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Palavra dos Coordenadores

Esta obra ¢é fruto de um projeto de p6s-doutoramento dos Coordenadores do texto
junto ao Nucleo de Estudos em Educagido, Promogdo em Satde e Projetos Inclusivos
(Nesprom) da Universidade de Brasilia (UnB), com objetivo de divulgar informagdes e
reflexdes de profissionais que atuam na drea de hanseniase.

Nao poderiamos deixar de prestar nossos agradecimentos a alguns profissionais e
Institui¢des que nos proporcionaram condi¢des e apoio para a realizagdo desta obra:
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Ao conselho Municipal de satude de Paracatu-MG e a Rede SARAH de Hospitais de
Reabilitacao que nos apoiaram neste projeto de nivel nacional.

Aos portadores de hanseniase e seus familiares, objetivo final deste trabalho, que
possam receber o que existe de melhor em técnicas de saude, mas também de conforto e
solidariedade humana.

Aos colegas coautores, profissionais de diversas dareas, que corresponderam
prontamente ao chamado em colaborar em uma obra de divulgacdo de conhecimentos
sobre a hanseniase, sem fins lucrativos.

A Profa. Dra. Rosicler Rocha Aiza Alvarez, uma das precursoras do atendimento
ao portador da hanseniase no Distrito Federal e do estudo da hanseniase no Programa
de Pés-Graduagido da Faculdade de Ciéncias da Satide da Universidade de Brasilia, a qual
incentivou a diversos profissionais a fazerem ciéncia aliada a um enfoque humanista,
colaborando para a melhor compreensio e abordagem desta doenga.

Ao Prof. Dr. Elioenai Dornelles Alves, Coordenador do Nucleo de Estudos em
Educagédo, Promogido em Satde e Projetos Inclusivos (Nesprom, UnB) que, por meio do
projeto de poés-doutoramento, nos ofereceu condigdes e apoio para a publicagdo desta
obra. Por acreditar que este projeto seria possivel e por sua paciéncia e abnegagdo na
transmissdo de seus conhecimentos.

Agradecemos as sugestoes e as observagdes que os profissionais atuantes na drea
da hanseniase possam nos enviar visando a melhoria deste trabalho nas proximas edi¢oes.

Nosso muito obrigado a todos.

Isaias Nery Ferreira (isaias@unb.br) e
Telma Leonel (telleonel@hotmail.com)
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Apresentacao

A necessidade de repensarmos a saude-educagdo e a relagdo com a teoria e a
pratica para qualificagdo de profissionais da satide e 4reas afins torna-se imprescindivel
para os dias atuais, principalmente se pensarmos na globaliza¢do, no processo de trabalho
em satde e na relagdo com custos e gastos na area. O modelo de atengdo basica em satde
tem sido repensado pelos profissionais nos diferentes graus de complexidade e também
de atencdo, uma vez que os resultados alcangados sao de dificil mensuragéo, e a relagdo
custo/beneficio passa a ser importantissima para o gestor de sistemas e servicos de satde.

By

Com relagido a assisténcia domiciliar, sem duvida alguma, a enfermagem
brasileira tem uma atuacdo marcante ao fomentar a pratica da interdisciplinaridade
dentro do enfoque filos6fico multiprofissional na formacéo, na pesquisa, na extensao
universidade e no compromisso com o servi¢o de saude, isso ja validado em intimeras
teses e dissertacdes atuais.

Este livro Hanseniase: avangos e desafios é proposto dentro do Proext 2012-2013,
apoiado pelo Ministério da Educagio e Decanato de Extensdo da Universidade de Brasilia,
cujo projeto “guarda-chuva” intitula-se “Cuidado e Conforto as familias com internacdo
domiciliar no Paranoa — Distrito Federal”. Também conta com o apoio do Ministério da
Satde por meio do Fundo Nacional de Satde, em edital aprovado em 2011 para execugio
em 2012-2014.

O apoio dos Programas de Pés-Graduagido em Ciéncias da Satude (Nota 4 na
Capes), Enfermagem (Nota 4) e Administracdo (Nota 5) vem de encontro a qualificacdo
de profissionais em alto nivel. No caso deste projeto, conta com a participagdo de dois
doutores em estagio pos-doutoral, Dr. Isafas Nery e Dra. Telma Leonel, que, junto a mim,
dividimos a organizagdo desta obra.

Cabe destacar que organizadores sdo pesquisadores que tém suas produgdes
destacadas em nivel nacional e internacional como especialistas altamente qualificados na
temadtica, que, somados aos demais autores, também de notério saber na area, contribuem
para o fortalecimento e qualificagdo de gestores de satide preocupados com o cuidado e
o conforto em satide de pacientes internados a domicilio e dos profissionais que exercem
esta pratica diretamente.

Este livro fard parte de uma série diddtica de obras editadas sob a coordenacdo do
Nucleo de Estudos em Educagido e Promogéo da Saude (Nesprom) do Centro de Estudos
Avangados Multidisciplinar (Ceam), o qual tem a pretensido de publicar dois livros em
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2013 e dois livros em 2014, ambos com o apoio do MS e MEC, por meio da concorréncia
em editais publicos selecionados com recursos para publicacéo.

O livro foi organizado em 23 capitulos todos buscando, além da sequéncia
légica temidtica, um aprofundamento para servir de subsidios aos cursos e treinamentos
propostos pelo Nesprom/Ceam/UnB em 2014 e 2015, preenchendo lacunas identificadas
na literatura nacional disponivel.

O pré-lancamento no Congresso Internacional de Hanseniase realizado em
Bruxelas, Bélgica, em 2013, teve o objetivo de sensibilizar a comunidade internacional
sobre a produgcéo brasileira sobre o tema, foi destaque no evento, e os organizadores foram
parabenizados pela iniciativa. Lamentavelmente, embora a obra ja estivesse pronta hd
alguns meses, o tempo para publicac¢do foi prejudicado pela forma como a administracio
publica impde regras para uso do dinheiro ptblico. Mesmo assim, aceitamos o desafio e
oferecemos a comunidade uma literatura com qualidade.

Os gestores de satide do Brasil e do exterior serdo presenteados com este livro,
como uma contribui¢io para que as mudangas necessarias, buscadas do modelo de atengao
basica em satde, sejam aprimoradas, resultando certamente na qualificagdo de pessoas
comprometidas com a tematica e com o referencial teérico para os pesquisadores. Essa
contribui¢io para os profissionais dos servi¢os que atuam na atengio bdsica valoriza-os e
consolida a autonomia profissional e independéncia de a¢des educativas promocionistas
de satde, que sdo fundamentadas na ética profissional e no reconhecimento da sociedade
brasileira e internacional da importancia deste desafio.

Espera-se que os organizadores juntamente com os autores sintam-se estimulados
em continuar oportunizando treinamentos e cursos de extensdo em que a obra resulte
numa ferramenta para o desenvolvimento da educa¢éo permanente em saude.

Elioenai Dornelles Alves

Professor Titular ENF - FS - UnB
Coordenador do Projeto e do Nesprom — Ceam - UnB



1 A presenca da hanseniase
" | no Brasil — alguns aspectos
relevantes nessa trajetdria

Laurinda Rosa Maciel
Isaias Nery Ferreira

A hanseniase é doenga de cuja existéncia se tem noticia desde a mais remota an-
tiguidade, pois era conhecida hé cerca de 3 a 4 mil anos na India, na China e no Japio.
No Egito, foram encontrados relatos sobre ela em um papiro da época do faraé Ramsés
I1, desde 4300 anos a.C.! Em estudos mais contemporaneos a este respeito, ja é consenso
que sua origem parece ter vindo da Africa Oriental e do Oriente Médio e se espalhou com
as sucessivas migracdes humanas, alcangando outros territérios. Quanto a sua chegada
nas Américas, acredita-se que foi introduzida pelos europeus ou pelos norte-africanos.?
Contudo, a exatidao destas informagdes é controversa, pois sabe-se também que, desde
a Antiguidade, as formas de nomed-la podem ter sofrido influéncia a partir da maneira
como a doenga surgiu em escritos mais primitivos.

Um componente importante e que néo se pode desconsiderar ¢ a forma como se
deu a construgdo que vé no sujeito doente um objeto de exclusdo, mas ao mesmo tempo
de piedade. Este fato tem ligagdo com a tradu¢io da Biblia da lingua hebraica para o grego
e, consequentemente, para a heranca judaico-crista recebida pelo Ocidente. Segundo o
hansenologista Rubem David Azulay (2001), a partir desta tradugio, se tem a referéncia a
‘tsaraat’, que é uma doenca com multiplicidade de manifestagdes cutineas e identificada
a algo contagioso que, pela sua natureza estigmatizante, obrigava seus portadores ao afas-
tamento do meio social e da coletividade. Esta doenca contagiosa manifestava-se na pele.
Acreditava-se que toda e qualquer dermatose fosse tsaraat, que ganhou o seu correspon-
dente no idioma grego como lepra.* Tsaraat, portanto, na tradugdo ocidental, equivaleu a
um unico significado e este foi lepra®.

Para Azulay, quem 1é a Biblia vé que tsaraat foi traduzido para lepra e a lepra
existia como doenga, mas havia ainda vitiligo, pénfigo e psoriase, doencas cutaneas, den-
tre outras, que descamavam e alteravam a pele e que eram semelhantes a lepra. No livro
Leviticos, capitulo 13, observa-se um exemplo desta colocagio:

A Neste trabalho usaremos o termo lepra e seus derivados sempre que retrocedermos ao tempo, sem que isso
comprometa a designagéo atual da doenga que ¢ hanseniase.
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Quando um homem for atingido da lepra, serd conduzido ao sacerdo-
te, que o examinard. Se houver na sua pele um tumor branco, e esse
tiver branqueado o cabelo, e aparecer a carne viva no tumor, é lepra
inveterada na pele de seu corpo; o sacerdote o declarard impuro; néo
o encerrard, porque é imundo.

Para os hebreus, ela era considerada uma maldigdo, um castigo divino e nao pro-
priamente uma enfermidade corporal. Para esse povo, existiam trés enfermidades da pele
que podiam se confundir: a sifilis, as micoses e a propria lepra®. O estigma, a discrimina-
¢do com a doenga e com quem sofre a agdo desta em seu corpo foram construidos pela
associagdo do termo lepra as deformidades causadas ao paciente. Esta jun¢do somada aos
conceitos populares, sem fundamento cientifico algum, e aos religiosos, que eram carrega-
dos de piedade crista, foram os responsaveis por grande parte, sendo pela totalidade, dos
problemas psicossociais que afetam os doentes até hoje®”.

A partir da Idade Moderna, é comum encontrar alusdes ao fim da lepra no cenario
europeu. As explicacdes sobre este fato sdo diversas e conflitantes. Alguns apontam certas
melhorias nas condi¢des de vida das populagdes e a presenca de outras doencgas neste
cendrio, sobretudo as epidémicas. A peste, por exemplo, com seu alto poder de letalidade,
teria sido responsavel pela elimina¢io de grande parte dos leprosos, fazendo com que a
doenga fosse aparentemente desaparecendo do cendrio europeu.

Michel Foucault afirma que, em 1627, na Inglaterra, todos os leprosarios haviam
sido suprimidos, e o nico existente, Gafaria de Sdo Bartolomeu, foi desativado. Na Ale-
manha, a doenga foi encontrada de maneira muito esporddica. “Desaparecida a lepra,
apagado (ou quase) o leproso da memdoria, essas estruturas [os leprosdrios] permanecerdo.
Pobres, vagabundos, presididrios e ‘cabegas alienadas’ assumirdo o papel abandonado pelo
lazarento (...)” (FOUCAULT, 1989). Assim, as institui¢des utilizadas para o enclausura-
mento e internagio dos leprosos, aos poucos, perdem sua utilidade diante desse contexto.
Foucault afirma, inclusive, que a maior parte dos leprosarios abandonados seria transfor-
mada em hospicios, uma vez que, naquele momento, no século XVII, a loucura adquiria
um estatuto de doenga, constituindo-se em uma patologia, cujo tratamento deveria ser
realizado numa instituicao apropriada.

No inicio do processo de colonizagdo portuguesa das terras brasileiras, segundo
Souza-Aratjo, passaram a ser encontrados casos que teriam sido trazidos de paises tdo di-
versos como Holanda, Franga, Espanha ou Portugal.® Estes imigrantes doentes formaram,
por varias geracdes, focos endémicos da doenga que, até entdo, ndo havia sido registrada,
ja que os nativos eram descritos como saudaveis por viajantes como Colombo, Pero Vaz
de Caminha e Padre Manuel da Noébrega, ndo tendo alusdes explicitas a lepra*. Hoje é
consenso se afirmar que ela foi trazida para terras brasileiras pelo elemento colonizador,
em um movimento descrito por alguns autores como de trocas e mudangas inexordveis
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proprias do ato de colonizar e subjugar, politica e economicamente, uma populacao du-
rante o processo de colonizagdo' - ®.

No que se refere ao conhecimento médico sobre a doenga, é importante salientar
a obra dos médicos noruegueses Daniel C. Danielssen e Carl W. Boeck, Sobre a lepra, pu-
blicada em 1847. Este livro foi considerado pelo patologista alemao Rudolf Virchow como
o primeiro “verdadeiramente cientifico” na andlise da doenca. Danielssen e Boeck, que
acreditavam no potencial hereditario da lepra, foram os responséveis pela classificacdo
da doenca em lepromatosa (tipo maligno) e nervosa (ou tuberculdide, tipo benigno) que
vigorou até 1948'-€.

Em 1873, Gerhardt Henrik Armauer Hansen, herdeiro de Danielssen e Boeck, de-
monstrou a existéncia do Mycobacterium leprae ou bacilo de Hansen. Esta descoberta
constituiu-se na primeira evidéncia cientifica do carater infecto-contagioso da lepra e foi o
primeiro agente infeccioso relacionado a uma doenga humana.®” Na 12 Conferéncia Inter-
nacional de Lepra realizada em Berlim, em 1897, presidida por Rudolf Virchow, Hansen
propds o isolamento como a unica medida capaz de conter o avang¢o do nimero de lepro-
s0s, uma vez que nio se sabia com certeza como se dava sua transmissdo. Esta recomen-
dagio foi recebida de maneira quase uninime e houve poucas discordancias; foi também
recomendada a notificagdo obrigatéria dos casos, a vigilancia dos contatos e a observagao
rigorosa dos filhos dos doentes™>'>!4,

No Rio de Janeiro, os primeiros casos foram descritos por volta de 1600, e, em 1737,
os dados mostraram a existéncia de 300 doentes. As iniciativas para cuidar dos atingidos
por ela comecaram em 1714, em Recife, com a fundagdo de um asilo para doentes e tam-
bém, em 1763, com a inauguragdo do Hospital dos Lazaros do Rio de Janeiro." Durante os
séculos XVIII e XIX, foram criadas institui¢des em outras cidades brasileiras, com o intuito
de amparar os doentes. Contudo, é importante chamar a atengdo de que o conhecimento
cientifico e médico que se tinha sobre doengas em geral e a hanseniase, em particular, ndo
a concebiam como uma doenca tratdvel e passivel de cura. Tais institui¢des tinham um
carater muito mais caritativo, de assisténcia e piedade aos doentes; o conceito de instituigdo
curativa que é dado atualmente ao Hospital ndo existia ainda naquele momento.

O Hospital dos Lazaros do Rio de Janeiro, atualmente conhecido como Hospi-
tal Frei Antonio, localizado em Sao Cristévido, na zona norte da cidade, foi a primeira
das institui¢des construidas com a finalidade de isolar e cuidar. Mantido pela Irmandade
Candeldria, ele foi um local de referéncia para a pesquisa e o atendimento aos doentes,
sobretudo, apos a Republica. Possuia um Laboratério Bacterioldgico com modernos equi-

Nessa obra, o autor trabalha com o processo de colonizagio espanhola e como a presenga da variola, altamente
contagiosa e letal, foi usada pelo elemento colonizador como aliado para dominar as populagdes americanas.

Neste ano, foi aprovada a chamada Classificagdo Sul Americana, de autoria do hansenologista brasileiro
Francisco Eduardo Acioli Rabello, proposta na 4* Conferéncia Internacional de Lepra de 1938, e realizada
no Cairo.
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pamentos inaugurado, em 1894, por seu diretor, José Jeronimo de Azevedo Lima, um
grande estudioso da doenga e que participou inclusive da 12 Conferéncia Internacional de
Lepra. No inicio do século XX, este Hospital foi dirigido pelo médico Fernando Terra, que
era também professor de dermato-sifilografia na Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro
e responsavel pela Enfermaria na Santa Casa de Misericordia, que era, aquela altura, um
importante local de discussao e pratica de dermato-sifilografia e lepra.'>'¢ Este Estabeleci-
mento tinha algumas facilidades do governo, como, por exemplo, isen¢do no pagamento
de taxas de importagdo para materiais utilizados em reformas, como a que realizou em
1890. Durante o regime imperial, tinha concessdo de verba de loterias que eram repas-
sadas pelo Estado; apos a Reptblica, com a separagio da Igreja e do Estado, sofreu o seu
primeiro grande golpe orcamentario e uma concessao foi vetada pelo prefeito municipal
em abril de 1896. Suas despesas mais expressivas eram de responsabilidade da Irmandade
da Candelaria, visto que era uma institui¢do particular, como as demais existentes.

Nesse sentido, é importante dizer que, até o inicio do século XX, todos os hospi-
tais de lazaros e asilos existentes no pais eram de manuten¢io particular, em sua maioria
pela Igreja, inexistindo institui¢do para leprosos que fosse de responsabilidade do Estado,
ja que nao existia uma politica de saude para este fim. Dentre estes hospitais, os mais im-
portantes eram: o Asilo de Lazaros, em Recife, que foi inaugurado em 1714, sob a admi-
nistragdo da Igreja e que deu origem ao Hospital de Lazaros, em 1789, e que funcionou até
1941; era administrado pela Santa Casa de Misericordia e, nesta data, foi desativado, apds
a inaugurac¢éo da Colonia de Mirueira, leprosario federal construido em Pernambuco. O
segundo estabelecimento importante foi o Hospital dos Lazaros inaugurado na Bahia por
D. Rodrigo de Meneses em 1789, “sem nenhum auxilio da Coroa” e que ficou ativo até
1947"7 (BRASIL, 1960). Em Belém, a Santa Casa de Misericérdia inaugurou, em 1815, o
leprosario Hospicio dos Lazaros, que atendia a toda a regido Norte e funcionou até 1938.

Em 1833, em Séo Luis, no Maranhdo, foi fundada uma primeira vila de leprosos
que, em 1869, se transformou no Asilo do Gavido.'®* Em Minas Gerais, por meio de uma
doagéo do comerciante portugués, Antonio Abreu Guimaraes, foi inaugurado, em 1883,
na cidade de Sabara, um asilo administrado pela Santa Casa de Misericérdia. Em Sao
Paulo, em 1805, foi criado, também pela Santa Casa, o Hospital dos Morféticos; no ano
seguinte, foi inaugurado em Itu aquele que se tornaria a Colonia de Pirapitingui. Em 1816,
foi fundado, em Mato Grosso, o Hospital Sdo Jodo dos Lazaros por iniciativa de um mili-
tar. Destes hospitais, apenas os localizados na Bahia, em Minas Gerais e no Rio de Janeiro
estavam ainda em funcionamento em 1942, segundo Jodo de Barros Barreto®.

No periodo monarquico (1822-1889), os problemas relativos a saide das popu-
lagdes eram de responsabilidade do Ministério da Justica e Negocios Interiores. Com o
regime republicano e a Constitui¢do de 1891, a saude publica era de responsabilidade dos
Estados e a Unido teria o papel de controlar os portos e de exercer agdes sanitarias circuns-
critas a capital federal ou de atuar em eventos epidémicos. Desta forma, a atengio a satde
era encontrada com mais frequéncia nos Estados mais ricos da federagao, e Sdo Paulo era
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o caso mais evidente, j& que grande parte dos demais nio tinha condi¢des financeiras ou
politicas para tal. Ndo é, portanto, uma coincidéncia o fato de esse estado ter, na década
de 1920, adotado o modelo isolacionista, que consistia na internagdo compulséria de to-
dos os doentes de lepra em asilos-colonias. Tal intervengéo foi bastante exitosa e contava
com um or¢amento significativo dotado pelo governo, mas néo foi um modelo totalitario
na medida em que ndo conseguiu isolar todo e qualquer paciente como era o esperado.
Muitos deles, & semelhanca do que ocorria em outros locais, ndo estavam registrados ofi-
cialmente e ocultavam-se com o auxilio de familiares e amigos para evitar a internacao e,
consequentemente, a exclusio social.

A primeira republica (1889-1930) foi palco do movimento sanitarista brasileiro
que uniu seus objetivos as a¢cdes do poder publico, tornando-se um dos principais meios
de defini¢do do projeto de formagao da nacionalidade brasileira, que compreendia o viés
da raca e da saude, logo, do brasileiro saudavel. O desconhecimento da realidade viven-
ciada pelo homem rural e sua situa¢do de saide, que sé veio a publico mais amplo dos
centros urbanos por meio dos relatérios das expedigdes cientificas aos rincdes do pais até
a década de 1920, mostrou uma vida dificil e cruel®. Um universo bastante dissociado do
aparato necessario e desejado para a satde. Esta realidade era desconhecida do cidaddo
urbano. Tais relatdrios mostraram que o brasileiro do campo era doente e nio indolente
como se queria supor, ou, na fala de Monteiro Lobato: ‘Ele nédo é assim, ele estd assim’ Era
preciso que as autoridades publicas respondessem aos cidaddos e equiparasse o pais ao
pantedo da modernidade, oferecendo, inclusive, satide, mesmo em localidades distantes
dos grandes centros urbanos.

Por ser uma doenca endémica e ndo apresentando surtos epidémicos como a pes-
te ou a febre amarela, por exemplo, e que requerem dos poderes publicos uma constante
e efetiva presenca, as a¢des mais especificas para o combate a lepra vém com o século XX.
Estas a¢des seriam a proposi¢do de politicas publicas que pudessem oferecer ao pacien-
te tratamento adequado e que o Estado assumisse esta responsabilidade, criando érgéos
que pudessem gerir estas agdes, construindo institui¢des asilares para abrigar o doente ou
apoiando o avang¢o no campo das pesquisas laboratoriais.

E importante salientar que, no inicio do século XX, o pais ja contava com duas
importantes institui¢des de pesquisa em satde: o Instituto Bacterioldgico de Sdo Paulo,
criado em 1892 e dirigido por Adolfo Lutz, e o Instituto Soroterapico Federal, no Rio de

D As expediges cientificas foram realizadas pelo Instituto Oswaldo Cruz nas duas primeiras décadas do século XX
para regides tao dispares e desconhecidas como a Amazdnica ou o sertdo brasileiro. O objetivo era conhecer as
condigdes de satide do cidadao distante dos grandes centros urbanos e tecer um diagnéstico desta situagdo. Eram
compostas por médicos e sanitaristas, sobretudo, que elaboravam relatdrios, executavam pesquisas e faziam
atendimento médico as populagdes encontradas; dentre os personagens participantes, temos figuras como
Belisario Penna, Carlos Chagas, Heraclides César de Souza-Araujo, Artur Neiva e Adolpho Lutz, dentre outros.
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Janeiro, criado em 1900F. Este ultimo passou a ser dirigido por Oswaldo Cruz em 1902,
cuja visdo da medicina e da saude tera forte influéncia durante alguns anos, inclusive
com a dire¢do da Diretoria Geral de Saude Publica, promovendo uma grande mudanga
no panorama da saude. Néo se pode desvincular deste contexto a presen¢a do Prefeito da
cidade do Rio de Janeiro, Pereira Passos, que promovia igualmente uma remodelagéo ar-
quitetonica aos moldes das grandes cidades europeias, enfatizando igualmente o discurso
do saneamento e da limpeza urbana.?® A politica de vacina obrigatdria que gerou algumas
manifestagdes populares em contrario, como o episédio da Revolta da Vacina em 1904,
foi uma decisdo ousada e amparada em conhecimentos bastante recentes da bacteriologia
e da ciéncia. A ctpula responsavel pelas aces de satide enfrentou alguns embates, mas o
Brasil ja se colocava como um pais moderno e civilizado, se comparado as na¢des euro-
peias, como era o desejo dos governantes neste momento.

