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Esta publicagcao tem a cooperacao da UNESCO no ambito do
Projeto 914BRZ1138, o qual tem o objetivo de contribuir para
eficiéncia da gestdao por resultado, aprimoramento da
governanca, da resposta nacional as IST, aids, hepatites virais,
com foco na prevencao e educacao em saude, bem como na
ampliacao do acesso e qualidade dos servicos prestados as
populacdes vulneraveis. As indicacdoes de nomes e a
apresentacao do material ao longo deste livro nao implicam
a manifestacao de qualquer opiniao por parte da UNESCO a
respeito da condicao juridica de qualquer pais, territorio,
cidade, regiao ou de suas autoridades, tampouco da
delimitacao de suas fronteiras ou limites. As ideias e opinides
expressas nesta publicacdo sao as dos autores e nao
refletemn  obrigatoriamente as da UNESCO nem
comprometem a Organizagao.
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LISTA DE ABREVIATURAS

e UBS - Unidade Basica de Saude

e UPA - Unidade de Pronto Atendimento

¢ ACS - Agente Comunitario de Saude

e LGBT+ - Lésbicas, Gays, Bissexuais, Transgéneros e mais
e UERN - Universidade do Estado do Rio Grande do Norte
e UFERSA - Universidade Federal Rural do Semi-Arido

¢ UFRGS - Universidade Federal do Rio Grande do Sul

e UNESCO - Organizac¢ao das Nacdes Unidas para o apoio a Educacao, a Ciéncia e a

Cultura
e PMM - Prefeitura Municipal de Mossord

e HMAC - Hospital Maternidade Almeida Castro

e AIFO - Associazione Italiana Amici di Raoul Follereau (Associagao italiana amigos

de Amigos de Raoul Follereau)

e BRASA - Associacao Brasil Saude e Acao

¢ MORHAN - Movimento de Reintegracao das Pessoal Atingidas pela Hanseniase

e NLR - Netherlands Leprosy Relief (Alivio da hanseniase da Holanda)

e NHR Brasil - Netherlands Hanseniasis Relief Brasil (Alivio da hanseniase da Brasil)

e DAHW - Deutsche Lepra und Tuberkulosehilfe (Associacao Alema de Combate a

Hanseniase e a Tuberculose)

e ILEP - International Federation of Anti-Leprosy Associations (Federagao

internacional de associa¢des contra a hanseniase)
e DIBC- Desenvolvimento Inclusivo com Base Comunitaria

e SESAP - Secretaria de Estado da Saude Publica

e SMS - Secretaria Municipal de Saude

%

[
[\
"'.




. 5
‘-h-_-.} -

" MRS, N SN N
7 ﬁ "'_. 3 E!"- N { f‘% — o | = 3 \".‘_ "'i::::-.. ,

Bem-vindos, bem-vindas e bem-vindes

Stefano Simonit

E uma alegria poder escrever este prefacio para o conjunto de
Cadernos In-Formativos que acompanham e sintetizam uma
experiéncia brilhante e inovadora de construcdao e pratica de
cuidado na hanseniase.

Os motivos desta alegria sao muitos.

Como primeiro, coloco o fato que a organizacao que gerencio,
BRASA, tem de fato um histérico de 60 anos de atuagao sobre as
tematicas da hanseniase, e um novo projeto nesta area,
considerando que esta doenca ainda continua presente como
problema de saude publica, de por si tem sua relevancia. A
Associacao Italiana Raoul Follereau (AIFO), “mae e pai” da BRASA,
foi fundada em 1961 com o objetivo de se ocupar da hanseniase nao
somente como assunto de saude publica, mas como tematica que
envolve tratamento, pesquisa, estigma, discriminacao, exclusao e
reinsercao social. Desde a sua fundacao, AIFO esta presente no
Brasil, trabalhando nos quatro cantos do pais, em unidao com outras
entidades locais e internacionais, como o Morhan, as Secretarias
municipais e estaduais de Saude, a NLR, a DAHW, a ILEP, sempre
tendo em vista o laco estreito entre exclusao social, determinantes
sociais da saude, direitos e dignidade humana.

