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“(...) -Liberdade, liberdade.
Cabeca erguida, voz, identidade;

Valeu a pena fazer a hora,

Colher o medo o doce fruto da coragem;
Valeu a pena escrever Histoéria
Com méos podadas e abrir passagem

-Liberdade, liberdade.
Cabeca erguida, voz, identidade.”

Trecho da musica “Valeu a Pena”, de Bacurau. Musica feita para homenagear os 10 anos do Movimento de Reintegracéo

das Pessoas Atingidas pela Hanseniase —Moran.



RESUMO

Elaborado a partir da experiéncia profissional no Hospital de Dermatologia
Sanitaria do Parana (HDSPR) — antigo Leprosario Sdo Roque — este trabalho
pretende relatar pela da o6tica da assistente social pesquisadora, o processo de
desospitalizagao dos ultimos pacientes asilados desta instituicdo. Busca, analisar
e problematizar as consequéncias da institucionalizagdo de longo prazo na
trajetéria de vida destes sujeitos. Primeiramente, realizamos uma introdugdo a
esse trabalho, abordando a metodologia e a trajetéria da pesquisa. Discorremos
ainda, por meio da pesquisa bibliografica, uma breve contextualizacao referente a
Hanseniase, as politicas sanitarias da doenca no Brasil e a histéria do HDSPR.
Posteriormente, através da historia oral, relatamos a inser¢cdo profissional da
pesquisadora nesta instituicAio e o processo de desospitalizacdo, onde
reconstruimos parte da trajetoria de vida dos ultimos asilares do antigo Leprosario
Sao Roque, na relagdo com este espago. Por fim, mediante a categorizagédo que
Michel Foucault nos oferta sobre disciplinarizacao e as relagdes de poder nas
instituicobes modernas, tecemos uma analise sobre as consequéncias da
institucionalizacao e desospitalizacao, sintetizadas nas consideracgoes finais deste
trabalho.

Palavras-chave: Hanseniase. Institucionalizagao. Desospitalizagao.

Biopolitica.



ABSTRACT

Elaborated from the professional experience at the Hospital de Dermatologia
Sanitaria do Parana (HDSPR) — former Leprosario Sdo Roque — this paper intends
to report from the perspective of the researcher social worker, the process of de-
hospitalization of the last institutionalized patients of this institution. It seeks,
analyzes and problematizes the consequences of long-term institutionalization in
the life trajectory of these subjects. First, we introduce this work, approaching the
methodology and trajectory of the research. We also discuss, through
bibliographical research, a brief contextualization regarding leprosy, the health
policies of the disease in Brazil and the history of HDSPR. Later, through oral
history, we report the researcher's professional insertion in this institution and the
process of de-hospitalization, where we reconstruct part of the life trajectory of the
last asylums of the former Leprosarium Sao Roque, in their relationship with this
space. Finally, through the categorization that Michel Foucault offers us about
disciplining and power relations in modern institutions, we weave an analysis of
the consequences of institutionalization and dehospitalization, summarized in the
final considerations of this work.

Keywords: Leprosy; Institutionalization; De-hospitalization; Biopolitics;
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1 INTRODUGAO

A institucionalizagdo nao € algo particular de antigos leprosarios, ao longo
da histéria as politicas de confinamento constituem-se como mecanismos de
poder, mobilizados por instituicbes e agentes, baseadas em argumentos nao
exclusivamente médicos, mas também politicos e ideoldgicos.

Embora a legislacdo brasileira tenha abolido o isolamento compulsério da
hanseniase em 1962, a utilizacdo desta pratica se estendeu até a segunda
década do séc. XXI. Historicamente, a Lepra, hoje conhecida no Brasil como
Hanseniase, € uma doenga que possui uma trajetoria marcada pelo estigma e a
segregacao. Sem cura até metade do séc. XX, seu controle era feito por meio do
afastamento das pessoas em locais de recluséo, tendo o isolamento compulsorio
determinado pelas autoridades.

Na segunda metade do séc. XX, com a descoberta da eficacia da sulfona
no tratamento, um grande impacto foi percebido na condugédo da doenga. A partir
desse medicamento, houve a oportunidade de cura, possibilidade essa que foi
consolidada em 1987 com a poliquimioterapia. O isolamento deixou de ser
obrigatério e o tratamento passou a ser ambulatorial, ficando a internagao restrita
apenas aos casos mais graves da doenca.

No entanto, mesmo apos a extingdo legal destas medidas, muitos
pacientes que nao possuiam mais vinculos familiares e lugar para voltar,
permaneceram institucionalizados. A grande quantidade de pacientes egressos
dos leprosarios, sequelados pela hanseniase, idosos e impossibilitados de
retornar ao ambiente familiar, fez gerar um grande numero de pacientes
chamados de “Asilares”. Sem uma direcdo e/ou politica publica de modelo de
servico substitutivo, muitos deles permaneceram até o fim de suas vidas tendo
estes hospitais como morada, sejam eles transformados em modelo de republicas
e unidades de acolhimentos, ou tendo permanecido hospitalizados em leitos,
como o caso do HDSPR — antigo Leprosario Sao Roque.

Muito tem se estudado sobre os aspectos médicos, psicologicos, sociais e
historicos dessa doenca e do seu extinto isolamento compulsério, o que
representa um grande avango. Contudo, os estudos referentes aos processos de

desospitalizagdo de egressos dessas instituigbes se mostraram escassos,



principalmente no campo do Servigo Social. Ainda que seja possivel verificar um
numero consideravel de pesquisas sobre desospitalizagao, particularmente mais
presente no ambito da saude mental, esses processos de deram de forma
significativamente diferentes nos antigos leprosarios e seguiram quase que
invisibilizados. Para tal, sugere-se a importancia de estudos que possam trazer a
reflexdo de como se deram as desospitalizacdes desses egressos e das
consequéncias dessas institucionalizagdes prolongadas.

Desta forma, relatar a experiéncia profissional da assistente social
pesquisadora no processo de desospitalizacdo dos ultimos pacientes asilares
remanescente do antigo leprosario Sao Roque, toma lugar de importancia. Este
trabalho pretende contribuir no debate dessa tematica ainda tdo persistente,
analisando e problematizando, para fora do campo de atuagao, as consequéncias
da institucionalizagao de longo prazo, bem como da desospitalizagao, na trajetoria

de vida dos pacientes.

1.1 APRESENTACAO

Este trabalho foi elaborado a partir da experiéncia profissional enquanto
assistente social de uma unidade hospitalar da Secretaria de Saude do estado do
Parana (SESA-PR). Foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP/SD), do
Setor de Ciéncias da Saude da UFPR e da Secretaria de Saude do estado do
Parana como pré-requisito para realizacdo de pesquisa envolvendo seres
humanos de acordo com a Resolucdo 466/2012 do CNS. Teve aprovacao em
novembro e dezembro de 2021, conforme os pareceres consubstanciados no

anexo 1.

1.2 QUESTAO NORTEADORA

Quais as consequéncias da institucionalizagado de longo prazo na trajetéria

de vida dos sujeitos envolvidos e no seu processo de desospitalizagao?



1.3 OBJETIVO GERAL

Descrever e analisar o processo de desospitalizagdo dos ultimos pacientes

asilares do antigo leprosario Sdo Roque.

1.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS

-Realizar breve contextualizagdo referente a hanseniase, as politicas

sanitarias da doenga no Brasil e da trajetéria do HDSPR.

-Apresentar a forma como ocorreu o processo de desospitalizagao dos

ultimos pacientes asilares do antigo leprosario Sdo Roque.

-Analisar e problematizar as consequéncias da institucionalizagéo de longo

prazo na trajetéria de vida dos sujeitos envolvidos.

1.5 METODOLOGIA E TRAJETORIA DA PESQUISA

A pesquisa social &€ uma ferramenta para adquirir conhecimento. E através
dela que podemos nos aproximar do objeto que desejamos estudar. Para
tratarmos de pesquisa € necessario primeiramente definir este conceito. De

acordo com Minayo (2013),

a pesquisa € a atividade basica da Ciéncia na sua indagagédo e
construgdo da realidade. E a pesquisa que alimenta a atividade de
ensino e a atualiza frente a realidade do mundo. Portanto, embora seja
uma pratica tedrica, a pesquisa vincula pensamento e agdo (MINAYO,
2013, p. 16).
Isto significa que a pesquisa nao compreende apenas métodos e técnicas
de estudos, mas vai além, na medida em que € o instrumento que nos auxilia a
desvendar e solucionar as questdes reais do mundo, através da articulagao entre

teoria e pratica, ou seja, da praxis (SANTOS, 2013).



De carater descritivo e analitico, este estudo conta com o direcionamento
da pesquisa exploratoria qualitativa. Segundo Gongalves, a pesquisa qualitativa
‘preocupa-se com a compreensao, com a interpretacdo do fendbmeno,
considerando o significado que os outros dao as suas praticas” (GONCALVES,
2001, p. 68). A abordagem qualitativa ndo almeja alcancar a verdade absoluta, é
um método que lida com investigagdes de questdes da vida que ndo podem ser
apreendidas através de método quantitativo, pois aspira alcangar os significados,
motivos, aspiragdes, crengas, valores, atitude (MINAYO, 2001, p. 21-22).

Compreender os processos historicos e os impactos vividos pelos sujeitos
em suas trajetorias na sociedade e nas instituicbes € atividade cotidiana no
processo de trabalho do assistente social. Nado é possivel atingir as demandas
que se apresentam no presente, de forma complexa, sem entender como e em
que contexto elas surgiram. Conhecer as pessoas, seus modos de vida e dar voz
a suas histérias, é tarefa que exige do profissional pesquisador, além de uma
escuta atenta, uma postura ético-politica frente a realidade.

Nessa medida, a metodologia da historia oral se mostra de grande
importancia para apreender a constru¢ao social e historica desses sujeitos a partir
das suas proprias memorias. Inicialmente utilizada em 1948, quando o historiador
Allan Nevins da universidade de Columbia comegou a gravar memodrias de
pessoas comuns, a historia oral passou a ser usada cada vez mais por
pesquisadores interessados em entender e evidenciar a narrativa dos sujeitos e
das classes populares (MARTINELLI, 2019).

Esta metodologia, construida a partir do discurso humano, “valoriza a
memoria e a fala como instrumentos de recuperagao da histéria e de avanco da
luta social”. Dessa maneira, “a memodria ndo € apenas um lugar para recordar” ou
para preservar o passado, mas também um espaco vivo de lembrancas, que
atribui significado e € um rico potencial para conhecer a sociedade. (PORTELLI,
2002, apud. MARTINELLI, 2019, p. 29)

A historicidade da experiéncia pessoal unida ao impacto dos
acontecimentos histéricos € um dos principais pilares da histéria oral,
cuja esséncia, segundo Portelli [...] esta exatamente nesse momento em
que a histéria entra nas vidas individuais e as vidas individuais entram
na histéria (MARTINELLI, 2019, p.33).



O instrumento de pesquisa que lida com a histéria oral busca entédo,
articular a narrativa de experiéncias individuais, com processos mais amplos da
sociedade, onde a funcdo do pesquisador adquire carater social e politico, na
medida em que, ao reconstruir essas narrativas este profissional possui potencial
de trazer a superficie, vozes silenciadas pela histéria oficial e impedir que estas
experiéncias sejam esquecidas no tempo. A historia oral se torna um recurso para
reconstituicdo histérica também de um servico na relagdo com os sujeitos

atendidos.

Pesquisa e politica, nessa perspectiva, estdo sempre em interagéo, pois
0 pesquisador oralista € um pesquisador militante, comprometido com a
histéria do seu tempo, com a preservagao do passado e com o processo
historico no sentido geral (MARTINELLI,2019, p.35).

Dentro do espectro da historia oral, € possivel encontrar uma diversidade
de instrumentais orientados por esse tipo de pesquisa. Para além do ambito das
pesquisas académicas, a entrevista na histéria oral possui, no Servico social,
ampla aplicagdo nas intervengdes profissionais. Utilizada como instrumento de
aproximagao e compreensdo das realidades dos sujeitos os quais atendemos
diariamente. Na entrevista, ao ouvir e registrar suas vivéncias, (sejam em
prontuarios, diarios de campo e fichas de atendimento) esses materiais empiricos
tornam possivel reconstruir historias individuais e coletivas pela otica desses
sujeitos, possibilitando e instrumentalizando nossa atuagao, para o enfrentamento
de lutas por uma nova sociabilidade. Para sua concretizacdo, a entrevista € uma
técnica central, visto que € por meio dessa que se constitui na produgdo do
discurso a reconstituicdo de trajetorias e experiéncias de vida, dessa maneira a
entrevista aqui € compreendida por meio de dois objetivos a intervencao

profissional e a pesquisa:

A entrevista, na intervengdo, € mediagdo, muitas vezes para que o
sujeito acesse servigos sociais; ao passo que, ha pesquisa, pressupde a
disposicdo do participante para contar sua histéria. Em ambas as
situacbes, demanda responsabilidade pelo documento produzido (LIMA;

MARTINELLI,2019, p 105).

Desvinculada da necessidade de comprovagao de uma veracidade, ou néao
dos fatos, a historia oral tem como rigor ético o comprometimento com o relato do

sujeito envolvido, pois esses possuem centralidade na pesquisa. E necessario



estabelecer uma relagéo de horizontalidade e reciprocidade para que este sujeito

se compreenda como parte significativa dos processos.

No texto oral, encontramos a experiéncia do sujeito, a memoria que o
sujeito acessa e o significado que atribui aos fatos vividos. Nesse
sentido, a pesquisa com historia oral ndo demanda um universo de
participantes definidos por amostra, de forma aleatéria, ou em grande
numero, mas de sujeitos significativos para tematica estudada (LIMA;
MARTINLLI, 2019. p 112).

Por se tratar do significado dos fatos atribuido pelo sujeito narrador, o
enredo pode se apresentar nao linear/cronoldgico. Essas caracteristicas, proprias
da pesquisa em histéria oral, apontam a importancia de entrevistas abertas, sem
roteiros estruturados que poderiam limitar o interlocutor.

