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RESUMO

O objetivo deste trabalho € discutir a participacdo social na definicdo da agenda de prioridades de
pesquisa no campo das doencas negligenciadas, em especial a hanseniase. Tem como pressuposto a
ideia de que o engajamento da sociedade na defini¢do das prioridades em pesquisa ndo fez parte da
realidade, em se tratando de luta politica da sociedade civil organizada no campo da hanseniase, ao
menos nos Gltimos vinte anos. Para tanto, na jornada a que este estudo se propds, ndo era possivel
discutir a participacdo social em salde no caso brasileiro, sem antes se ter um posicionamento
relacionado ao tipo de participacdo sobre a qual se estava falando, uma vez que se registrou a presenca
de uma polifonia de sentidos para participacdo em/ou na salde.

Do ponto de vista da metodologia, este estudo traz como opg¢do um hibridismo metodol6gico. Como
método de abordagem, optou-se por tracar 0 Regime de Informacdo em torno da hanseniase,
identificando atores, dispositivos, artefatos e a¢bes de informagéo, na perspectiva de tentar investigar
praticas eficazes no campo da hanseniase. Para esta anélise, a tese se fundamenta também no aspecto
da integralidade, que aqui é tomada como principio/acdo e perspectiva, na qual o Regime de
Informag&o também estd fundamentado.

No que diz respeito a metodologia, este estudo ampara-se numa abordagem filoséfica, cuja proposta
busca esbocar uma genealogia dos atores, dispositivos, artefatos e acbes de informacédo, dispostos no
campo da hanseniase, a partir de um dado Regime de Informacdo, de modo a dar luz a arquitetura
desse conhecimento tacito. Depois, langa-se mao do conceito de integralidade para problematizar tal
arquitetura, amparado na perspectiva da eficacia sob o ponto de vista do usuario, tal como tem
trabalhado historicamente, ha cerca de 15 anos, o Laboratério de Pesquisas sobre Praticas de
Integralidade (LAPPIS/UERJ). Trata-se da adocdo da integralidade como principio/acdo do Sistema
Unico de Saude (SUS), que é comungado pelo Regime de Informacéo, ou seja, é a adogio da eficacia
como um processo vivenciado cotidianamente, através da perspectiva do usuario € ndo como um
modelo ideal para implementagdo de politicas, conforme prop6e o modelo biomédico, que, em boa
medida, organiza toda a oferta de politicas de salde no pais. Nessa perspectiva, busca-se identificar os
instrumentos constituintes desse campo, real¢ando seus limites e possibilidades, para a construcdo de
novas praticas sociais e dispositivos institucionais, visando a ampliacdo dos canais de dialogo entre
Estado, ciéncia e sociedade.

Tomou-se como referenciais os conceitos de Estado ampliado, hegemonia, contra-hegemonia e
sociedade civil em Gramsci; 0s conceitos de poder e dispositivo de Foucault; a leitura do regime de
informacdo Gonzalez de Gomez; e, por fim, o conceito de integralidade em Pinheiro et al.

Como corpus de pesquisa, 0 estudo volta-se para as atas ordinarias e extraordinarias do Conselho
Nacional de Satde (CNS), que aqui é tomado como lécus privilegiado, inclusive por forca de Lei
(8142/1990), na qual se déao, diretamente, as relagdes entre Estado, ciéncia e sociedade.

Além disso, também s&o analisados documentos disponiveis online no site do Morhan como forma de
ampliar a percepcédo da luta da sociedade civil pela participagdo social na hanseniase. Assim, buscou-
se identificar como e se a participacdo social na definicdo da agenda de prioridades em pesquisas se
deu ao longo dos ultimos vinte anos, visto que, em tese, é papel do Conselho a deliberacdo das
politicas, inclusive de repasse financeiro. Nesse sentido, buscou-se saber como se deu esse processo,
estabelecendo-se ou ndo canais de dialogo com a sociedade civil.

Palavras-Chave: engajamento publico, informacdo, participacdo politica, doencgas negligenciadas
e integralidade.



ABSTRACT

The aim of this thesis is to discuss the social participation about the definition of research
priorities in the field of neglected diseases, particularly about leprosy. It presupposes the idea
that the society participation in setting priorities in research did not compose the reality of the
political struggle of civil society organizations in the field of leprosy in the last twenty years.
Therefore, on the journey that this study has proposed, it was not possible to discuss the social
participation in the health area in Brazil, without an opinion about the type of the participation
that had been discussed since the presence of a polyphony of senses to participate in the
health area was registered.

From the point of view of methodology, this study provides a hybrid methodology. As an
approach method, it was decided to draw the Information Regime around leprosy, identifying
actors, devices, artifacts and informative actions in perspective of trying to investigate
effective practices in the field of leprosy.

For this analysis, this thesis is also based on the aspect of completeness, that is taken in this
paper as a principle/action and perspective on which the Information Regime is also based.
With regard to methodology, this study relies on a philosophical approach. The proposal
seeks to outline a genealogy of the actors, devices, articles and informative actions, disposed
in the field of leprosy, from a certain Information Regime to make clear the architecture of
this tacit knowledge. Then cast into the hand of the concept of completeness to question such
an architecture, supported in pursuit of seeing it from a user point of view as the Laboratory
for Research on Completeness Practices (Lappis / UERJ) has worked historically for about 15
years. It is the adoption of the integrality as a principle/action of the Unified Health System
(SUS), a principle that is also shared by the Information Regime, in other words, the adoption
of effectiveness as a process experienced daily and from the user point of view, not as an ideal
model for policy implementation, as proposed by the biomedical model that organizes the
entire supply of health policies in the country from this perspective it seeks to identify the
constituent instruments of this field, highlighting its limits and possibilities for construction of
new social practices, institutional arrangements to expand the channels of dialogue between
the state, science and society. It was taken as the reference, the concept of the expanded state,
hegemony and counter-hegemony in Gramsci civil society, the concepts of power and
Foucault device, reading the Gonzalez Gomez information system and finally, the concept of
completeness in Pine et al. As a research body, the study turns to the ordinary and
extraordinary acts of the National Health Council (CNS), which is taken here as a privileged
I6cus, including by virtue of Law (8142/1990) which directly gives the relation between State,
science and society. Besides, documents available online on the Morhan website were also
analyzed as a way to broaden the perception of the struggle for civil society participation in
social leprosy. Thus, it sought to identify whether and how social participation in setting the
agenda of priorities in research took place over the last twenty years, since in theory, it is the
role of the Council deliberation of policies including financial transfers. In this sense it sought
to find out how this process happened, establishing or not establishing channels of dialogue
with civil society.

Keywords: public engagement, information, political participation, neglected diseases, public
engagement and completeness. Keywords: information, political participation, neglected
diseases and completeness.



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 1 —Jornal do MOTNaN..........cooiiiii e p. 41
Figura 2 — Esquema representativo do Gap 10/90.........cccooiriiiiininiiiiceeese e p. 52
Figura 3 — Distribuicdo do perfil epidemioldgico da hanseniase no Brasil 2005-2007........ p. 54
Figura 4 — Distribuicao total dos editais de pesquisa em hanseniase por unidade da Federacéo

2002 @ 2000, ettt bttt nh bt b e e bt et e e nab e bt nnbeeneas p. 55
Figura 5 - Regime de informagdo da Embrapa SOl0...........cccccveviiieiieiicc e p. 66
Figura 6 — Plataforma de busca da Web Of SCIENCE.........cccccvevviiiiiiiicccee e p. 76
Figura 7 — Portal de investimento de pesquisa €M SAUAE..........cccceruereeerierieiniesenieese e p. 84
Figura 8 — llustragéo dos documentos analisados - Controle Social.............cccccoceviiiinnnne p. 88
Figura 9 — Etapas e fontes de dados para o calculo do 1da...........c.ccooeiiiniiiiciciinicecee p. 90
Figura 10 — A participacdo Como CONLIOIE..........cccueiveiiciececce e p. 94
Figura 11 — Mapa de clusters a partir da palavra engajamento...........c.ccccoeevevveeveiieeseenenne. p. 96
Figura 12 — Mapa de clusters a partir da palavra controle.............c.ccoceviiiniiiinencienenen p. 96
Figura 13 — Passagem de faixa Presidencial.............ccooeeiiiiniiiiiniiiccee e p. 100
Figura 14 — As similaridades discursivas nas campanhas de Lula 2002 e Aécio 2014............ p. 106

Figura 15 — Algumas pistas sobre a participacdo social na definicdo de prioridades de

PESAUISA NO CINS.... et e e e b e e s b e e beeereeenreeanee p. 107
Figura 16 — A participagdo como Controle Social...........ccocoviiiiiiiiiiiiie e p. 124
Figura 17 — Encontro de JOVens do MOFNan..........cccecveieiiene e p. 129
Figura 18 - Diferentes Entendimentos de Participacao Social............ccccooereniiiiniinninnnn. p. 130
Figura 19 — Prioridades de pesquisa N0 MOFNaN............cceierinineienisiseee e p. 133
Figura 20 — Caminh@0 da SAUUE..........ccceeiviiiiiie ettt p. 137
Figura 21 — Carretinha da SAUTE...........ccooieieieeiice e p. 138

Figura 22 — Regime de Informacgdo em Doencas Negligenciadas............ccccccovverviivernennns p. 147



Figura 23 — Regime de Informagdo em HanSeniase. ..........cccoouverrineieneieneseeseseeeeas p. 148
Graéfico 1 — Total de publicacdes por Ano — Brasil e india, 2014...........cccoovvvvevveveeeennns p. 79
Graéfico 2 — Total de publicacdes por Autor — Brasil e India, 2014..........ccccovevvvvverererennn. p. 80
Graéfico 3 — Principais palavras-chave por Ano de Publicacio — Brasil e india, 2014......... p. 81
Quadro 1 — Incidéncia de alguns dos principais agravos no periodo de 1990 a 2010.......... p. 57
Quadro 2 — Mapa conceitual do Regime de INfOrmagao...........ccceeereienineinenenenenens p. 145

Quadro 3 — Bases Para Construcdo do Indicador de Engajamento Publico na Definicdo da
Agenda de Prioridades de PESQUISA.........ccueiieiuieieiieie ettt p. 166



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 - Quadro geral dos recursos solicitados no Portal de Acesso a Informacéo......... p. 32

Tabela 2 - Sintese da contribui¢cdo do Morhan na luta pelos direitos de cidadania das pessoas
atingidas pela hanseniase 1988 — 2008 (Vieira, 2009).........cccevvrieiviienieieerieriene e e p. 43

Tabela 3 - Situacdo da hanseniase por regido da OMS no inicio de 2012 (com excecao da
Do) 1) IR TSSOSO PP PP P VTPPURPRORTN p. 54



LISTA DE SIGLAS
Acido Desoxirribonucleico — ADN
Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisas em Saude — ANPPS
Articulacdo Nacional de Educagéo Permanente — ANEPS

Associacdo Brasileira de Alzheimer e Doengas Similares — ABRAZ
Associacdo Brasileira de Autismo — ABRA

Associacdo Brasileira dos Ostomizados — ABRASO

Biblioteca Virtual de Saude — BVS

Cadastro Nacional de Pessoa Juridica— CNPJ

Central Geral dos Trabalhadores — CGT

Central Unica dos Trabalhadores - CUT

Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude - CT&I/S

Comissdo Intersetorial de Eliminacdo da Hanseniase — CIEH

Comissdo Intergestores Tripartite — CIT

Comissdo Nacional de Avaliacdo dos Antigos Hospitais-Colénia de Hanseniase — CNAHCH
Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP

Comité de Etica em Pesquisa — CEP

Comunidades Eclesiais de Base — CEB

Conferéncia Nacional de Ciéncia e Tecnologia e Inovacdo em Saude — CNCTIS
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico — CNPQ
Conselho Nacional de Saide — CNS

Conselho Nacional de Secretarios Estaduais de Saude — CONASS

Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Saitde —- CONASEMS
Controladoria Geral da Unido — CGU

Coordenacgdo Geral de Hanseniase e Doengas em Elimina¢do — CGHDE
Council on Health Research for Development — COHRED

Deoxyribonucleic Acid — DNA



Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude — DECIT
Departamento de Formagéo, Projetos e Pesquisas — DEFORP
Departamento de Informatica do SUS — DATASUS

Departamento de Vigilancia das Doencas Transmissiveis — DEVIT
Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA

Faculdade de Saude Publica — FSP
Federacdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down - FBASD
Federacdo Nacional das Associacdes de Celiacos do Brasil - FENACELBR

Federacdo Nacional das Associacdes de Pessoas com Doencas Falciformes — FENAFAL
Financiadora de Estudos e Projetos — FINEP

Forum Nacional de Entidades Nacionais de Portadores de Patologias e Deficiéncias — FNPPD
Fundagao Oswaldo Cruz - FIOCRUZ

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE

Instituto de Informacdo, Comunicacao e Inovacdo Tecnoldgica em Saude - ICICT
Instituto de Medicina Social - IMS

Instituto de Pesquisas Estratégicas e Avancadas — IPEA

Instituto de Sadde Coletiva — ISC

Instituto Lauro de Souza Lima em Bauru — ILSL

Instituto Oswaldo Cruz — I0C

International Association for Integration, Dignity and Economic Advancement — IDEA
International Leprosy Association — ILA

Laboratorio de Pesquisas sobre Praticas de Integralidade — LAPPIS

Lei de Acesso a Informacdo — LAI

Lei de Diretrizes Orcamentérias — LDO

Lei Organica de Assisténcia Social — LOAS

Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais — LGBTT



Ministério da Ciéncia e Tecnologia— MCT

Ministério da Saiude — MS

Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase — Morhan
Movimento Nacional de Luta Contra a AIDS — MNLCA

Organizagdo da Sociedade Civil de Interesse Publico — OSCIP

Organizacéo das Nacdes Unidas — ONU

Organizacdo Mundial de Saude — OMS

Organizacdo Nacional de Cegos do Brasil - ONCB

Organizacdo N&o Governamental — ONG

Organizagdo Panamericana de Saude — OPAS

Organizacdo Social — OS

Partido dos Trabalhadores — PT

Planejamento Estratégico - PES

Plano Plurianual — PPA

Polioquimioterapia — PQT

Politica de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude - PCT&I/S

Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde - PNCT&IS

Programa de Pds-graduacdo em Informacdo, Comunicacédo e Inovacao Cientifica em Saude —
PPGICS

Programacao das Acdes de Vigilancia em Saude — PAVS
Questao Social — QS

Rede Nacional de Mobilizagdo — REMOB

Secretaria de Politicas de Saude — SPS

Secretaria Nacional e Vigilancia em Saude — SVS

Servico de Teleatendimento do Morhan — TELEHANSEN
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida - AIDS

Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS



Sistema Unico de Satide — SUS

Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD)

Sociedade Brasileira de Hansenologia — SBH

Sociedade Brasileira de Oftalmologia — SOB

Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo em Saude — TICS
Unidade da Federagdo — UF

Universidade de S&o Paulo — USP

Universidade do Estado do Rio de Janeiro — UERJ
Universidade Federal da Bahia— UFBa

Universidade Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS



SUMARIO

INTRODUGAO ..o iestesvess e s st es s s s es et s st n st sses s st st s enssanen senssesssssansnssnnes 19
1. A TRAJETORIA DO ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE: PRECEDENTES PARA O
NOVO CIVISIMO .ottt oottt ee e et et eeetet et et et et et eseseeee et et et e e e e e e e eeeeeseeeeeeteeeteeaeeeaneens 39
1.1. RESGATE DOS PRINCIPIOS DO ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE.......... 40
1.2. O ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE E SUA INSERCAO NA ESFERA
DELIBERATIVA ... oot tee et ee e eee et et et et et e e ee et ee et et et ese e eeeeeeeses et et eeesenneeeeneeens 46
1.3. O CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, O MOVIMENTO SOCIAL E A HANSENIASE
COMO CAMPO DE ESTUDOS .. ..eoeeeeeeeeeeteteeeeeeeeee e eeeetete s seseseseeesseseessssesesestseseeseseseneeens 48
1.4. POLITICA DE INFORMACAO: PRINCIPIOS E VALORES DETERMINANTES PARA O
ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE EM UM HORIZONTE CIVICO .....ccouu..... 51
1.5. O REGIME DE INFORMACAO E SEU POTENCIAL E SUAS LIMITACOES PARA A
CONSTRUCAO DE UM NOVO ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE.................... 63
2. MATERIAIS E IMETODOS ...ttt eeeee ettt et e et ee e e et et eeeeee e s et et ete e e es et eteeeeee et esetatasesesesenetenesneseesnann 69
2.1. INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS.....c.ooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesesesesseeeeeneeeeeeeesseneeens 69
2.2. IMETODOLOGIA ... oot e et e e et et e e st et e et eeee et eseeeeeeeseeeeeeeeseeeseseseseseseenesaneees 70
2.2.1. A PRODUCAO DE CONHECIMENTO CIENTIFICO SOBRE PARTICIPACAO SOCIAL
E PRIORIDADES EM PESQUISAS . ...ttt 75
2.3. COLETA DE DADOS ... cooeoeeeeeeeeeeeee e et e et e e e e e et et et et e e e e s e e e ee e et et e et e e e s e e e enenaen 83
2.4. A QUESTAO DE PESQUISA RECOLOCADA.........cooeeiteeeeeereeeeeeeereeeneer s 85
3. ENGAJAMENTO PUBLICO COMO CONTRA-HEGEMONIA EM HANSENIASE:
ORIENTACOES PRIMEIRAS PARA UM NOVO CIVISMO ........c.oviiiieeereiieeeeeesee e, 87
3.1. O CONSELHO NACIONAL DE SAUDE E A PARTICIPACAO DA SOCIEDADE CIVIL NA
DEFINICAO DAS PRIORIDADES DE PESQUISA..........c.ooviioeeieeeeieeeeseeeeeeses oo, 88
3.2. AAGENDA NACIONAL DE PRIORIDADES DE PESQUISA NO CNS.......ccceoevvvvvrnnnne. 94
3.3 - ENGAJAMENTO PUBLICO NA DEFINICAO DE PRIORIDADES EM PESQUISA: O
CASO DA HANSENITASE .. .ottt et e e e e e e e et etetes e e e e e e eeee et et et e e e eeensee e eserann 130
4. O REGIME DE INFORMACAO E O ENGAJAMENTO PUBLICO: CAMINHOS PARA O
FORTALECIMENTO DO SUS ...ttt et e et etete e e e et et eeeeesee et et atese e e ee et eteeeeenes et aeeeeeeenenenenn 156
4.1. A ARQUITETURA DO REGIME DE INFORMACAO NO CAMPO DAS DOENCAS
NEGLIGENCIADAS: O CASO DA HANSENTASE . ......o oot en e 156
4.2 REGIME DE INFORMACAO E ENGAJAMENTO PUBLICO COMO DISPOSITIVO DE
CONTRA-HEGEMONIA . ...t e e e et et et e v e e e et e et e s e s e s es e s s et esesesesesesessesesesesesesaseseses 162
4.3. A DEFINICAO DE PRIORIDADES EM PESQUISAS NO CAMPO DA HANSENIASE:
ORIENTACOES PRIMEIRAS PARA UM NOVO CIVISMO.........cccovireeseseeeeeserensrsnenns 173
A GUISA DE CONCLUSAO ..o ettt e et e e e e et e e e et et et e e e e ee et e te e e e es et e e e eenenenans 181

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.........oviiiieeie st 191



INTRODUCAO

O objetivo desta tese € analisar as relacfes entre ciéncia, Estado e sociedade,
com foco na participacdo da sociedade civil organizada na defini¢do de prioridades de

pesquisa em doencas negligenciadas, como a hanseniase.

A tese tem como pressuposto a ideia de que a sociedade ndo se engajou numa
luta politica pela definicdo das prioridades em pesquisa no campo da hanseniase, nos
ultimos vinte anos. Talvez isso tenha ocorrido por se entender que a luta politica
devesse estar vinculada tdo somente ao campo da assisténcia a satde, como a luta pela
garantia de acesso ao tratamento de salde ou sua manutencdo, ou como a luta por
medicamentos ou pela casuistica especifica de cada patologia, &reas nas quais

reconhecemos a poténcia da sociedade civil nesse periodo.

E importante que se diga que a proposta deste estudo estava baseada na anélise
da participacdo social na definicdo da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisas, a
partir da institucionalidade. Desse modo, para que ndo cause estranhamento, porque o
foco ndo estava nas lutas da sociedade civil, mas, sim, nos resultados da historia oficial
a partir das Atas do CNS, e devido ao fato de que em minha trajetoria académica lancei

méo dessa Vvisdo anteriormente, e priorizei outra perspectiva neste estudo.

Antes de apresentar as matrizes de andlise, esse pressuposto nos remete a
seguinte questdo: qual é a importancia da participacdo da sociedade numa perspectiva
de definicdo de prioridades em pesquisa? Fundamentalmente, para respondé-la, usamos
a perspectiva nomeada biopoder por Foucault (2010), na qual se registra a presenca do
poder sobre a vida, a articulagdo da disciplina e da regulamentacdo, da cidade operéria,
da sexualidade e da norma, do racismo, entre outros. E, é tdo somente a partir do
momento em que a sociedade civil assume o protagonismo, inclusive na sua luta pelo
direito de decidir 0 que acontece ou ndo com 0 Sseu préprio corpo, que entra em cena
entdo a perspectiva de emancipacdo do sujeito. Mas, para tanto, é preciso que haja o
estranhamento em relagéo ao introjetado processo de hierarquizacdo de saberes, no qual
0 saber local é subalternizado, inclusive pelo proprio sujeito local, uma vez que ele
mesmo referencia e privilegia outras formas de saberes como sendo vozes autorizadas,
fazendo com que desqualifique sua prépria voz, em detrimento da primazia do saber

legitimado historicamente.
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Como matriz conceitual, sdo adotadas as bases epistemoldgicas do conceito de
regime de informacdo, de acordo com o0 modelo proposto por Gonzalez de Gomez, cuja
ideia trata de mapear atores, dispositivos, artefatos e acfes de informagdo, o que,
posteriormente, sera problematizado a partir da perspectiva da integralidade, amparada
nos conceitos de hegemonia, contra-hegemonia e emancipacdo em Gramsci, que, entre
outras questdes, aborda a ideia de Estado ampliado e sociedade civil e os Ié

intrinsecamente interligados.

A participacdo da sociedade civil na definicdo da agenda de prioridades em
hanseniase deve ser pensada de modo que a informacgéo seja vista como bem publico,
com o papel obrigatorio de ser um instrumento de inclusdo, e, assim, transformar-se em
um elemento agregador de valor, tanto institucional quanto local. A perspectiva do
direito a informacdo torna-se igualmente um instrumento potencializador do
entendimento de que a saude publica universal, integral e igualitaria constitui valor ético

e coletivo.

Do ponto de vista da trajetéria enquanto pesquisador, é importante destacar que
este estudo aponta para a continuidade da minha formacdo. Desde o inicio da
aproximacdo com o tema hanseniase, sempre mantive meu foco nas adversidades que
acometiam a vida das pessoas que sofreram e sofrem historicamente com outros
problemas derivados da doenga, ou o que venho chamando de “dimensdo social da

hanseniase” (VIEIRA, 2009).

Numa tentativa de ilustrar a minha trajetéria académica até o presente trabalho,
de modo sintético pode ser vista a partir do esquema a seguir e na descricdo sequencial

dos antecedentes.
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FIGURA 1 - ANTECEDENTES
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Minha primeira abordagem sobre o tema data de 2006, quando optei por realizar
um estudo sobre a morte social, que era causada as pessoas que foram, por um
movimento impositivo do Estado brasileiro, compulsoriamente internadas em hospitais-
colonias, refletindo a auséncia de conhecimento em torno da cura e do tratamento da
doenca. Aquele momento foi dotado de tamanha carga de preconceito e discriminacéo,
que até a Igreja Catdlica permitia aos internos se casarem novamente na col6nia sem a
necessidade da nulidade do matriménio anterior a internacdo, uma vez que se
considerava aquela pessoa morta para 0 mundo exterior, nascendo novamente naquele
novo e indspito habitat. Naquela oportunidade, minhas preocupagfes estavam voltadas
para um novo movimento que o Estado brasileiro estava propondo: a transformacéo das
33 colbnias de hanseniase ainda existentes a época no Brasil em hospitais abertos a toda
populacdo, a revelia da opinido dos remanescentes do periodo da internacdo
compulsdria. S6 as duas colbnias do Rio de Janeiro, local de meu estudo, somavam

quase trés mil pessoas. Quantas mais ndo haveria nas outras 31 colénias do pais?

O Estado deveria, ao menos, consultar aquela populacdo, pois, por mais que a
internacdo compulséria tenha terminado no pais em 1986, em cada col6nia havia e ha
ainda hoje, além das areas hospitalares, as chamadas areas asilares (pavilhdes coletivos
com suporte dos servigos de saude, pois a maioria dos moradores é idosa e depende, em
alguma medida, de suporte em acdes ou servicos de salde), e as areas de moradias (sdo
areas de residéncias construidas apos a abertura das colénias em 1986 por descendentes
de moradores da internacdo compulsoéria, ou pelos proprios moradores que tinham boas
condicBes de saude ou ndo tiveram sequelas da hanseniase), além das &reas comuns,
pracgas, igrejas, cinemas, teatros, campos, clubes. Cada coldnia tinha, ao menos, um

desses espagos coletivos, cuja proposta era construir uma espécie de ambiente

! Data de fim da internacdo compulséria oficial no Estado do Rio de Janeiro, estado este que foi o Ultimo
a acatar a data oficial nacional que segundo o Decreto 968, era de 7 de maio de 1962, “que baixou normas
técnicas especiais para o combate a “lepra” no pais. O Decreto determinou que a aplicacdo de medidas
que implicassem na quebra da unidade familiar, no desajustamento ocupacional e na criacao de outros
problemas sociais fosse, sempre que possivel, evitada no combate a doenca. O Decreto 968/1962 trouxe
avancos importantes para desmontar o modelo isolacionista. No entanto, ndo foi cumprido integralmente
em todo o territdrio nacional. Isso porque, até o ano de 1968, ele vigorou concomitantemente com a Lei
n° 610/1949, que endureceu o isolamento e a persegui¢do aos “leprosos” e ainda era referéncia para
médicos da época. Em 1976, foi dado novo avanco rumo ao fim desse modelo baseado na segregacao,
com a publicacdo da Portaria do Ministério da Saude n° 165, de 14/05/1976, que garantiu o
oferecimento, por parte do Estado, de mecanismos para diagnostico e tratamento adequados em servigos
publicos de saude, e ndo mais em leprosarios”. (SEDH — Presidéncia da Republica, consultado em
05/01/2014, disponivel em http://www.sdh.gov.br/assuntos/pessoa-com-
deficiencia/programas/hanseniase-1/historico-da-politica-de-profilaxia-da-201clepra201d).
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equivalente para os que eram considerados pela sociedade como j& mortos socialmente,
e, essencialmente, para que ndo tivessem qualquer necessidade de buscar nada fora
dali?.

Em minha segunda abordagem do tema, j& no Mestrado, pensei sobre a
necessidade de ampliar o debate e a minha visdo sobre a relacdo satde/doenca. Assim,
busquei voltar minhas lentes ndo mais para os problemas que, de alguma maneira,
contingenciavam aquelas pessoas de modo contiguo nas colonias, mas resolvi buscar
saber 0 que, apesar de todas as adversidades vividas, sofridas, experimentadas, sentidas,
lhes deu forgas para enfrentar o que o movimento social chamou de “exilio sanitario”,
para que fossem a luta pela afirmacdo, acesso e garantia dos direitos de cidadania
(direitos civis, politicos e sociais). A dissertacdo teve como foco o0 modo como essa luta
se deu ao longo dos vinte anos de existéncia do movimento social em torno da

hanseniase.

A partir de uma vasta pesquisa documental, desde a origem do movimento até o
ano de 2008, pude conhecer as idas e vindas do acesso aos direitos, experiéncia que me
foi absolutamente enriquecedora, dado que minha chegada a vida académica se origina
a partir da militancia no Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela

Hanseniase (Morhan), o qual serd também abordado nesta tese.

Minha trajetéria no movimento se inicia em 1992, em Séo Joao de Meriti, como
Coordenador de Nucleo local, nomenclatura usada para distinguir as células
institucionais do movimento. Dois anos depois, fui eleito Coordenador Estadual do Rio
de Janeiro, e ainda em 1994 passei a atuar na condicdo de Assessor Técnico da Diretoria
Nacional por aproximadamente 4 anos, até ser eleito Secretario Nacional do Morhan,
onde atuei por 2 mandatos. No Morhan, ainda atuei em um terceiro mandato como
Tesoureiro Nacional. Participei, igualmente, nos Conselhos de Saude, nos trés niveis de
governo, como conselheiro, sendo que no Conselho Nacional de Saude (CNS) minha
atuacdo se deu como representante do Forum Nacional de Entidades Nacionais de
Portadores de Patologias e Deficiéncias - FNPPD, espaco que elege o representante da
sociedade civil para os acentos de representacdo de usuarios no CNS. Fiz questdo de

detalhar os espacos pelos quais passei durante minha militancia, para ratificar a ideia de

2 Para mais detalhes, ver o estudo publicado na Revista Em Debate, da PUC-Rio, disponivel em:
<http://www.maxwell.vrac.puc-rio.br/rev_emdebate.php?strSecao=OUTPUT&fas=37&NrSecao=11>.
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que eu dispunha de certo foro privilegiado no que tange ao acesso a informacao, por

compor a “elite politica” do movimento.

Foi justamente por fazer parte dessa “elite politica” e a ideia de que a saude é
algo mais do que a auséncia de doenca, que me fizeram olhar para o fato de que as
pessoas que eram representadas nem sempre estavam de acordo com Seus
representantes. Mas, como em todo processo democrético, a decisdo da maioria incidia
diretamente na construcdo imediata de uma minoria insatisfeita, parafraseando
Rousseau (2000). Outra motivacéo foi a necessidade de olhar para a satde, ndo do ponto
de vista dos revezes causados pelas doencas, mas, essencialmente, do ponto de vista do
direito. Optei por conhecer a trajetoria da luta pela construcdo dos direitos de cidadania
das pessoas atingidas pela hanseniase, pois, assim, eu poderia conhecer 0s processos
construidos pela luta “extramuros” do movimento, na perspectiva de identificar suas
conquistas ante a sociedade brasileira. Por outro lado, pude conhecer o processo de
exercicio da propria representacdo, sob as contradi¢bes impostas por certa hegemonia
no ambito “intramuros” do movimento® (pelo processo politico de construgdo e

perpetuacdo do poder), e até tecer algumas criticas a esse processo.

A presente tese busca, portanto, analisar se o esforco empreendido pela
sociedade civil no campo da hanseniase, ao longo do periodo de 1994 a 2014, interferiu,
direta/indiretamente, ou ndo, na defini¢do da agenda nacional de prioridades de pesquisa
em hanseniase. E, se interferiu, como se deu essa interferéncia? O movimento foi o de
entender e descrever a organizacdo de uma associacdo de pessoas em prol de uma causa,
que, antes de qualquer ideal, tinha como premissa basica a simples preservacdo da vida.
Hoje, cerca de duas décadas depois da criacdo dessa organizagdo, continua sendo valida
a observagdo de que, “além dessas pessoas marcarem suas posi¢cbes como cidadaos
brasileiros por afirmagdo, ainda colecionam conquistas que as tornou visiveis em

diferentes paises do mundo, o que é um grande desafio” (VIEIRA, 2009).

E, por entender que é um importante papel da universidade, o de dar luz as
questdes, sobretudo aquelas pertinentes a existéncia de movimento sociais que ganham
forca para reverberar na sociedade o clamor pelo enfrentamento das iniquidades, faz-se

necessaria a abordagem de um movimento social de carater nacional, com tal

3 Para saber mais, este estudo estd disponivel na integra em: http://www.maxwell.vrac.puc-
rio.br/Busca_etds.php?strSecao=resultado&nrSeq=15731@1
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magnitude, que esta além da necessidade de identificar o manifesto, um estrato da
sociedade brasileira, mas, sem duvida, trata-se da possibilidade de registrar a historia,
cujos efeitos estdo e estardo no futuro, apesar da forca de sua causa se fundar no
passado.
Sobretudo, pelo fato de que a memoria dessas pessoas estd fadada ao
esquecimento, porque viveram o isolamento compulsério no passado,

e, hoje, sdo a memdria viva das adversidades provocadas pela politica
higienista, e estdo morrendo (VIEIRA, 2009).

Apesar do forte apelo ao passado que essa afirmacéo nos aponta, a minudenciada
leitura da trajetoria dos primeiros vinte anos de existéncia do Morhan, realizada em
minha dissertacdo, ndo me possibilitou identificar qualquer movimento de participacao
do Morhan na definicdo da agenda de prioridades em pesquisas, exceto um panfleto
contendo as mog0es para a Il Conferéncia Nacional de Ciéncia e Tecnologia e Inovagéo
em Saude (CNCTIS), mas que ndo foram aprovadas por falta de quérum, segundo os
anais da mesma Conferéncia. Aqui, reside, entdo, a chave para a investigacdo que esta
tese busca responder: como se deu a participacdo da sociedade na definicdo da agenda
nacional de prioridades de pesquisa em hanseniase?

E preciso dizer, portanto, que se trata do estudo de um “sujeito implicado”,

como conceitua Merhy (2011),

Por isso, trazemos para o debate estas investigacdes e o desafio que
colocam para se operar validacGes de conheceres militantes, tendo
COMO pressuposto que o encontro para isso ndo se da a priori entre
sujeitos epistémicos, mas entre sujeitos implicados, que podem se
reconhecer ou se negar no outro. O desafio, entdo, fica pela
possibilidade de operar a producdo de saberes, que sdo verdades
militantes, que fazem sentido para certos coletivos e ndo outros (para
agrupamentos que também estdo instituidos mas, ndo no territdrio
oficial do cientifico), mas que permitem aos sujeitos implicados agir
sobre 0 mundo e determina-lo, na dire¢do de rumos nem sempre
previstos, ndo necessariamente subsumidos as l6gicas dos poderes, das
ideologias e dos afetos instituidos (MERHY, 2011, p.6).

A construcdo da reflexdo parte, portanto, de um saber engajado, no qual a
orientagdo de perspectivas como “intelectual organico” e o “saber militante” ajudam a
conformar algumas das dimensfes que caracterizam as bases desta tese. A ideia de
“sujeito implicado” impde-se como elemento confirmador de que o saber militante

pode, sim, contribuir no processo de construcdo do saber académico e vice-versa. Ou
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seja, um movimento de um sujeito militante que pretende ser um sujeito epistémico, isto
é, portador de teorias e métodos que Ihe permitem debrucar e estudar certos objetos da
ciéncia (MERHY, 2011).

Nos ultimos anos, acompanhou-se a poténcia do avanco tecnoldgico e cientifico.
Suas realizacBes na histdria da sociedade ndo tém sido menos eloquentes, de tal modo
que o momento atual passou a ser considerado como sociedade informacional ou
sociedade da informagio*. No campo da salde, trata-se de feitos diante das patologias
tidas como incuraveis, dos processos de adoecimentos irreversiveis, de novos modus
operandi no trato com as acles e servicos em saude, do estabelecimento de novos
métodos e, por conseguinte, supostamente, boas praticas. Cabe também ressaltar que
uma série de autores como Braman (2006), Gonzalez (2003) e Castells (2000) retratam
essas caracteristicas do avanco cientifico e tecnoldgico, em especial no campo da salde,
como uma espécie de “fertilizante”, para que haja maior engajamento publico no
processo de participacdo da sociedade, verificaremos, portanto, se esse engajamento
ocorre na definicdo da agenda de prioridades em pesquisas, €, em Ultima analise, essa
seria uma interferéncia mais solida da sociedade ou exercicio do direito estrito de
cidadania. Mas, a grande questdo que esse fato nos remete € saber se existem e quais
seriam canais de didlogo entre Estado, ciéncia e sociedade, de forma que esta Gltima

possa se colocar como protagonista na definicdo das prioridades de pesquisa.

Como inspiracdo, a literatura cientifica registra um grande momento de inflex&o
dessa relacdo Estado-ciéncia-sociedade no campo da salde, quando da descoberta do
virus da Aids, nos Estados Unidos da América, no comec¢o dos anos oitenta do século
passado. Steven Epstein (1996), no livro Impure Science — Aids, activism and the
politics of knowledge, relata como a sociedade civil organizada se mobilizou de forma
tal, que conseguiu influenciar efetivamente a agenda de prioridades de pesquisa no
campo. Entretanto, pouco se sabe e se discute dessa relacdo Estado-ciéncia-sociedade

no campo das doencas negligenciadas®, quadro esse que se agrava, ja que as mesmas,

4 A sociedade da informagdo ou sociedade informacional, como prefere Castells (2000), esta ligada a
expansao e reestruturacao do capital, variando a partir da década de 1980 ao fim do século XX. Segundo
0 autor, esse € um novo paradigma e esta pautado em algumas premissas: a informacdo € sua matéria-
prima; os efeitos das novas tecnologias tém alta penetrabilidade; predominio da Idgica de redes;
flexibilidade; crescente convergéncia de tecnologias.

S A trajetoria historica do conceito de Doengas Negligenciadas data de 1977, com a Fundacdo Rockefeller,
guando da instituicdo do Programa Great Neglected Diseases of Mankind, que durou até o ano 2000 e,
posteriormente, foi adaptado pela Organizagdo Mundial da Saide (OMS) e os Médicos Sem Fronteiras
(MSF), que propuseram classificar as doencas em globais, negligenciadas e mais negligenciadas. No
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também identificadas como doencas da pobreza, carecem ainda de reconhecimento e

protagonismo nas agendas de pesquisa internacional (MOREL, 2004).

Por certo, existe um otimismo em relacdo ao engajamento publico, nos diversos
dominios da esfera publica, por conta das Tecnologias de Informacdo e Comunicacgéo
(TICs). Autores como Pierre Levy (1999) e Hardin (1968) apontam positivamente para
iss0, ou seja, que o avango cientifico e tecnoldgico pode, sim, ser o instrumento que
contribuird para a constru¢do de uma cyber democracia. Ainda nessa mesma direcao,
Castells (1999) sugere que a relevancia do avanco tecnocientifico é tamanha, que nédo
apenas 0S processos sdo reversiveis, mas, para além deles, poderdo ser alteradas as
organizagOes e instituicbes. Segundo o mesmo autor, “o que distingue a configuracao
do novo paradigma tecnologico é a sua capacidade de reconfiguracdo, um aspecto
decisivo em uma sociedade caracterizado por uma constante mudanca e fluidez
organizacional”. (CASTELLS, 1999, p.78)

A sociedade civil ndo percebe que a posse do conhecimento, produzido no
ambito cientifico ou mesmo pelos agentes de Estado, contribui, de algum modo, no
delineamento e na conformacéo dos limites do seu modo de agir, pensar e posicionar
diante dos problemas de satde por ela vivenciados. Vieira (2009) afirma que, assim, a
sociedade civil tende a se adequar ao modelo comportamental conferido pelos sujeitos
autoimpostos como autoridades informacionais, conformando a j& conhecida hierarquia
de saberes. Destaca-se Gonzalez (2003) que ao afirmar que o que passa a estar em jogo,
em todas as esferas do agir e do fazer, seria a linguagem e a natureza comunicativa da

humanidade.

Mas a apropriacdo alienante daquilo que nos é comum de modo
universal, a palavra e a fala (0 que os gregos como Heraclito
denominavam logos), ndo equivale & privacdo de um bem comum
entre outros bens comuns ou privados; equivale, antes, a privar-nos
das condicBes e possibilidades humanas de estabelecimento daquilo
que, em comum, se designar4 como bem: o principio de constituicao
do que é bem e é comum (GONZALEZ de GOMEZ, 2003, p. 60).

Brasil, foi realizada,, em 2006, a primeira oficina de prioridades em doengas. E Antunes et al (2012)
destacam que, no caso brasileiro, as doencas negligenciadas estdo organizadas e distribuidas a partir do
Programa de Pesquisa e Desenvolvimento em Doencas Negligenciadas no Brasil, no “ambito da parceria
do Ministério da Saide (MS) com o Ministério da Ciéncia e Tecnologia (MCT) e Secretaria de Vigilancia
em Saude. Por meio de dados epidemiolégicos, demograficos e o impacto da doenga, foram definidas,
entre as doencas consideradas negligenciadas, sete prioridades de atuagdo para o pais: dengue, doenca de
Chagas, leishmaniose, malaria, esquistossomose, hanseniase e tuberculose” (BRASIL, 2010, apud
ANTUNES et al, 2012, p. 3).
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Apesar dessa interpretacdo revelar quase que uma apatia plena da sociedade,
Vieira (2009) chama atencdo que essa é apenas uma das perspectivas existentes na
sociedade hoje. Pois, assim como llze Scherer-Warren (1996) e Castells (1999), Vieira
(2009) também concorda que as TICs contribuiram, e tém contribuido sobremaneira,

para a construcao de caminhos alternativos aos classicos para a sociedade manifestar-se.

N&o se trata de negar, tampouco, a Visao anterior sobre as crises que
operam na sociedade civil, mas de admiti-las, tentando contrapor-se
ao imobilismo das massas, as novas formas de se movimentar ou de
acOes coletivas, e entender os significados politicos e culturais destes.
(...) Ha transformacdes nas realidades internas dos paises latino-
americanos e externos, com repercussdes transnacionais sobre a
pratica efetiva dos movimentos sociais. Internamente, destacam-se 0s
movimentos de democratiza¢do politica e de reformas institucionais.
Nesse periodo, Warren, assim como Castells, atribui as novas formas
de producdo, a velocidade da informacédo e a evolucdo dos meios de
comunicagao, o potencial papel de instrumento de transformagdo da
acdo dos movimentos sociais. Assim como a perspectiva de identidade
de projeto discutida por Castells, Sherer-Warren baseia-se na leitura
de uma nova realidade, oferecendo um relevante conceito de
movimento social na luta pelos direitos de cidadania. Isto ¢, “quando
0S grupos se organizam na busca de libertagdo, ou seja, para superar
alguma forma de opressao e para atuar na produgdo de uma sociedade
modificada, podemos falar na existéncia de um movimento social”.
Essa definicdo de movimento social como acgdo coletiva de
transformacao, firmada no desejo da realizacdo de metas, fundamenta-
se sob a luz de uma agdo consciente ou ndo, sem falar do suporte
minimo de uma organizacéo diretiva, a identidade de projeto revela-se
per se. Portanto, seria muito coerente afirmar que 0S movimentos
sociais se compdem como condi¢do fundamental para democratizacéo
(SCHERER-WARREN apud VIEIRA, 2009. p. 87).

Essa linha nos aproxima da perspectiva de Gonzalez (2003) quando trata a
informacdo como instrumento para acdo, entendimento esse que atribui a participacéo
social importante papel, ou seja, de posse da informacdo é preciso coordenar
diretamente com a ac&o, o que significa ir além da produgdo, mas, essencialmente, trata
do uso dessa informacdo como elemento estratégico para garantia do acesso e de

potencial elemento para a equidade em saude.

E bem verdade que a chegada das TICs trouxe um significativo aumento na
percepcéo coletiva da sociedade em torno de alguns aspectos importantes do seu modo
de agir, pensar e organizar. Em especial, alterou 0 modo dessa mesma sociedade se

relacionar entre si, com o Estado ou mesmo com a ciéncia, principalmente pela
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possibilidade de acesso a informacédo cientifica por diferentes midias e pelo papel
estratégico que a informacdo assumiu na sociedade. Mas € preciso que se ampliem os
canais de interacdo entre ciéncia e sociedade e que, por sua vez, esses produzam efeitos

mais eficazes.

Afinal o que seriam esses efeitos mais eficazes? Talvez algo que se aproximasse
da construcdo de conhecimento de carater emancipatorio e transdisciplinar, seja pelo
reconhecimento da diversidade dos contextos sociopoliticos, historicos, culturais e
econdémicos, dada a necessaria pluralidade de desenhos analiticos, voltados a
compreensdo das experiéncias de integralidade em saide (PINHEIRO, MATTOS,
2005). Para tanto, é preciso que se reconheca a integralidade ndo apenas do ponto de
vista da doenca, ou seja, da prevencao na atencao basica ao mais complicado transplante
na alta complexidade. A integralidade deve ter seu foco transposto para a perspectiva do
usuario e ndo mais na doenca. Assim, se assumiria, também, a carga de subjetividade
que com o sujeito se faz presente, como afirma Pinheiro et al:

Integralidade como sendo um termo polissémico e polifénico,
reunindo diferentes significados, sentidos e vozes, resultantes da
interacdo democrética dos sujeitos no cotidiano de suas préaticas e dos
saberes na relagdo entre oferta e demanda por cuidado. Sua definicdo
legal é ampliada® pela perspectiva dos usuarios, que vocalizam a a¢do
integral, frequentemente associada ao tratamento digno e respeitoso,

com qualidade, acolhimento e vinculo (PINHEIRO et al, 2013, p,11-
12).

Assim, ao reconduzir o foco para a perspectiva do usuario, nao se pode fazé-
lo sem reconhecer que esse movimento € muito mais do que uma mera reconfiguracdo
de posi¢oes, mas &, fundamentalmente, a adogdo de uma epistemologia que reconhece a
hegeménica e hierarquizada luta de saberes e poderes no campo da salde, e que, por sua
vez, volta-se em uma perspectiva de contravalor. Contudo, sua ousadia € a possibilidade
de superar a perspectiva econdmica e ortodoxo-cientifica no estabelecimento do status
quo, como se pode perceber em Pinheiro et al, que, ao estabelecer a demanda pelo
cuidado em satde como objeto de pesquisa, o qualifica exatamente nessa dire¢&o:

Com isso, abre-se uma brecha para a producdo de conhecimento em
satde, no que diz respeito a importancia de se ampliar essa linha de

investigacdo e de se adotar alternativas tedrico-metodoldgicas,
capazes de apreender as demandas em satde de forma contextualizada

® Essa definicdo aponta para a integracdo de atos preventivos, curativos, individuais e coletivos, em cada
caso dos niveis de complexidade.
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e historicamente situada. Demanda que se constrdi cotidianamente,
fruto de um inter-relacionamento entre normas e préaticas que orientam
os diferentes atores envolvidos (individuo, profissional e instituicéo),
gue formulam e interpretam politicas de saude, seja de uma
localidade, de um estado ou pais (PINHEIRO et al, 2013, p.34).

Essa afirmacdo posiciona muito claramente a demanda de saude como objeto de
estudo; mas ndo somente isso, ela abre uma perspectiva que vem ao encontro do
desenho do presente trabalho. Assim como a autora, nesse trabalho buscou-se
alternativas para interpretacdo de uma dimensdo da saude, de modo que fosse possivel
essa leitura, lancando méo de outras lentes que ndo a epidemiologia e/ou a economia,
ferramentas classicas e praticamente hegeménicas nas analises em torno da saude,

inclusive do ponto de vista de autores mais progressistas.

Diante disso, buscou-se uma ferramenta de analise que leve em conta, mas que
ndo tome como determinante, a perspectiva econdmica, como bem aponta Foucault ao
discorrer sobre as genealogias do poder. Para ¢le, “o poder é considerado um direito do
qual se seria possuidor como de um bem, e que se poderia, em consequéncia, transferir

ou alienar, parcial ou totalmente, a partir de ato juridico, o contrato”.