Assim, neste contexto histérico, a criagdo da Comissdo de Profilaxia da Lepra,
em 1915, por representantes da Academia Nacional de Medicina, Sociedade Brasileira de
Dermatologia ou Associagao Médico-Cirtrgica, para discutir temas que faziam parte do
universo da doenca e sua importincia em uma sociedade saudavel, foi vista com otimismo
por se constituir no primeiro passo efetivo, no campo das politicas, que colocava a doenga
na agenda publica de discussdo. Durante quatro anos, médicos como Juliano Moreira,
Fernando Terra, Adolpho Lutz ou Belmiro Valverde discutiram e apresentaram estudos
propondo ag¢des efetivas para a atengdo ao problema representado por ela na sociedade
brasileira. Em seu relatério final, a Comissdo propds que o Estado criasse mecanismos de
um combate mais efetivo de cerceamento aos doentes, impedindo-os, inclusive, de exerce-
rem determinadas profissdes e de se casarem, que o isolamento fosse feito em leprosarios e
que houvesse um controle maior das agdes para combater a doenga por meio de mecanis-
mos mais rigorosos e organizados por parte do Estado, dentre outras conclusdes'.

Em janeiro de 1920, com o Decreto n. 3.987, foi criado o Departamento Nacional
de Saude Publica (DNSP) no contexto da Reforma Carlos Chagas, que era seu diretor,
e inspetorias de profilaxia de doengas, dentre elas a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e
Doengas Venéreas. Instituida oficialmente em setembro de 1920, por meio do Decreto n.
14.354, seu primeiro diretor foi o leprologista e prof. Eduardo Rabello, que permaneceu
no posto até 1926, quando foi substituido por Oscar da Silva Aratjo, que a dirigiu até sua
desativa¢do, apos uma reforma no Ministério da Educagido e Saude Publica em 1934.%' Es-
tava diretamente subordinada a Diretoria Geral do DNSP e suas atribui¢des eram superin-
tender e orientar o servico de combate a lepra e as doencas venéreas em todo o territdrio
nacional e combater o cancer no Distrito Federal®. A Inspetoria possuia uma equipe de
médico e enfermeiros de satide publica para o tratamento de pacientes que tinham con-

E O Instituto Bacteriologico de Sio Paulo foi criado em um momento no qual a cidade de Sio Paulo
experimentava um forte desenvolvimento econémico, grande fluxo imigratdrio e inicio da profissionalizagao
da ciéncia na sociedade brasileira. Este Instituto modelou o programa de satude publica do Estado de Sao
Paulo que teve grande influéncia sobre as outras unidades da federagao.
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di¢cbes de cumprir seu isolamento em domicilio. Foram criados, em centros de satde, os
primeiros dispensarios®.

Eduardo Rabello recebeu, ainda em 1920, a incumbéncia de elaborar o regula-
mento da Inspetoria sob sua responsabilidade e que se constituiu na primeira legislagdo
brasileira a se ocupar especificamente da profilaxia das doencas de sua algada. No caso da
lepra, esse regulamento criava o 6rgao central para coordenar e implementar a luta pro-
filatica em todo pais e estabelecia suas diretrizes. A partir dai, o isolamento dos doentes,
que era a principal medida de profilaxia para a lepra, tornar-se-ia compulsério. O regu-
lamento sanitario de 1920 foi elaborado em seu conjunto por Carlos Chagas e recebeu
criticas contundentes, além de despertar grandes polémicas.” No caso especifico da lepra,
o regulamento era acusado de ser pouco rigoroso ao permitir o isolamento domiciliar
para doentes que tivessem condi¢des socioecondmicas para tal, indicando e pressupondo,
inclusive, uma separagdo social entre os doentes. Essas criticas determinaram sua revisao
e, em 1923, foi aprovado um novo regulamento que sobreviveu, inclusive, as reformas
promovidas em 1934.

Com a década de 1930, ha uma grande mudanga politica no contexto brasileiro
que foi a tomada de poder por Gettlio Vargas a partir do movimento desencadeado com a
Revolugio de 30, que fechava um ciclo de politicas de satide no pais. A partir desse contexto
politico, foi criado o Ministério da Educac¢io e Satde, que procurou responder a pauta de
reivindicagdes da sociedade e da categoria médica e politica. O governo Vargas foi extrema-
mente significativo para as politicas de saude em relagdo a lepra, como de resto, em relagdo
as politicas de satide em geral, sobretudo pela dire¢édo que lhe deu o mineiro Gustavo Capa-
nema ap6s 1934, no sentido de centralizar as a¢des de educacio e saude. O Ministério ficou
até este momento com alguma instabilidade politica e de gestéo, visto que teve a diregdo de
trés ministros neste curto intervalo de tempo, desde sua criagio em 1930 até 1934.

E importante salientar que a sociedade civil também procurava propor solugdes
para o problema da lepra. Em marc¢o de 1917, foi fundada a Associacdo Protetora dos
Morféticos em Sao Paulo e, em fevereiro de 1926, foi a vez da Sociedade de Assisténcia as
Criancas Lazaras, por Alice Tibiricd e outras damas da sociedade paulista.® Alguns meses
depois, essa passou a se chamar Sociedade de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Le-
pra, deixando claro que suas a¢cdes estavam voltadas para todos os leprosos e ndo somente
as criangas. Foi presidida por Alice de Toledo Tibiri¢a, que permaneceu como sua presi-

F £ importante salientar que o discurso pelo isolamento compulsério em hospitais ndo era unissono, havendo
divergéncias e criticas a um modelo altamente intervencionista, separatista e cuja fundamentacéo cientifica
era controversa. O debate entre isolacionistas e ndo isolacionistas é bem evidente e, anos mais tarde, Eduardo
Rabello sera acusado de ser muito flexivel na imposigdo desta prética, o que o afasta da dire¢do da Inspetoria
de Profilaxia da Lepra e Doengas Venéreas.

A Associagao Protetora dos Morféticos foi fundada através de iniciativa do Arcebispo do estado, do casal
Macedo Soares e das ‘damas da sociedade paulista’ e é considerada a primeira entidade com este perfil a atuar
no pais.
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dente até 1935 quando foi substituida por Eunice Weaver, vice-presidente da Sociedade
em Juiz de Fora. Era uma entidade civil, sem fins lucrativos e teve um programa de tra-
balho voltado para a educagéo sanitaria e a desestigmatiza¢do da doenca e dos doentes.”

Alice Tibiri¢a utilizava o seguinte lema em suas campanhas contra a doenca:
“Com o governo, se preciso; sem o governo, se possivel, e até mesmo contra o governo, se
assim for necessario”. Em seu livro Como eu vejo o problema da lepra, Alice reclamou da
“falta de foco”, e da desaten¢do do governo em relagdo a doenc¢a.”® Porém, esta aparente
discordancia dos atos do governo néo impediu a Sociedade de dialogar com governantes e
gestores, sempre em nome da luta contra a lepra. Desde julho de 1928, a Sociedade tinha
uma representagdo no Rio de Janeiro e mantinha forte elo com o governo federal, como
pode ser percebido em setembro de 1933, na realizagdo da Conferéncia para a Uniformi-
zagdo da Campanha contra a Lepra. Convocada pela Sociedade, este evento contou com
a participagio e apoio de representantes do governo e das células estaduais da entidade,
além de leprologistas de todo o pais. E de se ressaltar inclusive a presenga de Gettlio Var-
gas nesta Conferéncia, o que lhe confere um espago do exercicio politico e de poder, além
da participacao da Sociedade nas decisdes finais relativas ao tema®.

Em 1934, com a inser¢do de Gustavo Capanema ao posto de Ministro da Educa-
¢do e Saude e a reforma promovida pelo DNSP, a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doen-
¢as Venéreas foi desativada. Foi também um momento em que a sifilis acabou se transfor-
mando em uma doenga cujo combate assumia propor¢des ndo vistas até entdo, passando a
ser o verdadeiro ‘problema’ da Inspetoria, virtualmente monopolizando a atuacio de seus
dirigentes, inspetores e visitadoras sanitarias. > As iniciativas de combate a lepra foram
muito temidas, e a Inspetoria perdeu sua for¢a como 6rgéo oficial de combate a doenga.
Apds um periodo de regulamentagdes e de definicdes de metas, ndo houve sustentagio
politica para a manutengio de suas propostas e servigos. Mesmo assim, foram feitas expe-
riéncias com novas modalidades de hospitais, abrigando colonias agricolas, asilo colonia
e leprosario, e alguns estabelecimentos foram construidos em alguns estados, ainda assim
insuficientes, segundo os especialistas.

Em 1935, o ministro Capanema solicitou a Ernani Agricola, Joaquim Motta e
Jodo de Barros Barreto que tragassem um plano de ambito nacional para enfrentar a doen-
¢a. O Plano Nacional de Combate & Lepra foi implantado naquele mesmo ano e ratificou
o modelo de isolamento em leprosarios; ele seria implantado pelos Estados, abrangendo
o nivel nacional com seu modelo tripé (leprosario, dispensario e preventdrio). Segundos
os leprologistas, se perdia o combate contra a lepra porque, para cada caso notificado e
internado em estado avanc¢ado, o doente poderia deixar um rastro de quatro ou cinco
casos por onde passasse e ndo necessariamente estes casos estariam no leprosario. A ideia,
portanto, era atacar esta fragilidade.

O modelo tripé teve no isolamento compulsério sua grande marca e foi bastante
agressivo e rigoroso, considerando o conhecimento médico sobre a doenga, que via no
isolamento a forma mais correta de tratd-la; em relacio ao doente, ndo eram considera-
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das as questdes sociais e subjetivas derivadas desta politica. Era uma pratica ja consoli-
dada em todo o mundo como a unica existente e eficaz, que podia suprir o ‘perigo’ de
existirem pessoas contaminadas em um mesmo ambiente social que se pretendia saudd-
vel e sem doengas'>*?.

No Cairo, Egito, em 1938, na 4* Conferéncia Internacional de Lepra, foram deta-
lhados o isolamento, a vigilancia e o tratamento dos ndo internados. Foram incentivadas a
educacdo, a propaganda sanitaria e a cooperac¢do de entidades particulares na reabilitagao
dos doentes. Os leprologistas brasileiros Eduardo Rabello e Francisco Acioli Eduardo Ra-
belo, respectivamente pai e filho e ambos hansenologistas, apresentaram uma proposta de
altera¢do na classificacéo da doenga, que era dividida em dois tipos polares, lepromatosa e
tuberculoide, e sugeriram um grupo de casos ainda nido definidos, o grupo Indetermina-
do, mas que néo foi aceito pela comunidade naquele evento.'"'* Apesar da orientagdo de
énfase na educagdo sanitdria e reabilita¢do, inclusive chamando a atencéo ja para aspectos
desestigmatizantes, o isolamento dos doentes permaneceu como politica dominante, mas
nao foi suficiente para controlar a endemia e contribuiu para aumentar o medo e o estig-
ma associados a doenga®.

Em 1941, houve uma grande reformulacio do Ministério da Educagéo e Satide e
foram criados os Servigos Nacionais, dentre eles o Servigo Nacional de Lepra (SNL)™. Foi
um periodo de desenvolvimento desses 6rgdos especializados, com orientagdo técnica,
coordenagdo e controle das atividades publicas e privadas relativas a doenga e que congre-
gasse profissionais preparados. Isto significava que, para o dominio pleno da doenga, era
preciso que houvesse controle das atividades especificas e preparagdo especializada deste
profissional como méo de obra especializada. Em 1943, a atuagdo mais abrangente do
SNL, por meio das oito Delegacias Federais de Satde espalhadas pelo territério nacional,
mostrava um total de 14 leprosarios construidos pelo governo federal, por intermédios de
convénios com os estados e municipios; ao final desta década, nestes leprosarios, estavam
internadas cerca de 20 mil pessoas®.

Dois eventos importantes ocorreram em 1948: a II Conferéncia Pan-Americana
de Lepra e o 5° Congresso Internacional de Lepra, em Havana, Cuba. No ultimo evento,
foi ratificada a manutengdo da politica de tratamento do modelo tripé, mas, ainda que
brevemente, foram feitas criticas & sua manuten¢do que causava fortes prejuizos sociais
ao paciente.

A construgio destes leprosarios procurava obedecer a aspectos epidemioldgicos
em relagdo a doenga. Isto equivale dizer que, em regides onde o nimero de doentes encon-

H Em setembro de 1970, refletindo a mudanga organizacional pela qual passou o Ministério da Satde, foi
transferida sua representa¢ao do Rio de Janeiro para Brasilia e o SNL passou a se chamar Divisdo Nacional de
Lepra. Em 1975, areorganizagao da Divisao Nacional de Lepra deu origem a Divisao Nacional de Dermatologia
Sanitdria, refletindo novamente uma mudanga administrativa e, desta vez, eliminando a palavra ‘lepra’ dos
6rgaos da administragao publica.
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trados fosse grande, deveria se ter mais institui¢des, porém, o entusiasmo do governo lo-
cal, e a importincia dada por esses & doenga, era fator discutivel. Isto fez com que Estados
como Minas Gerais e Sdo Paulo, cujos governos estaduais viam como prioritarias as agoes
de combate a lepra, construissem um numero maior que os existentes nos outros estados,
tendo, respectivamente, seis e cinco instituicdes. Aspectos locais e nacionais devem ser
considerados para esta situa¢do que implica, ainda, maiores investimentos econdmicos e
educacionais ou de pesquisa; estes fatores significavam um maijor comprometimento com
aresolugdo do problema da lepra no territério brasileiro. A construgéo de leprosarios, am-
bulatdrios e preventérios obedecia as resolucdes aprovadas em congressos internacionais
e dos quais o Brasil participava e era agente cooperante.

Este modelo de tratamento era amparado na existéncia de trés lados de um trién-
gulo que se comunicavam e se complementavam, epidemioldgica e socialmente, no con-
trole da lepra. No leprosario, ficavam internados os doentes em estados mais graves e
com majores mutilagdes fisicas, ou seja, os da forma ‘maligna, ou virchowianos, visando
afasta-los da sociedade e, portanto, evitando a contaminagido das pessoas sadias; os dis-
pensarios eram o local para exames dos comunicantes dos doentes, dos suspeitos e dos
pacientes da forma indeterminada, além da forma tuberculoide; os preventorios eram o
local para receber os filhos de pacientes que nasciam nos leprosérios'>'*. Assim, a medici-
na da época procurava bloquear as dreas onde o doente tivesse inser¢do: familia, relagdes
sociais ou hospitalares. Em 1960, existiam 102 dispensarios e 31 preventdrios em todo o
territério nacional. Do total de dispensarios, 46, ou seja, pouco menos da metade, estavam
localizados no Estado de Sdo Paulo; do total de preventdrios, Minas Gerais possuia seis
unidades®.

E preciso, ainda, atentar para o medicamento existente neste momento e que era
usado majoritariamente para se combater a lepra, que era o 6leo de chaulmoogra. Usado
em compressas, capsulas ou injecdes, era um derivado de plantas e que ndo apresentava
comprovadamente melhora para o paciente'. Experimentos com outras plantas, como a
sapucainha, ou com elementos quimicos, como azul de methileno ou nastina, nio apre-
sentavam resultados realmente promissores que sé chegaram com o advento dos antibio-
ticos e sulfas apds 1945, num contexto ja chamado de ‘otimismo sanitario.

A respeito da sulfonoterapia, sabe-se que, em 1941, no Leprosario de Carville,
EUA, ela foi utilizada por Faget e o Brasil passou a usa-la de maneira experimental ap6s
1944. No contexto internacional, gradativamente, ela foi recomendada para os tratamen-
tos de rotina e, em 1949, ficou comprovada a eficdcia da dapsona®. No Brasil, apenas na
década de 1950, foi consumido em maior escala, sendo um dos fatores que possibilitou, a

' Heraclides Cesar de Souza-Aratjo, um dos grandes leprologistas brasileiros, trabalhava paralelamente com

a clinica, ensino e pesquisa laboratorial no Instituto Oswaldo Cruz e no Centro Internacional de Leprologia,
ambos no Rio de Janeiro. Grande parte de sua inser¢do laboratorial foi executando experiéncias de substitui¢do
do 6leo de chaulmoogra pela Sapucainha brasilienses, planta de origem nacional, uma vez que o chaulmoogra
era importado da India.
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longo prazo, o questionamento mais ampliado sobre a eficcia da internagdo compulséria
e levou a faléncia do modelo.

Cada uma das institui¢des integrantes do modelo tripé (leprosarios, preventdrios
ou dispensarios) tinha uma légica prépria de funcionamento. Em relagdo aos leprosa-
rios, sua arquitetura respeitava os limites do que se considerava como ‘zonas doentes’
(reservada aos pacientes) e ‘zonas sadias’ (reservadas aos médicos, alguns enfermeiros
e administradores do leprosario); esta separagdo era usual e podia ser encontrada na
quase totalidade delas. O leprosario se constituiu em um local caracterizado como uma
minicidade, reproduzindo praticamente todas as instdncias que faziam parte da logica
de funcionamento da cidade dos sdos, como igreja, escola, saldo de baile e lazer (jogos,
cinema, artesanato), cadeia (para os rebelados e fugitivos) etc. Enfim, o objetivo era tor-
nar o doente independente do contato com a cidade sadia e, por conseguinte, continuar
mantendo-a sadia, livre do contato com o bacilo da doenga, inexoravelmente identificado
com o doente, independentemente de tempo de adoecimento ou classificagdo da doenga
adquirida, pois havia casos de internagdo dos tipos ndo contagiantes®. De acordo com o
médico Luiz Costa, em artigo sobre a inauguragdo da Colénia Antonio Justa, em 1946, no
Ceard, pode-se perceber este pensamento totalizante e o quanto o discurso da medicina
acreditava neste ‘desideratum’ para o bem do coletivo:

No combate a lepra, no afastar os doentes da convivéncia social, exerce o leprosa-
rio tarefa relevante. O direito que tem a sociedade de ver isolados os leprosos contagiantes
por medidas sanitarias rigorosas implica a obrigacdo de amparar aqueles infelizes, ataca-
dos pela terrivel doenga, dando assisténcia material, social, médica e religiosa, ndo sé aos
recambiados ao leprocdmio, como aos seus entes queridos feridos pelas consequéncias
dessa fatalidade.®

A alimentagao, as visitas, o tratamento, o viver, enfim, eram ag¢des controladas, na
medida do seu possivel, pelos médicos que chefiavam o hospital e também 14 residiam, na
maioria das vezes, pois os leprosarios geralmente se localizavam em lugares afastados dos
grandes centros urbanos. As atividades de enfermaria muitas das vezes eram exercidas pe-
los proprios internos, sobretudo, por aqueles que se encontravam em tratamento ha mais
tempo e ja tinham adquirido algum saber neste quesito, como fazer curativos em sequelas
ou a administracdo de alguns medicamentos. E importante dizer que, ao ser internado e
compulsoriamente separado de sua familia, o doente, na maior parte das vezes, constituia
outra realidade familiar e afetiva com os demais internos nos leprosarios, tornando-se a
institui¢do asilar sua principal referéncia neste dmbito, devido ao tempo de internagédo
(para o resto da vida, as vezes) e a idade da internacéo (alguns adolescentes ainda). Estes
pacientes desenvolviam outras subjetividades quando se encontravam internados, ja que
abandonavam suas familias e a vida fora da institui¢do, construindo outros lagos e afe-
tos na vida intramuros. Os lacos familiares existentes anteriormente a interna¢io eram
desfeitos em sua quase totalidade e era preciso se reinventar e sobreviver nesta estrutura.
As estratégias eram as mais variadas, desde os jogos de futebol e competi¢des esportivas,
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como também musica e locu¢do de programas veiculados na radio do leprosario™.

A manutengio desta estrutura hospitalar ndo era uma atividade barata e com-
pensatoria financeiramente, e o Estado, como diretor e mantenedor da maioria das ins-
tituicoes, também passou a questionar a validade e eficacia de sua continuidade. A essa
altura, as mudangas nas formas de tratamento do doente e da doenga pelo emprego dos
antibidticos e o avanco nas pesquisas laboratoriais ja comecavam a apresentar alguns si-
nais positivos no sentido de barrar o desenvolvimento da lepra e de seu aspecto mutilador,
apontando para a eficicia do tratamento em dispensarios e ambulatérios.

E importante salientar que a internacdo compulséria era definida por meio da
Lei n. 610, de 13/01/1949, que vigorou até 1968, e continuava obrigando o isolamento
dos casos contagiantes, mas previa o isolamento domiciliar, tal como no Regulamento
Sanitario de 1923. Ha que se ressaltar que, embora essa Lei ratificasse explicita e mais for-
temente o isolamento, ela passa a vigorar em um momento no qual se comega a discutir
a eficdcia medicamentosa do isolamento, bem como a serem buscadas medidas que nido
discriminem nem estigmatizem o doente. Observa-se, portanto, certo descompasso entre
a promulgacdo da Lei e normatizagdes que regem a orientagdo médica para os doentes e o
momento histérico vivido que, ao contrario, aponta para um término do isolamento e de
formas de exclusio social do doente.

No final da década de 1950, ja se sabia que nio seria com o isolamento, inde-
pendentemente se compulsério, terapéutico ou ndo, que diminuiria o nimero de casos
que continuavam a crescer em determinadas dreas e contextos especificos, ratificando que
a permanéncia das institui¢des isolacionistas deveria ser repensada. Neste momento, o
dispensario é que deveria assumir um lugar de prioridade de investimentos publicos para
o controle da doenga, bem como maior aten¢ido com o profissional que atuava nos servi-
¢os.”” Alguns estados brasileiros ja ndo adotavam a internagdo compulséria de maneira
irrestrita e a Organizacdo Mundial de Saude enviou uma comissio de especialistas ao Bra-
sil que recomendou, “em beneficio da doen¢a”, que ndo mais isolasse compulsoriamente
o doente de hanseniase.”

Em 1956, 0 SNL comeca a realizar a Campanha Nacional contra a Lepra, estraté-
gia epidemioldgica que foi pensada para ser executada de forma local no Rio de Janeiro,
capital federal & época, e executada em nivel nacional a partir de 1959. Segundo Opromol-
la (2000), este foi um movimento denominado de “Moderna Campanha Nacional contra a
Lepra’, e tal Campanha pode ser tida como um elemento fundamental para o desmonte da
estrutura criada com os leprosarios e por aliar a importancia da unido entre o leprologista
e 0 médico clinico geral ou o sanitarista. A énfase no combate a doenca deveria ser dada
ao diagndstico precoce e a continuidade de tratamento, evitando-se a0 méximo seu aban-
dono. Contudo, na década de 1960 e, portanto, ja decorrido um tempo razoavel de sua
execugdo, o que se observa, nos relatérios dos leprologistas do SNL, é que houve uma nao
continuidade das a¢gdes de campanha de maneira desejavel por diferentes razdes. A falta
de verba necessdria foi um dos mais contundentes entraves, pois era preciso que um gran-
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de nimero de profissionais se deslocasse para lugares distantes do pais, o que nem sempre
era possivel diante das conten¢des orcamentarias’. Claro esta que houve uma mudanga
de prioridades a serem atacadas pelo governo de Juscelino Kubitschek que construia uma
nova capital, Brasilia.

O Brasil se industrializava e se modernizava com o lema ‘50 anos em 5’ e a popu-
lagdo produtiva deveria contribuir com o capitalismo ajudando a construir o patriménio
e as riquezas nacionais: esta era a tdnica do momento. Assim, certificava-se de que parte
desta populagio esta impossibilitada de cooperar com este projeto nacional por questdes
de satde (tuberculose é uma grande macula igualmente) e mutilagdo (nos casos dos pa-
cientes sequelados pela lepra ou poliomielite, por exemplo), sendo colocada & margem
do mercado de trabalho, certamente a presenca da lepra e outras mazelas potencialmente
incapacitantes deveria ser revista.

E importante salientar que satide e desenvolvimento estio associados neste
momento, e o corpo doente, pela presenca da lepra ou de outras doengas incapacitantes,
pode se tornar um corpo improdutivo para o trabalho devido as mutilacbes fisicas
causadas pela doenca em estado avangado. Esta situagdo deveria ser evitada em um
governo desenvolvimentista como o de Juscelino Kubitschek, que mostrava a perda de
espaco que as oligarquias agrarias tiveram no pais e que, até entdo, detinham o poder de
maneira quase inquestionavel.

