma, na busca por respostas para varios
problemas, com os quais os profissionais de salude se deparam e que nao estdo circunscritos as
condigdes fisicas e bioldgicas dos enfermos. No caso da hanseniase, de acordo com ela, as
condigBes econdmicas e socioculturais precisam ser consideradas como estando relacionadas
a contencdo ou ao avanco da enfermidade. Considerou, ainda, que existem recursos e
tecnologia para conter a hanseniase e que o estigma, também, pode e deve ser percebido como

um dentre os varios fatores que emperram o processo de eliminacéo da endemia hansénica.

Ao defender sua interpretacdo, a doutora Euzenir Sarno informou que uma das
dificuldades enfrentadas pelos profissionais que atuam com a hanseniase esta no significativo
nimero de pacientes que aceitam bem o diagndstico de hanseniase e iniciam o tratamento,
entretanto, quando tomam conhecimento de que sua doenga é a mesma “lepra” entram em

desespero.

A desinformacdo dos pacientes em relacdo a hanseniase acaba transformando-se em
sobrecarga para os médicos e outros profissionais de saude que lidam com a doenca,
dificultando-lhes tanto a abordagem do assunto quanto convencer 0s pacientes a aderirem ao
tratamento, pois acabam tendo que despender muito tempo e esforco para esclarecer, acalmar
e conscientizar os acometidos a respeito da situagdo em que a doenga encontra-se atualmente,
sobre as condicdes de seu tratamento e possibilidades de cura e riscos de contagio para

outrem, caso ndo tratem ou iniciem e abandonem o tratamento.
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E importante observar que o testemunho dessa médica e pesquisadora informa o
quanto esses profissionais precisam recorrer ao uso de eufemismos para informar ao paciente
sobre sua doenca. No caso da hanseniase, pelo que se pode deduzir, um dos eufemismos mais
utilizados ¢ “mancha branca”. Esse exemplo remete a uma passagem da obra de S. Sontag em
que ela afirma que até bem poucos anos, ou seja, na década de 1990, nos Estados Unidos, o
cancér aparecia nos obtudrios sob a forma de um eufemismo padrdo: “morreu apds longa
enfermidade” (SONTAG, 2007, p.19). A razao era porque o cancer ainda era uma doenga
muito estigmatizada, de tal forma que até nos documentos oficiais a palavra cancer era

substituida por metéforas.

A confusdo em relacdo ao significado da palavra hanseniase foi ilustrada pela doutora
Euzenir Sarno ao citar um caso que para ela se tornou emblemaético, 0 de uma paciente sua
que estava em tratamento e cujo filho de dois anos apresentou 0s mesmos sintomas de sua
doenca, a hanseniase. Quando foi confirmado o diagnostico da doenca, a mée aceitou as
orientacdes e deu inicio ao tratamento. Entrementes, uma vizinha da paciente informou-lhe
que a doenca que ela e seu filho tinham era a lepra, assustando-a muito. A mée, entdo, narrou
para a doutora o0 que a vizinha lhe afirmara e perguntou-lhe se a informacéo procedia. Ao
obter a confirmacdo da medica, antes mesmo que esta tivesse tempo de dar-lhe os
esclarecimentos cabiveis, a paciente quebrou todo o laboratdrio onde elas se encontravam no
momento. A doutora enfatizou que para conté-la foi preciso recorrer a ajuda de outros

profissionais que estavam por perto.

O episddio narrado acima demonstra 0 quanto o contexto estigmatizante da hanseniase
e suas consequéncias na vida dos seus portadores ¢ fato, ndo se trata de “imaginario”. Eles
carregam 0 peso de toda a trajetdria dos estigmas, intimidando-os a buscar o diagnostico.
Segundo Weiss e Ramakrishna (2001, p.3 apud FIGUEIREDO, 2006), receber tal diagnostico
seria, “provavelmente mais perturbador” para o doente do que “a mancha despigmentada ou

anestésica” que percebeu em seu corpo.

Em relacdo a atual realidade da proliferacdo e aumento de casos de hanseniase, a
interpretacdo que foi dada pela doutora Euzenir Sarno é de que esta diretamente relacionada a
dois grandes problemas enfrentados pelo pais: a pobreza e a ignorancia. Segundo ela, a
associacdo da hanseniase a pobreza é fato comprovado e incontestavel, uma vez que 0s

maiores indices de pessoas contagiadas encontram-se entre aqueles que habitam os grandes
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bolsdes de pobreza, citando como exemplo maior para a cidade em que reside e trabalha, o
Rio de Janeiro, a situagcdo de endemia hansénica da Baixada Fluminense.

Em relacdo ao problema da ignorancia, a pesquisadora considera que as campanhas
voltadas para a prevencao e combate a hanseniase — como a de que a hanseniase tem cura —,
sdo indcuas porgue ndo conseguem atingir o pablico alvo, isto é, aqueles que mais precisam
tomar conhecimento e serem esclarecidos a respeito da doenca. Trata-se das pessoas que
enfrentam situacdo de extrema pobreza e por isso encontram-se subalimentadas e vivendo em
ambientes sem estrutura que lhes ofereca acesso aos servicos de higiene, sanitarismo e

educacdo satisfatoria, sdo os moradoras dos bolsdes de pobreza.

Ela afirma que, embora essas pessoas tenham acesso ao principal meio de comunicacao,
a televisdo, sua educacdo formal deficitaria as impedem de se interessarem e estarem atentos as
informacdes veiculadas nas campanhas de que hanseniase tem cura. Enfatiza que a Unica
maneira de se adquirir a bagagem de conhecimento necessario para se ter acesso e aceitacao das

informacdes veiculadas nessas campanhas é através da educacéo para a saude.

Neste depoimento, acrescentou, ainda, que 0s que compreendem, aceitam e assimilam
bem o que as campanhas dizem sdo pessoas que tiveram ou tém acesso a uma educacao
formal bésica satisfatoria o que, infelizmente, sob seu ponto de vista, ndo é a realidade da

maioria das pessoas suscetiveis de contrairem a hanseniase.

Segundo o que a pesquisadora acredita, para que as campanhas da hanseniase tem cura
atinjam o seu alvo, € preciso se adequarem a realidade social e cutural da maioria das pessoas
que sdo por ela acometidas e termina, assim, sua fala: “Como? Nao sei, identifiquei o
problema, a resposta deve vir dos estudiosos das ciéncias sociais e humanas, € 0 que

esperamos de voces”.

A ideia defendida por essa pesquisadora é corroborada por outro estudioso do assunto,
Ducatti (2009), cuja interpretacdo € de que a unica forma de conhecer o porqué da difusdo
mundial da hanseniase é percebé-la a partir de seus determinantes sociais como educacéo,

moradia, salde, dentre outros.

Uma das mais conhecidas tentativas para eliminacdo dos estigmas da hanseniase foi a
mudanca de terminologia lepra. Rotberg (1983), um dos mais engajados defensores desta
mudanca no Brasil, explica que a polémica sobre a eliminacdo do uso da palavra lepra teve

inicio, em ambito internacional, no ano de 1931, durante o Congresso realizado pela Associacéo
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Internacional de Lepra (AIL), que condenou o emprego da terminologia leproso, ao passo que

recomendou sua substitui¢ao pela palavra “paciente de lepra” (ROTBERG, 1983, p.77).

Pelo fato de a palavra ter sido eliminada a partir desse evento, porém ter sido mantida
sua raiz etimoldgica, ndo houve mudanca na condicdo estigmatizante dos portadores de
hanseniase. Embora a polémica tenha continuado, décadas depois, em outro congresso da
AIL, realizado em 1973, na Noruega, os paises foram liberados para adotar o termo que lhes
parecesse mais apropriado para a enfermidade (ROTBERG, 19753, p.87). Esse autor e outros
defensores da eliminagdo da palavra lepra no Brasil que ha muito vinham trabalhando, neste

sentido, sugeriram a mudanca para a terminologia hanseniase, a qual teve aceitaco®°.

Segundo Figueiredo (2006), um dos grandes problemas decorrentes dessa mudanca
estd no fato de o neologismo hanseniase ndo ter sido aceito em outros paises, onde a
denominagdo da doenga ¢ “lepra” e “eliminagdo da lepra”, que sdo terminologias pesadas e
que dificultam a formacdo de uma nova mentalidade em relacdo a doenca que é muito
estigmatizada. Entretanto, chama a atencdo para o seguinte raciocinio, ndo adianta o Brasil
adotar a mudanca terminoldgica, se 0s demais paises mantiverem o termo lepra no qual estdo
intrinsecos os estigmas, concordando como a ideia de Rotberg, palavra que ¢ uma “fonte de

estigmatizacdo” (ROTBERG, 19754, p.88).

Em outra entrevista, publicada pela FIOCRUZ, a pesquisadora Euzenir Sarno afirma
que a mudanca do termo lepra para hanseniase atrapalhou consideravelmente o trabalho dos

médicos e de outros profissionais de salde porque, segundo ela,

as pessoas nao sabem, niguém conhece essa doenga, um nome que ndo existe, nome
inventado. Nem médico pronuncia direito! Imagina o povo!? Vocé tem hanseniase.
Que doenca é essa? Vocé diz “mancha branca’, alguma coisa assim para se fazer
entender. Eu acho que a mudanca de nome, que ndo existe em outros paises, foi
terrivel em varios niveis: no profissional, na implantacdo do programa de combate,
para o diagndstico e para a assimilacdo social. Mas tem gente que ndo aceita de jeito
nenhum, sente-se ofendida se vocé fala lepra (SARNO, 2003, p.287-288).

Ela acrescenta, ainda que no Brasil,

% Esta questéo ja foi elucidada no capitulo 5 desta tese.
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mudaram a lei. As coisas aqui s&o muito engragadas. Entdo existe uma lei dizendo
que nos documentos oficiais ndo pode constar lepra e nenhuma palavra que tenha a
ver com este nome. Tem uma doenca, por exemplo, chamada heritema nodoso
hansénico. Botaram heritema nodoso hanseniano. Ninguém sabe o que é. Vocé
publica no mundo inteiro e ninguém vai saber o que é. Ja tive discussdes homéricas
em defesas de tese cujos autores escrevem lepra e 0 examinador os repreendem. No
inicio da campanha falavam: hanseniase € a lepra... Imagine como uma pessoa ia
absorver isso? Era a lepra.. mudou? Ficou diferente? E uma explicagio
desnecessario porque o estigma é o mesmo! (idem, p.290).