Na concepgdo marxista, ndo existe a evidéncia apontada no contrato da
concepgao anterior, mas, ao contrario, existe 0 que o autor chamou de “funcionalidade
econdmica”, de tal modo que a esséncia do papel do poder seria a manuten¢do das
relagbes de producdo, bem como o establishment da dominacdo de classe pelos
detentores dos meios de produgdo. Neste caso, a economia assume a perspectiva de
razdo de ser historica, enquanto que no anterior seria o procedimento de troca, a ideia de
circulacdo de bens (FOUCAULT, 2010, p.14).

Por outro lado, Pinheiro et al (2013), ao definir a demanda de salde como objeto
de estudo, forjam, na seara da subjetividade, sua alca de mira para analisar as relagoes
entre demanda e oferta por cuidado em saude, declinando, assim, também, do modelo
econémico. Sobretudo, por optarem por erigir sua analise para além da dicotomia entre
demanda/oferta, o que, em sua concepc¢éo, inviabilizaria a possibilidade de captar a
relagdo/interagcdo. Aqui, segundo os autores, reside forte ligagdo com os modelos
econdmicos, sob a ideia de demanda/consumidores e oferta/produtores. Mas a questéo
do limite do modelo econémico chega ao seu apice nessa perspectiva, justamente no

tocante a subjetividade, ja que resguardam certo limite para apreender a complexidade
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das relacbes existentes na dindmica social, em esséncia pela perspectiva de
naturalizacdo dos fen6menos, uma vez que ndo ha uma preocupacdo com essa

subjetividade e com os processos que ela produz (PINHEIRO, et al, 2013, p.35).

Assim, os autores, ao conformarem a demanda de satide como objeto de estudo,
tecem importante fragmento que nos auxiliou a conformar nosso objeto de estudo:
[...] existem relacGes de produgéo desses fendmenos que extrapolam a
visdo dessas teorias, e que ndo tém como ser discutidas a partir delas,
dada a configuracdo de seus objetos. Como diz Santos (1991, p.35), a
ciéncia moderna é parte da economia, mas também da politica,
sociologia e da histéria da modernidade. [...] identificamos que os
elementos constituintes da demanda em saude surgem de interagdes
dos sujeitos (usudrios, profissionais e gestores), na sua relagdo com a
oferta nos servigos de saude, em face de um determinado projeto
politico institucional (PINHEIRO, 2000). Observamos que esses
elementos se encontram relacionados a diferentes visdes, mas
coerentes entre satde, doenca e cura. Contudo, ao se falar em atender
aos ‘problemas de satde’, entendidos pelos profissionais e gestores
como demandas expressas pelos usuarios, [...] nota-se que as respostas
dadas apresentam clara distingdo entre ‘solugles terapéuticas’ e

solugdes ‘sociais’, como se ambas fossem excludentes e confinadas a
area de conhecimento isoladas (PINHEIRO, 2000, 2001, 2013, p.36).

Diante dessa afirmativa, torna-se notoria a insuficiéncia do modelo hegeménico
como instrumento de analise da doenca, para explicar a demanda de cuidado pelo
usuario do SUS, pois, ao realizar o esforco sistematico para objetivar a doenca do
sujeito, a pratica médica cotidiana, segundo Camargo Jr., citado por Pinheiro (2013),
termina por descolar a doenca do sujeito (CAMARGO Jr apud PINHEIRO et al, 2013,
p. 36).

Pinheiro et al, ao desenhar a demanda de saude como objeto de pesquisa,
percorre, ainda, dois caminhos que sé@o fundamentais ao entalhe de nosso objeto. O
primeiro aponta o limite dos dois modelos aqui apresentados, 0 econdémico e 0
biomédico, nos quais 0 equivoco se explica justamente na reducdo gerada pela
objetivacdo da doenca, seja pela reducdo econdmica, seja na redugdo biomédica.
Ambas, ao tentarem explicar a demanda, objetivam a doenga, ndo levando em conta
contextos nos quais estd inserida, e cujas respostas sO poderdo vir de especialistas,
assumindo, assim, a doenca a condicdo de face concreta das reais necessidades de saude
(PINHEIRO et al, 2013).
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Ap0s expor 0 equivoco, 0s autores apresentam uma questao que € absolutamente
fecunda para este trabalho: “seriam essas racionalidades, que condicionam a leitura das
demandas e a definicdo de suas respostas, aportes suficientes a criagdo de dispositivos
institucionais que garantam o direito constitucional a satde?”. Nao bastando tal
questionamento, 0s autores nos apontam algumas pistas do que seria 0 caminho para o
entendimento dessas demandas de saude, ao afirmar: “Considerando as caracteristicas
politicas de salide do Estado brasileiro, o Sistema Unico de Salde — SUS, busca
cumprir a prescricao legal de garantir o direito a saude como direito de cidadania”.
Ademais, guia-nos no entendimento do que seria a constituicdo das demandas no
cotidiano das instituicdes de saude, bem como sua relagdo com a construcdo do direito a
salde, nos apontando seus elementos “como nexos constituintes das praticas de
integralidade em suas fronteiras, ou seja, na producdo do cuidado em saude, lancando
mao da “nocdo de liberdade e necessidades do movimento reflexivo dessa relacéo,
cujas implicacGes, efeitos e repercussdes na producdo de saude, desafiam a formulacéo

e a implementagdo de politicas sociais mais justas em nossa sociedade” (PINHEIRO at

al, 2013, p. 37).

Se o direito a satde for tomado como conquista social, portanto, oriundo de uma
luta politica e um direito humano fundamental, demarcado a partir da Carta
Constitucional de 1988, em seu Art. 196, e que nesse mesmo verso estabelece a
responsabilidade do Estado pelo seu atendimento, isso, em boa medida, significa
entender o direito a salde como “prética social inerente a condi¢cdo humana, que exige
a garantia de elementos fundamentais para sua concretizacao(...) é ter acesso universal
aos cuidados de saude, com recursos necessarios para prové-los, sendo oferecido por
servicos de qualidade, nos quais as praticas culturais sdo consideradas e a educagao e
a informagdo sejam meios de producdo e reprodugdo social” (PINHEIRO et al, 2013,
p. 38).

Esta ultima assertiva compde o fecundo elemento de conexdo com este trabalho,
sendo, pois, a identificagdo da conquista de outros direitos sociais tais como a saude, a
assisténcia, a informacdo, entre outros, e ambos foram oriundos da luta travada no
ambito dessa prética cotidiana, dentro e fora das instituicbes; aquelas lutas
empreendidas pelos movimentos sociais em diferentes espacos publicos, que vém
conformando per se 0 desenho de um outro modus operandi, que, de algum modo, pde

em questdo a necessidade da construcdo de uma outra maneira de participar da coisa
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publica, o que faz emergir, a partir dessas novas demandas, o clamor de direitos

culturais, com excec¢do do direito ao acesso a informacéo.

Uma vez que, ao considerar a Lei de Acesso a Informacdo (LAI), criada pelo
Decreto-Lei n® 12.527, de 18 de novembro de 2011, que se refere a “aplicabilidade,
diretrizes para assegurar o direito de acesso, principais conceitos e dever do Estado de
garantia do acesso” (BRASIL, CF, 2011, p.1), em um contexto da Politica Brasileira de
Acesso a InformacBes Publicas, ha uma certa inversdo da politica do sigilo para a
politica do acesso a “verdade” e a transparéncia. 1sso pode ser conferido, por exemplo,
durante aquele que foi classificado como um dos momentos mais delicados na politica
do Estado brasileiro, em especial para a Suprema Corte, em um dos maiores
julgamentos da historia do pais, a A¢do Penal 470, conhecida como “Mensaldo”, que
provocou uma grande sede pela informacdo sobre as acfes do Estado. Aqui, caberia
apenas um modelo de governo eletrbnico, que, supostamente, € um instrumento de
inclusdo social e ndo necessariamente de participacdo. Entdo, cobrar ou ter direito a

informacdo implica em um canal de participacao?

Apenas no periodo de junho de 2012 a maio de 2013, dos 86.266 pedidos ao
Portal de acesso a informacao, cerca de 7% (5.703) nao foram atendidos de imediato ou
foram os Unicos que insistiram na obtencdo dos dados e persistiram na solicitagdo em
instancia superior. Desses, aproximadamente 32% (1.799) ainda ndo haviam conseguido
ou foram os que insistiram e recorreram a autoridade maxima. Porém, desses, cerca de
40% também ndo conseguiram a informacdo solicitada ou persistiram recorrendo a
Controladoria Geral da Unido — CGU. Além disso, infelizmente, ainda assim, o relatério
disponivel ndo esclarece se acessaram ou ndo a informacdo desejada. Dai, nos resta a
pergunta: o acesso a informacdo € o mesmo que o direito a informagdo como

instrumento de participagdo?

TABELA 1 - QUADRO GERAL DOS RECURSOS SOLICITADOS NO
PORTAL DE ACESSO A INFORMACAO

9 Pedidos | %o Recursos ao % Recursos a

. R . L . % Recursos a CGU
atendidos | chefe hierarquico | autoridade maxima 0

91,30 6,03 1,9 0,76

Fonte: http://www.acessoainformacao.gov.br/sistema - consultado em 16/06/2013, as 03:42h.
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Por qué? Porque a LAI ndo se ancora na perspectiva do direito a informacao
como instrumento de participacdo, mas, sim, como concessdo do Estado e ndo fruto de
uma conquista na luta pela correlacao de forcas, o que € bem diferente do ponto de vista
da participacdo. Indo além, ter direito a informacdo ndo implica em um canal de

participacao.

Isso parece simples ou uma questdo menor, mas desse entendimento deriva uma
série de iniquidades. Por exemplo, ndo é porque o acesso € concedido pelo Estado que
isso reflete imediatamente na capacidade, vontade e interesse da sociedade em buscar
essa informacdo. Esse, portanto, ndo parece ser um arcabouco que sustente a defesa da
participacdo social na definigéo de prioridades de pesquisa.

Assim, resgata-se o direito constitucional do acesso a informagdo, conforme
previsto no Art. 5 e inciso XIV da Constituicdo de 1988, o que implicaria em uma
politica publica para o setor, que assegure a sociedade, no geral, 0 acesso a informacao

como direito do cidadao.

Segundo Briquet de Lemos (1990), a formulacdo de politicas publicas pode, em
boa medida, justificar-se a partir do direito dos cidad&os e, por conseguinte, do dever do
Estado de garantir os meios para expropriacdo das riquezas produzidas no pais, através
do acesso aos bens e servicos, de forma justa e equitativa. Nesse sentido, a politica de
informagdo assume importante papel no Estado informacional, o do “controle da
informag¢do”. Porém, ndo mais como um instrumento de dominagdo, mas,
essencialmente, como mediador desse acesso para relagdes sociais e econdmicas, seja
em contextos privados ou publicos, onde, efetivamente, as mudancas ocorrem (SENRA,
2002). Esse controle, por seu lado, orienta um pensar sobre a relagdo publico-privada no
campo da informacéo, ou, em outras palavras, ao trazer para o centro da cena o direito

da sociedade ao conhecimento produzido no &mbito da ciéncia.

Como contraponto, Shapiro e Varian (1997) ressalvam que, ndo obstante o fato
da informagdo ser tomada como um bem publico, ndo se pode perder de vista as
restricbes inerentes a perspectiva econémica nessa direcdo. Como bem publico, a
informacao deve cumprir duas condigdes: (a) 0 Uso por uma pessoa ndo restringe 0 UsoO
por outra pessoa; e (b) ninguém pode, facilmente, ser excluido do direito de usa-la.

Ainda de acordo com os autores, o uso inadvertido da ideia bem publico pode gerar
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distorcdes, ou seja, ao invés da politica desempenhar seu papel inclusivo, ela pode,

também, contribuir para acirrar, ainda mais, algumas desigualdades.

Outro caminho interessante que contribui para um caminho mais proficuo na
relacdo entre ciéncia e sociedade é a participacdo social, que, no campo da salde e dos
movimentos sociais brasileiros, tem um histérico de muita atividade ou de uma

perspectiva de uma “cidadania ativa”, parafraseando Maria Victoria Benevides (1991).

Para resgatar parte desse historico, destaca-se o recente trabalho de Vieira
(2009), que apresentou uma reconstituicdo de alguns modelos de movimentos sociais na
salde, em especial agqueles que se constituiram em movimentos de lutas por direitos,
dialogando com autores como Castells, Sheren-Warren e Durhan, Maria da Gléria Gohn
e Evelina Dagnino, que também atribuem aos movimentos sociais o papel de
protagonistas na construcdo dos direitos de cidadania. Porém, seu grande destaque foi

para a interpretacdo dos movimentos sociais realizada por Durhan (1984):

0S movimentos assumem um importante papel na luta pelos direitos de
cidadania. Mas, ao mesmo tempo, a autora percebe que ha certo
declinio da participacdo social nos espacos ja consagrados, como é 0
caso dos partidos politicos e dos sindicatos. E exatamente por esse
motivo que a autora destaca que na histéria h4d uma série de
interpretacdes equivocadas sobre os movimentos sociais, quando ndo
se faz uma interpretagdo que, por natureza, tenta enquadrar 0s
movimentos sociais nos modelos tedricos antigos, e esses ja ndo
seguem mais 0s parametros pelos quais estavam sustentados o0s
movimentos que originaram a teoria classica dos movimentos sociais,
ou, ainda, quando se tenta reduzir a agdo dos movimentos sociais.
Nesse caso, quando se atribui aos movimentos a ideia de que estes sdo
formas inferiores de manifestacdo social, representativa desse ou
daquele grupo, sem falar em outras interpretacGes, cujos movimentos
sociais substituiriam os partidos politicos e os sindicatos. O
interessante é que Durhan (1984) nos ajuda a responder nossa questao,
mostrando a importancia que 0s movimentos sociais tiveram em
diferentes periodos da histéria. Por exemplo, quando os partidos e 0s
sindicatos foram praticamente silenciados, em fungéo do regime total,
esses movimentos sociais contribuiram de forma sue generis para que
novamente as formas consagradas pudessem voltar a ter espacos
garantidos de manifestacdo. Portanto, 0 que a autora propfe é que
existe espago de convivéncia entre essas formas ja consagradas de
manifestacdo social e as mais recentes, sem que uma necessite da
extincdo da outra para sobreviver (DURHAN apud VIEIRA, 2009, p.
87).

Além disso, os movimentos sociais tiveram papel importante na criacdo e

consolidacdo do atual modelo de participacdo social, hoje vigente nas politicas publicas
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nas diversas areas. Esse processo se deu numa afinada relacdo com os atores da arena
politico-institucional. Os movimentos sociais apostaram na luta “por dentro do Estado”
como estratégia de transformacdo social. O prdprio surgimento do Partido dos
Trabalhadores se insere no ambito dessa aposta. Segundo Tatagiba (2011), essa foi
uma aposta que gerou lutas longas, e no geral arduas, que resultaram
na criacdo e reconhecimento de novos direitos de cidadania que
mudaram o ambiente politico no qual os governos deveriam passar a
operar desde entdo. Refiro-me aqui tanto aos diferentes mecanismos
de participacdo direta e semidireta, instituidos pela Constituicdo de
1988, como complemento a democracia representativa, quanto as
diversas outras conquistas que foram sendo regulamentadas nos anos
seguintes, a partir da pressdo dos movimentos como o Sistema Unico
de Salde (SUS), a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), o Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), o Estatuto da Cidade, etc, todas com
importantes mecanismos de consulta e deliberacdo, voltados a
incidéncia da sociedade sobre as politicas publicas. Tendo contribuido
para a criagdo dessa nova arquitetura, 0S movimentos sociais
enfrentaram, nos anos seguintes, o desafio de disputar nesses novos
cenarios seus interesses e projetos. Para isso, modificaram suas formas
de atuagdo, construiram novas demandas, buscaram qualificagdo,
alteraram suas relacbes com a base, forjaram novos padrdes de

lideranca, intensificaram o didlogo e os transitos com o campo
politico-institucional, etc. (TATAGIBA, 2011, p.172).

Delineado o cenario onde convergem, por um lado, um tensionamento para uma
ciéncia cada vez mais publica e, por outro, uma sociedade civil brasileira em certo grau
de maturidade, depois de ter conseguido, ao longo dos ultimos trinta anos, um
protagonismo de peso na configuracdo das politicas publicas, o presente trabalho toma
como lente de abordagem o regime de informacgdo no campo das pesquisas em doencas
negligenciadas - a partir das configuracbes de forcas micro e macro politicas -,
buscando identificar como as politicas publicas, na angulagdo entre ciéncia e tecnologia
em saude, configuram dimensBes, enquadramentos ou arranjos organizacionais e
institucionais que estimulam ou restringem a interlocucéo entre os setores de producéo e
de uso do conhecimento, identificando, assim, mecanismos, estratégias e/ou orientacoes
que respondam por espagos e/ou canais de interlocucdo entre Estado, sociedade e
ciéncia. Dessa forma, ao analisar o regime de informacdo no campo das doencas
negligenciadas, amparado no materialismo dialético, se poderia determinar a existéncia
ou ndo de canais de interlocucdo entre Estado, ciéncia e sociedade, no processo de
definicdo de prioridades em pesquisas. Seria possivel, assim, apresentar pistas para a
construcdo de outra relagdo civica entre Estado, ciéncia e sociedade.
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No primeiro momento, tratou-se de tomar as politicas publicas, a partir do
contexto da | Conferéncia Nacional de Ciéncia e Tecnologia em Saude (1994) até 2012,
tendo como instrumento de abordagem a nocdo de regime de informacdo, o que
permitira a identificacdo de atores, politicas, infraestruturas, fluxos e mecanismos de
interacdo. Adicionalmente, tomou-se como referencial a Politica Nacional de Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdo em Saude (PNCT&IS), de 2004, para delinear o regime de
informacgdo no campo da salde, uma vez que € a partir dessa politica que a ideia de
participacdo se institucionaliza. Mas sera que se concretiza, levando a sociedade civil
além da ideia desta atuar apenas como mero espectador? Tem-se um espaco para que ela

assuma certo protagonismo?

A partir desse delineamento, buscou-se, com a leitura do regime de informacao,
indagar sobre a relacdo entre Estado, ciéncia e sociedade no que diz respeito ao acesso e
a participacao social na producdo da agenda de prioridades de pesquisa no campo das
doencas negligenciadas, para, apés seu delineamento, estabelecer uma analise critica
ancorada no materialismo dialético a partir de sua articulacdo com o pensamento de
Gramsci. Nesse sentido, a busca pela identificacdo da existéncia ou ndo desses canais de
interlocucdo entre Estado, ciéncia e sociedade no campo da salde tem como ponto de
passagem obrigatorio o cotidiano institucional. No caso do executivo, 0 Ministério da
Saude, que tem como setor responsavel a Secretaria Nacional de Vigilancia em Salde —
SVS, em especial a Coordenacdo Geral de Hanseniase e Doencas em Eliminacdo —
CGHDE/DEVIT/SVS-MS; DECIT/MS e o Conselho Nacional de Saude — CNS, sendo
este Gltimo o agente deliberativo previsto na forma da Lei 8142/1990, e que, na sua
prépria constituicdo pelo principio da paridade, preconiza a necessidade da existéncia

desse canal de dialogo entre Estado, ciéncia e sociedade.

Quanto a estrutura, este estudo esta organizado em quatro capitulos, sendo o
primeiro uma apresentacao da trajetoria do engajamento publico em torno da hanseniase
como um precedente para o desenho de uma nova relagdo civica, discutindo algumas
acOes que foram identificadas como pistas de um engajamento. Além disso, discute-se a
relacdo com o Estado na esfera deliberativa. Tem-se nesse capitulo ainda a apresentagdo
dos principios e valores da politica de informagdo como instrumentos para a garantia de
direitos. Outro elemento abordado é o regime de informacdo e suas possibilidades e
limites para a construcdo de outra relagdo civica entre ciéncia e sociedade,

apresentando, assim, o escopo do regime de informagdo em torno da hanseniase. Por
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fim, busca-se apresentar a producdo cientifica mais relevante para a elaboracdo desta

tese, com seus autores, producdo e ano de publicacao.

O segundo capitulo traz os materiais e métodos, bem como a metodologia,
incluindo os caminhos da coleta, a tabulacdo dos dados, sua anélise, e a recolocacéo da

pergunta de pesquisa.

O terceiro capitulo baseia-se na conformagao de uma andlise critica do cotidiano
do Conselho Nacional de Saude, a partir das atas dos Ultimos vinte e seis anos,
disponiveis no site daquele Conselho, bem como do cotidiano do Morhan (Movimento
de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase), a partir dos documentos
disponiveis online em seu site, como sendo uma leitura da atuagdo da sociedade civil.
Ademais, também é apresentado um conjunto de argumentos sobre o atual regime de
participacdo, sua conformacdo ao longo do tempo, e as perspectivas para a adequacao
de novos rumos para a participacdo, talhando a influéncia da cultura, da politica e do
poder, entre outras variaveis. No quarto capitulo, o Regime de Informacéo é analisado
sob a Otica do engajamento publico, a partir da perspectiva do materialismo histérico,
sob a dialética gramsciana, apontando seus limites e possibilidades. Por fim, a guisa de
conclusdo, onde espera-se concatenar o conjunto de ideias e reflex6es abordadas nesta
tese, com a perspectiva de delinear as possibilidades e os desafios para o futuro da
participacdo em torno da hanseniase.
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CAPITULO |

1. A TRAJETORIA DO ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE:
PRECEDENTES PARA O NOVO CIVISMO

Inicialmente, nesse movimento de recuperar alguns passos da participacao social
no contexto da atual politica de salde brasileira no caso das doencas negligenciadas, em
especial a hanseniase, a opc¢ao deu-se por uma limitacdo de tempo e, fundamentalmente,
visando a possibilidade de uma abordagem mais aprofundada, de modo que este estudo
tenderia a ganhar em profundidade, dada a riqueza de informacao disponivel em torno
da referida doenca hoje, bem como pela existéncia de um movimento social de carater
nacional, com forte presenca no enfrentamento das dificuldades inerentes & assisténcia e

ao acesso as acdes e servicos de saude em torno da doenca.

Ainda como critério de organizacdo desse retorno as bases da trajetéria da
participagdo social ao longo dos ultimos vinte e seis anos, periodo que marca a
promulgacdo da atual carta Magna brasileira, a entdo chamada “Constituicdo Cidada”,
optou-se por uma divisdo orientadora desse resgate, ou seja, trata-se, portanto, apenas da
proposta de tecer um ordenamento l6gico para entender os movimentos de simetria e
assimetria da participacdo social ao longo desses anos. Sendo assim, este capitulo busca
mostrar como se deu a participacdo social nos ultimos anos, tentando delinear
limitacBes, avancos, marcas da cultura, valores e nexos ao longo dos anos, e
identificando efeitos dos “anos de chumbo”, assim como da perspectiva renovadora dos
movimentos Diretas J& e Anistia. Busca-se, aqui, também realcar as forcas do
transformador movimento pela Reforma Sanitaria, de 1986, e a consolidacdo da
participacdo social como instrumento de empoderamento da sociedade frente ao Estado,
0 que aqui serd denominado marco legal ou regulatorio da institucionalizacdo da
participacdo social, oriundo da promulgacdo da Lei 8142/1990, que alguns criticos

optaram por chamar de institucionalizagdo dos movimentos sociais.

Na sequéncia, a proposta € apresentar o atual contexto da participacdo social,
mostrando os efeitos conjunturais de um possivel avango ou arrefecimento da
participacdo frente as demandas por cuidado em saide. Ademais, busca-se neste item,
ainda, a conformacdo das potencialidades e desafios da participacdo social em um

contexto de consolidagdo da democracia, bem como de um projeto politico de Estado,
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que tem (re)significado o conceito de acesso, fundamentalmente aos bens de consumo,

e, de certa feita, a saude também.

E, encerrando o capitulo, ha uma tentativa de apontar possiveis caminhos para
o futuro da participacdo social na politica de saude brasileira, indicando os rumos
possiveis frente ao caminho percorrido, como também as possibilidades por conta do
surgimento de novos elementos como 0 avango tecnolégico, o clamor coletivo pela
ampliacdo dos canais de participacdo no processo decisorio das politicas, e as
oportunidades criadas com a extensdo dos anos de estudo da sociedade brasileira, bem
como o0 acréscimo de instituicdes de ensino superior e 0 aumento do acesso a essas
unidades de ensino. E, por fim, busca-se, tambeém, apresentar alguns caminhos possiveis

para outro modelo de participacdo social, ou uma participacdo mais civica.

1.1. RESGATE DOS PRINCIPIOS DO ENGAJAMENTO PUBLICO NA
HANSENIASE

Ao analisar a politica de satde brasileira, é preciso tomar como principio o fato
de que, historicamente, sua trajetoria foi e € marcada pela presenca de certa correlacédo
de forgas, que tem em si como elementos de disputas os interesses econdmicos,
ideoldgicos, politicos, e até classistas, numa perspectiva de reserva de mercado. Além
disso, ha uma forte influéncia provocada pelas Tecnologias de Informacdo e
Comunicacdo em Saude (TICs), que geraram e geram rebatimentos diretos e indiretos
na politica de satde como um todo, seguindo desde a introducdo de novas praticas a
construcdo de canais de escuta e interlocugdo com a sociedade civil.

Esse cenério e o forte movimento que tomou o pais a partir de 1986, que ficou
conhecido como Reforma Sanitaria, que se deu no contexto da VIII Conferéncia
Nacional de Saude, mas ainda fortemente influenciado pelo movimento das elei¢bes
diretas para Presidente que eclodia cerca de dois anos antes, e o fortissimo movimento
de coloracdo partidaria multicor, e por diversos seguimentos da sociedade, a anistia aos
presos e algozes do Regime Militar. Sem falar de outra importante manifestacdo que
despontava nesse contexto a que se relacionava a unificacdo das lutas da classe
trabalhadora, cujo promissor movimento no inicio dos anos de 1980 conformava a
Central Unica dos Trabalhadores (CUT) e a Central Geral dos Trabalhadores (CGT). De
tal modo que a proposta oriunda desses movimentos era a perspectiva da unificacao,
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ampliacdo e a capilarizacdo da luta politica da classe trabalhadora, que arrebanhou
muitos pequenos movimentos e lutas mais especificas para compor seu amplo quadro de
lutas, que surge entdo a luta da sociedade civil de modo organizado em torno da
hanseniase, que serd mais bem detalhada adiante.

Apols o advento da Assembleia Constituinte de 1986 e da promulgacdo da
Constituicdo de 1988 - que ficou conhecida como Constituicdo Cidadd, por proteger os
interesses do povo ante as arbitrariedades oriundas dos chamados “anos de chumbo e
que tomou como principios a igualdade, liberdade, justica e a alternéncia de poder -, o
que se esperava, por conta da forca desses movimentos, era o fortalecimento da
sociedade civil, ja que o ambiente era propicio a alternancia de poder. Assim, pode-se
dizer que esse foi o inicio da participacdo social na salde no contexto da
redemocratizacdo. E também no caso especifico da hanseniase, que estd absolutamente
conectado com esse contexto, quer pelas lutas individuais, institucionais ou coletivas, a
situacdo ndo foi muito diferente.

Os primeiros registros de indicios de luta no campo da hanseniase foram
retratados por Souza-Aratjo’ (1956), ao construir aquele que ficou conhecido como o
grande e mais completo registro historico da entdo “lepra” no Brasil. Ja no periodo mais
recente de nossa historia, a luta das pessoas atingidas pela hanseniase ganha forca, em
meio a eclosdo do movimento dos trabalhadores, de modo que, sob forte influéncia
dessa manifestacdo, Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, fundou o Movimento
Nacional do Hanseniano (Morhan), que mais tarde se transformaria no Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), adotando-se a nova
nomenclatura para agregar aqueles gue tinham sido afetados diretamente no corpo pela
doenca, e outros que tivessem sido alcangados pela causa e mobiliza¢do. Entdo, Bacurau
associou-se aos moradores da entdo Col6nia de Hanseniase de Souza-Araujo, no Acre, e
com alguns outros das colénias de Sdo Paulo, pois encontrava-se naquele estado devido

ao tratamento de uma Ulcera, e sob a forte influéncia do Partido dos Trabalhadores - PT,

7 “Médico paranaense Heraclides César de Souza Araujo, que, em 1927, fundou o Laboratério de
Leprologia do Instituto Oswaldo Cruz (I0OC). Pioneiro no estudo da hanseniase no Brasil, foi especialista
em hanseniase clinica e experimental e desempenhou papel central na luta contra a doenca no pais, sendo
responsavel pela organizacdo de um plano nacional de erradicacdo da hanseniase em 1933. Autor de dois
compéndios que se tornaram cléssicos no estudo da histdéria da doenca — A histéria da lepra no Brasil e A
lepra em 40 paises —, Souza Araujo foi presidente da International Leprosy Association, de 1932 a 1953, e
atuou como perito em hanseniase da Organizagdo Mundial da Satide (OMS) entre 1957 e 1962”. Para
saber mais, buscar: <http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/cgilua.exe/sys/start.ntm?infoid=379&sid=32>.
Consultado em 25, nov 2012, as 08:02h.
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das Comunidades Eclesiais de Base (CEBs), e dos operarios do ABC paulista, iniciou
sua jornada com a fundacéo do nucleo do Morhan, em 06 de junho de 1981, na sede da
Sapataria Ortopédica, em Sao Bernardo do Campo — atual sede historica nacional do
Morhan. A partir disso, ele comeca a viajar pelo Brasil, divulgando o movimento.
(VIEIRA, 2009, p. 46).

Ainda sobre a trajetdria da participagdo no campo da hanseniase, € importante
destacar que a atuacdo do Morhan apresentou interferéncias importantes na questao da
luta pela saude publica como um todo.

Figura 2 - JORNAL DO MORHAN

Fonte: Morhan Jornal do Morhan n® 0 — 1° trimestre de 1982

Um ano depois de sua criagdo, o Morhan lanca um jornal, editado ainda hoje
(JORNAL DO MORHAN), cuja proposta era a disseminacdo de informagdo em torno
da hanseniase, e, sobretudo, de enfrentamento da politica repressiva que vivenciavam 0s
moradores nas antigas colnias de hanseniase no pais.

E possivel notar pela manchete principal que, em sua primeira edicao, o Jornal ja
trazia um contundente reclame. A sua proposta editorial, a época realizada por Bacurau,
estava voltada ao clamor pela aceitagdo total do entdo “hanseniano”. Ora, esse clamor
por aceitacdo originava-se das questdes mais simples as mais complexas da vida
cotidiana das pessoas que sofreram a internagdo compulsoéria. Essas questdes ndo séo
sequer divulgadas para outras pessoas, como, por exemplo, a auséncia de um endereco
quando perguntados sobre onde moram. Como questdes mais complexas, esta o fato de
ndo terem tido sequer a oportunidade de convivio com seus pais, porque foram
“arrancados” deles e “depositados” em um preventdrio, local onde ficavam os filhos das

pessoas que eram internadas compulsoriamente por terem contraido hanseniase.
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A forca do Movimento é expressa também a partir do estudo realizado por
Vieira (2009), que analisou e mapeou as conquistas histéricas do Morhan ao longo de
vinte anos e sintetizou-as a partir da tabela a seguir. Essa forca pode ser interpretada,
ainda, a partir dos sentidos da luta politica do movimento, pela tese defendida por
Mendonca (2009), que procurou mostrar que “as proprias configuracdes discursivas
mobilizadas em contextos distintos, e as proprias lutas por reconhecimento de um modo
geral, sdo ambivalentes e, frequentemente, tém efeitos positivos e negativos”
(MENDONCA, 2009, p. 325).
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TABELA 2 -SINTESE DA CONTRIBUIGAO DO MORHAN NA LUTA PELOS DIREITOS DE CIDADANIA DAS PESSOAS ATINGIDAS PELA HANSENIASE 1988 — 2008 (VIEIRA, 2009)

Periodo

Direitos civis

Direitos Politicos

Direitos Sociais

Figueiredo - 1981 a

1984

Governo Jodo Batista

1. Controle do direito de ir e vir na entrada

das colonias (liberdade cerceada)
Institucionalizagdo do Movimento Social

1. Aprovagdo do Projeto de Lei n° 2875 — Pensdo aos hansenianos que
trabalhavam nas col6nias

Governo José Sarney —

1. Conquista da abertura das col6nias
2. Morhan participa e aprova mogdo na VIl Conferéncia Nacional

2. Luta pelo direito ao transporte publico gratuito
3. Implantagdo da polioquimioterapia (PQT) (cura da hanseniase)

Collor — 1990 a 1992

Governo Fernando
Henrique — 1995 a 2002

2. Combate ao estigma

4. Luta pelo titulo de propriedade das terras

titulos dos hansenianos)

7. O Morhan conquista a Lei 9010, que proibe a utilizagdo do
termo “lepra” em documentos oficiais nas trés instancias de
poder. O pais comega a usar, oficial e exclusivamente, o termo
hanseniase

8. Morhan participa do Grupo Tarefa de Aceleragdo da Eliminagdo
da Hanseniase, composto pelas seguintes organizagoes:
OMS/OPAS/MS/CONASEMS/CONASS/MORHAN

9. O Morhan, através de sua Rede Nacional de Direitos Humanos,
move e ganha um processo de preconceito contra a Secretaria de
Estado de Seguranca Publica do CE (Identidade sem assinatura por
ser portador de hanseniase e sem assinatura por ser
ANALFABETO)

10. Morhan, em parceria com SES-RJ e MS, realiza Concurso de
Grafiteiros pela campanha contra a hanseniase

1985 a 1988 de Saude (Reforma Sanitaria); o . =
3. Morhan indica 3 candidatos a Assembleia Constituinte; % S IR E R TR o)
Governo Fernando 4. Morhan consegue derrubar a Lei n° 4737 (desinfec¢do dos

6. Direito a saude no conceito mais amplo: qualidade de vida

7. Direito a educagdo;

8. Municipalizagdo do tratamento da hanseniase

9. Morhan, em parceria com a SES-RJ e MS, langa a campanha de midia
“Vocé diria que eu ja tive hanseniase?”

10. Descentralizagdo do tratamento da hanseniase

11. Inclusdo da hanseniase na Atengdo Basica

Governo Luiz Indcio
Lula da Silva — 2003 a
2008

5. Luta pela garantia do direito a seguranga.
“Que o controle do direito de ir e vir na
entrada das colonias seja controlado de
forma eficiente”.

11. Morhan participa da ANEPS?

12. Ampliagdo da discussdo, com a participagdo popular, em torno
da municipalizagdo das col6nias e de seus cemitérios, pois, “em
alguns lugares a municipalizagdo funcionou a contento; em outros,
resultou na dilapidagdo do patriménio das col6nias”

13. Luta pela pensdo vitalicia, na tentativa de fazer com que o
Estado pagasse a divida histérica com as pessoas atingidas pela
hanseniase

14. Aprovagdo da MP 373, pensdo

12. Pacto pela vida

13. Pacto pela satide

14. Cartas de eliminagdo da hanseniase

15. Pensdo vitalicia para as pessoas que viveram o isolamento compulsério
até 1986.

16. Caminhdo da Saude

17. Inclusdo do componente Direitos Humanos no Programa de Controle da
Hanseniase

6. “Que os cemitérios das col6nias ndo
sejam abandonados, para que ndo se
coloque em risco a saide dos moradores,
devendo as prefeituras se responsabilizar”.

15. Luta pela cogestdo nas coldnias

16. Morhan consegue audiéncia com o Presidente Luiz Indcio Lula
da Silva, em prol da aprovagdo da pensdo vitalicia para as pessoas
atingidas pela hanseniase (Lei 11.520 de 18/09/2007)

18. Criagdo de mecanismos de avaliagdo e monitoramento das agbes governamentais
nas coldnias, permitindo a participagdo dos usuarios;

19. Viabilizagéo de espacos e estratégias, para troca de informagdes e interacéo entre as
col6nias; que se repliguem os modelos de gestdes exitosas; que se articule uma rede de
informagBes para sustentar e consolidar o processo politico de recuperagdo dos
hospitais-colénia

20. TV Senado realiza um documentdrio sobre as col6nias

Fonte: Elaboracéo Prépria

8

Articulagdo Nacional de Educacdo Permanente — ANEPS, é uma rede de instituicdes que estdo voltadas para Educacdo Permanente. Linha filosdfica, que, com a elei¢do do Governo Lula, substituiu 0 modelo de Educagdo Continuada
e aproximou a sociedade civil do governo e vice-versa. A ANEPS conta com a participacdo de universidades, movimentos sociais, ONGs, OSCIPs, OSCs, fundagdes, associagdes e poder publico. Para saber mais, ver:
<http://www.redepopsaude.com.br/ANEPS/index-ANEPS-interno.htm>. Consultado em 13, maio 2009, as 12:30h.
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Vieira (2009), ao estabelecer a sintese apresentada na tabela anterior, mostra-nos um
movimento de conquistas, alavancadas pelo movimento social na hanseniase, em especial do
ponto de vista da cidadania. Mas, de certo modo, a partir da relacdo que o movimento foi
estabelecendo com os governos ao longo de sua trajetdria, € visivel a transposicdo da logica
do movimento do enfrentamento para a agdo colaborativa, em que pese a necessidade de uma
acdo lucida por parte da sociedade civil, na qual ndo basta apenas o grito deslocado de
propdsito, mas é fundamental a construcdo de projetos objetivos e racionais, que possam,
efetivamente, transformar a qualidade de vida das pessoas. Esse movimento de inversdo
I6gica, a0 mesmo tempo em que coloca 0 movimento social na condicdo de agente
colaborativo das acbes do Estado, de certo modo, impBe os riscos do cerceamento ou
silenciamento de demandas, ou, ainda, pode pér em cheque a propria ideia de representacéo, o

que corrobora com a perspectiva de Mendonca (2009):

apontamos a riqueza e 0s perigos de algumas estratégias do Morhan, do
governo Federal, e dos media, em relagdo & problematica da hanseniase. A
titulo de ilustragcdo, lembramos que a estratégia do movimento de vincular a
imagem das pessoas acometidas pela enfermidade a pessoas felizes e sem
sequelas, ¢ muito interessante, na medida em que questiona a ideia de
monstruosidade que cerca a doenga. A capacidade do Morhan de estabelecer
interlocugdes com diversas esferas do Estado também tem se mostrado
muito frutifera, assim como a recente volta do movimento a organizacéo de
protestos e atos publicos (MENDONGCA, 2009, p. 324).

Como saber se as pessoas atingidas pela hanseniase sentiram-se efetivamente
representadas, a partir dessa associacdo da imagem da doenca a felicidade? Como lidar com o
fato do desconhecimento das pessoas de que enfermidade que Ihe gera reacGes adversas,
acometimento neuroldgico, cegueira, entre outros agravos, ndo é apenas uma doenca de pele?
Como a cura tratada imageticamente, de modo positivo e feliz, impacta efetivamente na vida
de pessoas que passam mais de dez ou quinze anos sob controle e depois sdo acometidas por
reacOes sistematicas? Afinal, por que doengas como a dengue tém relevantes espagos na midia
e uma doenca com o potencial de infeccdo e de geracdo de sequelas como a hanseniase fica
oculta do ponto de vista da midia? Como Estado e sociedade civil interagem diante desse
hiato?
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1.2. O ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE E SUA INSERCAO NA
ESFERA DELIBERATIVA

Por que o debate em torno da participacéo social é necessario ao SUS ainda hoje? Na
perspectiva de tentar apresentar algumas possiveis respostas a essa pergunta, busca-se a
realizacdo de uma andlise, baseada na interpretacdo dos movimentos sociais, no contexto

econdmico, politico e cultural.

No cenério econdmico, talvez mais do que em qualquer outro, pode-se dizer que as
mudancas sdo notaveis. A globalizacdo dos mercados nacionais os tém transformado em
transnacionais, nacionais e regionais, em contextos cada vez mais amplos. O consequente
aumento da concorréncia favoreceu o estabelecimento de redes e aliancas, originando a
formacdo de blocos como a Comunidade Econdmica Europeia, a América do Norte, integrada
economicamente pelo Canada, Estados Unidos e México, o Sudeste Asiatico e o Mercosul, e,
no caso dos movimentos sociais, isso ndo foi diferente. E possivel dizer que ha hoje uma
internacionalizacdo de alguns movimentos sociais, uns de enfrentamento dessa nova ordem

social, ja outros mais alinhados a ela.

Mas a grande questdo é que, a exemplo do cenario econdmico, 0s movimentos sociais

se articularam de forma mais ou menos consciente com o que ocorre no cenario internacional.

No cenario politico, o0 que é a cada dia mais visivel é a fragilizacdo do Estado-nacéo,
que se desestabiliza cada vez mais por esse perspicaz processo de globalizacdo. Em especial,
no campo da salde publica, que perece a cada dia com gestores que aderem ao modelo de
publicizacdo do privado, ou seja, a l6gica de injetar recurso publico nas Organizacdes Sociais
(0S), para que possam executar tarefas constitucionalmente publicas, uma vez que a saude “é

direito de todos e dever do Estado...”.

Dessa forma, para muito além das pessoas que viveram o isolamento compulsorio na
hanseniase, mas praticamente para todos os brasileiros que ndo sdo detentores dos meios de
producdo, torna-se iminente o confronto com a necessidade de alcancar uma divisdo mais
equanime entre os chamados “incluidos” e “excluidos”, de reduzir a violéncia, de erradicar o
analfabetismo, e de se extinguir todas as formas de preconceito (social, racial, religioso,
cultural, sexual, entre outras), adotando a conformidade da Declaragdo dos Direitos
Humanos, e tendo como consequéncia natural, a melhoraria da qualidade de vida das geragdes
futuras, sob a égide da cooperacéo e da solidariedade (VIEIRA, 2009).
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E inegavel que o desenvolvimento dos meios de comunicagéo possibilita o surgimento
de novas formas de acdo e de interacdo, de novos tipos de relacionamentos sociais,
diferentemente da maior parte da histéria humana, o que, em boa medida, concorre para a
reorganizacdo de padrbes de interacdo humana, através do espaco e do tempo. Dessa forma,
os individuos podem interagir uns com os outros, ainda que ndo partilhem do mesmo
ambiente espaco-temporal. Eis aqui uma marca que, de algum modo, pode ser, a0 mesmo
tempo, o grande gerador de inclusdo, por conta da avassaladora forma com que chega a
inimeras pessoas. Essas transformaces também podem se tornar mais uma forma de
exclusdo, ja que sdo inegaveis as mudancas pelas quais 0 mundo vem passando, apesar de
ainda nao ter atingido a todos, pois, dentro desse cenario, existem diversas pessoas excluidas

de muitas dessas mudancas.

Vieira (2009) nos aponta algumas pistas para o entendimento desse avanco
tecnoldgico como um importante artefato para a construcéo de outra relacao civica.

Para o mundo contemporaneo, a informagao € a sua locomotiva, que interage
e transcende no tempo-espago com aspectos econdmicos, politicos e sociais,
ou seja, o principio desta era é a interatividade, abrindo caminho para o
surgimento de um novo espaco de articulagdo dos movimentos sociais.
Dadas as atuais formas de acUmulo de capital, adotadas pelo sistema
capitalista, oriundas, consequentemente, da economia e da reestruturacdo
produtiva, como forma de resposta as novas reivindicacbes da
competitividade que urdem do mercado globalizado, imputando-o a
permanente exigéncia da melhor qualidade sob o menor dispéndio, surge
uma legido de grupos insatisfeitos, que se sentem prejudicados pela suposta
“vontade geral”, articulando-se, cada vez mais, através dos modernos
mecanismos de mobilizacdo, em favor de suas causas identitarias
especificas, como é o caso do Morhan, ou ainda de causas planetérias, como
é 0 caso do movimento ambientalista (VIEIRA, 2009, p.59).

Diante do resgate histérico, o que se pode perceber é que 0s movimentos sociais, em
geral, se originam de uma demanda social. Se a histdria for observada, desde a criagdo do
Estado-nagéo, nunca qualquer movimento social se originou sem que houvesse auséncia do
Estado, ou, ainda, como no caso da hanseniase, a presenca massiva e impositiva do Estado
(politica higienista de isolamento compulsério). Dai, surge o movimento social como
elemento reivindicatorio (VIEIRA, 2009, p. 59).

Desse contexto, associado ao entendimento da nova Constituicdo (1988), que, ao

instituir o Sistema Unico de Saude — SUS, talha, como uma de suas clausulas pétreas, a
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participagdo social, a partir da Lei 8142/1990, de certa forma, a luta politica da hanseniase
ganha forca a partir desse canal de dialogo aberto entre Estado e Sociedade.

ApoGs a criacdo do Morhan, Bacurau (o fundador da entidade), foi convidado para
participar do Conselho Nacional de Saude (1982). Mais tarde, concorreu a Assembleia
Constituinte e tornou-se o candidato mais votado pelo Partido dos Trabalhadores (PT), apesar
de n&o ter sido eleito. No entanto, foi a Brasilia por trés vezes para tentar influenciar a votagéo
e conseguiu a “proposta de ampliacdo do Art. 3° inciso IV da Constituicdo Federal, ao
defender a ampliagdo do sentido do preconceito no texto”. (CASA DE BACURAU, 2014)°.

1.3. O CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, O MOVIMENTO SOCIAL E A
HANSENIASE COMO CAMPO DE ESTUDOS

Antes de tudo, é preciso situar a dimensdo do Conselho Nacional de Satde (CNS)

como espaco privilegiado da relagdo entre Estado, Ciéncia e Sociedade.

A Lei 8142/1990, que dispde sobre a participacdo da sociedade na gestdo do Sistema

Unico de Salde (SUS) e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros

na area da salde, traz, em seu escopo, duas questdes fundamentais ao debate proposto neste

estudo. A primeira delas é a instituicdo e regulamentacdo do direito a participacdo social no

ambito da saude publica, inclusive nas esferas deliberativas. Esse é, sobretudo, um imperativo

gue abre caminhos para a pergunta de pesquisa desta tese: como se deu e se da a participacdo

da sociedade na definicdo da agenda nacional de prioridades em pesquisas? A outra questdo

trata do limite da deliberacdo, no que tange a distribuicdo de recursos para as acoes e servicos
em salde no pais, como se pode ver no Art. 1°, Inciso I, em seu § 2°, que estabelece que:

0 Conselho de Salde, em carater permanente e deliberativo, 6rgdo

colegiado, composto por representantes do governo, prestadores de servico,

profissionais de saude e usudrios, atua na formulacdo de estratégias e no

controle da execucdo da politica de saude na insténcia correspondente,

inclusive nos aspectos econémicos e financeiros, cujas decisdes serdo

homologadas pelo chefe do poder legalmente constituido em cada esfera do
governo (BRASIL, Lei 8142, 1990, p.1).

® Para saber mais ver: <http://www.casadebacurau.org.br/linha_do_tempo>, consultado em 12 nov 2014, as
13:58h.


http://www.casadebacurau.org.br/linha_do_tempo
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E possivel perceber, a partir dessa afirmacdo, que o carater da participacdo da
sociedade tem uma nova conotacdo, ou seja, agora, seu direito de participar esta inscrito na
prépria estrutura do Sistema de Saude. Indo além, ndo estd apenas inscrito o direito de
participar, mas, fundamentalmente, também estdo presentes os limites dessa participacao,
quer sejam territoriais ou estruturais, quando em nossos grifos aparece a frase “controle da
execucdo da politica de saude na instancia correspondente, inclusive nos aspectos

economicos e financeiros”.