A presente pesquisa utilizou da histéria oral para relatar o processo de
Desospitalizacdo dos ultimos pacientes asilados no Hospital de Dermatologia
Sanitaria, bem como reconstruir a trajetoria da instituicdo na sua relagédo com os
sujeitos envolvidos, através da narrativa da assistente social pesquisadora. A
adesao a essa proposta permitiu compor uma miriade de falas e relatos colhidos
durante o processo de trabalho da profissional, que versando sobre essas
trajetdrias, de forma livre, ndo formal, mas reconhecendo a poténcia de produgéo
discursiva sobre os sujeitos, permitiu o desvelamento de fatos que nao estavam,
até entao, devidamente registradas e contempladas nos anais dos documentos
oficiais do hospital, sejam de profissionais que atuaram ou atuam no hospital, ou
familiares dos mesmos. Opcao pela histéria oral ndo é apenas uma opgao
metodoldgica, ela € uma opgéo de consecugéo da proposta de pesquisa devido a
auséncia, em prontuarios, de registros e anotagdes profissionais anteriores mais
detalhadas.

Muito embora o que se pretenda, € que a aproximagao da experiéncia
compartilhada dessas historias seja a maior possivel, essa metodologia possui
limitagdes, pela propria natureza a qual se propde. Segundo Lima e Martinelli
(2019), o sujeito participante possui o olhar Unico sobre sua realidade, detém
autoridade sobre o que fala, ainda assim, esta susceptivel as falhas de sua
mente, “tem limitado o seu conhecimento...seja por conhecer um ponto de vista
do lugar onde se encontra, seja pelos limites da prépria memoria.” (LIMA,
MARTINLLI, 2019, p 112).



Nas pesquisas em geral, ainda que seja possivel, ndo s&o utilizados
apenas um unico instrumento ou fonte. A autora destaca que “a fonte oral € um
elemento a mais do qual o pesquisador se vale e que articuladamente aos
demais, lhe permite construir o texto de sua pesquisa, com vista aos objetivos
estabelecidos.” (MATINELLI, 2019, p 34). A articulagdo entre dois ou mais
instrumentos de pesquisa pode contribuir para enriquecer a narrativa do
pesquisador, na medida em que amplia as possibilidades de construcdo da
pesquisa.

Desta forma, ndo é raro a utilizacdo da pesquisa bibliografica como
ferramenta para formacdo de conhecimento. Amplamente empregada nos
processos de pesquisa, pode ser utilizada como metodologia principal e unica,
mas também, e geralmente, articulada a outras possiveis, no caso dessa
pesquisa, com a historia oral.

Utilizou-se da metodologia de pesquisa bibliografica para a organizagao do
material e dos documentos institucionais, tais como prontuarios e registros
profissionais, bem como outros documentos bibliograficos da politica de saude e
da instituicdo hospitalar onde anos da vida desses individuos transcorreu.

A pesquisa bibliografica possui procedimentos ordenados que se
desenvolvem a medida que se caminha em busca dos objetivos da pesquisa.
Para Lima e Mioto (2007), o primeiro passo na definicdo desse percurso
metodoldgico € a exposigdo do método. Anterior a escolha da metodologia, o
método sera a lente que orienta toda investigacdo e analise realizada. E a escolha
de uma determinada narrativa tedrica que revela a “concepcdo de mundo e de
homem do pesquisador” e suas condi¢cdes possiveis de interagdo. “Significa que
existem diferentes modos de entender a realidade, como também ha diferentes
posi¢cdes metodoldgicas que explicitam a construgdo do objeto de estudo” (LIMA e
MIOTO, 2007, p 39).

Em um segundo momento, o pesquisador parte para constru¢do do
desenho metodolégico e a escolha dos procedimentos (SALVADOR, 1986, apud.
LIMA; MIOTO, 2007, p.40). Salvador divide esse desenho em uma sequéncia de
quatro procedimentos que se relacionam entre si na pesquisa bibliografica, sendo

elas:



* Elaboracgao do projeto de pesquisa: Consiste na formulagdo do problema
e no plano para busca de resposta,;

* Investigagdo das solugbes: Coleta da documentagao, levantamento da
bibliografia e das informagdes e dados contidas na bibliografia;

*Analise explicativa das solugdes: Fase de analise da documentacio
levantada, construida pela capacidade do pesquisador de justificar e
explicar os dados do material selecionado;

*Sintese integradora: Resultado Final do processo, integra todas as etapas
de coleta e analise, apontando resultados, indagacdes e proposi¢des sobre
o problema (SALVADOR, 1986, apud. LIMA; MIOTO, 2007).

Dentro desse modelo, torna-se importante destacar que durante a coleta
desses dados é necessario definir parametros para selecéo da bibliografia a ser
pesquisada, seja escolhida por tema, fontes, periodos e/ou idioma. No caso da
pesquisa bibliografica, Salvador (apud. LIMA; MIOTO, 2007) aponta ainda, a
leitura como principal técnica para identificar as informac¢des e divide tipos de
leituras diversas para cada fase do processo: leitura de reconhecimento do
material bibliografico, leitura exploratoria, seletiva, refletiva (ou critica) e
interpretativa. Também indica a predefinicdo de um roteiro para leitura, onde além
de identificar e caracterizar a obra, o leitor localiza a contribuicdo da obra para o
estudo (LIMA; MIOTO, 2007, p. 42).

Tais procedimentos e instrumentos de pesquisa, foram aplicados para os
resultados deste trabalho. Nos documentos institucionais, prontuarios e registros
profissionais, foram realizadas analises acerca de dados e informacdes que
preenchessem lacunas ou respondessem a questdes que ndo eram devidamente
contempladas nas falas e relatos sobre os pacientes, compondo um material que
se complementa, pois, parte do relato oral do processo de desospitalizacdo e dos
atores centrais para a elucidagao da histéria desses pacientes no hospital, mas,
ao mesmo tempo, se apoia na documentacao institucional e demais referéncias

bibliografica acerca das tematicas abordadas.



2 O HOSPITAL DE DERMATOLOGIA SANITARIA DO PARANA

2.1 A HISTORIA DO HOSPITAL MODERNO.

O hospital enquanto instituicdo de cura, € uma invencao relativamente
recente na histéria da sociedade, antes do séc. XVIII possuia uma fungao
diferente da qual ostenta na modernidade. Eram locais essencialmente
destinados a assisténcia aos pobres em situacdo de finitude, um lugar onde
individuos “danosos” a saude publica se dirigiam para morrer, reconhecido em
virtude disso como morredouro. Normalmente gerido pelo trabalho de religiosos
ou leigos, que viam no espaco um lugar de obra de caridade, os médicos eram
presencgas raras nessas instituicdes (FOUCAULT, 2012, p.175).

A reforma na fungdo do hospital ocorreu primeiramente no fim do séc.
XV, com o intuito de “purifica-lo dos efeitos nocivos da desordem que ele
acarretava... doengas que ele poderia suscitar nas pessoas internadas e espalhar
na cidade em que estava situado, como também a desordem econdémico-social de
que era foco.” (FOUCAULT, 2012, p.177).

Os primeiros hospitais a incidir estas transformacgbes, sdo os hospitais
lazarentos e os militares. Os Hospitais lazarentos, eram modelo para lidar com o
problema das doencas epidémicas, mas tratavam apenas de impedir a
disseminacgao e nao efetivar a cura. Ja os hospitais militares tornarem-se o ponto
de partida da reorganizagdo hospitalar por atender as exigéncias econémicas
colocadas pela dindmica social.

A instituicao militar, no fim do séc. XVII, passou a se organizar a partir de
uma concepgao de controle em torno do corpo, buscando uma exploragido cada
vez mais eficiente. Com o surgimento de armamentos mais complexos, 0s
exércitos tornaram-se mais técnicos, necessitando de aprimoramento de suas
forcas. Esse processo de aperfeicoamento nas técnicas militares tornava custoso
o mero descarte de soldados, eles precisavam ser curados, para continuarem
sendo uteis. Dessa maneira, o apelo a cura ira impulsionar mudancgas radicais na
funcdo do hospital. Era necessario garantir que ndo morressem, mas também,
que quando curados, evitassem simular estar doentes, improdutivos para escapar

as obrigacdes impostas pela organizagdo militar. Para isso, € incorporado ao



hospital uma tecnologia elaborada como exercicio de poder nesta instituigdo: a
disciplina (FOUCAULT, 2012).

A introdugado de mecanismos disciplinares no espago confuso do hospital
que vai possibilitar sua medicalizacdo. As razbes econdmicas, 0 prego
atribuido ao individuo, o desejo de evitar que as epidemias se
propaguem explicam o esquadrinhamento disciplinar a que estdo
submetidos os hospitais. Se a disciplina torna-se médica, se o poder
disciplinar é confiado ao médico, isso se deve a uma transformacéo no
saber médico (FOUCAULT, 2012, p.182).

Segundo Foucault, é na relacdo desses dois processos, da mudanca de
espaco da intervengado médica e da disciplinarizagado da instituicdo hospitalar, que
se faz emergir o modelo de hospital médico que ira se consolidar nos séculos
seguintes.

Sob esta arquitetura disciplinar, o hospital se estabelece ao longo do séc.
XIX e séc. XX. O individuo inserido nesse novo espago controlado, passa a ser
submetido a um conjunto de técnicas, ele € medicado, observado e classificado,
sobre as instrugbes e orientagdes dessa nova figura de autoridade. A medicina
passa a se debrugar em observacbes e estudos das doengas e dos
comportamentos, encontrando, nessa institui¢gao, lugar de intervengao nos corpos
e fonte de informacdes. “Constitui-se assim, um campo documental no interior do
hospital, que além de lugar de cura, passa a ser também de registro, acumulo e
formacdo de saber” (FOUCAULT, 2012, p.188). E no hospital que passara a

circular o que ha de mais novo e moderno da ciéncia médica.

2.2 HANSENIASE: DE PRAGA BIBLICA A DISPOSITIVO DE SEGREGACAO
SOCIAL.

Causada por uma bactéria chamada Mycobacterium leprae, a hanseniase
€ uma doenca infecciosa cronica. Contagiosa por vias aéreas, transmite de uma
pessoa doente, sem tratamento, para outra. Pode demorar de 2 até 20 anos para
aparecerem os sintomas e atinge criangas, adultos e idosos. “O bacilo tem
capacidade de infectar grande numero de pessoas, mas poucas pessoas

adoecem, porque a maioria apresenta capacidade de defesa do organismo contra



o bacilo.” (PROHANSEN, 2020a). Instala-se principalmente nos nervos periféricos
e na pele, dai ser uma doenga dermatoldgica e neuroldgica. Tem cura, mas pode
deixar sequelas — tais como incapacidades e deformidades severas,
principalmente se diagnosticada e tratada tardiamente — que muitas vezes sao
interpretadas por leigos, mesmo apos o tratamento, como sendo a propria
doencga.

Inicialmente era conhecida como doenca de Lazaro ou chamada de lepra,
seu bacilo causador da doenga foi descoberto em 1873, na Noruega, pelo médico
Amaneur Hansen, por isso, além de Mycobacterium leprae também é chamado de
Bacilo de Hansen. Antigamente a enfermidade era associada ao pecado, a
impureza, a desonra. Por falta de um conhecimento e tratamento especifico, a
hanseniase era muitas vezes confundida com outras doencgas, principalmente as
de pele e venéreas (PROHANSEN, 2020b).

Em diversos escritos na historia, foi associada aos desvios da alma, tendo
inclusive na biblia, umas das maiores referéncia para sociedade, passagens
relacionando a doenga a um castigo divino, nesta medida “eram os sacerdotes, e
nao os médicos, que davam o diagnéstico” (PROHANSEN, 2020b, p. 1).

O senhor disse a Moisés e a Ardo: “Se alguém tiver um inchago, uma
erupgdo ou uma descoloragdo que possa ser sinal de lepra, essa
pessoa sera levada ao sacerdote Ardo ou a um de seus filhos. O
sacerdote examinara a regido afetada da pele. Se houver ali pelos que
ficaram brancos e parecer que o problema é mais profundo que a pele,
é lepra, e o sacerdote que examinar a pessoa a declarara
cerimonialmente impura (Levitico 13:2-3).

No velho testamento, Deus deu, em lei aos israelitas, que uma pessoa
considerada leprosa era impura, portadora de algum mal em sua propria pele. Se
constatada a lepra, a regra era implacavel: ‘0 sacerdote tera que declara-lo
impuro. Quem ficar leproso, usara roupas rasgadas, andara descabelado, cobrira
a parte inferior do rosto e gritara: ‘Impuro!’... Vivera separado, fora do
acampamento.” A doencga era vista como uma praga, que por vezes era enviada
por Deus para castigar o povo desobediente. Desta forma, a purificagdo era feita
através de diversos ritos, que envolviam desde ofertas de animais, para fazer
expiagao dos pecados pela pessoa que foi curada da lepra, a limpezas e banhos

(Levitico 14:2-32). Pessoas leprosas também foram publicamente identificadas e



afastadas da congregagdo para ndo contaminar a comunidade. Quando as
purificacbes ndo eram suficientes, era necessario derrubar casas inteiras para
nao deixar a praga se espalhar (Levitico 14:43-45).

No novo testamento também é possivel identificar passagens onde Jesus,
escutando os clamores, opera milagres ao curar leprosos e enfermos. No antigo
Egito, hierdglifos antigos de 1350 anos antes de cristo, ja traziam escritos sobre a
“praga”, assim como as viagens de conquista a Asia, de Alexandre, o grande, que
conhecidamente, trouxeram consigo para Europa a moléstia da lepra (CASTRO,
2017).

Historicamente, pessoas com hanseniase foram marginalizadas. Sem cura
para doencga, eram forgadas a viver em reclusao, proibidos de entrar em igrejas,
tabernas e mosteiros. Nao podiam se aproximar, tomar banhos e beber agua
proximo ou no mesmo lugar em que outras pessoas nao contaminadas
estivessem (CASTRO, 2017). O isolamento de leprosos existiu por séculos,
condenando suas vitimas a viverem a ermo, onde a destinagcdo de um lugar
especifico destinado a esses tornou-se recente.