Em 2013, AIFO fundou a Brasil Saude e Acao - BRASA, associacao
sem fins lucrativos brasileira, com a finalidade de continuar e
expandir as atividades da AIFO, e focando cada vez ndao somente na
hanseniase, mas também na pessoa com deficiéncia, na pessoa
marginalizada, excluida. Com o objetivo de resgatar protagonismo,
valorizando os recursos que cada pessoa possui e pode valorizar e
aprimorar, e, desta maneira, declarar e praticar sua dignidade como
ser humano.

1 Coordenador Geral da Associacao Brasil Salde e A¢do — BRASA.
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Assim, chegamos ao segundo motivo de alegria: nesta jornada, a
BRASA adquire e mantém sentido somente na relacdo com
parceiros, com companheiros e companheiras de caminho. E uma
das mais importantes parcerias surgiu em Mossord, a partir de
outubro de 2019, gracas ao convite que recebemos do Prof. Ricardo
Burg Ceccim, para conhecer a realidade da “capital do semiarido”,
sua riqueza cultural, sua vivacidade social, sua interpretacao do
cuidado basico peculiar, enriquecedora, enraizada na sociedade
local. Juntando esta sabedoria temperada com uma constante
vivéncia, o conhecimento adquirido sobre a realidade sanitaria
local, inclusive da situacao de endemicidade de hanseniase, a
proximidade territorial e de atuacao de colegas e amigos da NHR
Brasil, o entusiasmo e a dedicacao de Lorrainy Solano e de outras
maravilhosas pessoas e profissionais que vivem e trabalham em
Mossord, nasceu o projeto “Hanseniase em Rede de Interfaces:
saude, educacao e sociedade”.

Adiciono um terceiro motivo de alegria: acreditamos fortemente no
protagonismo popular, na constru¢cao do cuidado como parte de
um processo gue envolve todas as dimensdes do ser. Por isso, um
dos nossos norte € a aplicacdgo da metodologia do
Desenvolvimento Inclusivo com Base Comunitaria (DIBC),
antigamente chamado de Reabilitacao com Base Comunitaria. O
DIBC entende contribuir para o protagonismo das pessoas,
transformando “beneficiarios” de um projeto ou de qualquer acao
social em “participantes”, e almejando que se tornem
“protagonistas” do processo do crescimento e desenvolvimento
pessoal e social. E a alegria esta no fato que este projeto, com a sua
pratica fortemente enraizada nas experiéncias, nas competéncias,
na coragem, na fantasia e nos melhores habitos deste territorio, se
baseia na visao de uma construcao coletiva de cuidado, na analise e
procura meticulosas, mas embasadas na vida real, de cuidados
centrados na pessoa e na sociedade.

Desta forma, surge um processo transdisciplinar que faz jus ao
subtitulo do projeto, que une as dimensdes da saude com a
educacao e a sociedade. Estas ultimas sao, assim, trés palavras que
nao constituem mera decoracao, mas efetiva abordagem e sentido
multifacetado de uma visao e pratica de rede.

Stefano Simoni
Coordenador Geral da Brasil Saude e Acao - BRASA
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APRESENTACAO DOS CADERNOS IN-FORMATIVOS

Ricardo Burg Ceccim?

Com grande satisfacao, participo da apresentacao dos Cadernos In-Formativos
do Projeto “Hanseniase em rede de interfaces: saude, educacao e sociedade”.
Pode-se perguntar - de imediato - por que cadernos ‘“in-formativos”, mas,
também, por que redes “de interface” e por que as interfaces seriam entre
“saude, educacao e sociedade”. Passeio pela ideia de “in-formacao”. penso que
seria fazer pensar sobre a relevancia da informacdao de qualidade e como
adentrar essa informacao (entrar para dentro, o sentido do in destacado) de
modo a toma-la nas maos, fazer sua, manufaturar (fazer com as maos) o que ha
por fazer com base em informacao. Tomar para si a informacao de modo a verté-
la em conhecimento apropriado, possuido, reconstruido.