Outro dado relevante é o fato de que o espaco do Conselho passa a figurar como
instancia de “controle social”, ainda que sem qualquer prejuizo para o Legislativo, como
consta dos termos da Lei 8142/1990, e como parte constituinte do proprio Sistema de Saude.
E se entende que o Sistema de Salde é denotado como uma resposta do Estado a uma
demanda social. Portanto, compreende-se que o Conselho passa a figurar como parte
integrante da propria estrutura do Estado, ndo obstante o fato de ter como premissa a

fiscalizacdo do proprio Estado.

Apesar dessa aparente contradicdo, os conselhos tém um desenho muito bem
estruturado, tendo como parametro basico, no caso da salde, a paridade, o carater deliberativo
e seu viés fiscalizador. No entanto, ha, sim, um conjunto de restricbes pelas quais passam 0s
conselheiros, a despeito da necessidade de recursos e pelo fato de estarem diretamente
atrelados e dependentes do poder executivo. Lamentavelmente, em muitas cidades, os
conselhos ndo cumprem seu papel pelo fato de serem dependentes dos recursos do executivo,
que, dependendo da relacdo estabelecida e/ou de conjunturas, pode aportar mais ou menos

apoio em recursos diversos aos conselheiros e conselhos.

De 1937 até 1990, o Conselho Nacional de Saude (CNS) foi um orgao consultivo do
Ministério da Saude. Nesse periodo, funcionava como uma espécie de corpo de especialistas,
cujos membros eram indicados pelo Ministro de Estado. Desse modo, a Lei n.° 378, de 13 de
janeiro de 1937, instituiu 0 CNS e reformulou o Ministério da Educacgéo e Saude Publica, e,
como escopo, de seu debate figuravam apenas questdes internas. Foi um periodo complexo do
ponto de vista da assisténcia a salde, que ainda se limitava a casos especiais como

tuberculose, hanseniase e doenga mental (CNS, 2014).

Com o advento da dissociacdo do Ministério da Saude do Ministério da Educacdo
Publica, o CNS assume outro carater, o de assessorar o Ministro de Estado da Saude na

construcdo dos parametros dos programas de protecédo a salde, conforme consta do Decreto n°
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34.347, de 08 de abril de 1954. Nesse periodo, 0 CNS tinha 17 membros e uma secretaria, que
contava com a participacdo de servidores do préprio Ministério para apoiar tal tarefa. Cerca
de cinco anos depois, esse quantitativo subiu para 24 membros, conforme o Decreto n.°
45.913, de 29 de abril de 1959. Esse efetivo, cerca de trés anos mais tarde, foi alterado pelo
Decreto 847, de 05 de abril de 1962, para 27 membros, cujo carater foi reafirmado na
perspectiva de assessoria ao Ministro de Estado da Satde (CNS, 2014).

Assim, seu atual modelo data do periodo ap6s a promulgagdo da Carta Constitucional
de 1988, quando foi instituido com carater paritario, permanente, consultivo e deliberativo, a
partir do Decreto 8142/1990, de 28 de dezembro de 1990. Desse modo, segundo o sitio do

CNS, a atual composicao € a seguinte:

48 conselheiros titulares e seus respectivos primeiro e segundos suplentes,
representantes de entidades e movimentos sociais de usuarios do Sistema
Unico de Sadde (SUS), entidades de profissionais de salde, incluida a
comunidade cientifica, entidades de prestadores de servigos, entidades
empresariais da area da saude e governo federal. De acordo com o Regimento
Interno do CNS, a composicdo do Conselho é definida da seguinte forma:

I - cinquenta por cento dos membros representantes de entidades e dos
movimentos sociais de usuarios do SUS, escolhidos em processo eleitoral
direto; e

Il - cinquenta por cento dos membros representantes de entidades de
profissionais de saude, incluida a comunidade cientifica da area de saude,
entidades de prestadores de servicos de salde, entidades empresariais com
atividade na area de salde, todas eleitas em processo eleitoral direto. Os
representantes do governo, do Conselho Nacional de Secretarios de Saude
(Conass) e Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude
(Conasems) sdo indicados pelos seus respectivos dirigentes.

A fim de manter equilibrio dos interesses envolvidos, a distribuicdo das
vagas é paritéria, ou seja, 50% de usuarios, 25% de trabalhadores e 25% de
prestadores de servicos e gestores (CNS, 2014).

A partir dessa composicao, é possivel afirmar que o CNS &, sim, um lécus privilegiado
onde se dédo as relagdes entre Estado, ciéncia e sociedade. Dai, indagam-se também algumas
questdes: se a relacdo entre Estado, ciéncia e sociedade foi estabelecida por forca de Lei,
como se dao as relagdes entre os saberes e poderes no ambiente do CNS? Existem canais de
interlocugdo entre os atores para todas as respectivas demandas ou apenas aquelas originadas
no ambito do executivo? Como se da o fluxo de informacéo no interim dessas relacfes? Quais

0s entraves? Existem lacunas?
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1.4. POLITICA DE INFORMACAO: PRINCIPIOS E VALORES DETERMINANTES
PARA O ENGAJAMENTO PUBLICO NA HANSENIASE EM UM HORIZONTE
CiviICcO

A partir da promulgacdo da Carta Constitucional de 1988, a sociedade e o Estado
estabeleceram um novo pacto no campo da salde, e dele deriva o direito a informagdo como
direito do cidaddo, previsto no Art. 5 e inciso XIV — “é assegurado a todos 0 acesso a
informacdo e resguardado o sigilo da fonte, quando necessario ao exercicio profissional.”
(BRASIL, CF, 1988, p. 5).

Em 1994, foi realizada a 1% Conferéncia Nacional de Ciéncia Tecnologia e Inovag¢do em Salde
(18 CNC&TS), organizada em parceria pelo Ministério da Saude, Ministério da Ciéncia e Tecnologia e
Ministério da Educacéo e do Desporto, em Brasilia, DF, com a proposta de analisar coletivamente o
estagio do desenvolvimento cientifico e tecnolégico em saude no pais e refletir sobre a necessidade de
formular uma politica para essa area. Como resultado, essa Conferéncia trouxe, em seu relatério, o
indicativo a:

necessidade de sistematizacdo e promocdo do acesso a Informacdo,
Comunicagdo, Tecnologia em Saude como fator estratégico para a pesquisa,
0 desenvolvimento tecnoldgico e a inovacdo em saude, visando ao
aprimoramento das acOes de salde e a implementacdo de uma politica de
ciéncia e tecnologia para o setor, além da necessidade de articulagdo entre a
politica de salde e a politica de ciéncia e tecnologia em salde (NORONHA,
2011, p.25).

E possivel notar que o direito & informacéo, ora instituido pelo pacto constitucional de
1988, passa a considerar a necessidade do acesso a informagdo como fator estratégico, tal
como Noronha (2011) afirma acima. No entanto, até 1990, as instancias de participagdo social
no campo da salde estavam se institucionalizando, ja que a Lei 8142 data de cerca de dois
anos depois dessa nova Constituicdo, ou seja, 0S movimentos sociais passaram a ser obrigados
a se institucionalizar ou a se formalizar com o registro de um Cadastro Nacional de Pessoa
Juridica (CNPJ), para poderem participar dos Conselhos.

Apesar da abertura de um espaco para interlocugdo com a sociedade, esta s6 passou a
contar com um canal de interagdo no campo da producdo do conhecimento e do uso da
tecnologia e da inovacdo, com a realizacdo da 2* Conferéncia Nacional de Ciéncia e

Tecnologia em Inovagdo em Sautde (22 CNCTIS) e posterior criagdo do DECIT, em 2002,

10 Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saide — DECIT/MS — “Coordena a formulagdo, implementacéo e avaliacdo da
Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Salde (PNCTIS), da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salde
(ANPPS) e das Pesquisas Estratégicas para o Sistema de Saude (PESS). Propde a execucdo das aces no campo da Pesquisa e
Desenvolvimento em Salde. Atua no processo de gestdo do conhecimento em Ciéncia e Tecnologia em Salde, visando a utilizagdo do
conhecimento cientifico e tecnoldgico em todos os niveis de gestdo do SUS. Induz proposigdo de acordos e convénios com os 6rgéos da
Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, para a execugéo descentralizada de programas e projetos especiais no ambito do
SUS” (Brasil, DECIT/MS, 2014).
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e, em especial, com a criacdo da Coordenacdo-Geral de Gestdo do Conhecimento (CGGC),
em 2007, que tem como missdo “promover a utilizagdo do conhecimento cientifico pelos
gestores e profissionais da satde, bem como pela sociedade”. (BRASIL/DECIT, 2013)

A 22 CNCTIS e a consolidacdo da tendéncia participativa, conforme percebe-se na

afirmacéo de Guimaraes (2006):

Esse foi um momento impar na histéria politica da Ciéncia, Tecnologia e
Inovagdo no campo da salde, cujo setor passa a contar com um aparato de
base legal em que se formaliza o apoio a producéo do conhecimento e ao uso
da tecnologia e da inovacdo na aplicacdo de melhorias para a saude da
populagdo. Os processos foram descritos pelos principais atores
(GUIMARAES et al., 2006, p 15).

A Agenda Nacional de Prioridades em Pesquisas para a saude, que foi construida e
aprovada na ocasido da II CNCTIS, tem como pressuposto o respeito “as 28 necessidades
nacionais e regionais de salde e aumentar a inducdo seletiva para a producdo de
conhecimentos e bens materiais e processuais nas areas prioritarias para o desenvolvimento
das politicas sociais” (CONFERENCIA NACIONAL DE CIENCIA E TECNOLOGIA E
INOVACAO EM SAUDE, 2005, p.81).

O aspecto mais importante dessa Conferéncia € que ela insere um novo ator no
processo de construcdo de conhecimento, que é a sociedade, o que, teoricamente, introduz um
novo ator nas definigbes dos caminhos da construgdo do conhecimento cientifico. Por isso,
esse € 0 marco temporal e teorico, através do qual se busca iluminar as relac@es entre ciéncia

e sociedade, mais particularmente no campo das doencas negligenciadas.

Por que doencgas negligenciadas?
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Primeiramente, pela significativa lacuna ou grande GAP 10/90'! (Figura 1), no que diz

respeito ao investimento em pesquisas e producdo de conhecimento no campo das doencas

negligenciadas.

FIGURA 3 - ESQUEMA REPRESENTATIVO DO GAP 10/90

@ema representativo do GAP 10/90 — COHRED, 1993 \
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Fonte: Elaboracédo propria a partir de (COHRED, 1993).

Essa representacdo do gap 10/90 visa explicitar que 90% dos recursos de pesquisa em

salde sao dirigidos para apenas 10% das doencas situadas nos paises desenvolvidos, e, de

outro lado, apenas 10% dos investimentos em pesquisas em salde sdo voltados para doencas

que atingem a 90% da populacdo mundial. Essa relacdo, inversamente desproporcional, da

forma a todo um conjunto de invisibilidades: a invisibilidade da doenca, do esfor¢o de

11 «Strengthening national health research systems, in particular in those countries with the largest burden of
disease, was already noted as being of particular importance to correcting the 10/90-gap in 1990 by the
Commission on Health Research for Development (4). Their report lead to the establishment of the Council
on Health Research for Development (COHRED) in 1993, an organization whose mission is to ‘improve
health, equity, and development by supporting countries to develop strong research and innovation systems’
(58). Yet, two decades later, despite significant efforts to improve countries’ health research systems, by
COHRED (59) and others (60), this still constitutes a challenge of pressing priority (60). An envisaged
additional advantage of an Observatory would be that it could provide an impetus for national health research
system strengthening. It could do so by stimulating the development of good practices and standards in health
research, by providing support for building capacity for health R&D in developing countries, by producing
analyses to inform national R&D portfolio management, and by creating a platform to convene stakeholders
(6, 55)” Global Health Action,Vol 6 (COHRED, 2013).


http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0004_22450
http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0058_22450
http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0059_22450
http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0060_22450
http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0060_22450
http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0006_22450
http://www.globalhealthaction.net/index.php/gha/rt/printerFriendly/22450/html#CIT0055_22450
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pesquisa sobre a doenca e a dos direitos dos cidaddos a saude, ao cuidado e a participacdo
ativa na sociedade, com implicacdes diretas na equidade em satde (MOREL, 2004).

A titulo de ilustracdo, se for tomada uma das sete patologias trabalhadas pelo
Ministério da Saude como doencas negligenciadas, no caso a hanseniase, sera possivel ter

uma ideia das dificuldades que envolvem o campo da pesquisa em doengas negligenciadas.

Em estudo recente, Vieira (2009) mostrou que, segundo a Organizacdo Mundial de
Salde, a deteccdo da hanseniase no mundo, € liderada pelo Sudeste Asiatico, em ndmeros
absolutos dos casos. Mas a Africa e as Américas enfrentam situagio bem mais preocupante. A
primeira, € que do ponto de vista epidemioldgico, essas duas regides estdo em situacdo de
maior gravidade, se respeitadas as proporcionalidades, uma vez que a prevaléncia é medida a
cada grupo de 10.000 habitantes; a segunda é que, por outro lado, a populacdo do Sudeste
Asiatico é infinitamente maior do que a populacio das Américas e da Africa. E apesar da
baixa prevaléncia relativa no caso especifico das Américas, sua incidéncia € considerada alta,
conforme demonstrado na Tabela 2 (VIEIRA, 2009, p. 76).

No entanto, ao atualizar esses dados para 2012, de acordo com a Organiza¢do Mundial
de Saude (OMS), € possivel perceber uma aparente reducdo no registro ativo, devido a uma
alteracdo na forma de coémputo do indicador, ou seja, a prevaléncia € medida em nimero de
casos por grupos de 10.000 habitantes e a deteccdo de novos casos ou incidéncia agora é
medida por grupos de 100.000 habitantes. Ndo é que esse percentual ndo tenha diminuido;
isso ocorreu, mas ndo de forma tdo ampla como seria possivel imaginar a um primeiro olhar,

vislumbrando apenas 0s numeros.
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TABELA 3 - S|TUA9AO DA HANSENIASE POR REGIAO DA OMS NO INICIO DE
2012 (COM EXCECAO DA EUROPA)

Table 1 Registered prevalence of leprosy and number of new cases detected in 105 countries or territories, by WHO Region, 2011 and first
quarter of 2012

Tableau 1 Prévalence enregistrée de la lépre et nombre de nouveaux cas dépistés dans 105 pays ou territoires, par Région OMS, 2011 et
fin du premier trimestre 2012

WHO Region® - Région de I'OMS* No. of cases registered and the prevalence," No. of new cases detected and case-detection
first quarter of 2012 - Nombre de cas rate,* 2011 = Nombre de nouveaux cas dépistés
enregistrés,® premier trimestre 2012 et taux de dépistage des nouveaux cas en 2011°

African - Afrique 15 006 (0.37) 12 673 (3.14)

Americas - Amériques 34 801 (0.40) 36 832 (4.18)

South-East Asia — Asie du Sud-Est 117 147 (0.64) 160 132 (8.75)

Eastern Mediterranean — Méditerranée orientale 7368(0.12) 4346 (0.71)

Western Pacific — Pacifique occidental 7619 (0.05) 5092 (0.30)

Total 181 941 (0.34) 219 075 (4.06)

* Reports from the European Region are not included. - Les rapports émanant de la Région européenne ne sont pas inclus.
* The prevalence rate is the number of cases/10 000 population. — La prévalence est le nombre de cas pour 10 000 habitants.
¢ The case-detection rate is the number of cases/100 000 population. — Le taux de dépistage est le nombre de cas pour 100 000 habitants.

Fonte: VIEIRA (2009).

J& do ponto de vista do perfil epidemioldgico brasileiro, é possivel perceber que a
maior concentracdo dos casos novos da hanseniase, no periodo de 2005 a 2007, esti nas
regides Norte e Nordeste, ficando com o Norte a deteccdo maxima, que é de 10 casos a cada
grupo de 10.000 habitantes. Observa-se, também, que a Regido Sudeste praticamente nédo
apresenta incidéncias elevadas. E o grande destaque € para a Regido Sul, que praticamente
eliminou a hanseniase como problema de salde publica, ou seja, reduziu suas taxas de

incidéncia a menos de um caso a cada grupo de 10.000 habitantes.

FIGURA 4 — DISTRIBUICAO DO PERFIL EPIDEMIOLOGICO DA HANSENIASE
NO BRASIL 2005-2007

FIGURA 1 - Os 10 primeiros clusters de casos de hanseniase,
identificados por meio do coeficiente de deteccao de
casos novos no periodo de 2005 a 2007, Brasil*.

PENNA, MLE/MS, 2008

*0 cluster 10 tem efeito de borda, isto é, nao existem dados para o outro lado da fronteira; por isso é irregular.

Fonte: Boletim Novembro/2008 da SVS.
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Apesar desse cenario relativamente positivo no macro contexto brasileiro, se esses
dados de deteccdo forem analisados de forma associada aos dados de investimentos em
pesquisas e sua distribuicdo no Brasil, € possivel verificar alguns aparentes paradoxos. O
primeiro advém da maior concentracdo dos investimentos em pesquisas na hanseniase nas
regides Sudeste e Norte. A aparéncia desse paradoxo se deve as disparidades quando esses
investimentos sdo comparados com o perfil epidemioldgico da hanseniase no Brasil,
especialmente no caso da incidéncia de casos novos, no periodo de 2005 a 2007, conforme a
figura anterior nos mostra.

Agora, quando o montante total dos editais € comparado com sua distribuicdo pelas
Unidades da Federagdo - UF (Figura 3), observa-se que o Sudeste foi, sem duvida, a grande
poténcia de producdo de pesquisas em hanseniase no Brasil, no periodo de 2002 a 2012, com
54 Editais, com destaque também para o Para e o Ceara, com 12 e 07 editais, respectivamente,

conforme mostra a figura a seguir.

FIGURA 5 — DISTRIBUICAO TOTAL DOS EDITAIS DE PESQUISA EM
HANSENIASE POR UNIDADE DA FEDERACAO, 2002 A 2010

Wasculing

Roraima 1

e 3
Paraba 1

hED Pernambuco 0

Alagoas 0

Tocanting 1

Rondénia Sergipe 1

[fato Grosso do Sul 1 0 Santo 1

Santa Catarina 1

Rio Grande do Sul 1

Fonte: www.pesquisasaude.gov.br - DECIT-MS
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A partir da comparagédo da Figura 2 (anterior) com a Figura 3, é visivel que a Regido
Sudeste quase ndo apresentou taxas relevantes de deteccdo numa visdo en pass en. Porém,
essa mesma regido obteve a maior parcela dos investimentos em pesquisas com a maioria dos
Editais, segundo o DECIT.

Algumas possiveis justificativas podem ser dadas pela situacdo atual, que é muito
recente, ja que ha menos de uma década a Regido Sudeste era endémica e ndo se vislumbrava
a possibilidade de estar em bem pouco tempo em vias de eliminagdo. Outro dado interessante
é que os grandes centros nacionais de referéncia para o enfrentamento da doenca estdo na
Regido Sudeste, principalmente nos Estados do Rio de janeiro, de Sdo Paulo e Minas Gerais,
0 gque, em boa medida, reflete na histdrica trajetdria desses grupos na vanguarda das pesquisas
no campo da hanseniase. Mas essa vanguarda, de certo modo, configura certa disparidade de
distribuicdo também dos editais atuais, compondo cerca de 40% dos mesmos destinados as
regibes Norte e Nordeste, e talvez se justifique por uma perspectiva equitativa, 0 que se

revelou a partir da pesquisa documental.

De acordo com Remme et al (2002), a escassez de recursos no campo das “doengas da
pobreza” gera um movimento, N0 qual as agéncias de financiamento de pesquisa adotam uma
priorizacdo e selecdo de projetos no estrato social mais abastado da populagdo. Em outras
palavras, sem que se tenha conhecimento e tratamento adequado em relacdo a situacdo de
salde das populactes desfavorecidas e atingidas pelas doencas negligenciadas ndo ha de se ter

perspectiva para o desenvolvimento social.

Essa aproximacdo entre investimento e perfil epidemioldgico e recobrando aqui a
historica carga de preconceito que envolve a doencga, nos remete a seguinte pergunta: quais
s80 0s custos sociais e financeiros das doencas negligenciadas, retornando ao nosso campo de

foco?

Segundo Requena (2011), das sete doencas negligenciadas que afetam o Brasil quatro
apresentam incidéncia relevante e enormes custos sociais e contra as quais ndo ha vacina nem
tratamento farmacoldgico eficiente e de baixo custo. Acrescenta-se a interpretacdo do autor a

hanseniase:
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QUADRO 1 — INCIDENCIA DE ALGUNS DOS PRINCIPAIS AGRAVOS NO
PERIODO DE 1990 A 2010

Patologia Casos Novos Periodo Observacoes
Dengue 3.062.000 Entre 1990 e 2009
Esquistossomose | 2.038.000 Entre 1996 e 2010
Malaria 9.704.000 Entre 1990 e 2009
46.530 situacdo agravada por sua

alta taxa de letalidade, de
aproximadamente 10%, além

Entre 1997 e maio de
de outras doencas de menor

Leptospirose

2011 o .
incidéncia, mas de igual
desinteresse  pela grande

— indUstria farmacéutica
De 51.941 Segundo o Ministério da
Hanseniase i Entre 2003 e 2009 Saude, o total de casos novos
para 37.610

no periodo caiu 27,5%.

Fonte: Requena. 2011. Ws&
Jornal Estado de do Paulo: disponivel em http://estadao.br.msn.com/ciencia/artigo.aspx?cp-

documentid=27421702 . Consultado em 16/06/2013, as 16:57h.

Ainda segundo o autor, essas doencas afetam, principalmente, as populagdes menos
favorecidas, “fator observavel por serem todas doencas relacionadas a insetos vetores e mau
saneamento ou condicGes higiénicas” (REQUENA, 2011, p. 16).

Em especifico, no caso da hanseniase, buscou-se a informacdo em matéria do Jornal
paulistano Estado de Sdo Paulo, que mostrou que mesmo com a reducdo apresentada pelo
Ministério da Saude, uma deteccao de cerca de 38 mil casos, em um periodo de seis anos, ndo
é de se animar, se forem considerados os custos sociais do conjunto de doencas aqui
apresentadas, mais o da hanseniase, e, segundo dados da Sociedade Brasileira de
Oftalmologia - SBO, a0 menos um tergo desse montante tem ou vai desenvolver algum tipo
de deficiéncia visual. Destaca-se o impacto sobre a forga de trabalho, e, posteriormente, sobre
a previdéncia ou a assisténcia, sem falar nos limites das incapacidades fisicas também
causadas pela doenga, sobretudo no Nordeste, onde, segundo o Morhan, 0 movimento
nacional de combate a hanseniase, entre 2006 e 2009, encontrou situacBes nas quais as
pessoas ndo buscavam o tratamento da hanseniase, para que pudessem se tornar
incapacitadas, e, com isso, obter rendimento, de acordo com os programas de redistribuicéo
de renda vigentes a época (MORHAN, 2010).


http://estadao.br.msn.com/ciencia/artigo.aspx?cp-documentid=27421702
http://estadao.br.msn.com/ciencia/artigo.aspx?cp-documentid=27421702
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Conforme o site do Ministério da Saude, a industria farmacéutica ainda é deficitaria e
carece de forca para alavancar sozinha suas plenas atividades em P&D, além de acumular um
déficit da ordem de US$ 7 bilhdes anualmente na balanca comercial para produtos de saude.
Por isso, diante do poderio estrangeiro na area, é evidente a necessidade de incentivos para
que a pesquisa e o desenvolvimento aplicados possam crescer no pais (REQUENA, 2011, p.
16).

Segundo o Ex-diretor do Departamento de Ciéncia e Tecnologia (DECIT) do
Ministério da Salde, Reinaldo Guimardes, em entrevista para a Revista do Instituto de

Pesquisas Estratégicas e Avancadas (IPEA), Desafios do Desenvolvimento:

esse ano, 0S recursos para pesquisa sdo da ordem de 70 milhdes de reais. Boa
parte dessa verba foi destinada a parcerias com a Financiadora de Estudos e
Projetos (Finep) e o Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPq), ambos 6rgdos ligados ao Ministério da Ciéncia e
Tecnologia, que ainda estdo em fase de sele¢do de projetos. Um dos critérios
que deve nortear a escolha é a sua aplicabilidade na industria
(GUIMARAES, 2004, apud WOLFFENBUTTEL, 2004, p.03).

Nesse contexto de escassez de recursos, 0 acesso a informacéo cientifica se apresenta
como um elemento determinante para uma potencial participacdo social na pesquisa em
salde. Indagar sobre esse acesso ou sobre o livre fluxo da informacdo cientifica entre os
diferentes atores que habitam o cenario para onde convergem politicas, interesses, valores e
recursos de toda ordem, dirige o olhar para um dado regime de informacao que, se ndo define,

orienta e tensiona as possibilidades de participacdo coletiva da sociedade e na ciéncia.

Aqui, a pesquisa é defendida como componente central e indispensavel de melhoria da
salde. Para tanto, concorda-se com o entendimento do COHRED (2006), que apresenta a
ideia de que a investigacdo em saude requer tanto a capacidade de pesquisa quantitativa
quanto qualitativa, de tal maneira que possa engajar-se a diversidade de métodos de pesquisa:

[...] incluindo pesquisas que investiguem a natureza e a extensdo dos
problemas de salde subjacentes e suas causas etiologicas (inclusive
determinantes existentes dentro e fora do setor salide); examinar a relevancia
e a capacidade de transferéncia do conhecimento e das ferramentas
desenvolvidas em qualquer lugar; realizar experimentos com adaptacdes as
condicbes e contextos locais; explorar a dimensdo de escala e a
sustentabilidade das intervengdes; monitorar e avaliar a efetividade das
intervencdes e o seu grau de sucesso; medir a eficiéncia e o custo-efetividade
de todos os elementos no processo; e explorar os obstaculos sociais,
econdmicos, nacionais e internacionais ao fechamento do espago entre “o
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saber e o fazer”, e tentar encontrar solugdes (BRASIL, MS, COHRED, 2006,
p. 8).

Destaque importante para a relacdo desse argumento com nossa proposta de estudos,
que foca, sobretudo, a existéncia de canais de interlocucdo entre ciéncia e sociedade, no que

diz respeito ao acesso a informacé&o cientifica:

examinar a relevancia e a capacidade de transferéncia do conhecimento e das
ferramentas desenvolvidas em qualquer lugar; realizar experimentos com
adaptacOes as condicles e contextos locais; e explorar os obstaculos sociais,

econdmicos, nacionais e internacionais ao fechamento do espago entre “o
saber e o fazer”, e tentar encontrar solugdes (BRASIL, MS, COHRED, 2006,

p. 8).

Essas duas dimensdes sdo muito caras ao contexto da hanseniase e sdo resguardadas
como fundamentais na trajetdria deste estudo, a partir do momento que objetivam exatamente
a lacuna para a qual esta direcionada. Esse mesmo documento merece uma atencdo mais
aprofundada para o desdobramento do estudo, em especial quando aborda a necessidade de
mais pesquisas e da inovacdo que o campo das doencas negligenciadas, ao que parece,

necessita.

A opcdo por trabalhar as doencas negligenciadas pela via do acesso a informacao
cientifica, se pauta na orientacdo da Conferéncia Médica Internacional para Avaliar o
Progresso e as Falhas da Revolucdo Global de Salde para Pacientes Negligenciados — 2000,
por iniciativa da ONG Médicos Sem Fronteiras, que, ao estabelecer seu conjunto de metas,
define como um dos seus objetivos o eixo da pesquisa em saude, especialmente no campo das

doencas negligenciadas.

Outro elemento estratégico na Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salde
€ 0 acesso a informacao cientifica em satde. Nesse campo, Noronha (2011) chamou atencao
para esse papel estratégico da comunicacgdo na ciéncia e, em especial, para o papel social do
“acesso a informacdo cientifica em satde”. A autora aponta para uma dimensdo do acesso a
informagdo cientifica como uma dimenséo do acesso a saude, essa que vem sendo discutida
no d&mbito do movimento do acesso livre. Entdo, é possivel assumir nesse contexto que o
acesso a informacdo cientifica € um primeiro passo para uma interlocu¢cdo mais produtiva
entre ciéncia e sociedade, ou acesso € condicdo necessaria, mas ndo suficiente, para permitir a

participacdo na formulacéo da agenda de prioridades em pesquisas.
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Dados os aspectos que foram apresentados no ambito das duas Conferéncias de
Ciéncia e Tecnologia e Inovacdo em Saude, as politicas publicas de acesso a informagéo
cientifica, a relevancia do papel da pesquisa em salde e da necessidade da construcdo de
canais de interlocucdo entre a ciéncia e a sociedade, bem como o ideario do livre “acesso a
informagao cientifica em saude”, a busca deste estudo voltou-se para investigacdo do fato de
que, se 0 acesso a informacao cientifica é, de alguma forma, promovido ou estimulado pelas
politicas publicas a sociedade civil organizada, indaga-se, em seguida, se essa fatia da
sociedade é ativa nesse uso e se 0 mesmo € capaz de promover maior participacao e ativismo.
Ressalta-se que nesta caminhada ndo estid se tomando informacédo cientifica simplesmente
como artigo de periddico para esta investigacdo, mas, ao contrario, entende-se que a ciéncia,
em seu movimento e compromisso de se comunicar com Vvarios pablicos, produz diferentes
artefatos informacionais que circulam nas bordas da relacéo ciéncia, Estado e sociedade, e que
papel ela cumpre no estimulo ao ativismo e a participacdo na agenda de prioridades em

pesquisas, além do questionamento que este contexto nos imprime.

Pode-se ressaltar como avancos trazidos pela Politica Nacional de Ciéncia Tecnologia
e Inovacdo em Saude (PNCTIS), no que diz respeito a abertura de canais de interlocu¢do com

a sociedade civil:

52 A inclusividade refere-se a participacdo de instituicbes e de atores
envolvidos nas aces de CT&I/S. A PNCTI/S deve induzir, apoiar e
promover a producdo desenvolvida pelas institui¢des de ensino superior,
institutos de pesquisa, servi¢os de saude, empresas do setor produtivo,
organizacbes nao-governamentais e parcerias publicas e privadas,
abertas ao controle social. Além de considerar os produtores de
conhecimentos tecnico-cientificos, a PNCTIS deve incluir as instituicGes
envolvidas no financiamento, na distribuicdo e no uso das informacdes
técnico-cientificas, a saber: 0s gestores publicos da pesquisa cientifica e da
politica de salde, das demais politicas publicas, os empresérios do setor
produtivo, e representantes da sociedade civil organizada, responsaveis pelo
controle social (BRASIL, PNCTIS, p.10).

Nesse primeiro exemplo, 0 que mais nos chamou a atencéo foi o reconhecimento da
sociedade civil como produtora de conhecimento, inclusive com foco da PNCTIS, para a
promocgdo deste tipo de estudo, que é, efetivamente, uma proposta revolucionaria ante a
trajetdria historica posta e imposta pelos regimes de producdo de conhecimento no pais. A
grande questdo que sobressalta a partir dessa proposta € como operacionalizar esta
alternativa? Quais os entraves e quais as potencialidades?

No que diz respeito a definicdo da agenda de prioridades de pesquisa, objeto deste

estudo,
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a seletividade diz respeito a necessidade de aumentar a capacidade indutora
do sistema de fomento cientifico e tecnolégico, ou seja, busca direcionar o
fomento, com base numa escolha de prioridades, em processo que permita
ampla participagdo de pesquisadores, usudrios, profissionais de saude e
demais atores, conforme a Politica Nacional de Satde (BRASIL, PNCTIS,
p.10).

E exatamente em funcdo desse item previsto na PNCTIS, que buscou-se problematizar
essa pré-posta participacdo social na definicdo da agenda de prioridades de pesquisa em
salde. Porém, a necessidade da existéncia dessa participagdo fica ainda mais evidente a partir
dos itens 59 e 83 da mesma politica, que afirmam que:

59. O controle social nos conselhos locais, distritais, municipais, estaduais e
nacional deve ter participagdo ativa no acompanhamento da aplicacdo e
utilizacdo dos recursos publicos na pesquisa em saude. (BRASIL,
PNCTIS, p.11), e que 83. A agenda € um processo em permanente
construcdo, devendo contemplar na elaboragdo e implementacdo a
participacdo da sociedade organizada, a partir da base local, em

articulacdo com os conselhos de satde e demais atores, evoluindo para os
ambitos estadual e nacional (BRASIL, PNCTIS, p.17).

As duas evidéncias mais significativas dessa afirmacdo sdo a ideia de que o processo
de definicdo da agenda de prioridades de pesquisa deve ter participacdo ativa do controle
social, inclusive no tocante a aplicacdo e utilizacdo de recursos publicos na pesquisa. E a
segunda mais diretamente ligada a este estudo, é o fato de que a agenda € um processo em
permanente construcdo e deve contar com a participacdo da sociedade civil tanto na
elaboracdo quanto na implementacdo. Ora, essa € uma positivacdo daquilo que este estudo
busca como resposta, ou seja, quanto a existéncia ou ndo de canais de participacdo da
sociedade no processo de definicdo das prioridades de pesquisa. Do ponto de vista da
afirmacéo, os canais em tese estdo garantidos. Novamente, 0s questionamentos sdo: como
estd sendo operacionalizada a interlocugdo com a sociedade civil nesse processo? Quem sdo
o0s atores que estdo definindo hoje a agenda de prioridades de pesquisa? Como a sociedade
tem percebido a sua participacdo nesse processo? Quais as limitagdes do Estado e da

sociedade diante desse novo canal de dialogo, se é que ele existe na pratica?

98. Com relacdo as estratégias para democratizacdo das informacGes em
CT&lI/S, recomenda-se: (...) g) estimular a criagdo de novos mecanismos
de escuta e participacdo (observatorios e consultas populares, conferéncias
de consenso, etc), com vistas a efetiva integracdo dos cidaddos no
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processo de formulagdo e implementacdo das politicas de ciéncia,
tecnologia e inovacao. (...) j) a criacdo de nucleos e foruns de divulgacéo e
popularizacdo da ciéncia e tecnologia em saude; k) definir a participacao
ativa do setor salde na Semana de Popularizacdo da Ciéncia e
Tecnologia no Brasil, aprovada pelo Governo Lula (BRASIL, PNCTIS,

p.21-22).

Uma vez que a propria politica é originaria de 2004, quando j& se passaram mais de
dez anos, ndo é possivel perceber muita diferenca do ponto de vista desses canais de
interlocucdo entre Estado, ciéncia e sociedade, em especial no trato da questdo da hanseniase
no Brasil. O que se assiste ¢ uma espécie de “parestesia” do Estado, que percebe o incomodo
gerado pela situagdo, mas ndo consegue propor efetivamente alternativas que possam superar
essa dificuldade de interlocugdo com a sociedade civil, no que diz respeito a democratizagdo

da informacéo em CT&IS.

1.5. O REGIME DE INFORMACAO E SEU POTENCIAL E SUAS LIMITACOES
PARA A CONSTRUCAO DE UM NOVO ENGAJAMENTO PUBLICO NA
HANSENIASE

Parte-se da perspectiva de Jardim (2009) e de seu conceito de Politica de Informacao,
que atribui dimensdes categorizadoras para a politica e define um carater de certo modo

organico para as politicas publicas de informacao.

A partir da proposta apresentada por Jardim (2003) para as politicas publicas
arquivisticas, podemos sugerir, de forma sintética, que politicas publicas
informacionais constituem o conjunto de premissas, decistes e agdes —
produzidas pelo Estado e inseridas nas agendas governamentais em nome do
interesse social —, que contemplam diversos aspectos: administrativo, legal,
cientifico, cultural, tecnoldgico etc, relativos & producdo, uso e preservagdo
da informacdo de natureza publica ou privada (JARDIM, 2009, p.09).

E justamente a partir dessas dimensdes que se podera identificar se ha canais de acesso
a informagéo cientifica e como esses canais estdo conformados, se existirem, além de como se
dao os papeis de cada ator que interage com esses canais, bem como se séo usados e quais tém
sido suas possibilidades diante da agenda de prioridades de pesquisa em saude.
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Desse modo, associando o saber e o fazer na busca de reduzir o gap entre a sociedade
e a ciéncia, ou ainda o gap entre o conhecimento e a prética, e, de certa maneira, entre 0
pensar e 0 agir, é preciso que se lance mao de uma relacdo menos arbitraria entre os diferentes
modos de producdo de conhecimento e se busque mais a construcdo de modos de produzir a
interacdo entre os diferentes saberes. 1sso ndo significa, necessariamente, uma convivéncia
harménica, mas é fundamental que esses saberes possam estar na arena, para que sejam postos
a prova, ou melhor, postos a conteste, e que o saber alheio entre os entes ndo seja
subalternizado, subestimado ou tratado como menor, pois somente desse jeito € que se pode
pensar numa construcdao de conhecimento mais justo e proficuo, ou para usar as palavras de

Gramsci, 0 proprio exercicio da praxist?.

Como base tedrico-metodoldgica orientador deste estudo, optou-se pela adocdo do
conceito de Regime de Informagdo como um enquadramento que permite situar as relagoes
entre ciéncia e sociedade, transversalizada pelas politicas e operacionalizada por diferentes
infraestruturas e dispositivos. Mais especificamente, tomando como enguadramento a
participacdo da sociedade civil organizada na defini¢do de prioridades na pesquisa em salde,
a luz da Politica de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde (PCT&IS), objetiva-se, ainda,
descrever e analisar o regime de informacdo representativo do acesso a informacao cientifica
em hanseniase, e seu papel (se houver) na equidade em salde. Trata-se, portanto, de tracar os
fluxos de informagédo, sejam eles culturais, académicos, financeiros, institucionais, e seus

muitos elementos hibridos, que possuem estruturas e formas especificas.

Segundo Frohman (1995), “Regime de Informacéo” ¢ “um sistema ou rede mais ou
menos estavel, na qual a informacdo flui através de canais determinaveis - de produtores
especificos, via estruturas organizacionais especificas, a consumidores ou usuarios
especificos, ou seja, a descricdo de um Regime de Informacgdo busca estabilizar dificeis
conflitos entre grupos sociais, interesses, discursos e artefatos cientificos e tecnoldgicos
(FROHMAN,1995, p. 5-6).

Albagli (2009), citando Braman, afirma que a autora

baseia-se na teoria politica para referir-se a um regime de politica de
informacéo global emergente. Global, no sentido de envolver tanto atores

12 A praxis de que este estudo trata é a compreendida a partir da filosofia da praxis de Gramsci, que “indica a
passagem do movimento puramente econdmico e corporativo (ou egoistico-possessivo) ao movimento ético-
politico, isto é, a elaboracdo superior da [infra] estrutura em superestrutura na consciéncia dos homens. A
passagem do “objetivo ao subjetivo” e da “necessidade a liberdade”. A fixacdo do momento “catartico” torna-se,
assim, o ponto de partida de toda filosofia da praxis. (GRAMSCI, 2006, p. 101).
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estatais como ndo estatais, fazendo, também, a mencgdo a emergéncia a um
regime de politica de informacdo internacional. Para a autora, isso ocorre de
modo associado a passagem da politica da informacdo para a categoria de
politica estratégica (“high policy”), ante a crescente informatizacdo da
sociedade. O campo da politica de informacdo abrangeria as instituicdes
formais (governo), o processo decisorio formal e informal, envolvendo
setores publico e privado (governanga), e as praticas e predisposicdes
culturais (governabilidade) (BRAMAN apud ALBAGLLI, 2009, p 414).

Esse sistema, segundo Braman (2004, p. 13), “trata de um dos problemas-chave
enfrentados pelos elaboradores de politicas — a dispersdo do processo decisério em numerosas
jurisdicdes e atores —, visualizando um universo comum”. Em outras palavras, um regime é
um dispositivo organizacional, que estd voltado para principios, normas, regras e
procedimentos de uma area particular. Nesse sentido, os regimes vao se alterar na medida em
que se altera seu grau de formalidade (BRAMAN, 2004).

Albagli (2009, p. 415) apresenta, ainda, a ideia de que nesse contexto, como
desdobramento, emerge outro conceito que sugere ser relevante, a governanca informacional.
Segundo a autora, era um conceito fortemente utilizado em ambiente corporativo, porém, vem
se consolidando no campo da politica. “Trata-se das diferentes formas pelas quais individuos
e organizagdes (publicas e privadas) gerenciam seus problemas comuns, acomodando

interesses conflitantes ou diferenciados”.

E essa forte conexdo da area de informagdo com a politica que, em boa medida, pde a
primeira em condicdo de papel estratégico na sociedade informacional. Cabe também destacar
a presenca, muito significativa na leitura dos diferentes autores, da necessidade de se perceber
criticamente o movimento conflitivo ou a correlagdo de forgas presentes em um regime de
informacdo. E bem verdade que, por vezes, esse conflito pode estar mais ou menos aparente,

mas a grande questao € que ele existe.

Gonzalez de Gomez (2002) apresenta duas dimensdes de Regime de Informag&o, uma
mais ampla e a outra bem mais especifica para o campo da saude, de modo que a dimenséo
conflitiva também esta presente, ainda que de forma mais indireta, nas duas dimensdes, sendo
que a primeira apresenta o regime como:

um conjunto mais ou menos estavel de redes sociocomunicacionais, formais
e informais, nas quais informacOes podem ser geradas, organizadas e

transferidas de diferentes produtores, através de muitos e diversos meios,
canais e organizagdes, a diferentes destinatarios ou receptores, sejam esses
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usuérios especificos ou publicos amplos (GONZALEZ DE GOMEZ, 2002,
p. 34).

Ja para a especificidade do campo da saude, segundo Gonzalez de Gomes (1999, p. 2),

o0 regime de informacao é:

0 conjunto dos recursos, canais, atores e mensagens que possibilitam,
agregam, segmentam ou dispersam os fluxos da informac&o sobre a Salde e
para a Saude”. Como por exemplo “[...] as bases de dados de informacdes
sobre ocorréncias de servigos em saude (internagdes, nascimentos, mortes), o
didlogo clinico entre paciente e médico, as relagdes entre a instituicdo de
salde e sua clientela, as quais estabelecem a mediagdo entre as biografias da
salde individual e os registros médico-hospitalares que as institucionalizam,
e de cuja selecdo, agregacdo e segmentacdo dependerdo a natureza e a
qualidade dos arquivos hospitalares e das mais sofisticadas bases de dados
de ocorréncias de atendimentos em satde”. [...] os curriculos e os estagios
nas Escolas de Medicina, as campanhas de salde pela televisdo e pelo radio,
assim como o0s programas sobre cuidados pessoais, beleza e receitas
culinérias, as bases de dados bibliograficas e os acervos de documentos
textuais, os bancos de dados que agregam as construcBGes imagéticas e
gréaficas do corpo medicalizado (radiografias, ecografias,
eletroencefalogramas), informagdes econdmicas, urbanisticas e sociais, que
permitem definir e contextualizar a Ecologia da Sadde das populagGes rurais
e urbanas, as reunifes dos Conselhos, 0s congressos das categorias
profissionais envolvidas nas acBes de saude (médicos, administradores,
enfermeiros), as comissdes especializadas das Cémaras ou Parlamentos
(GONZALEZ DE GOMEZ, 1999, p. 2).

Segundo Henning (2012), a formacdo de um regime se configura a partir de um
processo pelo qual novas formas politicas emergem do campo das politicas. Um regime
emerge, ou se reconfigura, quando fatores internos e/ou externos demandam alteracdes nas

leis e na regulacao.

Delaia e Freire (2010), ao analisarem o Regime de Informacdo da Embrapa Solos,
constroem um conjunto de dimensdes operativas do seu regime de informacéo, como atores
sociais, acoes de informacéo, dispositivos de informacgéo e artefatos de informagdo, como
ilustra a Figura 4, a seguir (DELAIA e FREIRE, 2010, p.121).
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FIGURA 6 - REGIME DE INFORMACAO DA EMBRAPA SOLO

Regime de Informagdo
3 _l‘l]l Acdo de
Atores Sociais § : Informagao
\ « —_— -
- - e
- -

\\ Arefatos de
Infermacéo

Fonte: DELAIA E FREIRE (2010, P.121)

A seguir, o detalhamento conceitual de cada uma dessas dimensdes

e Atores Sociais: define micro politicas relativas a comunidade cientifica, aos gestores,

produtores de informacéo e usuarios de informacao.

e Dispositivos de informacdo: define quais as politicas internacionais, nacionais e
institucionais, incluindo, também, contrato de trabalho, politicas ou diretrizes por tema,

plano diretor.

e Artefatos de informacdo: define bases de dados, sistemas de informacéo, bibliotecas,

bibliotecas virtuais, hardwares, softwares, rede de computadores, rede de comunicagéo.

e AcgOes de informacdo: relacional: dados de ocupagdo territorial, indicadores
demograficos, indicadores meteoroldgicos; mediacdo: base cartografica, dados de tipos de
solo; formativa: artigo cientifico, apresentacdo oral; meta-informacional: Agéncia de
Informagé&o Solos do Brasil (DELAIA e FREIRE, 2010, p.121).

Contudo, optou-se pelo conceito de Regime de Informacéo derivado de algum modo
dos anteriores, mas que resguarda dimensdo especial com este estudo, ou seja, 0 desenho
realizado por Guimaraes, Silva e Noronha (2010), que, por sua vez, propdem que um regime
deve ser formado tanto por micro politicas (politica institucional e aquelas que emanam das
culturas epistémicas dos campos tematicos) quanto por macro politicas (orientacbes que

emanam do Estado e de outros niveis superiores, que pedem e esperam por um olhar organico
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e integrador). Assim, € justamente a possibilidade de interacdo dessa dimensdo proposta pelas
autoras que se entende ser um elemento chave e fecundo para implementacdo de uma politica
de livre informacéo, ou seja, se de um lado uma viabiliza caminhos para o estabelecimento de
uma nova relagdo no que diz respeito ao acesso a informacéo cientifica, a outra pode, em boa
medida, dar conta de erigir o engajamento de atores e comunidades (HENNING, 2012, p.
101).
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CAPITULO 1
2. MATERIAIS E METODOS

Este capitulo tem como proposta a apresentacdo das fontes de informacdo adotadas
neste estudo, bem como seu modo de organizagdo e sistematizacdo. A partir de uma breve
contextualizagdo, busca mostrar as possibilidades e limites de cada uma das fontes e/ou
ferramentas de auxilio tecnoldgico, por exemplo, os softwares aqui tratados exclusivamente
como elementos de apoio para analise e tabulacdo dos dados, como é o caso do NVIVO 10.0 e
do Vantage Point.

Quanto a organizacdo, este capitulo estd ordenado em quatro subitens, sendo que o
primeiro trata de esclarecer os caminhos da coleta de dados e a ndo existéncia de instrumento
de coleta de dados; o segundo busca apresentar 0 arcaboug¢o metodoldgico no qual este estudo
estd imerso, mostrando, entre outras questdes, 0 método de abordagem - neste caso 0 Regime
de Informacdo -, e os caminhos metodolégicos da organizacdo e sistematizacdo da
informagdo, langando mao das ferramentas anteriormente descritas; e o terceiro apresenta 0s

processos realizados na coleta de dados e a questao da pesquisa recolocada.