Corroborando 0 argumento mencionado, citam-se outros dois pesquisadores
(OPROMOLA e MARTELLI, 2005) que chamam a aten¢do, em um artigo intitulado A
terminologia relativa a hanseniase, para o fato de que as traducdes para o portugués dos cddigos
para hanseniase tém apresentado muitos erros. Esses autores enfatizam a existéncia da
padronizacao internacional para as doencas, 0 Codigo Internacional de Doencas (CID). No artigo,
eles apontam para um erro na traducdo de uma subcategoria da hanseniase que possui duas
terminologias sindnimas que tém sido confundidas como se fossem duas subcategorias distintas,
trata-se da CID-10 do codigo A30, que utiliza os termos “bordeline” e “dimorfo”. As palavras

referem-se a uma Gnica variacao da doenca, porém, sao traduzidas como se fossem duas.

Em relacdo aos comentarios anteriores, € importante elucidar que a substitui¢do do termo
lepra por hanseniase no ano de 1995 pela Lei n°. 9.010/1995 dispds sobre a nova terminologia, 0
seguinte: Art. 1, o termo lepra e seus derivados ndo poderdo ser utilizados na linguagem
empregada nos documentos oficiais da Administracdo centralizada da Unido e dos Estados-
membros; Art. 2, traz a relacdo dos termos empregados para a doenca e suas subcategorias
designando como Terminologia Substituida a nomenclatura lepra e suas derivagdes e como

Terminologia Oficial as novas nomenclaturas.

Segue ilustracdo no quadro a seguir:
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As terminologias referentes a lepra e a hanseniase

ErDm(icrz’)oc:?gg;a}rgé?asgi?oﬂzaceoggg:gan;)0 Terminologia Nacional apds a lei n°. 9.010/1995
Lepra Hanseniase
Leproso, Doente de Lepra Hanseniano, Doente de Hanseniase
Leprologia Hansenologia
Leprético Hansénico
Leprdide Hansenoide
Lépride Hansénide
Leproma Hansenoma
Lepra Lepromotosa Hanseniase Vichoviana
LepraTuberculoide Hanseniase Tuberculoide
Lepra Dimorfa Hanseniase Dimorfa
Lepra Indeterminada Hanseniase Indeterminada
Lepromina Antigeno de Mitsuda
Leprosério, Leprocomio Hospital de Dernwsa}ﬁ!?é;ri:SSanitéria, de Patologia ou

Quadro 13 — As terminologias referentes a lepra e & hanseniase. Fonte: Elaboracdo propria a partir de consulta a
lei n°. 9.010/1995. (BRASIL, 1995).

Corrobora o depoimento de Euzenir Sarno, o testemunho de outro profissional, Dr.
Wander dos Santos Anjo, neurologista e professor de medicina aposentado da Universidade
Federal de Goiés, que atua como neuropediatra em clinica particular e nas fundacdes APAE
(Associacdo de Pais e Amigos dos Ecxepcionais) e Fundagéo Pestalozzi, ambas da cidade de
Goiania. Sua experiéncia com hanseniase adveio de varias décadas de trabalho com pacientes
portadores da enfermidade no Estado de Sdo Paulo. Em seu depoimento, uma das principais
dificuldades para conter o avanco da hanseniase no Brasil esta relacionada a ignorancia. Ou
seja, a desinformacdo, ao desconhecimento do que a doenca realmente significa. Sua
interpretacdo aborda uma outra face da questdo apresentada pela doutora Euzenir.

Dr. Wander dos Santos afirma que as campanhas da hanseniase tem cura, ndo atingem
o alvo porque ndo sdo esclarecedoras do problema real e das consequéncias advindas da
doenca e, segundo ele, muito disso estd no fato de que a mudanca de terminologia acabou
“jogando o lixo para debaixo do tapete”, quer dizer, de forma ndo intencional acabou
escondendo os perigos que a doenca oferece. E, chama a atencdo para o fato de o Brasil ter

sido o Unico pais no mundo a ter adotado a terminologia hanseniase em detrimento de lepra.

Em sua argumentacdo, o Dr. Wander Santos esclarece que a proposta da mudanca da

palavra tinha como principal finalidade acabar com o estigma da lepra, mas a troca foi prejudicial
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porque, de certa forma, fez com que a gravidade da doengca ficasse camuflada e defende a idéia de
que essa realidade deveria ser resgatada pelas campanhas da hanseniase tem cura.

Esse médico exemplifica seu argumento estabelecendo comparacGes entre as
campanhas da hanseniase tem cura com as campanhas de prevencao a AIDS (Sindréme da
Imunodeficiéncia Adquirida). Segundo ele, se as campanhas que sdo direcionadas a
hanseniase fossem tdo diretas, enfaticas, esclarecedoras e, até mesmo, chocantes, tanto quanto
0 sdo aquelas voltadas para evitar o HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana), grande parte
dos problemas relacionados a hanseniase, principalmente o de permanecer como endemia no

Brasil, estaria resolvido. Ele ilustrou essa afirmacao da seguinte maneira:

Até a década de 1990, um diagnoéstico de AIDS significava a morte certa e breve, o
isolamento, a perda do emprego, o afastamento dos familiares e de amigos de quem
portasse o HIV.Atualmente, o diagnosticado recebe a noticia, aperta a mdo do
médico, sai do consultério, inicia seu tratamento e segue com sua vida normalmente,
por qué? A doenca perdeu sua gravidade? N&o! Ela tem cura? N&o! Acontece que
todos sabem exatamente suas consequéncias, como funciona, como evita-la e como
tratd-la. Ao passo que a hanseniase, quase ninguém conhece - embora saibam o que
¢ a “lepra” - e quem é diagnosticado com esta doenca logo fica sabendo que ela tem
cura, que é tratavel, que o contdgio deixa de ser perigoso quando o tratamento é
iniciado e, por isso, quando os primeiros sintomas aparecem, ndo se atém a eles, ou
seja, ndo os percebem, vao protelando a busca do diagndéstico e o inicio do
tratamento. Quando ndo procedem assim, iniciam o tratamento e logo o abandonam,
exatamente por ignorarem a gravidade da doenca. Ai estd o porqué de eu ser contra
camuflar as doengas com nomes que as “amenizem”, para que o estigma desaparega,
ndo é assim que resolvemos esta questdo, isso sO faz dificultar ao leigo o
entendimento de ter que buscar tratamento imediato” (06/05/2013).

Dr. Wander dos S. Anjo afirmou, ainda, que a forma correta de eliminar o estigma €
esclarecer abertamente sobre os riscos da doenca, as possibilidades de cura oferecidas,
novamente fazendo referéncia a AIDS e ndo tentando escondé-lo atrds de uma nova

denominacao.

O médico dermatologista Anténio Macedo, que trabalha com a prevencéo e tratamento
da hanseniase ha varias décadas, também na cidade de Goiania, em entrevista concedida ao

Jornal Opcdo, em 24/11/2013, considera que
¢ preciso que haja um esclarecimento geral sobre a doenga, a importancia de fazer
um tratamento correto para prevenir possiveis sequelas. O tema tem de ser
desmistificado na sociedade, para que ndo haja mais o preconceito e a exclusdo dos

pacientes. Isso eliminaria 0s danos emocionais e traria um ganho enorme ao
tratamento do problema (http://www.jornalopcao.com.br/posts/reportagens/goias).

O problema das tentativas de camuflar a doenca ndo é exclusividade da questdo da

hanseniase. No estudo de S. Sontag sobre o cancer e a AIDS , aparecem as similaridades com

as opinides descritas acima quando a autora considera que
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a politica de confundir os cancerosos sobre a natureza da sua doenca reflete a
conviccdo de que, para as pessoas que estdo morrendo, € melhor que sejam
poupadas dessa noticia, € de que a boa morte é a repentina, e a melhor de todas € a
que ocorre quando estamos inconscientes ou adormecidos. Também a moderna
rejeicdo da morte ndo explica o alcance da mentira e o desejo de ouvir mentiras; ela
ndo atinge o medo mais profundo.

(...) ninguém pensa em esconder a verdade de um paciente cardiaco: ndo ha nada de
vergonhoso num ataque do coragdo. Mente-se aos pacientes cancerosos ndo s
porque a doenca € (...) uma sentenca de morte, mas porque é considerada obscena,
no sentido original da palavra: de mau pressagio, abominavel, repugnante aos
sentidos. (...) As metaforas ligadas & tuberculose e ao cancer®® implicam ativos
processos de natureza particularmente horrivel (SONTAG, 2002, pp.12-13).

A tese defendida pelos doutores Euzenir Sarno e Wander dos Santos aqui apresentada
ndo € nova, 0 médico Robert Greenhil Cochrane, descobridor da sufona Dapsona, em 1946, o
segundo farmaco utilizado no tratamento da hanseniase, cuja eficacia substiuiu o

medicamento anterior, seguia a mesma ideia.

Em 1968, ele se contrapds a mudanca de terminologia ao afirmar que era necessario
uma conscientizacdo para que o estigma da lepra fosse eliminado, argumentando que tal
mudanca acarretaria confusao entre os pacientes que ndo obtivessem, por parte dos médicos, a
explicacdo necessaria de que a hanseniase era a mesma doenca denominada de lepra. Além
disso, ele afirmava que para os profissionais de saude seria muito dificil realizar essas

explicagdes, sem recorrerem as metaforas antigas da lepra (FIGUEIREDO, 2006).

O médico missionario Stanley Browne foi outro que manteve uma posicao contraria a
mudanga de terminologia e a descreve em seu livro A lepra na Biblia, publicado em 1979.
Para esse autor, as mudancas de termo nao afetariam em nada a vida das pessoas portadoras
da hanseniase porque, conforme assinala ele,

0S conceitos sociais inerentes a uma doenga temida — reconhecida, mesmo que nao
seja delimitada precisamente ou definida patologicamente — sdo independentes das
palavras usadas para designd-la. Quando se compreende que a hanseniase,
juntamente com as doengas que as vezes sdo confundidas com ela, evoca um padrao
caracteristico de ideias e reacGes em diversos contextos e culturas diferentes, toda a

questdo passa a ser vista como mais profunda do que uma bela distin¢do verbal
(BROWNE, 1979, p.57).

A pesquisa indica que a mudanca de nome ndo significou o fim do estigma que os
pacientes de hanseniase tém enfrentado. Fundamenta-se, para tanto, ndo apenas nas
afirmacdes descritas nos paragrafos anteriores como, também, na interpretacdo de outros
profissionais de salde que atuam na area da hanseniase. Em um artigo recente, professores

universitarios de enfermagem corroboram esse argumento defendendo

% Aqui acrescenta-se: a hanseniase.
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que lepra e hanseniase sdo interfaces de uma mesma realidade, a qual é
historicamente construida no cotidiano dos seus portadores segregados, excluidos e
compartilhados na esfera do senso comum, e uma perspectiva contemporaneamente
construida na esfera retificada da ciéncia, de dominio dos especialistas,
individualmente esperienciada (SIMPSON, et al, 2013, p.105).