Redes de interface? Interface saude, educacao e sociedade? Uma feliz ideia, pois
as coisas nao acontecem isoladas e fragmentadas, tudo € fagulha, centelha,
pavio de pdlvora. Se queremos sucesso, € preciso multiplas pontas sendo atadas.
Atar ndao ponta com ponta, mas uma ponta em qualquer parte de uma linha,
gerando duas novas pontas que podem ser atadas em outras linhas. A ponta da
linha da saude se ata no meio da linha da educacao e no meio da linha da
sociedade, estas se atam umas nas outras e surge um tramado onde se vé o
problema da hanseniase como demanda para a saude (prevenir, detectar, tratar,
proporcionar cuidado, por exemplo), para a educacao (ampliar saberes, construir
conhecimento, mobilizar informacao, proporcionar aprendizado, por exemplo) e
para a sociedade (desmontar estigmas, exclusodes, discriminacdes no meio social
e nas relacdes interpessoais, proporcionando novos enunciados, por exemplo).
Essas linhas atadas formam um enredado, uma rede, mas um enredo: de
praticas de cuidado, aprendizado e enunciado.

A intencao desta apresentacao é comentar algumas ideias de formacao e de
acao social que confluir para essas ideias. As principais sao as noc¢des de
“formacao situada”, ‘“intervencao de comunidade” e “comunidade de
aprendizagem”. Com a formacao situada quero me referir aos “grupos de
implicagao” que aprendem em colaboracdao, que constroem juntos seus
objetivos de estudo e que se comportam em dialogo, nao postados diante de um
professor, mas como um grupo de acao. A no¢cao de intervencao de comunidade
diz respeito ao modo possivel de mobilizar conhecimentos e praticas em
contextos de acao.

2 Sanitarista, Professor da area de Saude Coletiva da Universidade Federal do Rio Grande do Sul - UFRGS,
colaborador no projeto Hanseniase em Rede.
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Com a formacao situada quero me referir aos “grupos de implicacao” que
aprendem em colaborac¢ao, que constroem juntos seus objetivos de estudo e
gue se comportam em dialogo, nao postados diante de um professor, mas
como um grupo de acao. A nocao de intervencao de comunidade diz respeito
ao modo possivel de mobilizar conhecimentos e praticas em contextos de
acao. O compartilhamento dos conhecimentos e das praticas no interior dos
grupos situados (um territério, uma rede colaborativa, um grupo de acao)
configura uma comunidade de aprendizagem onde a formacao se transforma
em acao, proporcionando mudanc¢as no pensamento, consequentemente
também no trabalho e na presenca social. A formacao, nesse caso, funciona
como suporte técnico-pedagdgico aos grupos interessados em alguma
aprendizagem e pode ser apresentada como concepg¢ao de trabalho vivo em
equipes de saude, colocando aprendizagens em contexto e a educagao como
estratégia de gestao do cotidiano.

A formacao situada coloca, entao, em cena coletivos de compartilhamento da
informacao, transformando-a em conhecimento pela troca, pelo debate, pela
construcao de um coletivo de trocas e como construcao de territorios vivos de
discussao da pratica, em que necessidades sociais, demandas de equipe ou
grupos colaborativos, projetos interdisciplinares e o0s protocolos
interprofissionais sao ensejados como desafios de conhecimento, inovacao e
criacao.

Nesses Cadernos também a satisfacao com o esfor¢co de tantas parcerias e
tantos parceiros, a presenca de docentes, pesquisadores, entidades,
estudantes, servicos, universidades, governos, o Sistema Unico de Saude e
organismos de apoio. Coloco foco na presenca da BRASA - Brasil Saude e Acao;
da UNESCO, organizag¢ao internacional para o apoio a Educacao, a Ciéncia e a
Cultura; da Secretaria Municipal de Saude de Mossoro; da Secretaria de Estado
da Saude Publica do Rio Grande do Norte; e do Ministério da Saude. Assistimos
a idealizacdao da retomada do tema da hanseniase como um tema da
sociedade e nao apenas dos setores de vigilancia epidemioldgica e atencao
basica ou especializada em saude. Foi a oportunidade da educagao ser
pensada fora dos canones da capacitagao e treinamento focais para alcancar
discussao, debate, coordenacao de coletivos, criacao de caminhos de
pensamento e acao.