2.1. INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

N&o compde o quadro arqueoldgico deste estudo o trago de um instrumento de coleta
de dados a titulo de entrevista, ndo obstante o fato da ferramenta Regime de Informacéo
demandar a necessidade de escuta, ao menos sobre o que alguns autores chamaram de atores-
chave. Porém, neste estudo, ao optar-se por uma pesquisa tedrica - e ndo por isso uma
pesquisa deslocada do “chdao do mundo vivo” ou de uma realidade concreta -, busca-se uma
andlise tedrico-critica, perpassando os entremeios que materializam as relag@es entre Estado,
ciéncia e sociedade, em especial nas atividades do Conselho Nacional de Saide — CNS. Este
ultimo compde o locus privilegiado da realidade dessas relacdes, sobretudo, por forca de Lei
(8142/1990). Conta, também, com 0 espaco concreto de agdes do executivo, através da
Comissdo Nacional de Avaliacdo dos Antigos Hospitais-colonia de Hanseniase - CNAHCH,
instituida e mantida pelo Ministério da Salde, por uma década ou mais do periodo
compreendido por este estudo e que previa a participacdo de forma paritaria da sociedade
civil, bem como em outros segmentos, entre eles a Comissdo Especial de Eliminacdo da

Hanseniase do Conselho Nacional de Sadde, além das reunides de avaliacdes
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macrorregionais, realizadas pela Secretaria Nacional de Vigilancia em Saldde (SVS), cuja
proposta era definir as prioridades de intervencdo e balizar a definicdo das prioridades em
pesquisas no campo dos agravos sob sua governabilidade, em especial no periodo anterior a
existéncia do DECIT/MS.

De igual modo, este estudo debruca-se sobre os espacos de producdo de conhecimento
em torno das doencas negligenciadas, principalmente em dois grandes cenarios: 0S
congressos, simposios e coloquios realizados pela Sociedade Brasileira de Hansenologia —
SBH, e aqueles promovidos pela Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD), por
compreender que essas duas instituicdes compdem as perspectivas que, historicamente,
disputam ““a voz autorizada” ou o topo da hierarquia de saberes em torno de alguns agravos,
em especial a hanseniase. No entanto, cabe a informacdo de que ndo foram realizadas
consultas institucionais, mas foram analisados os resumos de congressos da International
Leprosy Association (ILA) e do Instituto Lauro de Souza Lima, em Bauru — ILSL/SP, de
modo que toda a coleta de dados foi possivel diretamente online e sob o entendimento de que
essas organizacdes sdo as duas grandes forcas de maior representacdo no cenario da producéo
de conhecimento no caso da hanseniase, por isso também sdo valiosas fontes de informacéo.

Utilizou-se, ainda, os registros das atividades a partir das Atas do CNS das nove
instituicdes da sociedade civil no &mbito do Conselho Nacional de Saide (CNS), mas apenas
sobre a sua relacdo com a ciéncia e com o Estado, no tocante a definicdo de prioridades de
pesquisa, que estardo presentificadas nas atas ordinarias e extraordinarias do CNS. As nove
instituicGes sdo a Federacdo Nacional das Associacdes de Pessoas com Doencas Falciformes
(FENAFAL); o Movimento Nacional de Luta Contra a AIDS; a Associa¢do Brasileira de
Alzheimer e Doencas Similares (ABRAZ); Federacdo Nacional das Associacdes de Celiacos
do Brasil (FENACELBRA); o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (MORHAN); a Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA); Associacao Brasileira
dos Ostomizados (ABRASO); Federacdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down e

Organizacdo Nacional de Cegos do Brasil (ONCB).

2.2. METODOLOGIA

Como metodologia, com a forte ligacdo do que aqui buscou-se chamar de “chdo do mundo
vivo”, optou-se por uma combinacdo de metodos, sendo sua organizacdo distribuida da
seguinte maneira: como método de abordagem do problema e mapeamento da dindmica
social, adotou-se o regime de informacgdo; como método de tabulacdo, sistematizacdo e
organiza¢do do “estado da arte”, optou-se pela adogdo do uso da tecnologia de apoio, a
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ferramenta conhecida como Vantage Point, que auxilia na contagem, padronizacdo e
organizacao dos dados; e como ferramenta de apoio a tabulacéo, organizacao e sistematizacao
dos dados oriundos da pesquisa documental, adotou-se a NVivo 10.0, que se mostrou uma
robusta ferramenta de forte contribuicdo para pesquisa qualitativa, que poderia ser usada,
inclusive, para analise. Neste trabalho, porém, a opcéo criteriosa para analise foi pela escolha
do método do materialismo dialético na perspectiva de Gramsci, por entender que a proposta
que aponta para uma nova relacdo civica ndo poderia estar ancorada nas bases atuais ou
historicamente constituidas. Sem davida, era necessario optar por alternativas que
vislumbrassem as possibilidades de apontar, ao menos, algumas pistas, no minimo, diferentes.

Como passos metodologicos, elegeu-se a possibilidade de lancar mdo de recursos
tecnoldgicos, em especial os softwares Nvivo 10.0 e Vantage Point, que permitiria a
ampliacdo da carga de documentos para avaliagdo, com a possibilidade de valer-se de analises
relativamente aprofundadas, com a verificacdo de palavras associadas ao contexto de
referéncia, bem como a analise em nuvem de palavras ou mesmo em arvore de palavras, que
serdo mais bem descritas a partir do desenho das fases da pesquisa. Esses foram alguns
instrumentos adotados como ferramentas de apoio, para que se pudesse discorrer uma analise
sobre 0 maior periodo de tempo possivel. Em outras palavras, buscou-se privilegiar mais o
tempo de anéalise do que propriamente a profundidade dos documentos. E por qué? Ja que a
hipo6tese inicial é de que ndo existem intervencdes da participacdo da sociedade civil no
campo das doencas negligenciadas, em especial da hanseniase, numa perspectiva de interferir
na agenda de prioridades em pesquisas, preferiu-se ampliar a série historica, de modo que
seria possivel, assim, consolidar, de forma bem ampla, a lacuna que é a participacdo da

sociedade na definicdo da agenda de prioridades em pesquisas.

A proposta metodol6gica ancora-se numa abordagem técnico-filoséfica, que tem por
objetivo delinear o regime de informacdo e depois problematiza-lo, a partir dos conceitos e
dispositivos de gestdo propostos pela 11 Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e
Inovacdo em Saude. Nessa perspectiva, espera-se poder contribuir, teoricamente, com o

debate em torno da saude coletiva, em especial no campo da politica de informacé&o.

Como esquema analitico, optou-se por analisar a relacdo existente entre o0s
mandatorios/dispositivos, previstos nos anais da Il Conferéncia Nacional de Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdo em Salde, e aplicacdo ou ndo desses dispositivos e entraves presentes
entre as micro e macro politicas, que podem permitir, ou ndo, maior, menor ou nenhuma
participacdo da sociedade civil na definicdo da agenda nacional de prioridades em pesquisas,

especialmente no que diz respeito aos objetos das doencas negligenciadas, bem como as atas
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das reunides ordinarias e extraordinarias do Conselho Nacional de Saude (CNS), relatorios
das reunides macrorregionais da SVS, e relatos de gestdo e auditorias do Tribunal de Contas

da Unido no Programa Nacional de Eliminacao da Hanseniase (PNEH/SVS/MS).

E importante ressaltar que o interesse deste trabalho estd em construir uma
sistematizacdo, a partir da institucionalidade na apropriacdo do campo especifico, de modo a
possibilitar a abertura de caminhos em torno da reflexdo proposta sobre as prioridades de
pesquisas em hanseniase, tanto na relacdo Estado/sociedade quanto desta ultima com a
universidade, uma vez que o ndo acesso a informagcdo cientifica tem como uma de suas raizes

a ineficacia dos entes representantes nessa relacao.

Parece-nos claro a importancia de analisar a construcdo de uma relagdo mais civica,
seja ela proposta pelo Estado, quando se apresenta como de direito e laico; seja pela ciéncia,
ao afirmar que a universalizacdo do conhecimento é desejavel; ou seja pela sociedade, a partir
da simples demanda pelo conhecimento, que é uno e deve ser compartilhado, ndo como uma
benesse, mas, sim, como um dever tanto da universidade quanto do Estado, sobretudo se
adotarmos a perspectiva enunciada no inicio deste trabalho de que a informacéo, neste caso,

deve ser tomada como bem publico.

Assim sendo, trata-se de estudo exploratério acerca do uso de métodos qualitativos no
campo das Ciéncias Sociais aplicadas conforme detalhado por MINAYO et al (2005) e
VASCONCELOS (2001), onde os autores sugerem que a pedra angular da pesquisa norteie a
escolha da metodologia e o instrumental utilizado para a analise interpretativa dos dados.
Neste trabalho, o caminho metodologico foi composto por trés fases: a primeira, centrada na
analise documental, sendo aqui tratado como corpus da pesquisa as atas do Conselho
Nacional de Saude, no periodo de 1994 a 2014; a segunda, pelo levantamento do processo de
producdo de conhecimento na hanseniase em torno da temética em questéo; por fim, a terceira
trata da critica ao escopo do regime de informacdo como principio e acdo do SUS, a partir da
perspectiva da integralidade, ancorado no pensamento dialético gramisciniano, em um trago
teorico, pondo em questdo a relacdo Estado (sociedade politica) ante a sociedade civil e a

construcdo de elementos para emancipagéo.



73

PRIMEIRA ETAPA

Pesquisa bibliogréafica, retrospectiva que dé conta do estado da arte internacional da
pesquisa para cada uma das doencas negligenciadas, com foco especial na hanseniase, por se
tratar de doenca que possui atores com rede social, formal ou informal, j& articulada. As
buscas foram realizadas na Web Of Science, com producdes nacionais e internacionais,
cobrindo um periodo de vinte anos. Foram acessadas as seguintes fontes para a
pesquisa: Web of Science, PLOS e Scopus e PubMed, nessa ordem de prioridades. Porém, a
recuperacdo dos dados com os critérios estabelecidos ndo era comum nas quatro bases, por
isso optou-se por reduzir as bases, mas ampliar a capilaridade dos dados recuperados. Assim
sendo, escolheu-se manter apenas a Web Of Science. Os dados foram tratados a partir do uso
da ferramenta Vantage Point™®. Além dessas, foram consultadas, também, fontes como
SciELO (Scientific Electronic Library Online), BVS DIP, ILA, WHOLIS (sistema de
informacdo da Biblioteca da OMS), PAHO (acervo da Biblioteca da Organizacdo Pan-
Americana da Saude), LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude) e Medline. A estratégia de busca utilizada aqui ndo foi aplicada apenas para a
construcdo do levantamento da producdo de conhecimento, mas, também, para tentar
recuperar a informacdo em torno de possiveis dispositivos internacionais no campo da
hanseniase. A partir dessa etapa, a ideia foi identificar os principais cientistas/pesquisadores
brasileiros e as respectivas instituicbes nacionais e internacionais que capitaneiam o esforgo

de investigagéo.

Ainda na etapa de mapeamento dos atores, foram seguidas as seguintes estratégias:
andlise das atas de reunides de macroavaliagdes do Ministério da Salde sobre a evolucdo das
doencas negligenciadas, realizadas pela Secretaria Nacional de Vigilancia em Saude (SVS); e
andlise dos atores que foram financiados com recursos de pesquisas em doengas
negligenciadas pelas agéncias de fomentos dos Estados do Amazonas, de Minas Gerais, do
Rio de Janeiro, e de S&o Paulo, bem como pelo DECIT-MS, pela FINEP e CNPQ, atraves dos
respectivos editais de pesquisas em doencas negligenciadas no periodo em questdo. Esses
dados foram recuperados da Plataforma de Financiamento de Pesquisa em Saude, do
Ministério da Saude, a partir de solicitacdo ao Ministério, através do portal do cidadao,
conforme prevé a Lei de Acesso a Informacao. Considerou-se, ainda, uma busca nos arquivos

disponiveis online do Conselho Nacional de Saude, visando & identificacdo dos diferentes

13 E uma interessante ferramenta para recuperacio de dados, a partir de bases de dados bibliograficos, bem como
patentes. Aporta uma importante contribuicdo para o entendimento e a construcdo de resultados de buscas
extensos. Para saber mais ver: <http://www.thevantagepoint.com.>


http://www.scielo.br/
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=WHOLIS&lang=p
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=WHOLIS&lang=p
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=PAHO&lang=p
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=PAHO&lang=p
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=LILACS&lang=p
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&base=LILACS&lang=p
http://www.thevantagepoint.com/
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atores institucionais como de material informativo. Foram analisadas, de modo panoramico -
uma vez que ndo constam registro de atividade com proposta do escopo deste projeto -, as 234
atas das reunides ordinarias e 98 atas das reunides extraordinarias, bem como 0s respectivos
resumos do CNS, disponiveis em sitio proprio. Assim, identificou-se um grupo de nove
instituicOes da sociedade civil, representantes de portadores de patologias e deficiéncias, entre
elas o Morhan, que luta contra a hanseniase, e que foi tomado como objeto de
aprofundamento das andlises deste estudo, visto que a instituicdo possui relevante acervo

disponivel em seu sitio.

Na perspectiva de conhecer como se deu a participacdo da sociedade civil, foram
analisadas, entdo, as atas do CNS e as atas da Comissdo de Hanseniase do CNS, buscando
identificar as posicOes da sociedade civil ante a definicdo da agenda de prioridades em
pesquisas, e aprofundadas tais analises, através dos documentos do Morhan disponiveis
online. Como ferramenta de apoio, adotou-se o software Nvivo 11.0, inicialmente, em sua
versdo Trial, porém, como a trial tem duracdo de trinta dias e este estudo demandou mais
tempo, foi adquirida a versdo Estudante do Software Nvivo, 11.0 para Windows, que nos
permitiu minerar, categoricamente, cada uma das atas do CNS dos ultimos vinte anos e cada

documento do Morhan, como jornais e revistas.

SEGUNDA ETAPA

Esta estapa refere-se a construcdo de um quadro da producdo de conhecimento, em
torno da participacdo social na definicdo de prioridades em pesquisas na hanseniase. Esse
quadro foi pensado na perspectiva de dar conta da sistematizacdo da tematica, visando a
estruturacdo do debate no campo cientifico, bem como a abertura de caminhos em torno da
reflexdo proposta para universidade/Estado/Sociedade, j& que o ndo acesso a informacao
cientifica também € resultado da ineficacia de cada um dos entes aqui representados, no que
diz respeito a construcdo de uma relacdo mais civica. Essa relagdo mais civica é proposta
tanto pelo Estado, porém, este ultimo é ineficaz na oferta de informacéo, quando se dispde a
ser mais democratico e inclusivo; quanto pela ciéncia, ao afirmar que a disseminacdo do
conhecimento € desejavel, mas ela tem produzido conhecimento em torno de si mesma; e
também a sociedade, na condicdo de agente que abre mé&o do seu principio essencial, que é a
capacidade de mover-se ante sua propria necessidade, e opta pela espera passiva de mudancas

provocadas por entes nos quais ndo se inclui.
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TERCEIRA ETAPA

Cumpridas as etapas anteriores, e apos o delineamento do regime de informacdo no
campo das doencas negligenciadas, com foco na hanseniase, tal morfologia, longe de ser
estatica e de ter alguma grande poténcia de explanagdo, constitui-se num framing, um
engquadramento, que deve possibilitar identificar vazios e se constituir como orientacdo para
politicas publicas que visem a insercdo da participacdo social na ordem do dia? N&o basta
apenas que seja delineada a arquitetura do regime de informacdo na hanseniase; é preciso,
também, problematiza-lo, de tal modo que seja possivel identificar suas contribuicdes,
limitacGes e possibilidades de avanco, assim como faremos mais adiante, recorrendo ao

pensamento de Gramsci.

2.2.1. APRODUCAO DE CONHECIMENTO CIENTIFICO SOBRE PARTICIPACAO
SOCIAL E PRIORIDADES EM PESQUISAS

Para o melhor entendimento sobre a producgdo cientifica no campo da participacao
social na definicdo da agenda de prioridades em pesquisas, é preciso alguns esclarecimentos
prévios. Tomou-se como base de dados para andlise a Web of Science WOS,
fundamentalmente, pelo fato de nosso objeto guardar mais forte relacdo com as ciéncias
sociais e humanas do que diretamente com a satde. Assim sendo, nas buscas realizadas em 19
de novembro de 2013, sobre o contetido de participacdo na definicdo da agenda de prioridades
em pesquisas em hanseniase, foram encontrados alguns entraves. O conceito de participagdo
era apropriado de diferentes formas; ndo havia ado¢do de um sentido Unico, 0 que gerou a
seguinte reflexdo: dada a diversidade de entendimento e 0 uso do conceito de participagéo no
contexto brasileiro, percebeu-se como necessaria a conformacdo de grupos de conceitos,
sendo o primeiro sobre a ideia de participacdo, que foram buscados em portugués e inglés,
com corte por artigos de revisdo e refinados por paises, conforme representado a seguir:
Grupo 1: “public participation” OR “citizen participation” OR “society participation” OR
“civic participation” OR “citizen science” OR “civic engagement” OR “science engagement”
OR “public impact”. Refinado por tipos de documento: (ARTICLE OR REVIEW) AND
refinado por paises/territorios AND “participacdo publica” OR “participa¢do cidadd” OR
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“participacdo da sociedade” OR “participacdo civica” OR “cidadania cientifica” OR
“engajamento civico” OR “engajamento cientifico” OR “impacto publico”.

Para o segundo grupo, buscou-se compilar as diferentes formas de apreensdo da

hanseniase na literatura, e, por conta de sua diversidade, optou-se por conformar o seguinte
grupo de busca: doencas negligenciadas, hanseniase e doencas tropiciais, conforme disposto a
sequir:
Grupo 2 - “neglected diseases” OR “tropical disease” OR “leprosy” OR “Hansen’s disease”.
Refinado por tipos de documento: (ARTICLE OR REVIEW) AND paises/territorios: AND
paises/territorios: AND “doencas negligenciadas” OR “doenga tropical” OR ‘“hanseniase”
OR “lepra”.

Por fim, no altimo grupo, buscou-se apreender as possiveis diferentes formas de

entendimento na literatura sobre a definicdo da agenda de prioridades em pesquisas. Assim,
agrupou-se da seguinte forma:
Grupo 3 - “health research” OR “research priorities” OR “health priority settings” OR “health
planning” OR “priority settings” OR “prioritization of investments” Refinado por tipos de
documento: (ARTICLE OR REVIEW ) AND paises/territorios: “pesquisa em satde” OR
“prioridades em pesquisa” OR “defini¢cdo de prioridades de satide” OR “planejamento em
saude” OR “defini¢do de prioridades” OR “prioridade de investimentos™.

Assim, ordenou-se 0s trés grupos na perspectiva de observar o estado da arte, no
sentido mais amplo do contexto pesquisado. No entanto, ndo retornou qualquer resultado.

Desse modo, optou-se por conformar o Grupo 4 (“public participation” OR “citizen
participation” OR “society participation” OR “civic participation” OR “civic engagement”
OR “science engagement” OR “public impact”) Refinado por tipos de
documento: (ARTICLE OR REVIEW) AND paises/territorios: AND (“neglected diseases”
OR “tropical disease” OR “Hansen’s disease” OR leprosy). Refinado por tipos de
documento: (ARTICLE OR REVIEW) AND paises/territorios AND (“health research” OR
“research priorities” OR “health priority settings” OR “health planning” OR “priority
settings” OR “prioritization of investments™). Refinado por tipos de documento: (ARTICLE
OR REVIEW) AND paises/territorios, reduziu-se o escopo de busca, na tentativa de focar
mais sobre o assunto. No entanto, também ndo retornou qualquer resultado.

Optou-se, assim, pela conformacdo de um quinto grupo, com um escopo reduzido:
Grupo 5 ((“citizen science” OR “public participation” OR “citizen participation” OR “society
participation” OR “civic participation”) AND (“neglected diseases” OR “tropical disease”” OR
“leprosy” OR “Hansen’s disease”) AND (“research priority” OR “setting research” OR
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“schedule research”) e (“cidadania cientifica” OR “participagdo publica” OR “participagdo
cidada” OR “participagdo da sociedade” OR “participagdo civica”) AND (“doengas
negligenciadas” OR “doengas tropicais” OR “lepra” OR “hanseniase””) AND (“prioridade de
pesquisa” OR “definicdo de pesquisa” OR “agenda de pesquisa”)). De igual modo, ndo
retornou qualquer resultado.

Foi entdo que se decidiu repetir o grupo 5, mas com uma alteragdo do operador
boleano de AND, no qual os motores de busca recuperam dados existentes, tanto de um grupo
qguanto do outro, para o operador boleano OR, que recupera dados ou de um ou de outro
grupo, conforme descrito a seguir:

Grupo 5 - ((“citizen science” OR “public participation” OR “citizen participation” OR
“society participation” OR “civic participation”) OR (“neglected diseases” OR “tropical
disease” OR “leprosy” OR “Hansen’s disease”) OR (“research priority” OR “setting research”
OR “schedule research™)). Assim, sem a realizacdo de qualquer filtro, a busca em inglés
retornou o seguinte resultado: acima de 26 mil.

Ao realizar o filtro por artigos de revisao e por paises, chegou-se ao nimero de 14.504

registros, conforme print a seguir.

FIGURA 7- PLATAFORMA DE BUSCA DA WEB OF SCIENCE
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Fonte: Web of Science.
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J& a busca em portugués, descrita a seguir: Grupo 5 — (operadores boleanos invertidos)
- ((“cidadania cientifica” OR “participacdo publica” OR “participagdo cidada” OR
“participacdo da sociedade” OR “participagao civica”) OR (“doencas negligenciadas” OR
“doencgas tropicais” OR “lepra” OR ‘“hanseniase”) OR (“prioridade de pesquisa” OR
“definicdo de pesquisa” OR “agenda de pesquisa”)), retornou o seguinte resultado, sem
qualquer filtro: 1.040.

Assim, apés os filtros basicos propostos, como artigo de revisao e refino por paises,
chegou-se ao resultado de 779 registros, e optou-se por ordenar um grupo internacional
especifico, com os dez primeiros paises em producdo, com corte temporal de 1994/2014,
chegando-se ao resultado de 510.

Cabe dizer que este € um retrato do processo de producdo de conhecimento do
engajamento publico, na definicdo da agenda de prioridade de pesquisa em hanseniase.
Assim, os autores e as palavras-chaves tratam, especificamente, desse corte referencial. O
objetivo aqui é mostrar como a questdo da participacdo social é apreendida pelos
pesquisadores, e como essa apreensdo, ainda que de modo panoramico, pode reverberar no
préprio processo de producdo de conhecimento.

Em muitas das buscas realizadas por este estudo nas bases bibliograficas sobre
participacdo em salde, sem nem mesmo pré-determinar nosso escopo de analise, 0 que se viu
foi um conjunto de diferentes leituras de participacdo social na saude. A mais eloquente,
porém, cuja frequéncia era iminentemente maior, era a ideia de que a participacdo na salude
ocorre quando da participacdo dos sujeitos pesquisados (que eram lidos como participantes,
agentes pesquisados, ou pacientes investigados), como elementos de experimentos de
pesquisa. Ora, esse movimento pareceu-nos muito mais revelador do uso dos “supostos”
participantes na condicdo de objetos de pesquisa, e ndo necessariamente como Ssujeitos
pesquisados ou participATIVO da pesquisa.

A ideia de participATIVO esta ancorada no sentido do engajamento, no qual o sujeito
de pesquisa € também o protagonista, e ndo objeto. Ndo ha consenso entre os autores sobre
essa terminologia. Ha, inclusive, a adocdo da ideia de atores, que, de certo modo, amplia o
debate, mas também ndo é consensual. O que este estudo apresenta € o conceito de que a
participacdo advém da ideia do sujeito que esta envolvido na agéo e este envolvimento trata
da perspectiva da atividade - ou do signo participATIVO. E justamente a partir desse
principio que serd destacada aqui a participacdo ou 0 engajamento da sociedade civil na

definicdo da agenda de prioridades de pesquisa em hanseniase.
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Inicialmente, apresenta-se breve conjunto de dados encontrados em torno do processo
de producdo de conhecimento no campo, com escopo especifico para a participacdo social na
definicdo da agenda de prioridades de pesquisa em hanseniase.

A busca na base de dados Web Of Science — WQOS, em portugués, encontrou 510
registros, sendo que em alguns dos resultados o “N” ndo fechara em 510, devido a existéncia
de publicacbes duplicadas, por conta das parcerias entre 0s paises. Sendo assim, no resultado
por paises, o Brasil apresentou 343 registros, com, aproximadamente, 20 publica¢fes por ano,

conforme grafico a seguir:
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GRAFICO 1 - TOTAL DE PUBLICACOES POR ANO - BRASIL E INDIA - 2014
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Fonte: Web Of Science, a partir do Vantage Point.
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GRAFICO 2 - TOTAL DE PUBLICACOES POR AUTOR - BRASIL E INDIA - 2014
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Fonte: Web Of Science, a partir do Vantage Point.
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O gréfico 1 apresenta a distribuicdo de publicacBes cientificas sobre a
participacdo na agenda de prioridade de pesquisa no Brasil, mostrando que o pais
iniciou sua producdo cientifica sobre a tematica, a partir de 1994. Nesse ano, foi
produzido um artigo cientifico a respeito do tema. No entanto, foi somente a partir de
2002 que o pais aumentou sua quantidade de publica¢des, com 10 registros. O ano de
2008 apresentou maior producdo cientifica, registrando 40 publicagdes, e até novembro

de 2014, foram registradas 20 publicacdes.

Ao comparar a producdo cientifica entre Brasil e India, paises com maiores
prevaléncia e incidéncia em hanseniase no mundo — sendo o Brasil o primeiro em
prevaléncia e a india o primeiro em incidéncia, observa-se que a producéo brasileira, em
quantidade de publicacdes, é superior & indiana. O maior pico de publicacdes na India
ocorre em 2013, com 11 registros, conforme mostra o grafico 1. Entretanto, sua
producdo cientifica sobre participacdo na agenda de prioridade de pesquisa se inicia em
1995.

No tocante aos autores de publicacdes cientificas sobre participacdo na agenda
de prioridade de pesquisa no Brasil, 0s que mais tiveram seus trabalhos impressos foram
Samira Buhrer-Sekula, com 13 publicacdes; Antunes de Figueiredo e Maria Leide
Wand del Rey Oliveira, cada um com 8 obras; e Maria Aparecida de Faria Grossi e Jorg
Heukelbach, cada um com 7 obras impressas. Na India, entre os autores com maior
namero de publicacdes, destacam-se Deepika Pandhi, com 5 trabalhos impressos; Sunil
Dogra e V P Rao, com 4 obras cada um; e Vikas Agarwal, Amita Aggarwal, Inderjeet

Kaur e P V R Rao, cada um com 3 publicacdes.

O grafico 3 mostra o cruzamento das palavras-chave dos 343 artigos publicados
no Brasil e dos 52 publicados na india, com o ano da publicagdo. O termo “leprosy”
registrou maior frequéncia entre as palavras-chave nos dois paises, enquanto o termo
“participagdo” apresentou um dos menores registros no Brasil ¢ nem foi citado na India.

Cabe destacar que o termo “Hansen’s disease” € citado somente nos artigos indianos.

2.3. COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada praticamente toda online. A maioria dos dados

necessarios estd disponivel online, em especial as atas ordinarias e extraordinérias do
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Conselho Nacional de Saude (CNS), bem como 0s resumos executivos e os relatorios da
I e 11 Conferéncias Nacionais de Ciéncia e Tecnologia em Salde Publica.

Os dados da Secretaria Nacional de Vigilancia em Saude (SVS) foram um pouco
mais complexos, pois a solicitacdo ocorreu no momento em que se cumpria a Leli
Eleitoral, impedindo o imediato envio dos dados, que foram recebidos duas semanas
apos as eleicdes. No entanto, uma vez requisitados ao setor responsavel, os dados foram
enviados logo que possivel, respeitando-se os limites impostos pela legislacéo.
Curiosamente, uma das maiores dificuldades de acesso a informacéo para este estudo
foi justamente quando da promulgacéo da Lei de Acesso a Informacédo (LAI), talvez por
conta da ideia de que acesso a informacdo e direito a informacdo séo similitudes, que,
apesar da aparente sinonimia, compdem uma polifonia de sentidos inimaginavel.

Conforme sera abordado mais adiante, a Lei de Acesso a Informacéo, em tese,
determina que os 6rgdos publicos devam “dar” a informacdo ao cidaddo que por ela
reclamar, realizando, inclusive, cadastro. Numa democracia, cuja sociedade
conhecedora dos seus direitos reivindica o direito a informacdo, ndo na condicdo de
outorga, mas, em esséncia, na condicdo de ser, o Estado € obrigado a lhe prestar a
devida informacdo. Cabe aqui uma observagdo sobre essa pequena incongruéncia entre
0 dar acesso e a garantia do direito a informacdo, que leva-nos a refletir sobre um erro
de referéncia: o Estado existe para servir a sociedade ou a sociedade serve ao Estado
para existir? Ou, quem sabe, a sociedade existe para servir ao Estado? Sdo perguntas
que se fossem direcionadas a ciéncia também estariam igualmente aplicadas.

Essa grande dificuldade deu-se em funcdo do acesso aos dados oriundos do
financiamento de pesquisa em hanseniase pelo Ministério da Salde. Uma vez
solicitados os dados pelo sistema, e se 0 cidaddo néo estiver satisfeito com o resultado
apresentado, ele pode entrar com 0 recurso, que segue para o0 Orgdo imediatamente
superior. Pois foi somente no segundo recurso que se conseguiu 0 acesso aos dados de

pesquisa, a partir da plataforma de pesquisa do DECIT, conforme ilustracdo a seguir.
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Por fim, sdo apresentadas algumas analises dos dados encontrados a partir dessa
plataforma, frente a sua interlocucéo de alguns dados oriundos de outras fontes, como as
atas do CNS, por exemplo. E este capitulo termina com a apresentacdo da pergunta de
pesquisa recolocada, ou reorientada, a partir da problematizacdo do regime de

informagéo.

2.4. A QUESTAO DE PESQUISA RECOLOCADA

Uma vez delineado um regime de informacgéo para o campo das pesquisas em
doencas negligenciadas — foco na hanseniase -, a partir das configuracGes de forgas de
micro e macro politicas, pergunta-se se é possivel identificar como as politicas publicas
- na angulacdo entre ciéncia e tecnologia e saude -, configuram dimensoes,
enquadramentos ou arranjos organizacionais e institucionais, que estimulam ou
restringem uma interlocucdo entre os setores de producgéo e de uso do conhecimento,
identificando, assim, mecanismos, estratégias e/ou orientacbes que respondam por
espacos e/ou canais de interlocucdo, através dos quais a sociedade interaja com a
ciéncia. E se apenas o desenho/identificacdo e descricdo do Regime néo for capaz de

apontar pistas para ampliacdo do acesso a saude como direito? Como a reflexdo critica
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em torno do mapeamento do regime de informacdo pode contribuir para respostas de
qualidade & demanda por cuidado em satde?
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Capitulo 111

3. ENGAJAMENTO PUBLICO COMO CONTRA-HEGEMONIA EM
HANSENIASE: ORIENTACOES PRIMEIRAS PARA UM NOVO CIVISMO

Este capitulo tem como objetivo apresentar o espaco privilegiado da relacdo
entre Estado, ciéncia e sociedade, o Conselho Nacional de Saude (CNS), a partir da
analise dos achados relativos ao tema deste estudo, no ambito dos seguintes
documentos: 234 atas de reunides ordinarias, 98 reunides extraordinarias, bem como 0s
respectivos resumos executivos do CNS, no periodo de 1994 a 2014. Busca-se
identificar como a participacdo na definicdo da agenda de prioridades de pesquisa em
salde, especialmente na hanseniase, se deu no foro de deliberacdo das politicas de saude

do pais, instituido, inclusive, por forca de lei (8142/1990).

Além disso, busca-se articular a pratica histérica do movimento social no campo
da hanseniase e as possibilidades e perspectivas de seu engajamento, ou ndo, na
definicdo da agenda de prioridades em pesquisas nesse campo. Ademais, visando tentar
aprofundar a anélise, optou-se por observar também o cotidiano da luta das pessoas
atingidas pela hanseniase, a partir da atuacdo do movimento social, nesse caso, 0
Morhan. A despeito de, aparentemente, 0 movimento ndo considerar como prioridade o
seu engajamento nessa luta especifica ao longo da histdria (como pode ser observado
nos dados apresentados a seguir), existe um conjunto de possibilidades que poderiam,
ao menos, contribuir para a disseminacdo do debate e para uma reflexdo mais rica no

sentido da participacdo na perspectiva do engajamento publico aqui abordado.

Busca-se analisar, ainda, criticamente, os papéis da informacdo e do
engajamento da sociedade civil na definicdo da agenda de prioridades em pesquisas no
campo da hanseniase. S&o apresentados, assim, 0s contornos estratégicos da
conformagdo de um modus operandi do movimento social, que, em boa medida,

neutralizou, historicamente, a correlacdo de forcas internas na perspectiva deste estudo.

Por outro lado, é exacerbada a intervengdo do movimento social na luta pelo
acesso ao tratamento e a medicamentos, gerada a partir da demanda por a¢des e servicos
em saude, ou mesmo por cuidado em saude, e mais recentemente pela penséo e
indenizacdo para quem sofreu o isolamento compulsdério e seus filhos, respectivamente,

deixando a luta pela definicdo das prioridades em pesquisa cair no esquecimento. Nesse
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sentido, articula-se esse modus operandi do movimento com a questdo da informacdo e
seu papel no processo de construcdo de uma sociedade mais justa e equanime. Com um
posicionamento critico, a perspectiva € entender se o papel desempenhado pela
informacdo no periodo buscava o rompimento do status quo, ou se forjava,

silenciosamente, a conformacéo ou perpetuacdo do modelo ora estabelecido?

3.1. O CONSELHO NACIONAL DE SAUDE E A PARTICIPACAO DA
SOCIEDADE CIVIL NA DEFINICAO DAS PRIORIDADES DE PESQUISA

Numa primeira aproximacdo com o tema central desta tese - a participacdo
social na definicdo da agenda de prioridades de pesquisa em salde, com foco na
hanseniase -, nosso corpus inicial, formado apenas pelas atas ordinarias e
extraordinarias do CNS (do periodo de 1994 a 2014, disponiveis online) encontra seu
primeiro dilema: o0 CNS ndo assumiu a discusséo da participacdo social na definigéo da
agenda de prioridades de pesquisa em salde. Isso gerou o seguinte questionamento:
sendo o CNS o espaco legitimo e legal, e sob forca de lei, o 16cus de deliberagédo sobre a
politica de salde, como se deu o processo de definicdo da Agenda Nacional de
Prioridades de Pesquisa em Saude (originario de recomendacdo da Il Conferéncia
Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde)? Uma vez que se trata de um
investimento de recursos em pesquisas para a saude, o papel politico do CNS seria
fundamental, inclusive para a garantia de construcdo e retroalimentacdo de canais de

didlogo com a sociedade.

Sendo assim, realizou-se uma busca, a partir das categorias deste estudo, de
modo isolado nas atas do CNS, todas representativas da ideia de agente participATIVO
(participacdo social, engajamento publico, controle social). A proposta era tentar
perceber como o cotidiano do CNS dialogou nos Gltimos vinte e seis anos com a
perspectiva da participacdo em salde, para, entdo, buscar compreender que papéis a
participacdo social desempenhou ao longo desses anos, refletindo sobre suas

possibilidades e limites para o futuro.

De igual modo, outra categoria que buscou-se para retratar o contexto no qual
este estudo estava imerso foi a das doencas negligenciadas (doengas negligenciadas,
doencas tropicais, hanseniase e lepra). Dessa forma, esperava-se captar as diferentes
maneiras de abordagem da participacdo social na hanseniase, seja pela sua referéncia ao

passado, ao presente ou ao futuro, o que, em boa medida, péde dar algumas pistas para a
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percepcdo das possibilidades e dos limites do debate travado no CNS sobre a

participacdo e a doenca.

E para completar o escopo analitico deste estudo no CNS, optou-se pela leitura
da ideia de agenda de prioridades de pesquisa (prioridades de pesquisa, defini¢cdo de
prioridades de pesquisa, agenda de pesquisa, gerenciamento de pesquisa, impacto do
investimento em pesquisas). Essa chave de busca tinha como proposta a apreensao do
processo racionalizador da distribuigdo de recursos de pesquisa para a saide no Brasil.

Apenas a titulo de posicionamento do leitor sobre as atas nas quais foram
captadas, efetivamente, algumas pistas das categorias destacadas anteriormente,

apresenta-se uma pequena ilustracéo, a sequir.
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FIGURA 9 — ILUSTRACAO DOS DOCUMENTOS ANALISADOS - CONTROLE SOCIAL
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Esta é uma ilustracdo, a partir da qual é possivel identificar as vinte atas mais
importantes para o tema deste estudo, entre as 234 analisadas. A relevancia de cada ata
estd baseada na incidéncia de contetdos que abordaram - ainda que de modo ndo
literalmente vinculado -, as trés dimensdes destacadas no inicio deste capitulo. Elas

serdo apresentadas com subtitulos tematicos, visando facilitar a compreenséo e a leitura.

A origem do debate em torno da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa se

deu com o advento da realizagdo da | Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e

Inovacdo em Saude (CNCTIS), em 1994. A partir de entdo, tém inicio, no ambito do

campo da saude, os primeiros debates sobre a organizacédo e a centralizacdo do fomento

da pesquisa em saude, em um Unico 6rgdo, que deveria seguir as premissas postas a

todos os 6rgdos de fomento a pesquisa no pais: mérito, impessoalidade, competéncia,

entre outras. Contudo, apenas em 2000 foi criado o Departamento de Ciéncia e

Tecnologia em Saude (DECIT), no ambito da Secretaria de Politicas de Saude (SPS) do

Ministério da Saude, por meio do Decreto n° 3.496, de 1° de junho de 2000, cuja missao
era

formular e implementar um instrumento politico e de gestdo nesse

setor, promovendo a articulagdo, a coordenacéo e a indugdo da area da

salde, no ambito do Sistema Nacional da Ciéncia e Tecnologia.

Também estavam previstos no mesmo Decreto a definicdo de normas

e estratégias para avaliacdo e incorporagéo de tecnologias em saude; a

promogdo de pesquisas sobre impactos causados por fatores

ambientais sobre a salde; a definicdo de estratégias no campo da

biosseguranga; a promocdo da difusdo de conhecimentos cientificos

com vistas & sua adogao nos servicos de salde, e 0 acompanhamento

das atividades da Secretaria Executiva da Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa (CONEP) (BRASIL, MS, p. 2, 2000)*.

Quatro anos apds a criacdo do DECIT, foi realizada a Il Conferéncia Nacional
de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude (CNCTIS), quando se propds a Agenda
Nacional de Prioridades de Pesquisa, que deveria ser um instrumento para a indugéo de
pesquisa para a salde e ndo em salde, cuja responsabilidade pela implementagdo
deveria ser do DECIT.

O DECIT, em 2002, apresentou uma proposta para a constru¢cdo metodoldgica

da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa e Desenvolvimento Tecnoldgico em

14 Para saber mais ver: Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos. Departamento de Ciéncia e Tecnologia. Decit 10 anos. Brasilia: Ministério da Saude, 2010.
56 p.(Série B. Textos Basicos de Salde).
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Saude. Para isso, construiu um indicador de impacto de doengas e agravos, que
considera duas dimensdes de cada um dos agravos: “os anos potenciais de vida perdidos
e 0s custos hospitalares dessas doencas”. Esse calculo gerou uma hierarquizacdo de
grupos de doencas por anos de vidas perdidos e por custos de hospitalizacdo. Com esse
exercicio, o resultado foi que os traumas e os acidentes aparecem em primeiro lugar na
listagem de problemas, seguidos por doengas isquémicas, acidentes vasculares cerebrais

e pneumonias.



FIGURA 10 —- ETAPAS E FONTES DE DADOS PARA O CALCULO DO indice de Desenvolvimento da Satde - IDA

INDICADOR DE IMPACTO DE DOENCAS E AGRAVOS A SAUDE

ANOS POTENCIAIS DE CUSTOS HOSPITALARES
VIDA PERDIDOS (APVP) (CHS)
Fortes. Footex
* Sistema de Intormagoes de Mortalidase (SiM) * Autorizagao de Imemagaa Hasgatar

* Mumero de martes por faina de idade padrio

FASE | o e

Chicolo do APVP por Grupo de Causs Célenle do CHS por Geups ¢ Causs
D70 daa
AP =Y am CHS-GC = T ¢
15 ) =1

= -

Calculo do indicador idas

ldas-GC = 1,5 (APVP-GC) + CHS-GC

Fonte: Relat6rio Final da IICNCTIS, 2004.

93



94

Nesses mesmos moldes, mas como bases de construcdo com 0s respectivos
componentes, foram levantados dados de mortalidade e custos hospitalares do SUS para
0 ano 2000, por grupo de causas. E no caso dos agravos, que é exatamente onde estdo as
doencas negligenciadas, apos o exercicio elas sequer aparecem na lista de prioridades,
com excecdo da tuberculose em 17° lugar, principalmente devido ao seu grau de
letalidade (BRASIL, Relatoério Final da IICNCTIS, 2004).

E importante destacar que a Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa é uma
recomendacdo da Il Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude,
que data de 2004, e que a primeira edicdo da Agenda s6 foi parcialmente aprovada em
2005, sendo posteriormente referendada pela 1512 Reunido Ordinaria do Conselho
Nacional de Saude, de 17 de fevereiro do mesmo ano. Assim sendo, ficou evidente que
as atas do CNS como corpus deste estudo, de 1994 a 2004, no que tange a definicdo da
agenda de prioridades, ndo seriam muito Uteis para desvendar essa trajetéria da
participacdo. Ja as atas do periodo subsequente, ou seja, de 2005 a 2014, poderiam, sim,

ser reveladoras de algumas pistas.

3.2. AAGENDA NACIONAL DE PRIORIDADES DE PESQUISA NO CNS

Como informacdo preliminar, é preciso deixar claro que o objeto deste estudo
refere-se ndo apenas a participacao da sociedade civil das instancias de julgamento ético
ou politico, com vistas a aprovacdo ou ndo da realizacdo de pesquisas no campo das
doencas negligenciadas, mas, essencialmente, trata da participacdo ou ndo da sociedade
na definicdo de prioridades de pesquisa, que passa pela via da gestdo e da deliberacéo,
inclusive no que tange ao investimento de recursos na escala de prioridades dessa

agenda. A importancia disso sera tratada mais adiante, de modo mais detalhado.

A primeira vez em que o tema da Agenda de Prioridades de Pesquisa apareceu
no CNS foi por ocasido do debate em torno da adogcdo do modelo de gestdo de

planejamento plurianual, quando o

Subsecretério de Planejamento e Orgamento/MS, Valcler Rangel
Fernandes, acrescentou que, visando a implementacdo do modelo de
planejamento em saude, estavam sendo desenvolvidas as seguintes
acOes: definicdo de prioridades regionais, com base nas diretrizes
apresentadas no Plano Nacional de Saude; definicdo de metas
regionais a serem aprimoradas nos estados; definicdo de diretrizes
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para o investimento em salde; definicdo de um modelo de
regionalizacdo; revisdo normativa capaz de garantir a integracéo do
processo nas trés esferas; apresentacdo da proposta nas oficinas
macrorregionais; definicdo de calendario de discussdo nos estados;
implantacdo de modelo de gestdo, com articulacdo regional do
planejamento, acompanhamento e avaliacdo; e encaminhamento na
Comisséo Intergestores Tripartite, com defini¢éo de responsabilidades
por esfera de gestdo”. Informou, ainda, que foi realizada oficina com
grupo consultivo (OPAS/OMS, IPEA, FIOCRUZ, DATASUS,
FSP/USP, IBGE, ISC/UFBa) para levantar subsidio a definicdo do
modelo de gestdo, monitoramento e avaliagdo do Plano Nacional de
Salde, na qual foram apresentadas as seguintes proposicOes gerais: a)
gestdo do Plano Nacional de Saude: Coordenacdo Nacional (politico-
institucional, vinculada a Secretaria-Executiva/MS) e Coordenacao-
Executiva (aspectos tético-operacionais, traduzidos em programas,
projetos e acdes), apoiada em comités interorgdnicos responsaveis
pelo acompanhamento das metas; e b) monitoramento e avaliagdo do
Plano Nacional de Saude: sistematizacdo e agregacdo das metas em
fungdo dos objetivos setoriais estabelecidos; definicdo de linhas de
convergéncia das metas (eixos de analise/medidas de intervencéo);
desagregacdo das metas por areas geograficas, de forma a evidenciar
desigualdades (objeto de estratégias/intervencdes diferenciadas);
identificacdo de agBes capazes de produzir impacto local e gerar
efeitos importantes nas esferas regionais e nacional. Destacou que 0s
préximos passos em relagdo ao Plano Nacional de Saude seriam a
realizacdo de estudo aprofundado do seu conteudo (sistematizagéo e
agregacao das metas, estabelecimento de eixos de analise e medidas
de intervencdo) e implementacdo do processo de monitoramento e
avaliagdo (definicdo e qualificacdo dos indicadores a serem usados e
formas de obtengdo) (CNS, ata 145/2004, grifos do autor da tese).

Nessa afirmativa, ha dois grifos nossos; o primeiro € 0 que vamos considerar
aqui como a origem do debate da Agenda de Prioridades de Pesquisa no ambiente do
CNS, que, por sua vez, nasce como rege a legislacdo, atendendo a um imperativo do
Plano Nacional de Salde. Agregue-se a isso, a ideia de definicdo de metas, cuja
proposta é de regionalizacdo. I1sso, em boa medida, estd em consonancia com o principio
de equidade constitucional e constituinte do Sistema Unico de Satde (SUS). O segundo
grifo, volta-se a ideia de integracdo do processo nas trés esferas, com apresentacdo nas

oficinas macrorregionais.

A reunido de avaliagdo macrorregional, relativa aos agravos nacionais de que
trata a afirmagédo anterior, foi realizada nos dias 25 e 26 de outubro de 2005, pelo
Programa Nacional de Eliminacdo da Hanseniase (PNEH), da Secretaria Nacional de
Vigilancia em Saude (SVS) do Ministério da Saide (MS). O evento foi intitulado
Oficina de Planejamento (PAT) dindmica e préatica, com validacdo realizada pela Dra.
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Vera Andrade, OPAS/OMS (RELATORIO 1l MACRO-REGIONAL NORDESTE,
2005). Essa oficina contou com a participacdo de diversos representantes do movimento
social, profissionais da area e gestores, divididos em diferentes salas de trabalho por
grupos mistos, com o objetivo de debater metas, atividades, indicadores, entre outros
pontos, inclusive com a simulacao de hierarquizacdo de prioridades, a titulo de exercicio
estratégico. Essa foi uma importante estratégia que trouxe alguns componentes
significativos para a construcdo de uma soélida participacdo social na definicdo da
agenda de prioridades de pesquisa. Por exemplo, a promocéo da abertura de canal de
didlogo com a sociedade civil, a disponibilidade de reflexdo sobre as praticas numa
perspectiva de (re)pensar o modus operandi, a regionalizagdo como instrumento de
promocdo da equidade, entre outros. Todavia, ao que se conseguiu apurar, desde 2005 o
Ministério da Saude ndo realiza mais as reunifes de avaliacdo macrorregionais. Ainda
que esse ndo fosse o modelo ideal para a interlocucdo entre Estado, ciéncia e sociedade,
pelo menos era uma tentativa. Fica a pergunta: por que ndo mais? Quais seriam as
estratégias atuais para a definicdo da agenda de prioridades de pesquisa e como elas

levam em conta a participacao da sociedade civil?

