REPERCUSSOES DAS POLITICAS
NACIONAIS DE CONTROLE DA

HANSENIASE NO MARANHAO:

Registros historicos, artigos, relatos
de experiéncias e narrativas







REPERCUSSOES DAS POLITICAS
NACIONAIS DE CONTROLE DA
HANSENIASE NO MARANHAO:

registros historicos, artigos, relatos
de experiéncias e narrativas



Realizacio:

LgP GOVERNO
)}_ DO MARANHAO
2% Secretaria da Saude

Z—x

Governador do Estado do Maranhao
Flavio Dino de Castro e Costa

Secretario de Estado da Saude
Carlos Eduardo de Oliveira Lula

Instituicoes parceiras:

ESPMA

Escola de Saude Publica
do Estado do Maranhao

Diretora Administrativa
Ana Lucia Nunes

Diretora Cientifica
Ananda Beatriz Rodrigues Marques

OPAS | 4ni;

2
7 janizacao

(& Mundial da Saiide o

o éricas

o ) Organizacao
\ i) Pan-Americana
i da Saude

O

4

ANIVERSARIO Y

Nt

Z

Representante da Opas/OMS no Brasil
Socorro Gross Galiano



REPERCUSSOES DAS POLITICAS
NACIONAIS DE CONTROLE DA
HANSENIASE NO MARANHAO:

registros historicos, artigos, relatos
de experiéncias e narrativas

Organizadoras:
Léa Marcia Melo da Costa
&
Maria Leide Wand Del Rey de Oliveira

Sao Luis - MA
2022



2022. Secretaria de Estado da Satde do Maranhdo.

o020

Coordenacio e Organizacio
Léa Marcia Melo da Costa
Maria Leide Wand Del Rey de Oliveira

Equipe de Elaboracao

Celijane Melo Rodrigues
Concei¢do de Maria Soares Assis
Dilma Maria Lima Rocha

Dorlene Maria Cardoso de Aquino
Hannelore Vieth

Hozano Ferreira Filho

Ivan Abreu Figueiredo

Jonson Tavares de Assis

Kethleen Souza Monteiro Ribeiro
Léa Marcia Melo da Costa

Maria Leide Wand Del Rey de Oliveira
Maria Raimunda Mendonca

Sonia Maria Ferreira da Silva Serra

Apoio
Ana Carolina Barbosa - Representante
da UGP- SES- MA/ OPAS

Esta obra esta licenciada com uma Licenga Creative Commons
Atribuigao — Nao Comercial — Compartilha Igual 4.0 Internacional.
E permitida a reprodugio parcial ou total desta obra, desde que citada a fonte.

Editorial

Capa
Daniele Ramaianne Rocha da Silva -
Designer Grafica ESP/MA

Revisao textual e Normalizaciao
Josélia Pereira Rodrigues —
Bibliotecaria ESP/MA

Revisio Ortografica e Gramatical
Iolly Aires Gomes

Projeto Grafico e Diagramacao
Bruno de Oliveira Galvao

Versao Impressa
Grafica Artecor

224 f.: il

ISBN 978-65-994955-9-5

Wand Del Rey de. III. Titulo.

Repercussdes das Politicas Nacionais de Controle da Hanseniase
no Maranhdo: registros historicos, artigos, relatos de experiéncias
e narrativas [recurso eletronico]/ Organizado por Léa Marcia Melo
da Costa, Maria Leide Wand Del Rey de Oliveira. — Sao Luis, 2022.

1. Hanseniase. 2. Politicas nacionais. 3. Registros historicos. 4.
Maranhdo. I. Costa, Léa Marcia Melo da. II. Oliveira, Maria Leide

CDU 616-002.73(812.1)

Catalogacao: Josélia Pereira Rodrigues — CRB/13 — 918



PREFACIO

No final dos anos 40, a ciéncia descobria o tratamento para a
hanseniase, medicamentos para a cura e interrupcao do contagio, o que
também viabilizou o fim do isolamento de individuos em leprosdrios nos
anos subsequentes. Os avangos cientificos, contudo, ndo impediram que o
Brasil chegasse ao século XXI com regides endémicas de hanseniase.

Em parte, a sociedade atual ndo trata o problema com preocupagio,
comporta-se, em geral, como se a doenga tivesse sido eliminada, quando
¢ fato que o Brasil ocupa a segunda posi¢do entre os paises com maior
numero de casos da doenga, perdendo apenas para a india. A endemia
hansénica ¢ silenciada e faz novas vitimas, como se falar pouco a fizesse
desaparecer, junto com os doentes.

Também hé de se convir que as geragdes atuais precisaram conhecer
e enfrentar diversos tipos de virus, surtos, epidemias e pandemia. A
hanseniase ndo detém o mesmo status de preocupagdo. A doenga acomete
os mais vulneraveis, geralmente os pobres, residentes em regides isoladas.
O assunto ganha pouco destaque na grande midia e cabe, portanto, aos
profissionais de saide e ao poder publico ofertarem os esclarecimentos
devidos sobre a doenga e o seu tratamento.

Este livro ¢ uma ferramenta historica e traz visibilidade ao
enfrentamento e aos avangos recentes no combate a hanseniase no
Maranhdo. O arduo trabalho tem alcancado resultados elogiosos e o
reconhecimento de organizagdes brasileiras e internacionais.

Com expectativa, desejo que a leitura dos fatos narrados neste
material desperte maior interesse sobre o combate a hanseniase, de modo
a garantir que o Maranhdo e o Brasil estejam livres da doenca ainda nesta

geracao.

Carlos Eduardo de Oliveira Lula

Secretario de Estado da Saude
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APRESENTACAO

Este livro, inicialmente planejado para registrar a implantacao da
poliquimioterapia (PQT) para hanseniase no estado do Maranhdo (MA),
no inicio dos anos 90, foi elaborado durante o ano de 2021, com reunides
virtuais € uma oficina presencial. Buscamos no passado as explicagdes
para a difusdo da endemia atual e o resultado surpreendente da pesquisa
documental pode ser visto no capitulo 1. E possivel que muitos brasileiros
desconhegam que o estado do Grao-Pard e Maranhdo, criado em 1626,
independente do Brasil, teve Sdo Luis como capital até¢ 1751, quando foi
substituida por Belém. O desenvolvimento econdémico com o trabalho
escravo levou a ocupacao desordenada do territdrio, formacao de uma elite
oligaquica e coexisténcia de uma populagdo de miseraveis e vulneraveis as
doencas infecciosas.

A pesquisa documental foi facilitada pela preservagdo do perioddico
O Pacotilha (1880-1938), ndo apenas pela publicacdo de relatérios de
gestdo, mas também por anuncios em geral. Como acontece até hoje, as
epidemias exerciam pressdo e foram prioridades dos governos. Assim,
a constru¢cdo de um hospital (provisério) para abrigar os lazaros levou
40 anos, desde a decisao formal até a sua constru¢ao. Em 1898, entrou
em vigor o Regulamento Sanitdrio do Estado, e, em 1918, foi criado o
Servigo de Profilaxia Rural, por meio de convénios federais e formagao de
comissdes de saneamento e profilaxia rural. O Posto Profilatico do Anil,
em Sao Luis, que incluia atendimento a casos suspeitos de morféa ou lepra,
seguia a recomendagdo da “Inspectoria de Profilaxia da Lepra e Doencas
Venéreas”, criadaem 1920. Fizemos citacdes de relatérios dos “inspectores”
ao interior do estado, como o de 1927, quando os Dispensérios de Lepra e
Doengas Venéreas eram localizados em Sao Luis, Caxias e Vianna, além
do Hospital dos Lazaros da Santa Casa de Misericordia.

Ousamos levantar a discussdo de que se tivesse sido investido na

descentralizacdo da estratégia de profilaxia rural um terco do que foi gasto
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na politica de internagdo compulséria na década seguinte, os resultados
talvez fossem melhores.

Embora o isolamento da politica nacional de 1920 ndo tenha sido
compuslsorio, havia a recomendacao de hospitalizagcdo de casos avancados
e daqueles cujas familias ndo pudessem promover o isolamento domiciliar.
Desse modo, o lancamento da pedra fundamental para a constru¢do do
Leprosario de Sao Luis ocorre em seguida, em grande evento. Porém, esse
somente foi inaugurado 17 anos depois.

O Maranhao passou por alta rotatividade de governos interventores
na ditadura Vargas e observa-se grande movimentacdo para a arrecadagao
de recursos e criacdo da associacdo formada por senhoras da sociedade e
filiada a Federacdo das Sociedades de Assisténcia aos Ldzaros e defesa
contraa “lepra”. Entretanto, a impressao ¢ que foi desativada abruptamente
a estrutura anterior, no inicio dos anos 30, e a estruturagdo da politica de
isolamento compulsério somente se organizou no final daquela década e
nos anos 40, com o funcionamento do Hospital-Colonia Aquilles Lisboa
(1937), 0 preventorio, chamado Educandério Santo Antonio (1941),eonovo
dispensario do Servico de Profilaxia da Lepra — Frei Querubin, inaugurado
somente em 1948. A entrevista do Sr. Flavio Amorim Lisboa, nascido na
colonia em 1945, de pais internados em 1943, e levado imediatamente para
o educandario, ilustra muito bem as praticas assistenciais da época.

A propaganda de produtos para a cura das doengas do periodo era
abundante no jornal pesquisado, a exemplo do preparado de Chaulmoogra,
a base de dleo puro da planta de mesmo nome, utilizada mundialmente.

A politica nacional de descentralizagdo assistencial e tratamento
ambulatorial da hanseniase (1956—-1962), langada no governo Juscelino,
ndo parece ter encontrado respaldo na fragil estrutura municipal do estado
do Maranhado, o que deve ter dificultado o acesso a quimioterapia com a
sulfona, e, posteriormente, a vigilancia de comunicantes.

A Portaria estadual de 28 de novembro de 1969, que concedeu

pensdo aos “egressos” do sanatdrio Colonia Antonio Lisboa, durante o



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 15

governo Sarney, demonstra o atendimento as recomendagdes relativas as
altas de pessoas internadas, embora com varios problemas na sua aplicacao,
como observado na entrevista da Dra. Rosario Lobato e narrativa do Dr.
Hozano Ferreira Filho, no capitulo 2.

Em meados dos anos 70, uma mobilizagdo nacional implanta uma
nova politica de controle da doenga no pais, coordenada pela Divisdo
Nacional de Dermatologia Sanitaria do Ministério da Saude (DNDS), que
adota e recomenda aos estados a substitui¢ao do nome /epra por hanseniase.
As entrevistas das médicas coordenadoras das agoes de controle da doenca
no Maranhdo (Edna P. Abreu e Rosério Lobato) complementam a pesquisa
documental.

Nos anos 80, o Programa de Interiorizacdo (PIASS) propiciou
aos estados e municipios o fortalecimento da descentralizagdo, como
constatado na publicacdo do municipio da Parnaiba, vizinho ao Maranhao.
Nao encontramos iniciativas semelhantes em municipios desse estado. A
entrevista da enfermeira Hulda Sacramento exemplifica a distribuicao de
Rifampicina, que ja compunha o esquema de tratamento da DNDS. Os
municipios da regido Tocantina adquiriam a medicagdo no Sanatério Jodo
XXII, em Imperatriz.

Uma das recomendacgdes nacionais era a capacitacao dos agentes de
endemias da Superintendéncia de Campanhas de Saude Publica (SUCAM)
para a suspei¢do e encaminhamento as unidades basicas. A entrevista com
o sanitarista Henrique Jorge dos Santos, entdo diretor regional da SUCAM,
mostra a dificuldade de acolhimento dos casos encaminhados nas unidades
de satide do estado. As narrativas das servidoras da Fundacdo Servigos
de Saude Publicas (FSESP) — enfermeiras Léa Marcia ¢ Sonia Maria,
e os médicos Conceicdo, Jonhson e Dilma — ilustram a importancia da
cobertura daquela instituicdo em seus respectivos municipios.

A reestruturagdo da DNDS e implantagdo gradual da
poliquimioterapia (1986—1991) repercute igualmente no Maranhao, tendo

em vista a fragilidade estrutural dos servigos de satide municipais e a
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pequena rede da FSESP, que implantou rapidamente os esquemas em suas
unidades. Sdo apresentados dados que mostram a gravidade da endemia e
a iniciativa de uma forga-tarefa multi-institucional em 1991, para formular
e executar um plano estadual de enfrentamento da situagdo.

Essa historia recente ¢ contada e recontada pelos participantes
nucleares desta comissdo no capitulo 2, de narrativas. O que ¢
surpreendente ¢ que esses atores permanecem trabalhando nas ac¢des de
controle da hanseniase até o presente, tanto na assisténcia (as médicas
Conceicdo e Dilma) como na gestdo (Dr. Hozano e as enfermeiras Sonia
e Léa Marcia, que atuou como coordenadora estadual por mais de uma
década). Mesmo assim, destaca-se a existéncia de importantes nds criticos
para o diagndstico precoce e o tratamento oportuno da hanseniase,
como verificado na histéria de vida de uma pessoa jovem, submetida a
poliquimioterapia. A vulnerabilidade social, o sofrimento, o preconceito
e a dificil compreensdo e manejo da hanseniase podem ser observadas
nas reflexdes possibilitadas pelas narrativas de pessoas acometidas pela
doenga, descritas pelos médicos Ivan Figueiredo e Dilma Rocha, além da
entrevista da enfermeira Maria Raimunda, no capitulo 2.

O capitulo 3 traz um artigo que descreve as agdes desenvolvidas
pela Secretaria de Estado da Saide do Maranhdo no enfrentamento da
hanseniase, no periodo de 2014 a 2019, com a utiliza¢do, principalmente,
do ponto de vista do incrementalismo e do aumento da capacidade estatal
na governanga de politicas publicas. E um resumo das principais estratégias
utilizadas a partir da decisdo politica de redugdo da carga da doenca no
estado.

Ele se finaliza com dois relatos de experiéncia exitosas: um exemplo
de projeto de extensdo da Universidade Federal do Maranhdao (UFMA),
coordenado pelos professores Dorlene de Aquino e Ivan Figueiredo, que
uniu alunos de enfermagem e medicina. Destaca-se que uma ex-aluna desse
projeto € a gerente atual das agdes de diagnostico, tratamento e vigilancia

da hanseniase no Maranhdo.
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O outro relato de experiéncia detalha a organizagcdo e manutencao
do combate a hanseniase no municipio de Sao Luis Gonzaga, com destaque
para a mitigagao dos efeitos negativos da pandemia de COVID-19 no
municipio, segundo a Dra. Celijane Rodrigues.

Na conclusdo, ressaltamos as contribuigdes estratégicas para a
viabilidade do “Plano de Emergéncia para o Controle da Hanseniase no
Maranhao, periodo de 1992 a 1995” (PEM-MA), transcrito na integra ao
final do capitulo 1:

1. Da enfermeira religiosa Maria Angela A. Torrencilla, que
intermediou o apoio da Organizagdo Nao Governamental
(ONG) Associagao Alema de Assisténcia aos Hansenianos
(DAHW) quando atuava a frente da Fundagao Alfredo da Matta
(FUAM), localizada no centro de referéncia Alfredo da Matta
em Manaus;

2. Da enfermeira Hannelore Vieth, que administrou o escritorio
da ONG em Sao Luis e foi preceptora de cursos de capacitagao
em prevencdo e reabilitagdo de incapacidade fisica. Como ela
descreve em sua narrativa: “Aprendi que se pode trabalhar nas
piores situagdes se vocé tem uma equipe comprometida, com
vontade de ajudar a melhorar a situagdo e tudo isso com bom

humor”.

Também merece destaque o relato da enfermeira Sonia Maria Serra
sobre a organizacdo do Centro de Referéncia Genésio Rego, em Sdo Luis,
bem como a respeito do projeto de reabilitagdo social Lar de Maria, no
qual também atua no apoio a diversas atividades de promocao de cidadania
para a comunidade do bairro de Vila Nova, em Sao Luis - MA, juntamente

com Hannelore.
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Nos, trabalhadores de saude e participantes deste livro, deixamos
aqui o registro do que foi possivel captar da experiéncia compartilhada na
formulacdo e execu¢do do PEM-MA e posteriormente a ele. Deixamos,
sobretudo, o nosso entusiasmo e emo¢do no cumprimento do papel de
profissionais de satide do Sistema Unico de Satide (SUS).

Segundo Jovchelovitch, a pesquisa narrativa € particularmente util
em projetos que investigam acontecimentos especificos, nos quais variadas
versdes estdo em jogo € em projetos que combinam histérias de vida e
contextos sdcio-historicos.

Nosso agradecimento a Josélia Rodrigues (bibliotecaria), técnica
da Escola Estadual de Saude Publica do Estado do Maranhdo (ESP/MA),
que muito contribuiu na organizag¢ao textual e bibliografica, como também

as demais institui¢des parceiras desta publicagao.

Léa Marcia Melo da Costa
Maria Leide Wand-Del Rey de Oliveira

Sdo Luis, 30 de dezembro de 2021.
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CAPITULO 1
MARCOS HISTORICOS DA HANSENIASE ANTES DA
REESTRUTURACAO E PROCESSO DE IMPLANTACAO DA

POLIQUIMIOTERAPIA NO MARANHAO
Maria Leide Wand Del Rey de Oliveira

Sumario: 1. Registros de Lepra na Provincia/Estado do Maranhao, antes
de 1920. 2. Politica Publica Nacional de Controle da Hanseniase: 1920—
1930. 3. Politica de Isolamento Compulsoério: 1933-1955. 4. Campanha
Nacional da Lepra e fim da politica nacional de isolamento compulsoério:
1956-1963. 5. Divisao Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS) e
o nascimento da hanseniase: 1964—1985. 6. Reestruturagdo da DNDS:
fortalecimento do Programa de AIDS/DST 1986-87 e implantag¢do
nacional da PQT: 1986—-1990. Referéncias.

RESUMO

Sao apresentados registros remotos da existéncia da morféa/lepra em
Sao Luis e cidades do interior do Maranhdo (MA), anteriores a primeira
politica nacional de controle, em 1920, quando religiosos da Santa Casa de
Misericordia foram os primeiros responsaveis pela assisténcia no Hospital
dos Ldzaros, proximo ao Cemitério do Gavido. O relato sumario das
politicas nacionais, de 1920 a 1995; a instituicdo da hanseniase nos anos
70 e a execucgao das respectivas recomendagdes normativas no estado sao
o escopo deste capitulo. A pesquisa documental baseou-se em publicagdes
cientificas, relatorios técnicos e especialmente em publicagdes do jornal
maranhense O Pacotilha, no qual o termo lepra aparece 822 vezes, no
periodo de 1880—1938. Foram também inseridos depoimentos de técnicos
que atuaram na gestao e na assisténcia aos pacientes no Maranhao, a partir
dos anos 70, e de uma pessoa acometida pela doenga, que nasceu durante
o isolamento compulsério na Colonia do Bonfim. Além disso, fez-se a
transcri¢do de uma resenha sobre uma enfermeira e religiosa cujo apoio
foi fundamental na implantagdo da Poliquimioterapia (PQT). O capitulo
termina com o plano de implementacdo da PQT e reestruturacdo das
acoes de controle no estado, elaborado pela comissao multiprofissional e
interinstitucional, responsavel pela sua execugao.

Palavras-chave:  hanseniase;  lepra;  isolamento  compulsorio;
poliquimioterapia.
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1 REGISTROS DE LEPRA NA PROVINCIA E ESTADO DO
MARANHAO ANTERIORES A 1920

A criacdo do Estado do Maranhdo e Grao-Para, diretamente
subordinado a Portugal, em 1626, teve Sao Luis como capital até 1751,
quando foi substituida por Belém e adicionado o Estado do Piaui (PI). A
extensa regido foi anexada ao Estado do Brasil em 1774, e as provincias
do Maranhio e Piaui entdo desmembradas”. Estudos histdricos se referem
a um periodo de progresso da Companhia de Comércio do Grao-Pard e
Maranhio, o que certamente levou a formacao de uma elite, mas também
a ocupagdo desordenada do territorio e decadéncia posterior®. Sao Luis
era a 4 cidade brasileira, mais populosa que a cidade de Sdo Paulo, em
1822. O Estado ja era agroexportador de arroz e algodao®*. A meng¢ao a
lepra data de 1826, na Sessdao do Conselho Provincial, que “[...] requereu
ao Bardo de Pindaré ‘que se edificassem dois ou mais hospitais para se
recolherem os lazarentos escravos e livres etc.”” .

Nao havia uma politica nacional de controle de endemias que
chegasse aos locais mais remotos do Brasil, at¢ meados do século XIX. A
primeira iniciativa foi a criagao de uma Junta Central de Higiene Publica,
que recomendava a formagdo de comissdes nas capitais das provincias®?.
O Conselho de Saude Publica, na provincia do Maranhao, criado em 1849,
iniciou com a discussdo de melhores praticas nos enterros, que ainda
ocorriam para os nobres em igrejas, motivada pela epidemia da variola, o
que justificou a ampliagdo e a organizagdo de cemitérios®?.

As primeiras iniciativas de assisténcia aos portadores de hanseniase
provinham de instituigdes de caridade em todo o pais. A Irmandade da
Santa Casa de Misericordia, que administrava o cemitério dos Gavioes,
em S3o Luis (Quinta dos Gavides), inaugurado em 1855, na epidemia da
variola, também organizou o primeiro abrigo para os doentes de /epra no

local®34).
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O Hospital dos Lazaros teve sua construcio autorizada na reunido
do Conselho, “[...] e que fossem edificados em locais altos e secos, proximos
a rios e fora do povoado, para recolher os lazarentos escravos e livres, que
vagam pelas pragas, clamando contra o desleixo da nossa policia”®. O
pedido ¢ que fosse indicado um local para a construgdo de duas barracas
de madeira, enquanto era providenciado or¢amento para a construcdo
do hospital no terreno do Bonfim. De 1833 a 1869, os entdo chamados
morféticos foram recebidos nos fundos do cemitério, em terreno doado a
Irmandade pela Cadmara Municipal, em 1830. O Hospital dos Lazaros foi
inaugurado somente em 1870, quando o desembargador Ambroésio Leitdo
da Cunha ordenou que fosse construido um pequeno edificio no fundo do
cemitério dos Gavides, no Bairro Madre de Deus, mesmo contra o parecer
de engenheiros, por ndo ser o local adequado a essa fungao".

O registro de atuagdo médica no hospital, durante uma homenagem
pés-morte ao Dr. Neto Guterres, refere como agdo excepcional desse
fazer partos em /eprosas no Gavido e ter ali assistido a um “[...] leproso
[acidentado], sem luvas, banhando as mdos em sangue impuro”®.,

Havia um distanciamento médico nos hospitais' ¢ clamor pelo
isolamento mais rigoroso, como € percebido nas cronicas publicadas pelo

médico Lobao Junior, do Maranhao, em 18972, quando atuava em Belém:

[...] Dissemos mais acima que a medida a tomar para sofrear esse
mal, era o isolamento; e €; o isolamento numa dessas ilhas proximas,
onde o doente ndo possa ter communicagdo com pessoa alguma
sendo com o seu medico e os seus enfermeiros, nem tao pouco com
a cidade. o medico e os empregados desses enfermos, para virem a
cidade, terdo de mudar de roupa e de soffrer antes uma desinfeccao.
Nenhum objecto de 14 vira para a capital, nem tdo pouco para parte

1 O médico homenageado compds a equipe do Posto dos Ulcerados em Sdo Luis, anos
depois. Nos hospitais mais antigos, essa participagdo que ocorre regularmente somente
foi possivel no inicio do século XX.

2 A Lepra Entre Nos, de Lobdo Junior (do Maranhdo) é uma coletinea de cronicas
publicadas entre 1895 ¢ 1896 no Diario de Noticias e organizadas em um livro, que
saiu em 1897. A experiéncia assistencial do médico é no Para, mas ele assina com a
procedéncia do Maranhio.
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alguma do Estado. As roupas sujas e velhas, desses doentes serdo
la mesmo lavadas e queimadas, assim como os que fallecerem, na
propria ilha, enterrados deverao ser. Melhor seria ainda quimal-os.
Assim pensamos ¢ achamos que deve ser o rigor a usar com toda
molestia contagiosa como esta.

Todo e qualquer doente que se for encontrando por ca e fora da
capaital, sem distinc¢@o de classe, nem de cor, nem consideragdes
politicas e sociaes, deverdo ser logo, remettidos para o hospital da
dita ilha. [...]7.

O autor demonstra experiéncia e estudo sobre a doenga e registra a
alta endemia nas areas urbanas do Grao-Para”. Em Anais do Congresso,
aparece a defesa do repasse de recursos do estado para a Irmandade da
Misericordia, que travou varios embates com o governo e acabou sofrendo
intervengdo. Exemplo de uma sessdo em dezembro de 1898, quando o
Monsenhor Mourao reforgou as criticas publicadas em um jornal, a favor

da Santa Casa®:

[...] que o Estado tem obrigagdo de cuidar dos alienados, pois de
outro modo o “socego” publico seria perturbado; tem obrigagdo
de cuidar dos lazaros, porque se assim ndo fizesse, essa moléstia
se propagaria no seio da populacdo; e da mesma sorte tem o dever
de cuidar dos expostos de creancas que maes desnaturadas, ou
que procuram encobrir certas infelicidades vao langar a porta do
estrabelecimento destinado a recebe-las e educa-las. Sucede aqui
como em quase todos os Estados da Unido Brazileira, que esses
servigos sdo custeados pelo Governo, mediante contracto com a
Santa Casa de Misericordia®.

A Proclamagao da Republica e a Constituicdo de 1891 deflagraram
grandes mudangas na Administracdo Publica, iniciando o longo processo
de constru¢ao do sistema federalista ¢ da autonomia de seus estados
membros. A extingdo da Inspetoria-Geral de Higiene, em 1892, e a criacao
da Diretoria Geral de Saude Publica (DGSP) geraram sucessivas mudancas
correspondentes nos estados. Em 1898, entrou em vigor o Regulamento

Sanitario do Maranhao, chefiado inicialmente por médicos vindos de Sao
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Paulo e da Fiocruz - RJ, o que ndo parece ter mudado a situacdo dos lazaros.
Surgem relatos médicos da doenga em cidades do interior, sendo o mais
antigo e conhecido o artigo de Nina Rodrigues, A morfeia em Anajatuba,
1886®. Aquilles Lisboa criou o Posto de Socorro Médico aos Ulcerados
em Sao Luis, que atendia casos dermatoldgicos em geral, entre eles sifilis,
leishmaniose cutdnea e também morfeia’. Em 1904, Oswaldo Cruz ¢
nomeado diretor do DGSP e organiza um novo regulamento sanitério,
no qual a /epra aparecia entre as 13 doencas de notificagdo compulsoria®.
Porém, a peste, com surtos epidémicos em 1904-1906 e recrudescimento
em 1908, foi o problema de saude prioritario na época, embora registros
nominais de Obito por lepra aparegam no jornal desde 19101, A pesquisa
documental nos jornais maranhenses indica que a aten¢ao da saude publica
priorizava a febre amarela, maldaria, peste, variola, tuberculose e sifilis, no
final do século XIX. O Jornal de Medicina inclui a lepra entre as endemias
que assolam a cidade, mas apenas publica a noticia da descoberta do bacilo
de Hansen e tentativas de tratamento empirico.

Todavia, no inicio do século XX sdao encontradas tantas informacgdes
nos arquivos do jornal O Pacotilha que ¢ possivel avaliar a evolugdo das
politicas publicas nacionais e locais’. A busca com as palavras lepra,
morfeia e lazaros nos leva a registros de Obitos que tiveram a doenga como
causa, novelas com personagens portadores da doenca, prestacao de contas
de cuidados com doentes no Hospital dos Lazaros e Posto dos Ulcerados®,
propaganda de medicamentos a base de chaulmoogra, curandeiros
prometendo cura, relatérios do Servigo de Saneamento e Profilaxia Rural,

editoriais, artigos técnicos, reclamagdes do povo e respostas dos gestores.

3 Outra designac¢do da lepra, na época.

4 Art. 145. As doengas de notificagdo compulsoéria, em 1904, eram, além da lepra, a peste,
febre amarela, colera, variola difteria, infecgdo puerperal nas maternidades, oftalmia
dos recém-nascidos nas maternidades, creches e estabelecimentos analogos; tifo e febre
tiféide tuberculose, impaludismo, escarlatina e beribéri?.

5 No Pacotilha, 169 referéncias, de 1880 a 1909 e 653, de 1910 a 1938.

6 Em 1919, o Posto dos Ulcerados ¢ ampliado e passa a ser um posto do Servigo de
Profilaxia Rural, quando Aquilles Lisboa se desliga da unidade.
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Em 1916, ¢ mencionada a publicagdo do Dr. Oscar Galvao, “[...] que se
vai espalhando de forma assustadora pela capital ¢ interior do estado™!?,
Em 1918, merece destaque a critica ao descaso do estado no combate a
doenga, na matéria Os Leprosos'¥, além da publicagdo de uma carta de
mesmo teor, de autoria de Aquilles Lisboa'¥. A sociedade se mobilizava
para angariar donativos para o hospital, com prestagao de contas no jornal.

Nesse mesmo ano, ¢ inaugurado o Posto Profilatico do Anil, em
Sao Luis, em consequéncia da criacdo do Servigo de Profilaxia Rural,
com atuagdo federal nos estados por meio de convénios e comissdes de
saneamento e profilaxia rural. Em 1919, a Fiocruz instala uma filial do
Instituto Oswaldo Cruz na capital, com o objetivo de produzir vacinas para
os estados vizinhos, sendo a variola um problema com prioridade para sua
erradicagao.

As informacdes estatisticas do Maranhao desse periodo, divulgadas
nacionalmente por Souza Aragjo, sdo atribuidas a Nina Rodrigues (300
casos em 1890), Machado (386 casos em 1918) e ao chefe do Servico de
Profilaxia, Raul Almeida Magalhées (100 doentes)"®. Apesar dos esforgos
do chefe do servigo, pouco foi possivel fazer, como se nota na resposta

desse as criticas de Aquilles Lisboa:

[...] espalha-se a lepra por todo o estado, ganhando [...] maior
extensdo. Dentro de cem anos, todo o Maranhdo sera morfético,
declarou um professor da Academia de Medicina. Os leprosos
vivem na capital como no interior, na maior promiscuidade com os
habitantes [...] [os informes colhidos mostram casos de Anajatuba,
Viana, Morros, Caxias] [...] como cortar-lhe a propagagdo? Ha
apenas um meio, os leprosarios... A Escandinavia, s6 com ele,
livrou-se.... que era o maior foco da Europa‘'®.

O Dr. Magalhaes, que era sanitarista da Fiocruz - RJ, parece ter
realizado um bom trabalho no Servigo de Profilaxia Rural, com as comissoes
de inspeg¢des no interior, como se nota em seu relatdrio de gestao de
21/10/1919: “[...] todas as outras endemias rurais sdo combativeis. A lepra
nao. No posto de prophylaxia da capital foram diagnosticados 15 casos sem
lesdes aparentes, que vieram a consulta por outra doenga [...]”"7.
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E de se imaginar o sofrimento dos doentes, com as reagdes e
deformidades, ao longo da historia natural da doenca. Pessoas abastadas
procuravam tratamento fora, como mostram as cartas recebidas pelo Dr.

Adolpho Lutz, enviadas pelos familiares de um jovem de Sdo Luis, de
1909 a 19299,

Figura 1 - Uma das propagandas de medicamento a base
de Chaulmoogra, langado na India.

PET#Z RIKOIa

O melhor produotc para o trateamento da

LEPRA ou MCRPHEZEA

A chaulmoogra oleo essencial do hydrocarpus oduratos
ou gamnocarda oduraia é, desde remotos tempos, empre-
gada com vantagem, no tratamento da Lepra ou Morphea pelos
melhores Leprologos do mundo.

A feliz combinaglo de oleo de chaulmoogra com fermsntos
¢ tonicos, ensaiada em varios cngns de Lepra ou Morphasa, com

surprehendentes resultad)s observados por distinctos madicos os-
pecialistas levando o auctor a apresenta-la nas duas Eyrm s phas

maceuticas: b g
Elixir ¢ Emulséo

Nos casos mais adiantados, aconselhamos o uso da Emulsdo.
Preparado nos Laboratorios da 329

~ PHARMACIA CENTRAL dg
Alpino Fialho & G:'—Para

Fonte: Pacotilha"”.

A pressdao da sociedade, dos politicos e da Academia Nacional
de Medicina por uma politica nacional de controle da doenca chega aos

primeiros congressos médicos e € criada uma comissao nacional que atuou
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de 1915 a 1919 na defini¢cao de uma politica, com muitos embates entre

os clinicos, os dermatologistas e os sanitaristas/higienistas!'>, Sabe-se que

Oswaldo Cruz era favoravel ao isolamento na Ilha Grande, a exemplo dos

Estados Unidos’, ao passo que Emilio Ribas ja incentivava a construgao de

grandes hospitais em Sdo Paulo!'?.

Pontos relevantes desse periodo historico

1.

O desenvolvimento econdmico do Estado do Grao-Pard e
Maranhao, com o trabalho escravo, levou a formagao de uma
elite oligaquica, ocupacdo desordenada e devastadora do
territorio, além da coexisténcia de uma populacao de miseraveis
e vulneraveis a expansao de doencas infecciosas;

Observa-se que as epidemias de variola, peste, bem como o
impaludismo (malaria), a tuberculose e a sifilis tiveram maior
interesse cientifico da classe médica e da imprensa, como
também maior prioridade do poder publico;

Nina Rodrigues publica, em 1886, o artigo A morfeia em
Anatatuba®, quando ja se noticiavam casos em outras cidades
do interior do estado.

A construcao de um hospital para os ldzaros levou 40 anos
para se tornar realidade, e, mesmo assim, em local provisério
e estrutura pequena e precaria, chamada de sordido por Souza

Aratjo e Getalio Vargas, em suas visitas, ja no século XX?.

7 Isolamento insular.
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2 POLITICA NACIONAL DE CONTROLE DA HANSENIASE

(1920-1930): repercussdes da primeira politica publica no Maranhao

De 1920 a 1923, foi estruturada a “reforma Carlos Chagas” que
criou a Inspectoria de Profilaxia da Lepra e Doengas Venéreas, chefiada
por Eduardo Rabello, professor de Dermatologia da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). A regulamentacdo foi bombardeada
por ndo instaurar o isolamento compulsorio e ser integrada ao controle
das doengas venéreas, deixando para os servi¢os de profilaxia rural dos
estados a incumbéncia do controle*2!. De fato, era facultado ao paciente
permanecer com a familia, desde que houvesse condi¢dao de isolamento,
como demonstram alguns itens do longo regulamento, aprovado somente
em 1923:

§ 2° O doente que residir em habita¢do particular, uma vez que
a casa offereca condi¢cdes exigidas e que os outros moradores se
conformem com a resolucdo da autoridade sanitaria, podera nella
aguardar, sob vigilancia, a verificagdo do diagnostico.

§ 3°. Fora deste caso a transferencia se fara desde logo para local de
isolamento provisorio.

§ 4°. Si a pessoa notificada negar-se ao exame, sera requisitado
auxilio da policia para execugdo dessa providencia e para o respectivo
isolamento, uma vez o diagnostico confirmado.

§ 5°. Sera permittida a presenca de medico da confianca da pessoa,
doente ou suspeita, ao exame destinado a verificar o diagnostico da
lepra.

Art. 138. O isolamento nosocomial sera feito, conforme indicacéo,
em estabelecimentos fundados pelo Governo Federal, pelos
governos estaduaes ou municipaes ou por pessoas € associagodes
privadas, de accordo com instruc¢des expedidas pelo inspector de
Prophylaxia da Lepra. Paragrapho unico. O isolamento nosocomial
tera sempre em vista as preferencias do doente por determinado
local e as vantagens medicas e hygienicas, julgadas em cada caso
pela autoridade sanitaria.

Art. 139. Os estabelecimentos nosocomiaes serdo os seguintes:

a) colonias agricolas;

b) sanatorios ou hospitaes;
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c) asylos

e) ndo devera ser oposto obstaculo &4 vida commum dos esposos
que nisso consintam, sujeitando-se o conjuge sdo 4 mais restricta
vigilancia medica. Nestas condigdes, ou quando ambos forem
doentes, poderdo cohabitar em departamentos especiaes do
estabelecimento;

f) os filhos de /eprosos, embora um s6 dos progenitores seja doente,
serdo mantidos em secgdes especiaes, anexas as areas de pessoas sas
do estabelecimento, para onde serdo transportados logo depois de
nascidos;

g) essas mesmas creangas nao deverdo ser nutridas ao seio de uma
ama e ndo serdo amamentadas pela propria mae si esta for leprosa;
h) os empregados do estabelecimento que mais directamente tratarem
com os leprosos, serdo, quanto possivel, tirados dentre os leprosos
validos, de modo a ser utilizado o minimo de pessoas indemnes;

i) os utensilios e objectos manuseados pelos leprosos serdo
destinados ao seu uso exclusivo, e, em hypothese alguma, serdo
objecto de venda, troca ou dadiva a pessoa s3; j) os detentos leprosos
serdo recolhidos a local adequado nas col6nias [...]?%.

Logo no inicio de 1920, da-se o langamento da pedra fundamental
para a construcdo do Leprosario de Sdo Luis, no antigo sitio S& Viana, a
margem do rio Bacanga (chamado Ilha do Medo), em evento coberto pelo
periddico Pacotilha, com a presenga do governador Urbano Santos e do
chefe do departamento, Raul Magalhdes®. Uma nota de jornal anuncia
como novo membro da Sociedade de Medicina do Maranhao o Dr. Pedro
Hercilio Luz, chefe do Servico de Profilaxia de Lepra e Moléstias Venéreas
do estado®®.

Porém, o relatorio de gestdo de Magalhdes, em 1927, relata que
as obras do Leprosario permaneceram suspensas por falta de repasses do
governo federal®). Sdo apresentados gastos do convénio entre o estado
e o Departamento Nacional de Satde Publica, em 17/06/1925, para a
manutengdo dos servicos de saneamento rural, hygiene, prophylaxia da
lepra e doengas venéreas®, assim como do combate a febre amarela, entdo

chefiado por Cassio Miranda®. Os postos eram localizados em Caxias,

8 O montante de 50:000$000 era para a lepra e doengas venéreas.
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Vianna, Cururupu e mantidos os Dispensarios de Lepra e Doengas Venéreas
em Sao Luis, em Caxias e Vianna, além do Hospital Geral Regional e do

Hospital dos Lazaros (nesse, houve apenas repasse financeiro):

Existem recenseados 680 leprosos em 19 municipios, os quaes
constituem os principaes focos de lepra neste Estado. Destes
doentes 278 se encontram em S. Luiz, dos quaes apenas 64 vivem
internados no recolhimento de leprosos sob os cuidados da Santa
Casa de Misericordia.

Falleceram 14 e recensearam-se 27, durante o anno de 1926@.