Outro fator importante para a ndo recomendagéo da continuidade do isolamento
em leprosérios e demais formas de separacéo social foi a realizagdo, em 1958, do 7° Con-
gresso Internacional de Lepra, em Toquio. Ali foi consolidado o pensamento médico no
sentido de procurar estabelecer com o doente e a doenga uma convivéncia menos sepa-
ratista e mais preocupada com as questdes sociais, além de propor a solugdo de possiveis
problemas gerados ao longo do tempo pela manutengio do isolamento leprosarial.

Em julho de 1958, a Reparti¢ao Sanitaria Pan-Americana promoveu um semina-
rio e concluiu que o isolamento dos doentes deveria ser evitado, pois era danoso e injusto
e sugeriu o diagnostico precoce e o tratamento extensivo. Também, em 1960, a Campanha
Nacional contra a Lepra continuava a orientar que deveriam ser intensificadas a propa-
ganda e a educagio sanitdria, observando que nao existia “leproso”, mas pessoas sofrendo
de “lepra” e ressaltou a importancia da eficicia dos medicamentos a base de sulfa, afir-
mando que a doenga tinha cura e neste caso ndo geraria mutilagdes e estigmas®. Esta

J' £ importante salientar que este fator foi um dos responsaveis, mas nio o tnico. Observa-se também uma

mudanga de foco a partir de meados da década de 1960, com um declinio evidente dos investimentos do
Ministério da Satide na drea da saade publica, enquanto crescem os da medicina curativa. Para detalhes sobre
este tema, ver Maciel, 2007, p. 260-300.15

K Nota-se uma atitude no sentido de nio imputar ao sujeito doente a incorporagio da patologia como um

estado proprio do seu ser. Este pensamento também esta presente quando se concorda que o paciente nao é
hanseniano e sim portador de hanseniase, tal como se evitam os termos aidético (portador/paciente de HIV),
canceroso (portador/paciente de cancer) ou sifilitico (portador/paciente de sifilis). Para ver mais detalhes, ver
SONTAG, 200249 e GOFFMAN, 1988.50
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campanha orientou para o diagndstico precoce da doenga, a redugio dos “reservatorios de
infec¢d0’, a prote¢do dos contatos e a reabilitacao dos pacientes curados’.

De todo modo, em maio de 1962, foi aprovado pelo Ministério da Satide o De-
creto n. 962, especifico sobre a quebra de relagdes sociais e familiares causada pelo iso-
lamento dos leprosos durante algumas décadas nas instituicdes do pais. Tal isolamento,
nunca ¢ demais lembrar, era regido por lei e deveria ser cuamprido em todo o territério
nacional. Da mesma forma, o seu término néo ser claramente desfeito por meio de uma
lei com o mesmo peso e estatuto juridicos gerou alguma ‘desobediéncia’ por parte de
alguns estados, como Sio Paulo, por exemplo, cujos gestores ignoraram o Decreto. Ali,
apenas em 1967, é que deveria cessar oficialmente a interna¢éo de doentes por uma ques-
tdo peculiar: quem assumiu a dire¢do estadual de controle da doenga foi um profissional
francamente favoravel ao término do isolamento. O leprologista Abrado Rotberg, que
atuou inclusive em um periodo aureo do isolamento compulsorio em Sdo Paulo, nas
décadas de 1930 e 1940, recomendou fortemente que o Estado aderisse a politica vigente
e interrompesse a pratica do isolamento. Acredita-se que parte dessa desobediéncia tam-
bém se deu pelo fato de Sdo Paulo possuir uma grande rede de hospitais de isolamento e
uma forte e consolidada escola leprolégica de pesquisa basica, que necessitava de espacos
para atuagio e exercicio deste saber®?,

Em relagdo a pesquisa basica em hanseniase, esta também experimentou alguns
avangos, como € o caso de Shepard, que, em 1960, inoculou no coxim plantar de camun-
dongos o bacilo de Hansen na tentativa de analisar a evolugdo do M. leprae fora do ho-
mem. Ao estabelecer o camundongo normal como modelo experimental, conseguiu dar
um importante passo nas pesquisas sobre a doen¢a®. Também na década de 1960, Ridley
e Jopling propuseram uma modificagdo na classificagdo de Madri e introduziram o con-
ceito da classificagdo espectral da hanseniase, subdividindo os “Borderline” ou “Dimorfos”
em Dimorfo-Tubercul6ides, Dimorfo-Dimorfos e Dimorfo-Virchowianos. Foi mantido o
conceito de polaridade da doenga*. A resisténcia dos bacilos a dapsona foi apresentada em
relatérios divulgados na Malasia, em 1964, gerando temeridade quanto a cura da doenga?.

Em 1976, o termo hanseniase substituiu oficialmente a denominac¢io lepra no
Brasil, visando minorar o estigma do doente e propiciar sua integracdo a sociedade, con-
forme recomendacdo da Conferéncia Nacional para Avaliagdo da Politica de Controle da
Hanseniase, em Brasilia, tendo como expoente Abraio Rotberg, um dos grandes incenti-
vadores desta mudanca®?®. As recomendacoes advindas dessa Conferéncia foram a for-
magao e a valorizagdo de pessoal auxiliar, a prevengio de incapacidades e a transformagéo
das coldnias existentes em cooperativas agricolas. Também foram estimulados os hospi-
tais gerais para prestarem assisténcia aos doentes, além dos incentivos a projetos-piloto,
visando a reintegracio social.

Em relagéo a legislagdo adotada pelo Ministério da Satide, em 1972 e 1976, foram
aprovadas as Portarias (236/72 e 165/76, respectivamente) que visavam formalizar a que-
bra do isolamento compulsério em leprosérios e a nao discriminagdo de pacientes para
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tratamento em hospitais gerais. Assim, a Portaria 165 da Divisdo Nacional de Dermatolo-
gia Sanitdria estabeleceu uma politica de controle da hanseniase que priorizou as a¢des de
educagéo em saude, a aplicagdo da vacina BCG, a descoberta e o tratamento dos doentes,
assim como a prevengdo e o tratamento das incapacidades®.

Em 1978, 0 esquema medicamentoso usado era ministrado por meio de mono-
terapia sulfénica ou com a clofazimina pelo Ministério da Sadde; tal esquema foi alterado
com a associa¢do da rifampicina e indicado nos casos clinicos das formas Virchowiana,
Dimorfa e incluidos os casos suspeitos de sulfono-resisténcia®”. Naquele momento, foram
observadas as mais baixas taxas de alta por cura e um maior nimero de pacientes no
registro ativo dos servigos de satde, devido a dificuldade de liberar os pacientes por alta
obtidas pela cura®.

Ainda em 1978, o Programa Integrado de Controle da Hanseniase langou o Ma-
nual de Prevengéo e Tratamento de Incapacidades Fisicas e o Guia de Controle da Han-
senfase.” O novo tratamento influenciou a desativagdo dos antigos hospitais-colonia, em
fungdo da credibilidade da cura oferecida pelas sulfonas e também pela néo obrigatorie-
dade do isolamento do paciente com esta enfermidade, além do estimulo ao tratamento
ambulatorial. Nessa época, 80% dos casos de pacientes internados eram doentes desajus-
tados socialmente’?.

Os planos nacionais para a elimina¢do da hansenfase como problema de saude
publica tiveram seu inicio na década de 1980 com a implanta¢éo da poliquimioterapia no
Brasil e a modificagdo das normas técnicas'®. Em 1981, um novo esquema terapéutico com
a multidrogaterapia foi proposto pela OMS apo6s a constatacido de uma alta prevaléncia de
cepas de M. leprae sulfono-resistentes nos paises africanos que, em sua maioria, continua-
vam a empregar exclusivamente a monoterapia. A OMS redefiniu o esquema terapéutico
para a hanseniase, incluindo agora a rifampicina, e o denominou de poliquimioterapia
(PQT), pois a resisténcia a dapsona e a persisténcia bacteriana vinham causando sérios
problemas operacionais. A rifampicina foi incluida para ambos os tipos de hanseniase por
se tratar de uma droga mais eficaz. O esquema MDT-OMS para pacientes multibacilares
(MB) usaria a combinagéo de rifampicina, clofazimina e dapsona por um periodo de dois
anos. Para pacientes paucibacilares (PB), a dapsona seria associada a rifampicina por seis
meses.”®® No Brasil, o Ministério da Saude ndo adotou, de imediato, este esquema por
receio de maus resultados, o que s6 veio a ocorrer em 1986, apdés uma avaliagdo que de-
monstrou um aumento no numero de casos anuais, inclusive em menores de 15 anos. Este
fato foi o elemento propulsor para a implantagdo da PQT em algumas unidades-piloto*.

Em 6 de junho de 1981, foi criado o Morhan (Movimento de Reintegraciao das
Pessoas Atingidas pela Hansenfase), inicialmente denominado Movimento de Reintegra-
¢do do Hanseniano, em um momento de grande efervescéncia dos movimentos sociais no
Brasil e da politica em geral, com os momentos finais da ditadura militar que governava o
pais desde 1964. A célula inicial do Morhan foi por meio da organizagao de deficientes fi-
sicos de uma maneira geral, mas que logo organizou um grupo proéprio de deficientes pela
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hanseniase. Seu grande fator de mobiliza¢éo inicial foi dirigido aos pacientes egressos dos
leprosarios, ou aqueles ainda residentes nos hospitais colonia, por ocasido da recomenda-
¢do oficial de fechamento desses asilos e integragdo das agdes de controle da doenga nos
servicos bésicos de saude pelas portarias ministeriais 165, de 1976, e 498, de 1987". Aos
poucos, o Morhan recebeu a adesdo de pacientes ambulatoriais e técnicos, e, reforcando
sua autoidentidade de minoria, ampliou seu foco de luta ao perceber que o controle da
endemia ndo se daria apenas pelo combate a doenga, mas sim pela participagdo real e
organizada dos pacientes, técnicos e populagdo por melhores condi¢des de vida.

Em marc¢o de 1988, o Ministério da Satde fez a primeira avaliagido nacional da
utilizagdo dos esquemas PQT e constatou que mais de 1.000 profissionais tinham sido
treinados em cinco centros de referéncia; a alta regularidade do tratamento e a boa aceita-
¢do da clofazimina foram confirmadas; a estratégia de implantacio gradual da PQT, com
reorganizac¢do dos servigos, era adequada a realidade brasileira; a implantagdo da PQT
havia sido descentralizada para 88 unidades de satde; bons resultados com a dose mensal
supervisionada foram obtidos e houve um estimulo a pesquisa e & integracdo institucional
governamental com Organizagdes Nao Governamentais ao programa'®*.

Em 1989 e em 1990, foi elaborado o Plano de Emergéncia Nacional, cujos objeti-
vos prioritdrios eram detectar todos os casos novos esperados, tratd-los com PQT, aplicar
a vacina BCG em contatos intradomiciliares e conhecer a real prevaléncia da hanseniase
no pais. Nessa época, devido a investimentos na descentralizagdo e na capacitagdo de re-
cursos humanos, incrementou-se a adogdo da PQT/OMS nos casos novos. O tempo esti-
mado de permanéncia dos casos em registro ativo diminuiu de 12,1 anos, em 1987, para
8,3 anos, em 1991, com elevagdo da prevaléncia e da detecgdo de casos novos'. A adogdo
no Brasil da PQT levou a uma reorganizagio das atividades do programa de controle da
hanseniase no pais®. A utiliza¢ao da classificagdo de MB e PB foi uma tentativa de fazer
com que o diagndstico da hanseniase deixasse de ser um tema exclusivamente académico,
passando a dar resposta aos fins da terapia multimedicamentosa®'.

Em 1991 e 1992, o Ministério da Saude adotou a PQT como o unico esquema de
tratamento no Brasil e a dose fixa na rotina dos servigos de saude, respectivamente. Este
esquema alterou os critérios de alta, uma vez que o doente a receberia por volta do terceiro
ano de tratamento. Em 1992, a OMS aprovou, em sua 442 Assembleia Mundial de Satde, o
Plano de Eliminac¢do da Hanseniase, com o objetivo de elimina-la globalmente como um
problema de saude publica até o ano 2000. Tal plano consistia das seguintes prioridades: a
detecgdo intensiva dos casos, a vigilancia epidemioldgica, a aten¢éo as incapacidades e o
tratamento com poliquimioterapia®.

Em 1994, o Ministério da Satde implantou uma nova classificacio dos doentes
para fins de tratamento: os doentes Paucibacilares (formas Indeterminada e Tuberculoide)

LA Portaria MS n. 498, de 09/10/1987, prevé o tratamento integral dos casos de hanseniase em regime
exclusivamente ambulatorial, desde a PQT, como o tratamento das intercorréncias, reabilitagdo fisica e
recuperagao das incapacidades fisicas.
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e Multibacilares (formas Dimorfa e Virchowiana).*** Em 1995, o Brasil, por meio do
Ministério da Satde e de todos os estados, elaborou o seu proprio Plano de Eliminagédo
da Hanseniase, estabelecendo a meta de reduzir a prevaléncia a menos de um doente a
cada 10.000 habitantes por meio do diagnéstico oportuno, da aplicagdo do PQT/OMS em
todos os casos, além da alta por cura em 80% dos casos e reduzir de 15 a 20%, ao ano, o
coeficiente de prevaléncia'®. A OMS divulgou que a incidéncia da doenga tinha reduzido
para menos de um milhdo de doentes®.

Em 1997, o Comité de Especialistas em Hanseniase da OMS considerou a
possibilidade de reduc¢éo do tratamento MDT com duragdo de 12 meses de tratamento
para o paciente multibacilar, sem risco de resisténcia a rifampicina, e a dose tinica para
o paciente paucibacilar com lesdo unica de pele®. Em 1998, o Governo Federal publicou
o Programa “Avanca Brasil” e orientou que a intensificacdo das agdes preventivas e de
promocéo da satide deveria nortear o trabalho do Ministério da Satide. Também destacou
o compromisso de ampliar a descentralizagdo do atendimento aos portadores para reduzir
sua incidéncia®.

Em 2000, o tratamento novamente foi reduzido nos centros de referéncia e esti-
pulado em seis doses supervisionadas para os pacientes Paucibacilares e 12 doses super-
visionadas para os pacientes Multibacilares. O esquema ROM (rifampicina, ofloxacina e
minociclina) foi adotado em dose tnica para pacientes Paucibacilares com lesdo unica
de pele, sem envolvimento de tronco nervoso.* Em 2001, o Ministério da Satude langou
o Plano Nacional de Mobiliza¢io e Intensificagdo das A¢des para a Eliminagdo da Hanse-
niase e Controle da Tuberculose, em uma parceria com as Secretarias Estaduais e Muni-
cipais de Satude, Organizacdes Nao Governamentais e de pacientes, sociedades cientificas
e instituicoes de classe e comunitarias. O intuito foi intensificar o processo de eliminagao
da hanseniase como problema de saude publica e controlar a tuberculose no Brasil. Dentre
as estratégias previstas, estd a priorizacdo de 329 municipios onde vivem mais de 50% da
populagdo brasileira e onde residem, aproximadamente, 80% dos casos no pais®.

Em 2002, foi realizado em Salvador/BA, o 16th International Leprosy Congress,
com o objetivo de discutir avancos e pesquisas nas areas de aspectos sociais (estigma
social da doenga), aspectos clinicos, epidemiologia, educagdo em saude, imunologia,
microbiologia e biologia molecular, aspectos operacionais de eliminacéo, preven¢ao de
incapacidades e reabilitagdo, ensino, treinamento, tratamento e integracio dos servicos
de hanseniase®.

Nesse mesmo ano, o Governo Federal editou a Portaria n. 1.838, de 09/10/2002,
com diretrizes e estratégias para a elimina¢do da hanseniase no pais, estabelecendo um
incentivo financeiro para ampliagdo da detecgdo da prevaléncia oculta da hanseniase no
ambito da atengéo bésica de saude”. Dentre as medidas adotadas, foi prevista uma alianga
dos municipios considerados prioritdrios para a eliminagdo da hanseniase, com os seg-
mentos da sociedade, tais como o Conselho de Secretdrios Municipais de Satide, o Movi-
mento pela Reintegracido das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), a Pastoral de
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Saude, dentre outros. Também foram previstas agdes como fornecimento de medicamen-
tos, capacitagdo de profissionais, combate ao preconceito e tratamento da enfermidade®’.

Especialmente em relagdo ao processo de reinser¢do social do sujeito, que foi
internado compulsoriamente em leprosarios pela politica publica adotada no pais durante
cerca de 40 anos, e brevemente descrita ao longo deste texto, é fundamental destacar que
o governo Lula aprovou a Lei n. 11.520, em setembro de 2007, que instituiu uma pensao
indenizatéria para tais casos. Fruto de intensa negociagdo do Morhan, junto aos gesto-
res e politicos brasileiros, a pensdo indenizatéria representa uma vitdria e seu objetivo
foi devolver parte do que foi tirado daqueles que ficaram apartados socialmente de suas
familias ou do ambiente de trabalho, alguns, durante anos, e restituir-lhes um pouco de
conforto material. O Brasil, assim como o Japao, foi dos tinicos paises a recompensar fi-
nanceiramente os pacientes que foram objeto das politicas publicas de satide em relagéo a
hanseniase e isolados compulsoriamente.

Em 2008, na cidade de Hyderabad, India, o 17th International leprosy Congress
discutiu como temas predominantes a utilizacdo de exames soroldgicos em atingidos pela
hanseniase, promogdo em saude, reabilitacdo e reinser¢ao social do portador de hanse-
niase, bem como as estratégias a serem utilizadas, visando a um mundo “sem hanseniase’,
conforme tema central do encontro®.
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A Hanseniase no contexto das
" | doencas negligenciadas

Isaias Nery Ferreira

No mundo e no Brasil, um grupo de doengas causadas por agentes infecciosos ou
parasitas tem se destacado como doencas negligenciadas, também chamadas de doengas
em eliminagao, sdo consideradas endémicas em populagdes de baixa renda. Neste grupo,
destacam-se a hanseniase, dengue, doenca de chagas, esquistossomose, leishmaniose, fe-
bre amarela, hantavirose, raiva, tracoma, maldria e tuberculose. Estas doencas recebem
essa denominacdo por estarem associadas a regides onde a populagido vive em condigbes
de pobreza, apresenta precarias condi¢des de vida, por contribuirem para a manutenc¢io
do quadro de desigualdades e representarem entrave ao crescimento dos paises em desen-
volvimento. A Organiza¢gdo Mundial de Saude (OMS) estima que mais de um bilhdo de
pessoas estejam infectadas por uma ou mais dessas doengas, representando um sexto da
populacdo mundial'. Em 2009, a cada dia, morriam no mundo cerca de trés mil pessoas,
mais de um milhdo de mortes por ano, sendo uma das principais causas a falta de ferra-
mentas adequadas para o diagndstico e tratamento destas doengas®.

A carga das doengas negligenciadas é subestimada no Brasil, ndo obstante, serem
responsaveis por elevada morbidade e mortalidade na populag¢do, segundo o Ministério
da Saude’.

Os financiamentos existentes para pesquisas concernentes as doengas negligencia-
das ainda ndo se reverteram em avangos terapéuticos significativos, como novos farma-
cos, métodos diagndsticos ou vacinas. O baixo interesse da industria farmacéutica deve-se
ao reduzido lucro, uma vez que a populagdo portadora ndo possui renda suficiente para
seu tratamento’, assim, apenas 1,3% dos medicamentos disponibilizados pela industria
farmacéutica, entre 1975 e 2004, foram destinados para as doencas negligenciadas, mes-
mo elas representando 12% da carga global de doengas®.

Outro fator a considerar é que somente 10% dos recursos mundiais de pesquisa
em saude sdo direcionados para os problemas especificos dos paises em desenvolvimento.
Devido a esta realidade, pesquisadores e gestores da saude trabalharam nos tltimos anos
alertando sobre a importincia de aumentar os recursos em Programas de Pesquisa e De-
senvolvimento (P&D) para combater as doengas em eliminagido. Outros fatores também
contribuiram para a énfase em pesquisas como a sinalizagdo dos indicadores epidemio-
légicos que mostram o recrudescimento de algumas doengas, a ocorréncia de surtos, a
impossibilidade de erradicacdo em curto prazo e a heterogeneidade na oferta regular de
servicos de saude no Brasil no enfrentamento destas doencas. Além disto, a produtivida-
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de cientifica nacional na area de doengas negligenciadas é pequena quando comparada
a outras grandes areas e esta concentrada em poucas instituigdes e grupos de pesquisa®.

Através Por meio de parcerias entre laboratérios publicos e privados, o Brasil, via
Ministério da Saude, destacou-se mundialmente na produgdo de medicamentos para tra-
tamento de doengas negligenciadas. O investimento em laboratérios publicos produtores
saltou de R$ 8,8 milhdes em 2000 para mais de R$ 54 milhdes em 2011. Além disso, desde
2003, o MS orienta grande parte de seus recursos a linhas de pesquisa em dreas relaciona-
das as doengas negligenciadas. De 2002 a 2010, o MS financiou 518 projetos de pesquisa
em doencas negligenciadas, investindo um total de quase R$ 95 milhdes®.

Em 2006, o Ministério da Satide langou o Programa de Pesquisa e Desenvolvimen-
to em Doengas Negligenciadas no Brasil, em parceria com o Ministério da Ciéncia e Tec-
nologia. Foram estabelecidas sete prioridades de atuagdo que compdem o programa em
doencas negligenciadas: dengue, Doenca de Chagas, leishmaniose, hanseniase, maldria,
esquistossomose e tuberculose®.

Em 2011, foi criada a Coordenacio Geral de Hanseniase e Doencas em Eliminagdo
(CGHDE), objetivando fortalecer a resposta para este grupo de doencas, pois, segundo
o Ministério da Saude, os resultados dos Programas Nacionais foram considerados insu-
ficientes e incompativeis com a capacidade do Sistema Unico de Satde (SUS) na resolu-
¢do dos problemas de saude da populagdo. Assumindo o compromisso publico de elimi-
nar como problema de satide publica ou reduzir drasticamente a carga dessas doengas,
o governo brasileiro lancou o “Plano Integrado de Ac¢des Estratégicas de Eliminacdo da
Hanseniase, Filariose, Esquistossomose e Oncocercose como Problema de Satide Publica,
Tracoma como Causa de Cegueira e Controle das Geohelmintiases”, para o periodo de
2011 a 2015. Este plano busca sintetizar o compromisso politico em atacar o problema das
doengas negligenciadas, otimizando os recursos existentes. Nele, o acesso aos servigos de
saude é prioridade, pois individuos com maior vulnerabilidade social, além de apresenta-
rem elevados riscos de adoecimento, possuem maior dificuldade de sairem desta condigdo
de pobreza’.

Outras estratégias utilizadas pelo governo, como a transferéncia de renda, seguran-
¢a alimentar, habita¢do e saneamento, na satide, educag¢io e aprimoramento da qualidade
dos servigos publicos oferecidos, estdo sendo utilizadas para o enfrentamento da questao.

Desafios:

O desafio no enfrentamento, visando eliminar a hanseniase como problema de saude
publica e em especial também como doenga negligenciada, é concentrar o foco nas agdes:

« incentivar o apoio financeiro em pesquisas e a capacitagdo técnica de profissionais
de saude da atengdo primadria e servigos de referéncia;

« incentivar e promover a integragdo da atengdo primaria e os servigos de referéncia;
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estimular a integra¢do dos programas sociais e de saude visando ao combate a
extrema pobreza;

incrementar a divulga¢do adequada sobre a hanseniase para profissionais de
saude e populagio;

desmistificar a doenca e combater o estigma;

motivar a participagdo da comunidade e parcerias intersetoriais para o
desenvolvimento de agdes sustentéveis no combate a pobreza;

promover total apoio e participa¢do de todos em eliminar a pobreza extrema no
Brasil.
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. ‘ Epidemiologia da Hanseniase

Egon Luiz Rodrigues Daxbacher
Isaias Nery Ferreira

Apresentacao

Hanseniase continua sendo uma doenga bastante prevalente, apesar do crescente
aumento de pesquisas desenvolvidas nos ultimos anos. A meta de eliminagdo como pro-
blema de satide publica faz parte da politica de mesmo nome e que contribuiu para grande
avanc¢o na oferta de tratamento curativo, com aumento do acesso aos servicos de satude,
por meio da descentralizagdo das agdes de controle para servigos basicos de saude’.