Uma das estratégias, do ponto de vista da participacdo na defini¢do da agenda de
prioridades de pesquisa em doencas negligenciadas com foco na hanseniase, foi em
funcdo de um convite da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos
(MS), para que o CNS participasse da Oficina Prioridades de Pesquisa sobre Doencas
Negligenciadas, realizada entre 5 e 7 de abril de 2006, no Rio de Janeiro (CNS, ata
164/2006).

Em 2007, o CNS aprova a reestruturagdo da Comissdo de Hanseniase, que era
temporéria e voltada para a realizagdo do diagnostico das antigas col6nias. Assim, foi
aprovada a atual Comissdo Intersetorial de Eliminagdo da Hanseniase (CIEH),
deliberada na 1742 Reunido Ordinédria do CNS e publicada por meio da Resolugdo n°
375, de 14 de junho de 2007.

Como se pdde perceber, a participacao direta da sociedade civil na definigdo da
agenda de prioridades de pesquisa, ou mesmo indireta no ambiente do CNS, até o
momento (margo de 2015) ndo ocorreu, muito em virtude dessa proposta ndo compor

diretamente o escopo politico da luta do movimento. E bem verdade que ha um
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conjunto de conquistas decorrentes da atuacdo do movimento, mas ha aquelas que

rebaterdo diretamente na vida dos que tém hanseniase hoje.

Refletindo sobre as pessoas que ndo deveriam ser infectadas, as perguntas sao:
quais tém sido as lutas do movimento social para esse enfrentamento? Como o
movimento social tem buscado intervir sobre as condicdes para a detecgcdo precoce da
doenga, eliminando, assim, o potencial risco de aproximadamente 3 mil pessoas por ano
deixarem o mercado de trabalho, em funcdo de ter sofrido alguma sequela da
hanseniase? Quais as perspectivas de luta para que ndo haja uma incidéncia crescente na
sociedade, uma vez que existem mecanismos de controle, tratamento e cura? Em que,
efetivamente, a pensdo vitalicia alterou a vida das pessoas que sofreram o isolamento
compulsoério? Quais as estratégias do movimento social para o enfrentamento do

estigma que perdura?

Apesar de ter sido reduzida no sentido mais amplo, ainda é perceptivel muita
violéncia de Estado ou efeitos tragicos do biopoder reprimindo as pessoas. Como
enfrentar esses desafios sem uma agenda de pesquisas que mostre o tamanho, a
estrutura, as conexdes e as dissensdes que essas dimensdes impdem as pessoas atingidas

pela hanseniase, no seu sentido mais pleno, tal como a ideia usada pelo movimento?
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FIGURA 11 - A PARTICIPACAO COMO CONTROLE
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A partir de uma mineracdo simples por palavras no conjunto total das atas
pesquisadas, é possivel perceber o quédo distante aparecem as ideias de controle social,
gestdo e recursos da perspectiva de participacdo. No entanto, esse resultado é relativo a
busca por participacdo. Para além do ja complicado distanciamento entre uma e outra
ideia, €, no minimo, curioso que no espago de deliberacdo de politicas para a salde as
ideias de gestdo e de participacdo estejam tdo distantes da prdpria base, vindo aparecer
apenas entre a oitava e a nona camada de escala de prioridades. Por certo que esse é um
olhar panoramico, mas, justamente por ser mais superficial, é que deveria revelar a forca
de um dos elementos mais importantes do processo, que transformou o CNS de um
conselho de especialistas em um conselho paritario, agregando o corpo social em seus
assentos, ndo por benesse, mas pelo mais profundo direito de participar da decisao sobre
0 seu préprio corpo, e issoO em um momento muito prospero, referente ao processo de
unificacdo das forcas da classe trabalhadora, ao pluralismo partidario e a concentragédo

dos movimentos sociais.

O debate da participacdo tinha muito para ser prodigioso, mas ndo foi o que
ocorreu. Os movimentos sociais penderam para lutas mais identitarias do que coletivas,
e o0 Estado, de certa forma, ao ser obrigado a garantir a participacao social decorrente da
Constituicdo de 1988, aponta para a institucionalizacdo dos movimentos sociais, em

especial na satde, quando da promulgacédo da Lei 8142/1990.

Apoés esse estranhamento inicial e com a adesdo de muitos movimentos de
carater nacional, comecaram a eclodir conselhos de salde por todo pais. No entanto,
para participar deles, havia a exigéncia legal da institucionalidade ou do registro no
Cadastro Nacional de Pessoa Juridica (CNPJ). Mais tarde, a adesdo seria ainda mais
regulada pela promulgacdo do novo Cédigo Civil, que, definitivamente,
institucionalizou os movimentos sociais, atribuindo uma classificacdo das diferentes

formas de associacdo no ambito do Estado brasileiro.

Na busca realizada pela chave do engajamento publico, a distancia entre
recursos, gestdo, participacdo e controle social é ainda maior. Talvez a baixa incidéncia
de uso do termo possa ajudar a compreender essa distancia. Afinal, tanto a literatura
quanto a cultura dos movimentos sociais brasileiros, adotam duas grandes chaves,

historicamente: uma é a participacdo e a outra € a ideia de controle social.
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FIGURA 12 - MAPA DE CLUSTERS A PARTIR DA PALAVRA ENGAJAMENTO
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Quando a busca é realizada a partir da chave controle social, o cenario muda
completamente e as distancias sdo reconfiguradas, de tal modo que, em um mesmo
cenario aproximativo, até a ideia de participacdo deixa de figurar nos resultados,

conforme pode-se observar a seguir:

FIGURA 13 - MAPA DE CLUSTERS A PARTIR DA PALAVRA CONTROLE
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E possivel observar trés dados absolutamente relevantes; o primeiro trata da
seta vertical direcionada para a base, mostrando que a distancia do termo em questéo
para a base € bem menor do que nos cenarios anteriores; o segundo é que controle
social, gestdo e recursos aparecem, conforme a seta horizontal, praticamente na mesma
linha, o que mostra certa aproximagéo entre os termos; e, por fim, a forte conexéo entre
os termos controle social e gestdo, 0 que coaduna perfeitamente com o cenério e a

ambiéncia retratados pelas atas no CNS.

A relevancia que foi destacada no ultimo quadro trata do fato de que o conceito
“controle social” esta fortemente arraigado na sociedade brasileira, ndo apenas pelo seu
significado atual, mas pela estrutura do que foi historicamente constituido, em especial
pelos anos sob o regime da ditadura militar.

O conceito “controle social” estava presente em diversas dimensdes e conteidos,
passando pela diversidade de modos de producdo, por regimes, e até mesmo pelo
préprio controle dos individuos. Isto é, segundo a sociologia ocidental, o exercicio da
dominacdo dos individuos por parte do Estado era de tal modo, que essa dominacéo foi
exercida em trés dimensdes: juridica, politica e cultural, inclusive no processo de

reproducéo do sistema de educacao.

A relagdo entre individuo ajustado e individuo desviante, as conexdes com a
punicdo e o isolamento estdo presentes no processo pelo qual a histéria da hanseniase é
marcada, com a forca do isolamento compulsorio, ndo por uma puni¢do por desvio de
conduta, mas uma puni¢do pela necessidade da preservagdo dos ‘“sadios” ante os

“impuros”. Mais adiante, essa questdo sera abordada com mais profundidade.

Como passo estratégico no Brasil, o conceito ‘“controle social” foi
(re)funcionalizado ou (re)significado, apesar de haver, no campo das ciéncias sociais,
um conjunto significativo de autores que n@o corroboram com a ideia de que um
conceito possa variar de sentido, por entendé-lo de forma localizada, e essencialmente
vinculado ao tempo historico e conjuntural de sua concepgdo. Contudo, este estudo
considera que, especificamente para o caso da luta social brasileira, essa foi a estratégia
possivel, pois o pais vinha de décadas de ditadura militar e acabara de atravessar um
processo de grande clamor nacional por eleices diretas (como uma espécie de ultimo
suspiro, os aldedes da ditadura ainda conseguiram bloguear o voto direto, tornando as

eleicBes de 1985 a ultima com voto indireto), e que sagrara eleito o Presidente Tancredo
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de Almeida Neves. Apesar de eleito, Tancredo ndo assumiu, pois foi vitima de uma
diverticulite na véspera de sua posse, vindo a falecer 13 dias depois, de acordo com a

historia oficial.

Por que estratégico? Primeiro, pelo fato de a ditadura ter conseguido barrar o
voto direto, ainda que indiretamente e com o apoio dos parlamentares mais
progressistas; segundo, pela adversidade em torno das circunstancias da morte do
candidato eleito; e terceiro, por conta de um contexto curioso que passou a tomar o pais
desde aquele momento (ou talvez até anterior a ele, haja visto as “idas e vindas” da
democracia no pais) até hoje. Esse contexto permanece desde a reabertura politica,
estando presente, inclusive, no ultimo pleito eleitoral (2014), que representa a “sombra”
de uma possivel volta da ditadura, golpista ou néo.

Quando da morte do Presidente eleito Tancredo Neves, ainda em 1985 houve
situacOes isoladas em alguns Estados, com o reforco, inclusive, de forca militar, para
dissipar aqueles que teimavam pela “desobediéncia civil”, parafraseando HANNAH
ARENDT apud LAFER (1997). Logo depois disso, essas situacdes se repetiram, com o
advento das primeiras elei¢des diretas ap6s a reabertura democratica no pais, quando se
sagrou Presidente Fernando Collor de Mello, e, logo no segundo ano do mandato,
igualmente, com o impeachment. De novo, “a sombra” de um possivel golpe militar
aflora no pais como uma espécie de “4urea” negativa a contornar o consciente coletivo
brasileiro. Apesar disso, o Brasil se manteve em um ambiente democratico, sob o
comando de um civil, o Presidente Itamar Franco, vinculado ao PMDB, e até entdo vice

do Presidente Collor, que teve seu mandato abreviado.

Apesar do ambiente relativamente hostil, por conta do retorno do que aqui esta
se chamando de “a sombra” de um possivel golpe, o entdo Presidente Itamar Franco
manteve-se no governo até o fim do mandato e protagonizou a revisdo da moeda
brasileira, a época altamente inflacionada, tendo a frente de seu Ministério da Fazenda o
entdo Ministro Fernando Henrique Cardoso, que viria a ser o candidato da situacéo,

gracas ao sucesso do Plano Real, ao dar sinais de estabiliza¢cdo da moeda brasileira.

Fernando Henrique, em 1994, foi eleito Presidente da Republica, com o apoio da
“esquerda” e de setores mais progressistas da classe média brasileira, apesar de seus
escritos, como o alinhamento a Teoria da Dependéncia (1973), através do qual

defendeu, no debate econdmico, que a desigualdade ndo se dava apenas entre os paises,
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mas também internamente. Esses escritos notabilizaram Fernando Henrique antes
mesmo da presidéncia, mas ndo fizeram com que se mantivesse alinhado as reflexdes

historicamente produzidas e aos apoios recebidos por parte da esquerda.

O entdo Presidente Fernando Henrique protagonizou dois grandes processos que
marcaram profundamente a trajetoria da sociedade brasileira. O primeiro foi o
movimento privatista, alavancado ainda no inicio do mandato e enraizado na sociedade
brasileira de tal forma, que é possivel perceber sua forca em qualquer ambiente a partir
da expressdo do senso comum: “é privatizado, mas agora funciona muito melhor”. O
segundo foi a consolidacdo do projeto neoliberal, marcado pela flexibilizacdo das
relagbes de trabalho, a constituicdo de um Estado minimo, o cdmbio flutuante, a
abertura ao capital estrangeiro, inclusive de setores estratégicos e muito caros a
soberania nacional, como a comunicagdo, a aviacao e a energia, sem contar que ndo

existiam canais diretos de dialogo entre o governo e a populacdo nesse periodo.

Mas, apesar de todos esses feitos, findo o segundo mandato, a tal “sombra” da
ditadura ndo ficou muito aparente na sociedade brasileira. Apesar da crise econémica e
de alguns escandalos, como a divida interna, que saltou de, aproximadamente, 60
bilhdes para cerca de 630 bilhdes; a duplicacdo da divida externa, a extincdo da
Comissdo Especial de Investigacdo, que tinha como base de sua composicdo a
representacdo da sociedade civil (criada pelo entdo Presidente Itamar Franco); e a
criagdo da Controladoria Geral da Unido (proposta pelo Presidente Fernando Henrique
diante dos riscos do surgimento de uma Comissdo Parlamentar de Inquérito), entre
outros, e mesmo apesar da indignacdo popular, dos brados pela reducdo das
desigualdades, o fantasma da ditadura ndo esteve tdo presente. Ao contrario, o candidato
da situacdo, Jose Serra, perdeu a eleicdo. E o Presidente Fernando Henrique, apesar de
todas as adversidades que marcaram o fim do seu segundo mandato, ainda protagonizou
um importante feito para a consolidacdo da democracia: declarou aberto o governo para
a realizacdo de um processo de transicdo de mandato, passando depois, no Palacio do
Planalto, a faixa de Presidente a Luiz Inacio Lula da Silva (Figura 13), candidato eleito
com forte apoio das classes subalternas. Nem mesmo nessa passagem houve a chamada

“sombra” do retorno da ditadura.
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FIGURA 14 - PASSAGEM DE FAIXA PRESIDENCIAL

Foto: Google image, consultada em 23 dez. 2014.
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Como uma das marcas iniciais de seu governo, o entdo Presidente Lula
configura o Conselho de Desenvolvimento Econdmico e Social, criado pela Lei n°
10.683, de 28 de maio de 2003, que estabelece que compete ao Conselho

assessorar o0 Presidente da Republica na formulacdo de politicas e
diretrizes especificas, e apreciar propostas de politicas publicas, de
reformas estruturais e de desenvolvimento econémico e social que lhe
sejam submetidas pelo Presidente da RepuUblica, com vistas a

articulacéo das relacOes de governo com representantes da sociedade
(BRASIL, 2003).

Essa atitude aponta para um movimento de construcdo de canais de dialogo com
a sociedade. SO foi possivel chegar a essa construcdo devido ao movimento estratégico
da adocgédo da ideia inicial de controle social, vinculada ainda fortemente aos valores
morais do contexto ndo democratico, mas que, de certo modo, preparou, de maneira

fértil, o terreno para a construcdo de outra relacdo entre Estado e sociedade.

A partir desse momento, € inaugurada uma nova época na relacdo entre Estado e
sociedade, ressurgindo, entdo, com muita eloquéncia, o debate da participacdo®®, que
demonstrou sua presenca, principalmente, nos programas de transferéncia de renda e na

ampliacdo dos Conselhos de Direitos.

A participacdo social, reinaugurada com o advento da retomada do dialogo do
Estado com a sociedade civil, a partir do primeiro mandato do governo do Presidente
Lula, pode ser vista como o0 segundo passo estratégico na construcdo de uma nova
interlocucdo do Estado com a sociedade (o0 primeiro passo teria sido dado pelo controle
social na transicdo entre os regimes ditatorial e 0 democratico). A ideia de participacao,
ainda “jovem”, pode ser vista como um Estado pré-participATIVO, pois é justamente a
partir do desenho da participacéo e das estratégias que surgem, no seio dos movimentos
sociais - juntamente com o advento do avan¢o das novas Tecnologias de Informacao e
Comunicacdo (TIC) -, que as plataformas para a conformagdo de uma nova relagdo

civica entre Estado, ciéncia e sociedade comeca a tomar corpo.

Mas por que mencionar a ciéncia agora, se até 0 momento falou-se apenas de
Estado? Porque, durante esse periodo, a ciéncia trouxe contribuicdes também, seja do

ponto de vista do avango tecnoldgico ou mesmo do ponto de vista do fortalecimento do

15 Para saber mais sobre controle social e participacdo, ver: SOUZA, Rodriane de Oliveira. Participagdo e
controle social. In: SALES, Mione Apolinario; MATOS, Maurilio Castro; LEAL, Maria Cristina (Orgs.).
Politica social, familia e juventude: uma questdo de direitos. Sdo Paulo: Cortez, 2004. p. 167-187.
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protagonismo dos movimentos sociais. Sua contribuicdo mais importante nesse debate,
em especial no campo da salde, veio durante o fim do governo Fernando Henrique e
inicio do governo Lula, por ocasido da realizacdo das duas Conferéncias Nacionais de
Salde, que marcaram a transicdo: a 11% Conferéncia Nacional de Saude, com o tema O
Brasil falando como quer ser tratado: efetivando o SUS, acesso, qualidade e
humanizagdo na atencdo a salde com controle social e a concep¢do do modelo de
salde publica brasileiro; e, em um retorno as bases da Reforma Sanitéria, aquela que
levou 0 nome de um dos mais importantes sanitaristas do pais, a XIlI Conferéncia
Nacional de Saude — Conferéncia Sérgio Arouca, cujo tema central foi Sadde: um
direito de todos e dever do estado — a salde que temos, o SUS que queremos. Nesses
dois eventos, aparecem elementos fundamentais, como a busca pela efetivacdo do SUS
e pela qualidade na atencdo a saude, com o acréscimo do controle social. Na segunda
conferéncia, surge o retorno as bases da Reforma Sanitaria, a partir do resgate da saide
como direito de todos e como um dever do Estado, com a composigdo de um imperativo
discursivo essencial, “a salde que temos, o SUS que queremos”.

Esse imperativo talha o caminho para o rompimento com a subserviéncia da
sociedade ante o Estado e a ciéncia, uma vez que os profissionais de salde, que sdo uma
representacdo ainda que indireta da ciéncia, propbem um movimento participATIVO,
cujo papel é romper com a inércia inscrita no imaginario do “paciente”. Além disso, o
movimento convida a sociedade como um todo ao protagonismo do engajamento na luta
por uma saude publica universal, integral e equanime, na qual cada brasileiro ou
brasileira possa ser muito mais do que “paciente” nas unidades de satde, mas, sim,
essencialmente construtores de uma cultura de participacéo civica.

Especialmente no caso da participacdo na hanseniase, esse periodo foi muito
importante para o0 Morhan, uma vez que seu fundador, “Bacurau”, foi contemporaneo
do entdo candidato & presidéncia, Luiz Inacio Lula da Silva, a quem o movimento
convidou para visitar uma col6nia e assinar uma carta compromisso de eliminacdo da
hanseniase como problema de salde publica no pais, até 2005. Isso significava reduzir a
incidéncia ou a deteccdo de casos novos de hanseniase para menos de um caso a cada
grupo de 100.000 habitantes. Segundo Vieira (2009), o entdo candidato assinou a carta
compromisso e depois de eleito tornou-se o terceiro Presidente da histdria do pais,

desde a época do Império, a visitar uma col6nia de hanseniase e a tocar nos internos.
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A partir desse momento, o Morhan constri um canal de interlocu¢cdo com
diversos setores do Executivo, Legislativo e Judiciario, visando o fortalecimento da
participacdo da sociedade civil frente ao aparelho do Estado. No Executivo, o Morhan
passou a interagir com a Secretaria Nacional de Direitos Humanos, além de continuar
interagindo com a Secretaria Nacional de Vigilancia em Salde (SVS/MS), setor

responsavel pela hanseniase no pais e ja parceiro historico do movimento a época.

Por pressdo politica, 0 Morhan leva ao Congresso Nacional militantes de 17
estados, a fim de lutar pela aprovacdo da penséo vitalicia para as pessoas que sofreram o
isolamento compulsorio por causa da hanseniase. O ato contribuiu para aprovagdo da
proposta, que saiu em primeira instancia como a Medida Provisoria 373, tendo, depois,
se transformado na Lei 11520/2007, que beneficia, em todo o pais, as pessoas que

sofreram o isolamento compulsorio por conta da hanseniase, até o ano de 1986.

Também no governo Lula foi criada a primeira Comissdo Interministerial para
debater uma patologia depois da reabertura democratica. Compunham a Comissdo, 0s
Ministérios da Saude e da Educacdo, a Secretaria Nacional de Direitos Humanos,
vinculada a Presidéncia da Republica, a Coordenadoria de Apoio a Pessoa com
Deficiéncia (CORDE), o Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome
(MDS), o Ministério da Saude, o Ministério da Justica, e as secretarias de Direitos
Humanos, de Politicas para as Mulheres e de Politicas de Promocéo da Igualdade Racial
(AGENCIA BRASIL, 2013). Com a questdo da luta pela pensdo, o Morhan resgata a
luta pela participacéo das pessoas que vivem nas col6nias de hanseniase ainda hoje, ndo
mais como internas, mas como moradores ou albergados, muitos deles ainda

dependentes de cuidados em salde.

Além desses, outros fatos contribuiram, de maneira sui generis, para o
fortalecimento do ideéario da participacdo social no campo da hanseniase, inclusive no
ambito do proprio Conselho Nacional de Saude, como a participacdo social em torno da
hanseniase a partir do governo Lula, entre o fim do primeiro mandato e o inicio do
segundo. A entdo Comissdo de Acompanhamento e Diagnostico dos Antigos Hospitais
Colobnia, criada em 5 de fevereiro de 1998, pela Resolucdo n® 270 do CNS, passa a
figurar a partir de 2007 como Comissdo Intersetorial de Eliminagdo da Hanseniase
(CIEH), com o objetivo de assessorar 0 plenario do CNS na articulacdo e na formulacao

de uma politica para o setor.
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Apesar de ter sido esse periodo do governo Lula um dos momentos mais
importantes para a participacdo social em torno da hanseniase, o pais também
atravessou grandes problemas, como dendncias de corrupcao de nivel local, regional,
nacional e até internacional. 1sso gerou um dos mais emblematicos processos judiciais
nos Ultimos anos em um pais democrético, que foi a Agdo Penal n° 470, popularmente
conhecida como “Mensaldao”, colocando em xeque o alto escaldo do governo Lula e
ainda “deixando rebarba” para o inicio do governo de sua sucessora, a atual Presidente

Dilma Rousseff.

N&o bastasse toda crise politica que expunha o governo naquele momento, o
entdo Presidente Lula tentaria eleger sua sucessora, que, apesar de ndo ser muito
conhecida pelas grandes massas ou mesmo pela classe média (que, em tese, detém,
relativamente, mais acesso a informacdo), se elege com cerca de 56,05% dos votos
validos, algo proximo a 55.752.092 de votos, contra 43,95% , 43.710.422 de votos, do
candidato da oposicao, José Serra. Mesmo com a crise politica do governo Lula, causada
pela corrupgdo durante seus mandatos, ou mesmo a elei¢cdo de uma quase desconhecida do
grande publico, ndo houve a presenca do que aqui esta sendo denominada de “sombra” de
um possivel retorno da ditadura. Possivelmente, devido ao fato de que a oposic¢éo nao tinha
um grande nome para competir com a candidata da situacdo. Apesar de todas as denuncias, o
sentimento coletivo era de conquista, ainda que fosse a conquista do direito de consumir o

que bem se entendesse com o fruto do seu trabalho.

Nos momentos que antecederam o0 processo eleitoral para a candidatura a um
segundo mandado da entdo Presidente Dilma, vem a tona uma das denuncias ainda do
primeiro governo Lula, quando a Petrobras comprou a usina de petréleo em Pasadena, nos
Estados Unidos, junto com a empresa Belga Astra Oil, por U$ 360 milhdes, enquanto a
empresa valia cerca de U$ 42 milhdes, o que mais tarde se somaria a “Operacao Lava Jato”,
deflagrada pela Policia Federal, para investigacdo de pagamento de propina em obras da
Petrobras (FOLHA SP, 2014).

Esses dois eventos, associados aos movimentos ocorridos em junho de 2013, que
levaram mais de cem mil pessoas as ruas de todo pais, culminaram em uma onda de
insatisfacdo coletiva e de desobediéncia civil de tamanha proporcéo, que provocaram uma
série de confrontos. Muitos especialistas em direitos humanos chegaram a acusar

governadores de ditadores, como foram os casos do Rio de Janeiro e da Bahia, por exemplo.



110

O funcionalismo mostrou sua insatisfacdo, com apoio no clamor social, gerando o que
especialistas no campo da ciéncia politica chamaram de “crise de representacdo”. Uma das
mais contundentes palavras de ordem ouvidas nas ruas, televisdo e nas redes sociais foi

“Politicos, vocés ndo nos representam!”.

Essa crise de representacdo foi associada a crescente violéncia cometida nos atos
pablicos por um grupo intitulado Black Blocks, mascarados que participavam dos atos, mas
que tinha seu foco voltado para o que chamavam de instituiches capitalistas. Assim,
atacavam tudo, bancos, carros de emissoras de televisdo, agéncias de automoveis de luxo,
entre outros, até que, em um dos protestos, um grupo, ao soltar um artefato do tipo rojdo,
atingiu um cinegrafista, que veio a 6bito. A partir de entdo, além de serem perseguidos pelas
forgas do Estado, os Black Blocks passaram a ser procurados e identificados, inclusive pelas

“forcas invisiveis da grande midia”.

N4o se trata da defesa de um modo de manifestar que agride a propriedade individual
ou mesmo coletiva, mas, também, ndo se trata de defender o uso da imprensa, que, em tese,
deveria ser um mecanismo de utilidade publica, para o publico, e ndo contra ele, inversao
que tem acontecido historicamente no pais. Muito proximo desse mesmo periodo, a
Presidente Dilma propde, sob a égide de Medida Provisoria, a criacdo dos Conselhos
Populares na Administracdo Publica. No entanto, logo no inicio do segundo mandato, o
Congresso Nacional, parecendo nao ter ouvido o clamor das ruas, suspende a medida. Em
um olhar mais apurado, fica claro que o Congresso Nacional ndo apenas ouviu bem o clamor
das ruas, como tratou logo de se blindar diante da possibilidade da perda plena de sua

legitimidade, diante da participacdo de uma populacéo indignada.

Nesse cenario, durante a disputa pelo segundo mandato de Dilma, a crise de
representacdo perdurou, associada a total desconfianga da populagdo e a relativa apatia dos
movimentos sociais, que, em boa medida, reduziram seu poder de enfrentamento, uma vez
que 0 mandato atual tambem era de sua representacdo. Logo, 0s movimentos sociais
enfraqueceram seu papel de enfrentamento, de ator combativo, o que abriu espago para que
florescessem, nos diferentes setores da sociedade brasileira, brados de socorro aos militares,
pedidos histéricos de retorno da ditadura militar. E, nesse momento, investido da célula

matria familiar do entdo Presidente Tancredo Neves, surge seu neto, Aécio Neves, como 0

legitimo representante da mudanca para o cenario politico brasileiro, arauto da moral e dos
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bons costumes. E, com ele, seus respectivos apoiadores arrebanharam uma legido de

insatisfeitos com a descontinuidade do que chamaram de mudanca.

O que entrava em jogo, a partir daquele momento, n&o era mais o pleito eleitoral,
mas configurava-se, cada vez mais, uma disputa de diferentes regimes politicos. E ai a
“sombra” do retorno dos “anos de chumbo”, como ficou conhecida a ditadura militar no
Brasil, volta a ganhar forga. E quanto mais se aproximava o dia da eleicdo, mais viva ela
ficava e mais imprevisivel era o resultado das urnas. Foi, entdo, que diferentes setores da
sociedade civil se uniram ndo em uma luta pr6-Aécio, candidato da oposic¢éo, mas numa luta
contra o “PTismo”, ganhando forca nas ruas, bares, escolas, universidades e até redes sociais.
Cabe aqui um destaque interessante para a estratégia da oposicdo a candidata da situagdo: o
candidato Aécio Neves, em um movimento perspicaz para alcangar as bases da sociedade,
retoma elementos da campanha que elegeu o entdo candidato da mudanca contra seu partido,
0 Presidente Lula. Assumindo slogan, chave de campanha, propostas mais progressistas,
sem perder de vista sua base bem consolidada, tentou fazer o movimento que Gramsci
chamou de “cooptacdo”, quando um sujeito da sociedade politica assume as demandas da

sociedade civil discursivamente, mas mantém préticas alinhadas & hegemonia.
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FIGURA 15 - AS SIMILARIDADES DISCURSIVAS NAS CAMPANHAS DE LULA 2002 E AECIO 2014
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Desse movimento, que aqui se entende por “disputa de regimes” (no segundo turno,
a partir de uma maioria simples, que a grande midia brasileira insistentemente “gritou aos
quatro cantos do pais” como uma vitoria apertada), 0 que se pode depreender € que 0 regime
politico, no qual a participacdo social ainda pode ser ouvida, sagrou-se vencedor. Porém, é
preciso que a sociedade esteja atenta tanto para consolidar a perspectiva democrética, seja la
qual for o/a Presidente, quanto para que sejam abertos novos canais de participagdo, além

dos ja existentes, a fim de que a sociedade possa, enfim, assenhorear-se das coisas do Estado.

Foi diante desse cenario que marcou os Ultimos vinte e seis anos no pais, que se
buscou ler a participacdo social na definicdo da agenda de prioridades de pesquisa, a
partir das atas do CNS, de tal modo que, ao ndo serem encontrados elementos com o
escopo desenhado neste estudo, seguiu-se a opgdo por desmembrar 0s itens como
participacdo, doencas negligenciadas e prioridade de pesquisas, destacando-se 0s

elementos a seguir:
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FIGURA 16 - ALGUMAS PISTAS SOBRE A PARTICIPACAO SOCIAL NA DEFINICAO DE PRIORIDADES DE PESQUISA NO
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Entre as atas analisadas, como nédo havia registros com o escopo deste estudo,
optou-se por realizar, como ja dito, uma visdo panordmica sobre as dimensdes
destacadas individualmente. Porém, na tentativa de ampliar ao menos as pistas sobre a
participacdo da sociedade civil na definicdo de prioridades de pesquisa em hanseniase,
apos esse desenho panordmico serd apresentada a andlise dos documentos sobre a
trajetoria do Morhan e a conformacao do seu modus operandi, no que tange ao processo
de participacdo na agenda politica da hanseniase. E, nessa leitura, destacaram-se 0s
achados relevantes a participacdo na definicdo da agenda de pesquisas, ainda que de
forma introdutdria, para uma leitura do possivel papel do engajamento publico como
terceira etapa do desenvolvimento da participacdo social na satde brasileira.

Destacam-se trés momentos de relevancia para esta anélise, sendo o primeiro
quando aparece a questdo da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) como
elemento regulador das pesquisas em saude no ambito do CNS; o segundo, quando da
adocdo do planejamento estratégico do plenario do CNS, sob as bases do Planejamento
Estratégico (PES) de Carlos Matus, convocado pela 512 Reunido Extraordinaria do CNS
para planejar o triénio 2013/2015; e o terceiro, quando da intervencdo do movimento

social, em 2013, sobre as prioridades de pesquisa em hanseniase.

No primeiro caso, destaca-se a fala do entdo Ministro Interino de Estado da
Salde, José Agenor Alvarez da Silva, que, ao discursar, no plenario do CNS, sobre
como o Ministério era, por vezes, surpreendido pela midia com a noticia de pesquisas
realizadas a respeito dele, sobre as quais o proprio Ministério s6 tomava conhecimento

apos terem sido concluidas, afirmou:

“O Antonio (Antbnio Alves de Souza, Secretario de Gestéo
Participativa) esta me lembrando que, em funcéo do caso da pesquisa
do Amapa, envolvendo a FIOCRUZ, e que foi suspensa, e outro caso
de pesquisa no Para, ndo aprovada na CONEP/CNS, também
envolvendo o Ministério da Saude, através da FIOCRUZ, nds
decidimos solicitar a CONEP/CNS a relacdo das pesquisas que
envolvem o Ministério da Salde e avocar 0S processos para uma
avaliacdo. Nos estamos solicitando esses projetos para analisarmos,
por que, de vez em quando, n6s temos algumas surpresas com relagdo
a isso. Entdo, vamos pedir todas as pesquisas que envolvem o
Ministério da Salde e vamos fazer uma avaliagdo, através da
Secretaria de Ciéncia e Tecnologia, para que depois possamos trazer
isso para o Plenério do CNS e discutir” (CNS, Atal65/2006).
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Essa afirmacdo do entdo Ministro revela muito mais um desconforto com a
aparente ignorancia do Executivo diante do que se diz sobre ele, do que propriamente
uma preocupacdo em consonancia com o0s principios da ética e da producdo de
conhecimento em saude. Mais ainda, porque as pesquisas aqui tratadas sdo aquelas
financiadas pelo proprio Ministério da Salde. Porém, isso pode gerar dois caminhos: o
levantamento para o controle sistemético e a organizacdo da agenda de investimentos,
0u o risco que esse tipo de “vigilancia” pode gerar ¢ a tendenciosidade ou enviezamento

no processo de producéo de conhecimento.

Outro dado revelador nessa afirmacéo é a ideia de que o conhecimento a ser
produzido sobre a acdo do Executivo deve, obrigatoriamente, passar pelo crivo politico
do gestor. Mais do que isso, ndo houve, durante a mesma reunido, qualquer contraponto
de qualquer conselheiro no que diz respeito a questdo, diante do que foi proposto pelo
entdo Ministro. Mas, apesar disso, houve um posicionamento do Conselheiro
representante do Morhan, que, ao analisar o primeiro edital de financiamento de
pesquisa para o enfrentamento da hanseniase, afirmou que faltou um “olhar para a

Questao Social”.

Conselheiro Artur Custddio M. de Souza (representante do Morhan
no CNS) manifestou preocupacdo com o fato de [..] que a
Conferéncia de Ciéncia e Tecnologia deliberou que a agenda de
pesquisas do pais, principalmente a do Ministério da Salde, deveria
ser pautada na necessidade dos usuarios e ndo so nas necessidades da
industria farmacéutica. Desse modo, registrou a sua surpresa com a
falta de comunicacéao entre setores internos do Ministério da Saude na
primeira convocacdo de pesquisas para hanseniase, que nao
contemplou a Questdo Social. Registrou, ainda, que a Resolugédo n°.
196/06 ndo estava parada desde a sua publicacdo, visto que foram
aprovadas outras resolugdes complementares. Por fim, enfatizou que o
Ministério da Salde deveria pautar a discussdo das politicas a partir
dos interesses dos usuérios, de forma a proteger aqueles que
participavam de pesquisas (CNS, Ata 165/2006, grifo do autor da
tese).

Ha duas questdes que geram algumas reflexfes nessa afirmativa, sendo que a
primeira delas é a seguinte: essa preocupacdo com a agenda de prioridades de pesquisa
estd pautada em que pilares? Na ideia de que as pesquisas deveriam ser voltadas para 0s

usuarios, como consta da afirmativa? Ou na ideia de que o usuario deve participar,
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direta ou indiretamente, a partir da representacdo do processo de definicdo da agenda de

prioridades de pesquisa?

A segunda questdo que essa afirmativa traz ¢ a auséncia de relacdo entre o
primeiro edital de pesquisas em hanseniase e a Questdo Social. Bem, se a hanseniase
estd hoje inserida no campo das doencas negligenciadas e, se, por sua vez, as doencas
negligenciadas foram assim definidas por comporem o0 escopo de doencas
representativas que atingem 90% da populagdo mundial (sendo que o investimento em
pesquisa para elas € de infimos 10%), entende-se, assim, entdo, que as doencas
negligenciadas compdem mais uma das dimensGes da Questdo Social. Entendendo,
portanto, como Questdo Social, a triade delineada por Pastorini (1997): a exploracao de
uma classe sobre a outra, a desigualdade inerente ao sistema capitalista e a
consciéncia de classe oprimida. Cabe dizer, no entanto, que a demanda do movimento
social por investimento em pesquisas no campo das ciéncias sociais e humanas para
hanseniase é absolutamente legitima, sobretudo, que o potencial de adversidades
culturais, comportamentais e econdmicas da sociedade, como um todo, é um disparador
de uma série de outros problemas, que (re)significam histérias de vidas,
relacionamentos, familias e que precisam ser vistos ndo apenas do ponto de vista da

doenca, mas do potencial da salde, como estratégias resilientes, por exemplo.

H4, ainda, um terceiro dado interessante na afirmativa do Conselheiro Artur, que
da algumas pistas para o entendimento do objeto de pesquisa desta tese, quando ele
afirma que o “Ministério da Saude deveria pautar a discusséo das politicas a partir dos
interesses dos usudrios, de forma a proteger aqueles que participavam de pesquisas”
(CNS, ata 165/2006). Essa afirmacdo é muito significativa para este estudo, pois ela
denota, de forma muito objetiva, como a ideia de participacdo social tem sido
apreendida pela comunidade cientifica nos estudos e pesquisas no campo da salde, e
mais ainda, como isso tem refletido também no movimento social, ou seja, a ideia de
participantes da pesquisa (como mostrou-se anteriormente no resultado do estado da
arte da producdo de conhecimento no escopo deste estudo), e como, de certo modo, 0
movimento social trava sua luta em favor do usuéario. 1sso ocorre ndo tanto pelo direito
do usuério do sistema de salude de participar das decisdes sobre o seu proprio corpo,
mas pelo seu direito de ter resguardadas as questbes éticas, no sentido estrito da

pesquisa, para que ndo seja usado como simples cobaia.
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Parecem duas coisas iguais, mas ndo sdo. No segundo caso, sobre o direito do
usuario ndo ser usado como cobaia, ele perde o protagonismo do processo que aqui esta
sendo chamado de participATIVO, de agente da acdo de participar, uma vez que o papel
de protagonista foi delegado a um terceiro, intitulado seu legitimo representante. No
primeiro caso, 0 participante é o agente protagonista da propria acdo de dizer como e o
que deve passar pelo seu corpo, assumindo, assim, um papel participATIVO no
processo de producdo de conhecimento. A esse papel esta se chamando de

“engajamento publico em pesquisas”.

Em resposta a fala do Conselheiro Artur, o Secretéario de Ciéncia, Tecnologia e

Insumos Estratégicos/MS respondeu:

Moisés Goldbaum (Secretario de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos/MS): “Em relacgéo & observagdo do Artur, [...] Eu estava
guerendo chamar a atengdo para a necessidade de se buscar
ordenamento e transparéncia que estdo sendo cobrados das decisdes
gue estdo sendo tomadas na CONEP. Se eu me fiz entender o
contrario, ndo era isso que eu queria dizer. Por outro lado, parabenizar
vocé pela forma consequente, responsavel e comprometida como
apresenta 0s seus argumentos em relacéo as prioridades em pesquisa,
a forma como estamos trabalhando, e saiba que vocé conta, seja do
ponto de vista da ética em pesquisa, voltando-se a prioridade de
pesquisa em saude; saiba que vocé conta com um parceiro importante
para essa discussdo. NOs estamos discutindo e lembrando que isso é
um processo. No6s, do Conselho Nacional de Saude, conseguimos
um avango ao estabelecer uma agenda nacional de prioridades de
pesquisa em saude, o que é inédito na sociedade brasileira. Isso foi
0 passo a que se conseguiu chegar. Outros passos terdo de ser dados e,
certamente, como n6s vamos incluir todas as variaveis que importam
na defini¢do de prioridades; é um exercicio que temos de fazer. Nesse
sentido, esteja certo que vocé e o Conselho contam com um parceiro
importante, para levar avante essas discussdes, 6bvio que nao para
atender a aspiragdes individuais, mas, sim, aquelas publicas e
coletivas. Da mesma forma, em relacdo as questdes da CONEP,
quando vocé instiga o Ministério da Saude a fazer algumas discussdes,
eu gostaria de dizer que ha certo tempo n6s estamos procurando
discutir essas questdes de ética em pesquisa, que nos levou a criagdo
desse grupo de trabalho, e que € um processo que estamos vivendo
sabendo que ndo é facil, mas esperamos que nessa parceria nds
possamos estar respondendo a essas questfes e identificando,
claramente, quais sdo as responsabilidades e atribuicfes do
Ministério da Saude, do Executivo, do Controle Social, para que
possamos estabelecer essa compatibilidade e responder a
inimeras questdes que estdo ai colocadas e que ndo estdo sendo
devidamente discutidas (CNS, Ata 165/2006, grifos do autor da
tese).
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Essa resposta do Secretario aponta para dois caminhos, que precisam ser
recobrados: no inicio deste trabalho, tomou-se como base para construcédo do objeto de
pesquisa aqui proposto, a realizacdo da Il Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia
e Inovacdo em Saude (CNCTIS), que foi escolhida como marco referencial. Mas, por
que, afinal, seria esse um marco referencial? Devido ao fato de ter sido essa
Conferéncia, como qualquer outra, uma materializacdo de um movimento democratico
da sociedade brasileira, cuja participacdo é ampla e irrestrita para todos os segmentos da
sociedade. Aqui, destaca-se a resposta do Secretario Moiseés Goldbaum ao Conselheiro
Artur, quando mencionou que “N6s, do Conselho Nacional de Saude, conseguimos um
avanco ao estabelecer uma Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em saude, o
que ¢ inédito na sociedade brasileira” (CNS, ata 165/2006). Entende-se que o
protagonismo do movimento democratico do conjunto da sociedade torna-se ausente a
partir dessa assertiva, que atribui, exclusivamente ao plenario do Conselho, essa que €
uma cara tarefa do conjunto da sociedade, em diversos sentidos. Mas o que fica ainda
mais aparente, numa espécie de subtexto (segundo grifo), € um certo desconforto com
0S questionamentos, apontando, em sua narrativa, o sentido de responsabilizacdo do

controle social, inclusive como forma de amenizar os problemas reclamados.

Historicamente, os representantes da sociedade, gestores em cargos eletivos ou
de confianca no quadro publico brasileiro, ndo tém tido uma cultura de reconhecer os
erros diante das questdes que surgem, sejam erros estratégicos, de gestdo ou mesmo de
qualquer outra ordem. Dessa forma, estdo cada vez mais distantes da possibilidade de
construir canais de dialogo concreto com a sociedade, o que, em boa medida, €
absorvido pelas massas como a ideia de que o agente publico, quando acerta, é
aclamado e torna-se a propria voz autorizada; mas quando erra, apesar de ter errado,

ainda mantém a sombra de ser a voz autorizada.

Por que, no entanto, historicamente, o pais elege quase sempre 0S mesmos

representantes, se caminham distantes da demanda coletiva?

Outra reflexdo que o debate no ambiente do CNS nos traz é, por que 0sS
representantes da sociedade politica no Brasil, para usar um termo gramsciniano,
tendem a se autorresponsabilizar pelos feitos que sdo positivos no que diz respeito a
visibilidade, e, em geral, ndo aceitam dividir essa “responsabilidade” com qualquer

outro ator da seara politica? Mas, quando da responsabilizacdo por feitos que geram
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visibilidade negativa, por que tendem a negar qualquer erro, responsabilizar outrem ou,
ainda, como foi o caso, compartilhar a responsabilidade, inclusive com o controle
social, quando da afirmagdo “identificando claramente quais sdo as responsabilidades e
atribuicbes do Ministério da Saiide, do Executivo e do controle social””? Como superar

essa cultura?

Algumas pistas aparecem quando o representante do movimento social
responsabiliza positivamente o Estado pelo cumprimento do seu papel, quando propde,
no ambiente do CNS, a instauracdo de uma Comissdo Interministerial como
desdobramento de uma Comissdo temporaria, criada no ambito do CNS, para realizar o
diagnostico das 33 colbnias existentes no Brasil a época.

Conselheiro Artur Custédio M. de Souza, de inicio, cumprimentou o
Coordenador Nacional de Saude Bucal pelos resultados do Programa.
Também informou que a Comissdo Interministerial de Eliminagédo
da Hanseniase, instalada na semana anterior, teria 90 dias para propor
melhorias a qualidade de vida das pessoas que residiam nos antigos
hospitais col6nia. Disse que a maioria das pessoas residentes nesses
locais era idosa, possuia algum tipo de deficiéncia e ndo tinha atencédo
em saude bucal. Nesse sentido, perguntou se havia a possibilidade de
sugerir & comissdo interministerial que, entre as recomendagdes ao
Presidente da Republica, sugerisse a destinacdo de verba especifica

para introduzir o Programa de Salde Bucal nos antigos hospitais
colonia (CNS, Ata 167/2006, grifos do autor da tese).

Como elemento estratégico para o0 movimento social, esse desenho foi
importante e trouxe, de imediato, duas relevantes conquistas; a primeira, o fato de ter
conseguido a confluéncia de mais de trés Ministérios trabalhando em sua causa
especifica e a instauracdo de uma Comissdo Permanente de acompanhamento da
hanseniase no CNS; a segunda, a abertura de um canal de didlogo importante com a
Presidéncia da Republica, uma vez que essa Comissao foi coordenada pela Secretaria
Nacional de Direitos Humanos, a época vinculada diretamente a Presidéncia. Porém,
apesar desse consideravel feito do movimento social no tocante a conquista de possiveis
canais de escuta de suas demandas, seu foco manteve-se nas demandas de cunho
identitario, como 0 acesso aos servicos e bens de saude, demanda por cuidado e uma
controversa proposta que agregou muitos prés e também muitos contras, que foi a
pensdo vitalicia para as pessoas que viveram o isolamento compulsorio da Politica
Higienista do Estado, até o ano de 1986, conquistada a partir da Lei 11520/2007.
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Tanto essa luta quanto a atual luta do Morhan em torno do debate pela
indenizacdo dos filhos das pessoas que viveram o isolamento compulsério, por certo,
interferiram e interferem, diretamente, na vida das pessoas com hanseniase
(lamentavelmente, os filhos eram retirados do convivio de seus pais no ato do
nascimento, uma experiéncia humana de precedentes registrados apenas em momentos
de regimes totalitarios, seja pela escraviddo ou ditaduras). Essas duas lutas,
especificamente, nos levam a duas reflexdes, sendo que a primeira é que a indenizagéo
as vitimas do isolamento compulsério na hanseniase é uma relevante forma do Estado
reconhecer seus danos as pessoas. Mas, para que esse direito possa atingir seu proposito
do ponto de vista da salde publica, atendendo aos principios do SUS, ele também
deveria ser estendido as vitimas da internacdo compulséria em funcdo da tuberculose,
da gripe espanhola, do ebola e dos transtornos mentais. Mesmo reconhecendo que essa €
uma conquista politica de um grupo especifico, cabe a obrigatoriedade do olhar para o
coletivo face ao individual. De igual modo, se for tomada como parametro a luta dos
filhos, talvez o critério ndo fosse o de ter uma indenizacdo especifica, porque, afinal de
contas, eles, ou muitos deles, ndo viveram a internacdo compulsoria. Mas ndo por isso
nossa afirmacdo é pela negacdo do pré-posto direito; é que, porventura, se a luta ndo
fosse por uma indenizacdo, mas, sim, pelo direito de usufruir da pensdo p6s-mortem dos
pais que ja sdo beneficiarios da pensdo, dai, talvez, a extensdo do referido direito fosse
vista ndo como privilégio, mas como direito adquirido, pois, de outra forma, abre-se

esse precedente para uma possivel interpretacdo como privilégio.

Para muito além das questdes que pairam sobre a garantia ou ndo das condigdes
de existir, a luta politica da sociedade civil, sobretudo de um movimento social com
tamanha poténcia, deveria levar em conta duas questdes fundamentais, que sdo a sua
capacidade de influenciar as politicas publicas e a necessidade dele proprio produzir e
reproduzir conhecimento, inclusive o conhecimento sistematizado, para, entre outras
coisas, atuar na correlacdo de forgcas no processo de definicdo da Agenda Nacional de

Prioridades em Pesquisas, assunto que sera tratado mais adiante com mais detalhes.