Temos em maos um pequeno material porta de entrada e, com ele, desejo boa
discussao e convido a que se sintam impulsionados a terem ideias para a
inclusdao de todas as pessoas e respeito a todas as diversidades. A melhor
palavra a nos inspirar € Acolhimento, isto é: saber ouvir, deixar falar, ensinar
cada um a falar a sua palavra interior e aprendermos cada um de ndés a ouvir
dentro de nés mesmos a necessidade de compor comunidades de afeto,
respeito e inclusao. Integrar em redes de afeto, atencao e direitos as pessoas
com hanseniase, suas familias, seus amigos, os profissionais nas redes de
saude, as entidades de apoio na sociedade e as instituicdes de ciéncia e ensino,
para, assim integrar aprendizado, cuidado e enunciado, integrar sociedade,
educacgao e saude. Integrar mais € mais, essa luta € nossa.




1. Acolhimento: a construcao do cuidado coletivo e da
simpatia na cidade

Ementa: o conteudo aborda o lugar e a vida no lugar. Como descrevemos o
lugar onde vivemos e o lugar onde trabalhamos? Abordar o sentido de uma
cidade acolhedora das diversidades e dos modos diferentes de viver e
sentir. Sobre o acolhimento das pessoas: o que as pessoas fazem quando
adoecem? Quais sao as explicagdes para o adoecimento? Como as pessoas
pensam que se fica curado? O que as pessoas fazem no caminho da cura e
do cuidado? Como acolhemos pessoas que vivem alguma doenga? O que
fazemos no caso de doengas que geram preconceito, medo, vergonha e
culpa, por exemplo. Por fim, um mundo mais acolhedor, respeitoso e
cuidador. Quem na nossa sociedade participa do acolhimento e inclusao
social? Como fazemos lagos de apoio entre aqueles que acolhem e
protegem a vida de quem precisa?

GRUPO A GRUPO B
e Acolhimento (caderno 2b)
e Acolhimento Interprofissional

e Acolhimento popular
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ACOLHIMENTO

Cuidando nos territdrios vivos

Cuidar do outro é cuidar de mim, cuidar de mim é cuidar do Mundo.
Por isso viver é bom pra quem sabe amar.
Ray Lima

Ei, chegue ca!

Vamos conversar neste caderno sobre Acolhimento para pessoas
acometidas pela Hanseniase. A definicao de acolhimento atribuida pelo
Ministério da Saude (2010) consiste em ser uma postura ética que implica
na escuta das queixas dos(as) comunitarios(as) buscando resolver as
demandas garantindo o protagonismo no processo de saude e
adoecimento.

Acolher seria 0 modo como recebemos os problemas de quem busca
solucdo para demandas diversas seja uma dor persistente, apresentar
resultados de exames, dificuldades em manter o tratamento prescrito pela
equipe da UBS e qualquer que seja a condi¢cao que a pessoa, familia ou
comunidade coloque como uma necessidade de saude que precisa ser
resolvida.

De acordo com o Ministério da Saude (2010) o acolhimento é um ato ou
efeito que expressa, em suas varias definicdes, uma aproximacao, um “estar
com” e um “estar perto de”, ou seja, uma atitude de inclusdo. Como se
estivéssemos procurando uma solucao para um problema e uma vizinha
percebendo o “aperreio” chamasse “Ei, chegue ca para ver se posso ajudar.”
Mas sera que todo mundo tem essa postura?

Como escutamos os problemas das pessoas que nos procuram? Nossas
comunidades tém acesso garantido para todas as demandas na UBS?
Existe outro lugar na comunidade que acolha essas demandas?




ANOTACOES:
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Que tal conversar um pouco sobre o acolhimento em
nossa rede local de saude aproveitando o cordel a
seguir?
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Elaboraco, distribuicao e informacaes:
MINISTERIO DA SAUDE
Secretaria-Executiva
Nucleo Técnico da Politica Nacional de
Humanizacao
Esplanada dos Ministérios, Edificio Sede, Bloco G, 3.
andar, sala 334
CEP: 70058-900, Brasilia - DF
Tels.: (61) 315 2587 / 315 2957
E-mail: humanizasus@saude.gov.br
Home page: www saude.gov.br/humanizasus