No Brasil a doenca da hanseniase comecou a ser notada com a invasao
europeia, por meio dos portugueses, holandeses e espanhdis. Juntamente a
escravizagao e a importagcao de escravos oriundos de regides endémicas, era
natural a presenga de toda a sorte de doengas, inclusive as infectocontagiosas e
com isso a hanseniase foi se alastrando, atingindo pessoas de forma
indiscriminada (BATISTA, 2000, p. 93).

A partir o séc. XVIII, mantidos pela caridade de burgueses, surgiram as
primeiras casas para abriga-los, ndo ofereciam tratamento, tento em vista o
limitado conhecimento nesta época, mas forneciam moradia e alimentagao. Neste
século também, comecgou-se a introduzir a figura de médicos nos isolamentos,
ainda com o intuito apenas de amenizar seus sintomas. (CASTRO, 2017).

No estado do Parana, em meados de 1916 comega a se perceber
pequenos grupos de pessoas com hanseniase, distribuidos as margens da unica
rodovia que ligava Sao Paulo ao sul do Brasil, o que nos faz supor que ali se

caracterizava mais um processo de exclusao social.

Desde os tempos coloniais, portanto, do Brasil do Império, ao das
Republicas-Velha, Nova e Contemporanea e agravado durante a ditadura



militar, processos sociais excludentes estdo presentes em nossa historia
(VERAS, 2004, p.27).

Em virtude da expansao da doenga, no principio do século XX comegam a
surgir os primeiros leprosarios no pais pela iniciativa do Estado. A Comissao de
Profilaxia da Lepra, formado por diversos representantes de associacdes médicas
e de dermatologistas, redigiram o que viria a ser o primeiro esbogo de uma
politica publica de saude para a doenca. A lei determinava a notificagao
compulséria de casos suspeitos, bem como a inspec¢ao sanitario ao domicilio
destes para exame. Uma vez que confirmado a diagndstico, o isolamento também
era compulsério. O documento constava ainda, determinagcdo de como deveria
ser os locais de isolamento, uma espécie de colbnia, que passariam a ser
conhecidos como leprosarios (CASTRO, 2017, p.172).

2.3 HDSPR: O ANTIGO LEPROSARIO SAO ROQUE.

Inserido em um longo processo histérico no tratamento desta doenca, o
Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana, tem sua origem concomitante a
instauragdo de uma politica sanitaria de contengdo da doenga, tendo o
confinamento como forma de controle da patologia, popularmente conhecido
como hospitais colénias, leprosarios.

A partir de 1917 o Estado do Parana institui a regulamentacao do Servigo
de Profilaxia Rural e Campanha Contra a Lepra. A sociedade paranaense,
especialmente a elite da época, exigia do governo que implantassem medidas
mais efetivas na questao de saude publica e, em particular medidas convenientes
na questdo da hanseniase. Para sanar os anseios sociais, se constréi e se

inaugura o entédo Leprosario Sdo Roque, enunciado por CASTRO (2005):

a modernidade do Leprosario Sdo Roque e a sua completa insergdo no
processo adotado pela Primeira Republica que, em nome do progresso
da civilizagdo, da ciéncia, da racionalidade e do bem-estar da
sociedade, segrega grupos perigosos seja pela sua doenga, sua

debilidade ou sua caréncia (CASTRO, 2005. p.32).



Com o objetivo de abrigar todos os leprosos do Parana, o Leprosario Sao
Roque, inaugurou em 1926 com cerca de 6 mil m?, foi construido em uma area de
42 alqueires, pertencente ao governo do estado, funcionando como uma espécie
de minicidade no tratamento de hanseniase. No inicio de suas atividades a
manutengdo ficou a cargo do Estado e a administracdo foi confiada a uma
congregacao religiosa da ordem das irméas franciscanas de Sao José, inicialmente
com 8 Irmas vindas da Alemanha, a pedido do governador do Parana, para
atender aos enfermos, que eram transportados até ali de trem. Castro, em sua
tese sobre o hospital e sua relagdo com modernidade analisou diversos
documentos historicos publicados na data da inauguragdo do hospital e sobre
este fato, dentre eles, uma matéria realizada pelo Jornal do Estado do Parana,

anexo 2.

Em matéria do Estado do Parana, comega com um breve relato sobre a
disseminacdo da lepra e a necessidade de combaté-la. Ao falar do
Leprosario, enaltece a sua dupla fungdo, ja destacada por Vitor do
Amaral e Caetano Munhoz da Rocha, de obra humanitaria e de alto
alcance social: “Fazendo recolher os infelizes leprosos no
estabelecimento, para esse fim construido, dando-lhes o lenitivo para o
seu padecimento; offerecendo um conforto @ immensa desgraga dessa
pobre gente, o governo do Estado realiza uma obra de piedade e de
patriotismo. De piedade, porque procura diminuir o alheio soffrimento,
de patriotismo porque acode a uma necessidade de alta magnitude na
defeza das energias e do vigor da nossa raca.” (INAUGURACAO DO
LEPROSARIO SAO ROQUE, 1926, apud. CASTRO, E. 2005. p.76).

A partir desta publicacdo a autora passa a discorrer sobre a associagcao
feita entre patriotismo, politica de isolamento de doentes e modernidade. Importa
destacar que a politica de isolamento dos leprosarios esteve intimamente
relacionada ao higienismo e suas concepgdes de acepg¢ao dos espagos urbanos.
Em meio ao processo de modernizacdo das cidades, onde as acbes
governamentais estiveram alicercadas em interesses econémicos mundiais e na
ampliacdo dos mercados, ou seja, a expansao e a consolidagdo de um
Capitalismo Monopolista no fim do séc. XIX até o séc. XX, era imperativo a
retirada destas pessoas acometidas pela doenca dos espagcos comum para
“limpeza das cidades e fortalecimento da raca”.

Veja que a publicagdo acende ainda, segundo Mota (2003), muitos

aspectos eugénicos.



A busca da melhoria da saude coletiva, por intermédio do saneamento
urbano e de medidas sanitaristas como a segregacao de doentes, eram
objetivos eugénicos, na medida em que as moléstias eram consideradas
fatores degenerativos (MOTA, 2003, p. 12).

ApOs a inauguragao, a estrutura fisica do antigo leprosario passou por
diversas mudangas no tempo, cresceu em espaco e chegou a ter cerca de 1.200
pacientes. Possuia cinema, campo de futebol, correio, cemitério, escola, linha
férrea, prisdo... e até dinheiro proprio, em muitos relatos encontramos referéncia a
uma “minicidade”, uma espécie de instituigdo total como sugere o termo cunhado
por Goffman (2015, p. 11)

Uma instituicao total pode ser definida como um local de residéncia e
trabalho onde um grande numero de individuos com situagao
semelhante, separados da sociedade mais ampla por consideravel
periodo de tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada.

Para alguns, o isolamento nestes leprosarios tornou-se uma redoma, onde
vivendo entre seus iguais, estavam protegidos de todo preconceito encontrado
fora do leprosario; para outros, significou um lugar de sofrimento, do apartar de
uma vida e da separacao da familia.

Na metade do Século XX, com a descoberta da eficacia da sulfona no
tratamento da Hanseniase, um grande impacto foi percebido na conducgédo da
doenca. Embora de inicio nem todos tivessem acesso ao tratamento, isso
possibilitou que o quadro “incuravel”’, fosse revertido. Ainda que, descoberta na
década de 40, houve um significativo atraso no acesso desta medicacédo pela
populagdo hanseniana brasileira, quase 20 anos depois ainda eram encontrados
relatos de privagdo ao tratamento, principalmente das classes mais pauperizada
(CASTRO, 2017).

A partir desse medicamento, houve a oportunidade de cura, possibilidade
essa que foi consolidada em 1987 com a poliquimioterapia. O isolamento deixou
de ser obrigatério e o tratamento passou a ser ambulatorial, ficando a internagao
restrita apenas aos casos mais graves da doenga.

Apesar da existéncia da Portaria n°. 165 de 14 de maio de 1976 expedida
pelo Ministério da Saude, que buscava combater praticas estigmatizantes e
estabelecer uma nova politica para controle da doenga, somente no inicio da

década de 80 € que, de fato, se inicia o processo de extincdo do internamento



compulsério. Isto trouxe novas mudancgas inclusive no nome do Hospital, que a
partir de 1986, de Hospital Coldénia Sdo Roque, passou a denominar-se Hospital
de Dermatologia Sanitaria do Parana. Esta medida foi apregoada como uma das
formas de amenizar o estigma instituido até entdo. A partir dai o Hospital, como
enuncia o préprio nome, passaria a ampliar seu atendimento, ndo somente para
hanseniase, mas também para outras dermatoses como pénfigo, psoriase,
eczemas, etc. Inicialmente essas doencas tinham seu tratamento desenvolvido
em alas separadas das de hanseniase. Mais tarde houve a juncdo de pacientes
em enfermarias n&o importando sua patologia.

Ainda assim, mesmo apos a extingdo legal das medidas de isolamento,
varios pacientes que nado possuiam mais vinculos familiares e lugar para voltar,
permaneceram na instituigao.

A partir da década de 1980, por meio do relato oral contado por
profissionais mais antigos, € possivel identificar uma dupla fungdo do hospital,
embora sua designagdo apdés 1986 seja de Unidade Hospitalar, a grande
quantidade de pacientes em condigdes para egresso e impossibilitados de
retornar ao ambiente familiar, fez gerar um grande numero de pacientes
chamados de “Asilares”. Sem uma direcao e/ou politica publica de modelo de
servigo substitutivo, diversos pacientes permaneceram até o fim de suas vidas
tendo o hospital como morada. Na mesma medida, a proxima instituicdo adquiriu,
paralelo a dinamica hospitalar, funcionamento proximo ao de uma Unidade de
acolhimento.

Esta dupla fungéo da instituicado fez, por muito tempo, delegar ao setor de
Servico Social a gestdo de recursos de pacientes. Embora tal mandato nao faca
parte das competéncias e atribuicdes do assistente social, em conversas com
muitos funcionarios da instituicdo e em documentos encontrados, a gestdo dos
recursos de paciente considerados incapaz, por parte do servigo social hospitalar,
foi atividade comum por um longo periodo no leprosario. Com intuito de atender
as necessidades e interesses do paciente, estes valores estavam a cargo do
assistente social e eram utilizados para compra de objeto e utilitarios de uso
pessoal nao fornecidos pela instituicdo, como celebracbes de aniversario,
televisao e geladeira de uso pessoal, Orteses e proteses, alimentos de desejo do

paciente, plano funeral, entre outras coisas.



A cultura do hospital acerca da institucionalizagdo se manteve tao forte
gque mesmo anos depois, em que ja ndo existia o regime de compulsoriedade,
outros pacientes também foram mantidos no hospital. Inicialmente eram
internados devido alguma queixa dermatolégica, mais através de analise de
prontuarios e por relatos, é possivel identificar que o0s pacientes que
permaneciam, eram justificados pelo “desajustamento social”, pela insuficiéncia
familiar e/ou por encontrarem no lugar, cuidados e o acolhimento desejado.

Com o passar dos anos e com a mudanga da terapéutica utilizada no
tratamento de hanseniase, que passou a ser majoritariamente nas Unidades
basicas de saude e nos ambulatérios, as internagcbes foram diminuindo
gradativamente, de forma que ha um tempo significativo o hospital nao

ultrapassava a taxa de 60% de sua ocupacéao.

2.4 INSERCAO PROFISSIONAL E DESAFIOS APOCRIFOS.

Em abril de 2020, assumi vaga como servidora publica estatutaria na
Secretaria de Saude do Estado do PR, na funcédo de assistente social. Lotada no
Municipio de Piraquara, Regidao Metropolitana de Curitiba, fui encaminhada para
exercer atividade laboral no HDSPR.

Conhecer o espaco institucional, seu contexto historico, as demandas e a
populacdo demandante, & imprescindivel dentro do exercicio profissional do
assistente social. Nessa medida, ao entrar na instituicdo, que estava a mais de
um ano sem esse profissional, fui acolhida pela assistente social anterior, ja
aposentada, que se prontificou a me receber; apresentou o hospital e relatou seu
processo de trabalho, mesmo ndo mais desempenhando esta fungao.

Na ocasido, chamou minha atengédo o tamanho grandioso da propriedade e
da estrutura construida, assemelhado a uma grande fazenda. Possuia 60 leitos
disponiveis, destes, 15 estavam ocupados, 5 eram asilares, com pelo menos 10
anos de internagcdo. Quando questionei quais seriam os motivos do esvaziamento,
segundo relatado pelos funcionarios do local, o hospital ndo acompanhou as
evolugdes do tempo.

E claro que essa defasagem ndo se deu apenas de forma organica,

porque além da Hanseniase, com a mudanga da nomenclatura para “Hospital de



Dermatologia Sanitaria®, a instituicdo passou a receber muitas outras doengas de
pele. Entretanto, a falta de equipamentos necessarios, gestdo e recursos
humanos, precarizou os servigos prestados, inviabilizando a possibilidade de
atender casos mais complexos. Com uma grande variedade de restricdes sobre
0S casos que eram possiveis de atender com a estrutura existente, o numero de
internacdes realizadas diminuiu. A grandeza dos espacos fisicos contrastava
fortemente com a percepcado de vazio, leitos sem pacientes, sem funcionarios,
dando a impressao de subtilidade, de uma ma funcionalidade, uma espécie de
“sucateamento”.

Outro grande desafio encontrado na atuagdo neste espago, deu-se pela
auséncia de registros profissionais, até 2020 os prontuarios eram fisicos, com
poucas anotacdes e/ou historicos mais detalhado dos pacientes, principalmente
dos mais antigos, pois culturalmente, muitas informagdes eram passadas
oralmente de um profissional a outro. Esta natureza apdcrifa’ da conduta
profissional e da propria instituicdo, na medida em que nao registra com riqueza
suas intervengdes e agdes, corre o risco de apagar da histéria social a trajetoria
de vida dos sujeitos institucionalizados e das atuagdes profissionais.