A incapacidade de obter cultura do agente etioldgico contribuiu para retardar
avancos cientificos que outros agravos obtiveram. Continua sendo uma doenca negligen-
ciada, gerando falta de investimento e atraso nos avangos tecnoldgicos?.

Apesar da enorme queda da prevaléncia da doenca nos tltimos 20 anos, em grande
parte decorrente da introdugido da poliquimioterapia, continua alta a detec¢do de casos
novos da doenga, em diversos paises. Alguns, considerados eliminados como problema de
saude publica, vém informando aumento de casos novos detectados, em relagdo aos anos
anteriores. No Brasil e no restante do mundo, a queda da prevaléncia ndo demonstrou
impacto na transmissibilidade da doenga, como era esperado’.

Esse cendrio, limitado na parte cientifica e financeira, associado a alta endemicida-
de, implica sustentar e ampliar nossos recursos humanos e nossa eficiéncia em diagnosti-
car e tratar todos os casos, mais precocemente possivel, para diminuir a carga da doenga.

Relatérios da OMS mostram dados mundiais com grandes diferencas entre os pai-
ses, com aumento do nimero de casos detectados em relacédo ao ano anterior para paises
que ja sdo considerados eliminados como problema de satide publica e outros com altos
percentuais de detec¢do em criangas. Em outros, grandes quedas nos nimeros informa-
dos, ndo compativeis com as caracteristicas da doenca. Alguns paises deixam de informar
seus dados em alguns anos. Com a grande pressao politica de se atingir metas, os dados
informados sdo confidveis?**

Nos tltimos 20 anos, o Brasil tem feito grandes esfor¢os para introduzir a avaliagdo
e prevengdo de incapacidades fisicas, juntamente com a descentralizagdo das atividades
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de controle da hanseniase na atengio basica, visando ao diagndstico precoce. Em 1998, o
relatério do Programa Nacional destacava o impacto significativo da PQT néo sé na cura
de milhares de pacientes, mas também impedindo as deformidades causadas pela doenga.
Este foi um resultado de diagndstico precoce e a redu¢do do grau de incapacidade 2, de
15%, em 1987, para 7%, em 1998°.

A alta detecgdo de casos novos em criangas, com redugio lenta, demonstra a ma-
nutenc¢do da cadeia de transmissdo. A diminui¢do da prevaléncia no Brasil, nos tltimos
anos, ndo obteve o impacto almejado na transmissibilidade.

Ainda existem muitos desafios, muitas perguntas nio respondidas e medidas, as
vezes, ja adotadas, necessitando de maior embasamento cientifico, 0 que muitas vezes gera
estigma e atrasos no combate & endemia®.

1. Introducao

A vigilancia epidemioldgica envolve coleta, processamento, anilise e interpretagdo
dos dados referentes aos casos de hanseniase e seus contatos. Ela subsidia recomendagdes,
a promogao e a andlise da efetividade das intervengdes. E fundamental a divulgacio das in-
formagdes obtidas, como fonte de planejamento das intervenc¢des a serem desencadeadas’.

Em 1991, a Assembleia Mundial de Saude decidiu “eliminar a Hanseniase como
um problema de satude publica” até o ano 2000. Eliminacéo foi definida como a redugao
da prevaléncia global da doenga para menos de 1 caso por 10.000 habitantes.

Os principios de eliminagéo e a erradica¢ao de doencas foram claramente descri-
tos por Dowdle em 19988. O controle da doenga é definido como reducio da incidéncia,
prevaléncia, morbidade ou mortalidade a um nivel aceitdvel em nivel local, necessitando
medidas de interveng¢do continuadamente para a redugéo. Elimina¢ido da doenga é defi-
nida como a redugéo a zero da incidéncia de uma doenca especificada em uma area geo-
gréfica delimitada, necessitando medidas de intervengao continuadas. Do mesmo modo,
a eliminagdo da infec¢do é definido como uma redugéo a zero da incidéncia de infec¢do
causada por um agente especifico de uma drea geogréfica definida. Sdo necessarias medi-
das continuas para evitar restabelecimento da transmissao. Erradicagdo pode ser definida
como a reducdo permanente a zero da incidéncia mundial da infecgdo causada por um
agente especifico, como resultado de esfor¢os deliberados e ndo sendo mais necessarias
medidas de interven¢ao’. Para erradicar uma doenca, devem existir condi¢des propicias e
pré-requisitos. Apesar da euforia pela erradicagio da variola, apenas duas doengas foram
consideradas erradicéveis. Muitas licdes foram aprendidas com a falha do programa de
erradicagdo da maldria'®.

Talvez seja mais apropriado classificar a Hansenfase como uma doenga cronica
estavel do que uma doenga transmissivel aguda sensivel a estratégias de eliminacéo’.
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Questdes importantes como a mudanga para prevaléncia de ponto (que desconsi-
dera pacientes que abandonaram tratamento e os diagnosticados no inicio do ano), bem
como exclusio de pacientes “nio existentes” (casos ndo localizados no estudo) em estudos
de validagdo também tém gerado controvérsias'’.

Com o acesso ao diagnostico e tratamento com a poliquimioterapia, muito eficaz,
os casos na prevaléncia oculta tornam-se os principais responsaveis pela transmissao. En-
quanto a prevaléncia conhecida varia em funcio da detecgio, a prevaléncia conhecida fica
influenciada por fatores operacionais, como encurtamento do tempo de tratamento, regi-
mes completos fornecidos no momento do diagndstico, mudancas de defini¢do de caso'.
O aumento do acesso por meio da aten¢io basica, no Brasil, pode ter contribuido com o
aumento na captacio de casos e diminui¢do da prevaléncia oculta’.

Em um cendrio onde um compromisso do governo com tratamento altamente
eficaz de forma a proporcionar o acesso a drogas esta presente, uma vez que grande dis-
ponibilidade de tratamento é alcancado, os casos na prevaléncia oculta sdo os principais
responsaveis pela transmissdo, e a prevaléncia conhecida ira refletir o comportamento da
taxa de detec¢io ao longo do tempo. Detecgdo oportuna de casos pode aumentar o valor
de prevaléncia conhecida no curto prazo. A partir dessa perspectiva, a prevaléncia do
ponto conhecido mede a carga da doenga para o sistema de satde, e ndo a comunidade,
refletindo, principalmente, tendéncias operacionais, ndo epidemioldgicas.

As estratégias atuais de enfrentamento da doenga levam a lentas respostas e, mesmo
apds a meta de eliminagdo como problema de satde publica ser atingida, o relaxamento
das atividades de controle pode manter a endemia'.

Cobertura com a vacina BCG na populagio e nos contatos pode contribuir na
protecdo contra a doenga, podendo chegar a 80% nos contatos sadios', mas pode variar
bastante'®.

O custo de tratar as incapacidades sdo muito maiores do que evita-las. Intensificar,
portanto, as medidas de controle para a doenga sai mais barato em todas as doengas
negligenciadas"’.

2. Panorama epidemioldgico global

A India e a Africa sdo consideradas por muitos como o “ber¢o” da hanseniase',
provavelmente a faixa setentrional da Africa Central, da Nigéria a Abissinia, tenha sido
o foco original da hanseniase'. E possivel também que a disseminagdo da doenga para a
Europa ocorreu com o regresso das cruzadas da Terra Santa e Africa. A hanseniase atingiu
seu ponto maximo na Europa entre os anos 1000 e 1400 d.C.2**'. Estima-se que, na Euro-

pa, no século XII, existiu cerca de 19.000 “leprosarios™.

47



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

A principal causa do declinio dessa doenga nesse continente foi a melhoria das con-
digdes socioecondmicas experimentadas pelos povos europeus ao longo das Idades Moder-
na e Contemporanea®. Na Franga, no século XIII, a doenga ja havia tomado tal desenvol-
vimento que se avalia o nimero de pacientes acometidos pela hanseniase em cem mil, com
mais de 750 “leprosarios” nos séculos XIV e XVI®. Por volta de 1870, a “lepra” praticamente
ja havia desaparecido na maioria dos paises europeus, com exce¢do da Noruega'®.

Em 1984, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) estimou que havia cerca de
doze milhdes de pessoas doentes com hanseniase no mundo. No inicio de 1997, este nu-
mero reduziu para cerca de 1.150.000 casos mundiais de hanseniase, dos quais 888.340
estavam registrados para tratamento. Deste total geral de casos, 140.000 (12%) estavam no
continente Africano, 140.000 (12%), no continente Americano, 800.000 (70%), no sudeste
da Asia, 30.000 (2%), no Mediterraneo Oriental e 40.000 (4%), no Pacifico Ocidental?*.

Nas duas tltimas décadas, o numero global de casos diminuiu em quase 90%. Em
meados de 2004, cerca de 460.000 pacientes estavam registrados para tratamento, sendo
que, durante o ano de 2003, aproximadamente 500.000 casos novos foram detectados em
nivel mundial®. Esta queda na prevaléncia contribui para aproximar o Brasil da meta de
elimina¢do da doenga como problema de satide publica e também foi determinante para
esta situagdo o tratamento poliquimioterdapico — PQT, de duragdo padronizada e determi-
nada para todos os paises endémicos®.

No ano de 2003, na regido das Américas, foram diagnosticados cerca de 52,4 mil
novos casos de hanseniase. No inicio de 2004, o coeficiente de prevaléncia da doenga foi
de 1,0 caso por 10 mil habitantes e foram detectados pouco mais de 52 mil casos novos
por ano. A situagao epidemiologica da hanseniase nos paises da regido constitui um desa-
fio em matéria de saude publica, porque, além da magnitude do problema, a distribui¢ao
geografica nao é uniforme®. Apesar de a hanseniase estar presente em quase todos os
continentes, 87% dos casos estavam registrados em apenas 16 paises. Somente a India e o
Brasil contribuiam com 655.564 casos (79%)*.

Nio obstante os esfor¢os dispendidos pelos Programas Nacionais de Controle da
Hanseniase dos paises endémicos e a Organiza¢do Mundial de Saude, o nimero de casos
novos vem declinando modestamente em algumas regides e crescendo em outras, segun-
do a propria OMS.

A OMS relatou que dezesseis paises no mundo notificaram mil ou mais casos da
doenga em 2009, sendo que a Asia apresentou a maior taxa de detec¢io, 9,39 casos por
100.000 habitantes, seguida das Américas, com 4,58 casos por 100.000 habitantes. A India
foi o destaque, com 133.717 casos diagnosticados, e o Brasil, com 37.610 casos, sendo o
segundo pais em numero de diagndsticos. Dos 40.474 casos novos nas Américas, 93%
foram diagnosticos notificados no Brasil”.

A tabela 1 apresenta o niumero de novos casos de hanseniase ao longo de 2011 e a
prevaléncia da hanseniase no inicio de 2012 em 105 paises e territorios. No total, foram
diagnosticados 219.075 novos casos da doenga em 2011 e a prevaléncia registrada no ini-
cio de 2012 foi de 181.941 pacientes*.
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Tabela 1: Situacao da hanseniase por regiao da OMS

no 1° Trimestre de 2012 (exceto Europa).

Casos Registrados e

Casos detectados em 2011

Regiao da OMS Prevaléncia no 1° trimestre
100.
de 2012 (por 10.000) (Eopbb000)
Africa 15 006 (0.37) 12 673 (3.14)
América 34 801 (0.40) 36 832 (4.18)

Sudeste Asidtico

117 147 (0.64)

160 132 (8.75)

Mediterraneo Oriental 7 368 (0.12) 4346 (0.71)
Pacifico Ocidental 7 619 (0.05) 5092 (0.30)
Total 181 941 (0,34) 219 075 (4,06)

Fonte: WHO, 2012.

A tabela 2 mostra a tendéncia na detec¢do de novos casos de hanseniase em oito
anos com moderado declinio no total geral, entretanto, mostra o aumento de casos em
2011 no Sudeste da Asia, Mediterrineo Oriental e Pacifico Ocidental.

Tabela 2: Tendéncia de deteccao de novos casos de Hanseniase
por regiao da OMS, 2004 — 2011.

Casos Novos Registrados

Regidao da OMS
2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011

Africa 46918| 45179| 34480 34468| 29814| 28935| 25345| 12673
Américas 52662| 41952| 47612| 42135| 41891| 40474 37740| 36832
Sudeste Asia 298603 | 201 635 | 174 118 | 171 576 | 167505 | 166 115 | 156 254 | 160 132
glrelii::lr aneo 3392 3133| 3261| 4091| 3938| 4020 4080 4346
Pacifico Ocidental 6216 7137 6190 5863 5859 5243 5055 5092
Total 407 791 | 299 036 | 265 661 | 258 133 | 249 007 | 244 796 | 228 474 | 219 075

Fonte: OMS, 2012.
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Segundo a OMS, o niimero de casos novos detectados anualmente continua a au-
mentar em todas as outras regides do que as Américas e regides Africanas. A queda de
casos na regido africana reflete o baixo numero de relatérios enviados, sendo que os esta-
dos membros enviaram relatérios no passado com alta detecgdo de casos. O aumento da
cobertura, bem como a melhoria dos servigos no sul do Sudao e Somélia foram os princi-

pais fatores que levaram a detec¢éo de novos casos na regidao do Mediterrdneo Oriental®.

A tabela 3 mostra o numero de casos novos detectados no ano de 2011 em 18 pai-
ses que informaram > 1.000 casos novos, além dos casos novos detecatados anualmente
desde 2004. Esses paises contribuiram com 94% dos casos novos detectados globalmente
em 2011. Sete paises estdo na regido Africana, sendo que Etidpia, Nigéria e Tanzénia ndo
enviaram relatérios em 2011, contribuindo para o declinio significativo dos dados na re-

gido Africana.

Tabela 3: Tendéncia de deteccao da hanseniase em 18 paises que
registraram > 1.000 novos casos durante 2011 e nimero de
novos casos detectados anualmente desde 2004.

Casos Novos Registrados
Pais
2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
Angola 2109 1877 1078 1269 1184 937 1076 508
Bangladesh 8242 7 882 6280 5357 5249 5239 3848 3970
Brasil 49 384 38 410 44 436 39125 38914 37 610 34 894 33955
China 1499 1658 1 506 1526 1614 1597 1324 1144
Congo 11 781 10 369 8 257 8 820 6114 5062 5049 3949
Etiopia 4787 4698 4092 4187 4170 4417 4430 ND
India 260 063 | 169709 | 139252 | 137685 | 134184 | 133717 | 126 800 | 127 295
Indonésia 16 549 19 695 17 682 17723 17 441 17 260 17 012 20023
Madagascar 3710 2709 1536 1644 1763 1572 1520 1577
Mogambique 4266 5371 3637 2510 1313 1191 1207 1097
Myanmar 3748 3571 3721 3637 3365 3147 2936 3082
Nepal 6958 6150 4235 | 4436a | 4708a | 4394a | 3118a 3184
Nigéria 5276 5024 3544 4 665 4899 4219 3913 ND
Philipinas 2254 3130 2517 2514 2373 1795 2041 1818
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Casos Novos Registrados
Pais
2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
Sudao do Sul - - - - - - - 1799
Siri Lanka 1995 1924 1993 2024 1979 1875 2027 2078
Sudio 722 720 884 1 706b 1901b | 2100b | 2394b 706
Tanzania 5190 4327 3450 3105 3276 2654 2 349 ND
Total (%) 388533 | 287134 | 248100 | 241933 | 234447 | 228 786 | 215938 | 206 285
’ (95) (96) (93) (94) (94) (93) (95) (94)
Total Global | 407 791 | 299 036 | 265 661 | 258 133 | 249 007 | 244796 | 228 474 | 219 075

Fonte: WHO, 2012

ND: Nao Disponivel

A: novos casos detectados de novembro de 2009 a novembro de 2010
B: inclui dados da area do Sudao do Sul

Segundo a OMS, o Brasil e a India vém apresentando uma tendéncia de declinio
muito lenta, desde 2006 e 2007; a Indonésia, que estava estabilizada em detec¢ao de novos
casos desde 2006, teve um aumento significativo em 2011. Esses trés paises contribuiram
com 83% dos casos novos detectados em 2011, com a India contribuindo com 58% dos ca-
s0s, 0 Brasil, com 16%, e a Indonésia ,com 9%. A propor¢do de casos novos multibacilares
variou na Regido Africana de 89,52% no Quénia, para 34,86% em Camardes; nas Amé-
ricas de 84,12% na Argentina, para 33,93% no Equador; no Sudeste Asidtico, de 80,40%
na Indonésia para 44,98% no Sri Lanka; Na regido do leste do Mediterraneo, de 89,52%
no Egito para 52,17% no Iemem; na regido do Pacifico Ocidental, de 91,20% nas Filipinas
para 35,14% em Kiribati. Com relagdo a propor¢do de mulheres nos casos novos, variou
da seguinte forma: Na regido Africana, de 57,55% na Libéria para 20,86% em Madagascar;
Nas Américas, de 46,75% na Repuiblica Dominicana para 31,20% no Paraguai; na regido
do Sudeste Asiatico, de 39,79% na Indonésia para 28,55% no Nepal, na Regido do Mediter-
rdneo Oriental, de 49,02% na Somalia para 40,56% no Paquistdo e na Regido do Pacifico
Ocidental de 43,88% nas Ilhas Marshall para 28,24% na Malasia. Com relacdo a propor¢io
de criangas entre os casos novos, houve a seguinte variagdo: Na regido Africana, de 38,25%
em Camardes para 1,12% no Burandi; na Regido das Américas, de 12,34% na Republica
Dominicana para 0,59% na Argentina, no Sudeste da Africa, de 12,25% na Indonésia para
6,43% na Tailandia, no Leste do Mediterraneo, de 10,78% no Sul do Sudéo para 2,27% no
Sudao, e no Oeste da Regido do Pacifico, de 39,66% nas Ilhas Marshall para 2,53% na Chi-
na. A proporgio de casos novos com grau 2 de incapacidade variou da seguinte forma: na
Regido Africana, a partir de 4,89% em Camardes para 21,64% em Madagascar; na Regido
das Américas, de 9,45% na Colombia para 5,58% no México; na Regido do Sudeste Asia-
tico, de 15,02% no Mianmar para 3,01% na India. Na regido do Leste do Mediterraneo, de
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24,31% na Somalia para 6,47% no Egito e na regido do Oeste do Pacifico, as Ilhas Marshall
e Kiribati relataram 0% de grau 2 de incapacidades e a China registrou 27,01%.

A OMS relata que os esforcos realizados pelos Programas Nacionais e Internacio-
nais de Controle da Hanseniase juntamente com o apoio de parceiros levaram a carga
global da doenca a um declineo, mas ressalta a importéncia dos paises endémicos de for-
necerem solugdes inovadoras para realizaram a detec¢do e o tratamento precoce dos casos
novos, a fim de garantir a tendéncia de redugio de casos. Com a implantagdo da Estratégia
Global 2011-2015, que enfatiza a redug¢éo do grau 2 de incapacidade entre os casos novos,
os Programas Nacionais devem focar nas populagoes carentes e nas areas inacessiveis, a
fim de melhorar o acesso e a cobertura do atendimento. A OMS alerta para se encontrar
solu¢des inovadoras quanto aos desafios existentes, como monitoramento de contatos, en-
caminhamentos, gestdo dos programas, colocando em pratica os principios da Resolugao
das Nagdes Unidas sobre a eliminagdo do estigma e da discriminagdo contra as pessoas
afetadas pela hanseniase e suas familias, com combate ao estigma e ao preconceito com os
portadores da doenga, bem como a reinsergédo social deles em suas comunidades®.

Outra agdo significativa foi que a OMS incentivou a pesquisa basica e operacional
por meio do “Special Programme for Research and Training in Tropical Disease”, principal-
mente nos campos da pesquisa em imunologia, biologia molecular e ensaios terapéuti-
cos®. No Brasil, autores demonstram preocupagio com a redu¢do no financiamento para
pesquisas, o que certamente obstaculiza o entendimento e a compreensédo da evolugdo da
doenga no pais®.

3. A Hanseniase no Brasil

Os primeiros casos de hanseniase no Brasil foram notificados em 1600 no Rio de
Janeiro, e em 1737 ha referéncias da existéncia de 300 doentes do Mal de Hansen".

No nosso pais, a hanseniase é um problema de saude publica, pois alguns trabalhos
mostraram que, em algumas macrorregides e estados, no periodo compreendido entre
1985 e 1996, observaram-se indicadores com caracteristicas de doenca ainda em ascensio.
Neste periodo, o coeficiente de prevaléncia da hanseniase diminuiu, enquanto o coeficien-
te de detec¢do aumentou™.

Muitas dreas possuem baixas condi¢des socioeconomicas, mas outras possuem
maior relagdo com rotas de migragdes internas’'.

Na série historica de casos de hanseniase detectados, no Brasil, de 1985 a 1996,
houve um incremento tanto no nimero absoluto como no coeficiente de detec¢éo do pais,
macrorregides e em quase todos os Estados. O Brasil e as macrorregides Norte, Nordeste
e Centro-Oeste apresentaram incremento de mais de 100% no nimero absoluto de casos
detectados, sendo que as duas ultimas macrorregides apresentaram mais de 100% de in-
cremento nos respectivos coeficientes de detec¢ao®.
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Em 1991, o Brasil assumiu, durante a 44* Assembleia Mundial de Saude, promo-
vida pela OMS, a meta de eliminagdo da hanseniase como problema de satde publica até
o final do ano 2000, ou seja, atingir a taxa de prevaléncia de menos de um doente a cada
10.000 habitantes®. Apesar da reducio do coeficiente de prevaléncia em 80%, passando de
17,4/10.000 habitantes em 1991, para 3,6/10.000 habitantes em 1999, a meta ndo foi alcan-
¢ada, devido a alta prevaléncia e deteccao existentes, principalmente nas regides Norte,
Nordeste e Centro Oeste. Somente dois estados brasileiros conseguiram atingir esta meta:
Santa Catarina e Rio Grande do Sul*%.

Na 32 Conferéncia Regional OPAS/OMS sobre a eliminagdo da hanseniase das
Américas, em 1999, na Venezuela, o Brasil assinou a Declaragdo de Caracas, comprome-
tendo-se novamente a eliminar a hanseniase como problema de saude publica, desta vez,
até o ano de 2005***.

Nesta nova meta, esperava-se que pelo menos 16 estados do pais que representa-
vam 80% da populagdo brasileira e que detinham 48% e 45% da prevaléncia e detecgdo,
respectivamente, alcangassem esta meta de elimina¢ao®> .

No final dos anos noventa, observou-se que a endemia estava em expansio em
focos localizados nas Regides Norte, Centro-Oeste e Nordeste, associados as frentes de
colonizagao agricola da Amazdnia Legal e ao crescimento de determinadas cidades e Re-
gides Metropolitanas™.

Em 2001, o Ministério da Saide langou o Plano Nacional de Mobilizagio e Intensi-
ficagdo das Agdes para Eliminagdo da Hanseniase e controle da Tuberculose, priorizando
329 municipios, em fun¢io dos elevados indicadores epidemioldgicos®.

No inicio de 2007, o Brasil apresentou a maior prevaléncia de hanseniase do mun-
do, considerando os paises que ndo conseguiram alcancar a meta de menos de um caso
por 10.000 habitantes™.

A doenga possui sua dindmica epidemioldgica, necessitando de uma maior com-
preensdo da sua tendéncia, espacializagio e defini¢do de areas de maior risco para a ocor-
réncia da doenca. Estudos sdo realizados para identificar os clusters (dreas com maior
risco e onde se encontram a maioria dos casos) em determinadas regides do pais, alguns
de alta densidade populacional e outras de baixa, mas todas com alto risco de detecgdo de
casos. Nestes conglomerados identificados, ha a necessidade de implementagio de estra-
tégias que atendam as especificidades das regides e dos estados brasileiros®. Localizando
as areas de maior risco, os gestores podem direcionar as a¢des do programa de controle
da doenga para as areas em que a transmissdo é maior, em espagos geograficamente con-
tinuos e com maiores chances de se obter resultados epidemioldgicos mais significativos.
As a¢des desenvolvidas utilizando os clusters evitam as areas silenciosas devido ao baixo
esfor¢o de detecgdo ou priorizam municipios com muitos casos devido ao tamanho de sua
populagio, e ndo devido ao maior risco de contrair a doenga. Para uma melhor definigdo
das areas de cluster, necessita-se também de informagdes locais que sdo mais precisas,

53



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

valorizando o conhecimento do profissional que conhece sua area de atuagdo. O mapa 1
identifica os dez clusters brasileiros com base na detecgdo de casos novos no periodo de
2005 a 2007 que incluem 1.173 municipios, 53.5% dos casos novos detectados no periodo
considerado e apenas 17,5% da populagio do pais. Destacam-se as regides Norte, Centro
-Oeste e Nordeste, sendo que os casos se concentram mais na Amazdénia legal'>*.