Tabela 1 - Estatistica geral - 1925.
Estatistica geral - 1925

Leprosos recenseados 680
Sexo maculino 460
Sexo feminino 220
Solteiros 415
Casados 152
Viuvos 43
Idade actual dos doentes
Pessoas menores de annos 1
De 5 até 10 annos 20
De 10 até 20 anno 64
De 20 até 30 annos 194
De 30 até 40 annos 156
De 40 até 50 annos 124
De 50 até 60 annos 80
De 60 até 70 annos 27
De 70 até 80 annos 11
De 80 até 90 annos 3
Nacionalidades
Brasileiros 670
Portuguzes 7
Syrios 3
Formas clinicas
Tuberosa 166
Mixta 121
Anesthesica 393

Fonte: Mensagem®.
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Tabela 2 - Movimento geral do servigo de prophylaxia da lepra em 1926.
Movimento geral do servico de prophylaxia da lepra em 1926

Matriculados 14
Pesquisas de baccilo de “Hansen” — positivas 5
Pesquisas de baccilo de “Hansen” — negativas 17
Visitas de vigilancia e tratamento 908
Inje¢des de Chaulmoogrol 1.699
Notificagdes recebidas 6
Remedios forncedidos 1.626
Frequencia de leprosos 977
Capsulas de oleo de Chaulmoogrol 11.657

Fonte: Mensagem®>.

O mesmo governador apresenta um novo relatério detalhado aos
deputados em 192829, no qual informa o recebimento de 500 contos de
réis para a contrug¢do do hospital, em 1927.

Em 1929, o relatorio do Dr. Cassio de Miranda informa a criagao
de um Posto Intinerante do Servico de Sanecamento Rural, em 1928, com
visitas a 10 municipios e coordenado pelo Dr. Filogonio Lisboa, que atuou
por muitos anos no Posto dos Ulcerados. Novamente foram interrompidas
as obras do Hospital, sendo mantidos os mesmos dispensarios e as cabanas
do Hospital dos Lazaros. Foram diagnosticados 99 casos no ano e o total
era de 818 casos"™. Os dados locais sdo mais expressivos que 0s nacionais,
do censo realizado por Souza Araujo e a Inspectoria, apresentado em 1924,

sob criticas’.

9 Segundo Belisario Pena, na Academia Nacional de Medicina, em 26/7/1926, 0o Maranhdo
tinha 54 municipios ¢ apenas 12 foram percorridos®@”.
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Tabela 3 - Resultados do censo de Lepra no Brasil — 1923,

Resultados do censo de Lepra no Brasil - 1923

Estados Numero de casos

Amazonas 272
Para 1.452
Maranhao 450
Piaui 20
Ceara 141
Rio Grande do Norte 5
Paraiba 13
Pernambuco 131
Alagoas 35
Sergipe 18
Bahia 33
Espirito Santo 8
Rio de Janeiro 44
Distrito Federal 456
Sdo Paulo 3.128
Parana 285
Santa Catarina 78
Rio Grande do Sul 2
Minas Gerais 601
TOTAL 7.224

Fonte: Souza Aratijo!".

Pontos relevantes desse periodo historico

1. Tentativa de integrar e descentralizar a politica de controle de

doengas transmissiveis;

2. Participacdo de médicos clinicos e sanitaristas na atengdo em

sdude publica;

3. Primeiras informagdes estatisticas no pais;

Oportunidade perdida de investimento na descentralizacdo da

vigilancia.'

10 Jase sabia da possibilidade do diagnostico precoce pelos relatorios de Raul Magalhées

(1927 € 1928)%529),
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3 PERIODO DE ISOLAMENTO COMPULSORIO: 1930-1956"

A ditadura Vargas inicia em 1930, com o governo provisorio até
a eleicdo indireta de Gettlio, em 1934. E criado o Ministério da Saude e
Educacao (MES) e Belisario Pena assume a dire¢ao do Departamento Geral de
Saude Publica. Os Servigos de Profilaxia foram desativados imediatamente,
embora extintos somente em 1934. Capanema assume o MES e d4 inicio a
formulagdo do grande plano nacional de combate a lepra, coordenado por
Ernani Agricola, com apoio de Getalio Vargas, em 19342, A preparagio
para o isolamento compulsorio nos estados priorizou hospitais-colonia e a
criagdo de associacdes formadas por senhoras da sociedade (Federagdo das
Sociedades de Assisténcia aos Lazaros ¢ Defesa Contra a Lepra)® .

O Maranhao passou por alta rotatividade de governos interventores,
inclusive com elei¢do indireta, disputada por dois médicos que atuaram na
saude publica e na lepra: Aquilles Lisboa'® e Cassio Miranda. A impressao
¢ que a estrutura anterior foi desativada abruptamente, sem uma nova
proposta, como pode ser constatado na Figura 2, nos informes divulgados
no periddico Maranhense e o no episédio com Capanema, no Rio de
Janeiro (RJ).

O Jornal O Pacotilha de marco de 1930 publica um grande
editorial sobre a situagdo precaria das cabanas do gavido e a paralizagao
das obras da Col6nia, com o compromisso do novo governo interventor de
continuidade da obra®”. Ha varios chamados da Associag¢ao para reunioes
e festas beneficentes no O Pacotilha, inclusive no Theatro Artur Azevedo,

ao longo do ano 1930' ¢ em 1934.

11 A duragdo do aparato policial para o isolamento compulsorio. Decreto 24.814, de 14
de julho de 1934?®,

12 Decreto 24.814, de 14 julho de 1934. Ante-Projeto do Regulamento Sanitario,
elaborado por comissdes técnicas de especialistas.

13 Aquilles Lisboa vence, mas sofre impeachment em pouco tempo.

14 Ha um hiato nos arquivos do Jornal, de 1931 a 1933, voltando a partir de 1934.
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Figura 2 - Reclamagdo do abandono do combate a doenca.

Os Lazaros

Nio sei de problema que, entre nds, mais merega
a attengio dos poderes publicos que o 'dos lasaros.

Entretanto, esta posto & margem, no mais
absoluto e, digamos, absurdo dos abandonos.

0 governo federal iniciou as obras do leprosario
do Sa Vianna, Todos tivemos uma esparanga. Iriam
ter os infelizes moradores do Cemiterio im hospital,
o conforto que nunca tiveram, 3

Mas taes obras nio foram concluidas.
abandonou-as, drenando para as obras do sul as ver-
bas que lhes eram destinadas.

E elles, os martyres, coitados, continuam, visi-
nhos das catacumbas e dos cyprestes, a exhibir o hor-
roroso quadro da sua immensa desdita e a navalhar a
alma de quem por acaso observa a criminosa miseria
em que estdo atirados !

Emquanto isso, o tempo vae passando e arruinan-
do, a pouco e pouco, o que ja foi construido no Sa
Vianna !

E' essa a verdade que todos nos sabemos.

Dolorosa e vergonhosa realidade, ¢ue bem mere-
ce ser olhada de perto pelos nossos politicos.

Dolorosa e vergonhosa realidade, que constitue,
no momento, um dos nossos maiores problemis.

O leprosario do Sa Vianna niio pode permanecer
abandonado !

Os lasaros nio devem continuar, assim, tio es-
quecidos !

ADELINO RIBEIRO

A Unido~

INao quiz ouvir
ladvertencias . . .

RIO, 15 — Durante g reunlio‘
da Commissiio de Saude Publi-
ca da Camara, o sr. Abelardo
Marinho, perante o ministro
Capanema, fez ampla exposi¢i

—— A

| —— : 2.

| Tiinistro. Qustavo Capan‘:ma

demonstiando qué 6 servico de
combate & lepra era muito hom
executado até 1930; dabl pma
¢di, nilo -sabe porque, peorou,
Fazly, por 1880, uma advertens
cla a0 ministro. Este zangou-ay
replicando ¢

. —Niio vim dqul ouvir advors
tenclas, nem para ser interrogu-
do como menino de escola,

Vim apenas prestar informas
¢oes. 56 ougo advertencias e
50 presto contas dos meus ac-
tos ao presidente da Republica,

Fonte: Pacotilha®%3",

No ano de 1935, € noticiada a quebra de patente e producao da
Chaulmoogra no Brasil, e na edicao de 5/1/1935 h4 uma longa matéria
sobre um novo produto a base de d6leo puro da planta, criado por Jacinto
Mourdo®?. Desde entdo aparece a propaganda de um novo preparado de

Chaulmoogra nas edig¢des do jornal, até 1938.
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Figura 3 - Propaganda de um novo preparado de Chaulmoogra.
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Fonte: Pacotilha®®.

Em 1936, o interventor Paulo Ramos anuncia o avanco das obras
do Hospital-Coldnia, a serem concluidas ainda no ano em curso e aparece
a convoca¢dao do médico Savio Mendonga, atuante no antigo Servigo de
Profilaxia, possivelmente para trabalhar no referido hospital. Duas outras
publicagdes no jornal demonstram o apoio local a politica do isolamento:
a matéria do jornalista Miécio Jorge, Parabéns aos Lazaros,*¥ publicada
em dezembro de 1936 e um Apello as autoridades, de um cidadao de Sao

Luis, denunciando “Lazaros trabalhando com o publico™"’.

Ao longo de 1937, as publicacdes evidenciam a implanta¢do da
politica de isolamento compulsério: visita da presidente da Federacao
das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra®?,
eventos de arrecadac¢do de fundos para a constru¢do do preventdrio e a
transferéncia dos doentes do Gavido para o Hospital-Colonia, entdo

15 Nota-se que anteriormente os doentes transitavam e alguns até trabalhavam nas ruas
da cidade, indo dormir no “Gaviao”.
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dirigido pelo médico Thomaz Pompeu Rocas®®®, vindo do Rio de Janeiro,
com o apoio de freiras da Congregacao Sao Vicente de Paula. Informa o
repasse de recursos do governo federal de 495.000$000 (contos de réis) e
compra de equipamentos do hospital ¢ 120.000$000 para custeio®”.

Em 1938, matérias com o diretor da Colonia e com o prefeito
de Caxias (Egydio Vianna de Carvalho) desmentem noticias sobre a
perambulagdo de doentes nas ruas daquele municipio e afirmam que todos
os portadores da doenga estavam segregados©?.

Na esfera nacional, todos os estados foram equipados com
Hospitais-Colonia. Foi criado um centro internacional para a capacitagao
de profissionais de satde no Rio de Janeiro, houve incentivo a producao
cientifica e a politica de controle da hanseniase foi elogiada mundialmente.
A regulamentagao final das fun¢des do Departamento Nacional de Saude
saiu somente em 194169, pelo Decreto-Lei 3.171'. A institucionaliza¢do
dos portadores de hanseniase e essa gigantesca estrutura administrativa
geraram problemas que sdo mantidos até os dias atuais. Entre eles, uma
nova configuragdo do processo de estigmatizagdo da doenca no pais.
No Maranhao, o preventdrio para acolher at¢ 100 filhos de doentes foi
inaugurado no bairro Cutim Grande, em Sao Luis. Segundo relatério do
Servico Nacional de Leprologia (SNL), em dezembro de 1948, 351 doentes
estavam internados no Bonfim“?.

Figura 4 — Educandario “Santo Antonio”.

EDUCANDARIO “SANTO ANTONIO”, SAO LUIZ, MARANHAO

Inaugurada em 8-12-41. Edificio principal, pavilhao “Eunice Weaver”.

Fonte: Souza Araijo“?.

16 Superintender a administracdo dos servigos federais, mediante 17 6rgéos, entre eles o
Servigo Nacional de Lepra.
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Figura 5 — Colonia do Bonfim.

0S LEPROSARIOS DE SAO LUIZ, MARANHAO
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O “famoso” Leprosdrio S. Luiz, no sitio S4 Vianna, que custou 1.500 contos de reis no Governo Federal e foi abandonado
Construgao miciada a 1°-2-1920 e suspensa em 1927. (Gentileza do Dr. Cassio Miranda)

Fonte: Souza Aratjo®“Y.

Em 1949, o Servigo de Profilaxia da Lepra ¢ assumido pelo Dr.
Clovis Chaves e ¢ inaugurado um Dispensario do Servico de Profilaxia
da Lepra — Frei Querubin, ao lado do Hospital Tarquino Lopes Filho.
Importante assinalar que havia a destinagdo de um percentual estadual
para gastos com a assisténcia aos portadores de /epra e tuberculose no
estado — Lei n° 256, de 30 de dezembro de 194842,

O Dispensario passa a ter grande importancia, ja que a sulfonoterapia
coloca a perspectiva de cura e alta hospitalar. A Portaria n° 3, de 28 de
fevereiro de 1947 estabelece os critérios para a concessdao de altas,

destacando-se:

Art. 2° — Os servigos de profilaxia da /epra concedem aos doentes:
a) Transferéncias para dispensario: concessdo aos doentes em
isolamento nosocomial ou domiciliar pela qual lhes e suspensa a
segregacdo compulsoéria, ficando sujeitos as restricdes impostas
pelos regulamentos de profilaxia da Lepra;

b) Alta provisoria: facultada aos doentes de dispensarios pela
qual sdo atenuadas as restrigdes impostas pelos regulamentos de
profilaxia da lepra;

c) Alta definitiva: facultada aos doentes de alta provisoria pela qual
cessam as restricdes Impostas pelos regulamentos de profilaxia da
lepra.

Art. 3°—Todo doente de lepra, contagiaste ou ndo, sera classificado,
para fins de alta, como:
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a) Lepromatoso;
b) Incaracteristico;
¢) Tuberculide™.

A “alta proviséria” era concedida aos doentes dos dispensarios apos
“24 meses consecutivos de negatividade baciloscopica e estacionamento ou
involugdo das manifestagdes cutdneas”. A “alta definitiva” era concedida
aos casos de alta provisoria apos seis anos de negatividade baciloscopica e
inexisténcia de lesdes clinicas ativas™.

A Lei n° 610, de 13 de janeiro de 1949 fixa novas normas e ja
considera o isolamento domiciliar como a primeira politica de 1920,
mantém a recomendagdo de isolamento rigoroso e separagdo dos filhos,

para casos contagiantes:

Art. 8 E’ também obrigatério o isolamento dos casos ndo
lepromatosos, que, pelas condi¢des e habitos de vida do doente ou
pela sua insubmissdo as medidas sanitarias, constituam ameacga, a
critério da autoridade sanitaria, para a saide da coletividade.

Art. 9° Além désses, poderdo também ser internados em leprosarios,
a juizo da autoridade sanitaria, quaisquer casos quando os doentes
ndo puderem obter os recursos necessarios a propria subsisténcia, ou
forem portadores de estigmas impressionantes de lepra.

Art. 10. O isolamento sera feito:

c) em leprosario;

b) em domicilio.

Art. 11. O isolamento leprocomial sera, por via de regra, feito em
estabelecimentos oficiais dos tipos colonia ou sanitario, ou em
estabelecimentos particulares de tipo sanatorial.

§ 1° Os sanatdrios mantidos por particulares ficardo subordinados a
fiscalizagdo dos servicos oficiais de profilaxia da /epra.

§ 2° O nome do leprosario ou preventorio, nos carimbos destinados
a inutilizar os selos na correspondéncia dos internados e fixar a data
da sua expedicao, sera substituido pelo nome do municipio.

Art. 12. Serdo inteiramente gratuitos o tratamento e a manutengao
dos doentes internados nos estabelecimentos oficiais.

Paragrafo unico. Nesses estabelecimentos podera haver alojamentos
especiais para doentes contribuintes, que ficarao, entretanto, sujeitos
a disciplina e ao regime néles em vigor.
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Art. 13. O isolamento domiciliario so serd, permitido pela autoridade
competente, a titulo precario e no caso de haver inteira seguranga
sobre o cumprimento das medidas sanitarias exigidas.

Art. 14. Nao sera permitido a isolamento domiciliario em prédio de
habitacdo coletiva, de comércio ou de industria.

Art. 15. Todo recém-nascido, filho de doente de lepra, sera
compulsoria e imediatamente afastado da convivéncia dos Pais.
Art. 16. Os filhos de pais leprosos e todos os menores que convivam
com leprosos serdo assistidos em meio familiar adequado ou em
preventorios especiais.

Art. 17. Sera exercida rigorosa vigilancia sanitaria sobre os
doentes isolados em leprosarios, os suspeitos e 0s que estiverem
em observagdo, de modo que se torne facil promover e fiscalizar o
cumprimento das leis e regulamentas sanitarios no tocante a lepra“®.

Situagdo da /epra no Brasil (1946—-1955):

* O total de doentes ja ultrapassa 80.000;

» Coeficientes de morbidade: ascendéncia de 1946-1955 (de 8,04
para 10,10/100.000 h.);

* Os indices de prevaléncia subiram de 0,96 em 1946 para 1,40
em 1955;

* Distribui¢do por formas clinicas: 60,7% L 18,9 T e 20,4 1%,

Pontos relevantes positivos e negativos desse periodo historico

O presidente da Republica torna o controle do agravo prioritario;

2. E criada uma infraestrutura que pretendia oferecer tratamento
e dignidade aos pacientes, mas a institucionaliza¢ao de pessoas
gerou os problemas ja conhecidos: praticas desiguais em cada
hospital, como exageros da policia sanitaria nas internagdes
compulsodrias;

3. A ideia dos preventorios para educar e cuidar dos filhos de
quem estava no hospital parecia ser bem-intencionada, mas
permitiu abusos, gerou sofrimento e foi mal administrada no

fim da politica;
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Fomento a producdo cientifica nacional na area;
Mobilizagao da comunidade e apoio privado;

Criacdo da Revista Brasileira de Leprologia;

N,k

Criagdo do Centro Internacional da Lepra no RJ (Instituto de
Leprologia);

8. Implantagdo da sulfonoterapia.
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4 CAMPANHA NACIONAL DA LEPRA E FIM DA POLITICA
NACIONAL DE ISOLAMENTO COMPULSORIO: 19561963

Na esfera nacional, iniciou-se nova orientagdo profilatica no
governo Juscelino Kubitscheck, conduzida pelo hansen6logo mineiro
Orestes Diniz. Embora tenha comecado a partir de 1956, somente foi
formalizada pela Lei 3.542, de 11 de fevereiro de 1959, com a criagdo da
Campanha Nacional Contra a Lepra. Uma apresentagdo de Orestes Diniz
ressalta a evolugdo da endemia no periodo final da politica do SNL e a

tabela 4 apresenta o coeficiente de prevaléncia no periodo de 12 anos“.

Tabela 4 - Coeficiente mediano de prevaléncia de Lepra por UF, 1946—1958, Brasil.

COEFICIENTE MEDIANO POR
UNIDADES FEDERADAS 100.000 HABS

Acre 67.00
Amazonas 49.43
Para 17.73
Maranhao 5.45
Piaui 3.57
Ceara 3.74
Rio Grande do Norte 0.81
Paraiba 0.65
Pernambuco 2.25
Alagoas 0.26
Sergipe 2.56
Bahia 0.59
Minas Gerais 12.38
Espirito Santo 10.38
Rio de Janeiro 7.28
Distrito Federal 13.74
Sdo Paulo 18.39
Parana 15.00
Santa Catarina 3.38
Rio Grande do Sul 3.39
Mato Grosso 17.34
Goias 17.19

BRASIL 9.59

Fonte: Servigo Nacional de Lepra®.
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O principal objetivo da nova politica era o diagndstico precoce,
o tratamento de todos os casos descobertos e protecdo dos expostos. Além
disso, havia um proposito inovador: sua execucao deveria ficar a cargo de
organizagdes médico-sanitdrias ndo especializadas, de ambito local, em
obediéncia aos mais modernos principios de administragdo e organizagdes
sanitarias“®. Fez-se um esfor¢o para integrar os dispensarios as unidades de
saude estaduais ndo especializadas, como também aos preventorios e hospitais-
colonia. Segundo o relato de Orestes Diniz, em 1958, havia 102 dispensarios,
sendo que no Maranhao ¢ referido apenas o de Frei Querubim, em Sao Luis.

A Campanha também previa o “controle sanitdrio” de grupos
especificos, como escolares, militares e trabalhadores da industria, e a
reabilitagdo dos pacientes curados, para que pudessem voltar ao trabalho e se
reinserir na sociedade.

Foram organizados cursos descentralizados, o Ministério da Satude
estimulou a participagdo das universidades e de membros da Associagao
Brasileira de Leprologia (ABL), criada em 1948.

Trata-se de um periodo de estimulo a organizagdo dos servicos de
saude estaduais e cada estado endémico recebia um supervisor com um ou
dois técnicos de enfermagem e um jipe, para efetuar a sensibilizagdo das
autoridades e médicos locais a fim de que aderissem a campanha'’. Varios
treinamentos foram realizados, além de eventos cientificos da ABL. Percebe-
se que a efetividade das a¢des de controle passou a depender da capacidade
dos estados de organizar a estrutura minima da atencao basica.

Segundo relatdrios e depoimentos pesquisados pela autora, além de
entrevistas com médicos gestores dessa fase, a estadualizagdo dos hospitais-
colonia e mesmo dos programas de controle tornou-se um fardo para os
estados'®. Foram encontrados os seguintes relatos oficiais para o estado do
Maranhao:

17 Um exemplo remanescente dessa politica no municipio de Cruzeiro do Sul, no Acre,
¢ o técnico Antonio Admab (Coragem), que iniciou suas atividades examinando a
populagéo residente ao longo do Rio Jurua e respectivos Igarapés, até o novo milénio,
integrado a Secretaria de Satide do AC“7,

18 A autora teve o privilégio de ser bolsista do Instituto de Leprologia, de 1975 a 1977,
e entender os bastidores dessa historia em conversas com os médicos Jodo Batista
Risi (equipe de Ernani Agricola), Osmar Mattos (SNL/Campanha) e Sadino Abelha
(primeiro coordenador do programa estadual do RJ, anos 60).
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Autoriza o Poder Executivo a abrir pelo Ministério da Educagio e
Saude, o crédito especial de Cr$ 835.000,00 para pagamento dos
auxilios destinados a manuten¢do do Leprosario Colonia Bonfim
e ao desenvolvimento da campanha de Adultos e Adolescentes, no
Estado do Maranhao™“®.

— Abre ao Ministério da Saude, o crédito especial de Cr$ 380.000,00
para auxiliar a manutencdo do Leprosario Colonia Bonfim, no
Estado do Maranhao“.

O Decreto n° 49.974-A, de 21 de janeiro de 1961, estabelece de

forma sucinta;

Art. 23. As atividades contra as doengas transmissiveis,
compreenderdo:

a) investigacdo e inquéritos epidemiologicos;

b) medidas profilaticas e médico-assistenciais;

c) medidas de assisténcia social, readaptacao e reabilitagdo;

d) medidas educativas;

e) estudos e pesquisas;

f) preparo e aperfeicoamento de pessoal especializado.

Art. 24. O Ministério da Satde, através de seus 6rgaos especializados,
estimulara, orientara e coordenara no Pais, os esforcos, publicos ¢
privados, no combate a lepra e a tuberculose.

§ 1° - Na luta contra essas doencas transmissiveis, serdo oferecidas,
gratuitamente, todas as facilidades para o diagnostico e adequado
tratamento dos doentes, em estabelecimentos oficiais especializados,
ou em cooperacdo com entidades autarquicas, para-estatais ou
privadas e médicos clinicos em geral, proporcionando-se a protecao
dos suscetiveis, pelo recurso da imunizagdo ou outros cuja eficacia
esteja comprovada.

§ 2° - No combate a lepra e a tuberculose, merecerd particular
atengdo o descobrimento precoce dos casos através de exames
periodicas adequados, dos grupos de populagdo mais atingidos®?.

Finalmente, o Decreto-Lei n® 968, de 7 de maio de 1962, avanga no
sentido de recomendar o tratamento ambulatorial e interna¢do em hospital

geral:
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Art. 5%

§ 1° O tratamento sera feito em domicilio, em dispensario ou em
sanatorio para doentes de /epra e gratuitamente quando realizado
por entidades oficiais.

§ 2° Para efeito de controle de tratamento os doentes de /epra serdo
obrigados a se submeter a exames pelo menos, de trés (3) em trés
(3) meses.

§ 3° Sera incentivado o tratamento em clinicas universitarias e
em instituicdes oficiais e particulares com o fornecimento de
medicamentos especificos, com orientacdo técnica e fiscalizacdo do
Servigo de Lepra, mediante o que for ajustado®V.

Apesar de as novas legislagdes recomendarem o tratamento
ambulatorial e o isolamento compulsorio ndo mais ser praticado em todas
as unidades federativas, nem com o rigor dos anos 30 e 40, a hospitalizacdo

ainda existia nos casos ditos “sociais” e rebeldes ao tratamento.

Art. 8° Sera assegurado aos enférmos de lepra, portadores de formas
clinicas contagiantes, o direito de movimentagdo, que podera,
entretanto, sofrer limitagdes nas eventualidades:

a) de ndo possuir o enférmo condigdes econdmicas que garantam
sua subsisténcia na forma requerida pelo seu estado de satde.

b) de ndo possuir o enférmo domicilio que satisfaga os requisitos
minimos de protecdo aos demais conviventes.

¢) de o enférmo, embora satisfazendo os itens anteriores nao
acatar as determinagOes relativas ao seu tratamento regular e as
recomendagdes que visem a eliminar os riscos da disseminagao®?.

Pontos relevantes positivos e negativos desse periodo historico

1. Fortalecimento do Sistema Publico de Saude e inicio da
compreensdo dos conceitos de descentralizagcdo dos programas
verticais;

2. Processo fragil de estadualizacao (talvez pela descontinuidade
da politica federal);

3. Cursos de descentralizados para estudantes universitarios;
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4. Simposios da ABL e da Sociedade Brasileira e grandes
eventos cientificos (1963: XVIII Conferéncia Internacional de
Leprologia, Rio de Janeiro; 1964: XVIII Congresso Brasileiro
de Higiene — Simpdsio de Profilaxia da Lepra);

5. Inicio da desconstrugdo da politica de isolamento e instituicdo

do tratamento ambulatorial.
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5 DIVISAO NACIONAL DE DERMATOLOGIA SANITARIA
(DNDS) E O NASCIMENTO DA HANSENIASE: 1964—1985

Embora tenha havido o empobrecimento do processo de discussao
das reformas da saude a partir de 1964, os ecos da 3* Conferéncia Nacional
de Sautde, realizada em 1963, j& tinham introduzido a ideia de se construir
um Sistema Unico de Satide, com base no municipio, o que propiciou
a continuidade de atividades descentralizadas em algumas unidades
federativas. Desse modo, o periodo de 1964 a 1976 ¢ marcado por algumas
iniciativas de mudanca nas acdes verticais dos programas de saude publica
do Ministério da Satde, mesmo que de forma muito lenta, sem nenhuma
prioridade no governo central. Era conhecida a fragilidade de agdes
coletivas e reducao orcamentaria desse Ministério.

Observa-se o sucateamento da estrutura do Servico Nacional de
Lepra, com cinco diferentes gestoes no periodo. Nos estados, a integracao
das estruturas ¢ dos funcionarios federais, além da cara manuten¢ao dos
pesados hospitais-colonia e a inexisténcia de rede de assisténcia publica de
saude foram uma heranca dificil de ser administrada.

Embora pequena, a cobertura da Fundacdo SESP no interior
do estado da Amazodnia, Nordeste e Centro-Oeste, a partir de 1941, e,
sobretudo, a partir do final da década de 1960 ', foi de grande importancia
na condug¢do da politica de controle ambulatorial da doenga, como pode
ser verificado nas narrativas de varios atores do controle da hanseniase no
Maranhao, no capitulo 2 deste livro.

Ao analisar a revista do Instituto de Saude de Sdo Paulo®? e
o Boletim do Servigo Nacional de Lepra®®, vemos poucos eventos
descentralizados e escassa informagao epidemioldgica, além de acentuada
reducdo da mobilizacdo da sociedade, apesar de permanecerem ativos
alguns preventorios em fase de integracao com as familias em hospitais-
colOnia proximos.

19 Criada em 1942 pelo acordo EUA/Brasil, passou a ser uma fundagio federal (FSESP)
de 1960 até a década de 1990. Inicialmente, a prioridade era o controle da variola ¢ da
malaria, depois, a vacinagdo, o pré-natal e o desenvolvimento da crianga, vindo a cobrir
os programas de hanseniase ¢ tuberculose.



50 | Repercussdes das Politicas Nacionais de Controle da Hanseniase no Maranhdo

Nao encontramos nenhuma manifestacao do estado do Maranhao
em jornais ou revistas cientificas. Porém, a tabela 5, a seguir, com dados
nacionais de 1968 mostra a prevaléncia da doenca no estado. E possivel
que a alta prevaléncia no estado do Amazonas ja tenha sido decorrente das
primeiras inciativas de busca ativa de casos.

Tabela 5 - Prevaléncia da hanseniase segundo as unidades da federagdo, em
31/12/1968.

Unidade da Federacao Prevaléncia por 1.000 habitantes
Rondo6nia 4.5
Acre 8,1
Amazonas 6,4
Roraima 0,7
Para 2,6
Amapa 1,9
Maranhao 1,3
Piaui 0,5
Ceara 0,5
Rio Grande do Norte 0,2
Paraiba 0,5
Pernambuco 0,4
Alagoas 0,0
Sergipe 0,4
Bahia 0,1
Minas Gerais 1,8
Espirito Santo 0,7
Rio de Janeiro 0,6
Guanabara 1,1
Sao Paulo 1,9
Parana 1,5
Santa Catarina 0,6
Rio Grande do Sul 0,5
Mato Grosso 2,0
Goias 2,1
Distrito Federal 1,5

TOTAL 1,3

Fonte: Lacaz, Baruzzi e Siqueira®®.
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Publicacdes dos estados de Sdao Paulo e Rio Grande do Sul
mostram que, mesmo retardando o fim do periodo de isolamento dos
casos contagiantes (SP), iniciativas estaduais e até municipais (Parnaiba,
PI) implementavam o tratamento ambulatorial®®. Rotberg iniciava a
campanha de mudanga de nome ¢ combate ao estigma®®>7*®, Entre as
razdes apontadas como causas da evolugdo lenta da implementacdo da
politica de 1962, com as dificuldades de descentralizagdo, principalmente
no interior, estd a deficiente cobertura dos postos de saude, conhecidos
como dispensarios®.

Somente nos anos 80, o Programa de Interiorizagdao (PIASS) vem
propiciar aos estados e municipios o fortalecimento da descentralizagao.
Isso pode ser constatado na publicagdo do municipio de Parnaiba, vizinho
ao Maranhdo, com dados epidemioldgicos e operacionais desde 1976. O
efeito da estratégia no aumento da detecgdo de casos novos de hanseniase
¢ destacado®.

Nao encontramos iniciativas semelhantes no estado do Maranhao.
No entanto, a Portaria de 28 de novembro de 1969, para a concessdo de
pensdo aos “egressos” do sanatdrio Colonia Antonio Lisboa, durante o
governo Sarney, demonstra o atendimento as recomendagdes relativas as
altas®.

As Sociedades Cientificas de Dermatologia e Leprologia se
empenharam na campanha pela mudanga do nome /epra por hanseniase,
primeiramente adotada por Sdo Paulo®”. A década de 70 é marcada por
estudos clinicos-terapéuticos € o Brasil ¢ um dos primeiros paises a
apresentar resultados com Rifampicina, com grande pujanca do Hospital
Lauro de Souza Lima e sua transformagdo em Centro de Referéncia
Nacional®®. Observa-se envolvimento dos Servigos Universitarios de
Dermatologia, inclusive iniciando a internagcdo de casos reacionais de
hanseniase. O pais registrava 138.000 casos.

Inumeros dermatologistas ingressaram no setor publico federal via

concurso do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
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(INAMPS), de grande extensdo de cobertura dos Postos de Atendimento
Meédico especializado (PAM). Mesmo sem articulagdo com os sistemas
estaduais e municipais de saude, esses ambulatorios drenaram casos de
hanseniase diagnosticados aos postos de saude?®.

A entrevista com a médica Rosario Lobato*' trouxe alguns
esclarecimentos quanto a aplicacdo da Portaria estadual de 1969 no
Maranhdo. Apos residéncia em Dermatologia, ela foi admitida pela
Secretaria Estadual em 1971, para trabalhar no Dispensério de Lepra
Querubin, que continuava como Unico atendimento ambulatorial de Sao

Luis:

[...] quando iniciei apenas so eram atendidos no Dispensario os
pacientes de hanseniase. Os funciondrios eram do servigo federal,
o diretor era o Dr. Clovis Eugenio Vasconcelos Chaves que também
era o Titular da cadeira de Dermatologia da UFMA. Havia uma
auxiliar de enfermagem, um técnico de laboratorio, responsavel
pelas baciloscopias e um técnico administrativo. O medicamento
utilizado era a Dapsona. Atendiamos todos os pacientes que
procuravam o centro no mesmo dia. Muitos vinham dos interiores.
Eu que comecei a tratar outras queixas e atender outras dermatoses.
Também atendiamos os comunicantes dos pacientes e faziamos
avaliagdo dermatologica para admissdo de emprego.

Nunca vi ninguém ser internado compulsoriamente nessa época.
As internagdes eram feitas pelos médicos do dispensario para os
pacientes muito graves ou casos sociais, que vinham trazidos por
autoridades municipais ou pela familia. Havia comunidades que, ao
tomar conhecimento de doentes na area, os expulsavam e, em alguns
casos, até suas casas foram destruidas e queimadas. (Informacao
verbal, entrevista).

20 Esse foi o caso da dermatologista Rosario Lobato, em entrevista concedida por escrito
e a distancia a Maria Leide W. de Oliveira, em 2 de setembro de 2021.

21 A dermatologista atuou na referéncia de 1971 a 1994, e no periodo de 1972 a 1976,
bem como foi a Coordenadora Estadual de Controle da Hanseniase.
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Sobre a aplicagdo da Portaria estadual de 1969¢":

Existiam muitos pacientes internados na colonia do Bonfim, alguns
deformados, cegos e outros que perderam o vinculo familiar. Outros
podiam voltar a sociedade. Foi criada, pelo secretario de saude
Dr. Josélio Carvalho Branco, a Junta médica para revisdo de alta
hospitalar. Foram designados: Dra. Edna Pereira Abreu; Dra.
Rosario Lobato e Dr. Salomdo Fiquene. Os exames eram realizados
no Dispensario ou no Bonfim, nos pacientes com dificuldade de
locomogdo. O maior problema encontrado foi que os pacientes ndo
tinham como sobreviver fora da institui¢do, pois ndo tinham moradia
e emprego para se sustentar. Foi entdo que o Superintendente do
INPS-MA, Sr. Wilson Vale, concedeu aos pacientes de alta receber
uma pensdo correspondente a 1 salario minimo. Muitos que sairam
de alta foram morar em uma invasdo proxima ao hospital, surgindo
entdo a Vila Nova, agora um bairro. (Informagao verbal, entrevista).

Perguntada sobre o Preventorio (Educandario Santo Antonio):

[...] o dispensario era responsavel pelo exame periodicos das
criangas de la. Mas tanto o Educandario como o Hospital-
Colonia, na época, eram administrados por funciondrios federais,
sem integracdo com a SES. Pra fechar o Educandario, veio uma
assistente social do MS, mas ndo participei. Mais tarde, creio que
os diretores Dr. Ivanildo E. Martins e a Dra. Edna eram do estado.
(Informagdo verbal, entrevista).

Um seminario de diretores de hospitais de Hansenologia, realizado

em Baurt, em junho de 1973, tem 13 recomendagdes, entre elas:

RECOMENDAR:

2.1. — Que os Hospitais de Hansenologia diversifiquem suas
atividades, admitindo portadores de outras doencas de interesse da
Dermatologia Sanitaria.

2.11. — Que se proporcionem recursos em equipamento, pessoal e
medicamentos a assisténcia ambulatorial aos hansenianos, a fim de
se restringir as internagdes e reinternagoes.

2.12. — Que as despesas com a interna¢do dos contribuintes de
orgdos previdenciarios sejam indenizados por esses orgdos, bem
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como os doentes possuidores de recursos devam custear seu proprio
tratamento(®?.

No ano seguinte, em 1974, o Congresso Nacional de Leprologia,
realizado em Juiz de Fora, publica um relatério com as seguintes

recomendacdes com relagdo a profilaxia e tratamento da hanseniase:

1 — Que, a médio prazo, os atuais asilos-colonias (com esta ou outras
denominag¢des) definam areas e instalagoes destinadas:

a — a Hospitais Gerais dentro dos padrdes atuais da Organizacdo
hospitalar;

b—aacolhimento temporario de doentes de interesse socioecondmico
ou legal.

2 — Devem os atuais Hospitais que atendem os Hansenianos
diversificar suas atividades, admitindo portadores de outras moléstias
de interesse da Dermatologia Sanitaria e de Reabilitagao.

3 — Que nestes Hospitais sejam intensificadas as atividades de
ENSINO e PESQUISA.

III-TRATAMENTO DOMICILIAR E VIGILANCIA SANITARIA.
Este Congressorecomenda que o tratamento e o control da Hanseniase
devem ser feitos sob a orientagcdo de orgdos de saude locais, que
deverdo dinamizar os métodos de procura ativa dos casos. Depois
do éxito incontestavel de uma campanha anti-hanseniana, levada
a cabo entre 1957 e 1959, alimentada por substincias recursos
orcamentarios, chegamos hoje a assistir ao declinio dos resultados
favoraveis, até entdo obtidos, para entrarmos numa fase negativa.
Hoje, liberados os doentes das antigas restricdes impostas pela
segregacdo fisica, enfrentamos uma situagdo constrangedora com
o aumento reconhecido das formas contagiantes, em condi¢des de
complemento desamparo.

Esta situacdo nos autoriza a reclamar por medidas impostas pelas
atuais circunstancias.

IV — INTEGRACAO — Estes Congresso recomenda.

1 — Que seja implantada a nova nomenclatura (HANSENIASE
E DERIVADOS) como ja o fizeram 40 Faculdades e Médicas do
Pais, bem como 6 Estados da Federacdo, em concordancia e ou
recomendagdes dos Congressos Brasileiros de Higiene (Salvador
1968 e Sao Paulo 1970), e a admissao pelo conselho Internacional
de Bergen (1971), reconheceu a necessidade que enfrentam
muitos paises de uma nova terminologia ndo estigmatizante e nao
discriminatoria.
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- Que as atividades de contrél da Hanseniase sejam realmente
integradas e a curto prazo [...]

ADVERTENCIA FINAL: Dada a precariedade em que se encontra
o control da endemia, este Congresso solicita a aten¢do dos poderes
publicosparaaurgénciadarevisdo das dotagdes orcamentariaseniveis
salariais, hoje reconhecidamente insuficientes e desestimuladores,
sem o que todas estas recomendagdes serdo enexequiveis®?.

Em 1975, a Campanha de Hanseniase ¢ desativada com a criagao da
Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS) e a recomendacao de
que a doenga fosse inserida na assisténcia a outras dermatoses prevalentes,
tendo como diretor o sanitarista Ademyr Rodrigues da Silveira®.