A documentacao é fundamental para obtencéo e analise dos dados, além
de sua relevancia para o processo de conhecimento e sistematizagdo da
realidade, documentar pode qualificar as acbes profissionais e embasar a
producado de conhecimento e politicas publicas.

E através da sistematizacdo da intervencdo que se desenvolvem tanto
0s processos investigativos sobre a realidade social, os sujeitos e o
processo de intervengao profissional, quanto de marcos orientador para
as agdes profissionais articuladas em diferentes processos de
intervengdo... Para tanto, destaca- se a importancia das analises e/ou
diagndsticos sobre a realidade social e sobre as demandas singulares
da populacéo atendida (LIMA; MIOTO,2007, p.).

E possivel ainda, que auséncia desses registros incida em prejuizos na
condugao dos casos, podendo haver uma contradicdo entre o que é dito e a

realidade, ja que a prépria interpretacao pessoal dos fatos, passada ao longo do

T Apdcrifo significa falso, suspeito. Expressdo usada quando um fato ou uma obra ndo tem sua autenticidade
provada, ou seja, ela tem sua origem suspeita ou duvidosa. No caso de instituicdes e/ou profissoes, se afirma
que essas sdo apocrifas a medida em ndo mantém registros acerca dos servigos e a¢des desenvolvidas.



tempo, prejudica a confiabilidade da informagédo. Dai também, a escolha pelo
registro da historia oral neste trabalho.

Ainda em maio de 2020, o hospital passou por mudanga de diregcao e
entrada de novos profissionais na equipe do HDSPR (ainda via concurso). Na
tentativa de integrar a equipe e reorganizar o servigo, foram realizadas reuniées
de equipe multidisciplinar, para discutir os casos, os fluxos e os processos de
trabalho. Dentre outras pautas, a questao dos cinco asilares foi tema recorrente,
debatido amplamente. Como resultado, a direcdo médica deu alta hospitalar aos
pacientes que n&o possuiam critérios clinicos para permanéncia e registrou em
prontuario o ato médico. A partir desse momento enquanto assistente social, junto
a equipe multidisciplinar, sou convocado a realizar o processo de
desospitalizagao.

Essa decisdo teve como principio a premissa de que a instituigao hospitalar
€ um local inadequado para a permanéncia e que conforme Politica Nacional de
Atencdo Hospitalar (PNHOSP) no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS),
considerando o0s riscos biolégico inerentes a instituigdo, impele adotar
mecanismos de desospitalizagdo, visando alternativas as praticas hospitalares,
com vistas a diminuir o tempo de internagado desnecessario.

Ainda sobre as mudancgas, durante o periodo de um ano, a nova gestao do
hospital passou aplicar estratégias de divulgacédo da oferta de vagas. Inseriu o
hospital na Central de Leitos do estado do PR, divulgou material com informacdes
sobre critérios de internagéo e criou um website. Nesse mesmo periodo, também
ampliou o modelo assistencial e inaugurou 3 ambulatérios: Dermatologia e
Ambulatério de feridas (com ofertas de consultas e atendimentos para 22 e 12
regional de saude) e Hansenologia (consultas para todo o estado).

Tais reestruturacbes se mostraram importante, entretanto, a falta de
recursos humanos e investimento adequado, agravados pelo periodo de
enfrentamento de Covid-19 na Secretaria de Saude do Parana (SESA), ainda
manteve o problema da baixa demanda pelas internagdes, visto que os casos de
maior complexidade seguiram ndo sendo atendidos para internamento, e limitou
consideravelmente o numero de oferta das vagas em consultas ambulatoriais, ja
que este novo servigo iniciou entdo, suas atividades, sob a promessa de

ampliac&o a partir de novas contratagdes terceirizadas.



Completado um ano a frente da gestédo do hospital, ao final de maio do ano
2021, segundo a SESA, foram analisados dois contextos: o de baixa procura por
internamentos, comprovado pelos registros do datasus, e, o da constante procura
por servicos ambulatoriais. Assim, baseados nesses argumentos, a SESA
redefiniu o funcionamento de seu modelo assistencial para hospital-dia,
encerrando o plantdo noturno.

E importante mencionar, que mesmo “sucateados” pela falta de
investimentos, estes leitos cumpriam um importante trabalho dentro no manejo
clinico dos casos de Reagbes Hansénicas? e outras complicagbes da doenca,
sendo uma expertise propria de uma equipe de referéncia estadual. Quando
anunciado a determinacdo de fechamento destes leitos, a SESA-PR declarou o
compromisso de criar leitos de retaguarda em hospital da rede, nao
providenciados até o momento de finalizagao deste trabalho.

E inserida neste espaco, cheio de histdria e de inimeras violéncias que me
lango, a partir da perceptiva da histéria oral, reconstituir parte da histéria de vida
desses 5 individuos asilares na supracitada instituicdo e relatar o processo de
desospitalizagdo, compreendendo as politicas sanitarias de isolamento adotadas
pelo hospital ao longo de sua historia e suas consequéncias na vida dessas

pessoas.

2 Uma caracteristica da hanseniase é a possibilidade da ocorréncia de reagdes - periodos de inflamagdo aguda
no curso de uma doenga cronica que podem afetar os nervos. Esta inflamacao aguda ¢ causada pela atuacao
do sistema imunoldgico do hospedeiro que ataca o Mycobacterium leprae.



3 OS CINCO (ASI) (EXI) LADOS: HISTORIAS DE VIDA E O PROCESSO DE
DESOSPITALIZAGAO.

Grande parte dos processos de desospitalizagdo tem como objetivo, o
retorno dos sujeitos que estiveram internados em instituicbes hospitalares ao
ambiente familiar e/ou comunitario destes pacientes. Ainda assim, € necessario
compreender de forma singular, as configuragcbes proprias de cada histéria de
vida e de familia.

A familia teve, ao longo dos anos, significativas transformagbes quanto ao
seu significado e compreensodes sociais. Embora de forma recorrente, tenhamos a
tendéncia de conceitua-la a partir de nossos proprios modelos familiares, estas
unidades dinamicas, sdo diversas entre si e nos diferentes momentos histéricos,
devendo serem analisadas em suas particularidades (MIOTO; STAMM. 2003).

Mioto e Stamm, pontuam que “profissionais ligados ao cuidado com
familias, embora acreditem que ndo se trata de um grupo natural, acabam
naturalizando suas relacdes estereotipadas” esquecendo as construgcdes proprias
de cada unidade familiar e de que elas possem discernimento para determinar
padrdes, optar e reorganizar seu ambiente (MIOTO; STAMM. 2003. p.163).

Quando iniciamos o processo de desospitalizagdo, o primeiro passo e ao
mesmo tempo, o primeiro grande obstaculo, foi a reconstituicdo da histéria de vida
desses sujeitos e seus vinculos familiares. O fato de serem todos pacientes de
longa internacdo, majoritariamente com grandes limitagbes de comunicagao,
tornavam dificil a possibilidade de interlocu¢cdo e reconhecimento de suas
trajetorias através de suas proprias memorias, seus desejos e vontades. Os
poucos registros contidos em prontuarios, também fizeram dessa tarefa de busca,
uma agao investigativa: leitura de prontuarios, de livros de admissao, buscas em
cartorios, em redes sociais, articulacdo com redes territoriais e busca de vinculos
familiares.

Ao final desse processo alguns familiares foram encontrados, o que
possibilitou o inicio de todo um trabalho da equipe para a reaproximag¢ao, quando
possivel, desses pacientes com seus parentescos. Em outros casos, foi

necessario buscar informagdes com os Centros de Referéncia Especializado de



Assisténcia Social (CREAS) dos territorios de origem, noticiando situagdo de
violacdo de direitos.

Ainda que apresentassem significativo grau de dependéncia de cuidados
(em maior e menor grau), no momento das buscas, os pacientes asilares nao
possuiam critérios para permanéncia em internagdo hospitalar, mesmo alguns,
que se encontravam em estagios mais crénicos de condigdo de doencgas,
possuiam indicacdo médica de cuidados paliativos em esfera domiciliar. Logo,
para aqueles se encontravam impossibilitados de retornar ao ambiente familiar
e/ou na inexisténcia deste tipo de vinculo, estavam em condigdo de risco pela
perspectiva do ordenamento juridico que discorre sobre medidas de protegao e
suas aplicagdes para garantia de direitos da pessoa idosa, indicando em carater
de excepcionalidade a assisténcia em unidade de acolhimento institucional de
longa permanéncia (BRASIL, 2003).

Art. 32 E obrigagdo da familia, da comunidade, da sociedade e do
Poder Publico assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacao
do direito a vida, a saude, a alimentagdo, a educagao, a cultura, ao
esporte, ao lazer, ao trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao
respeito e a convivéncia familiar e comunitaria. [...] Art. 37. O idoso tem
direito & moradia digna, no seio da familia natural ou substituta, ou
desacompanhado de seus familiares, quando assim o desejar, ou,
ainda, em instituicdo publica ou privada. [...] § 12 A assisténcia integral
na modalidade de entidade de longa permanéncia sera prestada
quando verificada inexisténcia de grupo familiar, casa-lar, abandono ou
caréncia de recursos financeiros proprios ou da familia. [...] Art. 43. As
medidas de protegdo ao idoso s&o aplicaveis sempre que os direitos
reconhecidos nesta Lei forem ameagados ou violados: | — por agdo ou
omissao da sociedade ou do Estado; Il — por falta, omissdo ou abuso da
familia, curador ou entidade de atendimento; Il — em razédo de sua
condicao pessoal (BRASIL, 2003).

Cabe ressaltar, partindo da compreensdo técnica e ética da clinica
ampliada®, que outros fatores além dos riscos bioldgicos e das condigbes clinicas
devem ser considerados para indicar a permanéncia ou nao desses pacientes em

ambiente hospitalar.

3A clinica ampliada € uma das diretrizes da Politica Nacional de Humanizagio para qualificar o modo de se
fazer saude. Busca aumentar a autonomia do usuario do servigo de satude, da familia e da comunidade.
Integra trabalhadores da satde de diferentes areas na busca de um cuidado e tratamento de acordo com cada
caso, com a criacdo de vinculo com o usuario. A vulnerabilidade e o risco do individuo sdo considerados e o
diagnostico ¢ feito nao sé pelo saber dos especialistas clinicos, mas também leva em conta a historia de quem
esta sendo cuidado.



O alcance do olhar do profissional eticamente comprometido transcende
os muros do hospital, buscando os nucleos de apoio na familia, na
comunidade, e dos lugares sociais de pertencimento onde se da o
cotidiano de vida das pessoas. [...] ainda que saibamos que para muitos
dos sujeitos com quem trabalhamos no contexto hospitalar, o crepusculo
da vida se avizinhe, ndo podemos perder o compromisso com a
construgao de utopias, com a reinvengéo da proépria vida. (MARTINELE,
2011, p.503).

As praticas de longos periodos de internagdo trazem impactos
psicossociais imensuraveis e irreparaveis aos sujeitos institucionalizados, a
internacdo impde uma rotina rigorosamente estabelecida, onde estar internado
por muito tempo pode torna-lo incapaz para diversas habilidades necessarias fora
da instituicdo, ou seja, assim como € possivel que existam sequelas oriundas da
institucionalizagédo, também ha grande impactos na desospitalizagéo®.

Na ocasiao, levamos ainda documento a assessoria juridica da SESA, que
direcionou o processo a Procuradoria Geral do Estado (PGE). A PGE, em
resposta, prescreveu documento orientativo, indicando continuidade das agdes de
articulagcao junto ao 6rgao estaduais de municipais da assisténcia social e a sua
colocagado em instituicbes de acolhimento institucional, na impossibilidade de
resolucdo por estes 6rgédos, indicou notificagcdo ao Ministério Publico do Parana
(MPPR).

Foi escrito documento para MPPR em novembro de 2020 e entregue a
direcdo do hospital, entretanto em abril de 2021, recebemos a noticia da
determinacdo da SESA pelo fechamento da internagéo e transferéncia dos dois
pacientes restantes para a ala de asilares do hospital psiquiatrico Adalto Botelho.

A seguir, descrevo como se deu esse processo individualmente e os
desfecho dessas histérias de vidas. Os nomes reais foram substituidos — de
maneira que possa garantir sigilo sobre suas identificagdes — por nomes ficticios
de santos da igreja catolica, com quem o hospital tem uma especial relagao,

principalmente em sua origem.

3.1 SANTO ONOFRE

4 Esse tema sera mais bem desenvolvido no proximo capitulo.



O primeiro relato, tenta reconstruir a histéria do Sr. Onofre. Paciente nesta
instituicdo desde 1978, faleceu em 2020 no hospital, ja durante o processo de
desospitalizagdo. Onofre era o paciente mais antigo dentre os ultimos asilares,
oriundo ainda, do regime de compulsoriedade no tratamento em hanseniase.

Com pouquissimas informagdes sobre suas origens, no inicio do processo,
sua ficha de admissdao no leprosario ndo constava naturalidade, data de
nascimento, nem qualquer familiaridade além dos pais de Onofre. Foi
encaminhado por um Hospital Psiquiatrico, sem outras informagdes registradas.
Segundo informacdes de funcionarios, este paciente, assim como outros, vieram
transferidos pela patologia de hanseniase e também em virtude de um incéndio
ocorrido num determinado setor daquele nosocdmio. Na época teriam vindo sem
registros, sem documentos, apenas com algumas informagdes clinicas. Seu
Registro Geral, inclusive, foi feito tardiamente mediante alvara judicial solicitado
pelo Servigo Social em 2002, sem data e origem de nascimento.

Apoés busca e contato com hospital de origem, € que conseguimos saber
um pouco mais sobre sua vida. Em contato telefbnico com hospital psiquiatrico
tivemos a informagao que ele esteve internado 14 entre os anos de 1965 até 1968,
foi encaminhado por determinagao Judicial pelo, na época, Instituto de Menor. Ja
se encontrava paraplégico e com diagndstico de Oligofrenia®, natural de um
pequeno distrito de um municipio de MG.