Quando da apresentacdo do Relatério da Comisséo Intersetorial de Eliminagéo
da Hanseniase, foi possivel identificar algumas pistas muito peculiares, no trato com a
participacdo social na definicdo da Agenda Nacional de Prioridades em Pesquisas, como
fica evidente na apresentacdo do Relatorio da Comissao pelo Conselheiro Geraldo Adao

Santos.
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Conselheiro Geraldo Addo Santos, coordenador da Comissdo
Intersetorial de Eliminacdo da Hanseniase — CIEH -, apresentou a
seguinte proposta de Plano de Trabalho da CIEH: 1) Acdo da CIEH
em relacdo a Politica Nacional de Saude: acompanhar as acdes do
Programa Nacional de Controle da Hanseniase — PNCH -
(SVS/MS): acompanhar a implementacdo da integralidade da
atencdo a saude na hanseniase; acompanhar a implantacédo e
implementacdo das propostas e mocles da 13% Conferéncia
Nacional de Saude; acompanhar, como acdes prioritarias dentro
do PACTO - PAVS (Programacdo de Acles de Vigilancia em
saude) — PAC/Mais Saude, as agdes de controle da hanseniase,
conforme Meta/2011; focalizar, entre as prioridades do PAC -
Mais Saude/PNCH/MS, as seguintes situagdes: | - as areas
consideradas hiperendémicas (aglomerados); Il - os Estados da
Amazonia Legal; 111 - a ocorréncia da doenga em menores de 15
anos, adolescentes e jovens; estabelecer prioridades para conhecer a
situacdo dos 1024 municipios mais afetados, verificando quais
merecem atencgdo prioritaria e qual tipo de atengdo, e estruturar agbes
de atendimento as demandas, considerando a urgéncia, pertinéncia e
planejamento necessario para o atendimento; acompanhar e implantar
acOes especificas, levando em conta as caracteristicas proprias de cada
grupo: povos indigenas, quilombolas, ciganos, ribeirinhos, populagées
carcerarias, garimpeiros, populacbes em situagdo de rua,
assentamentos e areas de invasdo, entre outros; estimular os Conselhos
Estaduais, Municipais e Distritais de Satde Indigena, na formacéo das
CIEHs integradas por conselheiros e equipes técnicas de controle da
hanseniase, priorizando os conselhos localizados nos estados e
municipios em regides hiperendémicas; acompanhar a situacdo da
hanseniase entre 0s povos indigenas; controle da hanseniase e suas
alteracBes (CNS, Ata 190/2008, grifos de autor da tese).

E possivel identificar essas pistas em pelo menos trés itens; o primeiro quando
da proposta de acompanhar as a¢cdes do Programa Nacional de Controle da Hanseniase
(PNCH/SVS/MS), uma vez que do Programa, a época, também emanava financiamento
de pesquisas em saude, logo, acompanhar o programa implicava, também, pelo menos
no acompanhamento do processo de definicdo de prioridades de pesquisa (ndo se trata
de participar diretamente da definicdo). A segunda questdo que se destaca é o
acompanhamento da implementacdo da integralidade da atencdo a hanseniase, 0 que
tem rebatimentos diretos no objeto de pesquisa desta tese, uma vez que aqui a
integralidade é tomada como principio/acdo do SUS e, com isso, pode-se dizer que
também é uma boa pista para entender a conformacdo da participacdo social na
definicdo da agenda de prioridades de pesquisa. Em terceiro lugar, 0 acompanhamento
das mog0es apresentadas na 132 Conferéncia Nacional de Saude, cuja proposta é focar

nas agdes prioritarias definidas naquela oportunidade.
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A titulo de percepgdo das estratégias e da correlacdo de forgcas no CNS, destaca-

se a apresentacdo do Projeto Fundo Global/FIOTEC/ENSP/Fiocruz, para o

enfrentamento da tuberculose e da AIDS, com implantacdo de DOTS/Locais. Apesar

disso, a proposta ndo trazia muito claramente a ideia de como atuaria o controle social

nesse processo, se € que atuaria, a tal ponto, que o Conselheiro representante da
sociedade civil argumentou:

Conselheiro - Artur Custédio de Souza - interveio para dizer que

sentiu falta do controle social dentro da proposta apresentada, e

disse gue as histérias da hanseniase e da tuberculose se assemelham,

inclusive, nas politicas verticalizadas para o tratamento. Chamou a

atencdo para o fato de as politicas publicas serem prioridade no

controle social, por isso considerou necessario que o Plano Global

fosse debatido e acompanhado pelo CNS. Informou que ja existe

uma proposta avaliada pela Mesa Diretora para uma revisao da

Resolucéo 284 /1998 e essa é a proposta do MORHAN (CNS, Ata
190/2008, grifos do autor da tese).

O que fica evidente é que o espaco do CNS é, sobretudo, um espaco onde sao,
cotidianamente, travadas diversas correlacbes de forcas, no qual também torna-se
necessaria a construcdo de aliancas e enfrentamentos igualmente diversos, pois, a
despeito de o movimento social ter uma proposta tramitando sob avaliacdo da Mesa
Diretora, buscando a inclusdo do controle social no debate da definicdo da agenda de
prioridades, ainda assim, a agenda é apresentada sem qualquer mencdo ao menos da

existéncia de proposta alusiva que esteja tramitando no plenario do CNS.

Uma das ocasides na qual a agenda de prioridades era constantemente referida
no CNS era quando do planejamento trienal das atividades do Conselho. Por ocasido da
retomada do planejamento publico como parametro de balizamento das politicas
publicas, no final da década de 1980 e inicio da década de 1990, e ainda com mais
propriedade no inicio dos anos 2000, com a retomada dos planos plurianuais, pode-se
dizer que esse foi um passo que, de certa maneira, por natureza, deixava lacunas muito

proficuas a possibilidade da entrada da participacao social.

Com o advento da eleicdo, em 2002, do Partido dos Trabalhadores (PT) e a
adocdo, desde o inicio do mandato do entdo Presidente Luiz Inacio Lula da Silva, de

interlocucdo com o0s movimentos sociais, 0 PPA 2004/2007 e o Orgcamento 2004
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assumem uma caracteristica que reflete, de certa forma, um contorno democrético pelo

qual supde-se que o PPA foi construido.

O grande destaque ficou para a participagéo coletiva e 0 amplo debate
com equipes técnicas e quadros de dirigentes do Ministério da Saude,
do Conselho Nacional de Saude e de entidades. Ressaltou que o
esforco empreendido foi no sentido de construir um Plano com
gualidade, mas, fundamentalmente, de comprometer todos com a sua
execucdo no decorrer dos anos. Destacou que o Ministério da Saude
procurou estabelecer maior qualificacdo do Orcamento 2004 e, nesse
sentido, disse ser desejavel que o processo de emendas ao Orgcamento
fosse feito a partir de sugestdes. Para isso, enfatizou a importancia de
os Estados reverem o0s seus Planos de Desenvolvimento e
apresentarem as agdes mais importantes, a fim de que as emendas
sejam agregadas as obras em prol da estruturacdo do Sistema.
Explicou que o Plano Plurianual 2004/2007 possui 29 programas
finalisticos e cerca de 219 acdes, formulados a partir de 23 objetivos
setoriais. Esclarecimentos do entdo Ministro de Estado da Saude,
Humberto Sérgio Costa Lima. Além disso, o debate em torno do
PPA 2004/2007 e do Orcamento 2004 girou em torno da ideia
de que, segundo 0 Ministro, materializavam as linhas definidas pela
politica do atual Governo e dos principios do SUS, com forte
tendéncia para o desenvolvimento de a¢6es com foco na promogéo e
prevencdo, humanizacgdo do atendimento & populagdo, aprimoramento
da forca de trabalho e na intensificagdo da gestéo participativa (CNS,
Ata 272 Reunido Extraordinaria, 2003).

Assim, o Ministro seguiu seu discurso, destacando as areas prioritarias do setor
de salde, definidas no PPA 2004/2007 e no Orgamento 2004:

01. Investimentos: InstituicGes de Ciéncia e Tecnologia (FIOCRUZ,
Centros de Pesquisas Federais, entre outros), Hospitais Federais (Rio
de Janeiro, Porto Alegre e Pard), Sistemas locais (URG/EMERG,
Centros de Referéncias, Estruturas de Capacitacdo, Unidades de
Atencédo Bésica e Especializada, entre outros); ampliagdo da oferta e a
continua melhoria do Programa de Sangue e Hemoderivados;
implantacdo do Cartdo Nacional de Saude (CNS, Ata 272 Reunido
Extraordinéria, 2003).

02. Ciéncia e Tecnologia: promover desenvolvimento cientifico e
tecnologico e realizar pesquisas e estudos de interesse da saude, com
estabelecimento de agenda de prioridades de pesquisas, atendendo a
um conjunto de demandas levantadas por parte de cada &rea do
Ministério da Salde; estimativa de recursos para todos os Centros de
Pesquisa do MS, em especial para a FIOCRUZ (Ata 272 Reunido
Extraordinéria, 2003).
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Apesar de toda essa argumentacdo sobre o aspecto participativo do PPA, o
Ministro da Saude falou ao Plenério sobre o Veto Presidencial ao § 2° do Art. 59 da
LDO/2004. Destacou que:

[...] o Orcamento constitui-se em um processo de debate e negociagédo
no ambito do Governo e que se busca viabilizar os recursos para as
prioridades estabelecidas. Nesse sentido, manifestou-se contra a forma
como foi aposto o veto & LDO, no que diz respeito a utilizacdo dos
recursos para a saude. A propdsito, esclareceu que o Governo
encaminhard ao Congresso Nacional Projeto de Lei desconsiderando o
Veto ao dispositivo da LDO e mantendo a vinculacdo de recursos para
a salde. Esclareceu que o objetivo do Governo néo era desvincular
0S recursos, mas 0 veto ao dispositivo influiu em questbes
relevantes. Afirmou que, no decorrer da execu¢do or¢camentaria,
sera feito remanejamento e busca de recursos para as prioridades
que se fagam mais urgentes, ressaltando que 0s avangos serdo
alcangados ao longo dos proximos trés anos (CNS, Ata 272 Reunido
Extraordinaria, 2003, grifos do autor da tese).

Com essa afirmacdo, o que fica claro € que, apesar do veto Presidencial, existia
uma pré-disposicdo a aprovacao da matéria, inclusive verbalizada pelo Ministro, o que
abre a possibilidade da posterior aprovacao. Essa pré-disposicdo é exposta tanto pelo
ndo interesse na desvinculacdo de recursos da Unido quanto pela sinalizacdo de possivel

remanejamento de or¢camento para atender ao projeto.

Buscou-se identificar algumas pistas, a partir da Reunido Ordinaria do CNS que

deliberou sobre o planejamento do triénio 2013/2015 para a instituigéo:

Esse processo teve por objetivo principal elaborar o Plano Estratégico
do CNS, para o periodo 2013/2015, na perspectiva de uma
articulagdo  sisttmica com os demais 6rgdos de
controle/participacdo social do Sistema Unico de Satde — SUS, e
por objetivos especificos atualizar/validar a missdo do CNS; realizar
andlise de situacdo da estrutura e funcionamento do CNS; elaborar o
Plano de Acdo do CNS para o periodo 2013/2015, o que inclui o
planejamento da etapa de gestdo, monitoramento e avaliacdo do
Plano; articular estratégias de planejamento com os Conselhos
Estaduais de Saude - CES e Plenarias dos Conselhos; e promover o
reconhecimento mutuo de atores-chave para o planejamento do
CNS e do Sistema Nacional de Participagdo/Controle Social do
SUS. Como metodologia, foi aplicado o enfoque participativo do
Planejamento Estratégico Situacional - PES, de Carlos Matus (CNS,
Ata 242, 2013, grifos do autor da tese).
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Esse trecho da referida ata aponta para um aureo momento de definicdo do
planejamento trienal do CNS, que se ancora na perspectiva da articulagdo sistémica com
0s demais 6rgdos de controle e participacdo social no SUS, o que inclui o planejamento
da gestdo, visando a promocdo do mdatuo conhecimento entre os atores-chave para o
planejamento do sistema nacional de participacdo/controle. Aponta, igualmente, para
duas observacOes: a de que a reflexdo travada anteriormente sobre a diferencga entre
participacdo e controle social é um elemento que, em boa medida, se confirma; e que o
planejamento realizado em etapas, apesar de mencionar que inclui a gestao,

desconsidera a agenda de prioridades de pesquisa em seu quadro de etapas.

Os conselheiros dividiram-se em cinco grupos e desenvolveram as
atividades em trés etapas, de acordo com cinco finalidades: finalidade
1: fortalecer o SUS e seus 6rgaos de controle social e mobilizar a
sociedade em defesa do direito a saude; finalidade 2: participar da
formulacédo da politica nacional de satde; finalidade 3: participar do
controle da execugdo da politica nacional de saude; finalidade 4:
deliberar, encaminhar e avaliar a Politica de Gestdo do Trabalho e
Educacdo para a Saude no SUS; e finalidade 5: acompanhar o
processo de incorporagdo cientifica e tecnologica no Pais. No
primeiro dia do planejamento, 19 de fevereiro de 2013, os grupos
desenvolveram as etapas 1 e 2, respectivamente: identificar o publico
e as acles permanentes necessarias ao cumprimento das finalidades e
relacionar principios que devem orientar essas ac0es permanentes; e
identificar forgas/fraquezas no ambiente interno e
oportunidades/ameacas no ambiente externo ao CNS, para o0
cumprimento das finalidades. Na etapa 3, realizada no dia 20 de
fevereiro de 2013, os grupos identificaram as causas/consequéncias
dos problemas internos (fraquezas) e externos (ameagas) que
dificultam o cumprimento das finalidades (cada grupo com a sua
respectiva finalidade) e, a partir de critérios negociados,
priorizaram 5 temas para a agenda estratégica do CNS. Os
resultados do trabalho dos grupos serdo detalhados a seguir.
(CNS, Ata 242, 2013, grifos do autor da tese).

Essa passagem mostra que ha, no ambito do CNS, toda uma preocupacdo com a
interlocucdo entre os atores, 0 que € absolutamente positivo. Outros dois destaques que
ficam evidentes sdo a ideia de transferéncia de tecnologia, 0 que é uma importante acéo
da agenda de prioridades de pesquisa, e a ideia de participagdo no controle da politica
nacional de saude. Esses sdo contornos que, se bem observados, apontam para
potencialidades na questdo da agenda de prioridades de pesquisa. Entretanto, causa
estranhamento o fato de que a agenda é aprovada e referendada pelo CNS em 2005, e no

momento da realizacdo do planejamento trienal 2013/2015, em nenhuma das etapas ou



127

finalidades propostas no movimento de planejamento, a agenda de prioridades é tomada
como prioridade. Isso, ha cerca de oito anos apds a sua aprovacdo no proprio plenario
do CNS.

Ampliar e fortalecer os espacos democraticos de participacdo social;
investir na comunicacgao e informacgé@o em saude, de forma ampla,
com acessibilidade; contemplar “educagdo em satde” nos temas
transversais debatidos nas escolas, ampliando para discussGes sobre
seguridade social; e ratificar mecanismos para fortalecer o controle
social. Acles para a sociedade: acdo proativa e permanente no
Congresso Nacional; divulgar as acdes e principios do SUS; fortalecer
as acdes do Movimento “Saude +107; definir uma estratégia de
comunicagdo voltada a sociedade; considerar, de forma plena, o
conceito da acessibilidade. Principios: acesso e equidade (CNS, Ata
242, 2013, grifos do autor da tese).

Ainda sobre o planejamento realizado no a&mbito do CNS para o triénio
2013/2015, na afirmacdo anterior fica visivel o papel da informacdo e da comunicacgéo
no CNS, ou seja, sdo entendidas como acdes estratégicas, porém, sdo pouco valorizadas,
apesar de terem seu grau de relevancia apontadas. Ainda em 2013, a ideia de ratificar
mecanismos para fortalecer o controle social, com ag¢des voltadas para a sociedade,
mostra a existéncia do interesse em incluir no planejamento canais de dialogo com a
sociedade civil. E, como valores, a defesa do acesso e da equidade também aparecem
como elementos que revelam certo cuidado com a perspectiva da inclusdo no ambiente
do CNS.

Um dado que chama atencdo é o processo de matura¢do de uma determinada
acdo estratégica, como € o caso da Agenda de Prioridades de Pesquisa. Inicialmente, foi
recomendada pela 1l Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em
Saude, em 2004, teve seu texto aprovado parcialmente e, posteriormente, teve referendo
em uma reunido extraordinaria do CNS, em 2005. Porém, sO aparece no planejamento
das acdes estratégicas do CNS em fevereiro de 2013, para o desenho do triénio
2013/2015. Esse fato revela que as politicas no Brasil ttm um tempo de maturacéo,
entendendo maturagdo aqui apenas como 0 momento em que as politicas passam
efetivamente a fazer parte do cotidiano, e ndo necessariamente a matura¢do no sentido
estrito, na qual as politicas ja se tornaram parte do cotidiano da sociedade, de tal forma

que, além de serem referendadas pelos atores, assumem certo grau de legitimidade.
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Ao final do planejamento realizado pelo CNS, a chave de pesquisa desta tese
apareceu, ainda, em duas novas ocorréncias, sendo uma nas oportunidades e a outra nas
ameacas, 0 que atribui a informacdo relevante papel na concepcdo de canais de
interlocucdo com a sociedade civil, seja do ponto de vista da necessidade de se garantir
0 acesso ou mesmo pelo cuidado com a linguagem e com a ética nos processos de

pesquisas, Visiveis a partir da informac&o a seguir.

Oportunidades: considerar outros meios de difusdo de informacéo;
Sistema de Tecnologia de Informacdo; informacdo com linguagem
acessivel & populacdo; democratizagdo dos meios de comunicagao;
fortalecimento da CONEP; Resolucdo n°. 196/96 e complementares;
representacdo da comunidade cientifica junto aos outros meios de
controle social; apropriacdo da resolugdo n°. 196/96 e resolucGes
complementares por parte dos CEPs; articulacdo e integracdo da
agenda de prioridade de pesquisa; visibilidade das disparidades
raciais em saude; discussdo e aplicacdo da licenca compulsoria;
revisdo da Lei de Propriedade Intelectual; avanco da tecnologia da
Plataforma Brasil; Diretriz n°. 10, do Plano Nacional de Saude
2012/2015 (CNS, Ata 242, 2013, grifos do autor da tese).

E bem verdade que essa ainda é uma abordagem muito inicial da agenda de
prioridade de pesquisas, na qual a discussdo ainda esta introdutéria e voltada para a
abertura de canais de interagdo da agenda e de fortalecimento do proprio Conselho
Nacional de Etica em pesquisa. De certo modo, isso da ao tema proposto nesta tese
certo carater de precursor no debate, mas torna a tarefa ainda mais dificil (uma vez que
houve dificuldade de acessar os dados sobre o0 objeto pesquisado, apesar da imersdo em
um conjunto de dados tdo significativo, como foi o conjunto das atas). Dai, a
necessidade de olhar também do ponto de vista da sociedade. Assim, talvez seja

possivel captar algo mais palatavel.
Outro achado no &mbito do planejamento, quando do relato das ameacas:

falta de apropriacdo do conhecimento produzido; falta ou
inexisténcia no processo de utilizacdo da tecnologia da
informacéo; fragilidade da politica nacional de comunicagdo em
saude; mercantilizacdo da vida; distanciamento da comunidade
cientifica em relacdo as necessidades e da prioridade da politica de
salde; fragilidade estrutural do CEP; ndo apropriacdo da Resolugdo
n°. 196/96 por parte dos CEPs; n&o articulacdo e integracdo da
agenda de prioridade de pesquisa; racismo institucional,
discriminacdo LGBTT, sexismo, machismo, monopdlio;
predominio da légica de mercado; tempo para a apropriacao das
novas tecnologias; baixa remuneragdo das bolsas de pesquisas;
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ndo valorizacao profissional (CNS, Ata 242, 2013, grifos do autor da
tese).

Nesse caso especifico, os itens sdo bem incisivos quanto & articulagdo dos
entraves, pois ambos tém correlacdes diretas com o planejamento, com a informacéo e,
essencialmente, com a definicdo da agenda de prioridades de pesquisa. A informacéo
aparece logo na primeira linha, com a ideia de que o conhecimento € historicamente
produzido para justificar financiamentos ou mesmo desenhos estruturais de linhas
histéricas de pesquisas, mas que, ndo necessariamente, reflete em geracdo de
competéncia. Isso quer dizer que uma informacdo que é produzida, mas ndo é usada,
disseminada ou divulgada, corre sério risco de ser apenas mais uma producdo na
prateleira. Sem contar o compromisso com o papel social do conhecimento, a ideia da

devolutiva para a sociedade fica totalmente comprometida.

Outro destaque que corrobora a informacéo anterior, de certo modo, ¢ a ideia de
que a participacdo tende a ser tomada na forma do participante da pesquisa como sujeito
pesquisado, conforme fica visivel na afirmacéo a seguir:

PROPOSTAS DE AGENDA CNS: acompanhar o processo de
desenvolvimento e incorporacao de tecnologias e insumos estratégicos
em saude, com prioridade para as necessidades e interesses da salde

publica, assegurando mecanismos para a prote¢do dos participantes
de pesquisa (CNS, Ata 242, 2013, grifos do autor da tese).

Esse modo de olhar para a participagdo em pesquisas termina por gerar certa
confusdo sobre o que é participar, do que se estd participando e com qual objetivo.
Porém, isso ndo significa que o debate proposto na afirmacdo deva ser esvaziado, mas
apenas que existem claras diferencas. H4, ainda, certa contradigdo entre a necessidade
de se conhecer e o direito de privacidade, e entre a importancia de total protecdo dos

principios éticos no trato com a pesquisa e a explicita no¢do de bem comum.

Como fruto desse relatério, também merece profundo destaque a defesa
incondicional do “publico”. Assim sendo, deve ser apreendido como uma protegéo dos
usuarios do SUS pelo zelo da primazia do setor publico de satde no Brasil e garantindo
fontes de financiamento, fixa e adequada. Estdo presentes nessas dimensdes igualmente

a:
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1) Mobilizacéo politica da sociedade pela garantia dos direitos sociais
da seguridade social e da salde (repolitizacdo do debate sobre a
Reforma Sanitéria) e fortalecer a participacdo social e o controle
social; 2) Valorizagdo do trabalho em saude; politica de Estado da
forca de trabalho do SUS (gestdo do trabalho); 3) Fortalecimento dos
conselhos de salde - Plano de Educacdo Permanente para o Controle
Social - fortalecer a representacdo e representatividade dos usuérios
do SUS; melhorar a comunicacao/relacdo do CNS com os conselhos
estaduais e municipais; melhorar a infraestrutura do CNS; criar
instrumento que possibilite e amplie didlogo permanente entre os
conselhos de salde para potencializar as agdes; promover diélogo
permanente com o Legislativo (producdo de matérias legislativas)
(CNS, Ata 242, 2013, grifos do autor da tese).

Assim, o que se pdde depreender desse movimento foi que a participacdo na
definicdo da agenda de prioridades de pesquisa é ainda um tema relativamente novo.
N&o por isso precisa ser adotado qualquer caminho, desconsiderando os desafios
historicamente constituidos. Por fim, esse processo foi marcado pelo forte entusiasmo
da reabertura politica democratica e da eleicdo de um Presidente originario da classe
trabalhadora, o que per se constitui-se em novo desafio tanto para quem esta do lado do
governo quanto para quem esta do lado da sociedade. Apesar de estarem em lados
historicamente opostos, ambos experimentam momentos contrapostos aos costumeiros.

Como lidar com esse novo campo é um dos desafios da hora.

3.3 - ENGAJAMENTO PUBLICO NA DEFINICAO DE PRIORIDADES EM
PESQUISA: O CASO DA HANSENIASE

Na perspectiva de tentar ampliar os achados em torno da participagcdo da
sociedade civil no processo de definicdo da Agenda Nacional de Prioridades de
Pesquisas, optou-se por uma analise aprofundada do movimento social de carater
nacional na hanseniase, 0 Morhan. A proposta era buscar, a partir de uma analise mais
proxima do cotidiano do movimento social, sua relacdo com as mesmas categorias que
foram subdivididas para analisar as atas do CNS. Sdo elas o controle social, a
participacdo social, o0 engajamento publico, a prioridade de pesquisas,
lepra/hanseniase e as doengas negligenciadas. Assim, serdo apresentados na sequéncia
alguns achados que contribuem com a identificacdo de possiveis pistas sobre a
participacdo do Morhan no processo de definicdo da agenda de prioridades de
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pesquisas. Para tanto, optou-se pela apresentacdo de um mosaico inicial, apenas a titulo
de posicionamento do leitor, para que 0 mesmo saiba de quais documentos trata cada
item. Além disso, ainda nessa perspectiva, ap0s 0 mosaico 0os documentos consultados

sdo apresentados seguindo a mesma légica das atas com subtitulos orientadores.
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Neste item, foram pesquisados o0s seguintes documentos: jornais do Morhan,
revista Cadernos do Morhan, Relatério do Encontro Jovem, Livro de Voluntérios do
Morhan e Relatorio do Encontro de Coldnias. Porém, serdo destacados aqueles cujos

debates poderdo apontar algumas pistas sobre o tema desta tese.

O préprio conceito de controle social chegou a ser inclusive alvo de debate no
ambito do movimento, através do qual foram discutidas a perspectiva de controle social,
participacdo social e o empoderamento. O resultado do debate foi que a ideia de
controle social preponderava no ambito da organizacdo, de tal modo que o Morhan
assumiu como tema de mesa, no X Encontro Nacional em Salvador, o debate sobre a
definicdo do seu escopo de atuacdo, dada a tipificacdo que o Novo Codigo Civil
estabelecia. Por ocasido da sistematizacdo e promulgacdo da Lei n® 9790, de 23 de
marco de 1999, a chamada Lei do 3° Setor, “capitaneada” pela entdo Primeira Dama
Ruth Cardoso, o Morhan questionou-se a respeito de que caminhos trilhar: tornar-se
uma organizacdo ndo governamental (ONG)? Assim, ndo teria problemas com
financiamento de projetos, pois, com a nova legislagdo, poderia se transformar numa
Organizacdo da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP), estando legitimada a

receber recursos do Executivo.

O debate no plenario do X Encontro Nacional do Morhan foi acalorado.
Prevaleceu a perspectiva de movimento social, com o argumento sustentado pela autora
Alice Tibirica, que se transformou em uma espécie de patronesse do Morhan, cujo lema
foi assumido quando da decisdo: “Sem o governo, se possivel for, com o governo, se
preciso for, mas contra o governo, se necessdrio for” (JORNAL DO MORHAN, 1999).

Ao observar essa trajetoria, é possivel perceber a poténcia do Morhan enquanto
movimento social brasileiro, sobretudo, porque nesse periodo o enfrentamento com as
politicas de Estado era muito frequente. Apesar disso, como estratégia inovadora, a
Organizacdo Mundial de Satde (OMS) adotou uma proposta, na qual a Dra. Vera
Andrade, representante do Grupo Tarefa do Conselho Nacional de Secretarios
Municipais de Saude (CONASEMS), em um encontro em Palmas (TO), deu a largada
para 0 movimento de municipalizacdo da atencdo a hanseniase, visando a qualidade de
assisténcia.

Foi um sucesso. A presenca da OMS confirmou que a estratégia do
Grupo Tarefa do Conasems é a mais adequada para a acelerar a
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eliminacdo da hanseniase como problema de salude publica. Vera
lembrou que no periodo de marco a junho, o municipio de Palmas
estendeu o atendimento de 5 para 19 unidades de saude. Ela contou,
ainda, que os técnicos do Grupo Tarefa deverdo participar de um
encontro em Genebra, onde discutirdo a utilizagdo da estratégia
entre paises de alta endemia, como China e India. O Grupo Tarefa,
de acordo com Vera, é catalisador, ou seja, diferentes parceiros se
unem, mas cada um faz sua parte, iniciando pelo gestor municipal. “O
grupo esta representado por todos os setores: a comunidade,
atraves do MORHAN, Conasems e OMS”, explicou. Vera Andrade
diz que a estratégia do Grupo Tarefa consiste em “criar uma
quimica” entre varios procedimentos: aumentar o acesso dos
usuarios ao atendimento, capacitar os profissionais de salde,
distribuir os medicamentos e criar uma mobilizagdo social junto a
populacdo para que acredite que a hanseniase é uma doenga que
tem cura. “O individuo deve ser diagnosticado na fase inicial da
doenca, quando ndo haja incapacidade e alteracdo da aparéncia fisica”,
afirmou. Um dos termdmetros da eficicia da estratégia, de acordo com
Vera, tem sido o TELEHANSEN® nacional (servico de
teleatendimento para orientagdes do Morhan). Néo se trata apenas de
um namero em que as ligagdes sdo gratuitas. Através dele, as pessoas
podem ligar e dizer se foram bem atendidas ou ndo, se havia remédio
ou que unidades podem procurar. E uma linha que tem o objetivo de
aperfeicoar o tratamento. (JORNAL DO MORHAN, 1999, grifos do
autor da tese).

O que essa afirmacdo mostra € que a estratégia geral de municipalizacdo e
descentralizacdo do tratamento da hanseniase, mesmo no nivel dos municipios, trouxe
um diferencial, com o potencial de interferir nas acdes e servi¢os para o enfrentamento
da hanseniase. Foi visto também que esse grupo contou com a participacdo do
movimento social e que este assumiu o papel de representante da comunidade, cuja
proposta era a mobilizacdo da populagdo para a legitimacdo da hanseniase como
patologia diante da entdo “lepra”. Um interessante destaque vai para o primeiro grifo
nosso na afirmacao anterior, onde “os técnicos do Grupo Tarefa deverdo participar de um
encontro em Genebra, onde discutirdo a utilizacéo da estratégia entre paises de alta endemia,
como China e India”, curioso que, numa perspectiva de mobilizacdo coletiva dos diferentes
atores e campos de saber, inclusive enaltecida a participacdo da sociedade como parceira, no
debate realizado no encontro para discutir estratégias em Genebra, a sociedade civil e sua

parcerias ficaram de fora, dado que os “técnicos” do Grupo Tarefa foram, ¢ no minimo estranho.

O que fica visivel é que, de certo modo, ao atuar numa estratégia de
enfrentamento da hanseniase, em um movimento de soma de forgas com outros atores, 0

movimento social termina, ainda que indiretamente, por tornar-se um agente legitimador
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de uma determinada estratégia, que, a despeito do coletivo do movimento ou da sua
vontade, € agente de voz de um determinado estrato da sociedade.

Essa ndo é uma critica a esse ou aquele movimento social; esse, em geral, é 0
modo como as oportunidades no ambito do Executivo brasileiro aparecem, e se 0s
lideres e militantes das organizacdes ndo aceitarem, certamente havera outros que 0
fardo. Dessa forma, terminam por assumir uma construgdo que pode ser, sim, muito
relevante do ponto de vista dos seus resultados, como nos parece que foi o caso, ou
pode ser o movimento social o instrumento legitimador de algo que va contra 0s
interesses do coletivo que representa, o que é seara comum no Brasil, como ja

mencionado.

Outro dado desse mesmo evento é o fato de o Morhan ter contribuido e
composto o processo de fundacdo da International Association for Integration, Dignity
and Economic Advancement (IDEA)*®, cujo Coordenador, eleito por unanimidade, foi o
Sr. Bernard K. Pinika’a, do Havai (JORNAL DO MORHAN, 2000).

O Morhan ndo adotou uma proposta de luta especifica, no que diz respeito a
participacdo na definicdo da agenda de prioridades de pesquisa, porém, algumas de suas
atuacdes tiveram rebatimentos que poderiam servir de pistas a esta tese, como a criagdo
do Departamento de Formagdo, Projetos e Pesquisas (DEFORP), por exemplo. O
Departamento € ligado a Diretoria Nacional do movimento, cuja proposta era a
formacdo politica para a reproducdo dos seus quadros. Outra proposta desse
Departamento foi a adocdo da realizagdo de congressos internos durante 0os encontros
nacionais, aproveitando o deslocamento dos militantes das diversas localidades. Os
congressos passariam entdo a ser momentos de formacdo politica, inclusive com
apresentacdo de trabalhos, numa perspectiva de sistematizacdo das praticas do proprio

movimento.

De certo modo, essa pratica aparece quando da criagdo e editoracdo da revista

Cadernos do Morhan, com edicdo especial de langcamento em 2006, como uma espécie

16 International Association for Integration Dignity and Economic Advancement - IDEA ¢ a “primeira organiza¢do de defesa
internacional, cuja lideranga é essencialmente constituida de individuos que, pessoalmente, tém enfrentado os desafios da
hanseniase, também chamada de doenca de Hansen. Fundada em 1994, IDEA tem 20.000 membros, em mais de 30 paises,
abrangendo cinco continentes. IDEA tem filiais em 19 paises: Angola, Brasil, China, DR Congo, Eti6pia, Gana, india, Jap&o,
Quénia, Mogambique, Nepal, Nigéria, Noruega, Paraguai, Filipinas, Coréia do Sul, Sudao, Taiwan e EUA. E dedicada ao principio
de que as pessoas, cujas vidas foram acometidas pela hanseniase, tém o direito de participacéo plena e igualitaria na sociedade,
incluindo o direito a igualdade de justica, igualdade de oportunidades e igualdade de dignidade, sem discriminagéo”. (Tradugao do

autor da tese, IDEA, 2015)
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de carta proposta do Morhan, que reuniu toda sua assessoria técnica em um encontro
para este fim no Rio de Janeiro (a proposta foi apresentada na reunido da Comissao
Intergestores Tripartite - CIT), discutindo o direito a reabilitacdo, negligenciado pelo
Ministério da Saude, e propondo pontos especificos para a Portaria de Regulamentacéo

das ac0es e servicos da hanseniase, que estava sendo editada (VIEIRA, 2006).

Essa edicdo da revista Cadernos do Morhan foi indexada a Biblioteca Virtual de
Saude (BVS) e também divulgada nos sites da Organizacdo Pan-Americana de Salde
(OPAS) e da Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Um dado interessante foi que o
Morhan, junto com sua assessoria técnica, composta por profissionais de diversos
estados do pais, apontou caminhos, inclusive na perspectiva da elaboracao de protocolos
de procedimentos para a reabilitagdo em hanseniase. De igual modo, a partir de um
trabalho interdisciplinar, a revista também traz detalhes sobre o que se chamou na
publicacdo de reabilitacdo social, ou seja, a proposta do movimento ndo olhava
exclusivamente para as questdes clinicas das sequelas deixadas pela doenca, mas,
sobretudo, para as sociais. Nesse sentido, pode-se entender essa estratégia como uma
potencial pista para a intervencdo do movimento social no processo de defini¢cdo da
agenda de pesquisas em hanseniase, ndo direta e explicitamente, mas, sim, uma

intervencdo consubstanciada.

Ainda sobre a revista, houve outra edi¢do, a que trata do Il Encontro Nacional de
Moradores dos Antigos Hospitais-col6nia de Hanseniase, que contou com a presenca de
168 participantes das 33 colénias de hanseniase do pais, divididos em 06 grupos focais,
com 28 participantes cada um. Ao final, foram estabelecidos diferentes conjuntos de
indicadores para 0 monitoramento e a avaliacdo dos avangos e retrocessos realizados
pelo Ministério da Salde no processo de reestruturacdo das antigas colbnias de
hanseniase. O documento apresenta variaveis como questbes de salde, seguranca,
memoria das colbnias e de seus habitantes, reformas e recuperacdo das edificagdes,
gestdo do hospital, meio ambiente e urbanizacdo, posse dos moradores sobre as terras e
imoveis das colbnias, questdes juridicas, trabalho e formacao profissional, organizacao
e articulagéo politica dos moradores das col6nias, assisténcia social; questdes quanto a
formacdo académica, as universidades e & pesquisa cientifica, a educacdo nas colbnias,
as politicas publicas de saude e assisténcia social, e quanto as estratégias de
comunicacédo (VIEIRA, 2008).
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Sobre essa estratégia, pode-se dizer que estd muito ancorada na ideia de controle
social, no qual o movimento social & amparado no conhecimento cientifico
sistematizado, mas no conhecimento tornado aceitavel. Aqui, ndo se esta falando de
traducdo, apenas da reducdo de certo grau de argumentacdo rebuscada, de modo que o
proprio movimento, a partir do debate e da reflexdo, impunha aos 6rgdos do Estado seu
potencial como instrumento de barganha politica. E bem verdade que, diante de um
processo de hierarquizacdo de saberes, praticamente ja introjetado no seio das
sociedades, a correlacdo de forcas ndo se faz de maneira simples, mas com essa

expertise 0 movimento tem ao menos argumentos alternativos para tal enfrentamento.

Ainda associado a perspectiva do controle e do enfrentamento, o Morhan
realizou, em 2009, em Brasilia, o | Encontro Nacional de Jovens do Morhan, quando foi
organizado ato simbolico no Paldcio do Planalto. Como resultado desse evento, foi
elaborado um documento com um conjunto de propostas, que, de certo modo, conforma
mais um instrumento de controle social (RELATORIO | - ENCONTRO NACIONAL
DE JOVENS DO MORHAN, 2009).

Por fim, apenas para chamar atencdo para um item publicado no Guia do
Voluntério, sobre a competéncia do Departamento de Formacdo do Morhan - DEFORP,

VII. Cabera também ao DEFORP a avaliacdo, analise e a elaboragdo
de Estudos e Pesquisas, garantindo, com isso, 0 inicio da superacgao da
fragmentacdo das pesquisas e criando as condi¢fes para uma
discussdo mais rigorosa acerca da possibilidade de um melhor
aproveitamento dos resultados obtidos nos referidos estudos, sob a
tentativa de gerar estudos e pesquisas que possam influenciar
efetivamente na qualidade de vida das pessoas acometidas pela
hanseniase (Guia do Voluntério, p. 8, 2008, grifos do autor da tese).
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FIGURA 18 - ENCONTRO DE JOVENS DO MORHAN

Fonte: www.morhan.org.br
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A proposta do documento aponta para a finalidade de um dos papéis do
Departamento de Formacéo: a perspectiva de melhorar a qualidade de vida das pessoas
atingidas pela hanseniase. Essa, talvez, devesse ser a clausula pétrea da propria
existéncia do Morhan, enquanto movimento social. No entanto, de 2008 até os dias
atuais, ao que se pdde acompanhar a partir dos documentos acessados, é que o
Departamento de Formagdo esta praticamente inoperante, o que é, sem ddvida, uma

perda para 0 movimento.

Quando realizada a busca, a partir do tema “participacdo” na definicdo da
agenda de prioridades de pesquisa, nos documentos do Morhan disponiveis online, ndo
se obteve qualquer registro. No entanto, optou-se por realizar a busca isolada, para se ter
uma ideia de como esses registros apareceriam nos documentos. Assim, apurou-se 0

seguinte resultado:



FIGURA 19 - DIFERENTES ENTENDIMENTOS DE PARTICIPACAO SOCIAL
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No entanto, optou-se por tentar cruzar os dados entre “participacdo” e
“pesquisa” ou “participacdo” e “prioridade”, na perspectiva de tentar reduzir o volume
de dados e torna-los acessiveis, uma vez que seria uma analise individual de dados
isolados, sem qualquer referéncia direta a proposta desta tese. Novamente, os resultados
ndo foram encontrados. Assim, optou-se pela apresentacdo de alguns dos dados
considerados mais relevantes, no montante que culminou da busca individual mostrada

No Mosaico.

No que diz respeito a participacdo, um dos destaques selecionados foi a
realizacdo do | Encontro Nacional de Conselheiros de Direitos do Morhan, que contou
com participantes dos 73 nucleos do Morhan espalhados por todo o pais a época. O
evento aconteceu nos dias 17, 18 e 19 de setembro de 2007, na Col6nia Tavares de
Macedo, Itaborai, RJ. Na ocasido, a proposta era a promogao de:

[...] reflexdes e propostas técnicas, politicas e operacionais para as
demandas apresentadas aos Conselheiros de Direitos do Morhan.
Através da organizagdo de grupos de debate, foi possivel suscitar as
particularidades e os desafios colocados a cada nucleo/Estado do
Morhan em todo o Brasil, na dindmica da construcéo social de cada
um deles na capacidade de empoderar-se. Um profundo diélogo
trouxe a discussdo questdes como Orcamento Puablico, por
exemplo, partindo das experiéncias na gestéo dos recursos de cada
conselheiro, com instrumentos como o Plano Diretor, o Estatuto
da Cidade, etc. (VIEIRA E ASSIS, 2008, grifos do autor da tese).

Esse evento foi uma proposta diferente, pois buscou ndo apenas instrumentalizar
os militantes que atuam nos Conselhos de Direitos espalhados pelo pais, mas também
propés a construcdo de uma metodologia de formacdo politica, visando
instrumentalizar, inclusive, as bases como objeto de apoio para uma formagdo no nivel
local. Fica visivel, na afirmacdo a seguir, a ideia de se deixar uma proposta estruturada,

ao menos como um caminho para a formagao politica no nivel local.

O | Encontro Nacional de Conselheiros de Direitos esta estruturado
numa légica de degraus, baseado na necessidade da construcdo
coletiva e na visdo processual da construcéo do conhecimento, o [que]
permite que no programa do encontro, carga horéria, duragdo e
dindmica de funcionamento variem de acordo com as defini¢cGes de
cada grupo, a partir de acordos coletivos desenhados com seus
mediadores. Em boa medida, o temério estard agrupado em meio aos
principais temas considerados pelo debate atual sobre a necessidade
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de formagéo dos conselheiros dos diversos segmentos. Portanto, 0s
conteudos programaticos de cada DEGRAU, associados a algumas
sugestbes e possibilidades, serdo apresentados a seguir: | Encontro
Nacional de Conselheiros de Direitos do Morhan, esta organizado em
seis DEGRAUS, assim denominados: DEGRAU | — Conceitos e
Fundamentos sobre o Estado e as Politicas Publicas. DEGRAU Il —
Cultura, Democracia e Participagdo. DEGRAU |1l — Estratégias de
Exigibilidade pelo Direito & (ao) satde, cultura, 4gua, meio ambiente,
educacdo, etc. DEGRAU IV - Instrumental para a Elaboracéo,
Avaliacdo e Implementacdo de Politicas Publicas. DEGRAU V -
Dindmicas Vivenciais. DEGRAU VI - Anélise de Politicas
Especificas” (VIEIRA E ASSIS, p. 24-25, 2008).

Vé-se, também, que o amparo filoséfico e técnico das bases constituintes da
metodologia traz per se a propria perspectiva da participacdo como elemento fundante
da proposta. Sobretudo, pelo fato de a proposta estar dividida em modulos, ndo se
dispondo a ser um treinamento formal e disciplinar, uma vez que os modulos poderiam
ser realizados de forma separada ou todos juntos, podendo variar de acordo com as
possibilidades estruturais do grupo (RELATORIO | ENCONTRO NACIONAL DE
CONSELHEIROS DE DIREITOS, 2008).

H&, ainda, uma interessante producdo que buscou resgatar a memoria das
pessoas que viveram a internagdo compulsoria e também a memdria das unidades nas
quais elas passaram praticamente a vida toda. Essa experiéncia foi nomeada de Projeto
Acervo, promovido pela International Leprosy Association (ILA), com recursos da
OMS e da Nippon Foundation, com a publicacdo da revista Cadernos do Morhan,
edicdo 6, sob a Coordenacdo Tecnica da Profi. Dra. Lavinia Schuler-Faccini, da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) (FACCINI, 2010).

O Projeto estd desenvolvendo um banco de dados sobre a hanseniase,
em todo o mundo, como uma ferramenta de trabalho para
pesquisadores que estejam interessados na histéria pré-moderna e
moderna da hanseniase. Estdo participando 13 hospitais col6nia (de
um total de 33, em todo o Brasil), em 8 estados do Brasil. Seis desses
hospitais col6nia ja tém documentacédo inventariada e quantificada; os
demais ainda estdo em processo de quantificacdo. Essa documentacdo
consiste em material textual, iconografico e bibliografico. Registros de
historia oral ja estdo coletados e transcritos em seis HCs (FACCINI,
2010).

Esse projeto contou com a participacdo de voluntarios de diferentes estados

brasileiros, que se predispuseram a ajudar a resgatar a memoria das pessoas e das
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instituicOes, talvez em um movimento de contribuicdo, para, quem sabe, recontar a
historia das pessoas atingidas pela hanseniase. Isso parece valioso, do ponto de vista da
participacdo, e € mesmo um relevante valor. Uma vez que a histéria é contada tal como
foi, outros entendimentos da histéria de vida assumem novo significado, e por que nao

também novos sentidos? (FACCINI, 2010).
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De maneira muito proxima a questdo da participacdo, no escopo deste projeto,
no tocante a participacdo do Morhan na definicdo da agenda de prioridades de pesquisa,
ndo houve qualquer resultado a partir dos documentos pesquisados. E, quando da busca
individualizada, associada aos cruzamentos possiveis, optou-se por trazer alguns
exemplos que poderiam tornar-se boas pistas da participacdo do Movimento na

definicdo da agenda de prioridades de pesquisas.

Ao realizar um paralelo entre as atas do CNS e os documentos disponiveis no
site do Morhan, os achados apontam pistas relevantes para a aproximacao ao debate

proposto neste trabalho do modus operandi do movimento, dentro e fora do CNS.

Do ponto de vista da participacdo na definicdo de prioridades de pesquisas, com
esse recorte especifico parece algo ainda muito recente na pauta de lutas do movimento,
a tal ponto, que falta proximidade para tal compreensdo. J& no ambito do CNS, essa
aproximacéo fica ligeiramente mais visivel, a partir de debates como o ocorrido na 2372
Reunido Ordinaria do CNS, em setembro de 2012. Quando discutiu sobre a
incorporacdo de novas tecnologias, a Conselheira Jurema Werneck

parabenizou o Secretério e sua equipe e fez uma referéncia a agenda
de prioridade de pesquisas, com destaque para a oficina que debateu a
pesquisa relacionada a populacdo negra. Também reiterou a ideia do
“SUS como direito de cidadania” e lembrou que incorporagdo
tecnologica ndo significa comprar “coisas”, mas, Sim, incorporar
conhecimentos. Ainda sobre a agenda de prioridade de pesquisa,
solicitou comentarios sobre a lacuna tecnolégica acerca da doenca
falciforme. No mais, falou sobre o medicamento “Captopril”,
destacando que €é oferecido pelo SUS, mas ndo tem resposta

satisfatoria na populacdo negra, e pediu manifestacdo do
Secretario a respeito (CNS, Ata, 237/2012, grifos nossos).

Nesse caso especifico, é possivel identificar a0 menos quatro questdes relevantes
a esta tese, sendo que a primeira trata da reiteracdo da ideia de que o SUS é um direito
de cidadania. Essa simples afirmacdo fortalece a perspectiva de uma satde publica na
forma da Lei e, como valor, tornando-se clausula pétrea para a sedimentacdo de um
sistema puablico universal como direito. A segunda questdo é a ideia de que a
incorporagdo tecnoldgica implica, sobretudo, na incorporacdo de conhecimentos, no
acumulo de capital social e geragdo de competéncia, algo muito além da ideia de gasto.
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Qual é a importancia disso para a satde? A resposta esta na l6gica que torna o0 SUS néo
um mero importador de produtos e servi¢os, mas, sim, um sistema investidor que forma,
informa e qualifica sua forca de trabalho, bem como aperfeicoa seus processos. A
terceira questdo trata de uma especificidade identitaria, que é o caso da anemia
falciforme, o que poderia passar despercebido, mas, ao contrario, destaca-se pela
possibilidade do enfrentamento de lutas identitarias, a partir de um escopo mais amplo
das lutas coletivas. E por fim, ainda na questdo da salde da populacdo negra, o SUS
oferece gratuitamente o medicamento Captopril, que, em geral, ndo responde muito
bem para esse publico. O que se Vvé, a partir dessa afirmacdo, é que a informacgédo
transformada em conhecimento agora é adotada como instrumento de garantia de

direitos, ou seja, informacéo para acao, tal como afirma GONZALEZ (1999).