Texto: Lincoln Macario Maia
llustracoes e projeto grafico: weblab.tk



Esta € uma boa historia
Digna de um cordel
Trata de quando 0 SUS
E um usudrio fiel
Resolveram discutir:
Cada um o seu papel

Jodo sempre reclamou

Da fila e do atendimento
Sempre que precisou
Sentia um ressentimento
De nunca ser recebido
Conforme 0 merecimento

Mas Joao nunca fez nada
50 sabia reclamar

Nao sabia que ele mesmo
Poderia ajudar

Tinha varios elementos
Pra situacao mudar

Um dia em profundo sono Mas 0 SUS Ihe disse logo:
O SUS Ihe apareceu Melhor que vocé nao ha

E explicacoes Ihe deu
Que 0 SUS ndo é do governo
Que 0 SUS também era seu

E ainda disse ao dormente:
Voce vai me auxiliar

A ficar mais atraente

A mais pessoas curar

E nas decisoes que tomo
Vocé vai me ajudar

Por que justamenteeu
Nao sou"doutor nem politico
Dinheiro s6 sei do meu

E missdo iqual a essa

Nunca me apareceu

Mas Jodo [he pert_}untou

Foi IoPo se apresentando Vocé me conhece bem

Quando precisa esta |
Consulta ou emergencia
Sabe onde o furo esta

Tem um jeito muito facil
De todo mundo ajudar
Através da Ouvidoria
Voce vai me procurar

E se ela ndo existe

Vai pedir para criar

Mas 50 iss0 nao resolve
Respondeu Joao na hora
E preciso muito mais

E essa solucdo demora

E melhor procurar outro
Vou ter que ficar de fora
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Nao tenha medo Jodo

Foi 0 que disse 0 SUS
Nao queira fugir agora
Da missao que lhe propus
Se voce ndo ajudar
Solucdo nao se produz

E no grupo de trabalho
Que voce tem que entrar

E a sua opiniao

Ld vocg vai mostrar

E quando ver um problema
A solucao vai buscar

E 0s problemas sao muitos
Emendou o SUS dizendo
Mas sei que com sua ajuda
Eles vao se resolvendo

Por que nao € 50 voce

Tem muita gente querendo

Jodo entao respondeu

Euto gostando dever
F 0 SUS Ine disse: tem mais
Melhor ainda vai ser

Se equipes e usudrios
Tentarem se conhecer

Pra findar essa conversa
Agora preste atencao
Todas essas mudancas

E as outras que virao

Tem um nome bem bonito
E a humanizacao.

Entao Jodo acordou

Meio sem acreditar

Mas estava decidido

Nao custa nada tentar

Se 0 SUS pediu ajuda
Todo mundo tem que dar.

Mas antes de me ajudar
Voce precisa saber

Sdo vdrios 0s seus direitos
Yoce deve apreender

Se alguém nao respeitar
Voce vai se defender

Vou Ihe mostrar um exemplo:
Quando voce se internar

Tem direito de escolher
Quem vai Ihe acompanhar

Se parente ou se amigo
Ninguém pode reclamar

E se estiver na fila

Uma outra novidade

No atendimento do SUS
Vale a solidariedade

E quem estiver mais doente
Tem a prioridade
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Agora, para continuar nossa conversa, vamos assistir o curta
‘ metragem produzido pelo Centro de Educagao e Assessoramento
- Popular — CEAP (2020) acessando o link:

r—

_—

www.bit.ly/SUScurta



https://www.youtube.com/watch?v=YDgFd6FF9yA&t=51s&ab_channel=ConselhoNacionaldeSa%C3%BAde-CNS

SITUACAO PROBLEMA

“Se tivesse dinheiro...”

Lucia estava muito preocupada com sua mae porque ha duas semanas ela reclamava de
dor e inchago no pé esquerdo apés uma mordida do cachorro que elas tinham em casa.

Dona Luzia, escondeu de todo mundo da casa o ferimento com pena do cachorro que
tinha mordido em virtude de uma pisada no rabo dele que ela deu sem querer num
episodio de desequilibrio que teve ao passar proximo a ele. Mas, para nao deixar as
filhas preocupadas, cuidou sozinha do ferimento lavando com sabdo e dgua. Mas, nao
foi suficiente e no dia seguinte ela estava com o local inchado, vermelho e quente. A filha
mais velha percebeu logo que algo estava errado e a levou para a UBS.