Mapa 1: Clusters de alto risco de hanseniase no Brasil.

Mapa 2: Comparacao dos clusters de alto risco de hanseniase.
Brasil, 2005 a 2007 e 2007 a 2009.

2005 a 2007 2007 a 2009
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Em andlise realizada de casos notificados de 2007 a 2009, houve a confirmagio dos
clusters identificados em estudo de 2005 a 2007 e o surgimento de um novo cluster incluin-
do a regido metropolitana de Fortaleza, que atinge a regido oeste do Rio Grande do Norte.

Em 2010, o panorama epidemioldgico mostrou o Brasil com um coeficiente de
prevaléncia da MH de 1,56 casos por 10 mil habitantes e coeficiente geral de deteccdo de
18,2 casos por 100 mil habitantes, considerado médio conforme padronizagio oficial. Os
estados de maijor detec¢do de casos situam-se na regido Norte, Centro-Oeste e algumas
regides metropolitanas do Nordeste. De um modo geral, houve uma redu¢ao na detecgao
de casos em todas as regides, em média de 4% ao ano, com uma proporc¢do de cura nas
coortes considerada regular e o coeficiente de detec¢io de casos diagnosticados com grau
2 de incapacidade alcangou 1,2 casos por 100 mil habitantes. Todas as regides e a maioria
dos estados apresentam redugédo deste coeficiente nos dltimos trés anos. Na tltima déca-
da, vem ocorrendo reducéo da carga de hanseniase no Brasil, expressa pela reducdo dos
numeros de doentes em tratamento e de casos diagnosticados com lesdes incapacitantes
de grau 2%.

O grafico 1, a seguir, mostra a redugio da prevaléncia e detec¢édo de casos em uma
série historica de 1990 a 2010:

Grafico 1: Coeficientes de prevaléncia e deteccdo em hanseniase.
Brasil, 1990 a 2010.
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Obs: Coeficiente de detecgao por 10.000 para efeito de comparabilidade com a prevaléncia no mesmo periodo.
Fonte: Sinan/SVS-MS Dados disponiveis em 05/05/2011
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O coeficiente de detecgdo de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos é
um indicador importante, pois expressa a forca de transmissdo da doenga recente e ten-
déncia da endemia; em 2008, era de 5,89 casos por 100.000 habitantes e baixou para 5,43
casos por 100.000 em 2009, representando uma redu¢io de 7,8%. O Brasil tinha uma meta
de redugido de 10% até o ano de 2011.

Grafico 2: Coeficiente de deteccio geral e em menores de 15 anos
de hanseniase por 100.000 habitantes. Brasil: 1994-2009.
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Na tabela 04 abaixo, observa-se uma série histérica de 12 anos com a detec¢ido
geral de casos, detec¢do em menores de 15 anos, prevaléncia, porcentagem de cura, de
contatos examinados, de pacientes avaliados quanto ao GIF (Grau de Incapacidade Fisica)
e Unidades de Saude com pacientes em tratamento no Brasil.
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Tabela 4: Indicadores epidemioldgicos e operacionais de hanseniase.
Brasil 2000 - 2011.

Indicadores epidemiolégicos e operacionais de hanseniase
Brasil 2000 - 2011

9 9 0 Unidades
o
3 Casos Coeﬁme_n 2 Coeﬂaep B Caso em etz @ A:_de Coeficiente % de. de saide
Indicadores detecgdo Casos detecgao e o % de avaliados 3
novos registro a % de cura GIF 2por  avaliados com
<15anos novos geralpor prevaléncia contatos  quanto a0 o
<15 " ativo 31/12 .~ nas coortes N 1milhdo  quantoao  pacientes
Ano por 100 mil geral 100 mil por 10 mil examinados  GIF no "
anos 0 de cada ano o it habitantes  GIF na cura em
diagnostico
tratamento
2000 3.378 6,72 43.196 2544 79.933 47 83,0 60,9 832 15,2 578 3.327
2001 3.555 6,96 45.874 26,61 68.812 3,99 816 68,0 84,7 14,0 64,7 3.895
2002 3.862 747 49.438 28,33 75.624 4,33 758 52,7 84,2 14,7 63,1 4.640
2003 4.181 7,98 51.900 29,37 79.908 4,52 69,3 439 849 14,5 60,9 5.493
2004 4.075 7,68 50.565 2824 30.693 1.7 67,3 455 84,8 14,6 60,4 5.847
2005 4.010 734 49.448 26,86 27.713 1,48 69,2 49,7 855 14,0 58,9 6.526
2006 3444 6,22 43642 23,37 26.338 141 855 438 86,6 130 60,6 6.988
2007 3.048 6,07 40.126 21,19 41.549 21 81,1 498 83,0 172" 55,1 7.323
2008 2913 5,89 39.047 20,59 39.115 2,06 813 54,7 882 139 67,8 7.492
2009 2669 543 37.610 19,64 38.179 1,99 821 59,8 89,3 12,7 7.8 8.015
2010 2461 5,36 34.894 18,22 29.761 1,56 82,6 57,7 89,4 "7 729 9.155
2011 2420 522 33.955 17,65 29.690 1,54 82,7 59,8 89,5 1,3 729 9.445
Fonte: Sinan/SVS-MS Tabela elaborada pela CGHDE/DEVIT/SVS-MS Legenda: GIF - Grau de Incapacidade Fisica
Dados disponiveis em 24/04/2012 *Grau de incapacidade em 2007 influenciado pela mudanga no Sistema de Informagéo.
Parametros:
Coeficente de detecgdo < 15 anos Coeficiente de detecgao pop. Geral Coeficiente de prevaléncia "{;gﬁ;ﬂ:ﬁ: o % de grau 2 de incapacidade fisica % de contatos examinados % de cura nas coorles
10,0100.000 hab émico > 40,01100.000 hab émico > 20,00/100.000 hab Bom > 90% Alto>10,0% Bom>75% Bom >90,0%
Muito Alto 5,00 2 9,99/100.00 hab  Muto Alto 20,00 a 39,99/100.000 hab Muito Alto 10,00 a 19,99/100.000 hab Reguiar 75,0 a 89,9% Médio 5,029,9% Regular 50,02 749% Regular 75,0 2 89,0%
Ato2502499/100000hab Ao 10,00 19,99/100.000hab  Alto 5,0 a 9,99/100.000 hab Precrio < 75,0% Bako<50% Precério <500 Precério <75,0%

Médio 0,50 2 2,49/100.000hab  Médio 2,00 a 9,99/100.000 hab Meédio 1,0 a 4,99/100.000 hab.

Baixo < 0,601100.000 hab Baixo < 2,00/100.000 hab Baixo < 1,0/100.000 hab

O Ministério da Satde alerta para a necessidade de intensificar as agdes de vigi-
lancia da hanseniase, com maior efetividade no diagndstico e tratamento da doenga, com
énfase nas regides que apresentam maior concentragao de casos no pais. Igual énfase deve
ser dada ao monitoramento da situagdo epidemioldgica do pais, por meio do continuo
aperfeicoamento dos sistemas de informacéo para contribuir com a meta de eliminagao
da doenga como problema de saude publica®.

O Grau de Incapacidade Fisica (GIF) estima a efetividade das atividades para a de-
tecgdo precoce de casos e demonstra melhoria na atencéo integral ao paciente de hansenia-
se. O Brasil introduziu como meta reduzir em 13% o coeficiente de casos novos da doenga
com grau 2 de GIE ou seja, redugio de 1,37 por 100 mil habitantes em 2008, para 1,19 em
2015. A OMS adotou esse indicador como o principal indicador de monitoramento da en-
demia, em substitui¢do a meta de eliminagdo como problema de saude publica. No ano de
2009, este indice foi de 1,22 por 100 mil habitantes. A meta mundial para esse coeficiente
é de reducido de 35%, considerando a linha de base do ano de 2010, mas o estudo de série
histérica desse coeficiente mostra que atingir esse valor é muito dificil. Enfatiza-se a ne-
cessidade de complementar, especialmente com o percentual dos pacientes avaliados e de
casos novos com grau 2 entre os avaliados, para monitoramento regional e local®.

O percentual de grau 2 de incapacidade fisica entre os casos novos avaliados foi de
7,7% em 2008, baixando para 7,2% em 2009.
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Grafico 3: Percentual de Grau de Incapacidade 1 e 2 entre os casos
novos de hanseniase. Brasil: 2001-2009.
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*Os dados referentes ao ano de 2007 estdo sem avaliagdes

Um indicador de resultados das atividades de captagdo de casos e que mede a efe-
tividade dos servigos em assegurar a adesdo ao tratamento até a alta do paciente é o per-
centual de cura nas coortes. A meta brasileira foi de aumentar o percentual de cura nas
coortes de casos novos de hanseniase de 85% em 2008 para 90% em 2011. No entanto,
em 2009, este indicador apresentou 82,1% de cura. Um dos problemas apresentados que
dificultou atingir a meta foi a irregularidade no tratamento, e a recomendagio oficial é
melhorar a distribuigdo e efetiva aplicacio dos medicamentos, bem como a atualizacio
oportuna do Sistema de Informacéo, no que se refere ao tipo e a data de saida do paciente.
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Grafico 4: Percentual de pacientes curados nas coortes de
hanseniase de cada ano. Brasil: 2001-2009.
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De 2006 a 2010, os Programas Nacionais de Controle da Hanseniase nas regides da
OMS seguiram a “Estratégia Global 2006 — 2010, baseada na detecgdo precoce de casos
novos e tratamento com a poliquimioterapia. Atualmente, o Brasil segue a “Estratégia
Global Aprimorada 2011 - 2015”, desenvolvida pelos Programas Nacionais de Controle
da Hanseniase, outros parceiros e a OMS, que enfatiza a sustentagdo da atengdo a satde
com servi¢os de qualidade e redu¢do da carga da hanseniase ndo apenas por meio da
detecgdo precoce dos casos novos, mas também reduzindo a incapacidade, o estigma e a
discriminagdo, e a promogao da reabilitacao social e economica das pessoas afetadas pela
doenca. Esta estratégia enfatiza a redu¢do do nimero de casos com GIF-2, estimulando
os Programas de Controle a garantir o diagndstico antes do progresso da doenga para a
incapacidade, e assegurar completa e acurada conduta terapéutica para todos os casos.

A Organizagdo Mundial de Saude alerta para a necessidade de diminuir a carga
da hanseniase, pois se considera que a taxa de detec¢do de casos novos é proxima da taxa
de incidéncia (n. de pessoas que desenvolvem a doenca durante um periodo de tempo),
pois um contingente de pacientes novos nunca procurara o servigo para o correto diag-
nostico. Portanto, o nimero de casos detectados é menor que o numero de casos inci-
dentes. Em algumas regides, o numero de casos tem diminuido, em outras, estd estavel
e é crescente em regides especificas, ou seja, os servigos de atendimento nao podem ser
reduzidos ou suprimidos.
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Em segundo lugar, a carga pode estar relacionada a prevaléncia registrada da doen-
¢a (n. de pessoas em tratamento em dado momento) que vem diminuindo nas duas ul-
timas décadas em fungéo da poliquimioterapia (PQT), pois, com a redu¢ido do tempo de
tratamento, houve a diminui¢do de pacientes no periodo, acarretando a diminui¢io da
carga sobre os servi¢os de saude. Apesar da diminuicéo, a prevaléncia vem aproximando
da detecgéo de casos.

Finalmente, a terceira carga é decorrente ainda do estigma existente no mundo,
pois temos estimados trés milhdes de pessoas com incapacidades relacionadas a hanse-
niase no mundo, que sofrem todas as mazelas decorrentes da rejei¢do social e sofrimento
mental nas comunidades em que vivem, sendo necessdrio envidar esfor¢os para o diag-
noéstico precoce, o tratamento adequado, a reabilitagdo de pessoas com incapacidades e a
luta contra o estigma e a discriminac¢édo da doenca*'.

A OMS visa ao correto monitoramento e avaliagdo dos servigos, propde algumas
ferramentas que podem e devem ser utilizadas pelos profissionais que atendem ao porta-
dor de hanseniase.

Os principais indicadores para monitorar a tendéncia da hanseniase sio:

o Nuamero absoluto e taxa de casos novos detectados por cada 100.000 habitantes
por ano - indica a extensdo do problema da hanseniase na area.

« Numero absoluto e taxa de casos novos com grau de incapacidade 2 por cada
100.000 habitantes por ano — mostra a subnotificagdo existente.

« Proporgio de pacientes que completam o tratamento no tempo previsto — quan-
to os pacientes portadores de hanseniase estio sendo bem acompanhados pelos
servicos de saude.

Os principais indicadores para avaliar a detec¢do de casos sio:

o Numero absoluto e propor¢do de casos novos com grau 2 de incapacidade -
avalia a demora no diagndstico.

o Nuamero absoluto e propor¢io de casos em menores de quinze anos entre todos
0s casos novos — mostra a tendéncia da doenga.

o Numero absoluto e proporgdo de casos do sexo feminino entre os casos novos
— avalia o acesso aos servicos pelas mulheres.

« Numero absoluto e proporgido de casos multibacilares dentre os casos novos -
avalia os pacientes com riscos de complicagdes.
Os principais indicadores para avaliar a qualidade dos servigos so:

» Proporgao de novos casos diagnosticados corretamente — avaliada por supervi-
sdo técnica regular.

« Proporgao de pacientes que interromperam o tratamento — exige acompanha-
mento se for baixa.

60



EPIDEMIOLOGIA DA HANSENIASE

o Numero de recidivas notificadas durante o ano - investigagdo quando for
elevada.

o Proporgio de pacientes que desenvolvem incapacidades novas ou adicionais
durante o PQT “.,

4. Consideracoes e perspectivas

- O reconhecimento precoce dos casos torna-se dificil pelo longo periodo de incu-
bagio e ausencia de testes diagndsticos nesse periodo. A descoberta de novos antigenos do
agente etioldgico tem estimulado a busca por testes diagndsticos para essa fase e vacinas
para prevencdo primaria® . A velocidade de multiplicagdo também dificulta a agdo dos
medicamentos atualmente disponiveis, pois praticamente todos atuam em algum meca-
nismo de multiplicagao.

Observou-se que, com varios cendrios possiveis simulados, o tempo
correspondente a reducido de 50% dos casos foi de sete a 14 anos, de acordo com as
intervengoes diferenciadas da vacinagdo BCG, a adogdo universal de poliquimioterapia
(PQT) e mudangas socioeconomicas. “A conclusdo mais importante é o ritmo lento de

desaparecimento da doenga em todos os cenarios tidos em conta” *2,

Em situagdes de baixa endemia, serdo necessarios novos estudos para que se defina o
novo perfil local. As caracteristicas ja conhecidas e que levam a medidas ja utilizadas podem
néo se adequar a nova situagdo, com grupos de maior risco nao sendo tio importantes e no-
vas areas de ocorréncia ganhando importincia na detec¢éo de casos. Sustentar o treinamen-
to de equipes de satide basica e de referéncia é fundamental para obter novos progressos®.

A pergunta que surge é: com tdo pouco conhecimento acerca da transmissdo e
com evidéncias que sugerem papel de reservatorios naturais na transmissido do agente
etiolégico™, como falar em erradicagdo da doenga e, consequentemente, do seu causador?

. Novas tecnologias como mapeamento geografico com uso de ferramenta de GPS
sdo de grande relevancia para estudos na localidade e podem servir como 6timas ferra-
mentas de planejamento das atividades de controle*. Melhor defini¢do dos grupos com
maior risco de adoecer e quimioprofilaxia tém sido, assim, propostos®.

O Brasil trabalha com a politica de doencas negligenciadas, porém, retomou em
2011 a utilizagdo da meta de eliminagdo como problema de satide publica, como principal
indicador de monitoramento da doenga. Serd, entio, que ndo estaremos atrasados ao nao
priorizarmos a nova meta da OMS 2011-2015%404

E fundamental, portanto, uma estratégia de controle sustentada e adequada a si-
tuagio da endemia local, com planejamento e utilizando-se de todas as ferramentas dis-
poniveis e adequadas de acordo com as evidéncias cientificas conhecidas, que consiga
atividades de informagéo, educac¢do e comunicagio de grande alcance
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4 Aspectos microbioldgicos
" | e molecularares do
Mycobacterium leprae

Suzana Madeira Diorio

1. Caracteristicas gerais

Em 1873, o Mycobacterium leprae (M. leprae) foi identificado pelo médico derma-
tologista e bacteriologista noruegués Gerhard Henrick Armauer Hansen, como sendo o
agente causador da hanseniase'. O patoégeno foi a primeira bactéria a ser identificada e
correlacionada a uma doenga infecciosa e, em homenagem ao seu descobridor, também
ficou conhecido como bacilo de Hansen?.

Do ponto de vista taxondmico, o M. leprae pertence a ordem Actinomycetalis e a
familia Mycobacteriaceae. Apresenta-se sob a forma de bacilo reto ou levemente encur-
vado, com extremidades arredondadas, medindo aproximadamente de 1 a 8 pm de com-
primento e 0,3 um de didmetro. E um parasita intracelular obrigatério, predominante em
macrofagos em que pode ser observado formando aglomerados ou globias, em arranjos
paralelos que lembram um mago de cigarros. E imével, microaeréfilo, reproduz-se pelo
processo de divisdo binaria, ndo forma esporos, ndo produz toxinas e nao possui plasmi-
deos. Fora do organismo humano, em fragmentos de bidpsias ou suspensio, o bacilo pode
manter-se viavel por até dez dias a 4°C, porém, morre quando submetido a processos de
esterilizagdo como autoclavacio e pasteurizacido. Em secre¢io nasal, o bacilo pode so-
breviver por até sete dias & temperatura em torno de 20°C, porém, com o seu aumento, a
viabilidade tende a diminuir’.

Uma das caracteristicas marcantes do bacilo é a de nio se reproduzir em meios de
cultura artificiais ou celulares, embora alguns sinais de atividade metabdlica tenham sido
observados em alguns protocolos in vitro’; em meios axénicos, ele pode permanecer me-
tabolicamente ativo por alguns dias ou semanas*. O ndo cultivo em meios de cultura ainda
¢ um obstdculo para o avango em estudos relacionados a microbiologia do patégeno.

Na auséncia do meio de cultura in vitro, a multiplicagdo do bacilo tem se limitado
a inoculag¢des em alguns modelos animais como tatu e camundongos imunocompetentes
ou imunodeficientes (nude mouse)®. Em 1960, Charles Shepard demonstrou pela primeira
vez a multiplicacdo do M. leprae em coxim plantar de camundongos imunocompetentes
inoculados com suspenséo de bacilos obtida de paciente ndo tratado®. A padronizagdo da
técnica de inoculagdo (técnica de Shepard) foi um marco na pesquisa do bacilo e da doen-
¢a, propiciando um importante avango em estudos, especialmente na area terapéutica e
resisténcia medicamentosa”®.
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Em 1975, foi a vez de Prabhakaran et al.’ introduzirem uma linhagem de camun-
dongo congenitamente atimica para a inocula¢do do bacilo. Com auséncia de produgio de
células T, o nude mouse (nu/nu) apresenta-se altamente susceptivel a infeccéo, produzindo
grandes quantidades de bacilos que podem disseminar para varios érgios do animal. A
possibilidade de obten¢do de grandes quantidades de bacilos, na sua maioria viavel, faz
desta linhagem um verdadeiro meio de cultura in vivo™.

Passadas algumas décadas, a inoculag¢do do M. leprae em pata de camundongos,
imunocompetentes ou imunodeficientes, tem sido um desafio a persisténcia daqueles que
estudam o patégeno em seus mais variados aspectos, uma vez que a técnica ¢ laboriosa
e os resultados demoram meses para serem produzidos. Entretanto, até que um método
mais simples e sensivel seja padronizado, a inoculagdo em pata de camundongo ainda é
fundamental para a pesquisa em hanseniase em suas mais diversas areas.

O M. leprae reproduz-se muito lentamente in situ, com um tempo de geracdo de
aproximadamente 11-13 dias, durante a fase logaritmica de multiplica¢do bacilar em co-
xim plantar de camundongos imunocompetentes. Em camundongos imunodeficientes, o
tempo de geragdo permanece inalterado®.

A localizagio das lesdes dos pacientes em pele, mucosa nasal e nervos periféricos
sugere que o bacilo tenha preferéncia por temperaturas menores que 37°C. Isto pode ser
comprovado a partir de inocula¢des realizadas em camundongos nude em que a infecgao
dissemina-se para lugares mais frios do corpo do animal.

Uma caracteristica peculiar do M. leprae é a sua capacidade de penetrar e parasitar
as células de Schwann, o que se constitui na base das graves neuropatias responsaveis pela
maioria das deformidades e incapacidades fisicas associadas a hanseniase® .

2. Morfologia e ultraestrutura

Os bacilos sdo considerados organismos Gram-positivos e fortemente alcool-acidos
resistentes quando submetidos a colora¢io de Ziehl-Neelsen. A propriedade da élcool-4-
cido resisténcia (AAR) é devido a alta concentragdo de lipideos, especialmente acido mi-
colico, na parede celular das micobactérias. A fucsina penetra na célula por agio do fenol,
fixando-se firmemente aos lipideos, ndo sendo removida apos a descoloragio com uma
solugdo de alcool-acido. Embora a AAR seja uma caracteristica peculiar do género Myco-
bacterium, existe uma pequena variacio entre as espécies quanto a capacidade de resistir a
descoloracio. Neste contexto, o M. leprae é considerado menos alcool-acido resistente que
o M. tuberculosis e esta propriedade reflete-se na pratica do exame de raspado intradérmi-
co (baciloscopia) quando utilizamos a coloragio de Ziehl-Neelsen. Se utilizarmos para o
M. leprae as mesmas concentragdes de fucsina e alcool-acido utilizados para o bacilo da
tuberculose, existe a possibilidade do primeiro ndo ser visualizado devido ao excesso de
descoloragido pelo dlcool-acido; a concentragao do édlcool-acido utilizado na tuberculose
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¢é maior e da fucsina é menor''. Considerando que a maioria dos laboratérios utiliza com
mais frequéncia os corantes padronizados para o M. tuberculosis, a probabilidade de serem
reportados resultados falsos negativos em baciloscopia para hanseniase é alta.

A analise da morfologia dos bacilos visualizados apds a coloragdo tem sido asso-
ciada a viabilidade celular desde 1895, quando Hansen e Looft'? consideraram a transfor-
magdo em granulos como um fator de degeneragdo ou morte bacilar. Com o avango das
microscopias Optica e eletronica, tornou-se possivel compreender melhor a correla¢io
entre morfologia e viabilidade, uma vez que os bacilos obtidos a partir de esfregagos de
raspado intradérmico ou bidpsias de lesdo apresentam-se, em sua maioria, corados de
forma irregular ou granular, mesmo entre os pacientes nio tratados. A colora¢io irregular
estd associada a morte do organismo, uma vez que alteragdes na membrana citopldstica
podem levar a perda parcial e gradativa de conteudo celular. Por outro lado, a integridade
da colora¢do na morfologia do bacilo esta associada a sua viabilidade, ou seja, acredita-se
que apenas as células vidveis apresentem uma coloragio intensa e solida. Como o M. le-
prae nao se reproduz em meios de cultura, determinar ou estimar a sua viabilidade, tanto
para aplicagdes clinicas ou experimentais, nao é facil. Até o momento, o indice morfold-
gico (IM) tem sido o mais utilizado para descrever o aspecto dos bacilos em esfregagos de
raspados dérmicos ou de bidpsia. No entanto, é importante lembrar que existem algumas
variaveis que podem comprometer a confiabilidade do resultado, como, por exemplo, a
subjetividade da andlise. Além disso, variagdes na coloragdo e no tamanho do bacilo, qua-
lidade dptica do microscopio e expertise do profissional também podem levar a erros de
interpretagéo. Por isso, recomenda-se que o IM seja realizado apenas por laboratorios ou
servigos de referéncia. Se houver confiabilidade, o resultado do IM pode ser muito util
para avaliar o progresso do tratamento da doenga ou auxiliar no diagndstico de um caso
de recidiva'. Lastoria et al.", ao avaliarem os indices baciloscépico e morfologico em 14-
minas de baciloscopia de pacientes multibacilares (MB) no diagndstico e ap6s 12 doses de
tratamento, observaram que o IM ainda estava positivo em 20,54% das amostras avaliadas
apos tratamento, sugerindo que o paciente deveria receber mais um ciclo do tratamento.
No entanto, vale ressaltar que o resultado do IM deve ser compativel com a evolugéo cli-
nica do paciente, ou seja, se houver melhora, ndo hd razdo para que o IM seja realizado.