Segundo os autores, a herancga cultural do estigma ndo foi afastada pelo fato de ter sido
extinto o isolamento compulsorio dos afetados pela hanseniase. Ao contrario disso, eles
consideram que mesmo com a nova metodologia empregada para o tratamento, ele se faz

presente, como sugere a passagem abaixo:

Paradigmaticamente, no passado, 0 tratamento circunscreveu a doenca na
espacialidade da colénia, por ser uma questdo social; j4 no presente, no anonimato
dos servigos de salde sob a responsabilidade do Estado e do territorio adstrito do
municipio, por ser de ordem terapéutica. Nessa polaridade, uma exclui e a outra
inclui, uma estigmatiza e a outra autoestigmatiza, permanecendo a centralidade
representacional como um legado da historia da doenca na humanidade a partir das
suas imagens e significados (idem).

Os estigmas da hanseniase tiveram origem com o judaismo e o cristianismo que
institucionalizaram o isolamento compulsoério daqueles por ela acometidos por todo mundo
ocidental, iniciado na antiguidade, atravessou a ldade Média e sobreviveu ao advento da
época moderna. A justificativa dessa pratica estava nas ideias de que o aparecimento da
doenca significava a manifestacdo material de um pecado, que o isolamento seria a forma de
remissdo do mesmo, ou seja, um castigo merecido. Alguns dos estigmas da hanseniase sdo
provenientes de tais concepces dogmaticas, outros, da propria préatica segregacionista, muitos

em decorréncia das manifestacdes fisicas deformantes da doenca.

Os estigmas persistem, apesar das mudancas introduzidas no método de prevencdo e
tratamento desta doenca. Dentre eles, o pavor do contagio que, durante séculos, era uma
ameaca real; o horror decorrente das lesdes ulcerantes na pele e das deformidades que causa
nas extremidades do corpo, todos séo elementos que sdo associados aos estigmas dos mais
diversos (BITTENCOURT, et al 2010, p.186). Além disso, estdo as marcas da desonra
fisicamente presentes nas feridas e nos membros deformados que foram incorporados como

parte da identificagcdo de seus portadores, ou seja, o (a) leproso (a).

As deformidades fisicas surgidas com a progressdo da doenga, infelizmente, ndo € um
fendmeno relegado exclusivamente ao passado, quando ainda ndo havia tratamento, uma vez
gue muitos pacientes sofrem sequelas semelhantes na atualidade, devido ao diagndstico tardio
(EIDIT, 2004; SANGI, 2009). Trata-se de uma carga a mais para 0S pacientes nessas
condigdes porque a perda da sensibilidade das méos e as deformidades dos dedos implicam

significativamente em sua capacidade para o trabalho (GARCIA et al 2003).
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Para compreensdo de todo o contexto de duracdo do estigma, buscou-se o suporte
tedrico da abordagem institucionalista e de seu respectivo conceito de dependéncia de
trajetéria ou path dependence. Esse conceito busca explicar como o desenho institucional
modela as interacOes e as estratégias politicas, bem como estrutura as relacdes de poder entre
grupos, gerando trajetérias diferentes, algumas delas de dificil transformacgdo, conforme
Douglas North (1990); Kathlen Thelen e Sve Steinmo (1994); Paul Pierson (1994); Margaret
Weir (1994); Peter Hall e Taylor (1996); Tapia e Gomes (2008).

13

Segundo North (1990), o conceito dependéncia de trajetéria significa que “a
sobrevivéncia tenaz de restricdes institucionais em face de alteracBGes radicais das regras
formais do jogo é a melhor evidéncia das caracteristicas de retornos crescentes de estrutura
institucional” (NORTH, 1990, p.99).

Os estigmas da hanseniase tiveram inicio quando a exclusdo social e a “morte” civil de
seus portadores passaram a ser compulsorias na Antiguidade judaica. Nos séculos posteriores,
as praticas de isolamento dos hansenianos foram transformadas em arranjos institucionais
extremamente enraizados no interior das variadas sociedades humanas que receberam
influéncia da cultura precedente. Toda essa trajetdria secular do estigma fez com que criassem
raizes profundas que ainda ndo puderam ser arrancadas do contexto daqueles que sdo

acometidos pela hanseniase.

6.2 Tratar, Recusar Tratamento: manipulacéo do estigma

Existem dois tipos de portadores de estigma: o individuo que possui um estigma nédo
visivel, o qual pode manipular ou ndo a informagéo sobre 0 mesmo; e o individuo
visivelmente estigmatizado, que constantemente se expde as tensdes geradas durante
0s encontros sociais, constituindo uma interagdo angustiante ndo sé para o portador
como também para as pessoas consideradas normais (GOFFMAN, 1998 apud
BITTENCOURT, et al 2010, p.186).

As afirmacfes de Goffman sdo claramente identificaveis por tratar-se de um fenémeno
universal. Todos conhecem ou ja tiveram contato, no decorrer de sua existéncia, com pessoas
que se enquadram na interpretacdo do autor. Entretanto, aqui se quer ressaltar o fato de que a
hanseniase é, segundo aqui interpretada, a doenga que mais oferece justificativas para a
manipulacdo de estigma por parte de seus portadores. O senso comum pode exemplificar bem
esse fato, no entanto, fica muito facil compreender o que sentem o0s acometidos por esta
doenca quando sdo analisadas as perspectivas socioculturais e histéricas em que ela estd

circunscrita.
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Pelo testemunho dos pacientes de hanseniase, percebe-se que a compreensdo que
revelam da doenga remete as esferas de tempos longinquos, e isso fica evidente através dos
sentimentos de estigma compartilhado pelos (ex)pacientes de hanseniase e na forma como o
manipulam, conforme os resultados encontrados por varias pesquisas académicas (MELLAGI
E MONTEIRO, 2009), (FIGUEIREDO, 2006), (BOREINSTEIN et al, 2008), (CAVALIERE
e COSTA, 2011), (SANGI et al, 2009). Também, aparecem nos relatos pessoais daqueles que
tém ou tiveram uma experiéncia com a hanseniase. PGde ser constatado, no decorrer da
pesquisa, que 0s pacientes reagem de muitas maneiras diferentes as suas expectativas e

sentimentos de estigma em relagdo a hanseniase.

A presenca de preconceitos, de estigmas e sua manipulacdo se fizeram muito
presentes, conforme ressaltam Mellagi e Monteiro (2009), na realidade que lhes foi revelada
pela voz dos muitos que foram por eles entrevistados, alguns deles afirmando que preferem “o
siléncio ao invés de revelar sua doenga”. Uma, dentre as pessoas que entrevistaram,
identificadas pelos autores por B1, revelou que sente o preconceito quando enfrenta
especulacOes, por parte de pessoas, sobre que tipo de doenca possui, capaz de causar o
escurecimento de sua pele. A pessoa entrevistada, também, revelou que sente medo de
explicar do que se trata porque a hanseniase ¢ uma doenga que “assusta”, diferentemente das

outras enfermidades.

O escurecimento da pele é um fenémeno decorrente do tratamento poliquimioterapico
para cura da hanseniase, trata-se de um dos seus efeitos colaterais. O mesmo processo se da
em alguns tipos de tratamento para o cancer. O problema é que, como tantas outras questdes
relacionadas & hanseniase, esse fendmeno decorrente do tratamento, acaba sendo
negligenciado pelas campanhas de esclarecimento ao publico. Isto é, as campanhas voltadas
para diminuir o avan¢o da hanseniase, bem como eliminar seus estigmas, ndo estdo levando
em consideracdo varios aspectos 6bvios que precisam urgentemente ser divulgados com a

finalidade de educar para a saude.

Outra participante da mesma pesquisa desenvolvida por Mellagi e Monteiro (2009),
denominada como B2, afirmou que pediu demissdo do seu emprego de polidora numa fabrica
porque as encarregadas a rejeitavam, ao contrario das colegas mais proximas. Um outro
entrevistado, cognominado B3, afirmou que sente o estigma quando suas manchas ficam
expostas, algumas pessoas se afastam mesmo depois de ele explicar a razdo das mesmas e 0

fato de que ndo oferecem risco de contagio. E B4, outro participante da pesquisa, declarou
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que pessoas proximas a ele se distanciaram ao saber do seu diagndstico e, ainda, orientaram
outras a se afastarem também. Afirmou que, inclusive, ele evita namorar em virtude do medo

que sente da reacao da pessoa com quem venha a se envolver.

Ainda na mesma pesquisa de Mellagi e Monteiro (2009), o entrevistado B3 informou
que é evangélico e encontra apoio na igreja que frequenta, onde os preshiteros realizam
correntes de oragdo em beneficio de sua enfermidade, no entanto, enfatiza que apenas o pastor
conhece a especificidade de sua doenca:

a gente ndo fala exatamente assim sobre a doenca, pois mesmo dentro da igreja
existem pessoas que se afastam por algum motivo. Entdo a gente escolhe uma
pessoa, fala que esta enfermo, mas ndo fala qual € o problema. Se falamos “lepra”, ai
todo mundo sabe que € muito antiga; o pessoal tem medo, receio. Mas quando

falamos “hanseniase”, pouquissimas pessoas sabem o que ¢ (MELLAGI e
MONTEIRO, 2009, p.13).

Os argumentos anteriores corroboram a interpretacdo de Goffman (1988) de que a
manipulacdo do estigma é a forma encontrada pelas pessoas afetadas por doencas
estigmatizadas de manterem o convivio social. Trata-se de uma redefinicdo da situacdo.
Quando um paciente é diagnosticado e constata que faz parte de uma categoria de pessoas
consideradas socialmente indesejaveis, pode tentar modificar essa realidade. Isso porque ele
préprio pode ter compartilhado esses sentimentos no passado, de rejeicdo aos portadores da

doenca que o acomete.

Em uma pesquisa realizada por um grupo de enfermeiros em varios municipios do Rio
de Janeiro (SANGI, et al, 2009), foram colhidos depoimentos de pessoas em tratamento de
hanseniase, 0s quais evidenciam o quanto os estigmas ainda estdo presentes em suas vidas.
Uma dentre essas pessoas afirma que sua vida mudou muito e percebe manifestagcdes de nojo
por parte das pessoas. Em outra passagem, as pesquisadoras, citam a fala de alguém que ao
submeter-se ao exame de raio X disse que o técnico lhe falou ter sido bom ter ido fazer o
exame naquele dia porque o seu colega que trabalharia no dia seguinte “nao tira raio X de

quem tem hanseniase” (2009, p.212).