Apos receber estas informacdes, iniciamos buscas de familiares, nos
cartérios e servigos publicos da cidade de origem. Encontramos registro de seu
nascimento, ocorrido em 1951, o que nos permitiu identificar que possuia 14 anos
quando foi internado no hospital psiquiatrico e 27 anos quando foi internado no
leprosario. Onofre faleceu ainda aqui, no HDSPR, com 69 anos. Passou 42 anos
de sua vida nesta institui¢ao.

Apresentava historico de hanseniase e ulceras crénicas, ndo falava e era
acamado. Possuia diagnéstico de deficiéncia intelectual e quadro demencial
associado, manifestando pouca interagdo social. Segundo avaliagdo médica,

apresentava grau de dependéncia 3 pela RDC 283 ¢, necessitando de cuidados

5 Oligofrenia: Deficiéncia do desenvolvimento mental, adquirida ou congénita, que afeta a capacidade
intelectual.

6 Resolugdo - RDC n° 283, de 26 de setembro de 2005. Regulamenta o Funcionamento de Servigos de
Atengao ao Idoso no Brasil e classifica grau de dependéncia do idoso



continuados para atividades diarias, mas por muito tempo sem necessidade de
cuidados hospitalares.

Embora conhecido por muitos ex-pacientes e funcionarios, assim como
pelos atuais, ndo ha nenhum relato de que Onofre tenha falado algum dia,
entretanto, era apelidado pelo nome de um passaro, a qual por vezes imitava o
som. Gostava de tomar sol e respondia sim, ou ndo, com movimentos da cabecga,
0 que nos leva a crer que havia certo entendimento sobre o que Ihe era dito.

As buscas na cidade de origem e outras possiveis, ndo obtiveram sucesso
quanto ao paradeiro de familiares e mesmo que Onofre tenha tido direito a
receber pensdo federal de carater indenizatério (promulgado pela lei
11.520/2007), o paciente nunca chegou a receber nenhum beneficio por n&o
possuir responsavel legal para geri-lo e nem documento de CPF exigido. Em 2008
houve solicitacdo da pensao, mas foi indeferida por falta de dados (seu RG néao
possuia data de nascimento na época), foi somente em outubro 2020 apds
solicitado 22 via de certiddo, que foi permitida a retificagdo do Registro geral (RG)
e emitido seu (CPF). Ao Final desse mesmo més Sr. Onofre veio falecer de

insuficiéncia respiratéria.

3.2 SANTA MARCELINA

Outro relato de vida a ser contado, trata da Sr. Marcelina, internada desde
2008. Cadeirante com passado e sequelas de hanseniase, possuia afasia por
sequelas de AVC e histérico de varios internamentos anteriores por ulceras
cronicas.

Nas primeiras internagbes, encontramos registros de entrevistas feitas com
a paciente. Sr. Marcelina ainda falava e relatava que morava com filho, nora e
netos, e com seu irmao que também possuia dependéncia fisica. Em conversa
com assistente social da época, dizia ter um carinho pelos netos e nao ter bom
vinculos com seu irmao e com a nora. Recebia pensdo do falecido esposo e
pensao estadual de hanseniase, que em 2010 foi cancelada por ndo atender

critério socioecondmico.



Sra. Marcelina teria sido internada devido ulceras cronicas de dificil
fechamento. Assim como outros pacientes, era considerada asilar. Segundo
equipe, ndo possuia critério para internamento hospitalar ha algum tempo, no
entanto, ndo encontramos registros de alta clinica em prontuarios desde 2008.
Parte da equipe multidisciplinar, relata que houve tentativas de contato com o filho
para retorno da Sra. Marcelina para casa, também segundo a equipe, o filho
negava possibilidade de fazer estes cuidados, o que n&o encontramos em
prontuario social. Em virtude da auséncia de registros destes contatos, ndo ha
como afirmar ou entender os motivos desta possivel recusa.

Durante periodo de internagdo, Marcelina sempre foi mais restrita ao
espaco do leito, circulando muito pouco pelas alas ou corredores. Ja por ultimo, a
dificuldade na comunicacdo devido sequelas de AVC e tremores causados pelo
inicio de Parkinson, tornava dificil a compreensao das coisas que falava e
pensava, bem como pergunta-la sobre sua historia de vida. Seu filho possuia
procuragdo em seu nome, gerenciava seus recursos no valor de 1 salario-minimo
e trazia itens pessoais de que necessitava, fazia visitas esporadicas e levava Sra.
Marcelina para casa em periodos comemorativos tais como natal e aniversario.

Quando iniciado processo de desospitalizagdo em abril de 2020, Sra.
Marcelina recebeu alta hospitalar e o servigo psicossocial foi designado para
informe da alta a familia e das implicagdes legais que norteavam a
desospitalizagdo. Em contato com o filho, esperavamos certa resisténcia de
aceitacdo do retorno da paciente para seu domicilio, principalmente tendo em
vista os relatos anteriores levantados pela equipe. Entretanto, embora surpreso
com a noticia de alta, pois segundo seu relato, acreditava que a sua mae ficaria
no hospital até sua morte, apds receber a informacgéo de alta e esclarecimento de
duvidas, se prontificou a assumir os cuidados da mae, pediu prazo para realizar
adaptacdes na casa e em setembro de 2020 sr. Marcelina voltou a residir com
ele.

E importante destacar que durante todo processo a equipe passou por uma
aproximacao com a familia, realizando orientagdes sobre cuidados, informando e
acolhendo dificuldades. Quando informado da necessidade de cuidado integral,
sobre a qual determina o estatuto do idoso, e das condi¢coes especificas do
quadro clinico da genitora, o filho também obteve esclarecimentos quanto as

possibilidades de cuidado institucional para idosos em casos em que n&o seja



possivel pela familia, toda via, optou por realizar ele mesmo o cuidado da mae.
Sugerimos ainda, via referéncia e contato telefébnico, acompanhamento pelos
equipamentos do territério (CREAS, UBS), com intuito de realizar suporte.

Apods a alta, Marcelina passou a ser assistida pela geriatria do hospital em
ambulatorio de feridas, compareceu regularmente para realizar curativos e
consultas, geralmente acompanhada pelo filho e netos. Nessas ocasides,
expressava especial contentamento com a presenca dos netos.

Embora ndo apresentasse sinais de maus tratos, recebemos ligagcées da
nora sobre conflitos na dindmica familiar sobre a responsabilidade de cuidados,
relatando que o esposo saia para trabalhar e deixava a idosa aos seus cuidados,
mesmo esclarecendo desde o principio que ndo assumiria essa fung¢do, o que
deixava Marcelina desassistida. Passaram a ter conflitos significativos, com um
episddio de agressao verbal, a equipe orientou a nora sobre medidas legais,
notificou situacdo e encaminhou relatério aos CREAS. Em outros atendimentos,
quando acompanhando a mae em consultas, o filho relatou que a dinamica
familiar havia melhorado e que contrataria cuidador esporadico para periodos em
que nao pudesse realizar cuidados.

Em janeiro de 2021 um terrivel acidente interrompeu a vida de Marcelina,
em virtude de um incéndio doméstico. A noticia tragica, deixou toda equipe
consternada. O incidente ocorreu a noite, Sr. Marcelina dormia em um quarto
separado da edificacdo da casa e pela dificuldade de locomogao e de
comunicagcdo provavelmente n&o conseguiu pedir ajuda. A familia quando
percebeu as chamas ja nao conseguiu socorré-la, a principal suspeita, segundo o
filho, € que o colchdo pneumatico, que teria sido recém-trocado, tenha dado pane
elétrica.

A morte da Sr. Marcelina abalou muito a equipe, principalmente os antigos
funcionarios, que além de um importante vinculo com paciente, possuiam em

alguma medida a preocupagao quanto ao retorno dos asilares para familia.

3.3 SAO LEOPOLDO



O caso a ser relatado a seguir, traz a historia do paciente asilar mais velho.
Com 90 anos, o Sr. Leopoldo foi internado 2002 neste hospital, oriundo da regido
centro-sul do parana.

Veio acompanhado pelos sobrinhos, com sequelas de hanseniase e em
investigacdo de Céancer de pele, o que posteriormente se desenvolveu
negativamente sendo necessario a amputacdo dos membros superiores.

Apesar da idade, Sr. Leopoldo apresenta o melhor quadro com relacéo a
capacidade de comunicagcdo e lucidez. Possui sequelas de hanseniase,
amputacdo de membros superiores e encurtamento dos pés. E acamado, mas,
diferente dos demais, é lucido e se comunica. Segundo avaliagdo médica,
também apresenta grau de dependéncia 3 pela RDC 283, necessita de cuidados
continuados e auxilio para atividades diarias, no entanto também n&o possuia
critérios médicos para permanéncia no Hospital.

Antes da internacao, residia em area rural de um municipio do centro-sul
do parana, em um sitio junto com irma, que ficou viuva. N&o quis se casar e nem
teve filhos. Em conversas, sempre trazia lembrancas do sitio, das variedades de
frutas e da sua profissdo de lavrador. Contou-nos que ficou no hospital apos
agravamento do cancer, mas que mesmo antes da internagdo, em laranjeiras, ja
possui dificuldade de fazer autocuidado devido agravamento de estado de saude,
€ que equipe de saude do municipio informou sobrinhos, que passaram a cuida-lo
por um més. Nessa ocasido, Sr. Leopoldo conta que passou por situacdo de
negligéncia, informou equipe de saude e foi entdo enviado para internagao neste
hospital.

Em quase 18 anos de internacédo é curioso como Sr. Leopoldo pouco fala
sobre esse processo, com muita insisténcia, diz que ficou muito triste quando
soube da necessidade amputagdo e que equipe da enfermagem foi de grande
apoio nesse processo, teve acesso a uma protese para membros superiores mais
que ndo se adaptou. Por funcionarios, ficamos sabendo que mesmo com pé
encurtado paciente conseguia andar, mais que desencorajado por risco de queda,
foi deixando de sair do quarto, alegando sensibilidade a luz do sol.

Ao longo do tempo os vinculos familiares tornaram-se frageis. Em 2015
houve pela equipe anterior, buscas de resgate destes vinculos, uma sobrinha de
79 anos, residente em um municipio da regiao metropolitana, na ocasido, assumiu

procuracéo de Leopoldo e fez gestdo da Aposentadoria Rural por idade, trazendo



itens de necessidades pessoais. Durante algum tempo assumiu esta fung¢do para
que paciente ndo perdesse 0 recurso.

Iniciado o processo de desospitalizagao procuramos a sobrinha para
verificar a possibilidade de acolhimento familiar do paciente. Segundo sobrinha
relatou, ndo poderia renovar procuracdo nem assumir os cuidados do tio devido
sua propria condicdo, além de idosa e doente, possuia esposo de 81 anos,
necessitando o casal inclusive do cuidado de seus filhos.

Fizemos contato ainda, com familiares da cidade de origem, sobrinhos e a
unica irma viva, relatam que também nao possuiam condi¢cdes e possibilidade de
acolhé-lo. No entanto, manifestaram desejo de que, caso ocorresse acolhimento
institucional em municipio de origem da familia, gostariam de reconstituir vinculo.

Encaminhamos caso ao CREAS da cidade, tendo como pressuposto o
conjunto legislativo a indicacédo de acolhimento institucional, caso necessario,
preferencialmente em localidades em que fosse mais factivel a reconstituicdo de
vinculos familiares, que na ocasidao nos indicou a nao existéncia de vaga do
municipio.

Em setembro de 2021 recebemos contato telefébnico de familiares
residentes em outra cidade, proximo a sua cidade de origem, que foram
informados sobre a situacdo do tio, que estava internado neste Hospital com
condicdes de alta clinica, querendo saber mais sobre o caso. Apds conversa com
a equipe, se colocaram a disposicdo para assumir responsabilidade legal e
cuidado integral. A partir desse momento deu-se inicio a um processo de
reaproximacgao familiar e acompanhamento psicossocial ao paciente para retorno

ao acolhimento familiar.

Importante frisar que a primeira agéo realizada foi a de esclarecimentos ao
paciente sobre a desospitalizacdo e sobre a livre escolha dele para o convite
desses familiares. Esse processo se deu de forma muito gradual, compreendendo
a complexidade da situacao e o tempo do paciente para assimilar as informagdes
e mudang¢as. Em um primeiro momento sr. Leopoldo se mostrou contrario, relatou
que quando se internou, ndo queria ter ficado no hospital, mais por muitos
motivos teve que ficar. Agora, ja passados 18 anos, preferia ndo sair, sentia-se

cuidado e habituado as rotinas do lugar, mesmo sendo um ambiente hospitalar.



Foram realizados contato telefonicos e videochamadas com a familia em
um processo de reaproximagéo, sr. Leopoldo ja de inicio se lembrou do sobrinho
e nos contou inclusive que era seu padrinho, conversou e conheceu os filhos e
netos dele, recebeu visita, entre outros momentos de trocas. Enquanto equipe,
nos cabia também informar ao paciente todas as etapas da desospitalizacao,
inclusive da determinagao de uma iminente transferéncia para uma unidade de
acolhimento tendo em vista condigéo de alta. Ainda que acolhéssemos seu desejo
de permanéncia, extremamente compreensivel em um contexto de internacao
prologada, ndo era de nossa algcada permitir ou ndo sua internagdo. Na ocasiao
conversamos e lhe informei que apds o término das buscas de familiares, cabia a
equipe técnica informar a situagao ao Ministério publico, e que neste documento,
junto as informagdes legais e as condutas médicas cabiveis a situacao,
certamente incluiria seu parecer sobre sua situagdo, sobre sua vontade de
permanéncia, mesmo que ndo pudesse garantir que isso lhe resultasse em uma
resposta favoravel, ja que a competéncia de determinar a causa seria do
Judiciario.