Por outro lado, também é reflexo da assunc¢édo da posse do préprio corpo, a partir
do momento em que o usudrio, por meio de seu representante, afirma que aquele
medicamento ndo responde ao seu problema. Dai, demonstra-se ao Ministério da Saude
que ndo é por ser gratuito que atende a todos da mesma maneira. Imediatamente, isso
nos remete a perspectiva da integralidade aqui trabalhada, ou seja, seria mais relevante o
modo de fazer politica publica a partir de préticas eficazes, do que por enquadramento

coletivo por critério epidemioldgico.

Outro debate travado no CNS ainda sobre a incorporacdo de novas tecnologias e
que enriquece este estudo € o da distin¢do de classes, algo muito presente em funcao do
gap 10/90 ja apresentado sobre as discrepancias do investimento em pesquisa em salde
(apenas 10% dos investimentos em pesquisas em salde sdo voltados para doencas que
atingem a 90% da populagéo). As disparidades se evidenciam, a partir da afirmacdo do
Conselheiro Clovis Boufleur (CNBB).

Comecou a sua fala perguntando como o0 governo pensa em
universalizar o acesso as novas tecnologias, quando pesquisas
mostram que os ricos tém [sic] prioridade em relacdo aos menos
favorecidos. A respeito das tecnologias relacionadas a saude, disse
que é preciso evoluir para além dos medicamentos e perguntou quais
sdo as tecnologias de baixo custo, facilmente replicadas em grande
escala e de facil compreensdo que sdo interessantes para o SUS.
Também quis saber qual o investimento do governo brasileiro na
producdo de patentes nacionais que possam repercutir em nivel
internacional e, em relacé@o as doencas negligenciadas, perguntou
quais delas o governo tem investimento, inclusive para producéo
de vacinas, como dengue, leishmaniose (CNS, ata, 237/2012, grifos
do autor da tese).
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Aqui, destacam-se questdes como a exposicao das “veias” abertas de um Estado,
cuja saude tem como principios a universalidade, equidade e a integralidade, mas,
apesar disso, é gritante a existéncia de politicas que permitem, sendo, gerar
discrepancias que se tornam evidéncias de diferencas de classes, ou seja, 0s mais
abastados tendem a acessar melhores servigos do que os menos favorecidos. E qualquer
semelhanca ndo € mera coincidéncia, pois as doencas negligenciadas, aquelas ja

demonstradas no gap 10/90, sdo chamadas também de “doencas de pobres”.

Saindo do consciente coletivo e voltando nossas lentes para uma questdo de
grande sensibilidade para esta tese, observando-se o segundo grifo da citacdo anterior,
quando o Conselheiro questiona sobre qual é o investimento do governo brasileiro na
producdo de patentes nacionais que possam repercutir em nivel internacional, e, em
relacdo as doencas negligenciadas, (...) quais delas o governo tem investido em
vacinas, nota-se que a questdo filoséfica por trds dessa afirmacdo é a base estruturante
desta tese. Isto é, por que a luta do movimento social para participar da definicdo da
agenda de prioridades de pesquisa é importante? Pelo fato de que nesse debate
especifico residem trés elementos cruciais para um movimento social no campo de
patologias. No primeiro, dada a patogenicidade da doenca hanseniase, ou seja, seu
potencial de infectividade, bem como seu elevado grau de transmissibilidade, seu
potencial de transmitir a doenca e a sua incidéncia, tem-se um determinado escopo do
que seria o tamanho do problema. O segundo seria sobre o estado de controle da
doenca, ou seja, se for de baixa endemicidade e se ja existirem técnicas de controle para
o desenvolvimento de diagnosticos rapidos, de profilaxia acessivel e factivel producédo

de vacinas, o status a perseguir seria o da erradicagdo, o que ndo é o caso da hanseniase.

A hanseniase entra em um segundo caso, o da eliminacdo. A ideia ¢ a eliminagéo
como problema de salude publica, controlando-a e levando-a a niveis aceitaveis,
segundo a Organizacdo Mundial de Saude, que estdo em menos de um caso a cada
grupo de 100.000 habitantes (Brasil, MS, 2003).

O terceiro elemento trata da autonomia e da autodeterminacdo do sujeito, que
tem o direito de decidir sobre o seu corpo, ndo se tornando, assim, um sujeito
revitimizado. A primeira vitimizagdo é causada pela doenca e a segunda pelo servico de

salde, que realiza procedimentos em seu corpo e introduz medicamentos sem qualquer
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ciéncia ao individuo, que passa a viver praticamente como espectador amordagado de
seu processo saude/doenca. E € justamente numa perspectiva de rompimento com essa
medida, que pode ser, sim, vista como violéncia de Estado diante da autonomia do
sujeito, que esta tese busca debater a participacdo social na definicdo da agenda de
prioridades de pesquisa, de modo a provocar reflexdes que poderédo contribuir para outra
relacdo entre ciéncia e sociedade, j& que o médico é também representante da ciéncia e,

por sua vez, exerce 0 poder de voz autorizada.

Ainda nesse debate da incorporacdo tecnoldgica, Carlos Augusto Grabois
Gadelha, Secretario de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE/MS),
explicou que ha

uma agenda de prioridades de pesquisa para o0 SUS e 0 MS esté atento
a questdo das doencas e populacdes negligenciadas. Inclusive, disse
que participaria do Congresso Mundial de Medicina Tropical, para

langar uma ac¢do do MS e da FIOCRUZ voltada a definicéo de rede de
doencas negligenciadas (CNS, Ata, 237/2012).

Como é possivel perceber, a agenda de prioridades de pesquisa para 0 SUS
existe, e ha, de certo modo, atencao voltada para isso no ambito do Ministério da Saude.
Entretanto, a pergunta que fica é: e quanto aos resultados dessa atencdo, como eles
chegam efetivamente na vida das pessoas com hanseniase, de ontem e de hoje? Essas
pessoas, alias, ndo podem e ndo devem ser consideradas da mesma maneira, porque, em
distintas épocas, passaram por experiéncias absolutamente diferentes: as de ontem
viveram a internacdo compulsoria e as de hoje o tratamento ambulatorial, mas os dois

estratos sociais coexistem. Entdo, o que fazer?

No tocante a questdo da participacdo na definicdo de prioridades de pesquisas
nos documentos do Morhan, foram identificadas poucas pistas, mas, de algum modo,
contribuem para a interpretacdo da proposta desta tese. A primeira pista trata do fato de
0 Movimento ter realizado uma importante parceria, em carater nacional, com o
laboratorio de farmacos Novartis, visando a realizagcdo de um projeto de carater nacional
e itinerante, chamado Caminh&o da Saude, com foco inicial no Norte e no Nordeste, por

serem regiGes mais endémicas.
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FIGURA 21 - CAMINHAO DA SAUDE

'y

~

Fonte: http://www.morhan.org.br/views/upload/ed50 BAIXA RESOLUCAOQO.pdf
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Segundo Artur Custddio — Coordenador Nacional do Morhan,

0 motivo de se falar em hanseniase em meio a pandemia de gripe
suina ndo é ao acaso. O Brasil é hoje o pais com o maior indice da
doenca no mundo; sdo 40 mil casos novos por ano, além de um
percentual alto de pessoas com sequelas — em torno de 8% -,
apontando para o diagndstico tardio. E o pior: alto indice de criancas
doentes, indicando que o numero de infectados pelo bacilo da doenca,
sem tratamento, pode ser muito maior. Ao longo dos anos, iniciativas
na sociedade aconteceram a partir da adocdo estratégica de
“caravanas”, para informar, conscientizar ou apenas chamar a atencdo
sobre problemas sociais. Foi assim com a Coluna Prestes, entre 1925 e
1927, ou ainda com o projeto da Petrobras, que levou o pianista Artur
Moreira Lima, em um caminhdo, até a populacdo de pequenas cidades
no interior. Agora, a estratégia se concentra no chamado Caminh&o da
Saude, que o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan), com o patrocinio da empresa Novartis, lanca
para correr o Pais, com o apoio do cantor Ney Matogrosso. E uma
carreta, equipada com cinco ambulatérios e um laboratério, que tem
objetivos multiplos. Além de levar o atendimento a locais endémicos
de hanseniase no Pais, que, muitas vezes, oferecem assisténcia médica
deficitaria — quando h4 — ou os médicos ndo sabem identificar os
sinais e sintomas da doenga — 0 que, por si S0, ja justificaria a agdo —,
¢ uma forma de mobilizar gestores e profissionais de salde para o
problema. A iniciativa se concentrard nos estados do Maranhao, Piaui,
Tocantins e Para, hoje os maiores focos da doenca no Pais, segundo o
préprio Ministério da Saude (O Dia Online, 2009).

A estratégia desse projeto baseia-se no pacto com a gestdo local, no qual o
Morhan oferta o caminhdo com os consultérios, e o gestor garante a presenca de
profissionais de salde para realizarem a deteccdo e iniciarem o tratamento das pessoas
que buscarem o servico, além de garantir, também, a continuidade do tratamento na rede
ambulatorial local, se possivel de modo descentralizado. Esse projeto deu origem a
outro muito similar, mas voltado especificamente para o Estado do Rio de Janeiro,

chamado Projeto Carretinha.



151

FIGURA 22 - CARRETINHA DA SAUDE

Fonte: http://www.morhan.org.br/noticias/2020/niteroi_recebe carretinha da_saude
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A grande diferenca da carretinha para o primeiro caminhdo é que o Caminh&o da
Salde estava disponivel para o Morhan em regime de comodato, ja a Carretinha da
Saude foi doada ao Morhan. Além disso, ha a insercdo de novos parceiros como a
Sassakawa Foundation, organizacao Japonesa que apoia 0 Morhan, e o grupo OGX (das

Organizagdes Eike Batista)®’.

O Coordenador Nacional do Morhan, Artur Custddio, ressalta que a
informacdo é a melhor estratégia para reduzir a incidéncia da
hanseniase na populacéo brasileira e combater o preconceito que ainda
envolve a doenca. Para Artur, a articulacdo entre salde e cidadania é o
diferencial da Carretinha da Satude. “Ndo basta prevenir, diagnosticar
e tratar a doenca. E preciso cuidar das pessoas e, para isso, é urgente
eliminar o preconceito que persiste contra os pacientes”, considera.
[...]. Unidade movel equipada com trés ambulatérios e palco para
realizacdo de atividades ludicas, a Carretinha da Salde vem
contribuindo para a promocdo da salde e da cidadania em todo o
Estado do Rio de Janeiro. Em 2012, o projeto — que é fruto de uma
parceria do Morhan com a Secretaria de Estado de Saide do Rio de
Janeiro e Secretarias Municipais de Saude, através do Conselho de
Secretarias Municipais de Saude - COSEMS RJ e da ONG
RIOSOLIDARIO — recebeu o Prémio Objetivos de Desenvolvimento
do Milénio Brasil - ODM Brasil, concedido a iniciativas que
contribuem para o cumprimento, até 2015, dos 8 Objetivos de
Desenvolvimento do Milénio, propostos pela Organizacdo das Nacdes
Unidas (ONU) (Disponivel em:
http://www.morhan.org.br/noticias/2020/niteroi_recebe_carretinha_da_saude
#sthash.Q3cMA4fif.dpuf.).

E inegéavel que o Caminh&o da Saude, atendendo as regides Norte e Nordeste do
Pais, e a Carretinha da Salde, no Estado do Rio de Janeiro, compdem duas grandes
estratégias, ambas com potencial e capacidade de gerar demandas muito grandes aos
servicos de satde, bem como ao préprio Estado, em sua estrutura. Contudo, dado esse
potencial de articulagdo, organizacdo - e por que ndo dizer influéncia do Morhan -,
algumas reflexdes surgem como pistas para o desenho deste estudo. Se 0 Morhan pbde
se organizar com tamanha capacidade, arrebanhando, inclusive, organizacdes que
investiram em suas acdes estratégicas, qual teria sido o impacto da for¢ca do movimento
se acaso tivesse adotado o enfrentamento da agenda de prioridades de pesquisas? Como
0 Morhan, um expressivo movimento social de carater nacional e dotado de uma

competente assessoria técnica espalhada por todo pais, ndo voltou sua agenda de lutas

1 Ver:
<http://www.morhan.org.br/noticias/1648/morhan_riosolidario_e_ogx_lancam_carretinha_da_saude.>
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para essa questdo? Indo mais a fundo, como o movimento de enfrentamento da
hanseniase no pais foi capaz de realizar uma importante parceria com um laboratoério
que é fornecedor de farmacos para a hanseniase, sem que questionasse publicamente
tanto o laboratério quanto o Ministério da Saude, sobre a necessidade de maiores

investimentos em pesquisas no campo da hanseniase?

Por que tais questionamentos? Porque foi a partir do movimento veemente da
sociedade civil, que se mobilizou e pressionou 6rgédos publicos, que uma doenca de alto
indice de letalidade nos anos 80, a AIDS, passou de uma enfermidade desconhecida e
que atingia uma parte especifica e pequena da populacdo, chamada grupo de risco, a
uma doenga com diagndstico e tratamento considerados universais, com quebra de
patentes na producdo de alguns farmacos, tornando o Brasil um dos paises de ponta no
programa de controle da AIDS no mundo. Recentemente, as organizacdes de defesa das
pessoas vitimas de cancer tém seguido 0s mesmos passos para a garantia do acesso
gratuito aos farmacos de alto custo por meio do SUS, bem como para a garantia de um
direito historicamente negado ao usuério, dado o poder de destruicdo da doenca: o de
saber 0 que se passa com 0 Sseu proprio corpo e que tratamento e riscos ele devera

enfrentar.

Essa critica ndo pretende desqualificar as acGes do Morhan. Ao contrério, a
intencdo é refletir sobre a realizacdo de préaticas eficazes para a vida das pessoas
acometidas, direta e indiretamente, pela hanseniase. Um enfrentamento poderia ter um
papel de impacto na visibilidade das a¢fes, mas teria pouca eficacia do ponto de vista da

possibilidade de acompanhar os resultados efetivos da acéo.

Outra pista interessante foi trazida pelo Programa Reencontros, idealizado pelo
Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), com o
objetivo de identificar pais, filhos e irmdos que sofreram “alienagdo parental”® durante
0 periodo.

“O Programa Reencontros € inspirado na historia das Avos da Praca
de Maio, que também utilizaram exames genéticos para reencontrar
seus netos, filhos de cidaddos desaparecidos durante a ditadura militar

na Argentina”, conta o Conselheiro Nacional de Salde, Artur
Custodio, Coordenador Nacional do Morhan. Para a experiéncia

18 Cada crianca que nascia numa coldnia, logo era retirada dos pais e levada aos espacos chamados
preventorios. Desse modo, aqui entende-se alienagdo parental como o fato de o Estado ter suprimido dos
filhos das pessoas que viveram o isolamento compulsorio o direito de conviver com seus pais.
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brasileira, 0 Morhan realiza 0 mapeamento histérico familiar e os
documentos de pessoas que ja identificaram provaveis familiares, para
gue 0 exame genético comprove os lacos de parentesco (Disponivel
em:
http://www.morhan.org.br/noticias/1925/programa_reencontros_entre
ga_resultados_no_para).

Essa é, visivelmente, uma relevante pista para este estudo, ainda que de modo
indireto: 0 movimento aporta certa contribuicdo para a agenda de prioridades de
pesquisa, quando insere na sua pauta a questdo dos vinculos familiares, rompidos pela
politica higienista de saide. Algo que, em boa medida, se insere como um elemento
novo nos determinantes sociais em salde desse estrato especifico da populagdo. Muito
embora ndo pareca ter sido essa a intencao direta do Movimento, pode se tratar de uma
alternativa para o debate de praticas eficazes, no sentido da conformacéo ou da luta pela
conformacéo, da agenda de prioridades de pesquisas, caso essa questdo seja interpretada
pelo movimento como relevante.

A relevancia de que se trata aqui fica visivel no impacto direto que esse tipo de
acdo tem na vida das pessoas que sofreram historicamente com os revezes da
hanseniase, como foi 0 caso de irmdos que receberam o resultado dos exames de DNA
comprovando sua parentalidade.

De acordo com a geneticista Flavia Biondi, da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS), e membro do Instituto Nacional de Genética Médica

Populacional (Inagemp),

a coleta de saliva ndo é invasiva, como a de sangue, e por isso facilita
0o manejo clinico. Para contemplar todo o territério nacional, o
Programa Reencontros utilizar4 um recipiente capaz de preservar a
amostra clinica por tempo suficiente para o transporte até o Hospital
das Clinicas de Porto Alegre, onde andlises moleculares serdo
realizadas, em um processo que pode levar até quinze dias (Disponivel
em:
http://www.morhan.org.br/noticias/1925/programa_reencontros_entre
ga_resultados_no_para. Consultado em: 15/12/2014, as 15:34h).

O que se pode depreender dessa afirmativa € que uma agdo, aparentemente
simples, pode guardar um significativo grau de complexidade, como no exemplo da
pessoa que viveu por mais de dez anos achando que ndo tinha familiares e que era so,

mas que de repente descobriu que tinha parentes. Apesar de parecer uma agenda pouco


http://www.morhan.org.br/noticias/1925/programa_reencontros_entrega_resultados_no_para
http://www.morhan.org.br/noticias/1925/programa_reencontros_entrega_resultados_no_para
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convidativa para o enfrentamento das politicas de Estado, ela &€ mais importante do que
0 debate em torno da indenizacéo, pois pode, efetivamente, mudar a vida das pessoas. A
insercdo de uma pessoa em sua familia é algo subjetivo e permanente, enquanto a

indenizacdo é objetiva e finda.

Envolvido na promocé&o da salde e da cidadania de pacientes com
hanseniase e seus familiares, o Morhan desenvolve um extenso
trabalho na busca de reunir as familias separadas pelo isolamento
compulsério dos pacientes com hanseniase e de reparar 0s danos
causados por esta politica, vigente no pais até a década de 1980. Um
trabalho importante realizado nesta area é a mobilizacdo para a
aprovacao, pela presidente Dilma Rousseff, de legislacdo que garanta
a indenizagdo dos filhos separados de seus pais, conforme
recomendagdo da Comissédo de Direitos Humanos das Nagdes
Unidas - ONU (Disponivel em: http://www.morhan.org.br/biblioteca,
consultado em 12/12/2014, as 13h)).

Aqui cabem dois destaques: o primeiro tem a ver com a conexao do desenho da
luta do Morhan com os direitos de cidadania, que aqui é entendida como pleno gozo dos
direitos civis, politicos e sociais. Também esta presente a ideia da matricialidade socio-
familiar como grande chave de conexdo dessa luta politica, em especial. O segundo
destaque é a demanda atual pela indenizacdo dos filhos, associada a um fundamento que
¢ a recomendacdo das Nacdes Unidas. Esse cendrio evidencia ainda um ponto de
enfrentamento silencioso, mas muito eloquente, que é o efeito discursivo dessa narrativa
ante os agentes do Estado. E bem verdade que do mesmo modo que o Morhan tenta
pautar o Estado com a indenizagdo para os “filhos” do isolamento compulsoério, o
movimento Reforma Psiquiatrica também poderia reclamar indenizagéo para os “filhos”
daquele mesmo periodo, e os da tuberculose e da gripe espanhola também. No entanto,
0 que entra em cena aqui ndo é propriamente uma pauta desse ou daquele movimento,
mas, sim, a possivel afirmacdo de um direito que ora seja recomendado, inclusive por
um orgdo da envergadura da ONU. Em se tratando de politica de saude, seja agora
numa possivel logica de reparacdo da divida gerada pela politica anterior, ou mesmo
tratando-se apenas da politica anterior, 0 que uma possivel indenizacdo aos filhos das
pessoas que sofreram o isolamento compulsério gerard serd um precedente para

afirmacéo de outros direitos, como os citados anteriormente.


http://www.morhan.org.br/biblioteca
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4. O REGIME DE INFORMACAO E O ENGAJAMENTO PUBLICO:
CAMINHOS PARA FORTALECIMENTO DO SUS

Em um movimento de tentativa de se apontar caminhos para o futuro da
pesquisa e da luta politica que giram em torno da hanseniase, espera-se que, a partir da
articulacdo do conceito de contra-hegemonia como valor estratégico ao engajamento
publico, se possa analisar, criticamente, os limites ou entraves do regime de informacao
per se como instrumento de andlise da acdo pratica de um dado estrato social, na
expectativa de captar sua dindmica, carecendo, no entanto, de uma ferramenta de analise

que possa (re)orientar tal regime a ponto de (re)significa-lo.

Espera-se que com o trabalho de analise sobre a trajetéria da luta da sociedade
civil no campo da hanseniase, associada a leitura dos processos micro e
macroestruturais que pré conformam um determinado modo de agir dessa sociedade, as
reflexdes aqui apresentadas possam ao menos por em pauta a necessidade da construcao
de caminhos alternativos para o engajamento, em um prodigo trajeto para outra forma
de lutar dos movimentos sociais. E, ao interferir também pela via da informacdo de
modo ativo e pratico, 0 movimento deixa de ser apenas consumidor da informacao e
assume para si a perspectiva da producdo, disseminacdo e uso dessa informacdo. Do
ponto de vista do Estado, que possam ser construidas politicas mais eficazes, voltadas
para a demanda dos diferentes atores por cuidado, e que também possam subverter,

efetivamente, a ideia de que fazer saude é cuidar da doenca.

4.1. A ARQUITETURA DO REGIME DE INFORMACAO NO CAMPO DAS
DOENCAS NEGLIGENCIADAS: O CASO DA HANSENIASE

Para o desenvolvimento deste estudo, optou-se, numa primeira aproximacao
intuitiva com 0 objeto, pela constituicdo de cada uma das dimensdes voltadas para a
investigacdo proposta. No entanto, escolheu-se subdividir a dimensédo dos atores em
duas, nas quais detalhou-se, por um lado, os atores em sua dimensdo sociotecnica, e por
outro, na dimensdo sociopolitica, entendendo-se ser fundamental essa desvinculagéo,
por conta dos diferentes papéis que cada um dos atores desempenha em cada uma das
diferentes dimensdes. Optou-se, também, por estabelecer uma meta informacional no

mapa inicial, para 0 que seria o tracado desse regime de informacdo, ou seja, a
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constituicdo de um elemento que permitiria a efetivacdo da ideia de dispositivo proposta
no regime, como instrumento de devir. Sendo assim, construiu-se um mapa (Figura 4)

introdutorio, a partir da literatura do seguinte quadro conceitual.



QUADRO 2 - MAPA CONCEITUAL DO REGIME DE INFORMACAO
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MAPA CONCEITUAL REGIME DE INFORMAGAO

REGIME DE INFORMAGAQ ATORES ARTEFATOS DISPOSITIVOS AGOES DE INFORMAGAQ
ORIGEM ORIGEM ORIGEM ORIGEM ORIGEM
Frohmann (1995) Latour Frohmann
Gonzalez de Gomez Foucault (1995) Gonzalez de Gomez (1999)
Gonzalez de G-Omez (1999) Delaia
Claudia Regina Delaia
CONCEITO CONCEITO CONCEITO CONCEITO CONCEITO

Qualquer sistema mais ou menos|um ator ou actante se define como|Os artefatos de informagio que|Abrange um conjunto variado de|S3o combinagdes hibridas de agdes polimorficas
tivel ou rede nos quais os fluxos|qualguer pessoa, instituicdo ou coisa que|constituem 05 mod-os|discursos, imstituigdes,| que, ora podem ser vistas de modo desagregado,
nformacionais transitam por|tenha agéncia, isto €, produz efeitos no|tecnologocos e  materiais  de|organizagdes arquitetdnicas,|em sua especificidade, ora deverdo ser olhadas)
eteminados canais, de especificos|mundo e sobre ele. armazenagem, processamento e|decisdes regulamentares, leis|em sua complexidade e articulagio. As agdes se

rodutores, via estruturas
rganizacionais, para consumidores ou
suarios especificos. (Frohmann)

trnasmissdo de dados, mensagens,
informagio. (Gonzalez de Gomez)

medidas administrativas,
enunciados cientificos.

compdem, se articulam e se justapbem em)
"cascatas de  agdes” com  diferentes,
possibilidades de intersecio e hibridagdo.

ESTRUTURA

ESTRUTURA

ESTRUTURA

ESTRUTURA

ESTRUTURA

Teoria ator rede

Atores sociais sdo reconhecidos por suas|
formas de vidas e constroem Suas|

Os meios de registro sdo|

Contratos de trabalho, politicas e
diretrizes por tema, plano diretor da

Ambiente N i ) . |instrumentos pelos quais os atores| Emergéncia. Polticas Nacionais. Estratos da informagio: Seméntico- pragmatico;
identidades atraves de acdes formativas| ) g ' * |meta-informacional ou regulatério; infra-estrutural
Atores existindo algum grau de] utilizam para registrar as| ou tecnlégico.
Artefatos institucionalizagdo e estruturagdo  das|informacies. Podem ser formais ou
agbes de informagdo . S3o gestores| . .
Dispositivos produtores de informagio ¢ usuarios de informais, de forma mecancia ou Agdo de I.'Iedlal;aoi Agdo FF)rmatwa ou finalista;
~ . - - Acao Relacional.
Agdes informacio. tecnoldgica.
FUNCIONALIDADE EUNCIONALIDADE FUNCIONALIDADE FUNCIONALIDADE FUNCIONALIDADE
egistrar o fluxo de informagdo: quem,| Sujeitos Sociais intervem na propria  |Coletar, classificar, armazenar|Regulamentar o que vai ser dito|Transformar o mundoe social ou natural;
omo, quando, por qué, para quem e|constituigdo de algo a ser designado como|processar e disponibilizar  a|efou precisa ser informado. Transformar o conhecimento para transformar o

omo esta registrado.

informagio ou do dominio da informagdo.

informagio.

mundo; Transformar a  informagio
comunicagio que orientam o agir.

e a

Elaboracéo propria, a partir de Delaia e Freire (2010).
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Construiu-se, como uma espécie de escopo, o regime de informacao ante o que
foi possivel na auséncia das entrevistas (Figura 22). Ressalta-se que essa foi uma
primeira impressdo e que, apds sua certificacdo pela pesquisa documental ao limite do
que se pode captar, termina por conformar-se o regime de informacdo no campo da

hanseniase.

Apos a realizacdo da pesquisa documental e analise dos dados, reconduziu-se o
regime de informagé&o a partir de uma nova conformacao, de modo que foram agregados

atores, dispositivos, acdes e artefatos ndo considerados anteriormente (Figura 23).

O que estamos chamando de regime de informagéo intuitivo, foi uma primeira
aproximacdo, desenhada a partir da organicidade em que historicamente convivi com o
tema. Esse foi, portanto, um esforco de tentar tracar a partir da experiéncia cotidiana
vivenciada na construcdo do campo, uma arqueologia como proposta a ser confirmada
ou ndo pela pesquisa documental. Desse modo, tem-se entdo, o primeiro regime de

informacdo da hanseniase (Figura 22).

Na sequéncia, apresenta-se o regime de informacdo na hanseniase, obtido como
resultado efetivo da pesquisa documental, onde ha algumas varia¢bes importantes no
escopo estrutural em relacdo ao anterior, mas, sua espinha dorsal é mantida

praticamente a mesma (Figura 23).

Apoés a conformagdo do regime de informacdo, tem-se um dado interessante,
agora, uma vez que estdo mapeados, atores, politicos e técnicos; dispositivos ou marcos
legais; artefatos de informacéo; e as respectivas acdes de informacdo; a pergunta que
fica é o que fazer? Nesse sentido, no préximo item apresenta-se uma alternativa para
interpretar os resultados aqui obtidos, mas adverte-se que € uma alternativa, e ndo o
encerramento de qualquer leitura sobre a realidade do regime de informacdo na
hanseniase, ao contrario, o que se espera é a abertura de um canal de didlogo que no
minimo ponha na ordem do dia a necessidade de se efetivamente criar e reforcar os
canais de didlogo entre Estado/ciéncia/sociedade, e so assim, teremos a possibilidade da

construcdo de uma outra civilidade.
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FIGURA 23 — REGIME DE INFORMAGAO EM DOENGAS NEGLIGENCIADAS
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Fonte: Elaboracéo propria, a partir do Cmaptools
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42 REGIME DE INFORMACAO E ENGAJAMENTO PUBLICO COMO
DISPOSITIVO DE CONTRA-HEGEMONIA

Se for tomada a perspectiva do engajamento de Caldeira (2008), cuja proposta de
conceituar engajamento politico ancora-se na perspectiva de Sartre (1987) apud Caldeira
(2008),

0 engajamento compreende a possibilidade de 0 homem dar um sentido real
a sua existéncia, uma vez que, para Sartre, a consciéncia humana esta
intrinsecamente ligada ao mundo. Estar engajado, portanto, na
perspectiva de Sartre, significa estar situado na realidade que nos
circunda, e da qual fazemos parte: ser engajado é participar de um
conjunto de valores, atitudes, e de um processo de formacédo de
identidade. O modelo de engajamento em Sartre enfoca 0s casos
intermediarios entre o conformismo e a revolta, tendo como preocupagdo a
transformacdo. O autor acredita que o individuo possui um consideravel

poder de decisdo sobre os produtos da histéria (Sartre, 1987 apud
CALDEIRA, 2008, p. 22-23, grifos do autor da tese)

Nota-se que mais do que o fato de ser um posicionamento atrelado ao existencialismo,
essa perspectiva propde uma implicacdo diretamente vinculada a dinamica social, além de
sustentar-se em valores e atitudes na construgéo de identidade, essa perspectiva aponta para a
praxis gramsciana que pressupfe a transicdo do egoistico-possessivo, ou do mundo privado,
para uma concepcao ancorada no ético-politico, ou seja, seria 0 que Gramsci chamou de
“elaboracéo superior da [infra] estrutura em superestrutura na consciéncia dos homens”, ou
ainda “a passagem do “objetivo ao subjetivo” e da “necessidade a liberdade”. (GRAMSCI,
2006).

A préxis €, portanto, um dos pilares para a conformagéo dessa nova relacéo civica, ou
a dimensé&o ideoldgica da base de uma cultura de participagcdo mais civica.

Por outro lado, é preciso que se leve em conta, alem da dimensdo ideologica, a
dimensao educativa, cuja perspectiva ampara-se no principio educativo de Gramsci, no qual a
compreensdo da historicidade do social, a emancipacdo politica do proletariado, ndo esta
desvinculada da economia, do desvendamento das relacBes de producdo, mas também néo se
esgota no terreno econémico. Haja visto que em meio as condi¢cdes de subalternidade
intelectual as quais sempre estiveram submetidas as classes trabalhadoras, faz-se necessario o
direcionamento de novo projeto cultural, que permita o desenvolvimento de uma vivéncia
mais civica, democratica e independente do dominio ideolégico da classe burguesa
(GRAMSCI, 1977).
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Ao analisar as transformacgfes ocorridas na organizagdo social e econbémica do
capitalismo apds a Primeira Guerra Mundial, Gramsci passa a questionar sobre como
deveriam ser entendidas tais mudancas e sobre os novos problemas que elas sinalizavam,
principalmente no que concerne ao movimento operario. Nesse contexto, suas reflexdes se
aprofundam a respeito das relagdes entre Estado/sociedade e as classes sociais, pensando
numa nova estratégia revolucionaria para o Ocidente, a se construir a partir do cenario socio-
historico do seu tempo. Esse periodo realca a emergéncia de novas relagdes sociais, ao longo
de uma crescente socializacdo da politica que permite visualizar a ampliacdo do fenbmeno

estatal.

Se observamos o cenario no qual Gramsci estava inserido na busca por uma nova
I6gica de relagBes sociais, percebe-se certa similaridade aos caminhos trilhados pelo objetivo
deste estudo, resguardadas as devidas propor¢des. Na sociedade atual, nota-se o clamor por
uma nova relac3o civica a partir dos movimentos desde junho de 2013*°. Entende-se, todavia,
que a sociedade ndo age por certo com uma plataforma especifica ou mesmo com um norte
orientado. O que se percebe, de um modo mais aclarado, ¢ uma espécie de “grito” de basta a
corrupcao, bem como ao conjunto injustificavel de privilégios de uma classe em detrimento

de outra.

Contudo, apesar desse “grito”, os agentes do Estado nos trés poderes parecem encarnar
uma parestesia, algo que supostamente incomoda, mas que, se for tratado de forma responsiva
ante os efeitos momentaneos, pode ser administrado, tal como vem sendo feito
historicamente. Parece ser essa a leitura que os agentes da sociedade politica (para usar um
termo gramsciano) assumem dos gritos da sociedade civil. Talvez, esse fosse 0 momento da
constituicdo de um novo civismo, ancorado ndo mais nos pilares do histérico constructo de
nossa sociedade, como o patrimonialismo, o aparelhamento do Estado, o fisiologismo, entre
outros, ou mesmo 0 suposto patriotismo, cujas bases compreendem mais um engodo do que

propriamente valores objetivos.

Uma boa referéncia a esse movimento talvez seja um pensar engajado, a exemplo do
que Silva (2009) aponta, sobre o fato da interpretacdo e da participagdo de Gramsci na
dindmica social estarem praticamente imbricadas uma na outra, o que faz dele um intelectual

engajado.

®Movimentos de rua tomaram o pais em junho de 2013, inicialmente a partir do aumento da passagem em RS
0,20 no estado de Sao Paulo, e ganhou corpo, com forte presenca da populagdo nas ruas em diversas partes do
pais.
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[...] para Gramsci, a sociedade civil ndo distingue o social do politico. As
tomadas de posicdo, no ambito da cidadania e do civismo, envolvem
tomadas de posicéo de partes da sociedade contra outras partes. O socidlogo
ndo é convidado a observar essa luta; ele participa dela (SILVA, 2009, p.
294).

Dessa maneira, pode-se dizer que o civismo &, segundo Acanda (2006),

uma agéncia de produgéo, difuséo e reafirmacdo de normas e valores e dos
codigos simbdlicos especificos que dao significado concreto ao sentido da
sociabilidade, da solidariedade e da comunidade (ACANDA, 2006, p. 191).

De posse desse conceito de civismo e do entendimento seméantico de engajamento,
entende-se que, para Gramsci, na sociedade capitalista madura o Estado se ampliou e o0s
problemas relativos ao poder se complexificaram. Dessa forma, emergiu uma nova esfera: a
“sociedade civil”, tornando mais complexas as formas de estruturacdo das classes sociais e
sua relacdo com a politica. E nesse cenario que Gramsci indica as possibilidades de
construcdo de uma nova sociabilidade, com a transformacéo das condicGes de vida das classes
subalternas, que passa, necessariamente, pela construcdo de uma nova hegemonia, cujo
processo de estruturacdo ndo ocorre somente a partir do campo econdémico. Para Simionatto,
“exatamente porque Gramsci tem a clara compreensdo de que a estrutura da sociedade é
fortemente determinada por ideias e valores, que a luta pela hegemonia também encerra em
si num debate sobre a cultura” (SIMIONATTO, 1997, p. 3).

A sociedade civil, no pensamento gramsciano, apresenta-se como 0 ‘“conjunto dos
organismos chamados ‘privados’ e que corresponde a funcdo de hegemonia que o grupo
dominante exerce sobre toda a sociedade ” (GRAMSCI, 1977, p.1518).

A denominagdo “privados” ndo se contrapde ao que € publico e tampouco contradiz o
carater de classe desses organismos e suas diferentes formas de expressdo, de maneira que a
sociedade civil ndo se constitui num espaco homogéneo, mas, sim, permeado por
contradi¢Ges. Em linhas gerais, a “sociedade civil” é um conceito apresentado sem predilegao,
como expressdo exclusiva dos interesses das classes subalternas. Contudo, na sociedade civil
estdo organizados tanto o0s interesses da classe burguesa - como instrumentos de
dominagdo/coercdo -, quanto os interesses das camadas de classes subalternas - como
possibilidades para o estabelecimento do contravalor ou da contra-hegemonia. De acordo com
Simionatto (1997),
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[...] a sociedade civil compreende o conjunto de relagdes sociais que engloba
o devir concreto da vida cotidiana, da vida em sociedade, o emaranhado das
instituicbes e ideologias, nas quais as relacGes se cultivam e se organizam,
ndo de maneira homogénea, mas como expressdo de projetos e praticas
sociais diferenciados, cendrio de luta das classes sociais e espago de disputa
na construcdo da hegemonia, através de suas diferentes instituicdes
(SIMIONATTO, 1997, p.09).

Desse modo, é possivel compreender, sem idealismos, que a sociedade civil ndo existe
fora das condicOes objetivas, onde ocorrem a producdo e reproducdo da vida material e a
reproducdo das relagdes sociais. Nessa perspectiva, a esfera da sociedade civil pode ser
abordada a partir das distincdes de classes e de interesses, que se modificam pelo impacto das

novas dinamicas econémicas, politicas e socioculturais.

Essa dimensdo da sociedade civil, associada a complexidade das relacdes entre
Estado/sociedade inerentes ao capitalismo desenvolvido - preocupagdo constante no
pensamento gramsciano -, ainda hoje se apresenta como eixo fundamental para as
transformacdes do capitalismo contemporaneo, para as novas formas de expressao do Estado,
da sociedade civil e, consequentemente, para 0s processos de construcdo da hegemonia neste

cenario histoérico.

Se for observado o cenario do Conselho Nacional de Saude (CNS), escopo deste
estudo, essas relagdes complexas ganham materialidade ante uma realidade cuja acdo da
sociedade civil ¢, em boa medida, controlada pelo Estado. Como Liguori (2003) aponta,

citado por Simionato (2009):

O Estado, na visdo gramsciana (2000a, p. 265), “quando quer iniciar uma
acdo pouco popular, cria, preventivamente, a opinido publica adequada, ou
seja, organiza e centraliza certos elementos da sociedade civil”. Nela “ocorre
a luta pelo monopdlio dos 6rgdos da opinido publica: jornais, partidos,
parlamento, de modo que s6 uma forca modele a opinido e, portanto, a
vontade publica nacional, desagregando os que discordam numa nuvem de
poeira individual e inorganica” (GRAMSCI, 2000a, p. 265). O Estado
apresenta-se, assim, como “um instrumento de aceleragdo e tayloriza¢do”, e
“opera segundo um plano, pressiona, incita, solicita ¢ pune” (GRAMSCI,
2000a, p. 28). Ou, ainda, utilizando a linguagem gramsciana, pode-se dizer
que o Estado “educa o consenso”, através dos “aparelhos privados de
hegemonia”, especialmente através dos meios televisivos e dos grandes
monopdlios privados da midia, mecanismos fortalecedores da fragmentacao
social das classes subalternas, criando um novo “senso comum”, “do qual
sdo expelidos a politica, a participacdo, a vida em relacdo aos outros, 0
sentido de comunidade” (LIGUORI, 2003, p. 186, apud SIMIONATO,
2009, p.42-43).
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O CNS é um espaco de interlocucdo entre Estado, sociedade civil e ciéncia, mas, além
disso, guarda questdes peculiares, como o discurso do que aqui chamou-se de voz autorizada,
ou a dominacdo pelo saber. E a saide, um espaco de histérica dominacdo do saber biomédico,
cujo quadro valorativo ampara-se, estruturalmente, na hierarquia de saberes, ou de modo mais
preciso, no saber sujeitado ou nos “blocos de saberes historicos que estavam presentes e
disfarcados no interior dos conjuntos funcionais e sistematicos, e que a critica péde fazer

reaparecer pelos meios, € claro, da erudi¢cdo” (FOUCAULT, 2010, p.8).

O autor designa, ainda, por saberes sujeitados:

Eu entendo igualmente toda uma série de saberes que estavam
desqualificados como saberes ndo conceituais, como  saberes
insuficientemente elaborados: saberes ingénuos, saberes hierarquicamente
inferiores, saberes abaixo do nivel do conhecimento ou ainda da
cientificidade requeridos. E foi pelo reaparecimento desses saberes nédo
qualificados, desses saberes desqualificados mesmo, foi pelo reaparecimento
desses saberes: o do psiquiatrizado, o do doente, o do enfermeiro, o do
médico, mas, paralelo e marginal em comparacdo com o saber médico, 0
saber delinquente, etc. — esse saber denominarei, se quiserem, 0 “saber das
pessoas” (e que ndo é de modo algum um saber comum, um bom senso, mas,
ao contrario, um saber particular, um saber local, regional, um saber
diferencial, incapaz de unanimidade, e que deve sua forca apenas a
contundéncia que opde a todos aqueles que o rodeiam) -, foi pelo
reaparecimento desses saberes locais das pessoas, desses saberes
desqualificados, que foi feita a critica (FOUCAULT, 2010, p.8-9).

Esses saberes estdo na sociedade brasileira, subalternizados e inferiorizados. De igual
modo, ha também a presenca de saberes sujeitados no ambiente do CNS, sobretudo os saberes
da sociedade civil. E é exatamente por isso que Gramsci foi escolhido para ajudar a refletir
com o0 movimento social sobre a necessidade da construcdo e sistematizacdo de um saber
local, que, segundo o autor, é o Unico modo de enfrentar o saber hegeménico,
estrategicamente por dentro. De outra forma, quando o movimento social abdica de produzir
ou sistematizar suas praticas, seus saberes, ndo estaria transformando seu saber especifico
num saber sujeitado, inclusive por ele mesmo? Ou seja, também o movimento social pode

assumir a perspectiva hegeménica do saber especializado.

Numa tentativa de romper com esse processo e a partir do aumento da socializagdo da
politica encontrada nas sociedades contemporaneas, Gramsci elabora sua teoria “ampliada” do

Estado. Essa expressdo (“Estado ampliado”) tem como objetivo expor, sinteticamente, a ideia
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fundamental de que o Estado ndo compreende somente o aparelho juridico de comando e
repressdo, mas também a “sociedade civil” e seu aparelho de hegemonia, gracas ao qual um
grupo social pode conquistar a direcdo de toda a sociedade.
[...] na nocéo geral de Estado (ampliado) entram elementos que devem ser
remetidos a nogdo de sociedade civil (no sentido, seria possivel dizer de que
Estado = sociedade politica + sociedade civil, isto €, hegemonia couracada
de coercdo). [...] [Ou seja,] isto significa que por “Estado” deve-se entender,
além do aparelho de governo, também o aparelho “privado” de hegemonia

ou sociedade civil (GRAMSCI, 2002, p. 244; 254-255, apud RAMOS, 2005,
p. 29).

Essa nocdo de Estado ampliado aponta algumas pistas para a superacdo da
subalternidade das classes, mas esse movimento s vai ganhar forca efetivamente a partir do
que o autor chamou de superacdo do estagio econdmico-corporativo. Para Gramsci, uma das
condicdes elementares para superacdo da subalternidade das classes e sua elevagédo a classe
dirigente pressupde, inicialmente, a prdpria superacdo do estagio econémico-corporativo. De
acordo com SIMIONATTO (2009, p. 43, grifos da autora), citando GRAMSCI (1977, p.
460):

[...] nenhum grupo social possui condig¢des de superar seus patamares de
subalternidade até que nao seja capaz de “sair da fase econdmico-
corporativa para elevar-se a fase da hegemonia politico-intelectual na
sociedade civil e tornar-se dominante na sociedade politica”. Além disso,
a “historia episodica e fragmentada das classes subalternas” revela a
dificuldade que estas tém de alcancar um nivel de reflex&o critica sobre as
relacBes de dominagdo as quais estdo submetidas. Portanto, em Gramsci,
a superacdo da subalternidade exige “a elaboragdo de uma concepgdo de
mundo critica e coerente, necessaria para suplantar o senso comum e tornar

as classes subalternas capazes de produzir uma contra-hegemonia”
(SIMIONATTO, 2012, p. 87-88).

O que fica evidente na afirmacdo de Simionatto é que o principio econémico deixa de
ocupar o lugar central, assumindo, assim, uma posi¢cdo secundaria ante a complexidade na
reflexdo critica sobre as relacdes de dominacdo as quais estad submetido, ou seja, o poder de
conformacdo da ideologia dominante é tamanho, que o “que confere originalidade ao seu
pensamento &, justamente, 0 novo nexo que estabelece entre economia e politica, entre
sociedade civil e sociedade politica, esferas constitutivas do conceito de Estado ampliado”
(SIMIONATTO, 1997, p.8).

Assim, a superacdo desse processo de subalternizacdo s serd possivel se houver a

transformagdo do senso comum em “bom senso”. Esse fato sO ocorre a partir da praxis e
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termina por ser o agente disparador da “superagao do modo de pensar precedente”, tornando
“critica uma atividade ja existente” no seio de “individuos singulares”. Nesse sentido, a praxis
ndo estd tdo somente voltada a manutencdo do “simples” na “filosofia primitiva do senso
comum, mas pretende, sobretudo, leva-la a concepgao de vida superior”, buscando “forjar um
bloco intelectual-moral que torne politicamente possivel um progresso intelectual de massa e
ndo apenas de pequenos grupos intelectuais” (GRAMSCI, 1999, p. 100-03 apud
SIMIONATTO, 2009).

Nesse momento, surge um ator importante que passa a desempenhar papel
fundamental no processo de superacdo dessa subalternizacdo, os intelectuais politicamente
engajados ou os intelectuais organicos: “(...) todos os homens sdo intelectuais, mas nem todos
0s homens tém na sociedade a funcéo de intelectuais ” (GRAMSCI, 2000, p. 18).

Gramsci ndo esta se referindo a qualquer intelectual. O autor aponta que o intelectual
organico é aquele que se torna especialista de sua classe social de origem, um organizador e
homogeneizador dessa classe, em um processo de busca pelo rompimento com a
subalternizacdo. Ademais, também busca a contraposicdo das hegemonias, promovendo,
assim, a construcdo de vias alternativas para a producdo, ciéncia e cultura, a partir da
perspectiva do trabalhador ou a partir de uma contra-hegemonia. Mas, para isso, 0 intelectual
organico tem de saber reconhecer o lugar que ocupa, seu papel na sociedade, e manter-se

atento a necessidade da autonomia relativa.

Segundo Gramsci, essa autonomia raramente se mantém, inclusive na classe
dominante, de tal modo que o intelectual termina por, convenientemente, tornar-se um
representante dessa classe, fazendo a conexdo entre infraestrutura e superestrutura. Mas é
fundamental que se perceba que, numa possivel divergéncia ou crise, suas ideias séo
disputadas no bloco historico “antigo”, com a inten¢ao da conformagao de uma nova disputa
entre a classe dominante e a subalterna, ou a emergente no bloco histérico. Assim, 0s
intelectuais passam a desempenhar um importante papel, o de estabelecer as relagdes entre as
diferentes classes sociais, com o0 objetivo de aportar-lhes uma visdo de mundo unitéria e
homogénea, revelando, sobremaneira, que todas as camadas sociais tém seus intelectuais, mas
que, no entanto, uns exercem papeis profissionais, enquanto outros estdo inclusos nesta

categoria por partilnarem determinada visdo de mundo.