Uma das particularidades dos individuos estigmatizados é que tendem a manter as
mesmas crengas do restante da sociedade sobre identidade social e estigma (GOFFMAN,
2000). Ele, entdo, percebe a possibilidade de livrar-se do estigma mudando sua propria
condicdo de doente, ou seja, afirmando que ndo possui a doenca ou que o diagnostico
estabelecido pelo médico esta equivocado. Ainda segundo Goffman (1988, p.65), “a

manipulagdo do estigma ocorre no contexto onde a pessoa estigmatizada ¢ conhecida”.
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Essa situacdo fica bastante evidente no exemplo a seguir, que foi narrado em entrevista
realizada para esta pesquisa, por um homem que foi diagnosticado como portador de
hanseniase. Torna-se necessario narrar toda a histdria dessa pessoa por tratar-se de um caso

bastante elucidativo do que esta sendo tratado neste capitulo.

O caso aconteceu com WR, residente na cidade de Goiania que, na época em que ocorreu,
estava com 46 anos de idade. WR informou que sofria com dores insuportaveis nas maos e nos
bragos, principalmente nos direitos. Depois de mais de quatro anos de consultas e exames, todos
realizados pelo SUS, os médicos diagnosticaram que as intensas dores musculares e nas
articulacdes que ele sentia eram decorrentes de LER (lesdes por exercicios repetitivos) devido a
sua profisséo e o encaminharam para o INSS (Instituto Nacional de Previdéncia Social), a fim de
que solicitasse sua aposentadoria por invalidez. Os peritos dessa instituicdo solicitaram outros

exames, 0s quais revelaram indicios de que ele estava com hanseniase.

Sangi et al (2009) ressaltam que nem sempre a hanseniase é diagnosticada
precocemente, em funcdo do conhecimento deficitario de alguns profissionais que atendem as
pessoas que se queixam dos sintomas da doenca. Esses pesquisadores enfatizam que antes de
fazer o exame fisico é necessario realizar a anamnese do paciente a fim de obter informac6es
sobre sinais e sintomas dermatoneuroldgicos caracteristicos da mesma. Em sua pesquisa,
esses autores constataram que Varios pacientes por eles entrevistados afirmaram terem sido
acometidos de dores nos troncos nervosos de membros superiores e inferiores, além de perda

da forca muscular. Foram esses os sintomas que levaram WR a procurar tratamento médico.

Outros exames mais acurados confirmaram o diagnostico de WR e lhe foi prescrito o
tratamento que, segundo Ihe informaram, seria de rapida duracdo porque a doenca estava em
fase bastante inicial. WR, entretanto, entrou em desespero, quis separar-se da esposa que,
segundo ele, amava demais, para ndo contagia-la e nem aos filhos. Disse que seu objetivo era
ir “embora para um lugar onde ninguém o conhecesse”. Na época, ele compartilhou a situacao
somente com sua esposa, assim mesmo, para justificar seu pedido de separacdo e pediu-lhe
sigilo sobre o caso, ndo teve forcas para contar a situacdo nem mesmo para sua mae.
Continuou afirmando para todos os parentes e amigos que estava com LER, depois inventou
gque os exames diagnosticaram reumatismo. Disse que entrou em depressdo, recusou 0
tratamento da hanseniase, embora tenha pego os medicamentos no posto do SUS. Quando
questionado sobre a recusa sua resposta foi, “porque eu tinha certeza de que hanseniase ¢

lepra, doenga incuravel”.
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O depoimento de WR sobre o medo que sentiu ao ser diagnosticado nao é raro. O
médico dermatologista Antonio Macedo, ja citado no item anterior, afirmou viver de perto o
“clima obscuro que envolve essa doenga” e o receio que atinge o paciente que conhecendo a
aurea que envolve a hanseniase, se pde atemorizado diante do diagnostico. Segundo ele, “na
antiguidade, a hanseniase era uma doenca muito estigmatizada, por causa do tratamento que
Ihe era dado e por ser considerada uma enfermidade mutiladora e incuravel. Isso acontecia até
pouco tempo atrds e acabou por conduzir esse estigma negativo aos dias de hoje” e

acrescenta:

acontece, as vezes, de um paciente, ao saber do diagndstico, comecar a chorar. Eu ja vivi
casos assim, € uma situacdo delicada. O médico tem de ser um pouco psicologo também,
porgue isso mexe com a autoestima da pessoa. Mas é sempre importante frisar que o
tratamento ndo impossibilita 0 contato normal com a sociedade e que é uma doenca
curdvel como qualquer outra. (http://www.jornalopcao.com.br/posts/reportagens/goias).

O caso de WR elucida essa afirmacdo, pois segundo ele, continuou tentando conseguir
a aposentadoria “para sumir”, no entanto, os peritos do INSS negaram-lhe, afirmando que seu
caso era tratavel e curavel e que, muito embora as sequelas adquiridas ndo fossem reversiveis,
eles o encaminhariam para realizacdo de cursos que o0 capacitaria para exercer outra profissao

e durante esse processo ele receberia os beneficios da previdéncia.

WR, apds muita insisténcia da sua esposa, consultou novamente com a especialista
qgue o atendera anteriormente que, segundo ele, ndo conseguiu convencé-lo a fazer o
tratamento, ao contrario, ele saiu mais convencido ainda em ndo fazé-lo. Questionado sobre o
porqué da reacdo, explicou que passou a ter medo que os efeitos colaterais dos medicamentos,

informados pela médica, levassem as pessoas a perceberem sua verdadeira enfermidade.

E, quando questionado sobre o que ou quem o fez mudar de ideia e tratar-se, ao ponto
de ter aceitado conceder a entrevista, explicou que foi a esposa e o auxilio religioso que
buscou em seu desespero. Informou que passou a frequentar um centro espirita que, por
coincidéncia, era frequentado por alguns médicos, dentre eles uma reumatologista. Em sua
ansiedade, ele os procurou em particular e ao explicar seu caso recebeu incentivos para fazer
0 tratamento. A reumatologista 0 tomou como paciente e, depois de 8 meses, conseguiu
convencé-lo a fazer o tratamento, inclusive, 0 acompanhou na primeira consulta com a

especialista que o atendera anteriormente.

Atualmente, WR esta curado, trabalhando no almoxarifado de um hospital, embora

tenha ficado com sequelas, devido a demora em ter sido diagnosticado e por ter retardado o
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inicio do tratamento. Entretanto, afirma que até hoje tem dlvidas a respeito do diagndstico e

que além das pessoas que citou, ninguém mais tem conhecimento da sua situag&o.

Questionado sobre o fato de ter aceitado ser entrevistado, mesmo tendo essas duvidas,
sua resposta foi que ndo deseja que outros passem pelas mesmas angustias, nao sabe dizer se 0
que o fez sofrer mais foi a doenga em si ou 0 medo que sentiu de ser rejeitado e que, por isso,
gostaria, de alguma forma, de dar para outras pessoas a atencdo que ele recebeu. E, 0 mais
interessante, vem agora: o fato de ele trabalhar em hospital psiquiatrico e ver o sofrimento dos
pacientes com transtornos mentais que ndo sdo totalmente alienados, sofrimento partilhado
por seus familiares e que, muitas vezes, os levam a nao aceitarem o diagndstico e a recusarem
tratamento, tudo por medo de rejeicdo. WR afirmou que tem autorizacdo de seus superiores
para conversar com os internos e seus familiares com os quais sempre procurou estabelecer
contatos no sentido de ajuda-los. E nessas conversas tenta, segundo ele, “com muito jeito”
mostrar-lhes que a doenga nao ¢ “um bicho de sete cabegas”, que “todo mundo pode adoecer
de uma doenga ou de outra e ser curado”. Ele, sorrindo, afirmou: “eu falo para eles assim,
hoje em dia a ciéncia td muito avangada, a gente ndo pode ficar sofrendo sabendo que tem

recurso’.

As atitudes de WR podem ser compreendidas a partir da explicacdo de Goffman
(1988) de que a descoberta de estigma num individuo prejudica ndo apenas sua vida social
cotidiana, como também as relacBes que ele ja tem estabelecidas e a imagem que 0s outros
terdo dele futuramente, isto €, sua reputacdo pode ser abalada pela descoberta de um estigma,

situacdo que pode prolongar-se ao longo de toda a vida da pessoa.

O fato de esse caso ser considerado emblematico € porque apresenta varios contextos
da hanseniase analisados até aqui: o estigma e sua manipulacdo; o medo da rejeicao; a falta de
informacdo a respeito da doenca em relacdo ao seu passado e presente, bem como ao
tratamento e possibilidade de cura; a falta de preparo dos profissionais para diagnosticar a
doencga antes de aparecerem graves sequelas que tornam os pacientes incapacitados; a falta de
suporte de outros profissionais, na rede basica de saude, para auxiliar os médicos no sentido
de esclarecer aos pacientes de hanseniase e dar-lhes acompanhamento de servico social e de

atendimento psicoldgico.

A historia de WR ilustra todos esses aspectos e muitos outros. O seu “final feliz”,
pode-se afirmar, deu-se muito mais por circunstancias do acaso do que pela eficiéncia do

sistema publico de saide, embora ndo lhe tenham faltado médico, nem exames, tampouco
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medicamentos e amparo previdenciario, porque durante o tempo que ndo pdde trabalhar foi
amparado pelo INSS e ainda preparado profissionalmente para sua nova situacéo fisica de
perda de funcdes motoras. No entanto, ele foi um fortissimo candidato a comunicante,

corroborando para a expansdo da hanseniase.

E licito questionar: quantos pacientes de hanseniase em situacdes semelhantes a de
WR e cujas circunstancias os encaminharam para outros desfechos estdo neste momento
servindo de comunicantes para que a doenca prolifere? Com certeza, inimeros dentre o0s que
ndo tiveram a mesma sorte que a dele, ou seja, de ser instigado por parente proximo a fazer o
tratamento; também, dentre aqueles que em suas buscas por conforto, que deveriam receber
de psicologos, recorreram ao auxilio religioso, mas como a regra foge a rarissmima excessao
que acabou beneficiando WR, somente receberam conforto espiritual ja que esta é a funcao
exclusiva dos estabelecimentos religiosos e ndo de fornecer atendimentos especializados em

saude.

A manipulacdo do estigma, dentre 0s quais encontra-se a recusa em receber
tratamento, a partir da negacdo da doenca, para Goffman (1988), é comportamento social
diretamente relacionado a maneira como as pessoas concebem a prépria imagem e o modo
como tentam manté-la. Nessa perspectiva, fica claro que aqueles individuos que se sentem
ameacados de ficarem fora dos padrdes sociais estabelecidos de salde e beleza irdo lutar
contra tal posssibilidade. E isso que explica o fato de muitas pessoas negarem determinadas
doencas que provocam deformacdes fisicas, como a hanseniase, ou de carater, como é o caso
de algumas doencas psiquicas, acreditando que assim livram-se da circunstancia de serem
tidas como diferentes em decorréncia das mesmas. A angustia dessas pessoas decorre da
batalha que travam contra o que Goffman denomina identidade deteriorada. Nas palavras do

autor,

um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na relagdo social quotidiana
possui um trago que pode-se impor a atencdo e afastar aqueles que ele encontra,
destruindo a possibilidade de atencdo para outros atributos seus (GOFFMAN, 2000,

p.7).