Em margo de 1976, foi realizada uma Conferéncia Nacional pelo
Ministério da Saude®®, para avalia¢ao do programa e novas recomendagoes,
com apoio da equipe técnica do Hospital Lauro de Souza Lima (ILSL-
Baurt), que sediou uma oficina de avaliacdo do programa do estado de Sao
Paulo dias antes. Observa-se grande concordancia entre os temas discutidos
e as recomendacdes dos eventos técnico-cientificos, especialmente o
ultimo, mostrando a importante retaguarda do ILSL na nova politica,
anunciada logo a seguir, no mesmo ano. De acordo com o relatério do
evento, aberto pelo entdo Ministro da Saude, Paulo de Almeida Machado,
no governo de Ernesto Geisel (1974-1979), as principais dificuldades para

o controle da endemia eram:

a) Morosidade no processo de integragdo das tarefas de controle da
hanseniase nas unidades locais;

b) Inssuficiente controle de tratamento e da vigilancia de
comunicantes;

¢) Inexsiténcia de programa de prevencao de incapacidades fisicas;

d) Assisténcia médica hospitalar de padrao insuficiente®.

22 A DNDS ocupava um prédio ao lado do Instituto de Leprologia, na mesma area do
Hospital Frei Antonio. Fui estagiaria bolsista, de 1975 a 1978. Vivi a desativagdo em
1977 ¢ a mudanga da DNDS para Brasilia.
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Os dados apresentados pelo Ministério da Saude, com base em
31/12/1974, sao apresentados na tabela 6:

Tabela 6 — Numero de doentes e prevaléncia da hanseniase nas regioes do Brasil
—1974.

N° DE DOENTES | PREVALENCIA POR 1000h
Amazonia 23.356 3,20
Nordeste 8.562 0,30
Sudeste 74.116 1,66
Sul 18.755 0,99
Centro-Oeste 14.192 2,24
BRASIL 138.981 1,32

Fonte: Silveira®®.

De acordo com esse relatorio, as tarefas de controle da hanseniase
eram executadas mediante convénios com os estados e a cobertura era
de 2.282 unidades sanitarias gerais, 121 dispensarios dermatoldgicos, 3
hospitais e 31 asilos-colonia, além de 153 unidades sanitarias da FSESP®.

O Maranhao acumulava um registro de 5.935 doentes nessa época
e o levantamento no Hospital Aquiles Lisboa revelou que dos 374 doentes
encontrados, 255 eram das formas V e D, 72 forma I e 47 da forma T.

Deve-se ressaltar que as recomendacdes dessa Conferéncia
constituem a base da Portaria Ministerial n°® 165, de 14 de maio de
1976, que entre outras medidas substituiu a terminologia /lepra e seus
adjetivos por hanseniase, nos documentos oficiais®®. A Divisdo Nacional
de Dermatologia Sanitaria (DNDS) passou a ter fungdo normativa e
permaneceu no Rio de Janeiro até¢ 1977, quando entdo mudou-se para a
estrutura do Ministério da Satide em Brasilia.

A dermatologista Rosario Lobato participou da conferéncia de
1976, representando o Maranhdo, como coordenadora estadual desde
1971. Perguntada se o estado seguiu de imediato as recomendagdes da
Portaria 165, de 1976:
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Sim. Os estados deveriam fazer seus planos. O do MA foi elaborado
por mim e uma epidemiologista assessora do secretario (Dra.
Gertrudes Cleide da Rocha). Apos conversa com o secretdrio, foi
mudado o nome Lepra para hanseniase e o Dispensario Querubin
para Clinica Dermatologica.

Para implantar o atendimento aos doentes nos municipios, foram
instituidos cursos de capacita¢do para médicos, incluindo os da
FSESP (lembro da Dra. Lolita Casanovas e Dr. Jodo) e para agentes
de saude ja existentes (MS), da SUCAM e dos novos contratados.

A Dra. Maria Edna Abreu foi fazer um treinamento de preven¢do
de incapacidades na Venezuela e eu fui fazer em Belém-PA. A
Clinica Dermatologica foi mudada para a parte lateral do Hospital
Geral, com mais espaco... o n° de médicos aumentou com o0s
dermatologistas Sonia Jorgete Moreira Lima e Alberto Jorge de
Jesus, e a patologista Maria de Jesus Couto. Foram contratados
dois auxiliares de enfermagem e dois técnicos de laboratorio (MS
e SESMA). Havia sala pra biopsia e pequenas cirurgias, para
medicamentos e laboratorio. Atendiamos a demanda de casos
de hanseniase dermatoses, exame de comunicantes e exames de
admissdo para o trabalho, em dois turnos. (Informagdo verbal,
entrevista).

A Dra. Rosario informou ainda ter recebido as visitas do Diretor
Nacional, Ademyr Rodrigues, ¢ do médico Pedro de Belo, que era
responsavel pela implantacdo das atividades de prevencdo e tratamento
das Incapacidades Fisicas (IF). “So a sapataria, ndo foi possivel
implantar” (Informagdo verbal, entrevista). Na auséncia de publicagdes
a respeito da endemia no Maranhdo, foram realizadas entrevistas por
telefone com uma médica ¢ uma enfermeira atuantes na coordenagao
estadual no periodo*, bem como uma pessoa acometida pela hanseniase e
hospitalizada no Bonfim, em 1962. Esses, como a médica Rosario Lobato,
foram testemunhas e participantes dos processos técnico-administrativos
das politicas de controle da hanseniase no estado, na fase de transi¢do da

mudanga de nome e do fim do isolamento compulsorio:

23 Entrevistas realizadas por Maria Leide W. de Oliveira, em 2 de setembro de 2021.
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* Dra. Edna Pereira Abreu, aposentada, 80 anos. Concluiu o
curso médico em 1971 e seu primeiro emprego foi na Colonia

Aquiles Lisboa.

Fui a 1° mulher médica a trabalhar la. Ndo havia ligagdo por
terra e nem barco. lamos de canoa mesmo, as 5 horas da manhd e
tinhamos muitos problemas com a maré na volta [...]. Havia uma
casa para moradia de médicos, que ‘‘ficava na ponta”, longe da
area dos doentes. La morava um médico de fora do estado, de nome
Elidio. (Informagao verbal, entrevista).

Atuou na junta médica para concessao de alta hospitalar e na clinica
Querubim, foi membra do Conselho do Educandario Santo Antdnio e, em
1972, substituiu a Rosario Lobato na geréncia estadual do programa de
hanseniase até¢ 1979, quando retornou ao Bonfim e 14 trabalhou até 2017.

Perguntada sobre as oportunidades de treinamento dadas
pelo programa nacional, ela referiu ter feito cursos de Prevencdo de
Incapacidades na Venezuela, Curso Basico de Hanseniase em Bauru e ter

participado de reunido na DNDS, no Rio de Janeiro.

Ja havia a portaria recomendando tratamento em dispensarios,
mas os médicos recebiam muita pressao para internar os doentes
e, assim, garantir as respectivas aposentadorias. Me lembro que
haviam os “procuradores” de pacientes no tocante a sua pensdo.
Em geral, eram também pacientes, em melhor condicdo fisica e
mais jovens. Sabiamos que eles ficavam com parte do dinheiro dos
doentes. (Informacao verbal, entrevista).

Perguntada sobre as supervisdes e descentralizagcao do diagndstico
e tratamento, ndo lembra de inciativas inovadoras da Secretaria de Estado
da Saude do Maranhdo (SESMA), mas relatou ter viajado muito ao interior
com carro da SUCAM e ter feito treinamentos locais para agentes de satide

e no Dispensario do Querubin, onde atuou por muito tempo.
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 Enfermeira Hulda Sacramento dos Santos, formada em
enfermagem em 1975, atuou em hospital geral e logo apos veio
trabalhar no nivel central, na equipe da geréncia em hanseniase,
na qual permaneceu por 17 anos (na gestao do Dr. Hozano, que
substituiu a Dra. Edna) e saiu no inicio dos anos 90, quando foi
para o Rio de Janeiro, atuar no COREN por 8 (0ito) anos € nao

mais retornou ao programa.

Perguntada sobre as oportunidades e ag¢des mais relevantes do
programa, nas quais se envolveu, respondeu que fez treinamento em
Bauru e participou de capacitagdo em Brasilia, em 1979, assim que
chegou ao programa estadual. “/...] foi a 1 vez que atendi um paciente
de hanseniase, foi nesse curso prdtico. Ndo vi pacientes no curso de
enfermagem” (Informagao verbal, entrevista). Referiu capacitagdes para
agentes de saude por ocasidao do PIASS e chegou a participar de reunides
para implantagdo da PQT/OMS.

Perguntada sobre a implantacao do esquema DNDS, ela lembra que
recebiam as medicagdes do Ministério da Saude, incluindo a Rifampicina,
e distribuiam aos municipios, mas para as poucas unidades de tratamento.
Por exemplo, iam direto para o sanatdrio Jodo XXIII, em Imperatriz.

Da mesma forma, foi colhido depoimento de quem testemunhou
a execugdo das politicas do periodo anteriores a 1976, no estado, como

pessoa acometida de hanseniase:

* Sr. Flavio Serafim Lisboa?*, morador de uma das casas
remanescentes da Colonia e hoje Hospital Aquiles Lisboa,
recebeu-nos muito gentilmente em sua sala para uma entrevista,
da qual narramos os aspectos que ilustram a longevidade da

politica de isolamento em hanseniase.

24 Participaram da visita e conversa na casa do Sr. Flavio, em 02/09/21, Maria Leide
W. de Oliveira, Léa M. Melo da Costa ¢ Josélia Rodrigues, também responsaveis pela
gravagdo, transcrig¢do e revisdo do contetido da gravagdo.
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Meus pais tiveram seis filhos em Anajatuba; quatro morreram e
dois ficaram doentes como eles e vieram pra Colénia, acho que
em 1943. Eu nasci aqui em 12/12/1945 e fui levado imediatamente
para o Educandario Santo Antonio, onde permaneci até os 16 anos.
Tiveram 14 filhos e hoje somos cinco vivos.

Sobre a infincia na instituicfo. lembro que eram muitas criangas....
[..]. Ndo me lembro de maus-tratos, mas havia disciplina. Numa
época tivemos um militar na dire¢do e ela dava exercicios muito
pesados. Foi até denunciado. Nos estudavamos e brincavamos.
Jogava futebol. Depois do curso primario, podiamos ir para ensino
profissional e eu fui pro Senai e escolhi marcenaria.

Sobre o diagndstico e internagdo. mas logo depois me levaram
para exame e eu recebi o diagnostico. O médico falou: esse menino
tem lepra. Ai voltei pro educandario e fiquei em um quarto separado,
sem contato com os colegas durante 25 dias. Fiquei preso mesmo.
Depois me levaram para a colénia e falaram que eu iria visitar
meus pais. Foi em 1962. Eles ndo tinham condi¢do de me hospedar,
e entdo fiquei na casa de um irmdo, no inicio. Depois minha familia
teve alta e conseguiram uma casa na vila (ao lado do hospital atual).

Sobre o tratamento e a vida internado: /lembro da sulfona em
umas latinhas. Eu fiquei com essas incapacidades fisicas, porque
ndo recebia orientagdo de prevengdo. Em 1982, sai por expulsdo
e fiquei quatro anos fora, novamente na casa de um irmdo, mas
acabei voltando e ganhando essa casa na Vila.

Eu ndo estou de acordo com as altas que eram dadas no inicio.
Muita gente saia positiva. [referindo-se a baciloscopia]. Mas teve
gente que se internou somente pra ganhar a pensdo do estado...
(Informagdo verbal, entrevista).

Perguntado sobre familia e filhos, disse ter se casado e, desde que
a esposa foi embora da Vila, vive s6 e ndo tem filhos. Paga uma cuidadora
que o ajuda em casa e tem a assisténcia, no hospital ao lado.

O sr. Flavio tem muitas histérias do tempo em que o Hospital
Aquiles Lisboa era uma ilha e eles dependiam da ajuda do barqueiro, “[...]
pra dar umas ‘fugidas”. Comenta sobre a reforma na casa, feita por ele

com a ajuda da indenizagdo pela internagdo compulsoria em hanseniase,
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garantida pela Lei Federal 11.520, de 18 de setembro de 2007¢?. Discorre
sobre sua vida sem lamurias e, felizmente, tem sua independéncia financeira
assegurada pelas trés pensdes que recebe, além do apoio da infraestrutura
do complexo hospitalar da ex-colonia, reformado e responsavel pela
assisténcia em saude.

O processo de abertura politica e a crise financeira da Previdéncia
Social levaram a reorientagdo da assisténcia médica previdenciaria e
inicio da integracdo interinstitucional das esferas federais (hospitais
universitarios), estaduais e municipais, favorecendo o setor publico, com
a visdo de um modelo menos hospitalocéntrico. Desse modo, o inicio
da década de 80 tem o marco historico das Acdes Integradas de Satde
(AIS), as quais favoreceram a estruturagdo de secretarias estaduais de
saude e as coordenacdes estaduais dos programas, afinadas com planos
de descentralizacdo. Também a Conferéncia de Alma Ata estimulou o
fortalecimento da Atencdo Primaria de Satde®.

No final da década de 70 e inicio da década de 80, ja havia sido
introduzida a Rifampicina®, e os resultados apresentados pelo Programa
do Rio Grande do Sul na implanta¢do do esquema de tratamento com
a droga (esquema DNDS), controle de contatos e informatizagdo do
arquivo de casos notificados eram modelo no Brasil™. Organizag¢des
Nao Governamentais da ILEP (Internacional Federation of anti-leprosy
Associations) comegaram a financiar centros de referéncia e atividades
estaduais de controle (ex.. DAHW no Amazonas, Mato Grosso e alguns
projetos do ILSL)7D. O Movimento de Reintegragdo de Pessoas Atingidas

pela Hanseniase (Morhan) se organiza, inicialmente motivado pela

participag@o na discussdo do fechamento dos hospitais-colonia.

A DNDS, dirigida pelo Dr. Aguinaldo Gongalves, publicou em
1983 e 1984 uma série de materiais normativos, definicdo de indicadores
epidemiologicos e operacionais, com divulgagao de dados epidemiolodgicos,
além de apoiar as capacitagdes realizadas no ILSL"®, visando fortalecer

o seguimento das normas técnicas baseadas na Portaria 165, de 1976.
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Entretanto, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) ja recomendava os
esquemas de poliquimioterapia (1982)"% com trés drogas para os casos
Multibacilares (MB) e alguns projetos estaduais (Amazonas, Amapa e Rio
de Janeiro) ja os utilizavam em projetos financiados por ONGs ou mesmo
individualmente, por alguns médicos”®. Também eram apresentados em
congressos a resisténcia a sulfona e a Rifampicina®. O surgimento da
AIDS, cujas primeiras agdes e politica nacional nasceram na DNDS, trouxe
uma sobrecarga a Divisdo, que contava com equipe pequena e trabalhava

no ritmo do planejamento normativo, dominante no Ministério da Saude.

Pontos relevantes positivos e negativos desse periodo historico

1. Periodo inicial de centralizacdo politico-administrativa, com
falta de priorizacdo para o controle da hanseniase, justo na fase
de efetivagdo da politica de tratamento ambulatorial;

2. Fortalecimento do ILSL como centro nacional de referéncia e
cursos para profissionais estaduais (PI, cirurgia, clinica);

3. Conferéncia Nacional para avaliagdo da politica nacional de
controle, com participacdo dos coordenadores estaduais;

4. Terminologia oficial: hanseniase, pela Portaria 165, de 14 de
maio de 1976;

5. Introducdo da Rifampicina no tratamento dos casos MB
(esquema DNDS);

Projetos da ILEP com experiéncias estaduais em PQT;
Surgimento da AIDS e retardo na implantacdo dos esquemas
de PQT/OMS.
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6 REESTRUTURACAO DA DNDS: fortalecimento da AIDS/DST
(1986-1987) e implantacao nacional da PQT (1986—-1991)

A aglutinacdo de profissionais da satde publica, universidades e a
populacdo na discussdo da reforma sanitaria e cendrio de redemocratizagdo
pressionava o Ministério da Satide. As Conferéncias Nacionais de Satide!®,
culminando na VIII, j& na Nova Republica, em 1986, constituiram-se no
marco historico da criagao do Sistemas Unificados e Descentralizados de
Saude (SUDS), em 1987, precursor do SUS?. As instancias colegiadas se
inserem nas discussdes das politicas publicas em todas as instancias, com
administracdes progressistas.

Além da pressdo social para o fortalecimento do Programa da
AIDS, a DNDS recebia cobrangas do MORHAN e da OMS. Assessorada
por hansenologos da Associa¢do Brasileira de Hansenologia (ABH),
defendia o esquema DNDS e resistia a implantacdo da PQT, recomendada
pela OMS desde 1982%. Os novos gestores do Ministério da Saude
solicitaram apoio da OMS para avaliagdo independente do programa,
coordenada pelo epidemiologista chileno Manuel Zuiiiga, e os resultados
foram colocados em discussdo em reunido nacional com coordenadores
estaduais, sociedades cientificas, unidades de referéncia, MORHAN e
ONGs da ILEP*, em novembro de 1985. As principais informagdes dos

anos anteriores, incluindo os referentes ao estado do Maranhao, foram:

25 O esquema DNDS para MB consistia: Rifampicina 600mg/dia por 90 dias, seguido de
sulfona até a negativag@o e 10 anos apos (tudo autoadministrado).

26 Na época, havia uma ONG brasileira (CERPHA) que administrava projetos da ILEP,
mas ndo era articulada com o Ministério da Satide. Apoiava o Hospital Lauro de Souza
Lima (ALM) e alguns projetos estaduais (DAHW, Ordem de Malta).
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Tabela 7 — Proporgdo de casos novos detectados em relagdo ao total de casos de
registros ativos — Brasil — 1983—-1984.

1983 1984
Coordenadoria de Casos em Casos
satide e unidades da . Casos N em Casos o
federacio regl-stro novos 7 registro novos %
ativo .
ativo
BRASIL 206081 18759 9.1 217317 18326 8.4
AMAZONIA 44082 4329 9.8 47524 4139 8.7
Acre 3677 198 54 3275 268 8.2
Amazonas 18032 1882 10.4 19744 1518 7.7
Roraima 140 34 243 172 34 19.8
Para 11800 1174 9.9 12733 1278 10.0
Amapa 925 129 13.9 962 180 18.7
Maranhio 9516 921 9.7 10632 861 8.1
NORDESTE 16261 1994 123 17859 2126 11.9
Piaui 2890 284 9.8 3269 451 13.8
Ceara 4411 513 11.6 4996 379 7.6
Rio Grande do 280 2 | 79 | 264 s6 | 212
Norte
Paraiba 766 106 13.8 860 76 8.8
Pernambuco 4478 535 11.9 4342 627 14.4
Alagoas 246 80 32.5 452 103 22.8
Sergipe 769 104 13.5 807 -
Bahia 2401 350 14.6 2869 434 15.1
SUDESTE 100671 6923 6.9 103586 6911 6.7
Minas Gerais 36056 1718 4.8 37582 1724 4.6
Espirito Santo 7353 688 9.4 7749 339 4.4
Rio de Janeiro 18789 1661 8.8 19743 2125 10.8
Sao Paulo 38473 2856 7.4 38512 2723 7.1
SUL 23474 2634 11.2 24453 1976 8.1
Parana 17351 2211 12.7 18334 1587 8.7
Santa Catarina 2416 190 7.9 2551 172 6.7
Rio Grande do Sul 3527 233 6.6 3568 217 6.1
CENTRO-OESTE 21593 2879 133 23895 3174 133
Rondonia 2103 375 17.8 2368 445 18.8
Mato Grosso 3767 716 19.0 4462 810 18.2
Mato Grosso do Sul 2951 434 14.7 3289 352 9.9
Goias 10609 1000 9.4 11774 1213 10.3
Distrito Federal 2163 354 16.4 2002 381 19.0

Fonte: Relatorio de Consultoria7®.
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As conclusdes gerais apontavam endemia sem controle, como
demonstrado na Figura 6 a seguir, em que as regides Norte, Nordeste
e Sudeste apresentavam maior tendéncia de crescimento em relacdo as

regides Centro-Oeste e Sul.

Figura 6 - Tendéncia da hanseniase nas regides do Brasil, 1969—1983.

Figure 12 - Timg Yrends of Homsenosis in Dozl -
1 Distribuition by Mocroregaons = 1969 - 1583
“ Exponentiol curve lilting® ‘_‘___,.--"
400! /
i
|
300 |
z, 0
| o168t (R ol
20Y
i . ‘“5(11__,_,.- '—,_’___,.-—-’
- e B
wul A T e
— 2. 08T groot WorE=TT
. : [0] goonet i 08— L onoatds- ’,__———"'
§ | <300 1o -
3 _,__.—J“"""' - ~ e
§u.o o o oastal s 018 o
x 90 [ T ¥ '_'-",E'_‘:‘-l--' ‘:_’ - e
&0 - e 2on®—" o
:: 0 @ - -_’__,_ 0_0193‘ Ly .
i 609 -7 VAT -
@ ! & - 1_',}.-—‘ ’/__,-"
z 504 - -
! ol
= 40! / 1.0_/ .
& | ] — o_\o?‘:-\ﬁ/ Q- Mottt
& | 3001. — 9. Souteont
H 304 " L @ Sesth i
I & - Cenler heY
I g & - Brotil
i
201
bt
vy oo .
w 1

E—r

1975
wob— 1970 YEAR

- pNOS
scjuﬂc'r-"“s o s

Fonte: Motta e Zuniga™.

Na reunido, os estados foram divididos em grupos para discutir a
evolucdo operacional do programa estadual. No grupo em que participou
o Maranhao, consta a informag¢ao de que, até¢ os anos 70, a SUCAM
controlava o programa, e que a coordenacao estadual vinha organizando
o sistema de registro desde 1979, quando assumiu, porque esse estava
desatualizado.

Entre as principais conclusdes e recomendagdes gerais da avaliacao
independente destacam-se a descentraliza¢do do diagnostico e tratamento,
0 que exigia capacitagdo em massa e implantacdo dos esquemas de PQT/
MS, divulgacdo da hanseniase (desde a mudanca do nome, nunca havia

sido veiculada campanha de massa), discussdo do papel dos antigos
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hospitais-colonia e fortalecimento das geréncias estaduais das agdes de
controle da doencga?’.

Reunido semelhante foi realizada para AIDS/DST, com a equipe
fortalecida pela vinda de Lair Guerra e Miriam Franchini, além da
colaboracao de Paulo Teixeira, da Coordenac¢do de Sao Paulo. Dois meses
apods a reunido houve mudanga de gestao e a vinda de técnicos assessores
para implementar o staff de hanseniase. Foram criados comités técnico e
social, com a participagdo do MORHAN e no mesmo molde para a AIDS
e DST*.

Deu-se inicio a formulacao e negociacao do Plano de Implantagao
Gradual da PQT/OMS no Brasil. O consenso obtido pela ABH, MORHAN
e coordenadores estaduais era que se iniciasse com uma fase preparatoria
de reestruturacao do programa, que consistiu em: apoio técnico e financeiro
as coordenacdes estaduais; capacitagdo modular de equipes de médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas (40h) para dar inicio as unidades-piloto de
implantacdo. A partir dela, a equipe de unidades municipais seria treinada,
de modo a se obter as condi¢des de implementacao da PQT para toda arede,
prevista para 1990-1991%. O Plano recebeu importante aporte financeiro
das ONGs da ILEP (DAHW, AIFO — Associacao Italiana Amici di Raoul
Follereau, ONG italiana; Ordem de Malta, Raoul Follereau - Francesa e
da ONG Americana ALM - American Leprosy Mission), naquele momento
coordenadas pela ALM. Da mesma forma, foi iniciada a parceria com a
OMS, para o recebimento de medicamentos, com apoio da Fundagdo
Japonesa Sasakawa.

Tendo em vista a grande auséncia de enfermeiras atuantes nas
acoes de controle da hanseniase, ao contrario do Programa de Tuberculose,

foi trabalhada uma proposta formadora a parte, com metodologia

27 O Relatorio contém uma carta assinada pelos gerentes presentes na reunido nacional.

28 A participag@o na VIII Conferéncia Nacional de Satde foi importante para garantir
recursos para o temaresgate de cidadania de portadores de hanseniase institucionalizados.

29 A estratégia de implanta¢do gradual manteve o esquema DNDS, mas recomendava
tratar casos antigos com 24 doses e dar alta, enquanto a PQT, para casos novos, deveria
ser administrada até a negativagéo.
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problematizadora, que incluia capacitacdo pedagdgica, com duragao de 45
dias®®, com importante suporte da Organizagdo Pan-americana de Satude
(OPAS). Para atender as necessidades de educacdo permanente foram
oficializados centros de referéncia regionais (Fundacao Alfredo da Matta
— Manaus e Hospital Curupaiti - RJ) ambos com experiéncia prévia em
poliquimioterapia OMS.

As campanhas de divulgacdo da AIDS e hanseniase foram
trabalhadas simultaneamente com grupos técnicos especificos e ambas
foram deslanchadas no inicio de 1987, sendo que esse componente sai da
DNDS e se transforma no Programa de DST/AIDS.

A campanha “Hanseniase tem cura” foi responsavel pelo aumento
de 35% de detecgao de casos novos no ano. A primeira avaliacdo, em 1988,
mostrou adesdo de 21 estados brasileiros, boa aceitagdo dos esquemas de
tratamento e mais de 10.000 profissionais treinados®”.

Contudo, os dados das tabelas 8 e 9, a seguir, mostram que na
avaliacdo de 1988 a saida por cura era muito baixa e heterogénea entre
as UFs. O percentual de altas por cura no Maranhao ainda era menor que
30%, com boa regularidade de tratamento PQT, implantada em poucos

municipios.

30 Curso de multiplicadores (foram quase 400 enfermeiros). Muitos tornaram-se gerentes
estaduais, como ¢é o exemplo da enfermeira Clodis Tavares.
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Tabela 8 - Saidas do registro ativo por causa, no Brasil, macrorregides e unidades
federativas — 1987.

1987
FEDERATIVA REGISTRO ATIVO | REGISTROATIVO | CURA | OUTRAS SAIDAS
N° % N T % | W %
BRASIL (Total) 239.328 11.663 50 |2.845|244| 8818 75,6
NORTE 56,691 1.538 27 | 684 |445| 854 55,5
RO 3.066 13 37 33 [202] 80 70,8
AC 4.150 184 44 30 |163] 154 83,7
AM 23.058 339 15 | 275 [811] 64 18,9
RR 284 06 21 03 500 03 50,0
PA 12212 229 19 | 163 [712] 66 28,8
MA 12.985 599 46 | 152 |254| 447 74,6
NORDESTE 23.575 1.071 45 | 663 |61,9| 408 38,1
PI 4.182 135 32 58 430 77 57,0
CE 6.506 270 41 160 |593| 110 40,7
RN 390 1 28 02 |182] 09 81,8
PB 1.320 26 2,0 14 |s38] 12 462
PE 5.987 380 63 | 292 |768| 88 232
AL 615 10 1.6 08 800 02 20,0
SE 769 14 1.8 06 |429| o8 57,1
BA 3.806 225 59 | 123 |547| 102 453
SUDESTE 107.305 5.800 58 [ 1.091] 188 407 312
MG 37.290 5.138 138 | 649 [ 12.6] 4489 84.4
ES 7.105 139 1,9 26 187 113 81,3
RJ 24512 523 21 | 416 |799| 107 205
Sp 38.399* - ; -] ] -
SUL 25.730 860 33 | 269 [31,3] 501 68,7
PR 19.658 672 34 | 169|250 503 74,9
Ne 2.564 - - C ] ] ]
RS 3.508 188 53 | 100 |532] 88 46,8
C.OESTE 26.027 2.394 92 | 138 | 58 | 2.5 942
MT 4141 73 1.8 26 |356| 47 64,4
MS 5.005 2.145 08 | 58 | 27| 208 97,3
GO 15.003 176 12 s4 307 122 69,3
DF 1.878 - : - - -

Fonte: Secretarias Estaduais de Saude — dados ndo disponiveis. *Ano de 1986.
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Pontos relevantes positivos e negativos desse periodo historico
1. Grande fomento as politicas publicas de saude; gestdes

municipais de satide inovadoras;

2. Processo de discussao do Sistema Universal de Saude Publica

brasileiro;
3. Gestao participativa da politica nacional;
4. Organizagao do MORHAN;
5. Primeira campanha de massa sobre hanseniase;
6. Apoio da OMS/OPAS;
7.

Canalizagdo de recursos ndo governamentais da ILEP para o
projeto nacional;
8. Reestruturacao da rotina de atendimento aos pacientes, como

beneficio da implantac¢do da PQT.

A recomendagdo era envidar esfor¢os para garantir a mesma
qualidade da atencdo na fase de expansdo e tentar inserir recursos dos
orgdos municipais em ag¢des como prevengdo de Incapacidades Fisicas,
para reduzir a dependéncia dos recursos das ONGs da ILEP®"

A criagdo de um sistema de satde equanime, regionalizado e
hierarquizado comegou a se materializar em 1988, com o SUDS (Sistemas
Unificados e Descentralizados de Saude), a partir de propostas do
movimento sanitario, apoiadas pela sociedade civil organizada. Os marcos
historicos legais de nascimento do SUS sdo a Lei 8.080/90%? ¢ a Lei
Complementar 8.142/90%¥, que conformam a Lei Orgénica da Satde, nas
trés esferas publicas.

Em 1990, a reforma administrativa do governo Collor extinguiu
a DNDS (que passou a ser uma geréncia técnica — Coordenagdo de
Dermatologia Sanitaria-GT/CENEPI)*'. Um novo estudo de tendéncia

utilizando a série historica de deteccao de 1973 a 1990 mostrou média

31 Centro Nacional de Epidemiologia — Departamento da Fundagdo Nacional de Saude
(FUNASA). Portaria GM/MS n° 1.331, de 5 de novembro de 1990.
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de crescimento de 5% ao ano®. A reestruturacdo para implantacdo da

PQT mais campanha de massa ja permitiam um rearranjo da endemia nas

macrorregides, com aregido Nordeste (11%); Centro-Oeste 7%, Norte 5% e

o Sudeste e Sul 3%. Foi elaborado o Plano de Emergéncia Nacional (PEM)

para o periodo de 1990-1994, seguindo parametros epidemioldgicos e

operacionais com defini¢do das areas prioritarias, como ¢ visto na tabela

a seguir:

Tabela 9 - Segundo indicadores epidemioldgicos de prevaléncia, incidéncia e
tendéncia da endemia hansénica, Brasil, 1988.

g POPULACAO PEVALENCIA INCIDENCIA TENDENCIA
<
2 %
Taxa Taxa
o) o 0 o 0 o
= N & N % 1.000haby | N | (1000.000) | Imeremento
~ anual
)
2 <
x5
E =) g 84.366.300 | 58,43 | 193,248 | 752 2,29 17.674 20,94 4,28
2=
~ =@
<0
b=
£ g
El 52.734.800 | 36,51 |155.647| 60,6 2,95 14.288 27,09 5,60
23
m
-
“ 2
!
% 2 A | 35721300 | 25.42 | 44.643 | 17,4 1,22 6.640 16,63 8,90
Q
m
»n ~ =~
: O
<
=
9
« —~
2z &
) 5 B | 23.320.000 | 16,15 | 18.890 | 7.4 0,81 2.064 8,85 3,07
S‘.} < o
%)
=
=
3 144.427.600 | 100,00 | 255.979 | 100,00 1,78 26.578 18,40 5,38
m

Fonte: Brasil®>.
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Observa-se na tabela que o Maranhdo estd no grupo 2 (ndo mais
considerado na regido Norte), entre aqueles de mais alta deteccdo. Isso
ocorre, principalmente, devido a capacidade gerencial e cobertura de
servigos publicos de satde, insuficientes para dar conta das metas fixadas
para o grupo 1%,

O esquema de tratamento poliquimioterapico passa a ser o Unico
esquema padrdo recomendado pelo Ministério da Saude e ¢ estabelecida
a dose fixa (24 doses) para a alta por cura nos casos MB®%39, O Programa
Nacional decide abolir a situagdo de pacientes no registro ativo (EOSTQ)?
e ¢ iniciada uma proposta de organizagao e limpeza de arquivos de registro
ativo estaduais, apoiada pela OPAS.

Em 1991, a OMS langa a meta de eliminacdo da hanseniase (taxa
de prevaléncia menor que um doente em 10.000 habitantes) e define o
ano 2000 para que essa fosse atingida globalmente. Na 44 Assembleia da
OMS, o Brasil foi um dos signatarios dessa meta, mesmo com altas taxas
de detecgdo e 55% dos casos em uso de PQT.

A OPAS deu importante suporte ao Plano Emergencial de Controle
(PEM) da hanseniase, pois ofereceu um técnico para apoio ao Programa
Nacional e estados prioritarios**. O projeto nacional, financiado pela ILEP,
inicia a fase de projetos descentralizados, com apoio de ONGs especificas
para os estados, mas a meta de eliminagdo ja impde uma nova abordagem,
0 que viria a ser o Plano Nacional de Eliminacdo (PEL), para a fase de
1995-2000®D.

O Maranhdo nao havia elaborado o PEM em 1991, quando
recebeu a visita de consultoria da OPAS para a organizacdo do sistema de
informacao e aplicacdo do critério de alta. Foram encontrados varios livros

de registro e, inicialmente, os casos passaram a ter fichas individuais, que

32 Esta classificagdo foi revisada na minha primeira visita ao Maranhdo, pelo projeto
OPAS, ¢ o estado passou a receber apoio concedido ao grupo 1 no plano elaborado para
ser desenvolvido de 1992—1995.

33 EOSTQ: Em Observagdo sem Tratamento Quimioterapico.

34 Dr. Gil Suarez, consultor da OPAS Brasil, nos anos 90.
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foram digitadas em um sistema que era administrado pelo estado. Os dois
técnicos imprescindiveis neste processo foram a enfermeira Anacelia
Bezerril e o engenheiro Robério Antonio Alencar Rafael, que trabalhava
com um sistema de informatizacdo em saude na SESMA, seguindo
um modelo do estado do Pard. Somente na segunda metade dos anos
90 a hanseniase foi inserida no Sistema de Informacdes de Agravos de
Notificacdo (SINAN) nacional.

Foi a partir dessa consultoria que se iniciou a fase de mudanca na
planificacdo das ag¢des de controle do estado, passando de planejamento
normativo para planejamento estratégico, cuja descri¢ao cronologica sera
enriquecida com as narrativas dos atores do processo, nos capitulos 2 e 3
deste livro.

Para viabilizar a intensificagdo das a¢des de controle e ampliacao
das equipes central e de supervisdo e acompanhamento, duas estratégias
iniciais foram trabalhadas: criar uma comissdo executiva, com a
participagdo de técnicos cedidos da FSESP, em vias de ter suas unidades
municipalizadas, e buscar o apoio financeiro de uma ONG, membro da
ILEP, como pode ser observado em partes relevantes do Plano para 1992—
1995, apresentadas nas imagens em anexo.

Para compreender a participacdo de antigos ‘‘sespianos” e
“sucanzeiros” no controle de endemias do Maranhdo, narramos a seguir
aspectos relevantes da entrevista livre com o Dr. Henrique Jorge dos Santos,
entdo Superintendente de Vigilancia Epidemiologica da SESMA, que deu
todo apoio para a implementacdo da mudanga e atuagdo da Comissao

Estadual de Hanseniase.

* Henrique Jorge dos Santos: sanitarista, graduado em farmacia
em 1964, iniciou o curso de Economia em 1965, interrompido em
1967, devido a sua contratagdo para a Campanha de Erradicacao
da Malaria (CEM), apos sele¢ao do Ministério da Saude. Apos
o Curso Nacional de Malaria na ENSP/FIOCRUZ/RIJ, assumiu
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a coordenacdo da campanha de prevencdo em 21 municipios
do interior do Maranhdo. Em 1970, foi atuar na coordenacao
regional de operacdes em Sdo Luis e participou do processo
de fusdo de programas de controle de endemias que criou a
Superintendéncia de Campanhas de Satide Publica (SUCAM)*.

O primeiro contato com as ag¢des de controle da hanseniase ocorreu
no final dos anos 70 e inicio dos anos 80, quanto havia uma diretriz do
Ministério da Saude para a participacdo dos guardas da SUCAM na
suspeicao de casos de hanseniase e tuberculose. Os guardas foram treinados
por técnicos da SES e SESP e ele tentou colocar em agdo a busca ativa.
Porém, constatou-se que as unidades nao estavam preparadas para receber
tais doentes. Na época, procurou o entdo secretario de saide do Maranhao
para tentar implementar a acdo, mas ndo encontrou o empenho necessario.

Nos anos 90, participa do grupo de trabalho de discussdo da Lei
Organica 8.080 e formagdo do SUS, que implicava a fusdo das instituigdes
SESP e SUCAM, para criar a Fundagao Nacional de Saude (FUNASA) e,
em 1992, assume a Superintendéncia de Vigilancia da SESMA, na qual
passa a apoiar a municipalizagio. E nesse contexto que se torna importante
protagonista do processo decisério que facilita o plano de agdo para a
implantacdo da PQT, ao intermediar a vinda de cinco técnicos da FSESP
para atuarem na comissdo estadual e no apoio a descentralizacdo das
acgoOes de controle da hanseniase no Maranhao. Do mesmo modo, viabiliza
a reforma de ampliacdo do centro de referéncia Genésio Rego, uma
contribuicao historica na estruturacdo das a¢goes de controle da hanseniase
no estado. Atualmente, continua na SESMA, responsével pela Vigilancia
Epidemiologica e administragao da estrutura remanescente da FUNASA.

Da mesma forma, ndo poderiamos deixar de incluir a participagao
da enfermeira e religiosa Maria Angela A. Torrencilla®?, que mediou junto
a DAHW o financiamento do plano de acao para a mudanga no Maranhao
e apoio técnico da Fundacao Alfredo da Matta-AM (FUAM).

35 Fusdo da CEM + CEV (Variola) + DENEru (endemias rurais).
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“Maria Angela Alcade Torrecilla nasceu [..] na Espanha...
Em 1953, a filial de sua congregagdo, localizada em Manaus, iniciou
um trabalho de apoio e ajuda aos filhos de atingidos pela hanseniase.
Com o crescimento desse projeto, as irmds conseguiram, com apoio
governamental, um espag¢o para abrigar e atender tais pacientes na
Colonia Antonio Aleixo [...]. No Brasil, graduou em Enfermagem pela
Escola de Enfermagem de Manaus, 1977, qualificando-se em Saude
Publica em curso promovido pela representacdo da Fiocruz em Manaus,
em 1979.

Em 1979, passou a trabalhar na Casa Amarela, orgdo que se
transformou em dispensario ligado a SES/AM. Obteve a cidadania
brasileira em 1980. Desde entdo, comegou a percorrer os rios das regioes
amazonicas com o intuito de levar informagdo, atendimento e medicagdo
aquela populagdo, instituindo, assim, um sistema de parceria entre
profissionais de saude, pacientes e ex-pacientes.

Irma Angela foi uma importante intermediadora na instalacéio das
organizagoes ndo governamentais da International Leaders in Education
Program (ILEP) no Brasil, coordenou os projetos financiados pela
Associagdo Alemd de Assisténcia aos Hansenianos (DAHW) na regido e
ajudou a criar a Fundagdo para o Controle da Hanseniase no Amazonas
(FundHans) em 1995.