Estudos envolvendo técnicas mais complexas e que possam oferecer um padrio
de sensibilidade e confiabilidade maior tém sido descritos por alguns autores. Métodos
in vitro que avaliam producio de metabdlitos especificos como adenosina trifosfato/
ATP ou oxidagdo do acido palmitico (método Buddemeyer), coloragdo com marcadores
fluorescentes, como diacetato de fluoresceina/brometo de etideo, e o kit para detecgao
de viabilidade bacteriana LIVE/DEAD BacLight® tém produzido bons resultados, com
indices maiores de sensibilidade e especificidade quando comparados ao IM!>1617:181920.21,
Técnicas de biologia molecular como a reagdo da polimerase em cadeia em tempo real
(RT- PCR) também tém sido utilizadas em protocolos de padronizacio da viabilidade. A
partir da andlise de expressdo de mRNA e 16S rRNA/RLEP, Martinez et al.>* obtiveram
um bom indice de correlagido com outros métodos ja descritos, sugerindo que essas meto-
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dologias (RT-PCR) podem, de fato, oferecer um bom parametro de analise de viabilidade
bacilar. A desvantagem fica por conta da inacessibilidade dos métodos para a maioria dos
laboratérios, uma vez que esses protocolos necessitam de equipamentos especificos e de
alto custo, ficando restrito a pesquisa a sua reprodutibilidade.

Grande parte do conhecimento obtido acerca da composi¢do quimica e estrutural
da complexa parede celular das micobactérias foi a partir da realizagdo de estudos bio-
quimicos e de manipula¢do genética de espécies cultivaveis como M. tuberculosis. Como
0 M. leprae ndo se reproduz in vitro, a padronizagido de métodos que permitam estudos
especificos esbarra-se nesta limitacao bioldgica. Nesse sentido, parte do que se conhece
sobre a estrutura do bacilo é baseada em estudos comparativos com espécies cultivaveis
ou de quimica bésica.

A parede celular do M. leprae possui cerca de 20 nm de espessura e, como em outras
espécies de micobactérias, possui duas camadas: uma mais externa eletron-transparente
também chamada de capsula e outra mais interna eletron-densa. A estrutura da parede é
constituida de peptideoglicanos entrelagados e ligados covalentemente a cadeias polissa-
carideas, que servem de suporte para os acidos micélicos. Na cadeia de peptideoglicano, a
L-alanina é substituida pela glicina, e a forma como os acidos micélicos estdo associados a
parede celular é distinto do que se observa em outras espécies. Esses dcidos possuem alto
peso molecular, sdo responsaveis pela natureza hidrofébica da micobactéria e estdo loca-
lizados na camada mais externa da parede, sendo provavelmente responsaveis pela zona
eletron-transparente. Em comum com outras espécies de micobactérias patogénicas, esta
camada, que também é chamada de capsula, é caracterizada pela presenga de uma grande
quantidade de 4cidos micélicos e micosideos, que contribuem para o aspecto espumoso do
material visto no interior dos macréfagos de pacientes com alta carga bacilar. Os dois lipi-
deos capsulares mais importantes séo o ftiocerol dimicocerosato (PDIM), quimicamente
distinto daqueles encontrados em outras espécies de micobactérias e o glicolipideo fenélico
1 (PGL-1), que contém um grupo fendlico glicosilado com um trissacarideo caracteristico
e especifico para o M. leprae’. A porgio terminal 3,6-di-O-metil glucose do PGL - 1 ainda
ndo foi detectada em nenhuma outra molécula natural, constituindo-se na chave para a alta
especificidade da resposta humoral durante o processo de infec¢ao®?*!. Além disso, estudos
mais recentes tém mostrado que este importante antigeno esta envolvido na interagao do
M. leprae com a laminina das células de Schwann, sugerindo que essa desempenha um
importante papel na interagio entre o bacilo e o nervo periférico®®. O PGL-1 também pode
reagir com compostos de radicais livres, sugerindo que esse lipideo capsular possa proteger
o bacilo dos efeitos toxicos de enzimas lisossomais e metabdlitos oxidativos produzidos pe-
los macréfagos durante a infecgao®. O PDIM e o PGL-1 podem ser detectados em tecidos
infectados de seres humanos e de tatus, indicando que esses componentes persistem por
um longo periodo, mesmo apoés o bacilo ter sido degradado e eliminado.

Outro importante componente da parede celular micobacteriana é o lipopolissa-
caride chamado lipoarabinomanana (LAM). A exemplo do PGl - 1, o LAM também ¢
semelhante ao encontrado em outras espécies de micobactérias, porém, em estudos utili-
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zando-se anticorpos monoclonais, foram observadas diferengas de resposta entre o LAM
encontrado no M. leprae e o M. tuberculosis?. Os lipopolissacarideos possuem proprieda-
des imunorreguladoras e podem atuar como mecanismo de sobrevivéncia do bacilo no
interior da célula do hospedeiro e também na patogénese da doenca.

O composto lipidico dimicolato de trealose, que caracteriza o fator corda no M.
tuberculosis e que estaria relacionado a patogenicidade, ndo é encontrado no bacilo de
Hansen, apenas pequenas quantidades de monomicolato de trealose.

A composic¢do lipidica da membrana celular ainda ndo estd totalmente caracte-
rizada, porém, existem evidéncias indicando a presenca de fosfolipideos caracteristicos
de membrana, que sdo encontrados em espécies cultivaveis de micobactérias, incluindo
membros sorologicamente ativos de manosidio fosfatidilinositol (PIM); a diversidade de
PIM encontrada no M. leprae é menor do que a observada em outras espécies de micobac-
térias. Estudos bioquimicos permitiram a identificagdo de dois importantes polipeptideos
de membrana - MMP - I, que é uma proteina de 35kD, sorologicamente ativa e reconhe-
cida por anticorpos monoclonais murinos especificos para o bacilo, e MMP- I, que possui
peso molecular de 22kD. Embora essas duas proteinas sejam as mais importantes, é prova-
vel que outras estejam presentes na membrana celular, porém, os métodos convencionais
de analise bioquimica ainda néo permitiram a sua identifica¢do®.

3. Genoma

Em 1993, teve inicio o desenvolvimento de um dos mais importantes estudos reali-
zados desde a era Hansen: o sequenciamento do genoma do M. leprae. O projeto, que ter-
minou em 2000, teve a participagdo de pesquisadores de diversos paises e foi considerado
prioridade pela Organizagdo Mundial da Satide (OMS)/Fundagido Sasakawa para a Saude.
A cepa que deu origem ao estudo foi obtida da lesao de um paciente MB, nio tratado e que
era proveniente de Tamil Nadu (India). Na auséncia de meio de cultura, a suspensio baci-
lar foi inoculada em tatu para que bacilos pudessem ser obtidos em grandes quantidades®.

As primeiras analises revelaram caracteristicas surpreendentes como o tamanho
do genoma e a presenca de uma grande quantidade de genes inativos. O genoma contém
3.268.203 pares de base (3,27Mb) e em média 57,8% de contetido de guanina+citosina
(G+C), valores estes notavelmente menores do que aqueles encontrados no genoma do
M. tuberculosis — 4.41 Mb e 65,6% de G+C, respectivamente. Apenas 49,5% do genoma
contém genes ativos enquanto 27% sdo constituidos de pseudogenes (sao semelhantes a
um gene normal, mas nio sao funcionais, ou seja, ndo expressam); os 23,5% restantes nao
tém funcio codificadora e provavelmente correspondem a sequéncias regulatérias ou até
mesmo “sobras ou vestigios” de genes que sofreram mutagéo. Se considerarmos a hipétese
do genoma do M. leprae ter sido, em algum momento, equivalente ou semelhante em ta-
manho ao de outras espécies de micobactérias (~4.4Mb), é muito provavel que um proces-
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so amplo de reducéo e rearranjo génico deve ter ocorrido durante a evolugéo, levando-nos
a crer que o patdgeno tenha perdido mais de 2.000 genes ao longo desse processo. Essa
hipdtese torna-se mais evidente quando analisamos o genoma do M. Tuberculosis, que
possui 90% de genes funcionais e seis pseudogenes. Neste contexto, podemos dizer que
o do M. leprae é excepcionalmente deteriorado e sofreu, de fato, um intenso processo de
evolucio redutiva. A redugido do genoma resultou na elimina¢éo de genes importantes,
como, por exemplo, aqueles envolvidos nas diferentes vias metabdlitas, o que é compati-
vel com sua incapacidade de se multiplicar em meios de cultura in vitro e também com
o fato de ser um parasita intracelular obrigatério. Também estdo degenerados genes que
codificam a produgio de enzimas envolvidas em mecanismos de defesa contra substincias
toxicas porduzidas pelas células do hospedeiro. Os principais genes funcionais que foram
preservados estdo relacionados a regulacdo génica, metabolismo e modificagdo de acidos
graxos, sintese da parede celular e transporte de metabdlitos>.

Decifrar o codigo genético do M. leprae certamente podera contribuir para res-
ponder as questdes cruciais, como, por exemplo, o nio cultivo in vitro que ainda é um
importante fator limitante para o estudo da doenga. Também serd possivel conhecer mais
detalhadamente a dindmica das etapas do metabolismo e catabolismo, identificar compo-
nentes envolvidos nos mecanismos de interagdo parasita-hospedeiro, padronizar testes
diagndsticos rapidos com alta sensibilidade e especificidade independente da forma clini-
ca e até mesmo a descoberta de novos farmacos.

4. Resistéencia medicamentosa em hanseniase

A implantacdo da poliquimioterapia (PQT), em 1981, pela OMS # foi um dos mais
importantes avangos técnicos na histdria do controle da hanseniase. Com um esquema
parcialmente supervisionado, doses fixas e bem tolerado pelos pacientes, a PQT tem con-
tribuido de maneira bastante eficaz para a diminui¢do das taxas de prevaléncia da doenga.

O esquema PQT - dapsona (DDS), rifampicina (RFP) e clofazimina (CLO) -, além
de curar e evitar o desenvolvimento de incapacidades fisicas, também atua na prevencio
da selecio de cepas mutantes resistentes a drogas. O risco de ocorrer esta selecdo é bem
maior entre pacientes MB devido a alta carga bacilar, a maioria deles localizada intrace-
lularmente.

Do ponto de vista epidemioldgico, existem dois tipos de resisténcia: 1) secunda-
ria ou adquirida, que é resultante de um tratamento inadequado e que geralmente esta
acompanhada de melhora clinica inicial seguida de reativagdo da doenga; 2) primaria, que
se manifesta em individuos que ainda ndo receberam o tratamento e, neste caso, muito
provavelmente, a infec¢io ocorreu a partir de bacilos provenientes de paciente com resis-
téncia secundaria®.
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As primeiras especulagdes sobre a ocorréncia de cepas do bacilo com resisténcia
medicamentosa comegaram a surgir no final década de 1940, por ocasido da utilizagdo
experimental de alguns derivados sulfonicos, como o promim, diazona e DDS*.

A DDS foi a primeira droga a ter comprovagio experimental de resisténcia e isto s6
foi possivel depois que a técnica de inoculagdo do bacilo em coxim plantar de camundon-
gos foi padronizada por Shepard, em 1960*. Utilizando-se desta metodologia, em 1964,
Pettit & Rees® publicaram o primeiro relato de resisténcia do bacilo a este firmaco, com-
provado experimentalmente. Posteriormente, varios outros foram publicados em diferen-
tes paises 433363733 elevando as taxas de prevaléncia e incidéncia da doenga para niveis
alarmantes em algumas dreas. Utilizada em esquema de monoterapia durante mais de 30
anos, a DDS exerce efeito bacteriostatico sobre o bacilo, agindo de modo semelhante ao
das sulfonamidas, isto é, competindo com o 4cido para-aminobenzéico (PABA) na sintese
do acido folico®.

A RFP é um derivado piperazinico da rifamicina SV extraida do Streptomyces me-
diterranei. Possui um efeito altamente bactericida atuando seletivamente sobre a enzima
RNA polimerase, unindo-se a esta de forma ndo covalente, produzindo uma mudanga de
conformagio, inativando-a e, consequentemente, bloqueando a sintese do RNA mensa-
geiro *!. Devido a sua poderosa agdo bactericida contra o M. leprae, a eficacia da PQT é
grandemente dependente dessa droga. O uso da RFP no tratamento da hanseniase teve
inicio na década de 1970, porém, a exemplo do que ocorreu com a DDS, também foi utili-
zada por alguns anos em esquema de monoterapia. Em decorréncia disto, em 1976 foram
relatados os dois primeiros casos de resisténcia a esse farmaco*.

A CLO também tem efeito bactericida, porém, com menos intensidade, ligando-se
preferencialmente ao DNA do bacilo. Exibe alguma atividade anti-inflamatdria clinica-
mente importante no controle do eritema nodoso hansénico, no entanto, seu mecanismo
de ac¢do exato é desconhecido. Relatos de resisténcia também séo raros e duvidosos.

Com o avango e a padroniza¢io das técnicas de biologia molecular, hoje é possivel
compreender melhor os mecanismos de agdo e resisténcia das drogas antimicobacteria-
nas, bem como identificar os genes envolvidos nestes processos. Objetivamente podemos
dizer que a resisténcia do M. leprae as drogas da PQT é causada por uma mutagio de pon-
to que ocorre em regides especificas dos genes folPI - DDS, rpof3 - RFP e gyrA - ofloxacin,
que sdo sitios alvos da agdo das drogas; a troca de uma unica base leva a substituicdo do
aminodcido, que passa a ser ndo mais reconhecido pela droga.

O mecanismo de resisténcia do M. leprae a DDS esta associado a mutagdes no gene
folP1, que codifica a produc¢io da enzima dihidropteroato sintetase (DHPS). Na maioria
dos casos, os organismos resistentes produzem a DHPS de forma alterada, sendo refrata-
rias & inibi¢do pelas sulfonamidas®. Em 1999, Kai et al.** observaram, pela primeira vez,
que a mutagio estava limitada a uma regido altamente conservada nos cddons 53 e 55.
Posteriormente, Gillis et al.** também identificaram duas mutagdes associadas ao fenotipo

73



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

mutante, ambas localizadas em uma regido altamente conservada do gene folP1; uma de-
las estava no cédon 53, onde a isoleucina havia sido substituida pela treonina, e a outra no
c6don 55, onde a argina havia sido substituida pela prolina.

As bases genéticas de resisténcia a RFP tém sido estudas desde a década de 1990.
Uma mutagdo em um pequeno segmento do gene rpof, que codifica a subunidade-f do
DNA dependente da RNA polimerase, foi identificada entre isolados do bacilo que se
mostraram resistentes apds inoculagdo em pata de camundongo®. A troca de aminodci-
dos observada em isolados de M. leprae resistentes a REP estd localizada no segmento 500-
540 do gene rpop, descrito como sendo o local envolvido no processo de resisténcia das
micobactérias 8 RFPY. A muta¢do mais frequente envolve a substituicdo do aminodacido
serina pela leucina que afeta o c6don na posi¢ao 531.

A detecgdo de cepas resistentes ainda é uma pratica inacessivel a maioria dos
centros que realizam exames complementares para diagndstico da hanseniase. A pouca
ou quase inexistente disponibilidade de laboratério e o alto custo dos procedimentos
para a realiza¢do dos testes tém, na maior parte dos casos, inviabilizado a comprovagao
da resisténcia.

O método de inoculagdo em pata de camundongo (técnica de Shepard), apesar de
ser considerado “padrdo ouro”, apresenta baixa sensibilidade e os resultados demoram em
torno de oito meses para serem obtidos. Além disso, o custo para manuteng¢do dos animais
durante a experimentagio é alto, e a estrutura fisica (biotério) também precisa ser adequa-
da para ndo comprometer a qualidade sanitdria dos animais. No Brasil, apenas o Instituto
Lauro de Souza Lima - Bauru tem utilizado, desde o final da década de 80, a técnica de
Shepard para detecgdo de cepas resistentes*®4*>0-!,

O sequenciamento direto dos genes envolvidos na resisténcia é¢ o método mais in-
dicado por apresentar alto indice de sensibilidade e oferecer um resultado mais rapido®.
No entanto, esta metodologia ainda é bastante restrita, sendo realizada apenas em alguns
centros de referéncia em pesquisa da doenga; o custo do procedimento também ¢ alto e
necessita de profissionais com bons conhecimentos em técnicas de biologia molecular.

Um fato que tem chamado atenc¢io entre os casos relatados de resisténcia é que a
recidiva da doenga tem sido o ponto de partida para a suspei¢do dos casos®**', nos levando
a pensar que ela — recidiva - pode ser um importante fator de risco. Porém, para que essa
associagdo possa ser efetivamente realizada, acreditamos ser necessaria a realizagdo de
inquéritos epidemioldgicos mais amplos, com busca ativa dos casos suspeitos, especial-
mente em dreas onde a doenca ainda é endémica. O Brasil, por meio de seus programas
de controle da hanseniase, tem intensificado suas agdes de vigilancia com foco prioritario
no diagnostico e tratamento da doeng¢a e minimamente em recidiva e monitoramento da
resisténcia medicamentosa. Embora poucos, alguns estudos realizados em areas endémi-
cas ja mostram resultados importantes, como o isolamento de cepas resistentes a uma ou
mais drogas da PQT, entre pacientes que apresentaram recidiva da doenga %%,
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A resisténcia medicamentosa em hanseniase é um problema emergente e desco-
nhecido epidemiologicamente nos paises onde a doenga ainda é endémica. A sua mag-
nitude e o quanto ela pode influenciar no controle ou eliminagdo da hanseniase ainda
sao desconhecidos. Porém, os recentes casos publicados de resisténcia secundaria a RFP

ou a mais de uma droga do esquema — multirresisténcia®>*"*>* —

sdo sinais importantes
para que algum monitoramento seja realizado. Neste contexto, desde 2007, a OMS tem
promovido reunides técnicas entre o “Technical Advisory Group on Leprosy Control” e
representantes de centros de referéncia de paises endémicos, a fim de se elaborarem es-
tratégias para monitorar a resisténcia especialmente a RFP, numa demonstragéo clara de

preocupacdo com a disseminagio dessas cepas®.

A detecgido de bacilos resistentes entre pacientes que ndo melhoram clinicamente
ou que recidivam apds o tratamento é uma questdo importante a ser considerada na pre-
ven¢do futura de novos casos de resisténcia, principalmente da primaéria. A circulagdo
de cepas com resisténcia secunddria em area de alta endemia pode aumentar o risco de
infec¢éo por bacilos ja resistentes entre os casos novos da doenga, trazendo um efeito ne-
gativo para as agOes de controle da endemia. Na tuberculose, cepas com algum perfil de
resisténcia tém se espalhado amplamente pelo mundo, transformando-se em uma verda-
deira epidemia que tem deixado instituiges de saude em alerta maximo. Em hanseniase,
talvez ndo tenhamos os mesmos indices e efeitos devastadores encontrados na tuberculo-
se, porém, nao podemos subestimar a existéncia destas cepas que, inclusive, ja circulam
pelo nosso pais. Os profissionais que acompanham os pacientes devem estar atentos para a
evolucio clinica frente ao tratamento e insistir na investigagdo sempre que houver suspei-
ta de falha terapéutica. Por ser a hanseniase uma doenga cronica, de notificagdo compul-
soria e investigacdo obrigatdria, a notificacio e intervencéo entre os casos confirmados de
resisténcia medicamentosa podem contribuir com a meta de elimina¢do da doenga como
problema de saide publica.
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. ‘ Genética em Hanseniase

Elaine V. Camarinha Marcos
Ana Carla Pereira Latini
Fabiana Covolo de Souza Santana

Naio ¢é recente a ideia de que fatores genéticos humanos devam interferir com a
susceptibilidade as doengas infecciosas e seus diversos fendtipos bioldgicos e clinicos.
Doengas como tuberculose e hanseniase ja eram relacionadas com fatores hereditarios
desde a Idade Média.

A descoberta do Mycobacterium leprae em 1873 suscitou o questionamento acerca
da teoria da hereditariedade desta moléstia, que era defendida por importantes estudiosos
do século XIX. Em 1897, durante a I Conferéncia Internacional sobre lepra em Berlim,
contagionistas e anticontagionistas discutiram as teorias infecciosa e hereditaria como
se fossem excludentes. No entanto, Robert Koch, cientista contemporaneo de Hansen, ao
formular seus postulados, criou um entrave para a comprovacio cientifica da hanseniase
como doenga contagiosa. Apesar de ser uma das primeiras doengas a ter um agente etio-
légico microbiano descrito, a hanseniase ndo atende a estes postulados. Somaram-se a
este fato as observacoes obtidas a partir de experimentos in anima nobile que sugeriam a
existéncia de resisténcia natural para a doenga, indicando que a infec¢do pelo bacilo ndo
era suficiente para a ocorréncia da doenga. Assim, a descoberta do bacilo nio foi suficien-
te para derrubar a ideia da hereditariedade e, apesar de criar pontos de embate entre os
entusiastas de cada uma destas teorias, acabou também por estabelecer pontos de conver-
géncia entre elas (revisto por Beiguelman, 2002)'. Com o decorrer do tempo, tornou-se
clara a ideia de que o M. leprae é necessario, porém, nio suficiente, para causar a doenga
que, hoje, é compreendida como de cardter complexo, a saber, multigénica e multifatorial.

Ja em 1.937, Abrado Rotberg defendeu a existéncia de um componente genético
controlando a resisténcia natural para a doenga relacionado a resposta a reagdo de Mitsu-
da, denominado Fator N de Rotberg'.

A partir da década de 1960, geneticistas deram inicio a investiga¢do sistematica
sobre a contribuigdo dos fatores genéticos humanos na susceptibilidade da hanseniase.
Os primeiros estudos abordaram a agregagdo familial da doenca, incluindo anélises de

segregacao complexa e os estudos com gémeos>'2.

As analises de segregacdo complexa em hanseniase confirmam a importincia do
componente genético e fazem referéncia a existéncia de um gene principal (major gene),
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de maior importincia, porém, ndo suficiente para determinar a susceptibilidade genética
para a doenga por si s6, havendo a contribuigdo de outros genes*'% No entanto, ainda ndo
ha um consenso sobre o modo de heranca, sendo que os modelos recessivos e codominan-
tes ja foram relatados para a doenga.

Os estudos familiares mostram que hd maior chance de adoecimento da forma
multibacilar de acordo com a consanguinidade com um paciente desta mesma forma cli-
nica. Isoladamente, esses resultados néo sio suficientes para a comprovagao da existéncia
de um componente genético para a doenga, ja que nesse tipo de desenho pode haver fato-
res de confundimento entre genética e ambiente’.

Os estudos com gémeos em hanseniase foram conduzidos na década de 60 e 70 e
tém como base uma andlise de concordancia de fenétipos entre gémeos monozigéticos
e dizigéticos?’. Estes estudos ndo contrariaram a hipdtese de que os elementos dos pares
monozigéticos sdo mais propensos a manifestar a mesma forma da doenga, corroborando
com a ideia da participacdo de um componente genético no risco da doenca e formas clinicas.