A luta para ndo ser portador de uma identidade deteriorada leva a pessoa a redefinicao
da realidade constatada, na tentativa de bloquear a possibilidade de tornar-se socialmente
indesejada ou ser percebida como uma ameaca aos demais. E uma habilidade imaginativa e
criativa para afastar ou eliminar o estigma. No caso dos hansenianos, essas tentativas de
redefinir a situacdo sdo bastante compreensivas, em se considerando os esteriétipos seculares

da doenca que contrairam. A artimanha da manipulacdo visa a ndo exclusdo do conjunto das
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pessoas consideradas desejadas ou aceitaveis. Muitas vezes a manipulagdo ndo tem o objetivo
explicito de negar a doenca, mas apenas de disfarcar sua natureza e minimizar suas

consequéncias sociais.

Outro caso interessante de manipulacdo de estigma com o qual esta investigacao
deparou-se no seu decorrer, € o de dona Rita, entrevistada no ano de 2010 e que a época
afirmou estar com a idade de 71 anos. D. Rita € uma moradora da antiga Col6nia Santa Marta
de Goiania e 14 reside desde os 10 anos de idade, segundo ela, por “livre e espontinea
vontade” desde que foi visitar o lugar levada pelo Dr. Pedro Ludovico Teixeira. Trata-se de
um medico e politico que foi designado interventor do Estado de Goias pelo governo Vargas
em 1930. Ele permaneceu lider do poder no Estado até a década de 1970 e sob sua gestdo é

que foram construidas a cidade de Goiania, bem como a coldnia Santa Marta.

Dona Rita narra toda sua trajetoria negando, a todo instante, ter sido, algum dia,
portadora de hanseniase, a0 mesmo tempo que expde detalhadamente sua historia naquela
instituicdo, sem omitir nenhum aspecto. Contraditoriamente, ela quer expor toda a realidade
gue viveu como interna sem assumir sua condicdo de ex-hanseniana e, acaba se denunciando,

ao que pareceu, de forma inconsciente.

Em nenhum momento de sua fala, D. Rita deixou escapar, uma Unica vez sequer, a
palavra lepra ou hanseniase®. E interessante assinalar que ao aborda-la, sem que fosse
mencionado algo relacionado a hanseniase, sem que Ihe fosse dirgida quaisquer perguntas e
sem que lhe fosse exposto o motivo da visita que lhe era feita, ela disse tudo. Ela apenas
perguntou se fora procurada para “benzer”, frente a negativa da resposta e a informagao que o
objetivo da visita era conhecé-la, a fim de ouvi-la falar a respeito da histéria da colénia Santa
Marta, foi o quanto bastou. Tudo o que aqui estd descrito foi narrado por ela, sem nenhuma

interrupcao de sua fala, a ndo ser uma Unica vez, ja no final de seu testemunho.

Para “comprovar” que nunca teve a doenga — a coisa ou aquilo, como se referia dona
Rita —, ela recorria sempre a “autoridade” dos que estavam presentes, inclusive ao funcionario
da Coldnia que levou-nos até ela. Assim, sempre que afirmava algo que fosse relacionado,
direta ou indiretamente, com a hanseniase ela dizia: “eu nunca tive a coisa” ¢ na sequéncia,

perguntava nominando as pessoas “ndo ¢ fulano?”

®! Freud passaria apuros com essa entrevistada respeito de seu conceito de ato falho porque, ao que parece, tudo
0 que ela desejava era falar sobre a hanseniase e esconder ter sido sua portadora e o fez, minuciosamente, sem
precisar lancar mao das duas terminologias.
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O dia em que foi entrevistada, foi 0 mesmo em que se estabeceu o primeiro contato
com ela, portanto, ndo havia sido agendada ou combinada uma entrevista, antecipadamente. O
intuito era uma primeira visita para saber se concederia a entrevista posteriormente.
Entretanto, ela foi muito esponténea e desejou que a entrevista se realizasse naquele mesmo
dia. Sua casinha simples, porém reformada e muito limpa, é construcéo da época em que foi
fundada a Col6nia Santa Marta e naquele dia estava cheia de gente, inclusive quatro delas
residentes em Goiania. As pessoas que vivem ao seu redor, quando indagadas, informaram
gue muitas visitas a0 mesmo tempo é uma constante na vida de D. Rita, pelo fato de ser uma
“benzedeira” de criangas muito requisitada, além de ser pessoa muito respeitada e querida na
Col6nia. Além disso, 14 estavam também algumas pessoas prestando-lhe servigos domésticos

e de manicure.

Dona Rita disse que foi adotada pelo médico e politico Pedro Ludovico Teixeira e sua
esposa dona Gercina Borges, quando ficou 6rfa de pai e mae devido a um acidente de
caminhdo. Segundo informou, seus pais eram pessoas ricas, “importantes” e amigos intimos
do politico. Afirmou que era tratada como filha do casal, com todas as regalias e luxo que
usufruiam os filhos dele. A situagdo mudou no dia em que a sua baba, ao lhe preparar o
banho, notou que ela entrara na banheira em que havia depositado apenas a dgua fervente sem
ter tido tempo de tempera-la com a agua fria. A moca se desesperou pensando que a menina
tivesse sofrido queimaduras e gritou pela patroa, que ficou muito surpresa pelo fato de ela néo
ter se queimado e nem sentido dores. Segundo ela,

quando o Dr. Pedro, meu padrinho, ficou sabendo, telefonou pro dr. Vigiano, e
falou: “foi assim..., assim... e assim... eu acho que ¢é sera que ¢?” Eu escutei tudo o
que meu padrinho falava. Ai ele me disse: “vamos no doutor Vigiano amanhd”. E
n6s fomos, ele fez exame em mim e disse que ligava depois para dar o resultado.

Quando ele ligou, eu escutei meu padrinho no telefone que falou: “Entdo ¢é aquilo
que eu pensava que era mesmo?”

Dando sequéncia a narrativa, dona Rita disse que uns dois ou trés dias apds a conversa
de seu padrinho com o tal Dr. Vigiano, ele e dona Gercina a convidaram para fazer um
passeio a um lugar muito lindo. O tal passeio era na Coldnia Santa Marta. Segundo ela
afirmou, ficou encantada com a beleza do lugar, que seus padrinhos mostraram tudo para ela,
e que uma irma religiosa, a qual ela chama irma Livia, foi extremamente bondosa com ela e
perguntou-lhe se ela ndo queria morar la com as outras criangcas que conhecera e brincara

naquele dia, ao que ela respondeu que sim.
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Dona Rita afirmou que pediu aos seus padrinhos que a deixassem ficar 14, mas eles ndo
queriam de forma alguma, insistiram com ela para que voltasse com eles e que para dissuadi-la de
sua vontade, lembravam-lhe do seu quarto cheio de bonecas, de outros brinquedos e dos passeios
que faziam. Ela disse que nada do que disseram conseguiu demové-la da vontade de morar 14, que
pediu a eles que a levassem, entéo, seus brinquedos e roupas. Perguntei se eles fizeram isso, ela
disse que sim, mas que ela n&o os viu porque no dia que eles foram ela estava brincando muito
“entretida” com as outras criangas ¢ nao fez questdo de ir vé-los. Indagada sobre eles terem

voltado para visita-la outras vezes, respondeu negativamente e enfatizou:

vocé pode escrever tudo o que eu t6 te falando porque eu quero que todo mundo
fique sabendo que eu nunca tive a tal... ndo é (fulano)?, ndo é (beltrano)? Tudo o que
vocé ta vendo aqui — e mostrou os membros deformados, pés e méos — foi acidente,
pode perguntar pra quem quiser. Eu moro aqui, casei com um homem que morava
aqui, mas que, gracas a Deus, também ndo tinha a coisa... ndo é verdade? Nossos
filhos foram 14 pro Preventdrio, trés filhos meus morreram 14 mas eu ndo tive a
doenca, é porque era lei daqui, eu ndo queria sair daqui entdo tive que aceitar que
levassem meus filhos.

Dona Rita criou varias criancas do Preventdrio depois que o isolamento dos filhos dos
hansenianos foi proibido. Ela contou que adotou as criangas cujos pais ja haviam falecido
porque seus préprios filhos tinham morrido. Ao ser indagada se conhecia a causa que levou
seus filhos a Obito, ela disse que sabia que dois deles morreram engasgados mamando
sozinhos porque tinham poucos dias e |& no preventorio havia muitas criancas e poucas
pessoas para cuidar delas, por isso mamavam sozinhas, foi o que lhe informaram, quanto a

causa mortis da outra crianca, eles nao falaram.

No dia em que foi entrevistada, estavam presentes duas das filhas adotadas por dona
Rita, ex-moradoras do Preventério, que faziam faxina na casa. Uma delas chorou muito
durante todo o relato de dona Rita e pediu para falar conosco, sinalizou para irmos até aos
fundos da residéncia, disse que o que tinha a dizer era particular. Foi ela que fez a primeira
pergunta que foi: “Vocé vai escrever um livro com essa historia, falando de nos, ndo €?” Ao
explicar-lhe do que se tratava a pesquisa e seus objetivos e perguntar-lhe a razdo de sua
pergunta, ela disse que achou que seria um livro e perguntou porque gueria me pedir para
mostrar para as pessoas, através do “livro” a vida que eles, criancas retiradas dos seus pais em
decorréncia da hanseniase, havia levado. Acrescentou que seu desejo maior € que 0S Seus
filhos, principalmente, saibam o que eles viveram e, assim, entendam o porqué que ela sente
medo de procurar trabalho em Goiénia ou em Senador Canedo, cidade onde esté localizada a

ex-Coldnia. Essa pessoa afirmou, entre lagrimas, que,
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ndo adianta querer melhorar de vida porque quando as pessoas sabem onde a gente
mora, ninguém da trabalho, s6 os que moram aqui, na Colénia e na Vila Sao Jodo e
que sdo que nem a gente é que nao tém medo, mas ninguém pode pagar bem, todo
mundo é pobre®,

Foi possivel perceber, a partir de entrevistas com pessoas que vivem nos arredores da
colbnia, também, antigos moradores que, embora 0 preconceito ainda exista, a realidade
mudou bastante em relacdo ao passado. Afirmaram, alguns deles, que muitas das pessoas
atingidas pela hanseniase no passado e internas, ainda sofrem um auto enclausuramento
levadas pelo medo de terem que sofrer novamente aquilo que ja passaram. A identidade
deteriorada (GOFFMAN, 2000) parece estar tatuada na pessoa, pelo menos, na forma como

ela prépria se percebe.