Logo na entrada ja ouviu uma vizinha dizendo que nao tinha mais ficha para a médica.
Era sempre assim, muito dificil conseguir atendimento médico. Ao chegarem na
recepcao foram atendidas por duas mulheres que estavam conversando entre si e ndo
demonstraram muito interesse no problema delas e foram logo respondendo que as
fichas tinham acabado.
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Elas se olharam e lembraram da ACS Flavia que andava na casa delas. Sairam da
recepcao e foram procurar pela mesma que estava na porta da cozinha e assim que as
viu foi ao encontro delas perguntando o que estavam precisando. Foi um alivio imediato
alguém demonstrar interesse por elas.

Flavia disse: - Vocés por aqui! Deve ter acontecido algo muito grave, porque vocés quase
nao procuram nosso servi¢o. O que aconteceu?

Lucia respondeu contando a histéria e alertando sobre o fato de que a mae era
hipertensa e diabética.

A ACS indicou a sala da enfermeira para que ela atendesse as duas. Ao examinar o local
ela usou algo que parecia umas agulhas de plastico coloridas em varias partes do pé e
perguntava se ela sentia e perguntou sobre umas manchas que a mae tinha nos bragos e
pernas, que pareciam pano branco. Explicou no final como deveria ser higienizada a
ferida e verificou o cartdao de vacina orientando que aguardasse para atendimento da
médica no proximo dia ou procurassem a UPA.

As duas ficaram se olhando em siléncio e sairam do consultério. Elas estavam com
pouco dinheiro para o transporte e a UPA era muito longe. Foram para a parada de
onibus e conseguiram chegar no pronto atendimento.

Nao durou dois minutos a consulta e Dona Luzia foi encaminhada para tomar a
medicagao tendo sido orientada a voltar para casa e procurar a UBS o mais rapido
possivel. A dor tinha passado, mas e amanha? Lucia saiu pensando que se tivesse
dinheiro saberia como resolver.

e O(a)_facilitador(a)_da atividade vai orientar uma roda de
conversa no pequeno grupo a partir da Situacéo Problemas.

1.Que impressodes vocés tiveram da situagcao de Dona Luzia?
2. Como vocés gostariam que terminasse essa situacao?
o Para vocé aproveitar o debate e conhecer um pouco mais sobre

o trabalho na Atencao Bésica, assista o video colocando no
navegador o endereco:

https://bit.ly/3IPC56a

Como é 0 acesso aos servicos de saude que vocé procura?



https://youtu.be/wxueJ-qQ1Kg

CINEQUIDADE

Vamos viajar com Faustino Pinto poematizando o cuidado as pessoas

acometidas pela hanseniase no video “Pedagos — Um poema visual®

(2021): i
https://bit.ly/2ZaX4J5

Para conhecer uma pouco mais sobre a histéria de Faustino Pinto, vamos
ler juntos e juntas o texto “Dias de Luta” (PINTO, 2015): '

https://bit.ly/2Z1Y8dn
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Dias de Luta

Faustino Pinto

E curioso ver a reacdo das pessoas quando digo que a hanseniase salvou a minha vida.
Passei por todas as provagdes possiveis, sofri com o tratamento, tive sequelas, fui
discriminado, mas ndo carrego magoas. Moro em Juazeiro do Norte, no Ceara, e passei a
minha juventude em um bairro pobre onde a maioria dos jovens virava traficante ou
bandido. Foi justamente a doenca que me fez trilhar outros caminhos.

Os primeiros sintomas da hanseniase apareceram aos 9 anos. Com manchas na pele,
passei a frequentar varios dermatologistas em busca de uma solugéo. Eles receitavam
pomadas, mas as manchas ndo desapareciam. Aos 14 anos, apareceu uma lesdo no nariz.
Fui ao otorrinolaringologista, que me receitou soro fisiolégico. Fiz acompanhamento
médico por quatro anos, também sem sucesso. Entdo meus pais partiram em busca da
chamada "medicina alternativa™ chas, remédios homeopéaticos, espiritismo, umbanda, o
que aparecesse..