Por fim, tendo todas as informagdes possiveis, livre e esclarecido, sr.
Leopoldo decidiu por tentar voltar a morar com a familia e em novembro de 2021
passou a residir na casa do sobrinho. Foram realizados referéncias para CREAS
e para o Servico de saude o municipio, que passaram a acompanhar o idoso no
processo de adaptagao ao novo territorio.

No Natal de 2021 nos mandou fotos suas com a neta do sobrinho, com
guem logo fez amizade e no seu aniversario, muito feliz, nos contou por telefone,
que comeu chuarrasco e tomou chimarrao, pensando por que nao tinha ido antes

para la.

3.4 SANTA FRANCISCA

Nosso quarto caso, Sr. Francisca, possui 80 anos, nasceu em cidade da
regido sudeste do parana e esta no Hospital desde 1989, oriunda de outra cidade

da regiao centro-sul. Possui historico de hanseniase, limitagdo de comunicagao



(escuta parcialmente e gesticula) e mobilidade (é cadeirante). Apresenta deficit
cognitivo com flutuagdes comportamentais. Ja na ficha de atendimento social,
encontramos registro, provavelmente elaborado por algum assistente social
anterior, sobre a auséncia de informagdes pessoais para inserir na ficha devido
dificuldade de comunicagao, escrito da seguinte forma: “copiei dados da ficha de
encaminhamento da paciente pois ndo compreendi nada o que ela falou. E
paciente c/ problemas psiquiétricos.” (PARANA, 1989, p. 01).

Foi encaminhada em 1986 pelo centro de saude da cidade de origem,
permaneceu durante um periodo em antiga ala Psiquiatrica neste Hospital, até
fechamento da mesma quando foi transferida para ala feminina geral.

Francisca foi internada sem acompanhante e sem documentacao até maio
de 1996, quando por carta, o Servico Social deste hospital na época, fez contato
com Servigo Social de sua cidade (ndo a informacao sobre setor especifico) que
localizou seu irmao conseguindo documentos de identificacdo pessoais. Nao ha
registro sobre alta hospitalar ou tentativa de retorno para ambiente familiar,
embora seja informado que paciente se encontrava bem.

Em prontuario, é possivel identificar que anteriormente ao internamento a
paciente recebia aposentadoria rural, gerida pelo irmao. A partir de 1996, apds
internamento e devido a condi¢c&o de incapacidade para os atos da vida civil, este
recurso passou a ser gerido pelo Servigo Social hospitalar, que como ja relatado
neste texto, acabou por desempenhar esta fungdo por um periodo consideravel
de tempo na instituicdo. Hoje, o recurso € gerido por de uma das freiras que
residem ao lado do Hospital e que participava dos cuidados aos pacientes e
moradores do, antes, leprosario. Pela convivéncia de anos, esta Irma, funcionaria
técnica de enfermagem, hoje aposentada, € uma das poucas pessoas que
consegue entender precariamente a linguagem da paciente, lhe trazia itens que
desejava e de que necessitava. Em 2016, como indicado pelo Ministério publico,
solicitou judicialmente a curatela da paciente, com intuito de regularizar a
situagdo, mas o pedido foi indeferido devido a auséncia de parentesco com a
paciente.

Em conversa, a referida informou, no inicio do processo, que teria
dificuldade de prestar os cuidados necessarios apds a desospitalizagdo e nao
mantinha o interesse em recorrer a negativa de curatela devido sua prépria

condicdo de idosa.



Frequentemente sorridente, vaidosa e interativa, Francisca gosta
muitissimo de vestir-se bem e de utilizar aderecgos e perfumes. Possuia um quarto
seu, onde ainda guardava objetos e decoracdes de valor inestimavel para si. Ao
longo do tempo, com as mudangas do local, precisou se desfazes de alguns
deles, devido as regras de qualquer instituicdo hospitalar (sobre armazenamento
de alimentos, excesso de objetos para desinfeccédo etc.). Por vezes, circulava
pelos espacos, ia a igreja que fica lado do hospital 1 vez na semana levada pela
psicologa, gosta de flores e de comidas especiais, liberados pela nutricdo
esporadicamente devida condi¢&o de asilar.

Segundo avaliagdo médica, Francisca também apresenta grau de
dependéncia 3 pela RDC 283, necessita de cuidados continuados e ajuda para
atividades diarias, no entanto ndo possuia critérios médicos para permanéncia no
Hospital. Enviamos relatério social para Secretaria Municipal de Assisténcia
Social do municipio de origem, solicitando busca de familiares, no entanto
recebemos resposta com negativa sobre sucesso de busca. Buscamos ainda em
redes sociais e equipamentos de saude da cidade natal, também sem sucesso,
possivelmente decorrente do longo tempo.

A limitacdo da fala de Francisca, traz consigo a dificuldade de poder
reconstruir sua historia de vida antes do hospital e de saber quais as marcas
deixadas pela internacdo. De toda forma, podemos perceber o importante vinculo
com a equipe de saude e demais funcionarios neste lugar. Suas relagdes afetivas
e sociais eram restritas ao contexto da instituicdo. Nesse espaco, com suas
dindmicas e regras, Francisca vive ha aproximadamente 30 anos.

Diante de situagcdo do Hospital, com programacgido para desativacdo do
plantdo noturno. Foi realizado reunido com Secretaria Municipal de Assisténcia
social de Piraquara, informamos sobre condicdo de alta hospitalar da paciente,
bem como de inexisténcia de vinculos familiares conhecidos. Relatamos sobre o
vinculo da paciente neste municipio e indicagdo para Unidade de Acolhimento,
entretanto a secretaria nos informou da auséncia de vaga para 0 momento,
estando inclusive com fila de espera.

Informamos Irm& Erundina sobre a desativagado do plantdo noturno e da
determinacao da direcao quanto a transferéncia da paciente para outro hospital.
Devido distancia, disse nédo conseguiria continuar auxiliando na gestdo dos

recursos e levando pertences, o que provavelmente faria com que Francisca



deixa-se de receber a quantia, desencadeando um cancelamento do recurso.
Dias depois, Irma Erundina informou que, decidiu requerer novamente curatela da
Sr. Francisca, ciente da responsabilidade inerente a tutela, faria nova tentativa
com a intencdo de contratar instituicao mais adequada para realizar os cuidados,
mais proxima também do territorio onde residiu por tantos Anos.

Francisca foi transferida em 01 junho para ala de asilares do Hospital
Psiquiatrico por determinacédo da SESA e aguarda resolugdo de processo de

curatela até entdo.

3.5 SANTO INACIO

Este ultimo caso reescreve a historia do unico asilar n&o idoso, com 58
anos, Inacio nasceu na regiao oeste, proximo a fronteira com o Paraguai. Veio
encaminhado pelo centro de saude, de cidade também da mesma regido, em
1996 para tratamento de Hanseniase de forma Virchowianas. Embora ja tratavel
em regime ambulatorial, o encaminhamento, além da doencga, € apresentado com
a seguinte justificativa “O encaminhamento é devido a problemas sociais
(alcodlatra, vive sé, e etc.)” (PARANA, 1996, p.01).

Os profissionais de saude mais antigos, relatam que recém-internado
Inacio falava e se locomovia sem dificuldades. Segundo familia, antes da
internacgéo, ja apresentava histérico de agitacao e heteroagressividade, bem como
comportamentos de disrup¢cdo e rompimentos de vinculos. Com o passar do
tempo, o paciente comegou a apresentar limitagdes de locomogao, possivelmente
por falta de estimulo. A equipe avalia, que Inacio passou a apresentar uma recusa
a interagao social, ficando restrito ao leito e com o tempo parou de falar e andar.

Constavam em prontuario, diagnosticos de esquizofrenia e deméncia
associada, com pouca interagdo social. Apresentou em 2019 episddio de

agudizagdo de quadro psiquiatrico, com auto e heteroagressividade, foi

7 Forma de manifestacdes clinicas da doenga de Hanseniase. As formas de manifestacdo estdo diretamente
relacionadas ao tipo de resposta imunologica ao M. leprae. Na forma virchowiana a imunidade celular é nula
e o bacilo se multiplica muito, levando a um quadro mais grave, com anestesia dos pés e maos que favorecem
os traumatismos e feridas que podem causar deformidades, atrofia muscular. Pode haver a ocorréncia de
neurite e eritema nodoso (n6dulos dolorosos) na pele.



encaminhado para Hospital Adauto Botelho onde ficou por 90 dias. No comeco
deste ano novamente agudizou quadro psiquiatrico, sem suporte para manejo
necessario, foi transferido para Hospital San Julian, ficando por 30 dias para
compensagao.

Segundo avaliagdo médica, Inacio apresenta grau de dependéncia 3 pela
RDC 283, necessita de cuidados continuados e ajuda para atividades diarias, no
entanto, embora bastante dependente, ndo possuia critérios médicos para
permanéncia no hospital no momento.

Em prontuario social € possivel identificar que vinculos familiares rompidos
tornaram dificil a localizagao de familiares, somente em 2018 através de contato
informal de profissional do hospital com o irmdo de Inacio € que foi possivel
aproximagao de filhas e irmé&o residentes na regidao metropolitana de Curitiba.

Sr. Inacio, possui 4 filhos e apenas dois foram registrados em seu nome.
Segundo filhos, genitor saiu de casa quando a filha mais velha tinha 9 anos,
sendo que o0s mais novos pouco lembram do pai. Relatam vinculo familiar
rompido com genitor, decorrente do abandono e da existéncia de historico de
violéncia doméstica dele para com a mée.

Familiares ainda realizaram algumas visitas antes da pandemia de Covid-
19. Em 2020 foram informados sobre condigéo de alta hospitalar do Sr. Inacio, no
entanto, negaram possibilidade de acolhé-lo em suas residéncias pela auséncia
de vinculos e falta de recursos para tal.

Referenciamos Sr. Inacio e familia para CREAS informando situacdo de
risco social e tendo como pressuposto o conjunto legislativo que prioriza
acolhimento institucional, caso necessario, preferencialmente em localidades em
que seja mais factivel a reconstituicdo de vinculos familiares. Apés avaliagao de
equipe do CREAS, foi inserido em central da Fundagéo de Ag¢ao Social (FAS)-
para aguardar vaga em UAIl compativel com alto grau de dependéncia.

Inacio foi transferido em 01 junho para ala de asilares do Hospital
Psiquiatrico Adalto Botelho onde aguardaria vaga em UAI, entretanto, do mesmo
més, veio a falecer por parada cardiorrespiratéria. Nao € possivel precisar sobre
motivos de sua morte, sendo paciente reconhecidamente paliativado e com
grandes debilidades oriundas da institucionalizac&o, vinha ha quase dois anos em

uma queda gradual de seu estado geral de saude, entretanto, ainda assim sua



morte, em um periodo tdo curto apds a transferéncia, certamente traz pesar a

equipe que o acompanhou por um grande periodo da sua vida.



4 UMA ANALISE SOBRE AS CONSEQUENCIAS DA INSTITUCIONALIZAGAO
E DESOSPITALIZAGAO.

4.1 A DISCIPLINARIZACAO E AS RELACOES DE PODER NAS INSTITUICOES
MODERNAS.

A institucionalizagdo na lingua portuguesa € definida como: “ato ou efeito
de institucionalizar”. Institucionalizar é “dar o carater de instituicao”, “adquirir o
carater de instituicao”. O institucionalizado, portanto, € aquele a quem se da ou
que adquire o carater de instituicdo, que se transforma em instituicdo, o que
concretamente ndo possui possibilidade (REZENDE, 2001). Entretanto, é
expressiva a pertinéncia desta definicdo quando observamos a funcido das
instituicdes na sociedade.

As Instituicdes sao estruturas ou mecanismos de ordem social, que
regulam o comportamento de individuos dentro de uma determinada comunidade.
Ao analisar as instituicdbes modernas no séc. XIX, o filésofo francés, Michel
Foucault, compde uma trajetéria sobre a fungao e as relagdes de poder existentes
nas instituicdes ao longo do tempo. Nesta composi¢gao, o autor busca denotar as
transformacdes progressivas do séc. XVIl e do séc. XVIII para pensar o
funcionamento destas organizagdes na sociedade moderna.

Na analise de Foucault, atrelado ao ascendente modo de producao
capitalista do séc. XVIII, irrompe uma inversédo da dindmica do poder sobre a vida.
Ao que se inscreve, nesta inversao, a sociedade ditada por um poder soberano &
suplantada por uma sociedade de poder disciplinar e biopolitico, cuja
racionalidade humanista remove do poder soberano o direito a vida e morte de
seus suditos, reconhecendo sua condicdo de cidaddos. De uma sociedade de
suplicio dos corpos, é transformada em uma sociedade onde reina o controle e
vigilancia. O poder soberano Monarquico, que antes exerciam o mando sobre o
arbitrio de “deixar viver ou fazer morrer”, € gradualmente modificado (OLIVEIRA,;
SAMPAIQ, 2020. p. 200).

O corpo social, anteriormente organizado em torno da comunidade
religiosa e da monarquia, onde o controle era realizado pelos membros de acordo

com ocupagao geografia dessas comunidades, passa a ser estruturado de forma



estatal. O Estado enceta a operar uma arquitetura da vigilancia, em que todos s&o
submetidos a um unico olhar, sua fungao principal e primeira deve ser a de vigiar
os individuos antes mesmo que as infragbes possam ser cometidas. A
racionalidade disciplinar dirigida a este corpo-individuo, passa a funcionar junto a
outros dispositivos de poder e controle (FOUCAULT, 2013. p. 1xx).

Nesta medida, O panopticon de Benthan permitira compreender esse
processo. Segundo Foucault o panoptsimo € um trago caracteristico da nossa
sociedade, instaurada de uma maneira singular no final do séc. XVIIl, é uma
forma de poder que exerce sobre os individuos um triplice dimensao — vigilancia,
controle e corregao. “No panoptismo a vigilancia sobre os individuos se exerce
nao sobre o que se faz, mas sobre o que se € [...] sobre o que se pode fazer.”
(FOUCAULT, 2013. p.104).