A presenca do estigma e de sua manipulacédo aparece na fala dos entrevistados. Alguns
negam sua existéncia na atualidade, entretanto, cometem algumas incoeréncias e contradigoes
durante suas falas, as quais acabam evidenciando tracos de manipulagdo de estigma.
Entretanto, é claro que, de alguma forma, houve mudancas, caso contrario o que explica o fato
de pessoas, das cidades de Goiania e de Senador Canedo, levarem suas criancas para serem

benzidas por D. Rita? Esse fato foi presenciado durante a investigacao.

Em um artigo publicado na Revista Mundo, cujo titulo é Lepra, o drama dos

esquecidos, aparece a seguinte informacéo:

na India, na Africa ou no norte do Brasil, a historia é a mesma. Os doentes sdo
expulsos do cla® e nem mesmo a cura os salvard: serdo sempre leprosos. “A
verdadeira guerra é contra o estigma, ¢ ndo contra um bacilo ja derrotado”, dizem os

voluntérios da AIFO”* (BELLASPIGA, 20086, p.31).

6.3 As Dimensdes Pratica e Sociocultural frente a Eliminacdo da Hanseniase

Se a hanseniase tem cura, seu processo é simples e barato, por que as politicas
publicas brasileiras ndo tém logrado atender as exigéncias da OMS de elimina-la como

problema de salde publica? A resposta é complexa e ndo aparece aqui. Porém, apresenta-se,

%2 A narrativa desta senhora intrigou e levou a investigacéo a fim de conhecer melhor a respeito do que ela disse,
ou seja, da dificuldade em ndo conseguir trabalho fora dos arredores da antiga Col6nia e foi possivel perceber
tratar-se mais do medo de rejeicdo do que propriamente haver rejeicdo, em razdo do contexto vivenciado por ela
que acredita ainda existir.

63 Grifo nosso

® A AIFO (Associagéo Italiana Amigos De Follereau) é uma ONG, sem fins lucrativos e reconhecida pela OMS
como parceira oficial e colabora com a Federacdo Internacional das Associagfes Antilepra. Além da prevencéo e
tratamento da hanseniase, a AIFO ocupa-se de programas de salde nos paises onde o direito a saude é
extremamente deficiente. Ela atua em 50 paises, através de interveng8es sociossanitarias.
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no decorrer deste item, as interpretagdes dadas por varios estudiosos, de diferentes areas e, a
compreensdo do problema a partir da pesquisa desenvolvida que resultou nesta tese.

Uma das principais razbes para essa situagcdo, segundo Massimo Tomaselli, um
voluntario da AIFO é porque

a lepra prospera onde ha pobreza, onde faltam recursos, higiene, latrinas, comida (...)

também se sabe como debelar a fome: duas mil calorias por pessoa, no entanto... (...)

onde ela esta (a lepra) estd o lixo da humanidade, estdo certamente os mais

deformados (...). a lepra é filha da indigéncia, mais que do bacilo, a tal ponto que

quase desapareceu da Europa apenas com o bem estar geral, quando o0s

medicamentos ainda ndo existiam. O que jamais poderemos curar € a horrenda
excluséo dos ex-doentes (MASSIMO, apud BELLASPIGA, 2006, p.31-33).

Também compartilham dessa opinido os estudiosos (KRITSKI; MOREL; LEMOS;
GARCIA; CAMARGO; GUIMARAES; COURA; BARRAL NETO; MORAES;
VASCONCELOS; ROZENTAL; FRACALANZA apud SOUZA, 2010) que compdem 0
grupo de estudos da (ABC) sobre “Doengas Negligenciadas”.

Os autores Amaral e Lana (2008), Alencar et al, (2008), Ferreira, 2010, aléem de Mellagi
e Monteiro (2009), consideram que a situacdo endémica da hanseniase explica-se, em grande
parte, pelo despreparo dos profissionais de salde em diagnosticar adequadamente, e
inicialmente, a hanseniase. Esses dois ultimos autores, ao analisarem a questdo, identificaram
diferentes problemas que retardam o tratamento, o que significa, para eles, que o Brasil € um
pais endémico, também, gracas ao despreparo dos seus profissionais. Uma das pessoas por eles
entrevistadas, durante suas investigaces, afirmou-lhes que os médicos que a consultaram
guando sua doenca ainda se encontrava na fase inicial ndo conheciam a hanseniase e, por isso,
ndo a diagnosticaram a tempo de impedir a evolucdo da enfermidade, bem como as
complicagdes dai advindas. Quando essa pessoa pOde dar inicio ao tratamento, a doenca ja

havia avancado bastante.

As argumentacdes presentes nos paragrafos anteriores sdo pertinentes. Entretanto, a
analise aqui desenvolvida sobre os pontos basicos da hanseniase e da sua historia, bem como
a compreensao do campo das praticas médicas e politicas adotadas na realidade brasileira para
esta doenca, trouxe a tona outra série de explicacbes para as falhas na sua eliminagéo,
enquanto endemia. Trata-se do fato de os gestores ou os formuladores dessas politicas ndo
levarem em consideracao os varios aspectos de carater subjetivo inerentes a enfermidade, que
afetam, para além do aspecto biol6gico, aqueles que a contraem. A esse respeito, Figueiredo

(2006) enfatiza que as agdes educativas para diminuicdo do estigma sdo de fundamental
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importancia, ndo apenas para melhorar a qualidade de vida do portador da hanseniase, mas
para o controle da doenca.

Pode-se afirmar que a abordagem cientifica mais geral que embasou as politicas
publicas voltadas para a hanseniase durante o século XX, e que ainda se faz presente, ndo
permite uma andlise adequada de alguns dos problemas que envolvem a hanseniase, por
desconsiderar as diferentes necessidades sentidas pelos diversos grupos sociais que, por sua
vez, ndo tém como apresenté-las diretamente aos profissionais de salude, bem como junto aos
seus representantes politicos, uma vez que o discurso cientifico é que tem a legitimidade e o

reconhecimento social como um todo.

E preciso enfatizar, ainda, que tanto os profissionais de satide quanto os representantes
politicos, em geral, vivem em realidades sociais isoladas dos diferentes interesses que
envolvem as camadas sociais desprivilegiadas, compostas por individuos comumente mais

suscetiveis de serem acometidos pela hanseniase.

Acredita-se, assim, que a situacdo endémica da hanseniase na atualidade brasileira é
fruto de anacronismo, ja que suas politicas publicas sdo fundamentas, teoricamente, pelas
recentes propostas da OMS®, para a promocéo da satde. No entanto, suas implementacdes
sdo feitas por métodos obsoletos, presentes no conceito de satde publica vigente até a década
de 1970. Conforme Merhy (1987), essa concepgdo considera 0s objetivos das praticas

sanitarias como independentes de qualquer processo historico e cultural.

Trata-se de uma compreensao reducionista de que basta a analise dos meios — 0
ambiente fisico, o agente etioldgico ou 0 hospedeiro, os profissionais — primeiramente, e suas
transformacdes, para que o objetivo seja atingido, ou seja, a salde da populacdo. Os meios,
quaisquer que sejam eles, sdo confundidos ou concebidos como sendo, eles préprios, 0s
diferentes aspectos do social, sendo assim,

prevenir a doenca, prolongar a vida, promover a saude e a eficiéncia fisica e mental,
através de esforcos organizados da comunidade para o saneamento do meio e
controle das doencas infecto-contagiosas, a educacao do individuo em principios de
higiene pessoal, a organizacdo de servicos médicos e de enfermagem para o
diagndstico precoce e o tratamento preventivo das doencas, e o desenvolvimento da
magquinaria social, de modo a assegurar a cada individuo da comunidade um padrao
de vida adequado a manutencdo da saide (MASCARENHAS, apud MERHY 1987,
p.24).

% Ver item 4.5 do capitulo 4 desta tese.
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De acordo com a concepcdo de saude acima descrita, a sociedade € um todo
homogéneo e, portanto, sujeita a uma acdo coletiva desencadeada pela racionalidade
cientifica, cujo objetivo € assegurar aos individuos um meio e contextos materiais adequados
a manutencdo de sua saude. Aos gestores publicos, cabe elabor medidas politicas amplas e
abrangentes de servigos sanitarios e de saude, fornecer as condi¢Ges necessarias para que
sejam desenvolvidas, isto é, profissionais, instrumentos e técnicas necessarias e assegurar uma

condicdo socioeconémica adequada aos individuos.

O controle das doencas, de acordo com o conceito anteriomente citado, portanto, é
atribuicdo de pessoas preparadas e munidas de conhecimento racional, ou seja, da
administracdo publica e dos profissionais de salde. A estes ultimos, cabe a responsabilidade
pelos diagndsticos, métodos de prevencdo e de tratamento. Enquanto que 0s primeiros se
encarregam dos meios necessarios para que eles atuem. Segundo entende-se aqui, as medidas

de prevencdo, controle e cura da hanseniase, atualmente, enquadram-se nessa abordagem.

A afirmacédo anterior pode ser ilustrada pela auséncia de politica para enfrentar uma
grave situacdo que acomete os portadores de hanseniase, ou seja, 0s estigmas que, segundo 0s
estudiosos da Academia Brasileira de Ciéncias (ABC), “¢ um dos problemas que ainda atinge
0s pacientes de hanseniase” (SOUZA, 2010, p.12). Embora existam as campanhas de
prevencdo e esclarecimento sobre a enfermidade, por parte dos érgdos de governo, essas tém
se mostrado insuficientes e ndo sdo eficazes no sentido de atingir as populagdes mais

vulneraveis e, portanto, mais suscetiveis de contrair a doenca, pois
o desconhecimento e a falta de atengdo primaria em salde fazem da doenca a maior
causa de incapacidade ndo traumatica sendo que pacientes com diagndstico tardio
podem apresentar comprometimento duradouro dos nervos periféricos que leva a
deformidade (...) Tudo isso, indica a fragilidade do sistema de satde e, em Ultima
analise, aponta para a falta de investimento de longo prazo em métodos de

identificacdo diagndstica especificos e sensiveis para rastreamento de populacfes
sob risco (...) (idem, p.12 - 13).

Esta pesquisa revelou evidéncias de rejeicdo e preconceitos a que sdo submetidos
muitos portadores de hanseniase. Sdo inUmeros o0s pacientes que afirmam sofrer
discriminacdo de vizinhos, familiares, amigos e patrfes e outros tantos que recusam o0
tratamento com receio de sofré-1a%. Estudiosos e profissionais de satde acreditam que os
estigmas sobrevivem em decorréncia da falta de informacgdes e que consistem em um dos
maiores desafios a serem enfrentados tanto pelos pacientes quanto pelos profissionais de

saude.