Os avangos do conhecimento na biologia molecular e na epidemiologia genética
trouxeram consigo a possibilidade de identificagio precisa dos genes e marcadores envol-
vidos com a susceptibilidade para a hanseniase. Dessa forma, os estudos mais recentes
tém sido amplamente dedicados a elucidag¢do das bases moleculares da susceptibilidade
para a doenga.

Nio menos importante do que para a hanseniase per se é a identificagdo dos com-
ponentes genéticos envolvidos com outros fendtipos associados a doenga, como formas
clinicas e reagdes tipo I e tipo II.

Desenhos de Estudos em Epidemiologia Genética

Empregando-se marcadores moleculares, é possivel identificar genes e variacdes
dentro destes que estdo implicadas com o risco para doengas. Diferentes abordagens podem
ser utilizadas, resultando em resolugdes distintas, e, de forma classica, estas sdo complemen-
tares e compdem uma sequéncia dentro do mapeamento de fatores de risco genéticos.

Estudos de ligagdo sdo conduzidos com pedigrees contendo individuos afetados
e tém como objetivo localizar regides cromossdmicas envolvidas a partir da andlise de
cossegregacdo entre o locus da doenga e marcadores de local conhecido. O resultado de
um estudo de ligagdo é mais comumente expresso pelo dado de LOD score (significado de
LOD). Regides cromossdmicas cujos marcadores tém resultados de LOD score maior que
trés apresentam evidéncias de ligacdo e devem albergar um loci de susceptibilidade. Tais
estudos sdo poderosos no mapeamento de genes com efeitos moderados a intensos. No
entanto, este desenho nio tem poder de resolucéo capaz de implicar o gene responsavel.

Os estudos de associagdo podem ser utilizados como desdobramento dos estudos
de ligagdo, ja que aumentam a resolu¢do do mapeamento de fatores de risco genéticos.
Estes apresentam alto poder de detecgdo de efeitos genéticos de moderado a fraco, sendo
capazes de identificar com precisdo o gene responsavel pelo efeito detectado.
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Os desenhos de associagdo podem ser baseados em amostragens familiares ou po-
pulacionais. Estudos baseados em populagdes adotam mais comumente o desenho caso-
controle, j os baseados em familias sdo conduzidos a partir da analise de trios.

O teste de desequilibrio ou distor¢éo de transmissao (TDT) é empregado na ana-
lise de associa¢do baseada em familias e compara os nimeros de transmissdes dos alelos
do loci testado dos pais heterozigotos para o filho afetado. Se algum dos alelos é mais ou
menos transmitido do que o esperado, pode-se concluir que este esta associado com sus-
ceptibilidade ou resisténcia para a doenga, respectivamente. Neste tipo de andlise, é pos-
sivel medir a significAncia estatistica da associa¢ao do marcador com a doenga. Porém, o
teste ndo determina a magnitude desta associagdo. E uma estratégia eficaz em situagdes de
alta heterogeneidade genética, penetrancia diminuida e expressividade variavel. De acor-
do com o seu principio, o TDT requer a composi¢io de trios chamados informativos, for-
mados por um ou mais filhos afetados e pais heterozigotos para o marcador a ser testado.

O desenho de associagdo caso-controle compara as frequéncias do marcador em
estudo em individuos afetados e ndo afetados. Como resultado pode ser observado uma
frequéncia aumentada de um determinado alelo entre os afetados caracterizando suscep-
tibilidade, ou entre controles caracterizando resisténcia. Nesse caso, as analises emprega-
das informam significAncia estatistica e tamanho do efeito pela medida de odds ratio (OR).

O genoma humano contém variagdes que sdo usadas como marcadores nos estu-
dos genéticos. Uma destas variagdes sdo os microssatélites que sdo pequenas sequéncias
repetidas no genoma [por exemplo, repeticdes CA (significado)], e ja foram largamente
utilizadas em estudos de ligagdo. Outra categoria de variagdes gendmicas, amplamente
empregada como marcadores, é a de polimorfismos de base tinica (SNPs - Single Nucleoti-
de Polymorphisms), que sao mudancas de um tinico nucleotideo que ocorrem em uma fre-
quéncia maior que 1% na populagdo e estao abundantemente distribuidas pelo genoma.
A importancia desses marcadores para o mapeamento de fatores de risco genéticos para
doengas pode ser observada pelo crescente numero de SNPs, que vém sendo associados as
doencas complexas, como as infecciosas e as autoimunes. Outro tipo de varia¢do, cujo uso
na epidemiologia genética é mais recente, sdo os polimorfismos designados CNVs (Copy
Number Variations). Estas sao variagées no numero de copias de grandes segmentos genod-
micos, e podem ser constituidas de delegdes, inser¢oes ou duplicagdes.

As estratégias de estudo nessa area compreendem, ainda, a distribuicdo dos marca-
dores a serem testados. Os estudos de varredura do genoma, denominados genome wide,
investigam uma grande quantidade de marcadores moleculares distribuidos por todo o
genoma. Esta abordagem é reconhecida como geradora de hipdteses, desde que néo parta
de nenhuma premissa acerca dos loci possivelmente envolvidos com a doenga. O avango
tecnoldgico atual permite a genotipagem de SNPs em larga escala e, até mesmo, o sequen-
ciamento de um genoma completo em curto tempo. Nesse cendrio, estudos nominados
GWAS (Genome Wide Association Studies) tém se tornado comum em epidemiologia ge-
nética. Esses interrogam milhares de SNPs por todo o genoma em um grande nimero
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de individuos, e, portanto, possuem grande poder para a detec¢ido de novos marcadores
genéticos associados com a doenca em questio.

Alternativamente, hd a abordagem de genes candidatos, que sdo aqueles cujos pro-
dutos participam claramente da interacdo parasito-hospedeiro. Estes estudos, portanto, ja
partem de uma hipétese previamente constituida. Classicamente, estes genes sdo os en-
volvidos com a resposta imune, como os das citocinas, que tém sido bastante explorados
devido a atuagdo no controle da natureza, intensidade e duragio da resposta do hospedei-
ro contra o agente infeccioso.

Ha que se considerar ainda a influéncia que algumas covaridveis exercem nos re-
sultados destes estudos. Um dos efeitos mais discutidos é o da etnia, visto que dados de
genes e/ou marcadores nem sempre sdo replicados em diferentes populagdes. Outra cova-
ridvel que pode ter efeito de confundimento é a idade de manifestagio da doenga, de for-
ma que o efeito que alguns genes exercem no risco depende da faixa etaria dos individuos
acometidos estudados.

Os tipos de estudos ora citados tém sido largamente empregados na investigagdo
das atribui¢des da genética humana na hanseniase. A baixa variabilidade genética do baci-
lo e a evolugio redutiva que o tornou adaptado ao hospedeiro, somadas & exuberincia dos
fenotipos das formas clinicas da doenga determinadas pela resposta imune do hospedeiro,
tém tornado a hanseniase modelo para estudos de epidemiologia genética em doencas
infecciosas. Por fim, a impossibilidade de cultivo do bacilo em laboratorio e as dificulda-
des em se alcancar um modelo experimental satisfatorio para a doenca tornam a genética
humana uma importante ferramenta no estudo da sua fisiopatologia.

Baseados nos dados da literatura, alguns autores propdem um modelo de dois es-
tagios para a susceptibilidade genética para a hanseniase. Neste, um primeiro grupo de
genes seria determinante da manifestagdo ou ndo da doenca (hanseniase per se) ap6s a in-
fecgdo pelo bacilo, e um segundo grupo determinaria a manifestacio das formas clinicas®.

Em sintese, os diversos desenhos de estudo sdo complementares e, aliados a in-
terpretagdo e andlise criteriosa de seus resultados, constroem o conhecimento acerca da
susceptibilidade genética para a doenga. A seguir, compilamos dados sobre os principais
marcadores genéticos ja descritos para a doenga per se, formas clinicas e reagdes.

Genética Molecular da Hanseniase
Estudos de ligacao e seus desdobramentos

O primeiro estudo de varredura genoémica de ligagao em hanseniase foi realizado
com a populagio indiana e evidenciou um pico de ligagdo na regiao cromossdémica 10p13
para hanseniase per se'’. Posteriormente, estudo com a populagio vietnamita mostrou
que, devido a um viés de amostragem no estudo indiano, este pico de ligacdo estava na
verdade implicado com a forma clinica paucibacilar’®. O gene localizado nesta regido ja
associado com hanseniase é o MRC1, que codifica um receptor de manose. Trés SNPs ndo
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sinénimos, isto é, que geram alteragdo na sequéncia de aminoacidos na proteina, foram
associados com hanseniase paucibacilar'®. O alelo A, que codifica para o aminodcido se-
rina, do SNP nio-sindnimo G396S, foi associado com resisténcia para hanseniase per se
e para a forma multibacilar em um estudo familiar do Vietnam (580 familias). De forma
concordante, o alelo G deste SNP, que codifica para glicina, foi associado com susceptibili-
dade para hanseniase per se e forma multibacilar na populagéo brasileira. No entanto, dois
outros SNPs ndo-sinénimos, que néo eram loci polimoérficos na popula¢ao do Vietnam,
também contribuem para o efeito do G396S na populagio brasileira'’. Na populagéo chi-
nesa, outros dois SNPs neste gene foram associados com hanseniase paucibacilar’®. Assim,
ainda que os marcadores nao sejam os mesmos, o que deve ser explicado pela diversidade
étnica entre estas populagdes, a participa¢do do gene MRCI no risco da doenga e de suas
formas clinicas tem sido confirmada pelos diferentes estudos.

O segundo grupo a conduzir este tipo de estudo de liga¢do o fez com a populagdo
do Vietnam e identificou um pico na regido cromossdémica 6q25-q26". Um estudo de
associacdo, incluindo 43 genes desta regido, localizou SNPs em uma regido compartilhada
pelos genes PARK2 e PACRG (PARK2 corregulado) associados com hanseniase nas po-
pula¢des vietnamita e brasileira. Em um estudo de replica¢éo, associagio modesta para
apenas um destes polimorfismos na populagio indiana foi relatada®. Posteriormente, foi
demonstrado que o efeito de alguns destes marcadores em vietnamitas e indianos é de-
pendente da idade de manifestacdo da doenca, e que a manifestagdo mais tardia na popu-
lagdo indiana, bem como diferengas genéticas entre as duas populacdes devem explicar
esses dados controversos®.

O gene PARK2 codifica uma proteina denominada parkina, uma E3-ubiquitina
ligase envolvida com a sinaliza¢do para a degradacio de proteinas no complexo proteossd-
mico. Mutac¢des neste gene estdo associadas a doenga de Parkinson. De maior importancia
para doengas infeciosas, a parkina estd relacionada a autofagia e a modulagio da expressdo
das citocinas IL-6 e CCL2 em células de Schwann e macréfagos estimulados com M. le-
prae*>®. Polimorfismos no PARK2 associados com hanseniase na populagdo do Vietnam
e da India apresentaram influéncia sobre este efeito na produgio de citocinas, melhor
elucidando a associagao deste gene com a doenga*".

Interessante relatar aqui que um estudo comparando frequéncias dos alelos dos
dois polimorfismos de PARK2 e PACRG, associados com hanseniase no estudo com a
populagdo do Vietnam, em trés ilhas da Crodcia, sendo uma delas um antigo local de
quarentena para pacientes com hanseniase, comprovou que a doenga levou a sele¢ao dos
alelos de prote¢do na populacio desta ilha®.

Estes estudos de ligagdo tém recorrentemente relatado picos de ligacdo na regido
cromossdmica 6p21'>%. Esta regido alberga os genes do complexo HLA (Human Leukocyte
Antigen), cujas associacdes com hanseniase e suas formas também sdo recorrentes na
literatura.

Os genes do HLA de classe III, TNF e LTA, tém sido associados a hanseniase per
se e os dados replicados em diversas populagdes. O polimorfismo do gene TNE que co-
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difica a citocina pro-inflamatéria fator de necrose tumoral, mais estudado é o da regiao
promotora do gene denominado -308A>G. Apesar de a associagdo deste polimorfismo
com hanseniase e suas formas clinicas se repetir em diferentes estudos, o alelo e o senti-
do da associagdo (isto é, resisténcia ou susceptibilidade) sdo controversos. O alelo -308A
tem sido associado com resisténcia para hanseniase per se na populagdo brasileira, mas
com susceptibilidade em outras populagdes®>. No entanto, um estudo de meta-analise
reafirmou o papel de protecdo conferido pelo alelo A deste polimorfismo para hanse-
niase per se, e este efeito foi mais pronunciado na populagio brasileira®. Alguns estudos
que exploraram a regido interrogando maior numero de SNPs confirmam a associagao de
marcadores neste gene com a doenga®*.

O gene LTA, que codifica para a linfotoxina alfa (previamente chamada de TNF
beta), estd muito préximo ao gene TNE Na populagio brasileira, um haplétipo composto
pelos SNPs LTA+252 e TNF-308 foi associado com hanseniase per se. Um marcador de
microssatélite no gene LTA foi associado com a doenca na popula¢do do Malaui*. Em des-
dobramento do estudo de ligacdo conduzido no Vietnam, Alcais et al. (2007) encontraram
que a associa¢do do marcador LTA+80, presente na popula¢io vietnamita, era dependente
da idade de manifestagdo da doen¢a. Em populagdes com idade de manifestacdo mais
tardia, como India e Brasil, o efeito ndo era detectado e, em analise estratificando a po-
pulagdo por idade, os autores comprovaram esta dependéncia®. Esse estudo exemplifica
a importancia de se considerar nas andlises os diversos fatores implicados no risco de
doengas complexas.

Os estudos de ligagao relatam ainda picos em regides do cromossomo 20 (20p12 e
20p13)>*%_ No entanto, nenhum estudo de mapeamento fino na regido ja foi publicado
com a finalidade de identificar os genes responsaveis por esta ligacéo.

Na populagio brasileira, um pico de ligagdo na banda cromossémica 17q22 tam-
bém foi detectado®. Importante ressaltar que varios genes candidatos estdo localizados
nessa regido do cromossomo 17, como NOS2A, genes de quimiocinas e de fatores de
transcri¢do. No entanto, nenhum destes ja foi associado com a doenga.

GWAS e seus desdobramentos

Um GWAS em hanseniase, feito com a populagdo chinesa e publicado em 2009,
encontrou sinais de associagao para sete genes, a saber: CCDCI122, LACCI (Cl13orf31),
NOD2, TNFSF15, HLA-DR, RIPK2 e LRRK2 (este ultimo associado a forma clinica mul-
tibacilar)*. A maioria destes genes esta relacionada com vias da imunidade inata. Logo
apos a publicagio destes dados, um estudo de replicagio com as populagdes da Africa e
India detectou associagio apenas para os marcadores nos genes CCDC122 e LACCI®. Na
populagdo do Vietnam, apenas LRRK2 e TNFSF15 néo tiveram as associagdes replicadas*’.

Dentre os genes supracitados, o NOD2, que codifica um receptor intracelular que
reconhece componentes da parede micobacteriana tendo papel importante na resposta
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imune inata, tem sido bastante explorado. Na populagdo do Nepal, 32 SNPs foram inves-
tigados nesse gene e nos seus arredores, sendo encontrados marcadores associados com a
doenga per se e estados reacionais*.

Uma expansido do GWAS de 2009 relatou ainda a associagao de mais dois genes
com hanseniase: RAB32 e IL23R *. O gene RAB32 esta envolvido com autofagia, e esta
associagdo deve resultar em incremento nos conhecimentos sobre o envolvimento destes
processos com a doenga. O gene IL23R codifica um receptor da IL-23 e, portanto, faz parte
da via IL-12/IL-23/interferon-gama, de grande importancia para a resposta imune contra
micobactérias.

As publica¢tes destes estudos evidenciaram uma similaridade entre os fatores de
risco genéticos para hanseniase e doenga de Crohn, levando a retomada da discussdo
sobre a infec¢do micobacteriana como causa desta doenca autoimune**. Dentre estes
genes, TNFSF15, NOD2, HLA-DR, LACC1, LRRK2 e IL23R ja foram associados com as
duas doencgas***’. Além disso, os estudos de ligagdo abordando estas doencas tém sugerido
picos préximos em regido do brago longo do cromossomo 13 %,

Genes candidatos
TLRs (Toll Like Receptors)

Toll-like, assim como NOD2, compdem uma classe de receptores denominada re-
ceptores de reconhecimento de padrdes (PRRs), que reconhecem diferentes moléculas de
patoégenos ja nos primeiros estdgios da infec¢do, disparando eventos inflamatérios e da
imunidade inata. Assim, variagdes nesses genes sdo fortes candidatas a susceptibilidade
para doencas infecciosas, desde que possam afetar esse reconhecimento, bem como alte-
rar a entrada do patogeno na célula.

Estudos genéticos e imunoldgicos tém apontado para a relevancia do polimorfis-
mo 1602S (T1805G) no gene TLRI. Este loci parece influenciar a produgdo de citocinas
pro-inflamatérias em PBMCs estimulados com M. leprae, bem como a expressao do re-
ceptor na superficie celular**. O alelo 602S (1805G) foi associado com resisténcia para
hanseniase®**!. Esse dado foi replicado por um estudo de associagio com genotipagem
em larga escala, que investigou 2.092 genes, de forma bastante significativa®. Este ale-
lo foi associado também com a ocorréncia de estados reacionais com efeito de protecio
para reagdo tipo I*°. Autores tém relatado que a diferenga substancial na frequéncia destes
alelos de TLRI entre populagdes distintas pode gerar alguns dados conflitantes quanto a
associac¢do destes com hanseniase®**®,

Outro polimorfismo nio sindnimo no gene TLRI, denominado N248S, foi asso-
ciado com hanseniase per se e com eritema nodoso hansénico na popula¢io de Bangla-
desh®?. Estudos no Brasil mostram que esse polimorfismo também estd associado com
a doenga per se, sendo informativo do envolvimento desse gene com a doenga na nossa
populagio (dados ainda nio publicados).
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Na populagido da Etidpia, polimorfismos no gene TLR2 foram associados com rea-
¢do tipo I, e do TLR4 com hanseniase per se >,

IL10

A IL-10 é uma citocina anti-inflamatdria que esta presente em altos niveis nos pa-
cientes multibacilares. Uma baixa correlagdo TNF/IL-10 esta associada com a progressio
da doenga®. O gene IL10, que codifica esta interleucina, esté localizado no regido cromos-
sOmica 1q31-q32, proximo a um pico de ligagdo para hanseniase detectado na populagao
do Vietnam'®. SNPs na regido promotora do gene IL10 tém sido alvos de estudos de as-
sociagdo em hanseniase. Isoladamente ou em haplétipos, estes tém sido recorrentemente
associados com a doenga?®*****’. Dentre estes, o polimorfismo -819C>T teve seu papel
como fator de risco reafirmado em estudo de meta-analise em que o alelo - 819T foi as-
sociado com susceptibilidade para a doenga®. O estudo conduzido por Wong e colegas
(2010), que investigou grande nimero de genes, também confirmou a participagdo deste
gene na susceptibilidade genética para hanseniase'’. Do ponto de vista funcional, este loci
parece regular a produgéo de IL-10%.

Genes do eixo /L-12/IL-23/interferon-gama

IL-12 e interferon-gama sdo citocinas que participam da resposta imune do tipo
Thl, importantissimas para a efetividade da resposta imune contra micobactérias.

Mutagdes nos genes que codificam estas citocinas e seus receptores sio associa-
das a sindrome denominada susceptibilidade Mendeliana para micobacterioses, e os seus
portadores sdo altamente susceptiveis as infec¢des causadas por micobactérias ndo-pato-
génicas (revisto por Al-Muhsen & Casanova 2008)*. Essas deficiéncias tém chamado a
atencio para estes genes como candidatos a participarem do controle genético da suscep-
tibilidade para hanseniase.

No gene IFNG (que codifica o interferon-gama), o polimorfismo mais investiga-
do é o +874T>A, cujo alelo T estd envolvido com maior produgio desta citocina. Em
hanseniase, um estudo de meta-anélise demostrou a associacio deste alelo +874T com
resisténcia para a doenc¢a®.

Alguns estudos tém demonstrado a associagdo de polimorfismos no gene IL12B,
que codifica a subunidade p40 da IL-12, com hanseniase®*. No entanto, um consenso
ndo foi atingido ainda com relagdo a associagdo destes polimorfismos, sendo que esse gene
merece um estudo sistematizado, envolvendo meta-anélise, que vise melhor definir a sua
contribui¢io para o risco da hanseniase.

Os demais genes deste eixo, como IFNGRI e ILI2RBI, que codificam receptores,
nao apresentam dados consistentes na literatura que evidenciem qualquer associagido com
a doenca.
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SLC11A1 (NRAMP1)

O Sicllal éum transportador de ferro que limita a disponibilidade deste metal para
microrganismos, desde que exporta o ferro de dentro dos fagolisossomos. A importancia
deste gene na susceptibilidade genética humana para hansenfase adveio dos resultados
experimentais que demostravam que seu homologo murino controlava a resisténcia inata
para micobactérias®. Um estudo de ligagdo relatou a segregacdo de alelos do NRAMPI
junto com a doenga analisando 20 familias com mais de um caso de hanseniase®. Um
polimorfismo do tipo insercdo/delecdo nesse gene foi associado com a forma clinica da
doenga na populagdo africana®. Além desses dados isolados, ndo hd marcadores nesse
gene associados com a doenca que tenham resultados replicados em diferentes populagdes.

Por fim, alguns dados apontam que esse gene deve estar envolvido com a resposta
ao teste de Mitsuda®.

VDR (receptor de vitamina D)

Este receptor, quando ativado pela vitamina D, age como um fator de transcri¢do
para varios genes envolvidos com a imunomodulagido. Os polimorfismos mais estudados
neste gene sdo os determinados por sitios de restri¢do, e sio nominados de acordo com
a enzima de restri¢do correspondente, a saber: Taql, Apal, BsmlI e Fokl. O polimorfismo
Tagl é o mais investigado e tem sido associado com hanseniase em diferentes popula¢des
31336870 No entanto, os resultados sdo conflitantes e um estudo de meta-analise poderia
resolver tal controvérsia, nao fosse a dificuldade em padronizar os dados para este tipo de
andlise. Nesse contexto, estudos funcionais e genéticos com maior nimero de marcado-
res poderiam esclarecer a real participacao deste gene na susceptibilidade para a doenga.
Genes que atuam downstrearm nas mesmas vias que o VDR, tais como os de defensinas, ja
foram associados com a doenga e podem sugerir que as variagdes no gene VDR néo sejam
as de maior importancia, mas sim as de outros genes relacionados’'.

Marcadores HLA como fatores de risco na hanseniase

Desde o inicio da década de 70, a associagdo do complexo HLA na hanseniase
tem sido investigada. Os resultados encontrados tém apontado a participagdo desse com-
plexo na doenga. Com o advento das técnicas moleculares, estudos com maior poder de
detecgdo tém sistematicamente evidenciado a regido do MHC, associada a manifestagao
da hanseniase. Dois estudos GWAS independentes envolvendo mais de 1.500 individuos
obtidos de estudos caso-controle e estudos familiares mostraram que na regido do MHC
estdo os maiores genes associados a susceptibilidade & doenca. Inicialmente os resultados
obtidos em estudo GWAS realizado na China mostraram 16 SNPs associados & hansenia-
se, dentre esses, o SNP, localizado na regiao do HLA-DR-DQ, foi fortemente associado a
susceptibilidade a doen¢a®. Um segundo estudo GWAS baseado em mais de 2.000 genes
também encontrou na regido do HLA-DRB1/DQA1 associagéo significativa®. Esses re-
sultados sustentam e reforcam a importincia em continuar a investigagdo nessa regido.
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O complexo principal de histocompatibilidade (MHC), em humano denominado
de complexo HLA (Human Leukocyte Antigen), consiste em um conjunto de genes alta-
mente polimoérficos, localizados no brago curto do cromossomo 6 (6p21.3), cujos pro-
dutos sdo expressos nas superficies de células nucleadas 7. A regido de classe I codifica
as glicoproteinas de superficie celular que correspondem as moléculas cldssicas HLA-A,
HLA-B e HLA-C. A regido de classe II codifica as moléculas HLA-DR, HLA-DQ e HLA-
DP. A regido de classe III, ao contrario das regides de classe I e II, ndo codifica moléculas
HLA. A principal fun¢do dessas moléculas consiste na apresentagdo de peptideos deriva-
dos de patdgenos na superficie celular para o reconhecimento por meio de células efeto-
ras, como os linfocitos T, e no desencadeamento a resposta imune especifica (adaptativa)
7376 (figura 1 e 2).