Analisando 0 ambiente do CNS, quantos representantes das diversas organizagoes, dos
diferentes setores, ndo formam, em boa medida, um conjunto pujante de intelectuais

organicos? Quantos representantes ndo exercem, de certo modo, o papel de voz autorizada,
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estabelecendo ainda, que no ambito institucional ou local, a hierarquia de saberes (a qual, por
sua vez, 0s submete no espaco mais amplo do CNS)?

N&o se trata aqui de questionar a legitimidade das diferentes representacdes no
ambiente do CNS, mas de pensar sobre qual deveria ser o papel dos atores que la transitam e
como esse papel poderia ser potencializado se 0s principios gramscianos fossem, ao menos,

considerados.
Entra em cena, assim, o principio educativo voltado para uma escola unitaria.

[...] com seu ensino, a escola luta contra o folclore, contra todas as
sedimentacdes tradicionais de concepg¢des de mundo, a fim de difundir uma
concepgdo mais moderna, cujos elementos primitivos e fundamentais sdo
dados pela aprendizagem da existéncia de leis naturais como algo objetivo e
rebelde, as quais é preciso adaptar-se para domina-las, e de leis civis e
estatais, produto de uma atividade humana, que sdo estabelecidas pelo
homem e podem ser por ele modificadas tendo em vista seu
desenvolvimento coletivo (GRAMSCI, 2004, p. 42-43).

O que a afirmacdo anterior nos aponta € que o principio educativo resgata a questao do
modelo da velha educacdo como principio historico e busca a sedimentacdo de um desenho
alternativo de Estado, cuja participacdo do intelectual organico € fundamental para a

concepcao do que se chamou de Estado operario (GRAMSCI, 2004).

Ao analisar a trajetoria da saude no Brasil, essencialmente a partir da Lei 8142/90,
torna-se fecundo o terreno para a perspectiva do Estado ampliado, com a instituicdo dos
Conselhos de Direitos. No entanto, também torna possivel a existéncia de processos de
cooptacdo por parte do Estado, seja por uma questdo de conveniéncia ou mesmo por
estratégia. Torna-se ainda mais relevante a necessidade do intelectual organico como

elemento de superacgéo desse status quo.

Com a proposta de tentar conformar uma leitura estratégica para uma outra civilidade,

recorre-se a problematizacdo de Bourdieu (1998) sobre a questdo do poder simbdlico:

[...] os movimentos sociais estdo com um atraso de varias revolugdes
simbdlicas em relacdo a seus adversarios, que utilizam assessores de
comunicacdo, assessores de televisdo, etc. A revolugdo conservadora
reivindica o neoliberalismo, assumindo, assim, uma roupagem cientifica e a
capacidade de agir como teoria. Um dos erros tedricos e praticos de muitas
teorias — a comegar pela teoria marxista — foi esquecer de considerar a
eficacia da teoria. Ndo devemos mais cometer esse erro. Lidamos com
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adversarios que se armam com teorias, e trata-se, ao que parece, de enfrenta-
los com armas intelectuais e culturais (BOURDIEU, 1998, p.73).

Essa estratégia confirma, de certo modo, a perspectiva gramsciana da necessidade de
organizar a sociedade civil para a luta. Nesse caso, ela vai além da luta concreta, é também
uma luta simbdlica, dentro do escopo da producdo de saberes. Ou a sociedade civil estaria
disposta a manter-se submissa ou com saberes sujeitados?

A forga da autoridade cientifica, que se exerce sobre 0 movimento social
e até no fundo das consciéncias dos trabalhadores, é muito grande. Ela
produz uma forma de desmoralizagdo. E uma das razdes de sua forca é que
ela é detida por pessoas que parecem todas concordarem umas com as outras
— consenso €, em geral, um indicio de verdade. Além disso, essa forca se
apoia nos instrumentos aparentemente mais poderosos de que o
pensamento dispde atualmente, em particular a matematica. O papel
daquilo que se chama ideologia dominante é talvez desempenhado hoje por
um certo uso da matematica (é claro que é um exagero, mas € um modo de
chamar atencdo para o fato de dar razdes para justificar coisas muitas vezes
injustificaveis — e encontrou hoje um instrumento muito poderoso, a
matemadtica). Diante dessa ideologia, que reveste a razdo pura um
pensamento simplesmente conservador, é importante contrapor razdes,

argumentos, refutacdes, demonstragdes, e isso implica em fazer um trabalho
cientifico (BOURDIEU, 1998, p.73-74, grifos do autor da tese).

O que passa a vigorar nesse cenario a partir desse momento, é a dimensdo simbdlica
do poder, que, segundo o autor, tem uma poténcia capaz de arrebanhar profundamente a
consciéncia da classe trabalhadora. Além disso, Bourdieu mostra outras dimensfes dessa
forga, que é capaz de adotar instrumentos de legitimac&o social e coletivamente reconhecidos,
sO para garantir uma dada concepcdo ideoldgica. Por isso, propGe que a alternativa esta, sim,
na construgdo de um trabalho sistematizado e organizado, mesmo no ambito dos movimentos
sociais, de tal modo que garanta condi¢des de enfrentar o conhecimento e a hierarquia de

saberes.

Bourdieu ressalta ainda que é possivel, sim, mesmo sem fazer denlncias, o
desmantelamento dessas redes, revelando como a circulagdo de ideias é envolta em uma
circulacdo de poder. “Ha pessoas que trocam servicos ideoldgicos por posicdes de poder. (...)
Essas pessoas elaboram coletivamente, sob a forma de consenso, um discurso fatalista, que
consiste em transformar tendéncias econdmicas em destino” (BOURDIEU, 1998, p.75).

Assim como Gramsci, Bourdieu atribui aos intelectuais um importante papel no processo de
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superacédo da subalternizacdo, de modo que propde aos intelectuais, e se inclui nesse processo,

0 seguinte:

N&o temos que cair na armadilha do programa. J& ha bastantes partidos e
aparelhos para isso. O que podemos fazer é criar ndo um contra-
programa, mas um dispositivo de pesquisa coletivo, interdisciplinar e
internacional, associando pesquisadores militantes, representantes de
militantes, etc., tendo os pesquisadores um papel bem definido: eles podem
participar de maneira particularmente eficaz, pois é sua profissdo, de grupos
de trabalho e de reflexdo, em associacdo com pessoas que estdo no
movimento. [...] Os pesquisadores ndo sdo companheiros de viagens, mas
sdo pessoas que podem ajudar a definir a fungdo de instancias como
esta. Ou lembrar que as pessoas que estdo aqui ndo estdo presentes
como porta-vozes, mas como cidad&os que vém a um lugar de discusséo
e de pesquisa, com ideias, argumentos, deixando no vestuario seus
jarg0es, plataformas e hdabitos de aparelho. Nem sempre é facil
(BOURDIEU, 1998, p.77, grifos do autor da tese).

Bourdieu da algumas pistas muito contundentes na concep¢do de uma via alternativa

para a superacdo da subalternidade e na construcdo de uma praxis verdadeira: a perspectiva da

criagdo de um dispositivo de pesquisa coletivo, de dimensdes interdisciplinares e

internacionais, com pesquisadores e militantes. E o que isso nos aponta? Em primeiro lugar,

da amplitude e capilaridade, aspectos importantes que refletem forca, levando em conta a

possibilidade de apreensdo dos diferentes olhares. O mais importante, no entanto, esta no

papel que atribui aos pesquisadores: ndo os vé como alguém que nesse espacgo atue como voz

autorizada, mas na condicdo de cidaddo, com todo seu cabedal tedrico-técnico, para que faca

uso dele, mas deixando de lado jargBGes e habitos de aparelho. Isso implica em uma ndo

hierarquizacdo de saberes, sinal de que pode, sim, existir uma via alternativa ao processo que

esta posto.

Assim, passam 0s pesquisadores a ter como objetivos ndo mais a invencao
de novas respostas, mas de inventar novos modos de inventar respostas, de
inventar uma nova forma de organizacgdo do trabalho de contestacéo e de
organizacgao da contestacdo, do trabalho militante. Aquilo com que nos,
pesquisadores, poderiamos sonhar, € que uma parte de nossas pesquisas
pudesse ser Gtil a0 movimento social ao invés de perder-se, como acontece
frequentemente hoje, porque é interceptada e deformada por jornalistas ou
intérpretes hostis, etc. Desejamos, no ambito dos grupos, “Raisons
d’agir”, inventar novas formas de expressiao, que permitam comunicar
aos militantes as conquistas mais avancadas da pesquisa. Mas isso supde
também por parte dos pesquisadores uma mudanca de linguagem e de
estado de espirito (BOURDIEU, 1998, p.77, grifos do autor da tese).
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Fica evidente, portanto, que é possivel haver uma interlocucdo entre ciéncia e
sociedade, ante uma proposta de rompimento com os modelos pré-formatados de ambos 0s
lados. N&o se trata apenas do fato de flexibilizar e demover-se de ideias pré-concebidas, mas
trata-se de uma necessidade real, na qual tanto a ciéncia quanto a sociedade precisam se

reinventar nas suas formas de lidar uma com a outra, e com a ciéncia devendo ter o papel de:

[...] levar a consciéncia os mecanismos que tornaram a vida dolorosa,
inviavel até, ndo é neutraliza-los; explicar as contradi¢cdes ndo € resolvé-las.
Mas, por mais cético que se possa ser sobre a eficacia social da mensagem
socioldgica, ndo se pode anular o efeito que ela pode exercer ao permitir aos
gue sofrem que descubram a possibilidade de atribuir as causas sociais e
assim se sentirem desculpados; e fazendo conhecer amplamente a origem
social, coletivamente oculta, da infelicidade sob todas as suas formas,
inclusive as mais intimas e as mais secretas. Esta contratagdo, apesar das
aparéncias, ndo tem nada de desesperador. O que o mundo social fez, o
mundo social pode, armado deste saber, desfazer (BOURDIEU, 2012, p.735,
grifos do autor da tese).

E a partir dessa perspectiva que este estudo entende que deve ser erigido o
engajamento do intelectual orgénico. Isto é, o engajamento deve ser entendido numa

perspectiva de dispositivo, ou como

um conjunto heterogéneo que engloba discursos, instituicGes, organizactes
arquitetonicas, decisdes regulamentares, leis, medidas administrativas,
enunciados cientificos, proposi¢des filoséficas, morais, filantropicas. Em
suma, o dito e 0 ndo dito sdo os elementos do dispositivo. O dispositivo é a
rede que se pode tecer entre esses elementos (FOUCAULT, 2000, p. 244).

Nesse sentido, é possivel dispor de ferramentas para buscar outros mecanismos que
permitam uma inversdo de valores, voltados para a superacdo da ideologia dominante ou da

hegemonia. Bourdieu deixa uma pista para 0 movimento social, ao afirmar que este precisa

[...] reinventar o internacionalismo, ou seja, inventar formas de pensamento
tedrico e formas de acdo pratica capazes de se situar ao nivel em que deve se
dar o combate. Se é verdade que a maioria das forgas econdmicas
dominantes atua em nivel mundial, transnacional, também é verdade que ha
um lugar vazio, o das lutas transnacionais; vazio teoricamente, porque nédo é
pensado, esse lugar ndo é ocupado praticamente, por falta de uma verdadeira
organizacdo internacional das forgas capazes de enfrentar, pelo menos em
escala europeia, a nova revolugéo conservadora (BOURDIEU, 1998, p.79).

Essa afirmacdo volta-se para uma logica de confrontar os caminhos pelos quais esta

irradiado o capitalismo, embrenhando-se pelos diferentes setores e paises, constituindo, assim,
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forca em escala. Segundo o autor, 0 movimento social, nesse sentido, esta atrasado, ndo

acompanhou as estratégias do capital, sendo dificil combaté-lo de longe.

Para a ciéncia, Bourdieu (2012) deixa a seguinte pista: a necessidade que ela tem de se
repensar, se reinventar, ndo no sentido de um retorno as bases da Big Science, mas por uma
ciéncia cujo principal credor de seus estudos e pesquisas seja a propria sociedade, e ndo o
capital.

[...] a alternativa da ciéncia ndo é entre a desmedida totalizadora de um
racionalismo dogmatico e a renincia esteta de um irracionalismo niilista; ela
se satisfaz com verdades parciais e provisorias que ela pode conquistar
contra a visdo comum e contra a doxa intelectual e que estdo em condigdes
de fornecer os Unicos meios racionais de utilizar plenamente as margens de

manobra deixadas para a liberdade, isto €, para a acéo politica (BOURDIEU,
2012, p. 736).

Essa agdo politica deve vir acompanhada de um saber implicado, de um saber
orgénico, de modo que seus resultados devem atender, antes de tudo, o critério do interesse
publico. A ciéncia, nesse caso, tem a informacdo cientifica como um bem publico. Deve,
portanto, prestar contas a sociedade ndo somente do quanto foi gasto, mas, em esséncia, deve

apresentar qual a contribuicdo social daquele referido estudo.

43. A DEFINICAO DE PRIORIDADES EM PESQUISAS NO CAMPO DA
HANSENIASE: ORIENTACOES PRIMEIRAS PARA UM NOVO CIVISMO

Sendo o Morhan um movimento social de carater nacional, com a poténcia que tem,
diante da auséncia de canais de dialogo participATIVOS entre a sociedade civil, o Estado e a
comunidade cientifica, e dadas as conquistas do movimento social, pode-se afirmar que ele
estd deixando de realizar boas praticas com efeitos mais eficazes sobre a vida das pessoas que
sofreram/sofrem com a questdo da hanseniase, em funcdo da sua ndo intervencdo nas
prioridades de pesquisa. Essa seria uma afirmacédo da opcao pelos modelos 6timos de se fazer
politica publica, ou seja, ao optar por néo intervir de forma mais direta no desenho de politica
para o enfrentamento da hanseniase que ele historicamente critica, 0 movimento termina por
assumir como certa a politica de focalizacdo, segmentacdo e precarizacdo, pois a néo
intervencdo é indiretamente a opc¢do pelo lado do opressor, parafraseando Paulo Freire (1996,
p.126), que, ao tratar da neutralidade afirmou: “O que € mesmo a minha neutralidade sendo a

maneira comoda, talvez, mas hipocrita, de esconder minha opgdo ou meu medo de acusar a



174

injustica?” Isto é, ao omitir-se desse debate, o movimento fica exposto e expde seus
representados ao discurso do poder hegemonico, que, historicamente, ancora-se na retorica da

voz autorizada. O movimento acaba, portanto, assumindo o lado do opressor.

O que esse debate busca tratar € da dimensdo simbolica da informacdo, ndo apenas a
material, onde sdo dadas as regras de modo claro e objetivo, mas da dimenséo cujos simbolos
sdo determinantes para o desdobramento de uma mediacdo entre as demandas do cotidiano e
as praticas efetivas. Nesse sentido, destaca-se MARTIN-BARBERO (2008), que, ao debater a
questdo da mediacdo articulada ao uso das novas tecnologias, da politica e do mercado, ao
refletir sobre os estudos de recepcdo, apresenta uma reflexdo que dialoga em perspectiva com
0 presente objeto de estudo:

Como assumir, entdo, a complexidade social e perspectiva que hoje reveste
as tecnologias comunicacionais, seus modos transversais de presenca na
cotidianidade, desde o trabalho até o jogo, suas intricadas formas de
mediagdo tanto do conhecimento quanto da politica, sem ceder ao realismo
do inevitavel produzido pela fascinagéo tecnoldgica, e sem deixar-se apanhar
na cumplicidade discursiva da modernizag&o neoliberal — racionalizadora do
mercado como Unico principio organizador da sociedade em seu conjunto —
com o saber tecnoldgico, segundo o qual, esgotado o motor da luta de

classes, a historia teria encontrado seu substituto nos avatares da informagéo
e comunicagdo? (MARTIN-BARBERO, 2008, p.12).

Com essa reflexdo, o autor convida a ponderacdo sobre a centralidade do uso das
novas tecnologias de informacdo e comunicacdo, que também alcangam em velocidade o
Morhan e sua luta politica, assim como o discurso da inevitabilidade globalizante, que é
também uma marca que exerce de certo modo efeitos sobre o movimento. Por exemplo, a
estratégia de articulacdo do que o Morhan chama de Rede Nacional de Mobilizacéo
(REMOB), é feita por meio de uma rede articulada em sua plenitude, a partir da rede mundial
de computadores, a internet, e a despeito de uma série de limitagdes, uma vez que ndo ha um
consenso em torno do conceito de rede. Ressaltam-se aqui limitagbes como fluxo e

contrafluxo, alimentag&o e retroalimentacdo da informacéo.

MARTIN-BARBERO (2008) combate a ideia de que o mercado € o Unico eixo
organizador de uma sociedade, quando afirma que o mercado ndo “cria vinculos societarios”,
ndo “engendra a inovag¢do social”, Ndo “sedimenta tradi¢oes”. Essas sdo tarefas de
atribuicdo tipicamente dos sujeitos sociais, e 0 Morhan, na condi¢do de sujeito social - e até
mesmo pelo préprio principio simbolico da representacdo -, tem o dever de resguarda-las, de
certo modo. Apesar da ressalva que MARTIN-BARBERO interpde, o olhar para os estados
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nacionais também se aplica a0 Morhan e aos outros movimentos sociais no Pais:
“Desgastadas as representacdes simbolicas, ndo conseguimos fazer-nos uma imagem de pais
que queremos, a politica ndo logra fixar o rumo das mudancas em marcha” (MARTIN-
BARBERO, 2008, p.12).

Em outras palavras, a politica, em funcéo da crise das representagdes simbolicas, ndo
tem dado conta de ajudar a prever ou mesmo a responder pelo conjunto de mudangas
insurgentes nas sociedades hoje. Essa andlise, de certo modo, atribui-se aqui também aos
movimentos sociais, em especial ao Morhan, foco deste estudo.

A andlise da cotidianidade no caso da hanseniase encontra uma chave de conexdo com
a andlise da cotidianidade do consumo e da leitura de MARTIN-BARBERO, que inicia sua
explicacdo a partir de uma referéncia a Durhan (1980, p. 203, apud MARTIN-BARBEIRO,
2012, p. 291), que afirma que “a 6tica do mercado ndo perpassa apenas a sociedade, mas
também as explicacBes da sociedade”.

Isto explica porque as teorias criticas privilegiaram as dimensdes que tém a
ver com a figura do trabalhador-produtor de mercadorias ndo somente na
hora de compreender sua situagdo, mas também na hora de despertar sua
consciéncia. Da mesma forma, o que verdadeiramente interessou a maioria
das organizacBes de esquerda na vida das classes populares foram as agdes
de reivindicagdo e as associacBes que organizaram essa luta. Todo o
resto, as praticas que constituem o viver cotidiano, juntamente com aquelas
que ddo cabo da subsisténcia e dao sentido a vida — foi considerado mais
como obstaculo & tomada de consciéncia do que como agdo politicamente
consequente. “Sua concep¢ao de familia é tida como conservadora; suas
tradicoes, resquicios fragmentados de uma cultura rural e pré-capitalista;
seus gostos estdo moldados pela influéncia dos meios massivos, seu lazer
ndo passa de escapismo, sua religiosidade, um fator de alienacédo, e seus
projetos de vida, tentativas frustradas de ascensao social (DURHAN, 1980,
p. 203, apud MARTIN-BARBEIRO, 2012, p. 291).

Essa afirmagcdo de Durhan que MARTIN-BARBERO (2008) chamou de corajosa
impele o questionamento: a luta empreendida pelo Morhan poderia superar as acdes de
reivindicacdo, e, quem sabe, ancorar seu plano de metas também nos designios postos pela
cotidianidade? Como direcionar a luta politica do movimento social também para as
demandas que efetivamente déo sentido a vida das pessoas atingidas pela hanseniase, ontem e
hoje? Como voltar a luta politica do movimento para as dimensdes que, pelo fato de estarem
na cotidianidade, sdo muito caras tanto as pessoas que sofreram/sofrem com a hanseniase

guanto também a sociedade como um todo?
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Em um momento em que o0 consumo é o instrumento determinante do ser, o desenho
de engajamento publico aqui adotado ndo trata, em absoluto, de um engajamento apenas pelas
demandas materiais. Em esséncia, 0 engajamento ndo busca um saudosismo vil de recuperar
sonhos e tradi¢bes; ha um claro entendimento de que os tempos mudaram e que as demandas
s80 outras. A questdo que esta posta é: se ndo sdo aqueles os valores e 0s nexos da sociedade
que se quer hoje, quais sd@0? De que conjunto axiomatico esta se falando? Qual é o
entendimento dos valores agregadores e desagregadores do rumo que a sociedade esta
trilhando e, com ela, os diferentes atores, 0 mercado, a academia, o Estado, 0s movimentos

sociais, 0 Morhan?

Outro dado interessante sobre a cotidianidade que MARTIN-BARBERO (2008)
aponta é que ela ndo estd inscrita, imediata e diretamente, na estrutura produtiva, ela é
despolitizada e assim considerada irrelevante, insignificante. Mesmo assim, outra realidade é
descortinada pelos relatos que comegcam a contar o que acontece na vida dos bairros populares
- ndo para avalid-la, mas para compreender o seu funcionamento. Na vida popular, que
escandalo! O apego dos setores populares a familia ndo esta necessariamente relacionado - ou
ndo apenas -, a conservacao do passado, mas, sim, como Durhan explica, “a superagdo de um
estado generalizado de desorganizacdo familiar, associado a uma exploracédo ainda mais
brutal e direta da forma de trabalho” (DURHAN, p.203 apud MARTIN-BARBERO, 2008,
p. 291).

Ao cerrar sua ideia sobre o consumo, MARTIN-BARBERO (2008) afirma: “N&o se
trata apenas de medir a distancia entre as mensagens e seus efeitos, e sim de construir uma
andalise integral do consumo”. Entdo, 0 autor recorre a Cancline para definir consumo como
“conjunto dos processos sociais de apropriacdo dos produtos” (CANCLINE, 1984, p. 25
apud MARTIN-BARBERO, 2008, p. 292). Desse modo, sua leitura sobre os processos de
producdo e reproducdo do consumo se fazem necessarias para o melhor entendimento do

caminho a ser percorrido aqui.

O espaco da reflexdo sobre o consumo é o espaco das praticas cotidianas,
enquanto “lugar de interiorizagdo muda da desigualdade social”, desde a
relacdo com o prdprio corpo até o uso do tempo, o habitat, e a consciéncia do
possivel para cada vida, do alcancavel e do inatingivel. Mas também,
enquanto lugar de impugnacdo desses limites e expressdao dos desejos,
subversdo de codigos, e movimentos da pulsdo e do gozo. O consumo néo é
apenas reproducéo de forgas, mas também producdo de sentidos: lugar de
uma luta que ndo se restringe a posse dos objetos, pois passa ainda, mais
decisivamente, pelos usos que lhes ddo forma social e nos quais se
inscrevem demandas e dispositivos de agdo provenientes de diversas
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competéncias culturais. Prova desse novo terreno € a relevancia politica hoje
adquirida pelos “novos conflitos”, as lutas contra as formas de poder que
perpassam, discriminando ou reprimindo, a vida cotidiana, e as lutas pela
apropriacdo de bens e servigos (MARTIN-BARBERO, 2008, p. 292).

A reflexdo aqui apresentada trata da conformacédo da vida cotidiana como espago de
luta politica, como espaco de ajustamento das ideias e dos ideais, da correlacdo de forgas, da
disputa de saberes, da expressdo dos desejos, e, essencialmente, € 0 mesmo espa¢o de onde
emerge a contra-hegemonia. Sendo assim, este é, sobretudo, o espaco da préaxis.

E a partir da adogdo de um principio como o engajamento publico na luta pela
definicdo da agenda de prioridades de pesquisas como plataforma de luta do movimento
social, que talvez seja possivel a construcdo de caminhos alternativos para a melhoria efetiva
da qualidade de vida das pessoas atingidas pela hanseniase. Assim, 0 movimento talvez possa
intervir tanto do ponto de vista das demandas clinicas em torno da doenca como também em
torno do que aqui esta sendo chamado de dimensdes sociais da hanseniase. Por exemplo, pela
luta por pesquisas que possam mostrar por que mais de um terco das pessoas notificadas com
a doenca no ano anterior tém ou terdo alguma deficiéncia em decorréncia da enfermidade,
tirando-as do mercado de trabalho, sem, inclusive, qualquer possibilidade de reabilitacéo,
dado a ineficécia das politicas de reabilitacdo e reinsercao dessas pessoas no mercado laboral.

A partir desse espaco, abre-se 0 caminho para a constru¢do de uma luta civicamente
engajada, tomando como exemplo a década de 1980 e as organizagdes em torno da AIDS, que
foram muito fortes e conseguiram mudar radicalmente a realidade dos pacientes, inclusive
com quebras de patentes de medicamentos, ao ponto de garantir hoje uma vida relativamente
normal as pessoas que tém a doenca. Conseguiram, ainda, contribuir para que o Brasil se
tornasse um dos mais importantes paises na profilaxia, no tratamento e em pesquisas no
campo da AIDS.

Outra dimensdo importante na questdo do enfrentamento da agenda de prioridades de
pesquisas por parte do movimento social é a necessidade de uma intervengdo qualificada
nesse debate, uma vez que o discurso ancora-se numa perspectiva de hierarquizagéo a partir
do saber. E se 0 movimento social volta-se especificamente para o saber empirico, dada a
conjuntura histérica dos modelos de hierarquizacdo, o saber do movimento social é
considerado menor. A questdo que se pde entdo € a seguinte: 0 movimento deve voltar-se ao

saber sistematizado e render-se aos ditames da ciéncia? De acordo com 0 pensamento
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gramsciano, ndo é possivel enfrentar o conhecimento cientifico a partir de um conhecimento
ndo cientifico. Num cenério de luta por sentidos, é evidente a necessidade dos movimentos
sociais de buscarem embasamento para suas plataformas de luta, de tal modo que possam,
sim, constituir um saber organizado e sistematizado, para, inclusive, poderem propor a
necessidade da inversdo das perspectivas. Essa deve ser uma tarefa estratégica, porém, ndo se

toma aqui como a Unica possivel.

Movimentos sociais de grande expressdo nacional como o Morhan, por exemplo,
contam com uma assessoria técnica dotada de grande conhecimento. E por que esse conjunto
de intelectuais organicos - para adotar um termo gramsciano -, nao constitui um quadro de
concepcao de forca para conformacdo de um saber construido na e com a base do movimento,
propondo, partindo-se desse conhecimento, uma nova concepgdo de relagcdo, a partir da
superacdo da hierarquia de saberes? Esse € um dos maiores desafios da relacdo entre Estado,
ciéncia e sociedade. Ou seja, a sociedade se tornar produtora ndo mais apenas usudaria de

informacao; e a ciéncia e o Estado reconhecerem também esse papel da sociedade.

Talvez uma boa alternativa para 0 acompanhamento, monitoramento e a avaliacdo de
uma possivel inversdo desse processo fosse a concepcdo de um indice de engajamento
publico, de modo que, a partir dele, fosse possivel acompanhar o processo evolutivo da luta
cotidiana da sociedade civil para superacdo da hierarquia de saberes. Igualmente, seria
possivel acompanhar os efeitos das politicas publicas que visem a participacdo da sociedade

civil no processo de definicdo da agenda de prioridades de pesquisa.

Numa perspectiva que associa o conceito intuitivo de participacdo, o qual denominou-
se participATIVO, esse indice poderia ser constituido a partir dos estudos de ROBERT
DAHL (2007) sobre a poliarquia, na qual o autor aponta algumas pistas para uma possivel
concepcdo desse indicador quando apresenta alguns requisitos de uma democracia para um

grande namero de pessoas.

Além disso, o autor ainda formula uma possibilidade mais resumida para essa analise,
optando por identificar apenas duas dimensdes, a participacdo e a contestacdo. Neste estudo,
escolheu-se quatro dimensfes, que sdo a formulacdo das preferéncias, a expressdo das
preferéncias, a contestacdo das preferéncias e a consideragdo da igualdade no trato das
preferéncias da sociedade civil ante as preferéncias do Estado, sendo todas essas dimensdes
vistas como condicdo sine qua non para a existéncia do engajamento publico na definicdo da

agenda de prioridades de pesquisas. Como forma de orientacdo para a coleta de dados,
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acrescentou-se uma coluna ao modelo de Dahl, chamada de “Critérios para levantamento de
dados”.

Para que seja possivel a existéncia de um indicador que possa, de algum modo, tentar
retratar o processo de engajamento publico na agenda de prioridade de pesquisa, é preciso que

se leve em conta ao menos algumas questfes minimas como as que sdo apresentadas a seguir.

QUADRO 3 - BASES PARA CONSTRUCAO DO INDICADOR DE ENGAJAMENTO
PUBLICO NA DEFINICAO DA AGENDA DE PRIORIDADES DE PESQUISA

Para uma participagdo mais
civica as oportunidades abaixo
precisam ser garantidas como
direitos

S&0 necessarias as seguintes
garantias institucionais

Critérios para levantamento de
dados (grifo deste estudo)

Direito de formular suas | a) Liberdade de formar e aderira | Existéncia ou ndo de canais de

preferéncias organizacoes; consulta a sociedade civil;

Direito de exprimir preferéncias b) Eleigdes livres e idoneas; Existéncia ou néo de alternancia de

Direito de contestar as | ¢) Elegibilidade para cargos representacdo, inclusive da sociedade

preferéncias do Governo politicos; civil;

Direito de ter as preferéncias | d) Direito de voto; Processo de eleigdo de representantes

igualmente  consideradas  na | €) Liberdade de expressao; com publicidade tanto no Diario

conduta do Governo f) Fontes alternativas de Oficial da Uniéo - DOU quanto em

informacéo; jornal de grande circulagéo ou néo;
g) Instituices para fazer com Publicidade de escrutinio ou néo;

que as politicas Identificacdo de formas de tratamento

governamentais dependam de
elei¢des e de outras

manifestacdes de preferéncia.

para as divergéncias;

Adocdo de diferentes fontes de
informacdo, tantas quantas puderem
contribuir para a leitura das
preferéncias de ambos os atores;
Existéncia ou ndo de canais de
fiscalizag8o do cumprimento das
deliberacbes e manifestacdes de
preferéncias dos diferentes atores,

uma vez aprovadas no coletivo.

Elaborado a partir de Robert Dahl, 2007.
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Esse quadro aponta apenas para algumas dimensGes com vistas a uma possivel
sistematizacdo, um monitoramento, acompanhamento e uma avaliagdo do engajamento
publico na hanseniase, se observadas questfes singulares como as diversas dimensdes as
quais estdo implicados os 33 hospitais-colénia de hanseniase existentes ainda hoje no Brasil.
Penso que, além dessas dimensdes, outras deveriam ser agregadas como percepcbes de
alteracbes cultural, tradi¢fes, valores, por exemplo. Esse, entretanto, € um caminho que

precisaria ser mais bem aprofundado em uma futura pesquisa.
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A GUISA DE CONCLUSAO

Ap0s quatro anos de concepcdo e efetivacdo deste estudo, foi possivel perceber como
as questdes que giram em torno da hanseniase sdo complexas. Durante minha trajetdria de
formacéo académica, pude observar a questdo da relacdo saude/doenca na graduacao e, depois
segui na tentativa de ampliar o debate, dialogando com o tema da luta pela construcdo dos
direitos de cidadania das pessoas atingidas pela hanseniase. Mesmo assim, pude perceber
como foi ainda mais intensa e complexa a empreitada de descobrir como se deu a participagéo

social a partir do processo de definicdo da agenda de prioridades de pesquisas.

Essa leitura da intensidade e da complexidade deriva do processo revelado a partir
dessa nossa viagem em torno da busca pela participacdo na agenda de prioridades, que
revelou o qudo perene é a variedade de aspectos em que se pode abordar uma doenca do ponto
de vista cientifico, mostrando-nos a incapacidade de esgotar 0 assunto durante nosso processo
de formacdo. Mas, o que também ficou evidente € que tdo somente a depender de movimentos
como esse € que aspectos para além dos clinicos (e intrinsecos as doencas) poderdo ser

revelados. Penso ter sido esse o maior aprendizado.

No que diz respeito a hanseniase, pode-se dizer que a abordagem da doenga, apensada
no corpo conceitual denominado doencas negligenciadas traz per se certo anacronismo, uma
vez que essa ¢ uma leitura epistemologica do “Norte”, voltada para a orientagdo sobre custo,
epidemiologia, incidéncia e prevaléncia de patologias, que, historicamente, estdo situadas ao
“Sul”. O que dizer desse fato? Sao dois os aspectos idiossincraticos dessa concepcao; O
primeiro, que esta posta novamente é a hierarquizacdo de saberes, na qual os paises do
“Norte”, ou historicamente desenvolvidos, definem como sdo e como devem ser tratados 0s
paises tidos como ndo desenvolvidos e suas proprias questdes em diferentes aspectos, o que
gera, por conseguinte, nesses mesmos paises, a consciéncia de que “é assim que deve ser”,

afinal, aqueles sdo os paises desenvolvidos e detentores do saber especializado.

Esse primeiro aspecto, mal comparando, parece uma espécie de conformacéo do que
PASTORINI (1997), ao definir a Questdo Social, chamou de “consciéncia de classe

oprimida”, sendo esse um dos trés aspectos da triade conformadora da Questdo Social - QS.

Os outros dois seriam a desigualdade inerente ao sistema capitalista, no qual alguém sempre

perde para outro sempre ganhar; e a exploracdo de uma classe sobre a outra.
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Numa analise en pass en sobre o assunto, a ideia da adocdo da expressdo “doencas
negligenciadas” para tratar de patologias como a hanseniase no Brasil, é a adogdo, de certa
feita, da consciéncia de classe oprimida, isso num pais de dimensdo continental, com uma
pujanca econdmica e intelectual no campo da hanseniase, e em se tratando do largo espaco de
tempo que nos deu algum aprendizado em torno do trato da doenca, inclusive de diferentes
pesquisas, dado o volume do registro ativo e a incidéncia anual e todo o Know-how

constituido.

Ap0s a realizacdo deste estudo, o entendimento que se tem é que ancorar a hanseniase
na perspectiva de doencas negligenciadas é também negligenciar a capacidade técnica e
tecnoldgica de deteccdo e tratamento da doenca no pais, que vigora desde 1986, e que, desde
entdo, j& produziu algum conhecimento cientifico, ou seja, seria negligenciar a propria
construcdo histérica de conhecimento em torno da doenca e também a luta politica do
movimento social. Associados tais conhecimentos, poderiam permitir uma leitura a partir de
uma epistemologia do “Sul” para o trato da doenga como problema de saude publica no

Brasil.

Um segundo aspecto diz respeito a sociedade civil, no sentido da necessidade de
reanalisar sua caminhada e pensar novas estratégias para estabelecer um novo conjunto de
pautas que possam problematizar a oferta de servicos as pessoas atingidas pela hanseniase. No
entanto, essa problematizacdo deve ser feita do ponto de vista da sadde e ndo da doenca, de
modo que a dimensdo social da hanseniase seja um critério de luta, pois o enfrentamento da
doenga garante o sujeito no trabalho e, por conseguinte, sua estada no trabalho garante a

reproducéo da vida social.

Ainda na dimensao do repensar, é preciso que a sociedade civil esteja atenta a criacdo
de canais de dialogo, escuta e debate com a sociedade, para que haja, efetivamente, uma salde
publica de qualidade. Esses canais ndo podem e ndo devem ser massificados como elementos
legitimadores de acordaos pré-concebidos em grupos menores de certa elite politica, que, em
tese, € que termina por decidir os rumos da saude alheia. Esses embates devem se dar no
proprio processo de concepgdo e construcao da luta cotidiana da participacdo em satde. Nao é
intencdo deste estudo predizer as formas de apreensdo e enfrentamento da realidade tanto por
parte do Estado, da ciéncia quanto da sociedade civil, porque sendo tenderiamos a legitimar o

processo de hierarquizacéo de saberes, aqui categoricamente criticado.
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Quanto aos questionamentos, este trabalho nos levou a alguns outros que carecerdo de
atencdo mais detalhada em estudos futuros como: 0 Como saber se as pessoas atingidas pela
hanseniase sentiram-se, efetivamente representadas a partir da associacdo da imagem da
doenga a felicidade? Como lidar com o fato do ndo reconhecimento pelas pessoas daquela
ideia antiga como sendo a da mesma enfermidade que lhe gera reacOes adversas,
acometimento neuroldgico, entre outros agravos? Como a cura tratada imageticamente de
modo positivo e feliz impacta efetivamente na vida de pessoas que passam mais de dez ou
quinze anos sob controle e depois sdo acometidas por reacdes sistematicas? Afinal, por que
doencas como a dengue tem relevantes espacos na midia e uma doenga com o potencial de
infeccdo e de geracdo de sequelas como a hanseniase fica oculta do ponto de vista da midia?
Como Estado, sociedade civil e universidade interagem diante desse hiato? Diante da
implantacdo da Penséo para quem viveu o isolamento compulsoério por causa da hanseniase,
como avaliar as dificuldades do acesso tanto a informacdo sobre a Lei por parte dos usuarios
guanto a informacao destes ultimos oriundos daquele periodo? Talvez o tombamento de todos
0s 33 antigos hospitais coldnia fosse uma estratégia interessante para garantir direitos. Quais
as possibilidades reais para realizacdo de censo especifico em todos os territorios de col6nias

visando a elaboracéo de politicas mais eficazes?

Quanto as referéncias adotadas, mostraram-se adequadas e permitiram-nos trilhar uma
trajetéria, na qual se observou que na cotidianidade reside um proficuo caminho para
apreensdo e entendimento da dindmica social, sem que por isso seja, necessariamente,
simplista ou minimalista, todavia, resguardando de igual modo os devidos cuidados para ndo
superlativar as questdes encontradas. Além disso, a adocdo das categorias analiticas deste
estudo foi acertada visando & conformacdo de uma proposta que toma a informagdo como

principio/acdo para a garantia da sade como direito.

No que diz respeito ao método, cabe o registro de que numa leitura do que se tentou
conformar como regime de informacgédo, ndo obstante a auséncia de informacéo especifica
disponivel que desse conta de contribuir para a conformacdo de tal regime, o que ficou
evidente foi que o regime em si contribui numa perspectiva de conhecer uma dada realidade.
Entretanto, faz-se necesséaria a ado¢do de uma perspectiva analitica para a construcdo de
reflexdes mais aprofundadas. Por exemplo, ao adotar aqui a ideia de hegemonia e contra-
hegemonia para problematizar o regime de informacédo, associando também a dimensao da

integralidade na demanda por cuidado em salde e o conceito de sociedade civil em Gramsci.
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Isso permitiu a revelacdo da cena cotidiana como elemento conformador de uma néo

participacdo na definigdo da agenda nacional de prioridades em pesquisas.

De igual modo, pode-se pensar sobre as questdes que giram em torno do poder, em
especial do poder originario do saber, no qual os atores sdo tacitamente hierarquizados (por
vezes, até por sua propria consciéncia ou auséncia dela). Isso nos permite dizer que outra
relacdo mais civica s6 devera emergir quando as questfes aqui levantadas em torno do poder
estiverem ao menos postas ao debate, e ndo erigindo ocultamente, corrompendo e corroendo 0

devir de uma vida mais equanime e igualitéria.

Espera-se, a partir deste trabalho, compor uma amostra desse tecido complexo, que € a
participacdo social no campo da saude publica no Brasil. Ha diversas formas de interpretacéo
da participacdo em saude. No entanto, aqui destacamos as trés que consideramos de maior
frequéncia, tanto na literatura quanto nas Atas do CNS, desse modo, vimos que a participacdo

pode ser vista como controle, sujeito pesquisado ou engajamento publico. (Figura 25)



FIGURA 25 — TIPOS DE PARTICIPACAO

Tipos de participagdo — Defini¢cdo (achados)
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Participagédo
(Controle)

Participagéo vista como elemento de duplo
sentido de controle, na qual esta presente a
ideia de controle social, que tem como
elementos conectivos a institucionalidade,
que pode e deve ser vista do Estado para a
sociedade e da sociedade para o Estado.

‘ 3 publicol

&
informacao

Fonte: Elaboragdo propria.

Participagao (Ator
pesquisado)

A ideia de participagdo como ator pesquisado, de
certa feita recoloca a questdo do poder, sé que
dessa vez, a partir da perspectiva do saber, na
qual impera a relagdo sujeito/objeto, de tal modo
que o “participante” é o ator lido como
participante por pesquisadores, e representantes
do Estado, muitas vezes.

'

Participacao (Ator
Ativo)

Ator protagonista, ou ator ativo, em
que o participante é visto como
sujeito de pesquisa em todo
processo, bem como, também se
percebe como protagonista daquele
dado conhecimento, assumindo,
entdo, a forma que este estudo optou
por considerar “participATIVO” ou
perspectiva do engajamento publico.
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Este estudo tratou de apresentar um olhar sobre as trés formas de participagcdo que
mais recorreram no ambiente do CNS e também na literatura, sendo a primeira delas a
participacdo vista como elemento de duplo sentido de controle, na qual estd presente a ideia
de controle social, que tem como elementos conectivos a institucionalidade e que pode e deve
ser vista do Estado para a sociedade e da sociedade para o Estado. A segunda é a ideia de
participacdo como ator pesquisado que de certo modo recoloca a questdo do poder, sé que
dessa vez a partir da perspectiva do saber, na qual impera a relacéo sujeito/objeto, de tal modo
que o “participante” é o ator lido como participante por pesquisadores e representantes do
Estado, muitas vezes. Por fim, o ator protagonista, ou ator ativo, em que o participante é visto
como sujeito de pesquisa em todo processo, também se percebe como protagonista daquele
dado conhecimento, assumindo, entdo, a forma que este estudo optou por considerar

“participATIVO” ou perspectiva do engajamento publico.

Quanto a questdo da Agenda Nacional de Prioridades em Pesquisas, 0 que se pode
perceber ao longo deste trabalho é que esse debate é ainda muito recente na trajetéria politica
da saude publica no Brasil, e, por conseguinte, é ainda mais recente no debate em torno da
hanseniase. Ademais, 0 que se buscou mostrar aqui neste estudo sobre as prioridades de
pesquisa, € que é absolutamente possivel e necessario que os construtores do SUS de hoje e
de sempre tornem-se protagonistas no processo de inser¢do deste debate na ordem do dia, de
tal maneira que a sociedade como um todo possa ter plenas condi¢fes de debaté-lo, inclusive
em nivel de conferéncia, pois, como se mostrou neste estudo, 0 engajamento da sociedade na
definicdo da agenda de prioridades de pesquisas € uma dimensdo mobilizadora, que pode,
sim, ser uma mola propulsora para que a sociedade assuma efetivamente o SUS e a saude
como direitos essenciais, adotando, assim, a ampla defesa de uma saude publica de qualidade

para todos.

Por fim, como principal resultado deste trabalho, buscou-se a realizagdo de uma
sintese ilustrativa, de modo que possa sistematizar o conjunto dos achados oriundos desta

tese, a partir de uma arqueologia do engajamento publico. (Figura 26)

Ao analisarmos a trajetdria da participagédo social tanto na bibliografia quanto nas Atas
do CNS no periodo de 1994 a 2014, é possivel perceber que a ideia de participacao passou por
um momento critico o qual posicionamos aqui como estratégico. Periodo este onde se deu a
reabertura politica do pais e que as diferentes forcas politicas estavam se unindo contra o

regime totalitario em busca da redemocratizacdo do pais. O que se percebeu, é que aquele
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cenario, apontava para um movimento de unido dos movimentos sociais e da classe
trabalhadora, e o que ficou perceptivel foi que a ideia de participacdo como controle, hoje
pode ser vista como elemento de duplo sentido, na qual estd presente a ideia de controle
social, que tem como elementos conectivos a institucionalidade, que pode e deve ser vista do
Estado para a sociedade e da sociedade para o Estado. E estratégico, por ter sido o controle
um dos conceitos mais fortes e mais usados no regime ditatorial, talvez isso passasse quase
que despercebido a ideia de que a sociedade € que queria assenhorar-se das coisas do Estado.
E, mais adiante o conceito de controle social, que inicialmente flua do Estado sobre a
sociedade, foi se refuncionalizando e se resinificando passando entdo a ser da sociedade sobre
o0 Estado.

Na medida em que o importante movimento da Reforma Sanitaria (1986) ganha forca
e comegca a impactar sobre a satde publica no pais, com a implantacdo do Sistema Unico de
Salde — SUS (Lei 8080/1990), e logo em seguida a salde protagoniza a insercéo da sociedade
civil como ator participante e deliberativo do proprio funcionamento do Sistema (Leli
8142/1993). A partir deste momento a demanda por participacdo da sociedade cresceu
significativamente, assim como a “oferta” por parte do Estado e dos pesquisadores, mas a

grande questdo que surge nesse processo foi que tipo de participacédo era essa.

O que mais encontramos neste estudo a partir do nosso corpus de pesquisa, foi que
essa participacdo estava associada a ideia de participacdo como ator pesquisado, de certa feita
recoloca a questdo do poder, s6 que dessa vez, a partir da perspectiva do saber, na qual impera
a relacdo sujeito/objeto, de tal modo que o “participante” € o ator lido como participante por
pesquisadores, e representantes do Estado, muitas vezes, mas em geral, esse participante ndo
participa efetivamente ou ativamente do processo de decisdo seja das pesquisas ou mesmo dos
processos decisorios no ambito dos conselhos, € muito mais um elemento de legitimacéo do

que propriamente de protagonismo.

Destacamos também uma terceira via de entendimento para a participacdo, ou 0 que
aqui chamamaos de ator protagonista, ou ator ativo, em que o participante é visto como sujeito
de pesquisa em todo processo, e também se percebe como protagonista daquele dado
conhecimento, assumindo, entdo, a forma que este estudo optou por considerar

“participATIVO” ou perspectiva do engajamento publico.

Assim, a participacdo na perspectiva do Engajamento Publico delineia-se quando o
ator € sujeito do processo de producdo, organizacdo/sistematizacao, disseminagdo, divulgacao
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e uso da informacédo e do conhecimento por, com e sobre ele produzido. E, a0 mesmo tempo
levando-se em consideracdo as memorias das lutas e as correlagbes de forcas do ambiente ao
qual esta imerso, observando-se também os atores humanos e ndo humanos, e também as
instituicoes.
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FIGURA 26 - GENEALOGIA DO ENGAJAMENTO PUBLICO

Evolucao da Participagao Social

8
inta'rmagéo

Fonte: Elaboracédo propria.
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O engajamento aqui proposto, se tomado na perspectiva da ParticipACAO, este
assume entdo o papel de dispositivo foucaultiano, ou seja, € uma tentativa de encontrar
alternativas que busquem o “acoplamento dos conhecimentos ditos eruditos e das memorias
locais, € um acoplamento que permite a constituicdo de um saber histdrico das lutas e a
utilizagdo desse saber nas tdticas atuais” (FOUCAULT, 2010, p. 9). Seré essa, portanto, a
definicdo provisoria da ideia de genealogia, com base no pensamento de Foucault aqui
trabalhado. Esse exercicio, além de reclamar o principio educativo gramsciano, termina
sendo, por consequéncia, um agente conformador de uma nova cultura no trato com, da, e
para a saude publica no Brasil. E, € justamente isso que pavimenta de fertilidade o caminho
para uma nova cultura de participa¢do, com base no civismo proposto pela praxis gramsciana,

ancorada na perspectiva do engajamento publico.
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