% Ver itens 6.1 e 6.2 deste capitulo.
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Os estigmas sobrecarregam os portadores da hanseniase porque geram a exclusdo
social, sentimentos de inferioridade e de rejeigdo, sofrimentos psicolégicos, crise existencial,
dentre outros. Aos profissionais de salde, acarretam sobrecarga de trabalho, jA que sdo
induzidos a lidar com a incomprensao e revolta de seus pacientes, tendo que se esforcar para
esclarecé-los em relacdo a hanseniase, tirando-lhes o preconceito e o medo, e convencé-los a
ndo abandonarem o tratamento e outras tantas tarefas que excedem suas funcdes e

capacidades.

A estigmatizacdo enfrentada pelos portadores de hanseniase interfere profundamente
no processo terapéutico, uma vez que potencializa o sofrimento do doente, algumas vezes,
tirando-lhe as esperancas de cura e desmotivando-lhe de tratar, o que leva alguns pacientes a
interromperem o tratamento. Esse comportamento, por sua vez, € um fator a contribuir para a
situacdo da endemia hansénica porque o abandono do tratamento torna o bacilo resistente aos
medicamentos, e, a0 mesmo tempo, faz do portador um comunicante, ou seja, um potencial

transmissor do bacilo.

Essa questdo ndo pode ser ignorada pelo Estado, é importante destacar aqui, que
varios estudiosos como Morel (2010) apontam as doencas negligenciadas como colaboradoras
visiveis para com a manutencdo dos grandes bolsdes de pobreza existentes no Brasil.
Conforme estabelecido pela OMS, uma condicdo imprescindivel para que um pais possa
alcancar o seu desenvolvimento é que sua populagdo tenha acesso a saude “que é 0 estado de

completo bem-estar fisico, mental e social ndo apenas auséncia de doenga” o7,

Essa realidade demonstra o quanto todos aqueles que estdo envolvidos com a
hanseniase precisam lidar com uma teia de significados naturalizados e demonstrar o quanto
eles tornam-se empecilhos as atividades que compreendem a vida em sociedade para 0s seus

portadores.

Acrescente-se ao que foi descrito anteriormente que é bem recente o paradigma que
defende a pluralidade do conhecimento cientifico, ou seja, o dialogo entre as mais diversas e,

aparentemente, estanques areas da ciéncia.

Em relacdo a hanseniase, 0 que mais despertou a atencdo, entretanto, foram as varias
representacdes negativas e preconceituosas que lhes sdo intrinsecas e que envolvem seus

portadores num contexto estigmatizante e excludente. Situagdo agravada, ainda mais, por

7 (WHO 2010, p.37 a48).
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tratar-se de uma doenca que gera elevado indice de incapacitacdes e deformacdes fisicas que

dificultam a insercéo de seus portadores no contexto social, como um todo.
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CONCLUSOES

A analise apresentada nesta tese buscou, a luz da abordagem institucionalista das
politicas publicas e da capacidade do Estado, conhecer e tornar evidentes a sobrevivéncia dos
estigmas milenares associados a lepra e o quanto essa realidade vem dificultando a eliminacgao
da condicdo de endemia em que esta classificada a hanseniase no Brasil. O foco do estudo foi
a “contaminag¢do” simbolica da hanseniase frente as falhas apresentadas nas politicas eregidas

para sua eliminacdo enquanto problema de saltde publica.

A reconstrucdo da trajetdria historica da hanseniase trouxe a constatacdo de que 0s
seus estigmas, na atualidade, sdo herancas culturais que sobrevivem sob a dependéncia de sua
trajetéria desde suas origens. Na Antiguidade, as religibes de matriz judaica e crista, através
de seus clérigos, erigiram normas e regras para identificar, classificar e isolar os leprosos. A
lepra, entdo, era considerada a prova material de uma série de pecados de natureza sexual, de
acordo com o livro sagrado dos hebreus que, também, ordenava o banimento social e

definitivo da pessoa que a manifestasse.

Essas instituigBes atravessaram toda a longa ldade Média e tornaram-se obsoletas a
partir do século XVII na Europa ocidental, quando a hanseniase quase desapareceu desse
continente, entretanto, foram mantidas nas regides colonizadas pelas poténcias europeias até a
segunda metade do século XIX. Nessa mesma época, a hanseniase ressurgiu na Europa,
simultaneamente ao desenvolvimento das ciéncias biol6dgicas e a descoberta dos agentes

bacterioldgicos como causadores de doencas.

A medicina, entdo, constatou a eficiéncia do isolamento contra a transmissdo da
hanseniase, e 0 método foi reintroduzido na Europa, porém, ndo mais através de regras
fundamentadas em dogmas religiosos, e sim, no conhecimento cientifico. Entretanto, nas
regibes sob o dominio imperialista, Africa, Asia e Américas, com exce¢do dos Estados
Unidos, o isolamento dos hansenianos manteve as regras religiosas ao lado das que foram

introduzidas sob os auspicios da medicina.

A anélise da situacdo da hanseniase no Brasil, por meio da descricdo de suas politicas
publicas, possibilitou verificar que durante a maior parte do século XX, 1930 a 1980, as
medidas e acdes dos governantes brasileiros, nesse sentido, caracterizam-se pela estabilidade

e adaptabilidade, ndo apresentando rupturas ou transformacfes radicais. Por meio da
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abordagem weberiana, foi possivel perceber que as primeiras politicas publicas para
hanseniase foram implementadas quando se consolidou o Estado moderno, introduzido no
Brasil com a proclamacdo da Republica. Em outras palavras, na década de 1930, o Estado
brasileiro encontrava-se preparado para a ampliacdo de suas bases sociais a partir da insercéo
das questbes sociais em sua dinamica de poder, o que explica a iniciativa de Vargas de
resolver os problemas da hanseniase ndo mais parcial e pontualmente, mas considerando o

contexto nacional.

A trajetoria da hanseniase no Brasil, a partir de 1930, portanto, caracterizou-se pela
implementacdo de politicas publicas, isto €, a institucionalizacdo das medidas para seu
tratamento e controle por parte do Estado. Dentre essas, destacou-se a expansao do método de
isolamento compulsoério dos enfermos e de sua prole para todo o territorio nacional baseado
no modelo tripé idealizado por Hansen. A descoberta de medicamentos capazes de eliminar a
bacilo causador da doenca, introduzidos no pais na década de 1950, inaugurou a polémica em

favor da interrupcédo dessa politica que, entretanto, foi mantida até o ano de 1986.

Identificou-se que as politicas publicas para hanseniase, a partir da década de 1980,
foram marcadas pela reforma do sistema de salude no Brasil e pela pressdo dos 6rgaos
internacionais. Diante disso, a Constituicdo de 1988 incorporou a ideia da descentralizacao,
dando autonomia as trés esferas do poder — municipal, estadual e federal —, garantindo maior
eficiéncia na alocacdo dos recursos publicos e na elaboracdo de respostas mais adequadas as

demandas da populacdo, dentre as quais, a questdo hansénica.

Assim, as politicas publicas para a hanseniase que, até entdo, eram de responsabilidade
e controle da Unido, foram transferidas para os Estados e municipios. Na perspectiva
descentralizada, os municipios e Estados tiveram que se habilitar ao sistema de acordo com
suas capacidades de gerar recursos financeiros, de organizacdao da politica de administracao

do controle da hanseniase e de oferecer assisténcia aos seus portadores.

Nesse contexto, as politicas incorporaram, enfaticamente, a proposta de eliminacdo da
condicdo endémica da hanseniase iniciada pela mais reconhecida organizacdo de saude no
ambito internacional, a OMS, com apoio total do Ministério da Saude. As politicas publicas
para a hanseniase passaram, entdo, a ser avaliadas através de uma série de indicadores, cujo
objetivo maior seria alcancar a meta estabelecida pela OMS de taxa de prevaléncia

considerada aceitavel para a doenca.
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Ficou evidente que, apesar de o arcabouco legal estabelecido pela nova Constitui¢do
ter corroborado para o avan¢o do aspecto juridico e formal das politicas para hanseniase, essas
apresentam importantes debilidades, dentre as quais tem destaque a maneira homogénea no
trato dos Estados e municipios que, por sua vez, gera resultados desiguais entre 0S mesmos.
Segundo Mercadante (2002, p.277), “as alocagdes federais para o financiamento da
assisténcia a saude historicamente privilegiaram as regides mais desenvolvidas com maior e

melhor estrutura de oferta de servigos”.

As acles do Estado brasileiro por meio do Ministério da Saiude (MS) e do Plano de
Eliminacdo da Hanseniase no Brasil (PEL) buscam alcancar a meta estabelecida pela OMS,
considerando apenas a interrupcdo da cadeia de transmissdo da hanseniase, através do
tratamento com a Poliquimioterapia (PQT), e fundamentando-se no indice de prevaléncia
adotado por esse 6rgdo. Os dados apresentados neste trabalho, coletados no Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN) e no proprio site da OMS, demonstram que
0s numeros de prevaléncia e de novos casos detectados em todo o territdério nacional

permanecem estaveis nos Ultimos anos.

O tratamento pela Poliquimioterapia, por si s4, mostra-se insuficiente no sentido de
interromper a cadeia epidemiolégica por vérias razdes, dentre as quais este estudo destaca as
seguintes questdes: ndo considera os impactos dos danos causados pelo diagndéstico tardio da
doenca; ndo considera os efeitos colaterais da poliquimioterapia; ha negligéncia em relacéo a
busca de informacgfes sobre os pacientes que receberam alta por cura no sentido de
verificacdo de casos de recidiva; ha negligéncia a respeito do controle dos comunicantes; ha

negligéncia no controle dos que abandonam o tratamento.

Assim considerando, a falta de esclarecimento e de apoio aos pacientes que sofrem
sequelas favorece a manutencdo da visdo estigmatizante da doenca. Os pacientes que sofrem
recidiva da doenca, quando ndo monitorados, muitas vezes ndo procuram espontaneamente a
retomada do tratamento, transformando-se em comunicantes da doenca, 0 que também ocorre
com os que abandonam o tratamento iniciado. Sendo que, no caso destes ultimos, ha o
agravante de adquirirem resisténcia aos medicamentos. Concluindo, esse contexto fortalece a

manutenc¢do da corrente epidemioldgica.

A perspectiva anterior serve para analisar as politicas que definem a PQT como
tratamento padrdo para a hanseniase, cuja premissa € a cura inexoravel da enfermidade.

Assim, da mesma forma, ndo consideram o0s agravos causados pelos medicamentos,
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principalmente o escurecimento da pele, o que acaba denunciando o tipo de doenca que a
pessoa contraiu. Outra questdo sdo os pacientes que acabam tendo sequelas pela evolugéo da
doenca, que permanecem mesmo quando alcancam a cura da hanseniase. Todos esses fatores
ndo sdo considerados pelas politicas e acabam favorecendo a sobrevivéncia dos estigmas da

hanseniase. Os estigmas, por sua vez, impactam de forma negativa os resultados das politicas.