Trabalhou na coordenag¢do do Programa de Controle Estadual
de 1980 a 2000 e com o Dr. Sinésio Talhari, em 1982, foi pioneira na
implantagdo e disseminag¢do da poliquimioterapia no Brasil. Também
trabalhou como assessora do Programa de Controle da Hanseniase no
Brasil, do Ministério da Saude, para a Regido Norte”, o que lhe deu a
prerrogativa de ser interlocutora do Maranhdo junto ao Ministério da

Saude e, inicialmente, junto a DAHW.
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Fotografia 1 — Hozano, irmd Angela, Jonson, Anténio Joaquim (secretario de
saude), Henrique, Maria Leide e Fatima Maroja na Reunido de Avaliagdo da
Hanseniase.
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Fonte: Arquivo pessoal.
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ANEXO A - PLANO DE ACAO 1992-1995

SECRETARIA ESTADUAL DE SAGDE - MARANHAD
FUNDAGAQ NACIONAL DE SAGDE - MARANHAQ

PLANO DE EMERGENCIA PARA 0 CONTROLE DE HANSENTASE NO ESTADO DO MARANHAO . PERTODO
DE 1992 - 1995

0 esforgo dos técnicos atuantes nos varios servicos de
saude, movidos pela press3o da demanda de novos casos
de hanseniase, muitos em menores de 15 anos e, ja por-
tando algum Grau de Incapacidade Fisica, nao sera sufi
ciente para o controle da endemia. E imprescindive! que
haja priorizagdo & nivel Federal, Estadual e Municipal,

além da participagio da sociedade.

CRIAGAQ DA COMISSAQ INTER-INSTITUCIONAL E MULT)-PROFISSIONAL DE CONT
NIASE NO HARANAAD

=

OLE DA HANSE

Por ser a Hanseniase um dos graves problemas de Saude Publica do Ma
ranh3o e por encontrar-se em expansao, faz-se necessario a definigao de um  PLANO
DE EMERGENCIA para o controle desta endemia.

Para elaboragao, acompanhamento e avaliagao deste plano fica criada
Comissao Estadual de Controle de Hanseniase de carater multi-institucional e mlti-
profissicnal abaixo:

. Hozano Ferreira Filho - (Coordenador = Méedico - SES)

Huida Sacramento dos Santos - (Enfermeira - SES)

Maria Batista Pereira - (Enfermeira - SES)

Vanja Raposo Lima - (Bioquimico - SES)

. Celia Maria Soares Bastos - (Bioguimico - SEMUS)
Adina Pereira Abreu - (Medico - SEMUS)

. Maria das Gragas Rodrigues Freire - (Bioquimico - FNS)
. Conceigao de Maria Soares de Assis - (Medico - FNS)

. Lea Marcia Melo da Costa - (Enfermeira - FNS)

. Sonia Maria Ferreira da Silva - (Enfermeﬁra - FNS)

. Yone Bastos Silva - (Medica - Universidade)

Maria do Desterro Soares Brandao Naicimento - (Patologista-Universi
dade)

.

Nivaldo de Jesus Silva Soares = Medico = FNS).

. Cleide Maria Pestana Moura - (Enfermeira - FNS).
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EQUIPE DE ELABORAGAQ

Técnicos Locais: Hozano Ferreira Filho = SES=MA
Conceicao de M.Soares de Assis-FNS-MA
Célia Maria S.de Bastos - SMS - MA

Assessores: M.Leide W.de Qliveira = MS = OPS

Maria Angela A.Torrencila-Macrorregi
3o Norte

Marcos Brandao de Freitas-Macrorregi
ao Norte

PERCENTUAL DE MENORES DE 15 ANOS ENTRE 0S CASOS NOVOS DE HANSE
NIASE NO ESTADO DO MARANHAO, NO PERIODO DE 1986 a 1990.

%

0 I L} T Ll T T
BE 87 88 89 90 ANDS

FONTE: Secretarla de Estado da saide do Maranhao.
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CORERTURA DA POLIQUIMIOTERAPIA (CASOS MB e PB) POR MUNICIPIOS DO MARANHAO

PACE&TES PACIENTES m% CASOS EM PQT
mEsICI?PIOS TRATAMENTO | ANTIGOS | NOVOS |ANTIGOS | % | movos N TOTAL N
Acailamdia 575 448 127 28 4.9 40 31.5 68 11.8
e istoba 92 88 4 1 1.0 1 5.0 | 2 2.2
Mmarante 34 30 [ - - 4 100.0 4 11.8
Arari 194 14 50 30 2.1 50 100.0 80 81,2
Arame 93 70 23 [ 5.7 23 100.0 27 29.0
Bacabal 968 858 110 19 2.2 49 4.5 68 7.0
Barra do Corda 155 126 29 76 60.3 29 100.0 105 67.7
Bom Jardim 411 388 23 23 5.9 12 52.1 35 8.5
Candido Mendes 156 129 27 - - 19 73.3 19 12.1
Carolina 72 65 7 8 12.3 7 100.0 15 20.8
Caxias 242 193 49 67 34,7 L3 87.8 110 45.4
Codd 146 104 42 32 30.8 42 100.0 7 50.6
Coroata 166 153 13 33 19.9 13 100.0 6 27,7
Carurupu 63 61 2 - - 2 100.0 2 3.1
EsperantinGpolis 136 131 5 3 2.3 - - 3 2.2
Estreito 46 41 5 14 34,1 5 100.0 19 41,3
Igarapé Grande 93 91 2 - - 1 50.0 1 1.0
Imperatriz 3515 2934 583 423 14.4 292 50.0 715 20,3
Joao Lisboa 250 223 27 2 0.9 1 50.0 3 1.2
Lago da Pedra 390 328 62 120 36.6 62 100.0 182 46.6
Miranda 61 49 12 3 6.1 9 75.0 12 1.6
Pedreiras 180 113 67 60 53.0 (1] 98.5 126 70.0
Peri Mirim 65 64 1 5 7.8 - - 5 7.6
Pinheiro S 321 24 29 9.0 1 45.8 40 11.5
Pio XII 170 156 14 1 0.6 - - 1 0.5
Porto Franco 47 46 1 10 21.7 1 100.0 11 23.4
Primeira Cruz 36 33 03 o1 3.0 1 33,3 2 5.5
Rosério 70 62 8 10 16.1 8 100.0 18 25.7
Santa Ines 1087 937 150 7 7.5 150 100.0 221 20.3
Santa Luzia 492 481 11 32 6.6 10 90.9 46 8.5
Santa Luzia do Parud 388 330 58 43 13.6 51 87.9 96 2.7
Pindaré 348 329 19 4 1.2 12 63.1 16 4.5
Sto,Antonio dos Lopes 51 59 2 34 69.3 2 100.0 36 70.5
S30 Mateus 93 77 16 - - 1 6.2 1 1.0
S30 Luis 3846 3292 554 459 13.9 253 45,3 712 18.5
Viana 144 135 9 15 11.1 9 100.0 2% 16.6
Vitoria do Mearim 37 3u6 28 55 15.8 20 7.4 75 20.0
2é Doca 414 339 75 85 25,0 73 97.3 158 38.1
TOTAL 16.010 13.764 2246 | 1.802 13.0 L372 | 61.0 3.174 19.8
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3. DISCUSSAQ DAS_METAS_POR_AT|VIDADE

======CTm==onk Same=======

3.1 - DETECGAQ DE CASQS NOVOS - A meta de 100% dos casos estimados se justifica

para todas as U.S, pelo fato de que as  proje-
¢Oes s3o baseadas nos dados oficialmente registrados, e estes sdo provavelmente

sub-estimados. Considera-se entao que a cobtengao de 100% da meta, sem medidas
especiais de busca ativa ou bom desempenho do exame de contatos e demanda passi

va pressupde uma sub-notificagao.

3.2 - INCLUSAQ DE CASOS NCVDS EM PQT - Considerando que o perfodo gradualidade
para a implantagdo da PQT (1986 - 1991 )

ja se extinguiu, torna-se necessario imprimir um ritimo mais dinamico no cumpri -

mento desta atividade no Maranhao.

A cobertura atual no Estado € de 19.8% no total de casos, sendo
8,5% para os casos novos de 1991,

Os esquemas de PQT sac hoje a primeira alternativa no tratamento da
hanseniase! ha o compromisso do MS/0PS/OMS no fornecimento de medicamentos; nao
se pode admitir que U.S. treinadas incluam menos de 50% de casos novos em FQT.

Nesse sentido as metas de 70% para o grupo de PI, 30% para o grupo

de Pll e 20% para aquele de PIll & o nimero que se pode esperar.
3.3 - INCLUSAQ DE CASQS ANTIGOS EM PQT - As justificativas acima também se
aplicam neste caso. As metas de 30%

para o grupo de PI, 15% para o de PIl e 15% para o grupo PIll, foram menos exi-
gentes considerando que um numero menor de casos sao llegTveis e que a priorida
de & 0 caso novo.

Entretanto espera-se ao fim de um ano, estas metas sejam superadas,

diante da necessidade de extensao da PQT a todos os casos.

3.4 - DAR ALTA POR CURA - A mudanga mais importante na politica de controle da
hanseniase nas ultimas decadas, foi certamente a de-
cisdo de alta por cura. Ao contrario das altas recomendadas quando da introdu-
ga3o da sulfonoterapia, as altas nos esquemas de PQT prevém a possibilidade de
que 10 a 15% dos pacientes multibacilares (MB) possam apresentar recidiva num
periodo geralmente de 7 a 10 anos. Sendo assim, nao hd por que condemar a tra-
tamento prolongado dos casos Paucibaclilares (PB) polares; nem aos MB com baci-
loscopia negativa e que caso apresentem bacllos persistentes, poderao apresen=
tar sintomas tardiamente numa proporcac ao que se sabe até agora, relativamen-
te baixa. Estudos multicentricos estio sendo estimulados para o conhecimento '
do comportamento dos casos pos-alta.
Nesse sentido, recomenda-se a alta por cura de acordo com as nor-
mas em vigor. Esperamos poder aproximar as metas de saida aquelas de entrada
com éxito total, em médio prazo (todos que entrarem deveriam sair no menor es-

pago de tempo e curados).
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CAPITULO 2

NARRATIVAS

Sumario: 1. Casal de médicos em acao no controle da hanseniase. 2. Israel,
Mogambique ou Brasil? 3. Coordenador estadual do programa de hanseniase
de 1979-2000. 4. As marcas da hanseniase na minha vida. 5. Do SESP a
SES: em defesa da saide publica no Maranhdo. 6. Transformando uma
assessoria OPAS/MS em um gatilho de mudanga. 7. Compromisso com a
continuidade do combate a hanseniase no Maranhao. 8. Papéis diversos no
enfrentamento a hanseniase no Maranhao. 9. A escuta qualificada da Dra.
Dilma Maria Lima Rocha. 10. Hora de mudar de lado. 11. A conversa da
enfermeira Raimunda com Rosa. Referéncias.

RESUMO

Saoapresentadas 11 narrativas, norteadas pelas vivéncias no contexto sdcio-
historico do manejo com a gestao, assisténcia e adoecimento de hanseniase,
relacionadas a implantagao e consoliodagao da poliquimioterapia no estado
do Maranhdo. O periodo de atuacdo dos narradores varia de 1979 a 2021
e merece ser ressaltada a longa atuacdo profissional deles em diferentes
esferas do SUS.

Palavras-chave: narrativas; hanseniase; poliquimioterapia; Maranhao.
INTRODUCAO

As narrativas vém sendo utilizadas em varios campos das ciéncias
humanas e da saude, como método de coleta de dados na investigacao
cientifica ou em praticas educativas, como histoéria ou como historias de
vida. Parafraseando Walter Benjamin", ndo se trata apenas de coleta de
informacdo, para complementar a pesquisa documental e bibliografica.
Essa tem seu valor no tempo em que ¢ relatada, enquanto a narragao

atravessa o tempo historico.
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Com o objetivo de langar mao de narrativas de trabalhadores da
sade com o ensino e pesquisa, Chagas ressalta ser o cotidiano fonte
e espaco para reflexdo coletiva. Diz o autor: “Recordar ¢ trabalho.
Quando narramos, damos sentido aos acontecimentos, que ao serem
sistematizados criticamente e compartilhados, podem ser potentes para
engendrar processos mais gerais de mudanga”®. Segundo Jovchelovitch®,
a pesquisa narrativa ¢ particularmente Util em: projetos que investigam
acontecimentos especificos, especialmente “assuntos quentes”; projetos
nos quais variadas versdes estdo em jogo e naqueles que combinam
historias de vida e contextos sdcio-historicos.

Ainda segundo a autora, um acontecimento pode ser traduzido
em termos gerais ou ser indexado, atrelado a uma referéncia concreta de
tempo e lugar®. Creio ser essa a utilizagdo das narrativas a seguir, tendo
como tema indexado a implanta¢ao e implementagdo da poliquimioterapia
no estado do Maranhdo, no inicio dos anos 90.

Evidentemente, nem todos que compartilharam dos eventos
abordados serdo narradores e, certamente, sdo auséncias importantes
em todo processo. O corte foi necessario e o foco do capitulo sdo os
profissionais de saude que atuaram na elaboracdo e execugdo do 1° Plano
de Elimina¢do da Hanseniase no Maranhdo (1992—-1995) e gestores atuais.

Nao poderiam faltar as vivéncias de quem foi e € alvo das politicas
de controle da hanseniase no estado. Desse modo, também sao narradores
ex-pacientes de dois diferentes periodos das politicas de hanseniase aqui
abordados: antes e depois da poliquimioterapia®®*. Uma delas ¢ depoente
textual em seu “lugar de fala”, e os demais foram entrevistados pelos
profissionais de satde proximos e envolvidos. Consideramos aqui certa
legitimidade de lugar de fala de quem est4 na posi¢do de olhar o mundo

onde realiza suas intervengdes™.

36 Justifica-se a inser¢do de pessoas acometidas no periodo pds poliquimioterapia neste
capitulo e de apenas um entrevistado do periodo anterior (capitulo 1) pelo foco prioritario
nas politicas recentes, bem como pela melhor contextualiza¢do do entrevistado com as
politicas vigentes na sua época.
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Sdo, portanto, “narrativas das narrativas” e a intersubjetividade
na relacdo usudrio-profissional de satde. O universo subjetivo dos que
demandam a assisténcia individualizada no SUS, quando considerado,
representa uma recusa as formas de violéncia que se escondem no cotidiano
da aten¢do em saude®.

Dessa forma, partem de encontros e entrevistas narrativas, com
histérias que emergem da interagdo e da troca entre profissionais de saude
e sujeitos que necessitam de acolhimento e cuidado. Segundo Muylaert®,
a narrativa ¢ uma forma artesanal de comunicacdo em que experiéncias
subjetivas podem ser transmitidas.

Finalizo essa introdugdo com a proposi¢do de Jovchelovitch®:
“As narrativas ndo copiam a realidade do mundo fora delas: elas propdem

representacdes/interpretagdes particulares do mundo”.
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1 CASAL DE MEDICOS EM ACAO NO CONTROLE DA
HANSENIASE

Conceigdo de Maria Soares Assis

Jonson Tavares de Assis

Nossa histéria— porque se refere ndo apenas ao meu trabalho, mais
inclui o meu colega, companheiro de instituicdo e esposo, Jonson, com a
hanseniase — comeca apo6s a disciplina de dermatologia na Universidade
Federal do Maranhao (UFMA), em 1973. A atuagdo profissional teve
inicio em 1975, quando fui admitida na Fundagdo Servigos de Satude
Publicas (FSESP) e iiniciei o atendimento a todos os pacientes, incluindo
portadores de hanseniase. Ainda alcancamos a sulfona injetavel (Diacetil
Diamino Difenil Sulfona - DADDS), os pacientes portadores da forma
virchowiana, que ndo tinham previsdo de alta; além da Dapsona, faziam
uso de Rifampicina.

Em 1987, foi-nos oferecido o 1° Curso de Multiplicadores e
Testagem, nos mddulos PQT, aos médicos da FSESP e outras institui¢des,
ministrado por profissionais credenciados pelo Ministério da Saude, na
gestdo da coordenadora nacional do Programa de Controle da Hanseniase,
Dra. Maria Leide Wan Del Rey. Esse treinamento teve a duragao de cinco
dias, tempo integral (40h), e abordavano 1° mddulo o estigma da hanseniase;
no 2°, as questdes técnicas e cientificas. Foi um treinamento revolucionario
e transformador, que mudou a nossa visao e atitude na relacdo com a pessoa
portadora de hanseniase, bem como sobre a importancia do diagnostico
precoce e tratamento imediato.

Em abril de 1989, como instrutores escolhidos desse curso, fomos
convidados a repetir o treinamento na Universidade Estadual do Rio de
Janeiro (UERJ), médulo 1 e 2 PQT, desta vez, para dermatologistas e
hansenologos, procedentes de varios estados da federagao. Os depoimentos

dos dermatologistas forma surpreendentes! Alguns falaram que iriam
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atentar com mais cuidado para lesdes dermatoneurologicas e que, com
certeza, varios casos deixaram de ser diagnosticados em seus consultorios.

Apds o primeiro curso de multiplicadores, observamos um
incremento importante no numero de descobertas de casos novos de
hanseniase em unidades de satde da FSESP do Maranhdo. Um dos
médicos que recebeu o treinamento fez o comentério: “Sao tantos casos
novos que até parece escabiose!” Esse foi o resultado da capacitagdo que
nos habilitou a descobrir ndo s6 as formas tardias da hanseniase com algum
grau de incapacidade fisica ja instalado, como também as formas iniciais
e precoces, quando ainda ndo apresentam qualquer incapacidade fisica
instalada. Esse ¢ o objetivo de todo curso ou treinamento, capacitar os
profissionais para a descoberta precoce da hanseniase e iniciar o tratamento
imediato.

No ano de 1992, logo ap6s a conclusdo do Curso de Especializagao
em Satde Publica pela Fundagdo Osvaldo Cruz/Escola Nacional de
Saude Publica/Universidade Federal do Maranhao/Secretaria de Estado
da Saude/Fundagdo Nacional de Saude, fizemos a nossa monografia, eu
e trés colegas,’’ e escolhemos o tema: “Organizagdo e gerenciamento dos
servicos publicos de hanseniase no estado do Maranhao”. A escolha desse
tema foi motivada pela nossa preocupag¢do com a expansido endémica da
hanseniase no estado.

A entdo Divisdo de Dermatologia Sanitaria da SESMA enfrentava
dificuldades para o desempenho das agdes para o controle, dificuldade
financeira e estrutura fisica inadequadas, com poucos recursos humanos.
Na monografia, apresentamos algumas propostas para reverter a gravidade
da endemia no Maranhdo, com atividades recomendadas paras as esferas:

1) Coordenagao Estadual;

2) Regional de Satde;

3) Nivel local.

37 Conceigdo de Maria Soares de Assis; Felix Tadeu Chaves; José Geraldo de Oliveira e
Maria Celeste Sena Vasconcelos.
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Atuac¢ido nos municipios: plano de agdo 1992-2000

ApOs a criagdo e oficializacdo da Comissdao Estadual de Controle
da Hanseniase (CECH), em 1992, participamos ativamente na execugao do
plano de a¢do nos municipios identificados com maior prevaléncia. Através
de contato prévio por telefone, falavamos com as autoridades (prefeito e/ou
secretarios de saude de cada municipio) e, em seguida, viajadvamos para o
municipio, conversdvamos com as autoridades municipais e informavamos
sobre a gravidade da endemia naquele municipio, a fim de sensibiliza-los a
implantar o Programa Municipal de Controle da Hanseniase (PMCH), de
acordo com as normas do Ministério da Saude (MS).

Informava-os que irilamos capacitar toda a equipe minima de
profissionais: médicos, bioquimicos, enfermeiros, técnicos de laboratorio,
técnico de enfermagem, o que era sempre aceito de bom grado. Em seguida,
nos dirigiamos a Unidade de Saude, que dava assisténcia aos portadores
de hanseniase, conversdvamos com a equipe ¢ a informavamos sobre a
programacao futura de capacitacdo. Sempre havia readequagao do nimero
de profissionais a serem capacitados.

Apo6s a data definida pela CECH e em acordo com o municipio
eleito por critérios epidemiologicos, definiamos os profissionais de
instrutores para a capacitacdo do municipio alvo; os profissionais eram
médicos, enfermeiros, bioquimicos, técnicos de laboratorio, técnicos de
enfermagem e visitadores sanitarios com experiéncia em hanseniase.
Iniciamos pelos municipios de maior prevaléncia da hanseniase:
Imperatriz, Bacabal, Acailandia, Santa Inés e assim sucessivamente.
Destacamos que no municipio de Imperatriz, Bacabal e outros municipios
“polo”. As equipes de instrutores eram bem novas, pois os profissionais
dos municipios daquele polo eram capacitados, como exemplo a regido
Tocantina, assim se repetiu nos municipios polo.

Apos o treinamento tedrico-pratico, as equipes se deslocavam até
aqueles municipios que receberam treinamento, e nessa oportunidade era
realizado treinamento em servigo, com a organiza¢ao desses e manejo de
cada modelo do PMCH.
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No municipio de Imperatriz - MA, houve uma grande adesdo
da populacdo pelo exame dermatologico, filas imensas foram formadas
(contamos com a ajuda do Exército). O niumero de pacientes suspeitos
também era grande, passavamos observando e identificAivamos pacientes
com sintomas visiveis, esses eram retirados da fila e confirmados como
caso novo.

Compreendemos que Deus nos usou como instrumento nesse
tempo de trabalho na CECH, com o proposito de controlar essa endemia.
Se ainda ndo conseguimos, sabemos que o nosso trabalho nao tem sido em
vao, pois ainda hoje continuamos a capacitar profissionais com o mesmo
proposito, entusiasmo e esperanga de que um dia chegaremos a atingir esse
alvo.

Foram contabilizados os niumeros de profissionais capacitados na
tabela 1:

Tabela 1 - Quantitativo de profissionais qualificados de 1992 até 1999.

P%EZ%?JE] 1992 1993 {1994 (1995 | 1996 [1997 | 1998 | 1999 | Total
Assistente Social | 1 1 1 1 2 - 3 - 9
g}“f’e‘ilrﬁggi‘;n 31| 51 [ 32] 57| 8 | 41 | 174 55 621
Bioquimico 14 9 3 3 2 14 19 26 90
Enfermeiro 12 4 55 8 2 26 73 48 228
Fisioterapeuta 1 - - 1 - - 1 - 3
ﬁg’;gﬁgr?: 6 | 22| 4 |31 ] 18 |16]| 25 12 134
Médico 18 26 | 17|36 | 15 | 25| 37 26 199
Odontologo 2 - - - - - - - 2
Psicologo 2 - - - - - 1 - 3
Agente de saude - - - - - 124 805 473 1.402
Outros 1] 21 -1 6 - 1 10 1 21
TOTAL 88 | 114 | 112 | 143 | 119 | 247 | 1.148 | 641 | 2.612

Fonte: Relatorios de arquivo pessoal.
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Exemplos de cenarios da assisténcia aos portadores de hanseniase
antes da implantacido da PQT/OMS

1) Imperatriz

Emvirtude dacentralizagdo daentrega damedicagdo parahanseniase
no Centro de Saude dos Trés Poderes, a medicagdo era entregue através
de uma janela de ferro que lembrava um presidio, em “sacos plasticos”.
Esse problema foi resolvido apo6s o treinamento, quando passaram a ser

realizadas consultas médica e de enfermagem.

Fotografia 1 - Entrega de medicac@o através da janela de ferro — Sanatério de
Imperatriz (Jodo XXIII).

—

Fonte: Arquivo pessoal.

2) Sao Joao Batista

No municipio de Sao Jodo Batista, o prefeito tomou conhecimento
de que a pessoa que fornecia a medicagdo aos pacientes votou em outro
candidato. Conduta infeliz: deixou de garantir a medicagdo aos pacientes
e queimou todo arquivo.
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3) Bacabal

O registro ativo de casos de hanseniase era maior que mil pacientes.
Todos os diagnosticos e condutas eram tomadas por uma técnica de
enfermagem. Os médicos solicitavam a ela a confirmacdo diagnostica,
pois nem o médico nem o enfermeiro eram capacitados. Fizemos uma
grande reunido num clube da cidade, com a presenca da grande maioria
dos vereadores e solicitamos apoio das autoridades politicas e da sociedade
em geral. Esses cobraram prioridade para o PMCH e advertiram que os
doentes eleitores poderiam ndo votar na proxima elei¢do pela perda das
impressdes digitais. Tivemos toda a equipe capacitada: Dr. Ribeiro e Dr.

Eufrasio, enfermeira Vera Cortez e a técnica de enfermagem Carla Leal.

4) Vitoria do Mearim

O entdo secretario de satide do municipio de Vitéria do Mearim,
Dr. Washington, solicitou nossa ida ao povoado Concei¢do do Lago Agu —
hoje municipio —, pois a grande maioria dos moradores era portadora de
hanseniase. Fomos até o referido povoado em visita, depois foi realizado
um trabalho de rastreamento casa a casa e toda a populacgao foi examinada;
encaminhamos alguns pacientes com sequelas graves ja curados e somente
dois apresentavam doenga ativa, diagnosticada pela equipe. Assim foi

desfeita a percepcao enganosa da populagdo, de pescadores locais.

5) Sao Vicente de Ferrer

O responsavel pelo programa ndo se encontrava, a grande maioria
dos pacientes de hanseniase residem na zona rural e a medicagdo era
entregue pelos agentes da SUCAM. Visitamos o povoado Outeiro de Maria
Justina e constatamos que a medicacao foi entregue.

Cenario encontrado: muito cedo as pessoas ja se encontravam
alcoolizadas, povoado com extrema pobreza, criavam ‘“urubus” no

domicilio e a justificativa era prevenc¢ao de doenca nas galinhas, patos etc.
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6) Lago Verde

Ao conversarmos com o prefeito sobre a gravidade da hanseniase
naquele municipio, numa linguagem muito simples, esse parecia nao
compreender o que estava sendo informado. Entdo fomos mais simples
ainda e dissemos: “Sr. Coquinho” — esse era se nome —, quando o senhor
estava fazendo seus comicios para sua elei¢do, cada vez que um doente
falava perto do senhor, ele “passava’” a doenga, daqui ha cinco anos
vamos saber se o senhor pegou ou ndo essa doenga.” Ele ficou preocupado,
chamou o secretario de saude para resolver o problema e disse que queria

o treinamento para ja!

7) Sao Luis

A experiéncia que mais me marcou foi quando, a0 examinar um
jovem de 19 anos, fazendo a palpacgdo dos nervos periféricos, percebi
que esse estava com lagrimas nos olhos, mas ndo de dor. Ele falou: “a
senhora ndo parece que ¢ uma Dra...”. Choramos juntos. Esse momento
me fez lembrar da minha passagem no servigo de dermatologia durante a
graduagdo de Medicina, na qual ndo vi os professores tocarem os pacientes.

O importante ¢ que continuamos na ativa, trabalhando efetivamente
como plantonistas no Hospital Aquiles Lisboa e buscando capacitar os
nossos jovens profissionais da Atencdo Basica na Estratégia de Saude da
Familia (ESF) — médicos, enfermeiros, bioquimicos etc. —, através de
treinamentos da Vigilancia Epidemiologica do municipio de Sdo Luis -
MA, com a realizacdo de supervisdes técnicas, ministragdo de educacao
continuada nas unidades de saude e com 0 mesmo entusiasmo e esperanga

de controlarmos essa endemia, que ¢ a hanseniase.
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2 ISRAEL, MOCAMBIQUE OU BRASIL?

Hannelore Vieth

Até 1969, trabalhei como enfermeira na area de terapia intensiva
e docéncia na Escola de Enfermagem (Alemanha). Apds aprovagdo no
programa de Voluntarios da Patria do Governo Alemao, em 1969, iniciei
meu trabalho no Brasil como enfermeira, numa unidade mista no interior
de Pernambuco e como professora na escola de Auxiliar de Enfermagem,
em Maceio - AL, por dois anos. Retornei a Alemanha e, ap6s especializagao
na area de ensino, atuei como professora em escolas de enfermagem em
Braunschweig e Berlim.

Em 1979, licenciei-me da escola em Berlim e voltei ao Brasil,
desta vez com contrato da DAHW (Associacao Alema de Assisténcia aos
Hansenianos), mais uma vez como voluntaria. A DAHW ¢ uma ONG
alema, originada de uma iniciativa privada de cinco amigos, ap6és uma
viagem para a Etiopia, em 1955, sendo registrada como ONG em 1957.

O primeiro apoio da DAHW a projetos de hanseniase no Brasil
ocorreu em 1958, através da ILEP (Internacional Federation of Anti-
leprosy Associations), e a primeira ajuda ao estado do Maranhdo ocorreu
em 1965, ainda através da ILEP. Em 1992, teve inicio a parceria direta da
DAHW para implementar o “Plano de A¢do Emergencial para o Controle
da Hanseniase no Estado do Maranhao”. Nesse ano, os membros da ILEP
“dividiram” a atuagdo das ONGs por estado, e a DAHW ficou encarregada
de atuar em projetos no Mato Grosso do Sul, Mato Grosso, Amazonas e
Maranhao, cobrindo aproximadamente 30% do territorio brasileiro, além
de se tratarem dos estados com maiores nimeros de casos da doenga.

Sem conhecimentos praticos, fiz um estagio no ILSL e iniciei
0 meu primeiro projeto na area de hanseniase, no Hospital Sao Julido
(Campo Grande - MS). Em agosto de 1981, apds convite do Dr. Opromolla

(ILSL), pedi nova licenca na Alemanha e mudei para Bauru, onde iniciei
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a reorganizac¢do do setor social do instituto. Nesse periodo, chamou-me
a atencdo que muitos pacientes, mesmo apds varias intervengdes para
reabilitagdo em membros inferiores e superiores, continuavam dependentes
da ajuda de terceiros, por conta da baixa visdo ou até cegueira, area ainda
muito precdria na reabilitacdo fisica no Brasil.

A pedido do Dr. Opromolla servi como tradutora da Dra. Louise
Pannenborg-Stutterheim, pesquisadora holandesa, que, apos contato com
Dra. Margaret Brand (Carville, EUA), tinha iniciado pesquisas na area de
lesdes oculares em pacientes com hanseniase em varios paises. Os trés ou
quatro dias trabalhando com ela foram suficientes para “contaminar-me”
com a paixdo dela pelos problemas oculares dos pacientes, sendo o meu
foco ndo a pesquisa, mas sim a prevengao da cegueira deles.

Estimulada pelo Dr. Opromolla, que pediu mais uma vez a
ampliacdo da minha licenga na faculdade em Berlim, iniciei, junto com
o oftalmologista do ILSL (Dr. Sergio Passerotti), a estruturacdo de um
servico de preven¢do de cegueira na hanseniase. Elaborei um projeto
especifico e apresentei 8 DAHW, sendo esse aprovado. Com a renovagao
do contrato com a DAHW, passei por um estagio intensivo com a Dra.
Luise, que voltou da Holanda especificamente para esse treinamento, no
qual também participou a enfermeira Selma Axcar. Essa ficou responsavel
pelo atendimento, enquanto fui para Carville, EUA, para um estagio de
seis semanas com a oftalmologista Dra. Margaret Brand. Durante esse
periodo, aproveitei e participei de cursos em hanseniase e estagios na area
de preveng¢do/reabilitagdo com o Dr. Paul Brand.

Ao retornar, assumi, junto com a enfermeira Selma, o Servigo de
Prevencdo de Cegueira em Hanseniase. Elaboramos um novo projeto com
a DAHW para a constru¢do de uma clinica especializada em prevengao
de cegueira, em parceria com o ILSL, projeto realizado em 1990. Logo
as aulas sobre prevenc¢do de cegueira comecaram a fazer parte de todos
os cursos ministrados no instituto e a clinica servia como campo de aulas

praticas e estdgios. Trabalhei nessa clinica e realizei treinamentos em
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outros municipios do estado de Sao Paulo. A pedido da Dra. Norma Helena
Medina, comecei a ministrar também aulas sobre prevencdo de cegueira
em hanseniase nos cursos de Tracoma no estado de Sdo Paulo, até 1996,
ano da minha transferéncia para o Maranhao.

O Plano de Ac¢do do Maranhdo recebia suporte financeiro da
DAHW desde o inicio, em 1992, sendo esse administrado e gerenciado
pela Irma Angela, no Centro de Referéncia Alfredo da Matta, em Manaus.
Com o aumento da demanda a distincia, essa tarefa ficou cada vez mais
dificil e, sem eu me dar conta, comegou um jogo de “seducdo” da Dra.
Maria Leide W. de Oliveira (Programa Nacional de Hanseniase) e da irma
Angela para eu assumir essa fungdo. Maria Leide me acompanhou a Sao
Luis para conhecer o programa de Hanseniase e os principais técnicos
envolvidos (sem falar de um certo creme de cupuagu, envolvidos nesse
jogo de seducao).

Eu j4 havia estado antes em Sao Luis, em 1994, para ministrar
cursos de PI em parceria com Linda Lehman (ALM), e em novembro de
1995, com Rosemari Baccarelli (ILSL).

Muitas pessoas ja me perguntaram por que eu vim para o Maranhao.
Na época em que a DAHW concordou com o pedido da Dra. Maria Leide,
reforcado pela Ir. Angela, para instalar um escritério proprio da DAHW em
Sao Luis, eu era a inica funcionaria da DAHW no Brasil cujo projeto estava
em fase final. Pessoalmente, tinha que escolher entre um novo projeto em
Israel ou Mogambique, voltar para Alemanha ou iniciar uma nova fase da
nossa vida no Maranhao. O desejo dos meus filhos de ficar no Brasil pesou
muito na minha decisdo, e em julho de 1996, mudamos para Sao Luis. Nao
foi muito dificil comegar do zero no Maranhao. Dificil foi deixar Bauru e
o ILSL, onde eu tinha encontrado um trabalho apaixonante, contato diario
com pacientes de hanseniase, possibilidade de construir algo novo na area
de prevencao e oftalmologia, pesquisar e ensinar... Dificil foi montar uma
nova estrutura profissional, um escritdrio no meu apartamento, “gastar”
meu tempo com administragdo e gerenciamento, ajudar na adaptacdo dos

meus filhos, dificultada por viagens frequentes.
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Porém, nunca me senti “estrangeira” ou aceita apenas por conta do
dinheiro que eu representava, apesar de as colegas as vezes tentarem tirar
vantagem do meu portugués... “vai vocé falar, vocé fala ‘enrolado’, tem
mais peso, eles te escutam mais por ser uma ‘doutora’ da Alemanha...”

Féacil foi a nova maneira de trabalhar com essa equipe
multiprofissional formada, motivada, comprometida e tecnicamente de
alto nivel.

Foram encontrados problemas, principalmente, na falta de logistica
para a execugdo das agdes planejadas. Muitas vezes uma tarefa deixava de
ser executada por falta de transporte, combustivel, motorista e diarias.

A dindmica do processo burocratico era precaria e muito lenta, o
valor das diarias pagas aos profissionais era baixo e, muitas vezes, sO era
possivel receber apos o retorno da viagem. Com os recursos da DAHW e
uma administra¢do local, foi possivel corrigir esses entraves com menos
burocracia. Falhas eram corrigidas, as vezes, em cima da hora. A compra
de um veiculo pela DAHW, com motorista e garantia de combustivel, foi
da maior importancia, assim como uma ajuda de custo para os servidores
em viagem para treinamentos e supervisoes, paga antes da viagem.

Foi muito importante a estruturagdo do setor de PI no Centro de
Saude Genésio Rego, para o atendimento dos pacientes e capacitagdes
praticas nos cursos ministrados e estagios.

Em 2006, teve inicio a obra de ampliacdo do setor de hanseniase,
com a reforma de um bloco do prédio que estava desativado e servia
apenas de deposito. A reforma foi realizada pela SES, com apoio do Dr.
Henrique Jorge dos Santos (Superintendente de Epidemiologia e Controle
de Doengas da SES). Os equipamentos foram adquiridos mediante projeto
com o BMZ (Banco de Desenvolvimento, 6rgdo do governo alema),
com o repasse dos valores (R$ 300.000,00). Como nao podia ser através
da DAHW, ja que ela ¢ uma ONG alema, conseguimos parceria com o
Instituto de Satide Comunitéria de Sdo Luis, que tinha como representante

a Dra. Maria da Gloria Melo Vasconcelos, oftalmologista do programa de
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Hanseniase e Tracoma. Com esse recurso, foi possivel equipar, no Genésio
Rego, a oficina de calgados, fisioterapia, sala de curativos, salas de aula e o

setor de oftalmologia do Hospital Universitario Presidente Dutra.

Fotografia 1 - Visita de representantes da DAHW no servico de oftalmologia e
hanseniase no HUUFMA — 2010.

Fonte: Arquivo pessoal.

Com um orgamento médio de R$ 270.000,00 por ano*, a DAHW
deixou servigos de controle da hanseniase e PI implantadas em todos os
municipios do Maranhdo, com técnicos treinados e equipados, uma equipe
de instrutores e monitores altamente qualificados e comprometidos € um
centro referéncia equipado, atualmente, infelizmente, sem a excelente

estrutura de anos atras.

38 Esse or¢amento anual se refere ao periodo de 20022010, que foi reduzido gradualmente
até ser interrompido em 2020.
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Ainda ¢ mantido um projeto social no bairro Vila Nova, que se
formou com o assentamento de egressos da antiga Colonia Bomfim e
seus familiares. Esse projeto se iniciou em 2002, como apoio ao Centro
Comunitario “Lar de Maria”. Inicialmente, com recursos da DAHW
(8.000,00 € por ano). As acdes consistem em geracao de renda (reabilitagao
econdmica), pagamento de cursos profissionalizantes (SENAC e outros),
ajuda financeira para o inicio de pequenos empreendimentos (com
prestacdes irrisorias e “juros” pagos em trabalhos em prol do Lar de Maria,
cestas basicas, alfabetizacdo de adultos e reforco para escolares).

Importante salientar que os recursos repassados pela DAHW eram
doagdes da Obra Kolping, da cidade de Metzingen, Alemanha, entidade
que tem trabalhado hd muitos anos para conseguir captar recursos a
serem doados @ DAHW. Desde 1988, o repasse das doagdes ¢ destinado
especificamente para projetos no Maranhdo. Dessa forma, a maioria dos
recursos aplicados no Maranhdo tem como origem doacdes de cidadaos de
Metzingen, parceria que se fortificou mais ainda ap6s uma visita de uma
delegagdo de membros da Obra Kolping ao Maranhdo. Com a retirada da
DAHW (2020) no apoio ao projeto estadual, o Lar de Maria continuard a

receber doagdes, agora direto da Obra Kolping.

Missao cumprida e muito aprendizado

Como ja disse anteriormente, nunca foi muito dificil iniciar um
novo projeto e uma nova vida no Maranhdo. Fui excepcionalmente bem
recebida e tive muito apoio da equipe daquela época, dentre outros, do Dr.
Jonson, que me levou no seu carro durante dias pela cidade a procura de
uma moradia. Aprendi a lidar com a falta de pontualidade (comentério do
meu filho de 11 anos... “aqui tudo mundo tem celular, mas quase ninguém
tem relogio”), lidar de novo com o calor e a pobreza.