Na analitica que apresenta, Foucault ndo se detém em minuciar todas as
instituicdes em que operam as caracteristicas do panoptismo, mas de mostrar seu
funcionamento, “no quotidiano das instituicbes que enquadram a vida e os corpos
dos individuos; ao nivel, portanto da existéncia individual.” (FOUCAULT, 2013.
p.107). E outro posterior e complementar, que se volta aos fenbmenos coletivos
da populagdo, do campo de uma biopolitica. Fendmenos de controle de
processos bioldégicos como: taxa de natalidade, de mortalidade, duragao da vida,
endemias, entre outros.

Estes dois polos de organizagao de controle, terdo um objetivo fatico sobre
a modelo industrial de producdo nascente. “A disciplina preparou o corpo e a
biopolitica o0 solo para a emergente sociedade industrial do séc XVIII.” O poder
disciplinar passa a objetivar a fixagao dos individuos, a aparelhos especificos de
producao, instituicbes de formatacdo e controle, com o intuito de gerir a
populagdo produtiva, de constitui-la apta para ser for¢ca de trabalho (OLIVEIRA,
SAMPAIQ, 2020, p.202).

“E possivel identificar essa fixacdo dos individuos através da fabrica, de
atrela-lo a produgéao; a escola, a um aparelho de transmissao de saber; o
hospital, a um aparelho de cura; e, até mesma a prisdo, que a primeira

vista parece se apoiar na reclusédo do individuo, mas que objetiva liga-lo a
um aparelho de corregéo.” (OLIVEIRA; SAMPAIO, 2020, p.203).

Importa destacar, que os individuos, ao serem fixados a estes aparelhos,
serdo apanhados em seu tempo de vida, extraidas em suas forgas produtivas.

Estas instituigdes, definidas como instituicdes de sequestro, retém o tempo e as



potencialidades dos sujeitos na sua integralidade, ou quase toda ela. Neste ponto,
o autor difere as instituicdes do séc XVIIl, que tinham por finalidade a recluséo
dos individuos que incorriam fora da regra, sendo provisoriamente ou
definitivamente separados da sociedade (FOUCAULT, 2013).

No séc XIX, sera necessario que o tempo dos homens seja colocado a
disposicdo do trabalho, vendido para os que desejam comprar, sobre as
exigéncias do mercado. “Vemos multiplicar-se instituicbes em que o tempo das
pessoas se encontra controlado, mesmo nao sendo efetivamente extraido em sua
totalidade, para tornar-se tempo de trabalho.” sequestrados em toda sua
dimensao temporal. (FOUCAULT, p. 115, 2013).

Este controle, tornou-se possivel devido as relacbes de poder existentes
nestes aparelhos. As instituicdes modernas, e aqui incluimos o hospital, detém
caracteristicas de funcionamento, determinadas formas de poder, comuns a todas
elas, elencadas por Foucault como quatro: o poder pela extracdo do tempo; o
controle dos corpos; a criagdo de um terceiro novo tipo de poder, polimorfo e
polivalente, ora assumido pelo dinheiro, ora pelo controle do julgamento; e um
quarto tipo de poder que perpassa e amplifica os outros trés, através da
manipulacao das informagdes (OLIVEIRA; SAMPAIO, 2020).

A Primeira forma/fungdo das instituicdes de sequestro é justamente a
extracdo da totalidade do tempo pelos mais diversos mecanismos disciplinares
utilizados pelas instituicbes, ndo apenas do tempo do dia trabalhado, mas do
tempo de vida inteira. Em um contexto hospitalar, trata-se da ocupagao de longos
periodos da vida dos pacientes, dias, meses, ou anos de vida (no caso dos
leprosarios), transcorrem dentro das instituicdes. Entre os pacientes asilares,
objetos deste relato profissional, todos estiveram internados por mais de 10 anos,
alguns deles por mais 30 anos, ou seja, quase toda a sua existéncia. A extragéo
desse tempo, se dara em diversas dimensdes da vida, seja pelo trabalho, pelo
estudo, pelo consumo.

E curioso perceber, que os leprosarios reproduziam a dinamica social das
cidades, e ainda que seus internos fossem considerados inaptos para a vida e
trabalho em sociedade, por um longo periodo na histéria destes locais, os internos
desempenhavam, dentro da instituicdo, fungdes semelhantes das ocorridas

externamente. Possuiam cinema, mercado, prisdo, trabalho, escola, creche...



ocupando o tempo de seus internos em uma série de atividades institucionais,
assim como das cidades.

O segundo tipo de poder mobilizado, é sobre os corpos dos individuos. As
instituicdes modernas introduziram, cada vez mais, em seus funcionamentos, um
rol de normas institucionais e sociais, que incidem diretamente na liberdade e
acao nos sujeitos. Para Foucault, a extracao de forca, ndo se detera apenas
sobre o tempo, mas também na formacao, valorizagao e controle dos corpos dos
individuos, tornando-os mais uteis e obediente. O corpo, antes supliciado, local de
inscricdo e pena, é reformado, corrigido, qualificado para torna-se forgca de
trabalho. Quando este corpo € classificado como inutil ao trabalho pela doenga,
ao ser internado em um hospital, sera submetido a conjunto de regras e normas
de funcionamento; sao destinados horarios especificos para alimentacéo,
medicacao, higiene, procedimentos, visitas, consultas profissionais, entre outras
rotinas proprias. Também sao estipuladas hierarquias, onde ha uma submissao
ao grupo diligente, os profissionais passam a ter controle e dominio destes
corpos, que por via da disciplina, resignam a formatacao e a docilizagéo.

A terceira caracteristica elencada destas instituicbes de sequestro, é a
criacao de um tipo novo de poder, polimorfo e polivalente. Ora é identificado com
um poder econdmico, sustentado pelo controle a partir do dinheiro, do poder de
comprar, de troca pelo tempo de trabalho; mas também politico, na medida em
que seus diligentes, delegam, ddo ordem, expulsam.

O trabalho nos hospitais colénias eram desempenhados n&o apenas pelos
profissionais e figuras religiosas, embora ndo fossem parte integrante da equipe
diligente, os proprios internos em melhores condi¢gdes de saude, auxiliavam nos
cuidados dos pacientes mais enfermos, trabalhando de fato nestes hospitais. Ao
longo dos anos, alguns inclusive, conquistaram o direito de serem incorporados
ao quadro de servidores, ja que por muito tempo, se quer recebiam qualquer
quantia real em troca deste trabalho. Outros leprosarios contavam com moeda
prépria, que girava dentro da instituicao e possibilitava a compra de produtos, isto
€, a venda de forca de trabalho e troca de mercadorias, caracteristicas da
sociedade moderna, eram reproduzidas dentro destes hospitais. Com o passar
dos anos e a determinacédo do fim do isolamento compulsério, houve mudangas
no tratamento e no funcionamento da instituicdo. Toda via, os pacientes mais

debilitados fisicamente, passaram a possuir algum tipo de recurso, de pensao ou



beneficio previdenciario. Esses recursos muitas vezes eram administrados por
profissionais, tendo em vista a impossibilidade fisica ou cognitiva requisitada
socialmente para geri-los, demonstrando, mais uma vez, a existéncia desta
espécie de poder econémico inserido neste espaco.

Este poder de diligéncia, pelos gestores e profissionais, é disseminado por
toda organizagdo e funcionamento dos hospitais. Acatar ou transgredir as
normativas destes espacos, resulta em: privilégios, para o0s bons
comportamentos; e sangdes, para as condutas indesejaveis. Nestes leprosarios
colénias, alguns pacientes eram presos por tentar fugir, ou pelo uso de bebida
alcodlica. Todo comportamento considerado prejudicial ao tratamento e/ou ao
funcionamento da instituicdo, é considerado inapropriado. Neste cenario, ainda é
possivel identificar a existéncia de um poder judiciario, ja que os diligentes
passam a possuir o direito de punir, avaliar, julgar e recompensar
comportamentos. A todo momento, escolas, trabalho, hospitais, prisdes e todas
as instituicbes modernas, operam esse poder de varias faces (FOUCAULT, 2013).

Finalmente ha um quarto poder, que atravessa e anima estes outros,
nomeado de poder epistemoldgico. Ele consiste na funcdo de extrair destes
individuos um saber que os pertence ou extrair um saber a partir da observagao
de seus corpos. Esta funcdo, possui uma especial incidéncia no ambiente
hospitalar. O prontuario clinico, lugar de registro de todos os procedimentos e
informacdes sobre o paciente e sua doenga, é a expressdo maxima desse tipo de
poder. O proprio “nascimento do hospital”, tal qual o conhecemos, foi constituido
através da captura de informagdes e construcbes do saber “médico” pela
experiéncia com o paciente, “um individuo submetido a este olhar e ja controlado
por estes diferentes poderes” (FOUCAULT, 2013, p. 119).

Na historia de todos as doencas e na evolucdo dos tratamentos, ha a
presenca dessa extracao de saber. Os hospitais psiquiatricos, por exemplo, foram
precursores em extrair conhecimentos sobre os comportamentos humanos, pela
observacgao, ensaios invasivos e comportamentais; na hanseniase, ha diversos
relatos de experimentos que beiravam a tortura, onde realizavam testagem da
sensibilidade da pele com objetos quentes ou pontiagudos. Estas e outras
pesquisas, muitas vezes foram realizadas sem os necessarios cuidados éticos e
principalmente, com finalidade de aplicar novos conhecimentos ao arsenal da

racionalidade produtiva. Este saber tecnoldgico extraido pelas instituicbes de



sequestro, proporcionou, historicamente, o desenvolvimento das ciéncias e
sobretudo da exploragao pelo trabalho através da constante criacdo de novas
formas de controle pelas instituicoes.

Em sintese, Foucault constata que através destes jogos do poder e do
saber, que se exerce simultaneamente nestas instituicbes e pelo qual o homem
se encontra ligado ao trabalho, temos a transformagao em que “o corpo e o tempo
dos homens se tornam tempo de trabalho e forga de trabalho, e podem ser
efetivamente utilizados para se transformar em sobrelucro”. Quando analisadas
em sua esséncia, estas instituicbes, respondem em geral ao mesmo proposito:
“como fazer do tempo e do corpo dos homens, da vida dos homens algo que seja
forga produtiva.” (FOUCAULT, 2013, p. 120). Desta forma, o autor faz a seguinte

afirmativa:

a ligacao do homem ao trabalho é sintética, politica, € uma ligagao
aperada pelo poder. Nao ha sobrelucro sem subpoder...Nao se trata de
um aparelho de Estado, nem da classe do poder; mas do conjunto de
pequenos poderes como condicdo de possibilidade do sobrelucro”
(FOUCAULT, 2013, p. 122).

Ou seja, extraiu-se o tempo de vida, por parte dos pacientes e
trabalhadores; por meio da observagao dos individuos inseridos nesse local se
desenvolveu novas formas de saberes; a organizagao institucional elegeu meios
de punir e recompensar os pacientes considerados exemplares ou desviantes e,
por fim, possibilitou-se a perpetuacao desse modelo por muito mais tempo do que

seria realmente necessario.

Isso foi possivel, na medida em que a instituicdo em si, mesmo apds a
descoberta de alternativas de tratamento a hanseniase, continuava sendo um
espaco “adequado” para a permanéncia desses sujeitos hospitalizados por tanto
tempo. Isso se dava pelo fato de que suas vulnerabilidades socioecondmicas e
seus vinculos familiares fragilizados restringiam suas alternativas e afetavam
profundamente seus projetos de vida, em certa medida, inclusive provocadas pela
propria institucionalizagcdo hospitalar. E, por fim, o vinculo inevitavel que criamos
com o0s espacos onde nos habituamos a estar e onde desenvolvemos as
referéncias de nossa propria subjetividade, ou melhor, papel social — seja

paciente, seja estafe — que nos cabe, ou talvez nos é delegado.



5 CONSIDERAGOES

Quando pensada essas modalidades de poder por Michel Foucault fica
evidente o fato de que essas caracteristicas das instituicbes se coadunam e se
complementam quando pensadas desde um espago como o hospital aqui
apresentado, ou qualquer outro. Nao ha instituicdo possivel em sua
materializagdo, por meio de sua organizagao, que nao extraia saber de seus
usuarios e trabalhadores. Extraia o tempo de vida de seus atores, sejam esses,
novamente, estafe ou usuarios e que nao detenha meios de eleger sujeitos
exemplares e desviantes, recompensas e punigdes. Essa € a forma de
racionalizar das instituicbes na constituicdo de seus micropoderes, por meio de

figuras de autoridade, cargos de chefia e subalternizacé&o dos individuos.

Mas a isso ndo deve escapar também, aquele que é possivelmente o
elemento central, seja a esse hospital, presidios, escolas ou fabricas: trata-se de
instituicdes que se constituem por meio do trabalho. Esse aspecto pode soar
evidente, mas, a medida que entendemos a complexidade e extensao da rede
disciplinar que precisa gestar a vida de coletivos em seus papéis especificos e em
momentos historicos distintos, se evidencia um corte presente e inexpugnavel,
entre aqueles que exercem sua legitimidade no espago por meio do trabalho e
aqueles que sédo n&o o objeto, pois que isso seria uma vulgarizagdo dos alvos
dessas mesmas relacbes de poder, mas a “matéria-prima” do trabalho: os

internados.

De certa maneira, o esforco em resgatar por meio da pesquisa oral esses
aspectos, foi possivel ndo apenas pela categorizacdo que Michel Foucault nos
oferta sobre as instituicdes, mas, acima de tudo, pelo relato dos que
experimentaram a exploracdo do trabalho ou foram alvo dessas relagbes de
trabalho em uma espécie de alvorada do séc. XXI|. Século esse que na
racionalidade médica dirigente, e tardia nesses ftristes tropicos, se esforga por
encerrar a experiéncia estigmatizante dos leprosarios por meio de processos de
desospitalizagdo que, conforme demonstramos nessa pesquisa, resultam muitas

vezes, impossiveis, visto que a vida desses pacientes encontrava-se toda



ensejada nesse espaco, nessa instituicdo, nessa organizagdo por anos e até

mesmo décadas.
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ANEXO 1 — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica da UFPR e SESA- PR.
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SCS/UFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: RELATO DE EXPERIENCIA PROFISSIONAL: "PROCESSO DE DESO§PITALIZAQ£\O
DOS ULTIMOS PACIENTES ASILARES DO ANTIGO LEPROSARIO SAO ROQUE".