Os estigmas da hanseniase ndo séo alvo das politicas publicas porque ndo hé, paralelo
ao tratamento, um programa de educagdo em satide “‘como um aspecto primordial do trabalho
do controle da hanseniase, dirigido aos pacientes, aos familiares e a comunidade” (CLARO,
1995, p.28). Assim, as visdes equivocadas sobre a definicdo da enfermidade, lepra ou
hanseniase, sua cura ou possibilidades de cura, continuam fazendo parte do arcabouco cultural

da sociedade, dificultando as acOes para seu combate.

O fato de os estigmas serem negligenciados pelas politicas de controle da hanseniase
pode ser explicado pela afirmacdo de Caprara e Franco (1999) de que o modelo biomédico
financiado pelo Estado é falho porque considera fendmenos complexos como constituidos por
principios simples, ou seja, em uma relacdo de causa e efeito, a0 mesmo tempo, que minimiza
aspectos sociais e comportamentais. E é esse modelo biomédico que pode ser percebido nas
politicas para hanseniase pelos programas do PEL e do MS.

E importante deixar claro que o que foi assinalado acima ¢ parte de um processo e de
um contexto maior, qual seja, as bases para atencdo integral da satde no Brasil estabelecidas
pelos principios do SUS centraram-se na organizacdo dos servicos de atencdo a doenca
dindmica que ndo se pauta por critérios epidemiologicos, conforme explica Mercadante (2002,
p.293).

E preciso considerar, ainda, o processo de reformulacdo dos Estados nacionais
iniciado nas trés Gltimas décadas que, dentre outras consequéncias, provocou 0 esvaziamento
da capacidade dessas instituicbes de promoverem intervengdes no sentido de resolucdo de
problemas sociais (DINI1Z, 2010), gragas ao tipo de acdo estatal promulgada pelas abordagens
do Estado minimo que, no Brasil, ndo foi limitada ao livre mercado, mas promoveu

importantes transformacdes na satde puablica.

Observou-se que o sistema de salde publica de atencdo a hanseniase e a seus
portadores vigente no Brasil encontra-se desvinculado de véarios aspectos a exercerem

influéncias em ambos, aqui foram ressaltados, principalmente, aqueles que mais relacionados
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com as questdes sociais e culturais. Trata-se de um problema que merece atencgdo, ja que
salde e doengas ndo sdo fendmenos dissociados do contexto social maior, do qual fazem parte
e nele se manifestam. A esse respeito, pode-se recorrer as consideracGes de Mercadante
(2002), de que o SUS marca-se por um modelo biomédico que, no campo da saude, mantém a
perspectiva hegemonica, contrariando as promessas da reforma sanitéria brasileira que

apontavam para uma abordagem da salide em toda sua complexidade.

Dito de outra forma, esta pesquisa chama a atencdo para o seguinte fato: as politicas
publicas voltadas para a hanseniase ainda necessitam de avancos, principalmente, em relacdo
aos estigmas caracteristicos dessa enfermidade. A realidade atual das pessoas acometidas pela
doenca reflete as condi¢bes de um sistema de saude que nédo se baseia na assisténcia integral e
humanizada para o controle da doenca. Assim sendo, importantes questdes da hanseniase, que
aumentam a carga de sofrimento de seus portadores — aqui destacam-se a contaminagéo
simbdlica ou os estigmas —, ficam a margem das acdes implementadas pelos governantes. Por
sua vez, essas acOes tornam-se limitadas, ja que muitos acometidos pela doenca ndo aderem

ao tratamento.

Nesse sentido, a andlise confima a hip6tese de que o contexto histérico, social e
cultural influenciam a hanseniase, seus portadores e os formuladores de politicas, fazendo
com que suas manifestacdes e condicdo endémica excedam muito além do que prefigura sua

dimensao bioldgica.

Acredita-se que esta pesquisa possa ter contribuido por introduzir, nas analises sobre
as questdes relacionadas a hanseniase, o enfoque institucionalista das politicas publicas e da
capacidade do Estado porque o desenvolvimento do estudo mostrou como a evolugéo
historica dessa doenca esta ligada as decisdes do poder institucionalizado através de suas

acOes e estratégias para 0 seu controle.

Por outro lado, a pesquisa apontou para o fato de que essas a¢6es — politicas publicas
promovidas de forma unilateral, ou seja, que visam apenas a resolucdo de uma face do
problema — dificilmente conseguirdo corresponder as expectativas da OMS de eliminacgéo da

endemia hansénica.

Futuras pesquisas poderdo abordar outros aspectos relacionados aos estigmas da lepra
na atual hanseniase como, por exemplo, a manifestacdo desse fendmeno nos diferentes

Estados brasileiros, considerando o contexto econdmico, social e cultural de cada um deles.
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Outra pesquisa podera abordar, separadamente, as politicas implementadas para a hanseniase
pelas diferentes instancias de poder — municipal, estadual e federal.
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ANEXO 1 - DAS ENTREVISTAS COM OS SUJEITOS

ABORDAGEM

Com o0 objetivo de levantar dados para a nossa pesquisa de tese de doutorado, em
desenvolvimento, junto ao Programa de Pos-Graduacdo em Politicas Publicas, Estratégias e
Desenvolvimento (PPED) promovido pelo Instituto de Economia da Universidade Federal do
Rio de Janeiro e pela Universidade Estadual de Goias (DINTER UFRJ/UEG), é que estamos
fazendo este contato.

Solicitamos-lhe, se possivel, participacdo na pesquisa atraves de entrevista a ser nos
concedida em dia e horéario previamente agendados, de acordo com suas possibilidades.

O tema da tese €, “De leprosarios e preventorios a hanseniase tem cura: Saldos de um
passado que insiste em existir” cuja orientacdo esta sob a responsabilidade da professora
doutora Monica Desiderio.

Afirmamos que as informacdes a nds concedidas terdo como unico fim a realizacdo do

referido trabalho académico e que serdo garantidos os seus direitos ao anonimato.

Roteiro das entrevistas

Questdes dirigidas aos profissionais de saude.

1- Qual é seu tipo de atuacdo profissional em relacdo a hanseniase?

2- Fale sobre a questdo da hanseniase como problema de satde publica no Brasil.

3- Qual sua interpretacdo a respeito do Brasil ser o segundo pais em nimero de casos de
hanseniase.

4- Comente a respeito dos estigmas que envolvem a hanseniase e seus pacientes.

5- A doenca de hoje, que é curavel, é estigmatizada como a lepra do passado? O que vocé
tem a dizer a respeito disso?

6- Vocé é a favor ou contra a mudanca de terminologia de lepra para hanseniase? Justifique
sua resposta.

7- A hanseniase tem cura? Por que 0s casos estdo aumentando?

8- As pessoas que foram internadas em hospitais colénias sdo alvo de preocupagdo dos

profissionais de salde que lidam com a hanseniase?
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ANEXO 2 - DAS ENTREVISTAS COM OS SUJEITOS

ABORDAGEM

Com o0 objetivo de levantar dados para a nossa pesquisa de tese de doutorado, em
desenvolvimento, junto ao Programa de Pos-Graduacdo em Politicas Publicas, Estratégias e
Desenvolvimento (PPED) promovido pelo Instituto de Economia da Universidade Federal do
Rio de Janeiro e pela Universidade Estadual de Goias (DINTER UFRJ/UEG), é que estamos
fazendo este contato.

Solicitamos-lhe, se possivel, participacdo na pesquisa atraves de entrevista a ser nos
concedida em dia e horéario previamente agendados, de acordo com suas possibilidades.

O tema da tese ¢, “De leprosarios e preventdrios a hanseniase tem cura: Saldos de um
passado que insiste em existir” cuja orientacdo esta sob a responsabilidade da professora
doutora Monica Desiderio.

Afirmamos que as informacdes a nds concedidas terdo como unico fim a realizacdo do

referido trabalho académico e que serdo garantidos os seus direitos ao anonimato.

Roteiro das entrevistas

Questdes dirigidas as pessoas diagnosticadas ou sob a suspeita de diagnéstico de

hanseniase.

1 — Como vocé descobriu ser portador, ou estar sob a suspeita, de ter hanseniase?

2 — Quiais foram suas reacdes quando soube do diagndstico?

3 — Quais as reacdes das pessoas de seu convivio quando souberam de sua doenca?

4 — Quando vocé iniciou o tratamento da enfermidade?

5 — O que aconteceu quando o tratamento iniciou? Vocé o aceitou bem?

6 — Vocé alcangou a cura ou parte dela?

8 — A doenca mudou alguma coisa na sua vida profissional, amorosa ou familiar?

9 — O que vocé tem a dizer a respeito dos profissionais de saude e dos 6rgaos publicos
encarregados do tratamento da hanseniase?

10 — O que ¢ a hanseniase para vocé, fale sobre ela.
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ANEXO 3 - DAS ENTREVISTAS COM OS SUJEITOS

ABORDAGEM

Com o0 objetivo de levantar dados para a nossa pesquisa de tese de doutorado, em
desenvolvimento, junto ao Programa de Pos-Graduacdo em Politicas Publicas, Estratégias e
Desenvolvimento (PPED) promovido pelo Instituto de Economia da Universidade Federal do
Rio de Janeiro e pela Universidade Estadual de Goias (DINTER UFRJ/UEG), é que estamos
fazendo este contato.

Solicitamos-lhe, se possivel, participacdo na pesquisa atraves de entrevista a ser nos
concedida em dia e horéario previamente agendados, de acordo com suas possibilidades.

O tema da tese ¢, “De leprosarios e preventdrios a hanseniase tem cura: Saldos de um
passado que insiste em existir” cuja orientacdo esta sob a responsabilidade da professora
doutora Monica Desiderio.

Afirmamos que as informacdes a nds concedidas terdo como unico fim a realizacdo do

referido trabalho académico e que serdo garantidos os seus direitos ao anonimato.

Roteiro das entrevistas

Questdes dirigidas para os remanescentes do isolamento

1 — Como e quando vocé foi internado (a) na colonia?

2 —Vocé quis sair daqui quando a internacdo deixou de ser obrigatoria?

3 — Como era a vida aqui? Como € agora?

4 — Teve contato com sua familia ou amigos depois que foi internado (a)? Recebia visitas
deles ou podia sair para visita-los?

5 — Se casou e teve filhos? Pode comentar sobre esta parte de sua vida?

6 — Sua doenca foi curada? Desde quando?

7 — Como vocé acha que é a hanseniase nos dias de hoje?

8 — Como morador da colbnia vocé era a favor ou contra a separacdo das criancas nos

preventorios? Explique sua resposta.