Na minha primeira viagem ao interior do estado, senti-me 25 anos

mais nova, pois encontrei a mesma falta de tudo que tinha encontrada
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no meu trabalho em Pernambuco e Alagoas, 25 anos atrds. As mesmas
criangas sujas na beira da estrada, brincando com cachorros e porcos, o
mesmo cheiro de barro molhado, mas também a mesma alegria de viver,
carinho e acolhimento.

Aprendi que ndo € o salario que melhora o desempenho das pessoas
(apesar de isso ser fundamental). A melhoria das condi¢des de trabalho,
com o reconhecimento do valor de cada um, pesa muito mais.

Aprendi que aminhaalegria de trabalhar vinha do contato direto com
os pacientes, de poder ajudar na formacao de novos técnicos, ver antigos
alunos se transformarem em profissionais responsaveis, destacando-se a
nivel nacional e internacional.

Aprendi que se pode trabalhar nas piores situagdes se vocé tem
uma equipe comprometida, com vontade de ajudar a melhorar e tudo isso
com bom humor. Uma das frases mais usadas nas viagens pelo interior
era: “a gente trabalha muito, sem hora certa para terminar, ainda levando
trabalho para o hotel, mas a gente também se diverte muito...”

Trabalhei com uma equipe que tentava tirar das piores situacdes
algo positivo e até divertido. Nessas viagens, conheci praticamente todos
os municipios do estado e vi técnicos sem treinamento especifico nenhum
executarem um excelente trabalho, vi outros com varios treinamentos sem
aplicar nada daquilo que lhes foi ensinado. Aprendi que uma verdadeira
supervisdo sempre tem que ser, em primeiro lugar, um treinamento em
Servigo.

Infelizmente, com o passar dos anos, aumentou cada vez mais a parte
burocratica, e, com isso, a minha permanéncia no escritorio. Aumentaram
os relatorios, as mudangas nas prestagoes de contas e sobrava cada vez
menos tempo para participar dos atendimentos aos pacientes, treinamentos
e viagens ao interior. Nao que eu fosse mais necessaria, ja havia muitos
técnicos treinados e capacitados. No Centro de Referéncia, o meu filho
mais novo ja tinha se juntado a equipe de fisioterapia e reabilitagdo. Entao,
eu ndo fazia mais falta, mas sentia saudade desse lado do meu trabalho,
pois era a parte que mais gostava.
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No fim de 2010 me aposentei, retornei para a Alemanha para cuidar
da minha mae. Ap0s o seu falecimento, voltei a morar em Sao Luis, agora
com dois filhos, duas noras e dois netos perto de mim, que felicidade!

Contudo, as vezes vem aquela saudade das viagens, atendimentos,

treinamentos, lagrimas e risadas!
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3 COORDENADOR ESTADUAL DO PROGRAMA DE
HANSENIASE DE 1979-2000

Hozano Ferreira Filho

No final de 1979, recebi da Dra. Edna Pereira Abreu, responsavel
pela hanseniase no estado do Maranhdo, a direcdo do Programa da
Hanseniase da Secretaria de Estado da Satde do Maranhdo (SES-MA),
por nomeacao do entdo governador do estado, Dr. Osvaldo Nunes Freire.

Fui nomeado como Coordenador da Dermatologia Sanitaria. O
servico funcionava com uma médica, Dra. Edna Pereira Abreu; uma técnica
de nivel médio, Sonia Barbosa, ¢ um médico, Dr. Cldudio Moraes Régo,
servidor da Superintendéncia de Campanhas de Saude Publica (SUCAM),
que, nas viagens ao interior do estado, aproveitava para trazer informagdes
da situacdo na qual havia doentes que faziam uso de medicacdo. Essas
informagdes eram passadas de maneira ainda muito artesanal, sendo
anotadas em livros de registro, o programa funcionou assim por varios
anos. Nas cidades onde a Fundagdo Servigos de Saude Publica (FSESP)
atuava, o processo se repetia, ou seja, as informagdes do registro dos
doentes eram repassadas ao estado e a Brasilia pela FSESP.

Na época, Sao Luis possuia uma unidade ambulatorial que atendia
a capital e era a clinica dermatologica, com duas dermatologistas, que
a depender da situacdo do paciente, encaminhavam para internacdo no
Hospital Asilo (Aquiles Lisboa), a fim de que o paciente tivesse direito auma
pensdo pelo estado. Nessa época, o Fundo de Assisténcia ao Trabalhador
Rural (FUNRURAL), que era um imposto de contribui¢do previdenciaria
incidente sobre a receita bruta proveniente da comercializag¢ao de produgao
rural, também oferecia esse auxilio. Os pacientes que ja ganhavam a
aposentadoria, ao solicitarem esse auxilio, também o recebiam. Apos
dentncias, andlises foram realizadas e a servidora, que na época era a

responsavel pela pasta, foi ameagada de morte, deixando, assim, a fungao.
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Ainda no estado, existiam mais dois hospitais-asilo: um em Grajau*
e outro em Imperatriz*, todos mantidos com recursos estrangeiros e de
responsabilidade de religiosos.

No inicio de 1980, surgiu o primeiro caso de AIDS no Maranhdo
(heterdctone) e o programa absorveu esse agravo, mesmo sem estrutura
na dermatologia € com uma equipe minima, pois na época contava
somente comigo e duas auxiliares administrativas, que eram responsaveis
pelo registro dos pacientes de hanseniase enviados para a dermatologia.
De imediato, foi criada uma comissdo para apresentar proposta de
enfrentamento e acompanhamento dos casos que foram surgindo e somente
mais tarde foi criado, na SES-MA, o programa de DST/AIDS.

Mesmo sem recursos orgamentarios € humanos no programa, no
inicio dos anos 80 comegamos a fazer o acompanhamento da doenga no
interior do estado, aproveitando uma equipe multiprofissional composta
por médicos, enfermeiros e assistentes sociais de outros programas da
propria Secretaria de Saude, que nas supervisdes das cidades do interior
do Maranhao aproveitava e captava informagdes sobre a hanseniase, assim
como trazia para os nossos registros através de relatérios. Essa equipe
foi desfeita posteriormente, ficando a enfermeira Hulda Sacramento dos
Santos no Programa da Hanseniase.

Com o passar dos anos e com dotacdo orcamentdria propria,
iniciamos a capacitacdo profissional de médicos e enfermeiros, tanto no
interior quanto na capital, e aos poucos fomos descentralizando o servigo.
Na capital, além da clinica dermatologica, ampliou-se o servico de
atendimento a hanseniase para a Unidade de Satide do Bairro de Fatima,
Pam Diamante, Centro de Saude Dr. Genésio Régo (referéncia estadual
para consulta ambulatorial), Posto de Saude Dr. Jorge Macedo (Vila Nova)
e Hospital Aquiles Lisboa (para internacdo inicialmente e ambulatorio,

posteriormente).

39 Hospital-Asilo S. Marino, filantropico, administrado por padres ligados a Igreja
Catolica.

40 Albergue Jodo XXXIII, também com apoio de freiras da Igreja Catdlica, para casos
sociais de hanseniase e tuberculose.
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Ainda nos anos 90, as informag¢des manuscritas passaram a ser
informatizadas através do Sistema de Coleta de Dados, com a ajuda de
técnicos do Ministério da Saude e com assessorias continuas das técnicas
Maria Leide Wan Del Rey e Vera Andrade.

O tratamento tradicional durava, nos paucibacilares, 5 anos,
e nos multibacilares, 10 anos (esquema DNDS), o que aumentava
consideravelmente o registro ativo do estado, que chegou a ter mais
de 18.000 casos. Implantou-se a poliquimioterapia (PQT) no final dos
anos 80, por meio de projeto-piloto, inicialmente em dois municipios,
Pedreiras ¢ Z¢é Doca, ambos com servigos da FSESP, e, s6 mais tarde, com
a continua¢do da capacitagdo de recursos humanos. Observou-se que o
mesmo tratamento usado nesses dois municipios também foi implementado
em outras cidades.

Foi um grande desafio ampliar a cobertura no estado, sabidamente
detentor de uma das mais frageis estruturas de satde publica na época.
Outra ajuda importante e necessaria foi a proveniente da Deutsche Lepra
und Tuberkulosehilfee. V. (DAHW), uma ONG alema, inicialmente com
projeto administrado pela Irma Angela Torrencilla. Essa injetou recursos
em capacitacdo e supervisdo e o servigo deixou de ser somente entrega
de remédios e passou a olhar o paciente na integralidade (diagndstico,
avaliagdo neurologica e pos-alta).

A DAHW ainda permaneceu no estado com escritorio, tendo a
enfermeira Hannelore Vieth na linha de frente, a qual manteve a ajuda aos
pacientes com a mesma proposta até 2010, quando se aposentou. Nesse
periodo, a enfermeira Sonia Maria Ferreira da Silva Serra assumiu, dando
continuidade aos trabalhos até 2016.

No ano de 2000, deixei de ser o coordenador estadual, mas continuei
na equipe e passei por dois periodos na forca-tarefa pelo Ministério da
Saade, no Programa da Hanseniase, trabalhando com essa patologia no
estado. Posteriormente, comecei a trabalhar no interior do Maranhao nas

supervisdes e capacitacdes, tanto da programagao do estado (coordenacao)
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quanto da programacao, juntamente com a equipe da capital, assim como
no Centro de Saude Dr. Genésio Rego (referéncia do estado) e municipios.

No Programa de Controle da Hanseniase da SES, faco andlise
continua do banco de dados da hanseniase que, atualmente, tem quase
98.000 casos registrados.

Cada uma das regionais, totalizando 19, distribuidas
geograficamente e politicamente nos 217 municipios do Maranhao, faz o
envio semanalmente dos lotes a capital, que por sua vez, repassa a Brasilia
as informacoes.

Atualmente, o registro ativo do estado ndo chega a 4 mil casos,
com um percentual alto da forma multibacilar, o que demonstra um
diagnostico tardio. Na andlise das fichas ha um niimero consideravel de
inconsisténcias, em funcdo de ndo haver nem por parte dos municipios
nem das regionais uma analise, sendo essa realizada somente no ambito

estadual.
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4 AS MARCAS DA HANSENIASE NA MINHA VIDA
Kethleen Souza Monteiro Ribeiro

Aos 6 anos de idade, eu ja reclamava de dores e cansago nas pernas.
Minha mae me levava aos médicos e eu era medicada com calcigenol,
passava um tempo e voltava a sentir tudo novamente. As vezes chorava
por ndo suportar as dores e o cansaco. Em outras situagdes, colocava as
pernas em cima de uma almofada, massageando-as para aliviar o que estava
sentindo. Voltava aos médicos e sempre recebia 0 mesmo diagndstico
(falta de célcio).

Aos 8 anos, apareceram umas manchas claras no rosto e nas costas.
Fui levada ao posto de satde na cidade em que domiciliava (Magalhaes
de Almeida — MA) e as tais manchas foram diagnosticadas como pano
branco. Recebi a medicacao e ndo mais reclamava das dores ¢ do cansago
nas pernas.

J& com 11 anos, percebi que mancava ao caminhar, além de
apresentar a perna direita mais fina que a esquerda. Em consequéncia,
meu avo, na tentativa de identificar o problema, realizava toques ao longo
da perna direita, e, felizmente, localizou o problema na regido do nervo
tibial posterior. A familia ficou muito apreensiva, entdo surgiu a ideia de
que no Hospital Sarah Kubitschek, localizado em Sao Luis — MA, iriamos
descobrir de forma coesa os reais motivos do desconforto que eu sentia
nas pernas.

A partir de entdo, uma incrivel batalha iniciou-se, com o objetivo
de descobrir se haveria cura para o meu problema. Um dos médicos, apos
a triagem, chegou a dizer que minha mae estava vendo “coisas demais”
em mim. Depois da primeira consulta e de varios exames, chegaram a
conclusdo de que eu sofria neuropatia, e o pior, ndo havia medicagao que
ajudasse a aliviar as dores nem a cirurgia adiantaria para o meu caso, ou

seja, o tratamento ndo existia. A junta médica, de forma clara, pronunciou
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que os problemas iriam permanecer e poderiam evoluir para algo pior. Por
isso, acompanhar-me-iam por toda a minha vida.

Assim, ap0s essa triste noticia, voltei para Magalhdes de Almeida
em outubro do ano de 1997, com a intencao de retornar a Sdo Luis no més
de janeiro do ano de 1998. No entanto, por motivos financeiros, nao foi
possivel.

Permaneci em Magalhaes de Almeida e tomei a iniciativa de retomar
a minha vida de forma normal, brincando, estudando, enfim, fazendo tudo
aquilo que uma garota da minha idade gostava. Durante esse curto periodo
de prazer, em momento algum se observou alteracdo em meu estado fisico.

Os dias se passaram e algo estranho aconteceu: havia perdido a
sensibilidade nos membros superiores e inferiores, €, como consequéncia,
surgiram bolhas ocasionadas por queimaduras e ferimentos nos pés, que
ndo saravam. Enquanto o problema se agravava, minha mae solicitou o
atendimento junto ao Hospital Sarah, sendo que fora comunicada que
aguardasse.

No fim do ano 2000, meu irmao mais velho veio para Sao Luis, com
o objetivo de fazer uma prova. Ao assistir uma reportagem sobre manchas
adormecidas, ficou atonito, pois possuia uma mancha no abdémen. Ao
voltar para Magalhdes de Almeida, ele falou com minha mae sobre o
acontecido, e, em seguida, foram ao posto médico local. A enfermeira fez
o teste e suspeitou que poderia ser hanseniase. Como ele iria retornar a Sao
Luis, a profissional sugeriu que ele procurasse um médico especialista.
Entdo, por indicagdo do meu tio, meu irmao procurou a unidade do SUS
que era referéncia no diagnodstico de doengas de pele, o Hospital Dr.
Genésio Régo. L4, as suspeitas se tornaram verdadeiras. Realmente, meu
irmao tinha a doenga identificada como hanseniase.

De imediato, minha mae foi informada de que todas as pessoas da
familia que estavam convivendo com meu irmao deveriam ser examinadas.
Entdo meu pai, minha mae, minha irma e eu fomos examinados no

Hospital Dr. Genésio Régo. Os exames mostraram que eu, Kethleen, era
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quem estava em um estdgio mais avancado da doenca. Apresentava o pé
caido, mao em forma de garra, vermelhiddo, falta de sensibilidade nos
membros superiores ¢ inferiores. O Sistema Unico de Saude (SUS) foi
imprescindivel nessa fase da minha vida, pois mostrou-se eficiente no que
diz respeito ao diagnostico e tratamento da hanseniase.

Passei a enfrentar uma longa batalha contra a doenca e os
efeitos colaterais do tratamento. Apesar de a hanseniase ser uma doenga
historicamente ¢ marcada pelo preconceito, em nenhum momento softri
qualquer tipo de discriminagdo e exclusdo por parte dos profissionais de
satde que me acompanharam. Com relagdo aos problemas que eu poderia
enfrentar na sociedade e na familia, minha mae assumiu o papel de
psicologa, incentivando-me e encorajando a lidar com as dificuldades que
poderiam surgir em decorréncia da doenga.

O tratamento para a minha recuperagao foi a base de PQT:
Multibacilar e Corticoide, e apresentou grau de incapacidade II de
forma virchowiana, sendo necessario realizar neurdlises nos membros
atingidos. Devido a essa situacdo, nao foi possivel retornar a minha cidade
para dar continuidade ao ano letivo. Sendo assim, ndo conclui o 1° ano
do ensino médio, pois o inicio do tratamento foi em abril de 2001, e,
dessa forma, ndo havia mais vagas nas escolas. O tratamento foi muito
rigoroso. Semanalmente eu tinha que me apresentar no hospital, depois
quinzenalmente, e, por fim, mensalmente. Tudo isso seguido de seis
cirurgias.

Finalizando o tratamento, surgiram as reagdes neurais € eritemas
nodosos hansénicos com muitas complicagdes, com retorno sempre ao uso
de corticoides em doses muito elevadas, que ocasionavam um descontrole
emocional. Em virtude dessas reagdes, passei a ser acompanhada com muito
mais frequéncia por profissionais especializados na area, que me orientaram
a realizar autocuidados e técnicas simples de prevencao de incapacidade
fisica. O uso prolongado do corticoide provocou complicagdes oculares,
logo, fui submetida a uma cirurgia de catarata no olho direito no ano de
2008.
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O tratamento completo encerrou-se em 2009. Vale lembrar que do
inicio ao fim do tratamento, esperava-se o término do uso de corticoides
para a realizacdo da transferéncia de tenddo no pé direito, sendo que s
pdde ser realizada em outubro de 2010, pelo ortopedista Dr. Afi AlL.

A cirurgia de corregao foi realizada com sucesso. No entanto, no pos-
operatdrio ocorreram complicagdes, um pequeno rompimento na regido do
tendao calcaneo, ocasionado pelo alongamento feito durante a fisioterapia.
Ap0s esse drama, o médico informou que felizmente estava tudo bem, o
rompimento havia sido externo. Em decorréncia dos fatos, o pé novamente
foi imobilizado, interrompendo, assim, o processo fisioterapéutico, o qual
pude retornar apenas no 45° dia ap6s a imobilizagao.

Algum tempo depois, recebi a alta do médico. Fui liberada para
voltar as minhas atividades profissionais. De acordo com o médico, eu ndo
precisaria continuar com as atividades fisioterapéuticas. Fui recomendada
a ndo subir em escadas, nem usar cal¢ados altos para ndo forcar o tendao.
Mais tarde, o retorno da minha avalia¢ao foi agendado para o prazo maximo
de 60 dias, e, ap0ds esses dias, fui a procura de atendimento e ndo obtive
sucesso. Senti muito inseguranga por ndo ter conseguido continuar com
o tratamento fisioterapéutico, pois, segundo os protocolos pds-cirirgicos,
isso seria necessdrio nessa etapa da minha recuperagdo. A partir de toda
essa situagdo, procurei ajuda junto aos profissionais de Fisioterapia, que
me atenderam ao longo do tratamento da doenga e me incentivaram a
retomar as atividades.

Em 2013, resolvi mudar de cidade. Fui viver uma nova vida em
Curitiba - PR. L4, fui a procura de profissionais que pudessem me ajudar
a prosseguir com a minha reabilitagdo. Procurei a unidade de satide do
bairro onde eu morava e fui encaminhada para o Centro de Referéncia em
Dermatologia da cidade. Passei por novos exames clinicos para identificar
se eu estaria com hanseniase. O exame testou negativo para os bacilos.
Mesmo testando negativo para a doenga, a Dra. que acompanhava o meu

caso preferiu continuar me avaliando a cada 3 meses, devido ao problema
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fisico que eu apresentava em consequéncia da hanseniase. Com muita
dificuldade, consegui recomecar as atividades fisioterapéuticas. Através
da terapeuta ocupacional Dra. Suziane Franco, consegui uma vaga na
Fundacao Pro-Hansen, uma institui¢ao sem fins lucrativos que ¢ referéncia
no Brasil em tratamento e assisténcia ao paciente com hanseniase. Nessa
institui¢do, participei do Grupo de Autocuidado, no qual tive a oportunidade
de interagir com outros pacientes, trocar experiéncias e compreender mais
ainda sobre como lidar com as sequelas da doenga. Fui muito bem acolhida
por toda a equipe da Fundagdo. Participei do grupo até o ano de 2017,
quando enfim recebi a alta definitiva, sendo orientada a sempre seguir com
as praticas de autocuidado.

Retornei ao Maranhdo em outubro de 2019, resido em Sao Luis, sou
casada, tenho 2 filhos (uma filha de 4 anos e um filho de 2 anos), trabalho,
tenho uma vida normal, mas com muito autocuidado para prevenir, devido

as incapacidades.
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5 DO SESP A SES: em defesa da satude publica no Maranhéo
Léa Marcia Melo da Costa

Conclui o curso de Enfermagem pela Universidade Federal do
Maranhdao (UFMA) em julho de 1982, e, no més seguinte, fui admitida
no Servigo Especial de Saude Publica (SESP). Em 1986, fui transferida
da Unidade Mista de Codo6 para a Diretoria Regional na capital. Antes, eu
havia trabalhado também no Centro de Satde de Pedreiras e no Centro de
Saude (CS) de Itinga, na ocasido da implantacdo de 9 unidades de satde
que compunham a rede de saude do Projeto GETAT (Grupo Executivo
de Terras do Araguaia e Tocantins), na regido sul do estado. Na Diretoria
Regional estavam lotadas as equipes de gestdo técnica e administrativa,
tendo trés diretorias, quais sejam: saude, engenharia e administracao.
Enquanto técnica do setor satde, fui indicada pela enfermeira Wanda
Magalhaes a participar de um curso nacional de hanseniase (Capacitagao
Técnica e Pedagdgica em Hanseniase), oferecido pelo Ministério da
Saude para formagdo de multiplicadores estaduais. O curso aconteceu
em Manaus, no Instituto Alfredo da Matta, em 1987, com carga horaria
de 160h. Esse curso foi o marco inicial da minha trajetoria profissional
voltada ao combate da hanseniase no Maranhao.

Penso ser importante contextualizar a instituicao que iria fornecer o
principal nucleo executor do plano de implementagdo da PQT/hanseniase,
via Comissao Estadual de Controle da Hanseniase (CECH), que foi a
Fundagao SESP. O Servigo Especial de Satde Publica (SESP) foi criado
em 17 de julho de 1942, em decorréncia de um acordo firmado entre
os Estados Unidos e o Brasil, e estabeleceu as seguintes atribuigdes: o
saneamento do Vale do Amazonas, o preparo de profissionais para o
trabalho de satide publica e a colaboragdo com o entdo Servigo Nacional
de Lepra™”. A Fundagdo do SESP empregou o modelo norte-americano
como padrao para estabelecer uma proposta embrionaria de atengao

primaria em satde. Suas atribuicdes abarcavam desde o saneamento do
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Vale do Amazonas, a profilaxia e assisténcia sobre malaria; a construcao
e administragdo de escolas de enfermagem, hospitais e centros de satde;
a formagdo e o aperfeicoamento de médicos, enfermeiras e engenheiros
sanitaristas até a colabora¢ao com o Servi¢o Nacional de Lepra e a criagao
de sistemas de aguas e esgoto®. Em 1944, a Divisdo de Lepra foi extinta,
e a de Educacdo Médica, desmembrada em duas: Educacao Sanitaria e
Médico-Sanitaria. Em 1949, foram criados os programas da Bahia e do
Nordeste; em 1950 surgiu o Programa do Sdo Francisco e, em 1956, os
programas de Goids, Mato Grosso ¢ Maranhdao®. Até sua extingdo, a
rede assistencial da Fundacdo SESP, no Maranhao, era composta por 57
estabelecimentos de satude, sendo 8 Unidades Mistas, 11 Centros de Saude
e 38 Postos de Saude.

Voltando a minha trajetoria profissional, ao retornar da capacitacao
em hanseniase em Manaus, adaptei o material técnico fornecido no curso,
de forma que pudesse ser contemplado numa carga horaria de 40h. Assim,
o tema foi inserido na programag¢ao de um curso voltado as visitadoras
sanitarias, e, no final doano de 1987, todas elas (77) haviam sido capacitadas.
Além dos textos-base disponibilizados pela DNDS, que adaptei, criamos
um modelo de cartdo de aprazamento para controle de contatos € um novo
formato do livro de registro, com informagdes suficientes para andlise
individual de cada caso.

Neste mesmo periodo, outros profissionais da Fundacdo SESP
também estavam sendo capacitados em outros cursos nacionais de
hanseniase, o que levou a coordenacao nacional a sugerir que essa equipe
contribuisse na execugdo das estratégias do Plano de Emergéncia para
Controle da Hanseniase no Maranhdo, de 1992 a 1995. Esse fato veio
a ser concretizado com a inclusdo dos servidores da entdo FUNASA na
Comissdo Interinstitucional e Multiprofissional de Controle da Hanseniase
(CECH). A comissao foi instituida oficialmente em 1992, com o objetivo
principal de assessorar a coordenacdo estadual de controle da hanseniase

da Secretaria Estadual de Saude.
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As atribui¢cdes da CECH eram voltadas a capacitacdo de recursos
humanos, supervisdes, participagdo em eventos da area e assessoria
a coordenacdo estadual do PCH. Dessa forma, a equipe da FUNASA
possuia amparo legal para atuar na rede estadual de satde. A composi¢ado
da comissdo era formada por seis servidores da FUNASA (ainda com a
sigla FNS), quatro da Secretaria de Estado da Satde, dois da Secretaria
Municipal de Saude de Sdo Luis e dois da Universidade Federal do
Maranhao.

Essa composi¢do foi atualizada ao longo dos anos, a proporcdo
que novos atores ou instituicdes eram inseridas, tais como a representagao
do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(MORHAN), a ONG alemda DAHW, que at¢ o momento contribui
financeiramente com o combate a hanseniase no estado.

Com a oficializacdo da CECH, os servidores da FUNASA,
quando ndo estavam em trabalho externo nas viagens para treinamento ou
supervisdo, ficaram lotados na sede da diretoria regional ou nas unidades
de saide com maior volume de pacientes na época, que era a clinica
dermatoldgica do Hospital Geral, da rede estadual, local em que atuei
como enfermeira do programa e onde eram realizadas as aulas praticas
dos treinamentos. Foi um periodo de reestruturacdo do programa, ja que
para implantacdo da poliquimioterapia seria necessario o comparecimento
de todos os pacientes para revisdo dos casos elegiveis para PQT ou
recomendar a alta. O resgate dos pacientes foi realizado por meio da
emissdo de aerogramas, ja que a atencdo bdasica era muito incipiente no
inicio dos anos 90.

Novamente contextualizo a instituicdo em que os servidores
da Fundacdo SESP passaram a ser incorporados, que foi a Fundacdo
Nacional de Satide (FUNASA),® criada nos primeiros anos da década de
90 em meio ao processo de redemocratizacdo brasileira, sendo tributéria
direta de duas reformas: i) a reforma do Estado, iniciada pelo governo

de Fernando Collor; e ii) a redefinicdo do sistema de satde a partir da
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criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) na Constitui¢do de 1988. Se a
reforma do Estado empreendeu a¢des no sentido de diminuir a maquina
administrativa federal, a implementacdo do SUS retirou do governo federal
a atribuigdo de execucdo direta das agOes de atencdo a saude, remetendo
a estados e municipios tal responsabilidade. A FUNASA passou por uma
grande reforma em 1999, com o processo de descentralizacao das agdes
de epidemiologia e controle de doengas, levando a transferéncia da quase
totalidade dos seus bens moveis e imoveis para estados, Distrito Federal
e municipios, bem como de cerca de 25 mil funcionérios. Vejam que, no
tocante as acdes de controle da hanseniase, o0 Maranhdo antecipou esse
processo, ja que vinha atuando nas agdes de supervisdo, treinamento e
assisténcia nas unidades de saude vinculadas a rede estadual e municipal,
desde o final da década de 80 e durante toda a década de 90. Apds a
oficializacdo da redistribuicao dos profissionais da FUNASA, essa equipe
passou a integrar formalmente o Programa de Controle da Hanseniase no
Centro de Saude Dr. Genésio Rego e na Secretaria de Estado da Saude.

A FUNASA absorveu também profissionais da extinta Legido
Brasileirade Assisténcia (LBA), de onde foram transferidos quatro técnicos,
que passaram a colaborar com a equipe nas acdes de resgate de faltosos
de hanseniase no municipio de Sdo Luis. O projeto, em parceria com a
DAHW, visava a identifica¢ao de faltosos nas cinco unidades de saude com
maior numero de pacientes, realizar visitas para evitar a descontinuidade
do tratamento e suas consequéncias. Nos anos de 1997 e 1998, foram

realizadas 1.008 visitas e 346 doentes retornaram ao tratamento.

De 1992 a 1999, como produto da CECH, foram capacitados 2.612
profissionais, sendo 198 médicos ¢ 228 enfermeiros*' o que contribuiu
fortemente na descentralizagdo do PCH, j& que a maioria dos servicos era
de responsabilidade de profissionais de nivel médio, muitas vezes com

desvio de funcao.

41 Como informado na tabela 1 da narrativa de n.° 1.
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Foram muitas as visitas aos municipios que nos desafiaram a
reverter o modelo centralizador, instalado na sua maioria. Lembro bem
do municipio de Bacabal, em que apenas uma técnica de enfermagem era
responsavel pelo diagnostico da hanseniase, fornecimento da medicacao
e até indicagdo de talidomida. Na nossa visita, a enfermeira Vera Cortés
foi treinada em servigco e, paulatinamente, assumiu a coordenagdo do
programa naquele municipio, com a colaboragdo efetiva de uma auxiliar
de enfermagem, Carla Ledo. Tivemos apoio do secretario de saude da
época, Dr. Gilvan Lima, que reuniu os médicos. A Dra. Concei¢do de
Assis enfatizou a necessidade de envolvimento dos médicos € um deles,
Dr. Ribeiro, tornou-se referéncia na regido por muitos anos.

Outro municipio marcante foi Santa Luzia, com caracteristica
semelhante com relagdo a precaria assisténcia e igualmente centralizada
em um servidor. Identifiquei na equipe um técnico da area administrativa
que me acompanhou durante a supervisdo e demonstrou certo receio ao
observar os pacientes com sequelas graves, grandes ulceras plantares etc.
Ap0s sua capacitagdo e formagdo na area de enfermagem, ele passou a
coordenar o programa de controle da hanseniase no municipio.

Imperatriz foi também um grande desafio no processo de
descentralizacdo. Com o programa implantado em uma unidade de satde
(CS Trés Poderes), contava com 19 servidores, incluindo auxiliares de
enfermagem, técnica de laboratorio, um médico (Dr. Pedro Julio) e uma
enfermeira (Irma Juliana Villa). Ao analisar o bairro de residéncia dos
pacientes, verificamos que ndo havia nenhum doente do bairro Trés Poderes,
j& que era localizado em area nobre. Realizamos o mesmo processo de
capacitacdo de profissionais e apoiamos o municipio na descentralizacdo
do PCH nas 23 unidades de saude existentes na época. Destaque ao Centro
de Saude de Santa Rita e Cumaru, que concentrava um niimero expressivo
de doentes nas suas areas de abrangéncia.

Além da abordagem técnica, as capacitagdes tinham o objetivo de

tornar a assisténcia humanizada e substituir o modelo que reforca o estigma.
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A estratégia utilizada para garantir a implantacdo e/ou descentraliza¢do do
PCH nos municipios era retornar aos que tinham profissionais treinados e
acompanhar no seu local de trabalho todo o processo de acompanhamento
dos casos registrados.

Destaco um trabalho relevante da comissdo, que foi uma pesquisa
realizada no municipio de Concei¢do do Lago Ac¢u, em 1997. Havia
rumores de que nesse municipio existia um grande sub-registro de casos de
hanseniase, refor¢ado inclusive pela midia. Com o investimento do Projeto
Nordeste, a equipe da CECH, ampliada com técnicos de enfermagem,
realizou visita em todos os domicilios. Identificamos aqueles que tinham
dermatoses, os quais tinham agendada a sua consulta médica. Foram
examinados mais de 3 mil moradores da zona urbana do municipio. Foi
revelada com mais nitidez a concentrag¢ao de doentes antigos, com sequelas
graves de hanseniase e residindo na mesma rua (Rua da Cadeia), o que
demonstra o preconceito fortemente instalado naquele municipio.

A poliquimioterapia (PQT), como Unico tratamento de hanseniase,
foi oficialmente implantada no pais em 1991, tendo alguns municipios-
piloto anteriores a esse periodo. No Maranhdo, a equipe da Comissdo
Estadual de Controle da Hanseniase (CECH), composta pelos técnicos da
FUNASA (ex-Fundacdo SESP), foi também responsavel pela capacitagao
de profissionais para expansdo da PQT no estado. Nesse ano, 100% das
unidades de saude da FUNASA j4 tinham implantado a PQT, enquanto
a cobertura estadual era 14,1%. A elevagdo da cobertura de tratamento
de PQT entre os casos novos foi evoluindo a cada ano e, em 1997, era de
100%.
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Grafico 1 - Percentual de doentes de hanseniase com tratamento PQT. Maranhao,
1991-1999.
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Fonte: Arquivo pessoal.

Anos 2000

No inicio do ano 2000, o médico Hozano Ferreira Filho,
que coordenou o PCH durante 26 anos, foi remanejado para assumir o
Departamento de Imunizagao da propria SES, ficando o programa durante
6 meses sem coordenador. No dia 12 de junho do mesmo ano, recebemos
a supervisao do Ministério da Satde, representado pela enfermeira Maria
Bernadeth Moreira, que solicitou que um dos membros da CECH passasse
a coordenar o programa estadual. Aceitei o convite, que foi acatado
pelo entdo superintendente de epidemiologia e controle de doengas, Dr.
Henrique Jorge. Iniciei esse novo ciclo como coordenadora estadual, tendo
a Dra. Dilma como mais uma técnica da FUNASA a compor a equipe.
Poucos meses depois, ela preferiu retornar as atividades assistenciais ¢ até
hoje atua na referéncia estadual, no Centro de Saude Genésio Rego e no

Hospital Aquiles Lisboa.
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Na SES, j& atuando como coordenadora estadual do programa
a partir de 12 de junho de 2000, minha primeira tarefa foi transferir para
o SINAN o banco de dados da hanseniase, que utilizava outro sistema
informatizado elaborado pelo técnico da SES, Robério Rafael. O SINAN
jé era utilizado as demais doengas de notificagdo compulsoria, exceto a
hanseniase. Todas as variaveis existentes no sistema proprio (GOL) foram
convertidas para o SINAN, sem perdas importantes. Ao final do ano
2000, 100% dos municipios j& notificavam os casos no sistema oficial do
Ministério da Saude.

Outro grande desafio foi a descentralizagdo da medicagdo as
Unidades Regionais de Satide. Antes da minha gestdo, os representantes
dos municipios traziam um modelo de solicitagdo que era carimbado
para autorizagdo feita pela equipe da coordenagdo. A entrega dos
medicamentos era feita em outro prédio, onde funciona a Central de
Assisténcia Farmacéutica (CAF). Criamos uma planilha de Excel mais
pratica, contendo informagdes basicas do estoque existente, numero de
doentes com registro ativo e necessidade para o més. A distribui¢do aos
municipios passou a ser das Unidades Regionais de Saude, eliminando,
assim, a burocracia e a centralizagdo na coordenagdo estadual, que
assumiu o compromisso de repassar a CAF o consolidado de pacientes
por classificagdo operacional e faixa etaria. Atualmente, todas as regionais
sdo responsaveis pela distribuicao dos medicamentos aos seus municipios.

Quanto ao planejamento, o detalhamento da nossa programacao
anual de atividades era realizado em parceria com a DAHW, ONG alema
que contribuiu financeiramente com o plano estadual de controle da
hanseniase desde 1992, com o apoio da enfermeira e religiosa Angela
Torrecilla, residente em Manaus. Em 1996, passa a possuir um escritorio
em Sao Luis, administrado pela enfermeira Hannelore Vieth.

Na SES, reforcei a necessidade de ampliagdo do investimento no
PCH e utilizacao da frota de veiculos do estado para deslocamento da

equipe de supervisores. Realizamos vdrias atividades em parceria com os
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técnicos do programa estadual de controle da tuberculose, tendo a DAHW
ampliado também seu escopo de investimento para essa doenga.

Além dos investimentos financeiros da DAHW, a contribui¢ao
técnica da enfermeira Hannelore Vieth foi extremamente importante na
area de prevenc¢do de Incapacidades Fisicas (IF). Eu e a enfermeira Sonia
Maria F. Silva participamos de um curso nacional em PI realizado em
Salvador, em 1997, e juntamente com Hannelore como instrutora, demos
inicio aos cursos de PI para aquelas equipes previamente treinadas no
curso de acdes basicas. A partir desse ano, o estado ja era autossuficiente
na realizacao das capacitagdes em PI.

Enquanto coordenadora, aceitei o convite para sediar, em Sao Luis, o
segundo Curso Nacional de Reabilitagdo, que ocorreu no segundo semestre
de 2003. Apenas as cirurgias preventivas de neurdlise eram realizadas no
Maranhdo. Em parceria com o Hospital Universitario Presidente Dutra,
esse servico foi implantado em 2000, apdés capacitacdo dos médicos
neurocirurgioes Allan Hass e Benedito Saback e da enfermeira Aleida.
A equipe médica mudou ao longo dos anos, mas a parceria permanece
até os dias atuais. Os médicos foram capacitados pelo cirurgido Frank
Durksen, que deu apoio ao estado no tocante a cirurgia reparadora, durante
aproximadamente 5 anos, em visitas anuais.

As acOes de reabilitacdo eram inexistentes até entdo e o estado
vivia um momento de cisao da SES, de modo que foi criada uma nova
secretaria de acdes preventivas. A SES passou a ser denominada Geréncia
de Qualidade de Vida e, nesse periodo de transi¢dao (2003), foi dificil a
utilizagdo de recursos para a realizacdo de um grande evento, que exigia
espaco fisico para aulas praticas e tedricas de varias especialidades médicas.
Novamente, o Hospital Universitdrio cedeu seu espago € conseguimos
realizar com é€xito esse curso no segundo semestre de 2003.

Outra conquista que destaco nos 13 anos em que assumi a
coordenagdo do PCH foi a implantagdo da referéncia estadual para

hanseniase. A equipe de especialistas da FUNASA atuava no Centro de
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Saude Genésio Rego, mas havia necessidade de adequagao fisica do espago
de trabalho, ampliacdo dos servigos oferecidos, tais como reabilitacao
fisica e oficina de calgados. A DAHW, por meio do Ministério Alemao de
Cooperacdo Econdmica e Desenvolvimento — BMZ, prontificou-se a doar
equipamentos e insumos para reabilitagdo fisica. Apresentei o projeto, que
foi aceito e, em 2010, inauguramos o Centro de Referéncia em Hanseniase,
localizado no Centro de Satde Genésio Rego, que na sua estrutura fisica
conta com duas salas de aula, oito consultorios, duas salas para avaliacao
neurologica, uma de fisioterapia com equipamentos doados pelo BMZ, uma
sala de producao de cal¢ados adaptados e uma sala de curativo, além de
uma equipe multiprofissional altamente qualificada para o atendimento das
demandas referenciadas pelos municipios do estado. No periodo de 2010 a
2019, foram realizados 88 cursos de Agoes Basicas em Hanseniase (aulas
tedricas e praticas), 19 cursos de Prevengao de Incapacidades Fisicas, duas
Oficinas de Calgados e Formagao de Grupos de Autocuidados, totalizando
3.217 profissionais de todo o estado.

Fiquei na coordenag¢do do PCH durante 13 anos exclusivamente
e, em 2014, fui convidada a chefiar o Departamento de Epidemiologia,
periodo em que acumulei as duas fungdes. Em 2015, mudei de cargo e
assumi a Superintendéncia de Epidemiologia e Controle de Doenga, por
sua vez, a enfermeira Maria Raimunda assumiu a coordenagao do PCH até
a presente data.