Pesquisador: Robson de Oliveira

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 51401221.3.0000.0102

Instituigdo Proponente: Universidade Federal do Parana - Setor Litoral

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 5.124.540

Apresentagao do Projeto:

Projeto oriundo do Curso de Especializagdo em "Questao Social pela Perspectiva Interdisciplinar”, do Setor
Litoral, da UFPR, intitulado " Relato de experiéncia profissional: “Processo de desospitalizagdo dos ultimos
pacientes asilares do antigo leprosario Sdo Roque”, sob a responsabilidade do Prof. Dr. Robson de Oliveira
e a colaboragdo de sua orientanda Taiane Sousa Azevedo. Trata-se de Trabalho de Conclus&o de Curso. O
estudo sera realizado no Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana ( Antigo Leprosario Sao Roque).
Unidade da SESA-PR.

Cronograma de execucdo de Setembro de 2021( elaborag&o do estudo) a Margo de 2022.

A amostra constituira de cinco pacientes do Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana, com histérico de

hanseniase, que estiveram internados no periodo de abril de 2020 a junho de 2021.

Objetivo da Pesquisa:

1.1 OBJETIVO GERAL

Relatar e analisar o processo de desospitalizagdo dos tltimos pacientes asilares do antigo leprosario Sao
Roque.

1.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Realizar breve contextualizagdo referente a hanseniase, as politicas sanitarias da doenga no Brasil e da
trajetéria do HDSPR,;
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Apresentar a forma como ocorreu o processo de desospitalizagdo dos Ultimos pacientes asilares do antigo
Leprosario Sdo Roque;

Analisar as consequéncias da institucionalizagZo de longo prazo e da desospitalizacao na trajetoria de vida
dos pacientes envolvidos;

Problematizar a indicagdo da institucionalizagdo como resposta as expressées da questdo social.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Os riscos sd@o minimos posto que serdo utilizados dados secundarios dos pacientes que estiveram

internados no Leprosario e os beneficios sdo indiretos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O estudo & relevante do ponto de vista social, de carater descritivo e analitico, e conta com o
direcionamento do materialismo histérico-dialético, cujo método é fundamentado no processo real e histérico
dos fendmenos sociais. A presente pesquisa utilizara da histéria oral para relatar a experiéncia profissional
da assistente social pesquisadora, ocorrida durante o processo de desospitalizagdo, reconstruindo a
trajetéria da instituigdo na sua relagdo com os pacientes atendidos e apresentando a histéria de vida dos
ultimos asilares no Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana. A opgéo pela histéria oral ndo é apenas
uma opgdo metodoldgica, ela &€ uma opcdo de sobrevivéncia da proposta de pesquisa devido & auséncia de
fontes, confiaveis e fidedignas. A auséncia em prontudrios, de registros e anotagdes profissionais mais
detalhados, fizeram necessario recorrer as memdarias e relatos profissionais para compreender os casos
relatados e conduzir intervengdes no cotidiano profissional.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:
Os termos foram anexados e as corregdes apontadas no parecer anterior foram atendidas

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
As pendéncias foram atendidas

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatorios semestrais(a cada seis meses de seu parecer
de aprovado) e final, sobre o andamento da pesquisa, bem como informagdes relativas as modificagbes do
protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos, através da Plataforma Brasil -
no modo: NOTIFICACAO. Demais alteragées e prorrogacio de prazo devem ser enviadas no modo

EMENDA. Lembrando que o cronograma de execugdo da pesquisa
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deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar solicitagdo de prorrogagéo de prazo.

Emenda — ver modelo de carta em nossa pagina: www.cometica.ufpr.br (obrigatério envio).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 16/11/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1814812.pdf 15:27:16
Outros LISTA_DE_ALTERACOES_PP_versao3| 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito

.pdf 15:22:42
Qutros SOLICITACAO_DE_ACESSO_AOS_DA| 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
DOS atualizado.pdf 15:16:38
QOutros CHECK_LIST_atualizado.pdf 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
15:15:39
Qutros DISPENSA_DE_TCLE_atualizado.pdf 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
15:12:27
Qutros CARTA_DE_ENCAMINHAMENTO_DO_| 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
PESQUISADOR _atualizado.pdf 15:11:49
Qutros ANALISE_DO_MERITO_atualizado.pdf 16/11/2021 | Robson de Oliveira Aceito
15:09:30
Projeto Detalhado / [PROJETO_DE_PESQUISA_versao3.do| 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
Brochura c 15:05:05
Investigador
Outros DECLARACAO_DO_CURSO pdf 01/09/2021 | Robson de Oliveira Aceito
22:05:20
Qutros AUTORIZACAO_PARA_MANIPULACA | 01/09/2021 |Robson de Oliveira Aceito
O DOS_DADOS.pdf 22:04:24
Qutros CONCORDANCIA_DE_COPARTICIPA | 01/09/2021 |Robson de Oliveira Aceito
CAQ.pdf 22:02:18
Declaracdo de DECLARACAO_DE_COMPROMISSOS | 01/09/2021 |Robson de Oliveira Aceito
Pesquisadores DA _EQUIPE DA PESQUISA.pdf 21:56:15
Qutros ATA_DE_APROVACAOQ.pdf 01/09/2021 | Robson de Oliveira Aceito
21:53:32
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO.pdf 31/08/2021 | Robson de Oliveira Aceito
18:36:10

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
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Elaborado pela Instituigcio Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: RELATO DE EXPERIENCIA PROFISSIONAL: "PROCESSO DE DESOSPITALIZAGAD
DOS ULTIMOS PACIENTES ASILARES DO ANTIGO LEPROSARIO SACQ ROQUE"
Pesquisador: Robson de Oliveira
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 51401221.3.3001.5225

Instituigcio Proponente: Secretaria de Estado da Sadde do Parana
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 5 170.757

Apresentacio do Projeto:
Projeto de pesquisa de cunho analitico descritivo, voltado ao relato da experiéncia da prépria pesquisadora
acerca da desospitalizagao dos (ltimos pacientes institucionalizados no Hospital 5S40 Roque.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO GERAL
Relatar e analisar o processo de desospitalizacdo dos Gltimos pacientes asilares do antigo Leprosario Sao

Roque.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

* Realizar breve contextualizagdo referente &4 hanseniase, as politicas sanitirias da doenca no Brasil e da
trajetdria do Hospital de Dermatologia Sanitaria do Parana = HDSPR (antigo Leprosario 580 Roque);

« Apresentar a forma como ocorreu o processo de desospitalizagao dos ditimos pacientes asilares do
HDSPR;

+ Analisar as consequéncias da instilucionalizagio de longo prazo e da desospitalizacio na trajetdra de vida
dos pacientes envolvidos;

+ Problematizar & indicagio da institucionalizagio como resposta s expressies da questio social.

Enderego: Hospital do Trabathador Avendda Repdblica Argenting, 4406 - Mowe Mundo - 81.050-000 - Curitiba - PR 41

Balrro: Movo Mundo CEP: B1.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3212-5829 Fax: (41)3212-5709 E-mall: cep.chtfsesa.pr.gov.br
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Confruacio do Parecer: 51707497

Avaliacdo dos Riscos o Boneficios:

BENEFICIOS: "Os pacientes eqgressos, cujos prontudrios serdo estudados nesta pesquisa, nao terdo
beneficios diretos. Mo entanto, a pesquisa produzira conhecimento cientifico que conftribuira para a
percepgio e andlise da problematica envolvida, colaborando para a discussao e fomento de politicas
publicas voltadas & populagao envolvida, buscando problematizar & indicagao da institucionalizagdo como
resposta 4s expressbes da questio social.”

RISCOS: "por envolver seres humanos, na medida em que o processo profissional a ser relatado ocorre na
relagio com pacientes asilares, o uso inadeguado de informagdes de cunho pesscal contidas em
prontudrios pode gerar desconforto psicolégico ou constrangimento aos pacientes.”

Comentarios e Consideracbes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante para o relato profissional e para a instituicio ao gque tange a preservacao da sua histdria
e processos de trabalho que nela se desenvolveram ao longo do seu periodo histdrico. A escolha da histdria
oral ganha relevancia por ser a metodologia proposta e que atende as necessidades de relato da histdria
diante de uma realidade cujas fontes carecem de credibilidade: a auséncia em prontudrios, de registros e
anotagdes profissionais mais detalhados, fizeram necessdrio recorrer as memdrias e relatos profissionais
para compreender os casos relatados e conduzir intervengbes no cotidiano profissional.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Projeto, solicitagdo da dispensa do TCLE, folha de rosto (recebida pela UFPR), anuéncia de demais
instituigdes envolvidas, cronograma: ok.

Recomendacdes:

ndo ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Cuidado ético na apresentagio dos relatos e apresentacio periddica de relatdrios.

Consideractes Finais a critério do CEP:

Relembramos os autores gque devem ser seguidas as determinagbes da resolucio 466/2012 e da norma
operacional 01/2013 do CNS. Assim, é responsabilidade do pesquisador encaminhar como NDTIFICA{;ED
05 seguintes documentos:

- Relatdrios parciais (semestraig), se for o caso
- Relatério final

- O trabalho concluldo (publicacdo, anais de congresso, etc)

Enderego: Hospital do Trabalhador Avendda Repdblica Argentina, 4406 - Novoe Mundo - 81.050-000 - Cuntiba - FR 41

Balrro: Movo Mundo CEP: §1.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3212-5829 Fax: [(41)3212-5708 E-mall: cap.chtifsesa.prgov.br
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- Comunicagsio de eventos adversos (se houver)
- Comunicagso de inicio do trabalho e término do mesmo

Alteragbes no projeto (inclusive em relagio & equipe de pesquisa) devem ser submetidos como EMENDA.

Este parecer foi elaborado bazseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Qutros LISTA_DE_ALTERACOES PP _versac3| 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
pdf 15:22-42
Qutros SOLICITACAD DE_ACESS0O _AOS DA| 16/M1/2021 |Robson de Oliveira Aceito
DOS _atualizado.pdf 15:16:38
Qutros CHECK_LIST atualizado.pdf 16/M11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
15:15:39
Qutros DISPENSA_DE_TCLE_atualizado.pdf 16/M1/2021 |Robson de Oliveira Aceito
15:12-27
Qutros CARTA_DE_ENCAMTNI—M-ENTD_DD_ 16/M1/2021 |Robson de Oliveira Aceito
PESQUISADOR atualizado.pdf 15:11:49
Qutros ANALISE DO MERITO atualizado pdf | 16/11/2021 |Robson de Oliveira Aceito
15:09:30
Projeto Detalhado /| |PROJETO_DE_PESQUISA_versani.do| 16/1M1/2021 |Robson de Oliveira Aceito
Brochura c 15:05:05
| Investigador
Qutros DECLARACAO DO CURSO. pdf 01/09/2021 |Robson de Oliveira Aceito
22:05:20
Qutros AUTORIZACAD PARA MANIPULACA | 01/09/2021 |Robson de Oliveira Aceito
0 DOS DADOS. pdf 22:04:24
Qutros CONCORDANCIA_DE_COPARTICIPA | 01/02/2021 |Robson de Oliveira Aceito
CAD. pdf 22:02:18
Qutros ATA_DE_APROVACAD pdf 01/09/2021 |Robson de Oliveira Aceito
21:53:32

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Mo

Enderego: Hospital do Trabaihador Avenida Repdblica Argenting, 4406 - Nowo Mundo - 81.050-000 - Curitiba - PR 41

Balrro: Movo Mundo CEP: E1.050-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3212-5829 Fax: (41)3212-5700 E-mall: cepchtisesa.prgov.br
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ANEXO 2 — Publicagdo em ‘O Estado do Parana’, 1926.

] Detalhe 1 | | Inaugurag¢ao do Leprosario S.Roque
Vista panoramica do - - r——
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Fonte: O Estado do Parana, 20 de outubro de 1926, p. 1.

| Detalhe 2
|Vista da coldnia
Placa de Inauguragao

Detalhe 4
Enfermaria
Escada no pavilhao principal

talrrensa

L

Detalhe 3
Refeitorio

Fonte: CASTRO, 2005.



ANEXO 3 — Localizagdo do HDSPR.

Fonte: GOOGLE MAPS, 2021



ANEXO 4 - FOTOS.

Fotografia 1- HDSPR vista de frente em 1926.

Fonte: ACERVO FOTOGRAFICO DO HOSPITAL SAO ROQUE, 1926.

Fonte: BRUNO OLIVEIRA, 2020.

Fotografia 3 — Acesso principal.
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Fonte: BRUNO OLIVEIRA, 2020.

Fotografia 4 — Pavilhao do refeitério (a esquerda) e vila dos moradores (a direita).

Fonte: BRUNO OLIVEIRA, 2020.

Fotografia 5 — Vila dos moradores (desativada).



Fonte: BRUNO OLIVEIRA, 2020.

Fotografia 6 — Vila dos moradores (desativada).
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Fonte: TAIANE SOUSA, 2021

Fotografia 7 — Vila dos moradores (desativada).




Fonte: TAIANE SOUSA, 2021



Fotografia 8 — Campo de futebol; Atras, Unidades do Centro de Producéo e

Pesquisa de Imunobiologicos — CPPI (Antiga vila de cuidados).

Fonte: TAIANE SOUSA, 2021.



Fotografia 9 — Centro de distribuicdo de medicamentos (antiga ala psiquiatrica).
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Fonte: TAIANE SOUSA, 2021.

Fotografia 10 — Pavilhdo de menores (desativado).
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Fonte: TAIANE SOUSA, 2021.
Fotografia 11 — Patio da ala de internagdes (desativado).



Fonte: TAIANE SOUSA, 2021.