Sem diagnéstico, os sintomas aumentaram. Fiquei com desvio do septo nasal, perdi a
forca nas méos e nos pés, apareceram inchagos, infecgdes, dores e carogos nos pés. Ao
mesmo tempo em que frequentava o otorrino em Juazeiro, procurei por tratamento em
Fortaleza. Foi uma época dificil Meu pai ganhava pouco, entdo ir para l& era uma
despesa que ndo cabia no nosso or¢camento.

Recebi os mais estranhos diagnésticos, como sifilis, cdncer e febre reumatica. Tomei uma
infinidade de medicamentos. Aos 18 anos, ja estava cheio de nédulos na boca, nos labios,
nas méaos e nos pés, quando o clinico geral de Juazeiro resolveu tirar todos os nédulos, o
que poderia ter me causado uma imensa infeccdo. Tempos depois, eles voltaram e, com
eles, as mdos em garra e a orelha crescida. Ai, o otorrino olhou para mim e disse: “Acho
que vocé tem hanseniase” Na época passava uma propaganda na televisdo em que
aparecia uma mulher cozinhando e queimava o brago no fogado, sem perceber. Acho que
foi isso que o despertou para a doencga.

Fui encaminhado para um centro de referéncia para fazer o tratamento, em Juazeiro
mesmo, e ali tive as experiéncias mais dolorosas da minha vida. Ao entrar na sala do
médico para a minha primeira consulta, percebi que a cadeira estava encostada na
parede. Instintivamente, puxei a cadeira para perto da mesa e sentei. Nesse momento, o
médico pediu para me afastar. Examinou-me de longe, pedindo que levantasse as calgas
para ver minhas pernas e levantasse os bracos. Foi um choque porque até aquele
momento eu ndo sabia nada sobre a hanseniase. Até o diagnéstico, ninguém tinha medo
de chegar perto de mim. Entdo meu pai me aconselhou a ndo contar para os outros para
que eu continuasse a ter uma vida normal e frequentar a escola.

So6 que o posto onde fazia o tratamento era conhecido na cidade, entdo quem ia la era
porque estava muito doente. E as pessoas passaram a fazer comentarios maldosos, me
chamavam de leproso. Até dentro da minha familia teve preconceito, meus primos foram
proibidos de frequentar a minha casa.

"
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Um dia o meu médico faltou e fui atendido por outro, o Dr. Santana. A cadeira estava
encostada na mesa e eu naturalmente encostei na parede. Ele olhou para mim e disse:
“Eu néo sei atender por telepatia, vocé pode chegar mais perto, por favor?”.

Ele foi logo pegando a minha mao tentando fazer o meus dedos ficarem retos, teve um
carinho enorme comigo. A partir desse momento, sé6 me consultava com ele. A doenca é
algo terrivel, vocé sente muitas dores pelo corpo, mas a parte mais dificil é o preconceito.
E uma dor sem explicagdo porque ndo é fisica para ser curada com medicamento.

Apdés dois anos de tratamento, o meu indice bacilar ndo baixava. Mudaram o
medicamento e tive reagdes violentissimas, fui hospitalizado. O médico, entdo, me disse
que eu ndo tinha hanseniase, que estava com hepatite e suspendeu a medicacdo. Parei
por trés meses e, claro, s6 piorei. Inchago, dor, ndo tinha for¢ca para mais nada, ficava o
tempo inteiro na cama. Voltei para a poliquimioterapia e fui curado, mas o pessoal do
posto ndo recebeu essa informacdo, entdo continuava a tomar o medicamento mesmo
sem precisar.

Aos 25 anos, finalmente recebi alta. Fiz duas cirurgias para reconstrucdo do septo nasal
pelo SUS, mas é importante ressaltar que sdo raros os pacientes de hanseniase que
conseguem o tratamento gratuito. Muitos ainda lutam por esse direito. Tempos depois, o
Dr. Santana me chamou e disse que conheceu o Morhan, um movimento que lutava pela
integragédo dos portadores de hanseniase na sociedade, e perguntou se eu ndo gostaria
de trabalhar com isso. A ideia de ir contra o sistema me assustava bastante. Juazeiro era
uma cidade comandada por coronéis, gente que ndo gosta de quem luta por seus direitos.