Trabalhei na Superintendéncia de Epidemiologia e Controle de
Doencas no periodo de 2015 a 2016, retornando ao cargo de 2019 até
setembro de 2020. Em 2015, houve mudanga de governo, apos décadas
de manutencdo do mesmo grupo politico no poder. A nova gestao,
reconhecendo a magnitude da hanseniase, incluiu-a no rol de prioridades
de satilde como um grande desafio a ser vencido. Nesse sentido, apoiamos
todas as iniciativas promissoras apontadas pela coordenagdo do programa

e podemos destacar algumas das principais estratégias adotadas:
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Elabora¢do de carta-compromisso dos gestores municipais dos
15 municipios mais endémicos do Maranhdo, que possuiam
52% dos casos do estado, em um evento grandioso, com a
presenca de todos os municipios e entidades governamentais,
incluindo COSEMS e a entdo coordenadora nacional da
hanseniase e doengas em eliminagdo, Rosa Castalia;

Acdes Inovadoras da Hanseniase: nesse projeto, formalizamos
um Termo de Cooperagdo com a OPAS, no qual foi elaborado
um plano de agdo, tendo apoio de dois consultores para atuar
em municipios endémicos. Além da contratagdo, adquirimos e
distribuimos kits de diagnostico para os municipios prioritarios,
onde foram realizados mutirdes de atendimento apds a
capacitacdo de profissionais. Para incremento dessa agdo,
contamos também com recursos humanos das unidades de
referéncia. Como resultado, 935 profissionais foram treinados,
30 mutirdes realizados, 87.898 visitas domiciliares realizadas,
246.943 pessoas examinados e 386 casos novos diagnosticados;
Fortalecimento de parcerias, com destaque a Vale e Novartis.
Com a Fundacdo Vale, desenvolvemos a¢des de educacgido e
busca ativa de casos no trem, acompanhando o percurso de Sdo
Luis a Agailandia. Com a Novartis, utilizamos a carreta durante
2 anos, percorremos 135 municipios, onde 24.052 pessoas
foram examinadas,135 kits de diagndstico fora distribuidos e
439 casos novos diagnosticados;

Revitalizagdo da estrutura fisica e de recursos humanos do
Hospital Aquiles Lisboa, a antiga Colonia do Bonfim, que
possui 65 leitos, sendo 15 exclusivos para dermatologia,
nos quais sdo atendidos os casos referenciados por todos os
municipios do estado. Além da assisténcia aos pacientes com
hanseniase, foi incluido no perfil realizagdo de cirurgias eletivas

com agendamento programado e de urgéncia dos pacientes
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oriundos da UPAs. Desde julho de 2021, o hospital realiza
cirurgias gerais, com potencial de oferta de cirurgia reparadora
aos pacientes com sequelas e neur6lises. No ambulatorio, sdo
ofertadas consultas médicas nas seguintes especialidades:
clinica médica, dermatologia, ginecologia, neurologia,
ortopedia, pediatria, reumatologia, endocrinologia, urologia,
mastologia e coloproctologia, além de servicos de imagem,

laboratorio e fisioterapia (foto em anexo).

No inicio de 2022, o governo do estado entregou mais uma obra de
revitaliza¢do da orla da praia do Bonfim, com o objetivo de garantir um
local com infraestrutura adequada para o lazer da comunidade e visitantes.
Desse modo, promoveu a valorizagdo da area e a cidadania aos moradores
do bairro da Vila Nova. Da mesma forma, a area externa da antiga colonia
conta agora como uma praca, denominada Praga da Familia, que promove
lazer, inclusdo social, saude e convivéncia num local marcado no passado
pela discriminagao e preconceito.

No ano de 2019, recebemos a visita do embaixador da Nippon
Fundation, Sr. Yohei Sasakawa, que foi um marco importante. Ele foi
recebido pelo governador Flavio Dino, oportunidade em que esse reiterou o
enfrentamento da hanseniase como prioridade de seu governo. O encontro
foi destaque na coluna semanal escrita pelo Secretario de Satide do estado,
Carlos Lula, no Jornal Pequeno*. Como fruto dessa visita, juntamente
com sua equipe, foi proposto o Projeto de Intervencdo em Municipios do
Maranhdo para Acelerar a Redugdo da Carga da Hanseniase no periodo
de 2020 a 2023. Com o advento da pandemia de COVID-19, esse projeto
foi adiado até as condi¢des epidemiologicas e sanitarias permitirem sua
efetivacao. Infelizmente, a pandemia interferiu nos desdobramentos

imediatos previstos.

42 Artigo “Estigmatizados”, 6 de julho de 2019.
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No periodo em que atuei como superintendente de Vigilancia
Epidemioldgica, deparamo-nos com duas Emergéncias de Saude Publica
de Importancia Internacional (ESPII) declaradas pela OMS, segundo os
termos do Regulamento Sanitario Internacional (RSI), sendo a primeira
em 2016, com a sindrome causada pelo Zika Virus, e em 2020, com o
advento da COVID-19, causada pelo Sars-CoV-2. Nos dois casos, 0s
esforcos da gestdo foram concentrados na mitigacdo dos efeitos diretos
e indiretos dessas epidemias, sendo a COVID-19 a mais relevante e que
apresenta impacto mais desfavoravel nos indicadores.

Segundo o Boletim Epidemiolégico da Organizacdo Mundial de
Saude do dia 10 de setembro de 202119, a pandemia de COVID-19 teve
um impacto significativo sobre os servigos de saude em todos os paises.
Programas de hanseniase foram claramente afetados, como evidenciado
pela reducdo substancial no numero de casos detectados e relatados
pelos paises em 2020. Uma pesquisa da OMS revelou ampla interrupgao
dos servicos de rotina em muitos paises, enquanto servicos essenciais e
criticos foram continuados, programas de controle foram afetados pela
redistribuicao de pessoal, cessagdo das atividades comunitarias e busca
ativa de casos, atrasos no recebimento de suprimentos de MDT em nivel
nacional, ocasionais rupturas de estoque em subnacionais e nas de unidades
de satide, monitoramento limitado de comprometimento da fun¢do nervosa
e tratamento da reagao.

A interrupc¢do na deteccdo dos casos pode resultar em ocultagdo
e um provavel aumento do grau 2 de incapacidade, o que pode atrasar o
cumprimento da meta de hanseniase zero.

Atualmente, sigo trabalhando como técnica da assessoria especial
da SES, contribuindo com as demandas que me s3o delegadas. Nessa
trajetoria profissional, percebo que avangamos muito no sonho de reducao
efetiva da incidéncia da hanseniase no nosso estado, contudo, ainda temos
um longo caminho a percorrer. O alcance desse objetivo s6 sera possivel
com o engajamento efetivo de gestores, profissionais de satude e do controle
social.
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Fotografia 1 - Entrevista ao Jornal o Imparcial —2013.
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6 TRANSFORMANDO UMA ASSESSORIA OPAS/MS EM UM
GATILHO DE MUDANCA

Maria Leide Wand Del Rey de Oliveira

Como visto no capitulo anterior, a proposta brasileira de
implantacdo gradual da PQT nas unidades-piloto das capitais e cidades
de grande e médio porte, entre os anos de 1986—1988, considerava esse
periodo para capacitacao das equipes de saude do estado. Os municipios
deveriam estar aptos e mobilizados para a sua implementagdo a partir de
1989-90"Y, Entretanto, nem todos os estados brasileiros haviam cumprido
essa etapa e ainda havia resisténcia a alta por cura. No Relatorio Nacional
de Avalia¢do da Implantagdo de poliquimioterapia (PQT) 1986—-1989, o
Maranhdo aparece com apenas 2,7% de cobertura de PQT e 14.820 casos
com registro ativo'?,

Em 1990-1991, a OMS recomendava planos emergenciais, reducao
do periodo de tratamento de casos MB para 24 doses fixas e a saida dos
casos curados do registro ativo, visando o alcance da meta de eliminagao
de menos de 1 doente em 10.000 habitantes em 20001V,

Desse modo, o Maranhdo ndo foi incluido no primeiro Plano
Emergencial de Eliminagdo (PEM), que alocava as unidades em prioridades
1, 2 e 3. Nao pela situacao epidemioldgica, mas devido a baixa cobertura e
estrutura operacional para dar conta das metas estipuladas. Foi inserido em
um projeto de assessoria ao sistema de informacao para o enxugamento dos
registros ativos e aplicagdo dos critérios de retirada daqueles em “EOSTQ”,
com apoio da Organizacdo Pan-americana de Saude (OPAS). Designada
para esta funcdo em 1991, deparei-me com alguns livros pretos de registro
de casos na SESMA e iniciei as discussdes sobre como organizar o sistema
de informacao em hanseniase. Conheci o engenheiro Robério A. Alencar,
que atuava no setor de informatica do governo e a servidora Anacélia
Bezerril, que veio para o programa para ser inicialmente responsavel pela

transposi¢do das informagdes dos livros para os instrumentos do sistema.
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O Dr. Hozano, entdo coordenador estadual do programa ha quase
duas décadas, apresentou-me a beleza de Sao Luis, como também o
Hospital do Bonfim, onde encontrei duas criangas portadoras de hanseniase
multibacilar internadas. Lembro-me de ter ficado chocada com a grave
situacdo epidemioldgica e operacional do estado, a necessidade de maior
apoio por parte do Ministério da Satde e com o grande desafio a enfrentar.
Imediatamente comuniquei ao Programa Nacional que eu pretendia ir
além da atribui¢do que me fora dada. Foi ponderado que ndo havia como
o estado ingressar no plano em andamento, mas que poderia ocorrer em
1992. Procurei a Irma Angela Torrencilla e solicitei que ela entrasse em
contato com a ONG DAHW e sondasse a possibilidade de financiamento
de mais um estado na regido.

Nesse periodo, a coordenagdo nacional estava no CENEPI, muito
proxima a Fundagao SESP, e viviamos o inicio do processo de abertura para
a integracdo dessa aos estados e municipios. Apesar de o processo ainda
ser incipiente, foi possivel iniciar os contatos para a cessdo dos técnicos
treinados e ja com alguma experiéncia em hanseniase na FSESP/MA, para
atuarem na SESMA. Nao me recordo exatamente como chegou até mim a
ideia de iniciar essa proposicao. Sei que pedi ajuda ao Dr. Henrique Jorge
dos Santos, chefe da vigilancia da SESMA, mas oriundo da FUNASA,
como mais bem detalhado em sua entrevista. A forma dessa cessdo inicial
foi a criagao de uma comissao com as func¢oes consultiva e de execucao de
atividades de supervisdo.

Ao mesmo tempo, conheci um dos estados brasileiros mais
cativantes, pela sua historia e beleza, e a essa altura ja me apaixonara pela
singularidade de Sao Luis, com suas ruas estreitas e casario antigo, a ponto
de dedicar as férias nesse trabalho. J& havia estado na cidade, por ocasido
da testagem do modulo de capacitagdo de 40h, quando conheci a festa de
Sdo Pedro e o “Boi de Barrica”. Andava a noite por ruas desertas. Nem
sempre dava para ficar na Pousada do Francés, que tinha acomodagdes

caras para as baixas diarias do Ministério da Saude.
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O ano de 1992 foi intenso, como relatado no capitulo de historia
da implantacao da PQT, tendo sido formulada e aplicada uma mudanca de
gestdo baseada no planejamento normativo, pelo planejamento estratégico,
com as metas apresentadas no anexo do capitulo 1 (Plano de A¢do 1992—
1995)1%, O plano foi amplamente discutido em reunido no Convento das
Mercés, com participagdo de municipios e técnicos (Fotografia 1 - capitulo
1). Os municipios prioritarios passaram a ser visitados e muitas capacitacdes
foram realizadas, como detalhado nas narrativas deste capitulo.

Fiz trés visitas a Imperatriz — entdo responsavel pelo diagnostico
e tratamento de quase a totalidade dos pacientes da regido Tocantina —,
visando deflagrar a descentralizagdo. Como mencionado pela Dra. Concita
(narrativa 1), o atendimento centralizado e fragil se resumia na distribui¢ao
de medicamentos na unidade, como na fotografia 1 (narrativa 1).

Entre as agdes, destacam-se: busca ativa e exame de contatos
em um bairro sabidamente endémico na cidade, com alunos da UFRIJ*%;
vinda de técnicos da FUAM, para implanta¢do da rotina de prevencdo de
incapacidades fisicas; oficina de planejamento com técnicos de vigilancia
de cada municipio, antecedida por uma reunido com a associa¢do médica
de Imperatriz e secretarios municipais de satde, além do acompanhamento
de perto de integrantes da comissao estadual.

A expansdo do plano implicava em aumento de recursos € uma
gestdo administrativa, e a solugdo era transferir essa responsabilidade da
irma Angela e da FUNDHANS*, no Amazonas, para o Maranh3o. Isso
implicava na vinda de uma pessoa da confianca da DAHW para o estado.
Segundo a irma Angela, foi sugestio da propria ONG que a enfermeira
Hannelore Vieth, que atuava em um projeto no ILS-Bauru, assumisse essa
fun¢do. Lembro-me da primeira vez que a Hanne veio a Sdo Luis e da

estratégia de seducdo para que ela aceitasse a incumbéncia. Tive a meu

43 A equipe era coordenada pela Dra. Katia Gomes e dois residentes, que trabalharam
por uma semana. Infelizmente, os bancos de dados foram danificados.

44 Fundag¢ao de Hanseniase localizada em Manaus, que captava recursos da DAHW e de
outras entidades.
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favor uma pega de teatro muito boa, sobre a lenda do Bumba meu Boi, e
ela ficou maravilhada com o teatro Artur de Azevedo.

Os membros da comissao, criada para a gestao do plano, fazem suas
narrativas como testemunhos de um periodo de resgate de casos acumulados
pela falta de acesso a informacao e ao diagndstico de hanseniase, a0 mesmo
tempo que o processo de municipalizag¢ao e construcdo do SUS progredia.

Eu sentia falta de um representante dos usudrios na comissdo
e estimulei a criagdo do MORHAN no estado. Cheguei a participar de
atividades comunitarias, para identificacdo de interessados e logo surgiu
um individuo que se filiou e fundou um nicleo do MORHAN-MA. Em
1996, voltei a ser gestora nacional do Programa de Hanseniase e induzi
a formulacdo de projetos de campanhas locais para diagnostico de
hanseniase, seguindo uma iniciativa da OMS que financiava os LECs
(Leprosy Elimination Campaign). Entre os estados integrantes (RJ, AC,
AM), o Maranhao também foi aquinhoado com recursos de U$ 30.000,
para o desenvolvimento de campanhas nos municipios de Imperatriz e
Acailandia, sob a coordenagdo do médico da SESP, cedido ao programa
estadual, Jonson Tavares de Assis. O convénio com a OPAS foi assinado
pelo Dr. Jonson e foi decidido que os recursos seriam administrados na
conta do Nucleo do MORHAN, pela impossibilidade de ser depositado
em uma conta fisica. Foi um grande problema para o Dr. Jonson e para
o programa nacional. O individuo desapareceu junto com os recursos € a
OMS exigia a prestagdo de contas ou a devolug@o do dinheiro desaparecido
até hoje, junto como o representante. O MORHAN nacional foi acionado
a ajudar, mas a solu¢do somente veio com ajuda do Ministério da Saude,
jé na gestao do Dr. Gerson Fernando no programa nacional, que financiou
as acdes educativas na comunidade e a capacitagdo de pessoal para
diagnostico e tratamento nos dois municipios, o que permitiu o relatorio
de avaliacdo e prestacdo de contas a OMS.

Em 1998, ainda no Ministério da Saude, coordenei um plano de

transferéncia de recursos para municipios prioritarios e o Maranhdo foi



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 139

favorecido com 20 municipios participantes, com metas de intensificagao
das atividades de controle e eliminagdo. Trabalhamos com a estratégia
de entrevistas em programas de radio populares. Lembro-me de ter sido
entrevistada por um radialista de Imperatriz, que me fez varias perguntas
especificas de manifestacdes clinicas de hanseniase. Posteriormente, soube
pela Dra. Concita que ele revelou ter se autodiagnosticado com hanseniase
apos a entrevista.

Computo a minha advocacia junto ao Ministério da Saude, para
inserir o Maranhdao no PEM, como uma das decisdes mais acertadas da
minha experiéncia na gestdo nacional no controle da hanseniase. O que
seria hoje o Maranhao, se aquela intervencao ndo tivesse sido realizada?
Retornar em 2021 e encontrar os membros da comissdo, aqui, narradores
como eu, atuando no enfrentamento da hanseniase, na assisténcia e¢ na
gestao, € emocionante e gratificante. Certamente, essas vivéncias e parcerias
de trabalho sdo parte essencial do sentido da nossa atuacdo profissional e
compromisso histérico comum. Como mostram as fotos ao final do livro,
foi também muito gratificante ver o Hospital Aquilles Lisboa reestruturado,
recebendo pacientes de todo o estado, com um pequeno museu, pragas e
area asilar, para quem optou por continuar morando ali, além da vila de ex-
portadores da doenga. E muito bom reviver, ressignificar e saber que valeu
e vale a pena continuar trabalhando, mesmo diante da realidade social, que

sempre dificulta o alcance das metas almejadas.



140 | Repercussdes das Politicas Nacionais de Controle da Hanseniase no Maranhdo



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 141

7 COMPROMISSO COM A CONTINUIDADE DO COMBATE A
HANSENIASE NO MARANHAO

Maria Raimunda Mendonca

Quando cursava a faculdade de Enfermagem, tive meu primeiro
contato com os pacientes acometidos pela hanseniase nas atividades praticas
da disciplina de doencas transmissiveis, que eram realizadas no prédio da
faculdade de saude publica da Universidade Federal do Maranhdo, onde
também funcionava o Projeto Saude da Pele e o ambulatorio de dermatologia.

Lembro que nas aulas praticas eu realizava com muito interesse
as avaliacdes neurologicas, fazia as orientagdes sobre autocuidado,
administrava medicamentos e examinava os contatos dos pacientes. Para
mim, era muito estimulante e motivador, pois a prescri¢ao de cuidados ¢ a
esséncia do trabalho do enfermeiro.

Depois de graduada, fui trabalhar no interior do Maranhao, no
Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS). Em 2002, fiz parte
do Programa de Interioriza¢do do Trabalho em Saude (PITS), que foi uma
iniciativa do Ministério da Satude e visava apoiar com equipes de médicos
e enfermeiros os municipios com os piores indicadores de satde de varios
estados do pais. Em 2003, ao trabalhar no PITS, no municipio de Mon¢ao
no Maranhdo, fiz minha primeira capacitagdo em hanseniase, a convite de
Léa Marcia, naquela época coordenadora do Programa Estadual de Controle
da Hanseniase, e Dilma, que atuava como tutora dos profissionais do PITS
em Mongdo. J4 no ano seguinte a essa primeira capacitagdo, fui convidada
a integrar o grupo técnico de apoio a coordenagdo estadual de hanseniase e
participar como monitora dos cursos de a¢des basicas, realizei a supervisao
das unidades de satude e apoiei diversos outros eventos.

A equipe de instrutores, na €poca, era composta pelas enfermeiras
Hannelore, Sonia, Katia ¢ Léa, ¢ os médicos Johnson, Conceicao e Dilma;

todos influenciaram a permanéncia de grande parte de outros profissionais
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que estdo no grupo até hoje e que comecaram comigo, como os médicos
Celijane e Clérisson.

Em 2005, fui convidada pela SESMA para compor a equipe do
Programa Estadual de Controle da Hanseniase, coordenada por Léa Marcia.
Em 2006, fiz parte do grupo-tarefa de enfrentamento da hanseniase, mantido
pelo MS/OPAS. Com o encerramento do grupo-tarefa, retornei a composicao
do grupo de apoiadores da coordenagdo estadual.

Em 2015, fui convidada a coordenar o Programa Estadual de Controle
da Hanseniase, no qual estou até o momento. A equipe ¢ composta por sete
pessoas: Maria de Fatima Figueredo, Carlile Baldes, Shirlene Oliveira,
Hozano Ferreira, Gustavo Atan e Sonia Serra. Nesses quase sete anos,
desenvolvemos varias agdes e atividades com o apoio de varios instituigoes
parceiras, DAWH, UFMA/TELESSAUDE, CEUMA, Faculdade Florence,
SBD, Novartis, Vale, OPAS, Fundacdo Sasakawa, MS. Entre as acOes ou
atividades desenvolvidas, posso citar: cursos de agdes basicas, curso em
prevencdo de incapacidades, supervisdo e monitoramento dos servigos,
projeto acdes inovadoras, projeto DBSF, campanhas estaduais para
rastreamento de escolares, rastreamento de casos utilizando o caminhdo da
Novartis, Simpdsiode Hansenologia, treinamentos em sistemade informacao,
apoio técnico aos centros de referéncia, agdes para fortalecimento da oficina
de calgados, treinamento em cirurgia e reabilitagdo, doagdo de materiais e
insumos como kits de diagnostico aos municipios, materiais graficos para
organizagdo dos servigos e divulgacao.

Tenho muito orgulho de fazer parte dessa histéria, ainda mais por
ter como colegas esses profissionais tdo empenhados, que fazem do seu

trabalho uma luta de vida, um sacerdocio.
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Fotografia 1 - Campanha de mobiliza¢do — Janeiro Roxo — 2019.

Fonte: Arquivo pessoal.
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8 PAPEIS DIVERSOS NO ENFRENTAMENTO A HANSENIASE
NO MARANHAO

Sonia Maria Ferreira da Silva Serra

Sou enfermeira formada pela UFMA em 1987; admitida na
Fundacao SESP em outubro de 1988; membra da Comissdo Estadual de
Controle da Hanseniase (CECH) desde a sua criagao, em 1992; membra da
equipe de referéncia estadual, de 2001 a 2015, e representante da DAHW
no Maranhao, de 2011 a 2017.

Ao concluir a graduagdo em Enfermagem, iniciei a minha vida
profissional no municipio de Guimaraes, onde desenvolvi atividades na
aten¢do primadria e coordenei a equipe de enfermagem do Hospital Maria
Alice Coutinho. Nele permaneci até mar¢o de 1988, quando iniciei o
meu trabalho no Hospital Aquiles Lisboa, antiga colonia de hanseniase
no Maranhao, ali permaneci até o més de outubro. Apos essa experiéncia
no Hospital-Colonia, fui admitida na FSESP, organizei a inauguracio
da unidade mista de Barra do Corda e conduzi os cinco postos de satde
localizados no municipio.

Ao retornarmos do Curso de Hanseniase, méodulo I e IT (1989), eu
e Marcos Antonio Barbosa Pacheco, entdo médico da unidade mista de
Barra do Corda, repassamos o curso para todos os médicos e enfermeiros
do municipio, equipe de visitadores sanitdrios e auxiliares de enfermagem
da FSESP. No mesmo ano, a equipe retornou para S3o Luis, a fim de
participar do treinamento em poliquimioterapia (PQT) na hanseniase e
ampliar a cobertura de PQT no estado. Em dezembro de 1989, no distrito
sanitario de Pedreiras, eu € a Dra. Dilma Maria Lima Rocha ministramos
o Curso de Hanseniase para os profissionais da rede da FSEP. Esse foi o
primeiro Curso de Hanseniase que participei como instrutora. Um misto de
orgulho, ansiedade... pois ministraria o curso junto com aquela que tinha

sido minha instrutora no curso do médulo 1 e 2.
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Em 1991, fui transferida para a coordenagao estadual da Fundacao

Nacional de Saude (FNS), na qual passei a contribuir nas capacitagdes em

hanseniase, supervisdes e implantacdo da PQT em outros municipios do

estado.

Apartir dacriagdo da Comissdo Estadual de Controle da Hanseniase,

foram estruturadas as linhas do processo de trabalho, as quais atribuimos,

em grande parte, o sucesso das atividades:

Envolvimento dos gestores municipais em reunides de
avalia¢do, supervisdo, entrevista, aberturas e encerramentos
dos treinamentos;

Valorizagdo do esforco dos profissionais que desenvolviam
as atividades no atendimento aos pacientes, fazendo-os se
sentirem parte do processo de mudanca nas acdes de controle
da hanseniase em seus municipios;

A elaboragdo de POP para os treinamentos e supervisdes
foi de grande importancia para manter todos os membros e
colaboradores trabalhando de modo uniforme;

Os treinamentos e supervisoes sempre tinham o envolvimento
da equipe multidisciplinar, a qual atribuimos o enriquecimento
da equipe de instrutores/supervisores, bem como das equipes

municipais.

Em 1994, o estado emancipou 47 municipios, € nossa cobertura de

PCH, que tinha melhorado bastante, diminuiu novamente. A estratégia era

implantar as agdes nos novos municipios. Novo desafio, malas arrumadas,

material organizado. A estrutura dos municipios era desafiadora, diversas

vezes nos hospedavamos nas Unidades Basicas de Saude (UBS), pois nao

tinha hotel ou pousada. Outras vezes, ficdvamos no municipio sede da

regional e nos deslocavamos diariamente para os demais.
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A estrutura de trabalho, tanto das equipes municipais quanto da
equipe da coordenacdo, era muito dificil. Inimeras vezes precisamos
realizar a faxina nas UBS para podermos comegar a trabalhar. Viajadvamos
de 6nibus, por mais de 600 km para no dia seguinte iniciar os trabalhos.

Com a decisao de implantar PQT em todos os municipios do estado,
iniciamos pelos que apresentavam maior populagdo e registro. A estratégia
era trazer a equipe multidisciplinar para o treinamento e, posteriormente,
agenddvamos a visita ao municipio. Na visita, a equipe da coordenagdo,
junto com a equipe local, avaliava todos os prontudrios para definir quais
poderiam receber alta, concluir o esquema tradicional ou mudar para o
esquema PQT. Os pacientes eram avaliados, recebiam a alta por cura, e,
assim, teve inicio a queda da prevaléncia no estado. Nesse periodo, era
raro os pacientes receberem alta por cura, dessa forma, muitos ja haviam
tomado medicamento até o triplo do tempo necessario.

A partirde 1997, o grupo passou a contar com a valiosa contribui¢ao
de Ivonilde Rabelo Santana Oliveira®, visitadora sanitaria da FUNASA.
Profissional extremamente competente, dedicada e organizada, passou
a ser responsavel pela organizacdo dos materiais para os treinamentos e
supervisdes. Precisavamos apenas informar o tipo de treinamento, quantos
treinados ou quantos municipios seriam visitados e tudo estava pronto, em
seu devido lugar. Ela desempenhou seu papel até o ultimo curso presencial,
antes da pandemia.

Juntamente com a enfermeira L.éa Marcia Melo da Costa, fui
capacitada para ser multiplicadora dos cursos para implantagao do Plano

Nacional de Prevengao de Incapacidades em Hanseniase, conduzido em

45 In memoriam: Mais uma vitima da pandemia de COVID-19. Pessoa impar, sorriso
bonito, contagiante, transmitia amor, alegria, bondade ¢ compreensdo a todos a sua
volta. Disposta a ajudar, sempre tinha uma sabia palavra para quem dela se aproximasse.
Incansavel nas atividades laborais, realizava tudo com esmero e perfeigdo, os
treinamentos com ela sempre eram oportunidades de crescermos como seres humanos.
Saudades eternas da companheira de trabalho, amiga e irma de coragéo.
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1997 pelo Ministério da Satude, com apoio da ILEP. Desde entao, ja foram
realizados 32 cursos, 551 profissionais foram capacitados, bem como
foram agregados profissionais para compor o grupo de monitores do estado
Maranhao"¥. Muitos foram transferidos para outros estados ou deixaram
o0 servigo publico, alguns como Raimundo Sérgio de Oliveira Silva, Silvia
Patricia Luca da Fonseca e Woldaglas Lobao Mendes permanecem até os
dias atuais contribuindo com as capacitagoes.

As supervisdes foram momentos de treinamento em servigo,
pois agenddvamos antecipadamente com os profissionais, analisdvamos
todos os prontuarios do registro ativo junto com a equipe, momento em
que faziamos as orientacdes pertinentes a cada caso. Analise do livro de
registro, cartdo de aprazamento, e, depois da implantacdo do SINAN, foi
incluido a analise e emissao de relatorios do sistema de informacao.

Apesar de todo o planejamento para a realizacdo da supervisdo,
algumas situagdes inusitadas aconteciam. Em 2001, chegamos a um
municipio e a profissional responsavel pelo setor havia trancado os
prontuarios em um armario, viajado e levado a chave para que nao fosse
realizada a atividade.

A frota de veiculos das instituicdes era pequena e muitos
apresentavam problemas. Certa vez, nds dirigiamos para a regido da
Pré-Amazonia e o carro estava com problemas no motor de arranque,
entdo, cada vez que, parava precisa ser empurrado. Na ocasido éramos
cinco técnicos, sendo uma gravida e outra com problemas oculares e, por
essa razao, nao podia empurrar o carro; diziamos que além de contribuir
para a melhoria dos indicadores da hanseniase, fizemos a atividade fisica
necessaria.

Muitas vezes nos encontravamos em situa¢des extremas e inusitadas:
em 1997, fomos a zona rural de um municipio em uma area de garimpo.
Depois de uma longa viagem em estrada de chao, chegamos a um posto de
satde, sem agua e sem energia. Enquanto nos dirigiamos a vizinhanga para

conseguir um balde de agua, a fim de comegar a atender os pacientes, a
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bioquimica, encantada, descobriu um microscopio que funciona a luz solar,
segundo ela, maravilhoso. Com ele, foi possivel analisar as baciloscopias
de todos os pacientes avaliados. Assim, com tanto contraste, conseguimos

concluir com sucesso a atividade.
Estruturac¢ao do Centro de Referéncia Estadual

O Centro de Saude Dr. Genésio Rego, situado na Avenida dos
Franceses, s/n, no bairro da Vila Palmeira, Sao Luis - MA, foi fundado em
30 de marco de 1974. Vinculado ao Sistema Unico de Saude, esta sob a
gestdo do estado, tem ag¢des de controle da hanseniase implantadas desde a
sua fundagdo. A estrutura fisica era ampla e, por essa razao, foi selecionado
para a implantacdo da Referéncia Estadual de Hanseniase.

Porém, os treinamentos de Ac¢des Basicas e Prevencdo de
Incapacidades em Hanseniase tinham aulas praticas e precisavamos de um
servi¢o organizado para a atividade.

Assim que, em 2001, os técnicos da FUNASA, Dilma Maria
Lima Rocha (médica), Jonson Tavares de Assis (médico), Maria do
Carmo Rodrigues de Miranda (enfermeira) e SOnia Maria Ferreira da
Silva Serra (enfermeira) iniciaram a organizagdo desse servigo, junto
com os profissionais do estado que ja o executavam. Em 2004, mais dois
profissionais, Eliane Barbosa (médica) e Katia Cristina Lopes Freitas
(enfermeira) passaram a integrar a equipe.

Os profissionais da referéncia, junto com outros técnicos da
SES, integravam o banco de instrutores dos cursos e de supervisores,
0 que muito contribuiu para o crescimento coletivo da equipe e melhor
desenvolvimento das atividades.

Em 2003, foi realizado o Curso Nacional de Reabilitacao Cirtirgica
do Ministério da Saude, em Sao Luis, com a participagdo de um ortopedista
(Sebastido Vieira), duas terapeutas ocupacionais (Suziane Franco de Sousa

e Marcia Moreno dos Santos), um fisioterapeuta (Raimundo Sérgio de
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Oliveira Silva), uma oftalmologista (Maria da Gléria Melo Vasconcelos,
elando era funciondria publica, foi contratada pelo estado depois, conforme
o paragrafo abaixo) e uma enfermeira (Rosana Buna).

No ano seguinte, na gestdo da Secretdria de Saude Dra. Helena
Maria Duailibe Ferreira, os profissionais que participaram do curso de
reabilitacdo foram contratados para desenvolver as atividades, exceto o
ortopedista, que era funcionario do HUUFMA. Dessa forma, foi ampliada
a oferta de atendimento na referéncia e dado um importante passo na
integralidade da aten¢do a pessoa acometida pela hanseniase.

A medida que eram identificados, nos cursos, profissionais com
o perfil de multiplicadores, esses eram convidados a integrar o grupo.
Nos dias 12 e 13 de dezembro de 2004 foi realizada uma oficina para
a constru¢do do protocolo de encaminhamentos, ocasido em que foi

elaborado o quadro de encaminhamentos para os pacientes.

Fotografia 1 - Oficina de construgdo de fluxo de
encaminhamento de pacientes - 2004.

Fonte: Arquivo pessoal.
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Em 2006, iniciou-se a obra de amplia¢do, com a reforma de um
bloco que estava desativado, realizada pela SES, com apoio do entdo
Superintendente Epidemiologia e Controle de Doencas da SES, Dr.
Henrique Jorge dos Santos. Os equipamentos foram adquiridos mediante
uma nova parceria com um Banco de Desenvolvimento Alemao (custo de
R$ 300.000,00), por meio da Institui¢do de Desenvolvimento de Saude
Comunitaria, que tinha como representante a oftalmologista Maria da
Gloria Melo Vasconcelos. Assim, foi possivel equipar a oficina de calgados,
fisioterapia, sala de curativos, salas de aula do Centro de Saude Genésio
Régo e o setor de oftalmologia do Hospital Universitario Presidente Dutra.

Apos areforma, as dependéncias do setor de dermatologia sanitaria
do Centro de Saide Dr. Genésio Régo passaram a contar com: um
arquivo, seis consultdrios (diversos), dois consultorios de enfermagem,
um consultdrio de servico social, duas salas de terapia, ocupacional, uma
oficina de calgcados, uma sala para fisioterapia, uma sala de curativos, dois
banheiros para usudrio, dois banheiros para funciondrio, duas salas de
aula, um pequeno almoxarifado e recep¢do. Em 2010, foi inaugurada a
nova instalagcdo: um sonho tornou-se realidade, depois de 4 anos atras de
processos, elaboracdo de documentos etc., enfim tinhamos um ambiente
adequado para o desenvolvimento das nossas atividades. Lembro bem
expressdo de felicidade dos pacientes ao serem atendidos no novo
espaco, todos comentavam como estava tudo diferente e bonito. Reagao
igual tinham os profissionais que visitavam a referéncia ou que vinham
para participar dos treinamentos. Ao participarem dos treinamentos, a
avalicdo agregava também na qualidade da assisténcia prestada, registro e
organizagdo dos servigos.

Desde o inicio das atividades no Centro de Saude Dr. Genésio Régo,
as orteses e férulas eram feitas somente pelos profissionais da terapia fisica.
Continuava a deficiéncia de adaptagdes de cal¢ados, que dependiam do
profissional sapateiro. Somente no ano de 2012 foi possivel a contratagdo

do Sr. Jos¢ de Asseng¢do Melo, sapateiro que colocou a sapataria em
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funcionamento (foto no anexo), conseguindo atender a necessidade dos
pacientes e resgatar uma divida histdrica com as pessoas que necessitavam
desse atendimento.

Com a pandemia da COVID-19, o Centro de Saude passou por uma
reforma completa e se tornou Hospital Dr. Genésio Régo no dia 6 de abril
de 2020, bem como manteve a unidade ambulatorial para atendimento dos
casos de hanseniase referenciados.

Participacio na DAHW

A DAHW, Associacdo Alema de Assisténcia a Hansenianos e
Tuberculosos, ja contribuia com a operacionalizagdo das agdes de controle
da hanseniase no Maranhdo desde 1992.

Com a aposentadoria da representante, Hannelore Vieth, eu assumi
arepresentacao da ONG no estado, em 2011, e permaneci até 2017, quando
a DAHW comecou a passar por varias mudangas na estrutura, entre elas, a
extingao das representagdes estaduais.

O convite, praticamente uma intimacao para assumir o cargo de
representante da DAHW no Maranhao, foi oficializado em 2008. Fiquei
surpresa, apreensiva, tinha davidas, o que fazer? Qual a melhor decisao
a ser tomada? Varios fatores apontavam que a decisdo mais comoda seria
ndo aceitar. Entretanto, a responsabilidade, com a continuidade do apoio
as a¢des de hanseniase, teve um peso maior, e, depois de um ano, o convite
foi aceito. O ano de 2010 foi de aprendizado, repasse da metodologia do
trabalho, rotinas e conhecimento dos documentos internos da institui¢ao.
Assim, em 2011, assumi o posto de representante da DAHW no Maranhao.

Desde a chegada da Hannelore Vieth ao Maranhdo, como
representante da DAHW, os membros da comissdo participavam
ativamente do planejamento e execugdo do projeto da ONG. Portanto, a
rotina da execug¢do do trabalho seria uma continuidade, mas a gestio era
“outro mar” onde eu precisava navegar, mares nem sempre tranquilos.

Essa experiéncia trouxe muitas oportunidades e desafios:
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a) Oportunidade de contribuir para a execucdo das atividades,
participar de eventos da DAHW e ILEP, foram experiéncias
enriquecedoras para o meu desenvolvimento profissional e
amadurecimento pessoal;

b) Desafio de compatibilizar as atividades como servidora do
Ministério da Saude com as atividades da ONG, ndo s6 na gestao
do tempo, mas na dificuldade de entendimento dos diferentes
papéis, em diferentes momentos. Nem sempre era facil para as
pessoas entenderem os diferentes posicionamentos na gestdao da

organizagao.

O trabalho social no Lar de Maria foi a maior riqueza desse
processo e até hoje enche o meu coragdo de alegria por acreditar que
sempre podemos fazer algo pelo préoximo.

O Lar de Maria ¢ uma institui¢do religiosa que visa a promogao
social das pessoas do bairro da Vila Nova. Esse bairro foi iniciado a
partir dos egressos da Colonia do Bonfim, quando terminou a politica de
internagdo compulsoria e os pacientes receberam alta. Por terem perdido
seus vinculos familiares, eles ndo tinham como retornar aos seus antigos
locais de moradia e ficavam no entorno do hospital Aquiles Lisboa.

Em 1984, Antonia Duarte Pinho ¢ suas filhas, Janete e Tereza,
comegaram as atividades de apoio aos moradores. Hoje, ¢ uma referéncia
de institui¢do social na area. Antonina, a amada vé Antonina, pessoa
amorosa, trabalhadora, que jamais mediu esforcos para ajudar o proximo,
nos deixou aos 95 anos, vitima da pandemia da COVID-19. Com essa
idade, era uma pessoa muito atuante e sua vida era o Lar de Maria. Usarei as
palavras do Livro da Vida, da Carta de Paulo a Timoteo, para homenagea-
la neste espaco: “Combati o bom combate, acabei a carreira, guardei a fé.
Desde agora, a coroa da justica me esta guardada, a qual o Senhor, justo
Jjuiz, me dara naquele Dia; e ndo somente a mim, mas também a todos os

que amarem a sua vinda” (2 Timoéteo 4:7-8).
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O Lar de Maria recebeu apoio da DAHW para diversas atividades,
tais como: cursos profissionalizantes, formac¢do de rede de solidariedade,
apoio a pequenos negdcios, alfabetizagdo de adultos, reforco escolar e
promocgao da cidadania na comunidade do bairro de Vila Nova, em Sao
Luis - MA.

A dinamica adotada nas atividades demonstrou o quanto pode ser
feito para mudar a vida das pessoas, com pouco recurso, boa vontade e
amor ao proximo, que sempre nos faz seguir adiante. O aprendizado de
vida no grupo de trabalho das mulheres me emociona s6 de falar, cada uma
com sua caracteristica e riqueza, que sO a vida proporciona.

Sou muito grata a Deus por tudo que vivenciei no trabalho com a
hanseniase nesses 34 anos: 0s encontros, as reunioes, 0s risos, as lagrimas,
a alegria da certeza de ter contribuido para mudar a vida das pessoas,
fazem com que eu tenha vontade de continuar a minha jornada, sempre

crendo que dias melhores virdo, que tudo € passageiro, s6 0 amor € eterno.
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9 A ESCUTA QUALIFICADA DA DRA. DILMA MARIA LIMA
ROCHA

Dilma Maria Lima Rocha

O ano ¢ 1987. Ano em que a hanseniase e toda sua problematica
me foi apresentada num curso de capacitagdo sob a chancela da Divisao
Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS) do Ministério da Saude
(MS), com o objetivo de promover a sensibilizagdo dos profissionais de
saude e apresentar aspectos do diagnostico, tratamento, epidemiologia e
outros. Posso afirmar, sem sombra de divida, que esse foi o grande marco
que direcionou minha op¢do em continuar nesse caminho.

Desde entdo, tenho buscado aprofundar o conhecimento sobre essa
doenga tdo intrigante, a fim de compreender melhor a esséncia da pessoa
acometida pela hanseniase e, dessa forma, poder prestar uma assisténcia
capaz de fazer frente aos danos causados.

Ao longo desses anos, em meio a tantas atividades desenvolvidas
nessa area, em meu estado e em outros, tive a oportunidade de construir
esse conhecimento, compartilhando vivéncias e experiéncias com grandes
mestres da Hansenologia em todas as areas da assisténcia (médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicologos, assistentes
sociais, farmacéuticos e outros). Obrigada a todos!

Foram milhares de diagndsticos, acompanhamento de evolugdes
clinicas desafiadoras, na busca da melhor op¢ao para o tratamento. Dentre
tantas historias clinicas, existem aquelas que nos marcam de forma
profunda, trazem grande aprendizado, motivando-nos e impulsionando-
nos a continuar nessa caminhada. Permitam-me o relato de algumas dessas
historias. Usarei nomes ficticios, de modo a preservar a identidade dos

pacientes.
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“A minha vida de volta”

Margarida, pouco mais de 30 anos, casada, 2 filhos, procedente
do interior do Maranhao, com diagndstico de eritema nodoso hansénico
subentrante ¢ uso de corticoesterdide em doses muito elevadas.
Apresentava-se cushingoéide, com muitas estrias, aumento de peso (mais
de 10 kg). Perguntei como se sentia em relagdo a sua doenga: “ndo aguento
mais!”, “ndo consigo nem me olhar no espelho!”, “tenho vergonha de
me mostrar pro meu marido !”. Senti-me tdo angustiada com aquelas as
palavras, mas, a0 mesmo tempo, muito solidaria e tive que fazer alguma
coisa. Foram mais de 3 longos anos de acompanhamento e intervengdes
(juntamente com a equipe multiprofissional), com muitas idas e vindas,
na tentativa de recuperar os danos e evitar a instalagdo de outros. Por fim,
pude viver para ouvir dessa paciente: “obrigada! Agora vou viver minha
vida novamente!”. E 14 se vao quase 10 anos!

Por ser também pediatra (ainda em exercicio), acompanho um
niamero consideravel de criangas e adolescentes com diagnostico de

hanseniase. Vem-me a lembranca a historia de “Mauricio”.

“Jogando futebol”

Nove anos, dois irmaos mais velhos, pais separados, residente na
area periurbana de S3o Luis. J4 no diagnostico com grau de incapacidade
2 (pé caido). Indagou-me: ‘“se vai ficar bom do pé, porque gosta muito
de jogar bola e ndo esta conseguindo correr”. Respondi que iriamos
fazer de tudo para que isso acontecesse e desse tudo certo. Depois de um
tempo, tivemos mais uma histéria com €xito no final, com a recuperagao
da incapacidade, devolvendo a “Mauricio” a possibilidade de jogar futebol
novamente.

Porém, nem sempre ¢ assim que ocorre; muitas vezes nao

conseguimos éxito, apesar de todo empenho, ¢ ai o sentimento ¢ de
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“perda”; perda para um bacilo, que quase sempre se apresenta devastador!
Fica aqui o apelo a todos os profissionais responsaveis pelo
tratamento da pessoa acometida pela hanseniase, em especial ao profissional

médico, para maior envolvimento, comprometimento e responsabilizagao!
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10 HORA DE MUDAR DE LADO

Ivan Abreu Figueiredo

D. Maria, 68 anos, parecia ter mais de 80, estado civil solitaria,
pinheirense. Ela entra na sala com passos timidos, jeito de quem pede
licenga o tempo todo, com a humildade dos humilhados pela vida. Seu
corpo magro e encurvado comega a nos comover, tanto a mim como as trés
que em breve serdao médicas, nas quais percebo um tremendo potencial de
sagacidade e solidariedade.

Chamam a atengdo as maos em garra, articulagdes fixas em posicao
incapacitante, numerosas feridas nas pontas e dorso dos dedos. Desnudam
um diagnostico muito tardio da hanseniase, doi o coragdo num lamento de
estar chegando tarde.

D. Maria, porém, tem uma forga insuspeita que estd para fazer
suas magicas. Comega com uma firmeza na voz: “Ndo quero que cortem
minhas mdos. Ndo quero ser internada em hospital”’. Quanta coragem ela
precisou juntar para dizer isso, desacostumada que ¢ de ser escutada? O
exame fisico revela multiplas lesdes na pele, evidencia anos de doenga
nao assistida. A realidade cruel da dificuldade de acesso aos servigos de
saude, aliada a ignorancia ou indiferenca dos familiares. Suas respostas
sao confusas, jeito de quem estranha que pe¢am a sua palavra. Confunde-
se com pedidos simples de informac¢ao, tem medo. Tento tranquilizé-la,
asseguro que suas maos ndo serdo cortadas e que poderd ser tratada em
casa. Ela soluga e chora, animalzinho fragil e acuado. Peco que ndo o faga,
mas mudo de ideia num atimo. “Pode chorar, bote tudo pra fora”. Raia
em mim a compreensdo de ser hora de mudar de lado. Saio do meu lado
da mesa, o lado do médico, e vou sentar ao lado daquele pedacinho de
humanidade quebrada, machucada. Pego a ela que me abrace e envolvo
alguém desnutrido, costelas a flor da pele, cabecinha que encosta em
mim como a de uma crianga. Momento lindo, magico, de béncao da
eternidade invadindo este planeta torto. Consigo dizer as palavras certas,
sou revestido de autoridade para dizer que nao tenha medo, que a partir de
agora temos um caminho a seguir juntos. Ela entende melhor e confirma
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que as maos estdo dormentes, mesmo assim cozinha, corta ingredientes,
esquenta coisas. Tarefas comezinhas do dia a dia tornadas perigosas, a
acompanhante, que pouco sabe sobre ela, diz que mora na mesma casa ha
pouco tempo.

Explico sobre a hanseniase e seu estigma, ela parece compreender
melhor, aviso que as maos poderdo melhorar em parte. Hora de encaminhar
para a enfermagem, equipe junta pelo bem da doente. Muita luta pela
frente, incluindo a fisioterapia para diminuir as deformidades. D. Maria
ndo sabe o quanto me fez bem. Como uma imagem vale mais que mil
palavras, segue a foto, registrada sem que eu percebesse pela estudante M.
E. Ficou tao linda que resolvi correr o risco de parecer fazer propaganda
de mim mesmo (creiam, ndo € o caso) ao divulga-la.

Muita gratiddo por momentos como esse, em que a gente se sente
inteiro, forte e no lugar e hora certos.

Foto de uma aluna do curso que presenciava o atendimento.
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11 A CONVERSA DA ENFERMEIRA RAIMUNDA COM A “ROSA”

Maria Raimunda Mendonca

O relato a seguir resulta de momentos de uma entrevista livre, no
Centro de Saude Turu, em Sdo Luis, onde atuo como enfermeira, no inicio

de 2021, ¢ uma conversa com Rosa, em seu territorio de residéncia.

ROSA?*, 50 anos, unido estavel, mora em casa propria, contadora, atua

como comerciante na feira.

P.: Rosa, tu sempre morou em Sao Luis?

Eu nasci em Pedreiras, entdo eu vim pra Sdo Luis com 23 anos.

P.: [...] Rosa, como percebeu que estava doente?
[...] E.., 3 manchas no meu brago, mais ai essas manchas ja existiam,
SO que eu nunca achava que era hanseniase, eu achava que poderia ser
pano branco, poderia ser outra coisa, por isso a demora da procura
[...] digamos assim, a gente ndo tem sabedoria e esclarecimento pra
procurar logo o posto pra gente saber logo né, eu, no meu caso, ja
vim tarde porque ja existia essas manchas e a dorméncia no meu pé ha
muito tempo, e quando eu descobri foi que a gente comegou a fazer o
tratamento, eu vim no posto. Fui muito bem atendida, sou grata demais
pelo atendimento das pessoas que estavam na frente e me deram tudo

que eu tava precisando naquele momento.

P.: Vocé gostaria de falar sobre a sua busca por diagnoéstico antes de vir no
posto do Turu, medicamentos utilizados nas manchas, o tempo desde os

primeiros sinais, diagnostico, inicio e fim do tratamento.

46 Nome ficticio.
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Ndo procurei, nunca procurei nenhum médico antes. [...] E... euvim no
posto e detectaram que eu tava né, foi em 2018. [...] No posto de saude
do Turu. Comecei o tratamento em 2018, foi 2018. Foram 2 anos o meu

tratamento.

.: Eu t6 falando tratamento com aquela cartela?

Com aquela cartela so 1 ano. Continuei vindo ao posto, por conta
das sequelas que ficaram, devido a hanseniase, devido a doenga. [...]
Foi preciso eu fazer 2 cirurgias [...] ela atingiu meus nervos, entdo
eu sinto muitas dores, muito choques, eu acredito que seja choques,
principalmente a noite, quando eu paro, dai eu sinto, por isso eu
continuei fazendo o tratamento, mesmo depois de resolver com 1 ano o

primeiro tratamento, ficaram as sequelas.

: Que cirurgia? Tu sabe o nome da cirurgia que fez?

Eu tenho uma receita aqui, foi do nervo tibial...

: Rosa, pode falar sobre coisas que tu fazia antes e que ndo consegue
fazer agora?
Tipo, correr, que eu corria, andar de bicicleta, jogar frescobol, fazer
academia... Eu sinto muita dor, entdo é uma coisa que ndo da pra mim
fazer, eu ndo posso dirigir também, eu ndo posso subir escada que eu

sinto minha perna, entdo sou limitada a certas coisas.

: Tirando essa questdo fisica, mudou alguma coisa pra ti, tipo, algum
momento percebeu preconceito de alguém...
E, eu acho que fico... medo, medo das pessoas entenderem diferente,

entendeu?

: Esse cuidado que tem de ndo dizer pra todo mundo, ele ta ligado a qué?

Tipo, pensar que eu tive essa doenga, eu posso td transmitindo, entendeu,
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essa coisa toda, entdo eu prefiro ndo falar pra ninguém, so mesmo para

as pessoas da minha familia.

.: Quer falar sobre o que pensa sobre transmissao e a cura da sua doenga?.
Ndo, eu nunca passei pra ninguém, eu tenho certeza absoluta disso,
gragas a Deus.

[...] Tenho certeza absoluta, eu to curada, eu to curada, mais eu sou
consciente de que, mesmo tando curada, tem as sequelas, que foi
muito bem esclarecido pra mim no posto pelos médicos, enfermeiras,
fisioterapeuta. Eu faco fisioterapia, pelas sequelas, ndo tem como
mudar, entendeu, a gente vai carregar essas sequelas, eu acho que pro
resto da vida, ndo que vai me deixar aleijada, que va passar pra outra

pessoa, quanto a isso eu tenho certeza, entende?

: E vocé sabe o nome dos medicamentos que continuou tomando?
Prednisona, pregabalina, sdo os dois que acho que conviveram comigo

durante 3 anos da doenga, de coisas que eu sinto.

: Como foi o exame da tua familia também, teve mais alguém com
hanseniase?

[...] Ndo, todas as pessoas que conviviam mais proximos fizeram os
exames e foram tomado as devidas providéncias com a vacina, a vacina

que se ndo me engana é BCG.

: Algumas pessoas falam com facilidade sobre a doenga com seus
familiares e outras ndo. Qual ¢ sua experiéncia, Rosa?
[...] na época que eu ja morava aqui em Sdao Luis, eu tive contato com
duas pessoas, mas muito la atras, que eu nem imaginava, que era
uma missiondria da igreja que eu pertencia. Ela tinha, entendeu? E
a namorada do meu primo, a gente tinha um comércio de material

de construgdo e ela descobriu que tinha hanseniase, mas so que ela
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comegou a fazer o tratamento e a gente ndo teve, Ninguém se preocupou
com isso na verdade, eu acho que é o fato de ndo ter esclarecimento
suficiente para isso, sabe? Pra procurar. Dai eu ndo sei se eu peguei
de alguma delas, eu ndo sei, entendeu, eu ndo acredito, eu sempre tive
muito contato com pessoas, devido eu trabalhar com o comércio, com

atendimento ao publico.

: E o que tu acha que ¢ hanseniase, Rosa?

O que eu acho, é uma doenga que vocé, quando descobre ela, vocé se
sente, digamos assim, ter medo, sabe? De como as pessoas vdo ti tratar,
vdo ti receber, entdo, no meu caso, eu ainda ndo fiz o esclarecimento
pra muitas pessoas, amigos meus, por qué? Porque eu quero ter tudo
certo pra eu fazer isso, entendeu, pra mim dizer o que é hanseniase,
o quanto ela maltrata a gente. Eu tive, assim, a concep¢do de fazer o
tratamento correto, mas mesmo assim, mesmo depois que eu terminei o
tratamento, tem as sequelas que, realmente, eu ndo sou mais a pessoa
de antes, sabe, depois que eu tive, que eu peguei essa doenga, nunca
mais eu fui a mesma pessoa, eu ndo tenho mais condigoes de fazer
coisas que eu fazia antes, isso me deixa triste, mas eu aceito, porque

assim é, née?...
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CAPITULO 3
ARTIGO E RELATOS DE EXPERIENCIA

Sumario: /. Artigos. Construindo a capacidade estatal: agdes de controle
e proposi¢des no combate a hanseniase no Maranhao, de 2014 a 2019. 2.
Relatos de experiéncia. Hanseniase no contexto da universidade: tecendo a
relacdo entre ensino, pesquisa e extensdo. A¢des de controle da hanseniase
no cendrio da pandemia de COVID-19: a experiéncia do municipio de Sao
Luis Gonzaga - MA, 2021.
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1 ARTIGO

CONSTRUINDO A CAPACIDADE ESTATAL: agdes de controle e

proposicdes no combate a hanseniase no Maranhao de 2014 a 2019

Léa Mdarcia Melo da Costa®’
Maria Raimunda Mendong¢a*
Caio Leite Rabelo”

RESUMO

As taxas de incidéncia e prevaléncia da hanseniase alcancadas pelo Maranhdo
ao longo dos anos o classificam como hiperendémico. Este trabalho se propde
a descrever as agdes desenvolvidas pela Secretaria de Estado da Satde do
Maranhao no enfrentamento da hanseniase no periodo de 2014 a 2019, usando
principalmente o ponto de vista do incrementalismo e do aumento da capacidade
estatal na governanca de politicas publicas. No periodo estudado, 4.995
profissionais foram capacitados, 172 campanhas foram realizadas, totalizando
1.640.650 pessoas examinadas e 939 casos novos detectados. A taxa de deteccdo
na populacdo geral reduziu 7 pontos percentuais, saindo de 50,6, em 2014, para
43,5/100.000 habitantes em 2019. A propor¢ao de contatos examinados passou
de pardmetro regular para bom, - 70 para 87,9 contatos examinados em 2019.
Considera-se que esse ultimo indicador aponta para uma evolugdo na capacidade
do estado e dos municipios de intervirem a médio e longo prazo, a fim de reduzir
a prevaléncia da doenca para os niveis recomendados pela Organizagdo Mundial
de Saude (OMNS).

Palavras-chave: hanseniase; monitoramento; capacidade estatal; atencao
basica; vigilancia.

47 Especialista em Satde Publica (1992-1993 /ENSP), Satde da Familia (2001-2002/
UFMA) e em Gestdo de Saude Informada por Evidéncias (2019-2020, Hospital Sirio
Libanés). Secretaria de Estado da Satde do Maranhdo. Membra do Conselho Estadual
de Satde (CES-MA)

48 Especialista em Saude Publica: Saude da Familia pela Universidade Federal do
Maranhao. Coordenadora do Programa Estadual de Controle da Hanseniase na Secretaria
de Estado da Saude - MA.

49 Mestre em Ciéncia Politica pela Universidade de Sdo Paulo — USP.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma doenga infecciosa cronica, granulomatosa,
causada pelo Mycobacterium leprae. E uma enfermidade de evolugio longa,
que se manifesta principalmente por lesdes cutdneas e comprometimento
neurolégico (TALHARI et al., 2006; VERONESI, 2005). Trata-se de um
importante e complexo problema de saude publica, tanto no Brasil quanto
no mundo, devido a incidéncia e a inexisténcia de medidas erradicantes,
como as vacinas. A doenga é capaz de alterar profundamente a condi¢ao
de vida do portador, e, caso ndo tratada adequadamente, pode evoluir,
provocando alteragdes fisicas que mudam a aparéncia e causam graves
limitagdes ao desempenho de atividades cotidianas. O Brasil notificou
92,9% dos casos nas Américas e 13,7% dos casos no mundo, sendo 27.863
casos novos informados em 2019 (WHO, 2020).

Considera-se que a hanseniase ¢ uma doenga da populagdo adulta,
devido ao longo periodo de incubacdo do microrganismo. No entanto, as
criangas também sdo suscetiveis, sobretudo em areas endémicas e quando ha
casos na familia. Quando a transmissdo € intensa, aumenta a probabilidade
do surgimento da doenca na popula¢ao mais jovem, devido a exposicao a
uma carga alta do M. lepra nos primeiros anos de vida. Contribuem para
elevar o risco de criancgas adoecerem o aumento da cadeia de transmissao
do bacilo na comunidade e a fragilidade das acdes de controle.

O Maranhao ¢ a segunda unidade da federagdo com mais casos,
tanto na populagdo geral quanto na populacdo menor de 15 anos de idade,
0 que coloca o estado sob a classificagdo de hiperendémico pela OMS
(BRASIL, 2016). Por esse motivo, a hanseniase ¢ considerada prioridade
nas ag¢des do governo do Maranhao (MARANHAO, 2015).

2 METODOLOGIA

Este artigo pretende realizar uma avaliacdo descritiva da evolugdo
da politica de controle e enfrentamento da hanseniase no estado do
Maranhao, de 2014 a2019. Assumimos como hipdtese a inflexao na politica
de combate a hanseniase a partir de 2015, com a realiza¢cdo de seminarios
estaduais e inclusdo de agdes de capacitacdo no controle da hanseniase na
For¢a Estadual de Satide (MARANHAO, 2020). Essa mudanga é descrita
através de quatro eixos de atuacdo do governo, que analisaremos a partir da


https://www.zotero.org/google-docs/?BKkpNp
https://www.zotero.org/google-docs/?xW9Ng6
https://www.zotero.org/google-docs/?YeasIR
https://www.zotero.org/google-docs/?H7ExaE
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perspectiva do incrementalismo na implementagdo das politicas publicas
(LINDBLOM, 1959; 1979).

Apds descrever os quatro eixos norteadores da atuacdo do governo
do estado® a partir de 2015, prosseguiremos com a analise dos dados
levantados pelo Sistema de Informagdes de Agravos de Notificagdo
(SINAN) e da Secretaria de Estado da Saude, apresentaremos um panorama
abrangente do efeito presumido das politicas adotadas a partir de 2015 no
controle e deteccdo da hanseniase.

E importante salientar que a intervencio das politicas publicas de
deteccdo e controle da hanseniase pode produzir inconsisténcias com os
resultados esperados ao longo do tempo, devido a natureza da doenga,
com longos periodos de incubagdo, ¢ possivel que a intervengao ndo surta
o efeito esperado em um curto espago de tempo. Portanto, o impacto de
politicas estruturantes de detec¢do e controle da hanseniase pode levar
ao aumento dos indicadores de incidéncia da doenca, levantando casos
que antes ndo eram atendidos. Argumentamos, portanto, que € necessario
examinar ndo apenas os indicadores epidemioldgicos, mas também
indicadores de capacidade estatal (LEVI-FAUR, 2012) para entender os
avangos no combate a hanseniase no Maranhao.

3 OS EIXOS DA POLITICA DE COMBATE A HANSENIASE DE
2014 A 2019

Nesta secdo, abordaremos quatro eixos identificados como
essenciais para caracterizar a politica de combate a hanseniase no periodo
estudado. A perspectiva adotada ¢ a do incrementalismo na construg¢ao
de politicas publicas: diante de um cendrio hiperendémico, em que a
erradicacdo da doenca ¢ uma perspectiva inviavel no planejamento de
curto e médio prazos, cabe aos gestores inovar e tomar decisdes de maneira
paulatina, fazer ajustes e aumentar a capacidade de prevencao, detecgdo e
cuidado. No Maranhao, isso se deu através de quatro conjuntos de politicas

publicas essenciais ao controle da hanseniase:

50 As agdes descritas nos quatro eixos foram registradas em formularios do FormSUS e
consolidados pelo Programa Estadual de Controle da Hanseniase (PECH).
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1. Descentralizagdo do Programa de Controle da Hanseniase para
o nivel municipal, com a capacitacdo das equipes de atenc¢ao
basica para deteccdo, rastreio e tratamento da doenca;

2. Parcerias no nivel interfederativo, com o terceiro setor e setor
privado, para aproveitar a capilaridade de outras institui¢des e
atores além do governo do estado;

3. Ampliacdo de acdes educativas, pulverizando o conhecimento
sobre a doenca e combatendo o estigma historico;

4. Fortalecimento da gestdo regional e municipal, com
a consolidagdo do ciclo da politica publica através do

monitoramento e de avaliagdes periodicas.

Nas proximas paginas, apresentamos os quadros 1, 2, 3 e 4, que
representam os eixos supracitados e especificam as agdes realizadas e seus

impactos mensuraveis durante o periodo de 2014 a 2019.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Todas as agdes descritas nos graficos (1-4) tiveram um impacto
modesto, se considerarmos apenas os coeficientes de detec¢do para avaliar
a politica no periodo estudado. Nesse, o coeficiente de detec¢dao reduziu
em 7,1 pontos percentuais, passando de 50,6/100.000 habitantes, em 2014,
para 43.5/100.000 habitantes em 2019. O gréfico 1 apresenta esta redugao:

Grifico 1 - Coeficientes de detecgdo para populagdes geral e menor de 15 anos,
2014-1019.
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Fonte: Elaboragao propria, com dados do SINAN/SES-MA.

O coeficiente de deteccdo em menores de 15 anos de idade
expressa a propor¢ao de casos nessa faixa etaria e a gravidade da endemia.
O Maranhao ¢ o estado brasileiro que mais diagnostica casos em criangas,
com 267 casos novos em 2019 — cerca de 17,2% dos casos do Brasil € o
primeiro estado em niimero absoluto de notificagdes. Com relagdo a taxa
de deteccao nessa faixa etaria, o Maranhao ¢ terceiro estado, com 14,4/100

mil habitantes; o Mato Grosso ¢ segundo, com 22,7/100 mil habitantes e
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Tocantins € o primeiro, com 25.3/100 mil habitantes (BRASIL, 2020)°".
A alta endemicidade da doenca em uma &rea proporciona multiplas
exposigdes da populacdo ao bacilo. Assim, embora o indicador de
deteccdo da hanseniase na populagdo geral no Maranhao apresente queda,
as persistentes taxas elevadas de detec¢do na populagdo menor de 15
anos, como observado na Figura 1, indicam alto nivel de transmissao.
Isso significa maior probabilidade de exposi¢cdo intensa nos primeiros
anos de vida, aponta para uma transmissao recente € para a persisténcia
de espacos de franca transmissdo da doencga, com fontes ativas de infec¢ao
(BRASIL, 2007; 2019; 2020; NORMAN et al., 2004; TALHARI et al.,
2006; VERONESI; FOCACCIA, 2005; WHO, 2016).

Os dados apresentados apontam para uma timida, porém consistente
reducdo no periodo, o que indica que as intervencdes tiveram mais efeito
sobre as agdes e servigos de saude do que sobre a incidéncia da doenga no
estado. Argumentamos que devido a natureza da doenga, com periodos de
incubagdo longos, e ao viés de detec¢do (quanto mais se prioriza o combate
a hanseniase, mais casos novos serdo descobertos), a reducao aponta para
o éxito da politica a médio e longo prazos, desde que se mantenham as
diretrizes aqui descritas.

No ambito dos impactos sobre a aten¢ao basica, os resultados das
intervengdes sdo mais claros do que se examinarmos apenas a incidéncia.
Hé um crescimento incontroverso desse indicador a partir de 2015 (Grafico
2) e a superacgdo das metas no triénio 2017-2019, dado que revela o esforco
(pela primeira vez houve a supera¢do das metas de maneira consistente)
do governo do estado em apoiar a atengdo basica nos municipios. Assim,
mesmo que perdure o carater hiperendémico da hanseniase no curto prazo,
garante-se que a doenca ndo evoluird para quadros mais graves, com

comprometimento neurologico.

51 Ha uma discrepancia entre os dados do Boletim SVS e SINAN/SES-MA. Os dados
da SES-MA reportam uma taxa de detec¢do de 13,5/100 mil habitantes na populacéo
abaixo de 15 anos.
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Grafico 2 - Exames de contato de 2007-2019.
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Fonte: Elaboragao propria.

Considerando os dados levantados, sugerimos que a politica de
controle e enfrentamento da hanseniase tem sido bem-sucedida nos ultimos
anos, principalmente se consideramos a capacidade estatal de intervir nos
casos ja existentes, como mensurado pelo dado dos exames de contato.
Todavia, a manuten¢do da hiperendemicidade e a alta taxa de transmissao
na populag¢do mais jovem exigem mais esfor¢os dos governos estadual e
municipais para concretizar as diretrizes de controle da hanseniase da OMS.
Sob esse aspecto, destacamos trés medidas que podem ser intensificadas

para que o estado do Maranhdo continue a avangar:

1. Aprimoramento da intersetorialidade das a¢des, ndo somente
no ambito educativo, mas também na assisténcia social, visto
que a hanseniase ¢ uma doenca que afeta majoritariamente a
populacdo de baixa renda;

2. Fortalecimento do federalismo solidario, com a divulgacao das
melhores praticas dos municipios na detec¢do e enfrentamento
da doenga; ¢

3. Tornar rotineiras as inovagdes no treinamento ¢
compartilhamento de informacdes na atencdo basica, a
exemplo das webconferéncias promovidas em parceria com o

Telessaude.
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2 RELATOS DE EXPERIENCIAS

HANSENIASE NO CONTEXTO DA UNIVERSIDADE: tecendo a

relacdo entre ensino, pesquisa e extensao — um relato de experiéncia

Dorlene Maria Cardoso de Aquino

Ivan Abreu Figueiredo

1 INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma doenga cronica, infectocontagiosa e que se
constitui um problema de satide publica, ndo s6 pelo elevado nimero de
casos registrados, como também devido a ocorréncia de danos neurais
que podem ocasionar incapacidades fisicas. E transmitida principalmente
pelas vias respiratorias superiores das pessoas com as formas clinicas
multibacilares da doenca (virchowiana e dimorfa) ndo tratadas (BARBOSA
et al., 2008; MONTEIRO et al., 2014; BRASIL, 2016).

A Organizacdo Mundial da Satde (OMS) define como caso
de hanseniase uma pessoa que apresente pelo menos um dos seguintes
sinais cardinais: perda definitiva de sensacdo em uma area esbranquigada
(hipopigmentada) ou avermelhada de pele; nervo periférico espessado
ou aumentado, com perda de sensibilidade e/ou fraqueza dos musculos
supridos por esse nervo e presenga de bacilos alcool-acido resistentes em
esfregaco de raspado intradérmico. O diagndstico € essencialmente clinico
e epidemiologico, e, quando disponivel, € realizado o exame complementar
baciloscdpico por meio do esfregago intradérmico (OMS, 2016; BRASIL,
2016; BRASIL, 2017).

Uma vez definido o diagnostico, a doenga ¢ classificada em quatro
formas clinicas: Indeterminada (I), Tuberculdide (T), Dimorfa (D) e
Virchowiana (V), que, para fins operacionais de tratamento, sdo agrupadas
em Paucibacilares (I ¢ T) e Multibacilares (D e V) (ARAUJO, 2003,
BRASIL, 2017).
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A hanseniase faz parte do conjunto de doencas consideradas
negligenciadas, definidas como aquelas causadas por agentes infeciosos e
parasitarios que s3o endémicos em populacdes de baixa renda, que vivem,
sobretudo, em paises em desenvolvimento. No Brasil, as desigualdades
sociais, como baixas condi¢cdes de moradia, de renda e educacao precaria
constituem desafios para a erradicacdo da hanseniase (SOARES, 2018;
VALVERDE, [20197]).

Em 2018, foram registrados 208.619 casos novos da doenca no
mundo, sendo 30.957 na regido das Américas. Desses, 28.660 foram
notificados no Brasil, correspondendo a 92,6% do total de casos das
Américas (OMS, 2019). Nesse mesmo ano, a taxa de detec¢do no pais foi de
13.70/100.000 habitantes, sendo as maiores taxas observadas nos estados
do Mato Grosso (138,30 casos/100.00 habitantes), Tocantins (109,32
casos/100.00 habitantes) e Maranhdo (44,94 casos/100.00 habitantes)
(BRASIL, 2020).

O estado do Maranhdo ocupou, em 2018, o terceiro lugar do
Brasil e o primeiro da regido nordeste em relagdo a taxa de detecgao;
77,3% dos casos novos notificados foram das formas multibacilares da
doenca. Relativamente aos contatos de casos de hanseniase examinados,
o percentual foi de 84,7%, o que classificou o estado como regular em
relacdo a esse indicador. Em 2019, foi o estado do Brasil que registrou
maior nimero de casos novos na populacdo menor de 15 anos (BRASIL,
2020). Esses dados demonstram que ha no estado a manutengao de focos
ativos da doenca e a necessidade de desenvolvimento de mais estratégias
para um controle mais efetivo.

O combate a hanseniase e as suas complicagdes constitui-se um dos
pilares da Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020, que tem como
uma de suas atividades promover a deteccao precoce de casos mediante
busca ativa em areas de maior endemicidade e manejo dos contatos (OMS,
2016).
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Para a redugdo da carga da doenca, o Ministério da Saude (MS)
inclui, nas acdes a serem desenvolvidas, as atividades de educagdo em
saude, investigag¢do epidemiologica para o diagndstico oportuno de casos,
tratamento até a cura, preven¢ao e tratamento de incapacidades, vigilancia
epidemioldgica e exame de contatos, orientagdes e aplicagdo de BCG
(BRASIL, 2016).

A educagdo em saude ¢ uma acdo que visa, prioritariamente,
estimular a demanda espontanea de doentes e contatos nos servigos de
saude para exame dermatoneuroldgico; eliminar falsos conceitos relativos
a hanseniase; informar quanto aos sinais e sintomas da doenga, importancia
do tratamento oportuno; adoc¢ao de medidas de prevengao de incapacidades;
estimular a regularidade do tratamento do doente e a realizagdo do exame
de contatos; informar os locais de tratamento; além de orientar o paciente
quanto as medidas de autocuidado (BRASIL, 2016).

Essas acdes podem ser realizadas a partir da extensao universitaria,
que, segundo o Plano Nacional de Extensdo do Forum de Pré-Reitores
de Extensdo das Instituicdes Publicas de Educagdo Superior Brasileiras
(FORPROEX):

[...] € o processo educativo, cultural e cientifico que articula o Ensino e
a Pesquisa de forma indissociavel e viabiliza a relagdo transformadora
entre Universidade e Sociedade. A Extensao ¢ uma via de mao-dupla, com
transito assegurado a comunidade académica, que encontrara, na sociedade,
a oportunidade de elaboragdo da prdxis de um conhecimento académico.
No retorno a Universidade, docentes e discentes trardo um aprendizado
que, submetido a reflexdo teorica, sera acrescido aquele conhecimento.
Esse fluxo, que estabelece a troca de saberes sistematizados, académico e
popular, terd como consequéncias a produgdo do conhecimento resultante
do confronto com a realidade brasileira e regional, a democratizagdo do
conhecimento académico e a participagdo efetiva da comunidade na
atuacgdo da Universidade (FORPROEX, 2000, p. 5).

Entre os objetivos da Politica Nacional de Extensao, definidos pelo
FORPROEX, incluem-se:
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[...] reafirmar a Extensdo Universitaria como processo académico definido
e efetivado em fungdo das exigéncias da realidade, além de indispensavel
na formagao do estudante, na qualificagdo do professor e no intercdmbio
com a sociedade; contribuir para que a Extensdo Universitaria seja parte
da solugdo dos grandes problemas sociais do Pais; estimular atividades
de Extensdo cujo desenvolvimento implique relagdes multi, inter e ou
transdisciplinares e interprofissionais de setores da Universidade e da

sociedade (FORPROEX, 2012).

A extensdo universitaria, de acordo com o Plano Nacional de
Educacdo (PNE) 2014-2024, deve, conforme descrito na Meta 12,
estratégia 12.7. “Assegurar, no minimo, dez por cento do total de créditos
curriculares exigidos para a graduagdo em programas e projetos de
extensdo universitaria, orientando sua acgdo, prioritariamente, para areas
de grande pertinéncia social” (BRASIL, 2014). Em 2018, a Resolugdo n°®
7, de 18 de dezembro de 2018, estabeleceu as Diretrizes para a Extensao
na Educagdo Superior Brasileira e regimentou o disposto na Meta 12.7
(BRASIL, 2018).

Este trabalho tem por objetivo relatar as atividades desenvolvidas
no Programa de Satde da Pele, do Departamento de Medicina I, ¢ no
Projeto de Extensdao Saude da Pele, do Departamento de Enfermagem da

Universidade Federal do Maranh3o.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um relato de experiéncia a partir das atividades
desenvolvidas no Programa de Satde da Pele, do Departamento de
Medicina I, e Satde da Pele, do Departamento de Enfermagem. Algumas
informagdes foram extraidas dos relatdrios anuais do projeto, enviados a
Pré-Reitoria de Extensdo e Cultura, e dos relatorios dos alunos bolsistas
e voluntarios, além dos registros fotograficos de algumas acdes realizadas
no periodo de outubro de 1995 a dezembro de 2018.
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3 RELATANDO A EXPERIENCIA
3.1 O inicio da caminhada

A concepg¢do do projeto teve inicio em maio de 1995, quando
o professor Ivan Abreu Figueiredo, do Departamento de Medicina I da
Universidade Federal do Maranhao (UFMA), que atendia no servico
de Dermatologia do Hospital Universitario da Universidade Federal
do Maranhdo — Unidade Presidente Dutra, entrou em contato com o
Departamento de Enfermagem para propor parceria para o desenvolvimento
de atividades voltadas aos pacientes de hanseniase atendidos no referido
setor. A época, o professor desenvolvia com alguns alunos do curso
de Medicina todas as atividades inerentes ao programa de controle da
hanseniase do HUUFMA.

Em reunido, ficou acertada a elaboragao de um projeto de extensao
que tinha por objetivos desenvolver atividades voltadas ao atendimento dos
pacientes com diagndstico de hanseniase e seus contatos e a realizagdo de
outras agdes para o controle da hanseniase no municipio de Sdo Luis. Ainda
no més de maio de 1995, a elaboracdo do projeto foi finalizada e iniciou-se o
tramite junto a UFMA, com vistas a institucionalizag¢do dele. A apreciacao
e aprovagdo do projeto nas diversas instancias seguiu o seguinte fluxo:
Assembleia Departamental do Departamento de Enfermagem (junho de
1995), Conselho do Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude (novembro
de 1995), Camara de Extensao da Pro-Reitoria de Extensao (margo de
1996) e Conselho de Ensino, Pesquisa e Extensdao — CONSEPE (setembro
de 1996), por meio da Resolucdao n° 17/96 — CONSEPE. Nascia, assim,
o Projeto de Extensdo Satude da Pele, do Departamento de Enfermagem
da UFMA, sob a coordenagdo da professora Dorlene Maria Cardoso de
Aquino.

Embora o projeto tenha sido oficialmente institucionalizado em

1996, no segundo semestre de 1995 foram desenvolvidas as seguintes
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atividades: abertura, organizacao e registro, no livro de controle, dos casos
de hanseniase notificados em 1992 (3 casos), 1993 (10 casos), 1994 (32
casos) e 1995 (60 casos); preenchimento do cartdo de aprazamento dos
pacientes inscritos no programa e organizagdo do arquivo com as fichas
de controle deles. A fim de melhor organizar o servico e as acdes de
enfermagem, a coordenadora do projeto participou, no periodo de 25 a 29
de setembro de 1995, do treinamento nas A¢des de Controle da Hanseniase.

O projeto passou entdo a integrar as atividades desenvolvidas pelo
servico de Dermatologia Sanitaria do Hospital, que contava com a seguinte
equipe: duas enfermeiras, professoras do Departamento de Enfermagem:;
académicos do curso de Enfermagem; um médico dermatologista, professor
do Departamento de Medicina I; académicos do curso de Medicina; um
psicologo, professor do Departamento de Psicologia; académicos do curso
de Psicologia; uma assistente social da Pro-Reitoria de Extensdao da UFMA.

Durante os meses de outubro, novembro e primeira quinzena do
més de dezembro de 1996, os integrantes do projeto receberam treinamento
em servigo para realizarem “prevencao de incapacidades fisicas/avaliacdo
do grau de incapacidade fisica” para os diagnosticos de hanseniase. Esse
treinamento foi ministrado pela enfermeira alemd Hannelore Vieth, da
DAHW — Associagdo Alema de Ajuda aos Hansenianos, por meio da
Coordenagao Estadual de Controle da Hanseniase do Maranhao.

No que concerne as atividades de Medicina, o Programa de Saude
da Pele foi aprovado em agosto de 1995, em assembleia do Departamento
de Medicina I, da UFMA.

3.2 As atividades realizadas e o publico alcancado

No ano de 1996, o projeto de extensdo atendeu 1506 pessoas e
desenvolveu as seguintes atividades: consulta de enfermagem (1506),
orientacdes (1506), administragdo de medicagdo supervisionada e

fornecimento de medicagdao autoadministrada (1041), exame de contato



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 189

(163), avaliacdo do grau de incapacidade (140); encaminhamento para
vacinagdo com BCG (86), encaminhamentos para consulta com médico
e/ou com o psicélogo (32), notificagdo de casos novos de hanseniase (59)
e visitagdo domiciliar (3). O projeto também serviu de campo de estagio
para os discentes do curso de Enfermagem, na subarea “Interiorizagao”.