Fui a uma reunido e acabei fundando, com o Dr. Santana, o Morhan em Juazeiro, em
1996. Estava com 27 anos. Foi isso que mudou o rumo da minha vida. Aprendi quais sdo
os meus direitos, passei a gostar de mim, a conviver melhor com os meus defeitos, a me
cuidar mais. E quando vocé faz isso por vocé, acaba transmitindo a mesma mensagem
para os outros. Fui para a Inglaterra dar uma palestra e depois, um instituto nos Estados
Unidos, o IDEA, fez uma exposicdo com as minhas fotos porque elas ndo eram apelativas,
a minha imagem mostrava o lado alegre da doenca. Fui para 14 e recebi uma
homenagem na ONU.

Depois de alguns anos de batalha, posso dizer que o Morhan de Juazeiro se transformou.
A maioria das pessoas que frequenta a instituicdo ndo teve a doencga, mas trabalha pela
causa, conscientizando as pessoas que vivem em regides endémicas para agirem de
forma preventiva. Também lutamos pela questdo das cirurgias reparadoras pelo SUS,
pelo acompanhamento psicolégico durante o tratamento, moradia, trabalho, reintegragdo
social, enfim, tudo o que envolve a questdo do paciente. Trabalhar aqui virou a grande
razao da minha vida. Sou extremamente feliz ao ver que meu esforgco surte resultados.
Pelo menos aqui dentro, posso dizer sem exagero que o preconceito nao existe. Nao
somos portadores ou exportadores de hanseniase . Somos pessoas em busca de mundo
melhor para se viver.




Depois de alguns anos de batalha, posso dizer que o Morhan de Juazeiro se
transformou. A maioria das pessoas que frequenta a instituicdo nao teve a doenga, mas
trabalha pela causa, conscientizando as pessoas que vivem em regides endémicas para
agirem de forma preventiva. Também lutamos pela questdo das cirurgias reparadoras
pelo SUS, pelo acompanhamento psicologico durante o tratamento, moradia, trabalho,
reintegragao social, enfim, tudo o que envolve a questdo do paciente. Trabalhar aqui
virou a grande razdo da minha vida. Sou extremamente feliz ao ver que meu esforgo
surte resultados. Pelo menos aqui dentro, posso dizer sem exagero que o preconceito
nao existe. Nao somos portadores ou exportadores de hanseniase . Somos pessoas em
busca de mundo melhor para se viver.

Que sentimento(s) essa viagem despertou em vocé?
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-. - CARTOGRAFIA SOCIAL PARA PENSAR NO ACOLHIMENTO *f
' COMO CONSTRU(;AO DO CUIDADO COLETIVO E DA '
SIMPATIA NA CIDADE
_q,, Agora podemos fazer o que o mestre Ray Lima denomina de Sonhagédo: aquele
= sonho que ndo esperamos que acontec¢a porque sonhamos agindo, sonhamos nos
e mobilizando para transformar a realidade e afetar as pessoas.
Metodologias analiticas participativas de base territorial sdo essenciais para a
atuacdo da Atencdo Basica considerando as diversas condigbes de saude que
atingem nossas populagoes. Sao processos que favorecem a identificacdo das
e necessidades de saude, a reconexdo com os territérios que vivemos, fortalecendo
=4l e a interlocucdo entre os setores da sociedade e avancando na superagao dos
g, processos contribuintes para a insuficiéncia das praticas da AB. (PESSOA et al,
fi| 2013).
g
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Vamos tentar entender melhor essa ideia assistindo alguns videos:

o Taco de Terra (Articulagao Nacional de Agroecologia, 2016)
https://bit.ly/2XBrfZd

e Chapada do Apodi, Morte e Vida (Articulagao Nacional de
Agroecologia, 2013)

https://bit.ly/39tmxPY ; 4

Wis. -

%

X

e Saude da populagao LGBT+ (UNASUS UFPE, 2015)
https://bit.ly/3ILimot

= Junto com seu ou sua facilitadora, vamos exercitar essa ideia A s
» pensando nos territérios que vivemos '



https://bit.ly/2XBrfZd
https://bit.ly/39tmxPY
https://bit.ly/3lLimot
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