Desde o ano de 1997, as atividades do projeto sdo atualizadas
anualmente e ele ¢ inserido nos editais da Pro-Reitoria de Extensdo e Cultura
da UFMA, para nova edigdo. Assim, em 2021 o projeto completa 25 anos,
desenvolvendo atividades para o controle da hanseniase no municipio de
Sao Luis e, a partir de 2018, também no municipio de Pinheiro, na Baixada
Maranhense.

Ao longo dos quase 25 anos de existéncia, o projeto atendeu
52.244 pessoas, notificou uma média anual de 131 casos de hanseniase
e desenvolveu atividades direcionadas aos pacientes com diagnostico de
hanseniase e seus contatos, a populacdo geral e aos Agentes Comunitarios
de Saude (ACS). Até o ano de 2015, as atividades assistenciais eram
desenvolvidas no ambulatério do Hospital Universitario (HUUFMA), um
hospital de alta complexidade. O Programa de Controle da Hanseniase
teve suas atividades progressivamente desativadas; a partir do segundo
semestre de 2015, as atividades do Projeto de Extensdo focaram na
educacao em saude.

Descrevemos, a seguir, as agdes desenvolvidas de acordo com o

publico-alvo:

1. Pessoas afetadas pela hanseniase e seus contatos:

Consultas de enfermagem; orientagdes sobre a doenca, forma de
transmissdo, diagndstico, tratamento, ocorréncia de reacdes hansénicas,
autocuidado e importancia do comparecimento dos contatos para exame
dermatoneurolédgico; prescricdo e orientacdes sobre técnicas simples de

prevencao de incapacidade; administragdo de medicagdo supervisionada
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e fornecimento de medica¢do autoadministrada; Avaliagdo Neurologica
Simplificada; avaliagdo de pacientes em estado reacional; exame de contatos
com encaminhamento de suspeitos para consulta médica e dos sem sinais
e sintomas sugestivos de hanseniase para vacinacdo com BCG (quando
indicada); educag@o em saude para os pacientes e seus contatos; notificagao
dos casos e registro dos casos no livro de controle; preenchimento do cartdo
de aprazamento em duas vias. Participa¢do na “II Campanha de Prevencao
da Hanseniase”, em junho de 2011, realizada em cinco unidades de satide
familia, quando foram examinados aproximadamente 300 contatos de

casos de hanseniase.

2. Populagdo em geral:

Educagdo em satde a partir da divulgacdo dos sinais e sintomas da
doenga, formas de transmissdo, diagnostico e tratamento. Nesse contexto,
o0 projeto participou de:

» Acdes do “Dia de Combate a Hanseniase” (2011) — em parceria
com a Secretaria Estadual de Satide do Estado do Maranhdo/
Programa Estadual da Hanseniase e Secretaria Municipal de
Satde de Sao Luis/Programa de Controle da Hanseniase, sendo
realizada a divulgacdo de sinais e sintomas da hanseniase a
partir da distribuicdo de folhetos educativos e conversas com a
populacdo, nos terminais de integracdo de 6nibus do municipio
de Sao Luis - MA.

* ProeXAcdao 2013, evento realizado pela Pro-Reitoria de
Extensao/UFMA. O Projeto participou do evento com a peca “A
histéria da mancha de Nina(adaptacdo da Cartilha “A mancha
da Nina”, do Centro de Referéncia Nacional em Hanseniase
e Dermatologia Sanitdria - CREDESH/Universidade Federal
de Uberlandia). Professores e alunos do projeto encenaram a

histéria de uma garota que tem o diagndstico de hanseniase e todo
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o universo a sua volta ¢ de medo, inseguragas e preconceitos; o
que ¢ muito frequente na vida real dos pacientes com hanseniase.
O cendrio foi criado em uma sala de aula do Paulo Freire, que
foi divida em trés ambientes (escola, clinica e campo de futebol)
e o publico foi de cerca de 100 alunos de escolas publicas de
Sao Luis. Durante a apresentacdo, o publico interagiu com os
atores, e, ao final, os alunos dialogaram com os autores e tiraram

duvidas sobre o assunto (Fotografia 1).

Fotografia 1 - Peca teatral apresentada no ProeXAgao 2013.

‘ . % (— |

Fonte: Arquivo pessoal dos autores.

» (Caminhada na Avenida Litoranea (2015 e 2017) — atividade
alusiva ao “Dia Nacional de Combate e Prevencdo da
Hanseniase”, promovida pela SES-MA e com distribui¢do de

folhetos educativos (Fotografia 2).



192 | Repercussdes das Politicas Nacionais de Controle da Hanseniase no Maranhdo

Fotografia 2 - Integrantes do projeto nas Caminhadas na Avenida Litoranea.

Fonte: Arquivo pessoal dos autores.

* Duas edicoes da “Ac¢dao Global” (2015 e 2017), com o
objetivo de realizar a divulgagdo e triagem, a partir de exames
dermatoneurologicos para identificar pessoas com sinais e
sintomas sugestivos de hanseniase e encaminhd-las a um
ambulatorio.

* Duas edi¢cdes da Semana Nacional de Ciéncias e Tecnologia
(SNCT), em 2013, com divulgacao de informacdes sobre a
hanseniase a partir da distribuicdo de folders educativos e da
apresentacao do teatro de fantoches (adaptado da Cartilha “A
mancha da Nina”, do CREDESH/Universidade Federal de
Uberlandia).

No ano de 2018, foi realizada exposi¢cdo de banner com informacgodes
relacionadas a hanseniase, distribui¢do de folhetos educativos e rodas
de conversas durante a SNCT. No stand destinado a agao, realizamos a
exposi¢ao de bonecos, nos quais foram desenhadas manchas, placas e
outros sinais de hanseniase, o que estimulou as pessoas que visitavam
a fazerem perguntas e tirarem duvidas sobre questdes relacionadas a
doenca. Realizamos, ainda, um minicurso no Multicenter SEBRAE para
a populacdo geral, com enfoque nos sinais e sintomas da hanseniase,
modo de transmissao, tratamento ¢ medidas para o controle da doenga.

No municipio de Pinheiro, realizamos agdes educativas por meio da
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distribuicdo de folhetos educativos para a populacdo geral e rodas de
conversa para esclarecimentos de duvidas relacionadas a hanseniase
(Fotografias 3 e 4).

Fotografia 3 - Integrantes do Projeto no stand da SNCT —2018.

Fonte: Arquivo pessoal dos autores

Fotografia 4 - Integrantes do Projeto no municipio de Pinheiro,
em a¢do na SNCT —2018.

W

Fonte: Arquivo pessoal dos autores.
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3. Agentes Comunitarios de Satde dos municipios de Sdo Luis e
Pinheiro (2018):

Minicurso sobre hanseniase, que abordou aspectos epidemioldgicos,
sinais e sintomas da doenca, diagndstico, formas clinicas, incapacidades
fisicas decorrentes, tratamento, critérios para alta e agdes do ACS para o

controle da doenca (Fotografia 5).

Fotografia S - Minicurso para ACS do municipio de Sdo Luis.

Fonte: Arquivo pessoal dos autores.

3.4 A participaciao dos alunos no projeto

O projeto sempre contou com a participagdo de alunos do curso
de graduag¢do em Enfermagem da UFMA, na qualidade de bolsistas e
voluntarios. A partir dos relatorios dos alunos, extraimos alguns trechos
que refletem a importancia do projeto na formagao académica e relagao

entre ensino, pesquisa € extensao.

No item “Sintese das atividades™:
“O Programa de Extensdo Saude da Pele proporciona o

desenvolvimento de varias atividades para a comunidade, onde fazemos
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a interliga¢do das nossas atividades de assisténcia, ensino e pesquisa
com a comunidade. Foram realizadas atividades de educacdo em saude,
com a dissemina¢do de informagoes sobre a hanseniase, como palestras,
focando sobre a prevengdo da doenga, a importancia do autoexame e o
combate contra o preconceito” (Bolsista 1).

“Foram realizadas as seguintes atividades: educa¢do em saude
por meio de palestras e pecgas sobre hanseniase para a populagdo,
abordando quanto a transmissdo, tratamento, preveng¢do, importancia
do autoexame e conscientizagdo do combate ao preconceito. Buscando
capacitar os individuos a agir conscientemente diante de uma situa¢do
de hanseniase; através de panfletagem, pode-se realizar agoes de
cunho preventivo sobre os aspectos psicopatologicos da hanseniase,
com informagoes sobre a prevengdo de incapacidades provenientes
pela demora da procura por assisténcia de saude e diagnostico tardio
da doencga; atendimento ambulatorial aos pacientes hansenianos e seus
comunicantes, desenvolvendo a consulta de enfermagem, a partir de
exames dermatoneurologicos, entrega e aprazamento de medicagoes, e

avalia¢do da evolugdo dos casos” (Bolsista 2).

No item “O trabalho contribuiu para a sua formagao/capacitagao
profissional?”:

“Sim, o trabalho realizado no projeto de extensdo contribui
para minha formagdo e promove a capacita¢do profissional, pois me
integra diretamente em uma das atuagoes do enfermeiro (cuidados com
pacientes com hanseniase e com os comunicantes, agoes educativas com
a comunidade). Ligando a teoria com a prdtica, o projeto proporciona
a aquisi¢do de novos conhecimentos, promove o desenvolvimento de
habilidades a serem desempenhadas em minha formagdo” (Bolsista 1).

“Sim, contribuiu de forma bastante proveitosa, pois adquiri muitos
conhecimentos especificos do projeto, bem como outras contribuig¢oes

importantes para meu desenvolvimento profissional, como trabalho em
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equipe, humanizagdo, utilizagdo de técnicas corretas para realizagdo de
procedimentos, dentre outros” (Bolsista 3).

“Sim, pois as atividades desenvolvidas no projeto de
extensdo possibilitam a integracdo ensino-servico e a vivéncia da
interdisciplinaridade na assisténcia ao paciente, abordando a promog¢do
da saude e prevenc¢do de agravos. Assim como contribuindo de forma
efetiva para o desenvolvimento e aperfeicoamento das habilidades e

conhecimentos teoricos do aluno” (Bolsista 4).

No item “Evidencie a ligagao do Projeto de Extensdo com o Ensino
e a Pesquisa™:

“E através das atividades desenvolvidas no projeto de extensdo
que colocamos em pratica e aperfeicoamos o aprendizado teodrico-
cientifico, prestando uma assisténcia ao paciente e orientando-o acerca
da patologia. E com os dados registrados que sdo fornecidos pelo cliente e
pela equipe multidisciplinar de saude, tem-se materiais para fazer estudos

prospectivos e cientificos acerca da hanseniase” (Bolsista 5).
3.5 O Programa de Saude da Pele no interior do Maranhao

A partir de setembro de 1995, sob supervisdo da Assessoria de
Interiorizagdo da UFMA, entdo liderada pelo professor Hiroshi Matsumoto,
comegaram as atividades do Programa de Satude da Pele no interior do
Maranhao.

O primeiro municipio a estabelecer convénio com a referida
Assessoria de Interiorizacdo foi Pinheiro, para onde se deslocou uma
equipe de estudantes da UFMA durante um final de semana por més, ao
longo dos seis meses seguintes. A equipe, liderada pelo professor Ivan
Abreu Figueiredo, era composta por 12 alunos de graduacdo em Medicina,
dois da Enfermagem, um de Farmadcia, um de Psicologia e um de Servigo

Social. Eventualmente, participaram das viagens enfermeiros e médicos
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ligados a Coordenagdo Estadual de Controle da Hanseniase. A equipe
multiprofissional possibilitou vivéncias praticas por parte dos estudantes e
deixouclaraanecessidade do trabalho coordenado embase interprofissional.
Um fim de semana tipico do programa consistia no deslocamento para o
municipio-alvo na sexta -eira, atendimento ambulatorial nas dependéncias
de escolas ao longo do sabado, reunido de avaliacdo do trabalho aos
domingos pela manha e volta para Sao Luis nesse mesmo dia, a tarde.
Em seguida, equipes do programa se deslocaram para Alcantara,
Presidente Dutra, Bacabal, Morros, Icatu, Primeira Cruz, Carutapera,
Rosario, Santa Rita, Barreirinhas, Paulino Neves, Buriti de Inacia Vaz,
Sao José de Ribamar e Coroatd, além de atuarem na periferia de Sdo Luis.
A estratégia de disponibilizar consultas dermatologicas gerais
foi bem-sucedida na deteccdo de casos novos de hanseniase, havendo
um municipio (Alcantara) cujo siléncio epidemioldgico de anos foi
rompido pela atuagcdo da equipe, com diagnostico e acompanhamento
de casos novos pauci e multibacilares. Em todos os municipios onde o
programa atuou houve incremento na detec¢ao de casos novos, que foram
encaminhados para as equipes de saude locais para notificacdo, realiza¢ao
da poliquimioterapia, agendamento de exames de contato (também
realizados pela equipe) e atividades de acompanhamento e reabilitagdo a
partir da avaliacdo do grau de incapacidade fisica detectado pela equipe.
Ao longo de quase 20 anos (até o segundo semestre de 2015) as
viagens a municipios do interior ocorreram, com periodicidade mensal ou
bimestral. Essas atividades, que envolviam diretamente alunos voluntarios,
atingiram cerca de 200 estudantes de medicina, para os quais a vivéncia
no programa foi uma ocasido marcante em sua trajetéria de formagao
profissional.
Simultaneamente a essas atividades, o programa contribuiu para a
formacao de todos os estudantes da graduacdo em Medicina da UFMA, em
Sao Luis, durante as atividades praticas em ambulatorio da disciplina de

Dermatologia, em atuagdo articulada principalmente com a enfermagem.
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Nao ¢ exagero dizer que a parceria Medicina-Enfermagem do Programa de
Saude da Pele foi o embrido do atual Servigo de Dermatologia do Hospital
Universitario Unidade Presidente Dutra, pois até entdo a Dermatologia
ndo dispunha de espago fisico especifico nas dependéncias do referido
hospital.

Existem registros de mais de 12.000 consultas feitas no interior do

Maranhao pelo Programa de Saude da Pele.

3.6 A producio cientifica a partir do projeto

As primeiras monografias realizadas a partir de projetos de pesquisa
relacionados ao projeto de extensdo iniciaram em 1996, sendo apresentadas
e defendidas em 1997, contabilizando um total de trés monografias
de conclusdo do curso de graduacdo em Enfermagem da UFMA. A
partir de pesquisas realizadas com a populacdo atendida pelo projeto
foram realizadas 21 monografias de conclusdo do curso de graduacdo
em Enfermagem, 3 trabalhos de iniciacdo cientifica, 2 dissertacdes de
mestrado, 2 teses de doutorado, 6 artigos, 1 capitulo de livro, 25 trabalhos
apresentados em eventos cientificos e 24 resumos publicados em anais de

eventos cientificos.

3.7 O olhar sensivel e o discurso moralista

Ambulatorio de hanseniase, Hospital Universitirio da UFMA,
virada dos anos 1999 para os 2000.

Nossa equipe tentava fazer mais que a distribuicdo gratuita dos
medicamentos. A constatacdo de que em pouco tempo teriamos muitos
pacientes, apontando para o tanto de doentes a serem diagnosticados. As
necessidades de mais espago e pessoal ficavam evidentes a cada dia. Uma
alegria profunda de estar fazendo o certo sublinhava tudo isso.

Minha amiga e parceira enfermeira tem um olhar atento e muito



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 199

sensivel. Tem também a capacidade de quantificar o que acontece de forma
sistematica, fazendo-me ver mais claramente a realidade.

Em um dia daqueles de avaliagdo informal dos caminhos
percorridos, ela me mostrou que o percentual de abandono em “nosso”
servigo ¢ alto, 25%. Nessa €poca, eu trabalhava de manha na enfermaria
e atendia os pacientes a tarde, mas tinha mais: os pacientes disseram a
ela estarem com medo de tomar a dose mensal supervisionada (trés a seis
comprimidos) porque ainda ndo tinham comido nada naquele dia, e alguns
foram a pé para o hospital porque ndo tinham o dinheiro da passagem.

Foi uma pancada que doeu.

Imediatamente me arrependi das vezes em que, mesmo bem-
intencionado, exortei pacientes a ndo atrasarem suas consultas e
tratamentos, lembrando-os que a medicagdo era gratuita. A realidade era
mais complexa, escapava ao meu discurso moralista, demandava algo
mais.

Como trabalhar em equipe ¢ sempre melhor e um aprendizado,
pensamos juntos na forma de resolver esse desafio, em um lanche dado aos
doentes na hora de tomar os remédios. Tivemos a ideia de fazer uma permuta
com a maior cadeia de supermercados da época, a Lusitana. Oferecemos
consultas para seus funcionarios em troca de sucos e biscoitos. Gragas a
sensibilidade e prontidao da assistente social, deu tudo certo. Mensalmente
recebiamos nossa cota daquelas merendas, mesmo que a Lusitana enviasse
poucos pacientes ou até mesmo nenhum para ser visto, o que despertou
nossa gratiddo por sua atitude generosa.

O percentual de abandono caiu de 25 para 8%, os pacientes ficaram
felizes com uma merenda tdo modesta, mas que fez maravilhas.

E preciso olhar as coisas com mais cuidado, decididamente, e juntar
forcas. Nunca deixar de enfrentar os desafios, mesmo que ndo se consiga
tudo o que se quer. Em outra frente, tentamos e conseguimos, por algum
tempo, vales-transportes, para evitar deslocamentos de até 15 km, como

tive a curiosidade de medir uma vez.
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Lutas que continuam, assim como a necessidade compartilhada por
todos nds de respeito, atencdo e carinho. A medida da coeréncia de pessoas
e sociedades ¢ aferida pela sua atitude diante dos mais vulneraveis, € fato

e principio cristdo.
4 CONSIDERACOES FINAIS

As acdes desenvolvidas possibilitaram a integragdo entre ensino,
pesquisa e extensdo. No ensino, a partir da aplicabilidade pratica dos
contetidos teodricos desenvolvidos em sala de aula, o que preparou os
alunos para atuarem nas atividades de prevengao e controle da hanseniase.
Com relagdo ao ensino, cabe ressaltar que a carga horaria e as atividades
desenvolvidas pelos alunos bolsistas e voluntarios do projeto foram
incorporadas ao curriculo desses como “atividades complementares”.

Os alunos realizaram coleta de dados e orientagdes aos participantes
das pesquisas que foram elaboradas a partir da extensdo, o que contribuiu
para a inicializacdo da formacao do estudante pesquisador.

Na extensdo, os alunos conheceram a realidade de muitas
comunidades, interagiram com elas e desenvolveram atividades para
o controle da hanseniase, voltadas ao individuo, familia ¢ comunidade.
Nessa perspectiva, ¢ importante registar que os alunos também adquiriram
conhecimento advindo da comunidade, caracterizando, assim, a mao dupla
da extensdo: ensinar e aprender, aprender e ensinar. Ressaltamos também
que uma das alunas de enfermagem, egressa das atividades de extensao,
desempenha a fun¢do de coordenar as acdes de controle da hanseniase no
estado do Maranhdo (Maria Raimunda Mendonga, graduada em 1999).

As agdes propiciaram, ainda, uma melhoria do diagndstico precoce,
maior conhecimento da doenga por parte da populacdo, observada pela
demanda do servigo apds atividade de divulgagao dos sinais e sintomas da
doenga, e, a partir da interiorizacdo, a ruptura do siléncio epidemioldgico

da hanseniase em um municipio do estado do Maranhao.



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 201
Parcerias

Para a realizacdo das agdes, os projetos receberam apoio da
Universidade Federal do Maranhao, por meio da Pro-Reitoria de Extensao
e Cultura, Hospital Universitario da UFMA, Departamento de Enfermagem
e Departamento de Medicina I; das Secretarias Estadual de Saude do
Maranhao, Municipal de Satde de Sao Luis e Municipal de Saude de
Pinheiro; da DAHW — Associagdo Alema de Ajuda aos Hansenianos;
da Fundagdo de Amparo a Pesquisa e ao Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico do Maranhdo e da Sociedade Brasileira de Dermatologia —

Regional Maranhao.
REFERENCIAS

ARAUJO, M, G. Hanseniase no Brasil. Rev. Soc. Bras. Med. Trop., v. 36, n. 3,
p. 373-382, jun. 2003. Doi: https://doi.org/10.1590/S0037-86822003000300010.

BARBOSA, J. C. et al. Pés-alta em Hanseniase no Ceara: limitagdo da atividade
funcional, consciéncia de risco e participacao social. Rev. Bras. Enferm.,
Brasilia; v. 61, n. spe, p. 727-733, nov. 2008.

BRASIL. Camara dos Deputados. Plano Nacional de Educacio 2014-2024
[recurso eletronico]: Lei n° 13.005, de 25 de junho de 2014, que aprova o
Plano Nacional de Educacdo (PNE) e da outras providéncias. Brasilia: Camara
dos Deputados, Edicdes Camara, 2014. 86 p. (Série legislacdo; n. 125).

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude.
Departamento de Vigilancia das Doengas Transmissiveis. Diretrizes para
vigilancia, atencao e eliminaciao da Hanseniase como problema de satide
publica: manual técnico-operacional [recurso eletronico]. Brasilia, DF:
Ministério da Satude, 2016.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude.
Departamento de Vigilancia das Doengas Transmissiveis. Guia pratico sobre a
hanseniase [recurso eletronico]. Brasilia: Ministério da Saude, 2017. 68 p.

BRASIL. Ministério da Educagdo. Conselho Nacional de Educagdo Camara de
Educacdo Superior. Resolu¢io N° 7, de 18 de dezembro de 2018. Estabelece



202 | Repercussdes das Politicas Nacionais de Controle da Hanseniase no Maranhéo

as Diretrizes para a Extensdo na Educag@o Superior Brasileira e regimenta o
disposto na Meta 12.7 da Lei n° 13.005/2014, que aprova o Plano Nacional de
Educagao PNE 2014-2014 e da outras Providéncias. Brasilia, DF: Ministério da
Educagao, 2018.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigiladncia em Saude. Boletim
Epidemiolégico - Hanseniase 2020. Brasilia, DF, Nimero Especial, jan. 2020.

FORUM DE PRO-REITORES DE EXTENSAO DAS UNIVERSIDADES
PUBLICAS BRASILEIRAS - FORPROEX. Plano Nacional De Extensio
Universitaria. Forum de Pro-Reitores de Extensdo das Universidades Publicas
Brasileiras e SESu/MEC. Edic¢ao Atualizada, 2000/2001.

FORUM DE PRO-REITORES DE EXTENSAO DAS UNIVERSIDADES
PUBLICAS BRASILEIRAS - FORPROEX. Politica Nacional de Extensio
Universitaria. Manaus: FORPROEX, 2012.

MONTEIRO, L. D. et al. Pés-alta de hanseniase: limitacdo de atividade e
participagdo social em area hiperendémica do Norte do Brasil. Rev. bras.
epidemiol., Sao Paulo, v. 17, n. 1, p. 91-104, jan./mar 2014.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE - OMS. Estratégia Global para
Hanseniase 2016-2020: acelerar a agdo para um mundo sem lepra. Geneva:
Organizagdo Mundial de Satde, 2016.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE - OMS. Global leprosy update,
2018: moving towards a leprosy free world. Weekly Epidemiological Record,
Genebra, n. 94, p. 389-412, 30 ago. 2019.

SOARES, Joice. Desigualdade social impede fim da hanseniase na América
Latina. /n: Jornal da UPS, maio de 2018. Disponivel em: https://jornal.usp.
br/ciencias/ciencias-da-saude/desigualdade-social-impede-eliminacao-da-
hanseniase-na-america-latina/. Acesso em: 11 jun. 2021.

VALVERDE, R. Doencas Negligenciadas. [2019?]. Disponivel em: https://
agencia.fiocruz.br/doen%C3%A7as-negligenciadas. Acesso em 20 mar 2021



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 203
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RESUMO

Os autores relatam a experiéncia de estruturacdo do programa de controle
de hanseniase pela Secretaria Municipal de Saude de Sao Luis Gonzaga,
desde 2001. Reportam estratégias inovadoras, com avangos importantes
com relacao a descentralizagdao na Atencao Primaria de Saude. Entre essas,
destaca-se o alcance das metas de captagdo e tratamento oportuno dos casos
diagnosticados. Sao detalhadas atividades de apoio aos territdrios, como
matriciamento e teleconsultoria, mesmo durante a pandemia de COVID-19,
o que resultou em desempenho inverso ao ocorrido mundialmente, qual
seja, o aumento da deteccdo de casos novos. O trabalho ¢ ilustrado com
imagens que mostram as adversidades do trabalho de campo das equipes

locais.
1 INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma doenga infectocontagiosa estigmatizante,
de periodo de incubac¢do longo e evolugdo cronica. Tem alto potencial

incapacitante por conta da predilegdo de seu agente etiologico, o

52 Médica assistente da referéncia municipal em hanseniase de Sdo Luis Gonzaga e do
estado do Maranhao.

53 Odontdloga — Secretaria do municipio de Sdo Luis Gonzaga.

54 Enfermeira — coordenadora do programa municipal de hanseniase.

55 Farmacéutica — coordenadora da vigilancia epidemioldgica.

56 Fisioterapeuta - coordenadora da equipe de atendimentos especializados.
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Mycobacterium lepra, pela célula de Schwann, componente do sistema
nervoso periférico. Manifesta-se através de lesdes e/ou areas da pele
com alteragdes de sensibilidade e comprometimento de troncos nervosos
periféricos. O carater cronico pode ser interrompido por eventos
reacionais agudos, que sdo manifestagdes imunoldgicas exacerbadas
diante de particulas antigénicas dos bacilos. Esses podem ocorrer antes
do diagnéstico, durante o tratamento da doenca com esquema terapéutico
especifico ou mesmo apos a alta por cura (TEIXEIRA; SILVEIRA;
FRANCA, 2010). Seu diagnostico ¢ essencialmente clinico e feito a partir
da avaliacdo dermatoneurologica. O local ideal para o acompanhamento
integral desse paciente esta inserido no contexto da Aten¢do Primdria em
Saude (APS), a partir das unidades bésicas de saide e com abordagem
multiprofissional, com o objetivo de diagnosticar precocemente 0s casos
novos para bloquear a cadeia de transmissdo e prevenir incapacidades
fisicas a partir das avaliagdes neurologicas sistematizadas, minimizando,
assim, o grande estigma persistente inerente a essa doenga. A centralizagao
do servigo de diagnostico e da assisténcia aos portadores de intercorréncias
relacionadas a hanseniase nos servigos de referéncia influencia de forma
negativa a prevencao e favorece o estabelecimento de incapacidades fisicas
(TALHARI et al., 2014; BRASIL, 2016; IBGE, 2021).

O Brasil esta entre os 22 paises do mundo que possuem as mais
altas cargas de hanseniase e detém 92% do total de casos dos paises das
Américas, ocupa a 2* posicdo mundialmente (WHO, 2019). Segundo
dados da Secretaria Estadual da Saude, em 2019, o Maranhao foi o
segundo estado da federagdo em casos de hanseniase (PASSOS et al,
2016; BRASIL, 2019).

Atualmente, o estado tem duas unidades de referéncia localizadas
na capital, Sdo Luis, e os municipios devem desenvolver acdes de
diagnostico e tratamento da doenga em nivel primario ou secundario de
atencdo a satde, de modo a atuarem como parceiros da Secretaria Estadual

de Saude no combate a endemia. As referéncias estaduais servem como



Registros historicos, artigos, relatos de experiéncias e narrativas | 205

suporte técnico as referéncias municipais, conforme fluxo de referéncias
e contrarreferéncias preconizado pelo programa de controle estadual da
doenga (MONTEIRO et al., 2018).

Emancipada em 1948, inicialmente chamada de Ipixuna, Sdo Luis
Gonzaga - MA esta localizada a 260 km de Sao Luis e iniciou efetivamente
em 2018 uma caminhada rumo ao fortalecimento da APS, atualmente com
9 equipes de satde da familia. Desde entdo, vem investindo na qualificagdo
e monitoramento dos indicadores de saude, diante do que ¢ preconizado
pelo Ministério da Satde. Assim, o municipio atua frente as diversas
endemias prioritarias no contexto da saude publica, que compde o cenario
de doencgas negligenciadas em nosso pais, dentre elas, a hanseniase.

A década de 80 foi um marco na histdria da hanseniase em nosso
pais, principalmente pelo advento da poliquimioterapia - PQT. Finalmente,
passou-se a falar em alta por cura. Seria um novo momento para agdes
de controle da doenga no Brasil e no Maranhdo. No entanto, apesar da
evolugdo terap€utica e operacional do programa nacional, no municipio de
Sao Luis Gonzaga ainda se presenciava o isolamento e a segregagdo dos
doentes, conforme o depoimento de um paciente natural e residente em
Sao Luis Gonzaga, atualmente de alta por cura, diagnosticado em 2018,
ja classificado com a forma clinica virchoviana e grau 2 de incapacidade

fisica:

[...] nos anos 80, a gente chegou a presenciar uma
cena muito triste, um tio meu que veio do Ceard com o
problema, que teve que improvisar, foi feito um casebre
entre nosso povoado da Claridade e povoado de Santa
Cruz, onde nem os amigos e nem a familia ia ld, e a gente
levava a comida numa tabua para ndo se aproximar
dele e ele morreu a mingua, completamente isolado,
sem ter direito a ter o convivio social (Informagio
verbal).
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2 DA IMPLANTACAO A IMPLEMENTACAO

Desde a sua implantacdo tardia, em 2001, o Programa de Hanseniase
da Secretaria Municipal de Satde de Sdo Luis Gonzaga (SMS-SLG)
manteve-se centralizado e com fragilidade no diagnostico e tratamento das
intercorréncias. Os pacientes eram diagnosticados em outros municipios,
em sua grande maioria, e as intercorréncias, quando detectadas, eram
conduzidas as unidades estaduais ou regionais, o que retardava o manejo
inicial e favorecia a instalacdo de incapacidades fisicas.

Com o objetivo de implementar a¢des de controle da hanseniase
a partir de 2018, buscou-se estratégias com foco na descentralizacdo das
acdes, com o favorecimento da busca ativa, diagnostico precoce, bloqueio
da transmissdo e prevengdo de incapacidades. Em 5 de janeiro de 2018,
realizou-se o I Curso de Capacitagdo em Ac¢des para Diagndstico e
Tratamento da Hanseniase, no municipio de Sdo Luis Gonzaga - MA, e ao
final realizou-se a campanha municipal com todas as unidades envolvidas
e como agdo integrante do Janeiro Roxo 2018. Iniciou-se o processo de
descentralizacdo das agdes com implantagdo do programa nas diversas
unidades de saide do municipio, fortalecendo a assisténcia e a vigilancia
epidemioldgica de contatos, bem como a prevencdo de incapacidades
fisicas.

Desde entdo, o municipio tem investido na descentralizacdo das
acOes de combate a hanseniase para fortalecer o controle da doenga, através
de educacdo continuada para capacitacao das equipes multiprofissionais,
sensibilizacdo da populacdo quanto aos principais sinais e sintomas da
doenga; realizacao de busca ativa de casos novos, casa a casa, pelo Agente
Comunitario de Saude (ACS) previamente capacitado para suspeigdo, e,
por fim, matriciamento das acdes desenvolvidas pela unidade bésica de
satde em seus respectivos territorios, a partir da referéncia municipal. As

imagens a seguir ilustram a mobilizagdo das equipes locais.
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Fotografia 1 - Atendimento na unidade de referéncia com equipe
multiprofissional na primeira campanha de hanseniase — janeiro de 2018

Fonte: Arquivo pessoal.

3 AS ACOES DE CONTROLE DA HANSENIASE NO CENARIO
DA PANDEMIA

Com o advento da pandemia de COVID-19 e as medidas restritivas
implantadas a partir de margo de 2020, elaborou-se estratégias com objetivo
de manter as acdes de controle da doenca sem, no entanto, negligenciar o
cumprimento dos protocolos de distanciamento social.

As equipes de satde da familia mantiveram as a¢des do programa,
realizaram as doses supervisionadas no domicilio, com vigilancia das
intercorréncias e exame dos contatos. A SMS-SLG fez a contratacao
temporaria de mais um profissional médico para atuar na referéncia
do programa, e, dessa forma, passou-se a ter atendimento médico de
hansenologia na sede, com quantitativo reduzido e agendamento prévio

dos pacientes. Além disso, havia um atendimento volante que se deslocava
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para a zona rural, a fim de contemplar areas de dificil acesso, dessa forma,
evitava-se aglomeracdes sem deixar de realizar as acdes basicas e de
atendimento aos casos referenciados. Nas areas da zona rural, o atendimento
médico era realizado a domicilio, e quando ndo, realizava-se em igrejas,
escolas ou galpdes, a depender da disponibilidade e peculiaridade de
cada comunidade assistida. A programac¢do dos atendimentos na zona
rural baseou-se na sinalizacdo das equipes de satde da familia, a partir da
existéncia de casos suspeitos ou intercorréncias clinicas de pacientes em
tratamento, em suas respectivas areas de abrangéncia.

Como estratégias pactuadas pela gestdo local e equipes da
aten¢do bdsica, tivemos: incentivo dos profissionais para a¢des basicas
de diagnostico e tratamento de hanseniase nos domicilios; teleconsultoria
para profissionais da atenc¢ao basica, com médico assistente da referéncia
municipal, diante das intercorréncias clinicas e/ou pacientes sintomaticos
dermatoneuroldgicos suspeitos de hanseniase; referéncia de casos com
intercorréncias para atendimento presencial com médico da referéncia
municipal, para os casos que fossem indicados na teleconsultoria (com data
e horario previamente agendados) e administragdo de dose supervisionada
a domicilio pelo ACS capacitado previamente, sobretudo nas areas de
dificil acesso.

Por conseguinte, o municipio de Sao Luis Gonzaga, mesmo
durante da pandemia de COVID-19, nao mediu esfor¢os para alcangar as
metas estabelecidas para a assisténcia aos casos de hanseniase, mantendo
a descentralizacdo, busca ativa de casos novos, exame de contatos e

tratamento integral dos pacientes.
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Fotografia 2 - Busca ativa de casos novos

Fonte: Arquivo pessoal.

3.1 Como obter impacto positivo na detec¢ao de casos novos durante

a pandemia

As medidas restritivas e o direcionamento das ag¢des de saude
priorizaram, durante a pandemia, o combate ao coronavirus em detrimento
a outros agravos, o que refletiu negativamente nas acdes de controle de
muitas endemias, sobretudo da hanseniase, em todo o mundo (WHO,
2021). Dessa forma, a grande maioria dos municipios brasileiros teve um
déficit na deteccao de casos novos durante 2020, se comparado com a
deteccao de 2019, conforme dados nacionais e estaduais (BRASIL, 2020).
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Entretanto, em Sao Luis Gonzaga, a partir do plano de acdo tragado
pela equipe de vigilancia epidemiolédgica, coordenagdo municipal do
programa e referéncia municipal, otimizou-se as agdes do programa no
cenario da pandemia, o que culminou no aumento consideravel da detec¢ao
de casos novos em 2020, se comparado, inclusive, com 2019, conforme
tabela 1. O municipio, em 2020, alcancou a maior taxa de detec¢do no
estado, mantendo o parametro de hiperendemicidade. Considera-se
como fatores determinantes para esse incremento na detec¢do de casos
o comprometimento das equipes multiprofissionais, que ndo mediram
esfor¢cos para chegar aos pacientes através da assisténcia domiciliar e o
apoio irrestrito da gestdo municipal, a partir da Secretaria Municipal de
Saude.

Tabela 1 - Taxa de detecg¢do e nimero absoluto de casos de hanseniase. Sdo Luis
Gonzaga — MA (2017 —2020).

Anos Caso novo | Taxa de detecgao/100.000 Hab
2017 18.607 17 92,2
2018 (18.421) 26 141,1
2019 (18.856) 11 58,3
2020 (18.727) 25 133,5

Fonte: SINAN, 2020.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Entendemos que a estratégia adotada para a manutengao das acoes
de diagndstico e tratamento da hanseniase no periodo de pandemia da
COVID-19, no municipio de Sao Luis Gonzaga, sobretudo o fortalecimento
das visitas domiciliares como fator determinante para diagnéstico precoce,
a partir do acompanhamento sistematico das familias pelas equipes
multiprofissionais, contribuiu para o aumento da detec¢ao de casos novos.
Além disso, manteve o cuidado de sensibilizar e estimular a populacao
de registro ativo a dar seguimento ao tratamento, a orientagdo para o

autoexame da pele com intuito de detectar precocemente sinais da doenga,
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bem como a avaliacdo dos contatos no domicilio, contribuindo, assim,
para o fortalecimento das ag¢des de controle da hanseniase no estado.
Diante desse contexto, algumas medidas utilizadas em 2020
permanecem no municipio em 2021, pois foram reconhecidas como
eficazes para otimizar a detec¢do de casos de hanseniase e controle dessa
endemia, tais como o deslocamento da equipe do servigo de referéncia
municipal para as localidades de dificil acesso, a fim de favorecer o
diagndstico precoce nas comunidades mais carentes e a visita domiciliar,
as quais priorizam a educag@o em saude e a avaliacdo dermatoldgica para

diagnostico precoce da doenga.
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ANEXO A — REGISTROS HISTORICOS DE ACOES
DESENVOLVIDAS NO COMBATE A HANSENIASE NO
MARANHAQO

Discussio do Plano Estadual — Dr. Maria Leide e Irma Angela - 1991.
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Capacitacao de recursos humanos na clinica dermatolégica do Hospital
Tarquinio Lopes Filho - 1993.

Capacitacao de profissionais - Bacabal — 1998-
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Equipe treinada em Prevencio de Incapacidades - Sdo Luis — 1999.

' =

PR MAL Pl
e o AL FAL SR

Equipe de monitores do II Curso Nacional de Reabilitacao
Sao Luis — 2003.
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Termo de compromisso para enfrentamento da hanseniase- SES/COSEMS/
MS/MP- 2016.
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Governador Flavio Dino e Secretario de Satude Carlos Lula recepcionam o
embaixador da Nippon Fundation, Yohei Sasakawa e sua comitiva - julho
de 2019.

Secretario de Saude, Carlos Lula, entre as liderancas politicas, reafirma o
compromisso da luta contra a hanseniase em visita do embaixador Yohei
Sasakawa - julho de 2019.
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VA

Atendimento na referéncia estadual de hanseniase do Maranhdo -
Hospital Dr. Genésio Régo - ambulatério - 2020.

Sapataria - Hospital Dr. Genésio Régo - 2020
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Hospital Aquiles Lisboa - Reinauguraciio da ala hospitalar com centro
cirurgico - julho de 2021.

/

Centro cirurgico do Hospital Aquiles Lisboa. Inicio de neurdlises e
cirurgias reparadoras a partir de 2022.
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Vista aérea do Hospital Aquiles Lisboa, com a area ambulatorial,
hospitalar, administrativa e residencial - 2022.
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