Figura 1: Localizacao e organizacao do complexo HLA
no cromossomo 6 humano.

Fonte: Klein & Sato, The HLA system. First of two parts. The New England ] Medicine 2000; 343(10): 703.
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Figura 2: Estudos de associacao HLA de classe | e classe Il em hanseniase.

Alelo HLA Fenotipo Associagio | Populagio Referéncias
DRB1*0405 MB Protegao Taiwan 126
DRB1*15/DRB1*09 Leprosy per se | Suscetibilidade | China 125
DRB1¥1401/DRB1* 1406 Leprosy per se | Suscetibilidade | Argentina 124
DRB1*0808/DRB1*1103 Protegdo
DRB1*04 PB Suscetibilidade | Argentina 123
DQB1*02 MB Prote¢do (Chaco)

DRB1 : 10 T 155752 Susceti~bi1idade Br.asil~e 114
DRB1*04 Protegao Vietna
éig%i%g?;;? g; 0‘;*40 16/ B75110/ Leprosy per se | Suscetibilidade | India 121
A*0101/ Cw*04011/ Cw*0602 ILIL, Protegao

A*1102-B*4006-Cw*1502

DR 02/DQ 01 Leprosy per se | Suscetibilidade | Egito 120
A9/ A10/ A32/B5/B21/Bw4/Bw6/ e

Cwl/ Cw2/ Leprosy per se f)li(s)::t{blhdade Turquia 119
DRY/DR10/DRw52/DQ1/DQ3 b

A3/B44/B49/DQ5

DRB1*1501/DRB5*0101 Leprosy per se | Suscetibilidade | Japado 118
DQA1*0102/DQB1*0602

DRB1*0405/DQA1*03 Protegao

DQB1*0401

DRBI*1501/1502/DRB5*0101 Leprosypersel o e ioiCaa el 117
DQA1*0102/ DQB1*0602 Protegao

DRB1*0405/*0803/*0901

DQA1*03/DQB1*0401

glé]%ﬁitz%lz/DRBS*O Hoty MB Suscetibilidade
Al11/A33/DR1/DR2/DR9/DQ1 Leprosy per se | Suscetibilidade | Coreia 116
DR4/DR53/DQ3 Protecao
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Nas doengas infecciosas, sugere-se que a participacdo das moléculas HLA seja na
modulagéo do tipo de resposta imunoldgica exibida pelo hospedeiro atuando na manifes-
tagdo clinica dessas doengas e ndo na susceptibilidade da infec¢ao propriamente dita. A
varia¢do nos mecanismos de atua¢do dessas moléculas estd intimamente ligada a diferen-
tes genes que estdo associados a imunidade inata”.

O HLA, para atuar na susceptibilidade ou na prote¢do as doengas, sofre a influén-
cia da natureza do patdgeno, pois, através desse reconhecimento, ocorrerd o acionamento
de genes especificos envolvidos nesse mecanismo?”.

Existem algumas teorias que explicam os mecanismos pelos quais 0 HLA pode ser
associado as doencas: 1) as moléculas de histocompatibilidade podem funcionar como re-
ceptores para alguns agentes etiologicos; 2) a molécula HLA seleciona o peptideo antigé-
nico a ser apresentado ao linfocito T; 3) o mimetismo molecular entre os antigenos HLA
e os agentes etioldgicos; 4) a indugdo aberrante de expressdo moléculas HLA de classe II;
5) a participacdo de outros genes do MHC, ou mesmo de fora do MHC, que estejam em
desequilibrio de ligagdo com os genes de histocompatibilidade”.

Na tentativa de compreender os mecanismos que os individuos possuem em re-
lagdo a susceptibilidade ou a resisténcia a hanseniase per se, bem como a suas manifesta-
¢des clinicas que estdo diretamente associadas as diferencas individuais na habilidade em
desencadear a resposta imunolégica especifica sugerem o complexo HLA como o maior
determinante genético no fenétipo da doenga ”.

Numerosas associagdes com as moléculas de classe I foram descritas por meio de
estudos de associagio e ligacdo em diferentes populacdes do mundo. Embora os resulta-
dos sejam controversos, tais associagdes parecem refletir o papel das células T CD8+ na
producdo de IFN-gama em reposta aos antigenos do M.leprae ***', além de inibir a atua¢do
citotdxica das células NK na lise das células alvo”.

Estudos pioneiros realizados em varias populagdes evidenciaram na Etidpia® o au-
mento do antigeno HLA-B21 em pacientes TT (hanseniase tuberculéide), enquanto, na
India®’,a mesma forma da doenga foi associada a frequéncia diminuida do antigeno HLA
-A9, essa associa¢do foi encontrada também na Taildndia®’. Na China®, a associa¢do da
forma T'T encontrada foi com o HLA-B17. No Japao®, nao foram encontradas associagdes
significativas com os alelos de classe I. O aumento do antigeno HLA-A11 foi observado
na India®” em pacientes LL (hanseniase virchowiana) com eritema nodoso hansénico, en-
quanto outros autores®®*** descreveram a associagdo dos antigenos HLA-B40, HLA-A24 e
HLA-B8 com a susceptibilidade a hanseniase per se respectivamente.

Recentemente, um estudo familiar investigando alta densidade de marcadores na
regido do complexo HLA identificou marcadores associados a hanseniase no Vietna e na
India na regido de classe I. A identificagdo do fenétipo correspondente mostrou o alelo
HLA-C*15:05 associado a patogénese da doenga®’.
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No Brasil®?, os alelos de classe I, HLA-A*11 e HLA-A*30, foram associados & sus-
ceptibilidade a hanseniase per se, enquanto os alelos HLA-A*01, HLA-B*27, HLA-B*50 e
HLA-C*05 sugeriram uma associa¢do com a resisténcia a doenca na populagdo do Rio de
Janeiro. No norte do Parana®, essa associagio foi confirmada bem como a associagdo dos
alelos HLA-B*38 e HLA-C*12 na susceptibilidade, enquanto para prote¢ao da doenga per
se foi sugerida a associagdo do alelo HLA-C*16. Neste mesmo estudo, foi demonstrado o
HLA-C*07 relacionado a susceptibilidade a forma LL da doenca, ao passo que os alelos
HLA-B*35 e HLA-C*04 foram associados a prote¢do nessa forma clinica.

Associagdes controversas também tém sido descritas entre a hanseniase e os genes
localizados, dentro do MHC de classe I, na regido hipervariavel de classe I denominados
de major histocompatibility complex class I chain-related genes A and B (MICA e MICB).
Estas moléculas sdo polimoérficas e induzidas em condi¢ao de stress, sendo reconhecidas
pelas células T gama/delta, linfécitos T CD8+ e células NK, participando, assim, dos me-
canismos de fosforilagdo dos residuos de tirosina culminando na lise das células alvo®. Na
India, o0 alelo MICA* 5A5.1 foi associado a susceptibilidade a hanseniase per se enquanto
no Brasil os alelos MICA*010 e MICA*027 foram associados a prote¢do da forma multi-
bacilar e MICA*027 isoladamente associado a protegdo a hanseniase per se *>*.

No contexto das moléculas de classe I, é descrita a associagdio do HLA-DR2 (sub-
tipo HLA-DRB1*15 e HLA-DRB1*16) e HLA-DR3 na predisposi¢io a forma clinica TT
da hanseniase, enquanto o HLA-DQI (subtipo HLA-DQB1*05 e HLA-DQB1*06) tem
sido associado a predisposi¢do a forma clinica LL. Esses resultados tém se confirmado em
diferentes populagdes estudadas, conforme descrito abaixo:

O aumento do HLA-DR2 e HLA-DR3 no polo TT foi observado nas populages

o Suriname® e da India®
d S 97 d I d 98-100

respectivamente e a diminui¢cdo dos mesmos antigenos nos
LL. Essa mesma associa¢do no polo TT foi confirmada no Japao'*', na Tailandia'®®, no
1% e nos indios asiaticos'®, enquanto os antigenos HLA-DR4 e HLA-DR9 foram
associados a prote¢do da doenca. Na populagio brasileira, estudos'®'” semelhantes con-

firmaram a associacio do HLA-DR2 e a forma TT da hanseniase.

México

A associagdo do HLA-DQI e a forma LL foi confirmada na Venezuela'®

da India', no Japao''’, na Indonésia'"’, e no México''"%.

, No norte

No Brasil''®, um estudo realizado com a popula¢io de Goiania ndo descreveu as-
sociacio do HLA-DQI na forma LL, no entanto, descreve a associagdio do HLA-DRB1*11
com essa forma clinica da doenga. No Rio de Janeiro', foi verificada a associagdo positiva
do HLA-DRB1*10 com a susceptibilidade a hanseniase per se e HLA-DRB1*04 com a
protecdo a doenga. No norte do Parana'”, foi encontrada associa¢gio do HLA-DRB1*16
(subtipo do HLA-DR2) com a hanseniase per se e também foi sugerida a associagdo do
HLA-DRBI1*1601 com a forma dimorfa da doenca, neste estudo, descreve ainda efeito
protetor do HLA-DRB1*04.

A associagdo HLA e hanseniase per se, hanseniase MB (multibacilar) e PB (pau-
cibacilar) foram observadas nas popula¢des da Coreia''é, Japao''”'"s, Turquia'"’, Egito'*,
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India'"'?2, Vietna'4, Argentina'?*'*%, China'?*, Taiwan'?, sugerindo susceptibilidade ou
resisténcia a doenga. Esses resultados estdo representados na figura 3.

Nas formas reacionais, apenas dois estudos sdo encontrados associados ao HLA,
ambos na reagio reversa (rea¢do tipo 1). O primeiro relato foi descrito na Etiopia com pa-
cientes BT (hanseniase dimorfa tuberculéide) em reagéo tipo 1, Mitsuda positivos, suge-
rindo que a frequéncia elevada do alelo HLA-DR3 estaria envolvida na imunidade celular
dos pacientes que sofrem o surto reacional. No Brasil'”, a associagdo dos alelos HLA em
um grupo de pacientes que manifestaram a reagio tipo 1 ulcerada néo foi confirmada.

A participac¢do dos alelos HLA de classe II também foi verificada em conjunto com
a resposta ao teste de Mitsuda'”’. Este estudo demonstrou associagao significativa, inde-
pendente da forma clinica da doenga, entre os pacientes Mitsuda negativos e portadores
do HLA-DQI.

Ainda, dentro da regido do MHC, tem se investigado a participa¢do de outras mo-
léculas, como a molécula transportadora associada ao antigeno processado (TAP-1 e TAP-
2), localizada entre as regides do HLA-DQ e HLA-DP, cujos produtos sdo relacionados
com a ligagdo e o transporte do peptideo do M. leprae ao MHC-I do reticulo endoplasma-
tico das células TCD8+'%. Na India, a variante do gene de TAP1 (rs1135216 Asp637Gly)

foi associada com a susceptibilidade na hanseniase'”.

A dificuldade em se encontrar resultados concordantes nos estudos que envolvem
o complexo HLA e doengas em diferentes populagdes resulta das peculiaridades encontra-
das nesse complexo, tais como: as diferencas nas frequéncias alélicas, o grande polimor-
fismo das moléculas, a miscigenacio étnica e as diferentes regides geograficas estudadas.

Perspectivas

O entendimento do controle genético da susceptibilidade para a hanseniase deve
possibilitar o desenvolvimento de métodos para avaliacao de risco de adoecimento em co-
municantes. Tal conhecimento apresenta potencial ainda para criar e otimizar condutas
de prevencido e de terapia com os doentes. Idealmente, painéis de marcadores genéticos
poderiam ser construidos como métodos preditivos de diversos desfechos relacionados a
doenga. Nesse contexto, um impacto sobre a epidemiologia da hanseniase pode também
ser esperado.

Por fim, este tipo de estudo pode ser fonte de descoberta de mecanismos de inte-
ragdo do M. leprae com o hospedeiro, uma vez que genes ndo convencionalmente candi-
datos podem ser associados a doenga, trazendo a tona novas vias envolvidas com a fisio-
patologia da hanseniase.
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] ‘ Imunologia da Hanseniase

Vania Nieto Brito de Souza

Os primoérdios da Imunologia datam do século XVIII quando foram feitas as pri-
meiras observagoes sobre a imuniza¢io conferida pelo contato com a variola desenvolvida
pelas vacas frente a variola humana, culminando com o desenvolvimento de uma vacina
antivariola por Edward Jenner em 1796. Posteriormente, novos avancos foram experi-
mentados a partir da segunda metade do século XIX e inicio do século XX com o surgi-
mento das teorias sobre origem microbiana das doengas, descobrimento dos anticorpos,
do sistema complemento e do processo de fagocitose.

A partir da metade do século XX, a identificagdo de linfocitos T e B, a descoberta
de diferentes populagoes efetoras e reguladoras de linfécitos T, bem como de receptores
de superficie que permitem o reconhecimento de diferentes classes de patdgenos, além de
citocinas que atuam de modo pleiotrépico iniciando, coordenando e regulando as respos-
tas imunes embasaram os conceitos atuais da Imunologia.

Contemporaneamente, a atuagdo do sistema imunolédgico tem sido dividida em
resposta imune inata e resposta imune adquirida ou adaptativa. A imunidade inata inclui
as primeiras linhas de defesa contra patégenos compostas por barreiras mecénicas e qui-
micas, bem como células e receptores de reconhecimento padrido (PRR) que reconhecem
padroes moleculares associados a patégenos (PAMPs), os quais sdo evolutivamente con-
servados e largamente distribuidos entre as diferentes classes de patégenos. A imunidade
adquirida é especifica para um determinado patdgeno e se desenvolve apds o contato com
o referido agente, tendo como mediadores linfécitos T CD4+ antigeno-especificos que
coordenam a resposta imune e podem ativar células efetoras como macroéfagos e linfcitos
T citotdxicos, resultando em respostas imunes celulares, bem como linfécitos B que pro-
duzem anticorpos e originam respostas imunes humorais.

As diferentes manifestagdes clinicas da hanseniase estio diretamente correlacio-
nadas com o perfil de resposta imune do hospedeiro frente ao Mycobacterium leprae, que,
por se tratar de um patdgeno intracelular, suscita o desenvolvimento de uma resposta
imune celular como meio eficiente para sua elimina¢ido. A importincia da resposta imu-
noldgica na hanseniase ja foi destacada por Ridley & Jopling', que enfatizaram a carac-
terizagdo de células do sistema imune, como, linfécitos, histidcitos e células gigantes e
a resposta ao teste intradérmico frente a antigenos do M. leprae para determinagéo da
forma clinica da doenga.
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Imunidade Inata na Hanseniase

A imunidade inata ou natural é inespecifica e atua imediatamente apds o contato
com o patégeno. Na hanseniase, este brago da resposta imunoldgica pode ser responsavel
pela resisténcia da maioria dos individuos ao desenvolvimento da doenga. Entretanto, a
interagdo inicial do M. leprae com o hospedeiro ainda é pouco entendida a luz dos novos
conhecimentos sobre o papel de receptores e fagdcitos no reconhecimento de patégenos e
ativagdo da resposta imune adquirida.

Macrofagos

Os macrofagos se originam a partir dos mondcitos e se diferenciam nos tecidos
periféricos, onde permanecem por longos periodos e atuam na elimina¢io de patégenos
e regeneracao tecidual. Sdo as principais células fagociticas do sistema imune englobando
particulas e micro-organismos em fagossomos, os quais sofrem maturagio e fusdo com
lisossomos para lise dos patégenos®. De acordo com a fun¢io exercida, podem ser agru-
pados em (i) macrofagos classicamente ativados por interferon-gama (IFN-y) e fator de
necrose tumoral (TNF), envolvidos nos mecanismos de defesa contra agentes infecciosos;
(ii) macroéfagos que atuam na reparagao tecidual sob a influéncia da interleucina-4 (IL-4)
e secretam componentes da matriz extracelular; e (iii) macréfagos regulatérios que par-
ticipam no controle da resposta imune e secretam interleucina-10 (IL-10)>. In vivo, essas
subpopula¢des podem apresentar fendtipos intermediarios com caracteristicas mistas de
duas subpopulagdes de acordo com o meio®. Na imunidade contra o M. leprae, os macro-
fagos atuam tanto na fase aferente da reposta imunolégica, processando e apresentando
antigenos bacilares além de produzir citocinas, quanto no brago eferente promovendo a
destrui¢do bacilar em resposta a ativagdo mediada por linfécitos T CD4+.

O M. leprae é rapidamente fagocitado por macréfagos, possivelmente por meio de
receptores do tipo lectina-C como CD209 e receptor de manose, bem como receptores
do sistema complemento®. Entretanto, o bacilo é capaz de impedir a fusdo entre fagosso-
mos e lisossomos™ ¢ e se evadir dos fagossomos”?, o que possibilita sua sobrevivéncia no
interior desta célula protegido de mecanismos microbicidas, como anticorpos e sistema
complemento. Além disso, o M. leprae parece induzir niveis maiores de citocinas inibit6-
rias como proteina quimioatraente de mondcitos (MCP-1), atualmente conhecida como
CCL-2, e antagonista do receptor da interleucina-1 (IL-1Ra), aliados a baixos niveis de ci-
tocinas pro-inflamatdrias e supressio da produgéo de interleucina-6 (IL-6) em mondcitos
de individuos, o que ndo ocorre frente ao estimulo por BCG’.

Os macrofagos produzem reativos intermediarios de oxigénio e nitrogénio que sdo
eficientes para eliminacdo de patégenos, num processo conhecido como burst oxidativo.
Contudo, a fagocitose do M. leprae nao leva a um intenso burst oxidativo'®, possivelmente
pela remocio de 4nions superoxido pelo glicolipideo fendlico I (PGL-I)", ou agdo da enzi-
ma superoxido dismutase, cujo gene foi descrito no bacilo'>. A produgédo de 6xido nitrico
(NO) parece ser efetiva para inibi¢do do metabolismo do bacilo em macréfagos murinos®.
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Em lesdes de pacientes hansenianos, a expressao da enzima iNOS (oxido nitrico sintase in-
duzivel) responsavel pela sintese de NO ¢é mais intensa na forma tuberculoide em compara-
¢do a forma virchowiana'*'*, sugerindo sua efetividade no controle da multiplica¢io bacilar.

Nos pacientes tuberculoides, os macréfagos sofrem transformagdo completa em
células epitelioides e sdo capazes de eliminar o M. leprae. O mesmo ndo ocorre nos pacien-
tes virchowianos’®, nos quais os macréfagos comportam um grande namero de bacilos
vidveis ou mortos, o que sugere que seus mecanismos de eliminag¢io sio ineficientes con-
tra o M. leprae"’. Esse padrdo de resposta é mantido em testes intradérmicos mesmo apos
o tratamento e negativacdo da baciloscopia dos pacientes virchowianos, sugerindo que,
nestes individuos, os macrofagos possuam um defeito intrinseco para eliminagdo do M.
leprae'®. No entanto, Drutz et al."® relataram que macrofagos diferenciados in vitro a partir
de pacientes virchowianos nio diferem daqueles oriundos de pacientes tuberculoides ou
individuos saudaveis na capacidade de digestdo do M. leprae morto pelo calor nem de
outros patdgenos, como Listeria monocytogenes, Eschlerichia coli, Proteus vulgaris, Staphy-
lococcus aureus e Candida albicans. As diferengas funcionais observadas entre macréfagos
com formas polares da hanseniase podem ser consequéncia da expressdo diferencial do
fator de crescimento e transformagio beta (TGF-p), o qual é mais abundante na forma
virchowiana e influi diretamente na fisiologia destas células®.

Montoya et al.” descreveram um modelo de ativagdo macrofagica no qual a pre-
senca de Interleucina-10 (IL-10) induz a diferenciagdo de macrofagos com alta capacidade
fagocitica e expressdo de receptores do tipo scavenger e CD209, o qual resulta em maior
fagocitose de micobactérias e lipideos enddgenos. Por outro lado, a Interleucina-15 (IL-
15) leva a ativagdo da via antimicrobiana dependente da vitamina D com produg¢io de
catalepsina e maior poder microbicida, a despeito de uma menor capacidade de fagoci-
tose. Esses padroes foram reconhecidos nas lesdes hansénicas, sendo o programa fagoci-
tico verificado na hanseniase virchowiana e a via microbicida dependente de vitamina D
encontrada nas lesdes de pacientes tuberculoides, sugerindo que as citocinas produzidas
na fase inata da imunidade determinam o padréo de resposta macrofagico, que influencia
na patogénese da hanseniase. Um estudo recente do mesmo grupo demonstrou ainda a
producio de Interferon-beta (IFN-p) e IL-10 in vitro por mondcitos de pacientes vircho-
wianos, bem como nas lesdes destes pacientes. Estas duas citocinas inibiram a resposta
microbicida dependente de IFN-y e vitamina D, a qual foi detectada nos pacientes tuber-
culoides tanto in vitro quanto in situ®'.

Os macrofagos de pacientes virchowianos também diminuem expressao de recep-
tores para a por¢do Fc de anticorpos (CD16) ap6s a fagocitose do M. leprae in vitro*. Além
disso, apresentam baixa intera¢do com os linfocitos T na presenga do bacilo, sendo que o
mesmo ndo ocorre frente a outros antigenos®. A produgio de Interleucina 1 (IL-1), uma
citocina pro-inflamatdria que atua na fase inicial da intera¢do com o patégeno, também
¢ menor em mondcitos isolados de pacientes com hanseniase virchowiana e estimulados
com M. leprae®, o que demonstra a baixa capacidade destas células em induzir uma res-
posta eficiente contra o M. leprae.
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As lesdes de pacientes virchowianos sao caracterizadas pelo acimulo de lipideos
no interior de macréfagos, fato ja descrito por Rudolf Virchow (1821-1902) e que poste-
riormente foi observado também em células de Schwann?. Inicialmente, acreditava-se
que estes lipideos eram derivados do bacilo, mas varios estudos tém demonstrado que tais
lipideos sdo oriundos, pelo menos em parte, do hospedeiro, o que deve estar relacionado
com a maior capacidade fagocitica dessas células®. Esses lipideos se agregam formando
corpos lipidicos que sdo organelas dindmicas cuja formagao é induzida pela infec¢do com
0 M. leprae de modo tempo e dose dependente. Os corpos lipidicos contribuem para a
evasdo do bacilo dos mecanismos de defesa do hospedeiro e funcionam como uma fon-
te de nutrientes possibilitando a persisténcia bacilar, além disso, estdo relacionados com
maior produgdo de mediadores inflamatérios derivados do 4cido aracdonico com efeitos
imunossupressores com a prostaglandina-E2, que direciona a resposta imune para um
perfil T helper 2 (Th2) compativel com o observado em pacientes virchowianos®.

Os macroéfagos presentes em lesdes virchowianas expressam ainda a enzima indo-
leamina 2, 3-dioxigenase (IDO) que participa da degradacdo do triptofano, cujos deriva-
dos possuem atividade imunossupressora e pro-apoptotica, especialmente para linfocitos
Thl, o que sugere um papel desta enzima no quadro de anergia antigeno-especifica verifi-
cada na hanseniase virchowiana?®.

Neutrofilos

Os neutroéfilos sdo leucdcitos polimorfonucleares que atuam nas fase precoce da
interagdo patégeno-hospedeiro efetuando fagocitose e liberando mediadores pro-infla-
matorios®. Embora os neutrdfilos sejam habeis em fagocitar o M. leprae e produzir uma
fraca resposta oxidativa in vitro¥, seu papel in vivo na interagido com o bacilo é pouco
entendido, pela falta de modelos experimentais fiéis a doenca e longo tempo de incubagao
em seres humanos, o que dificulta a avaliagdo dos estdgios iniciais da doenca. As lesdes
cronicas da hanseniase sdo desprovidas de neutrdfilos, independente da forma clinica;
contudo, essas células tomam parte nos episddios de eritema nodoso hansénico (ENH).

Outros granuldcitos

Os mastdcitos estdo envolvidos em processos alérgicos e mais recentemente tém
sido apontados como sentinelas em sitios de entrada de antigenos®. A participagio dos
mastocitos na hanseniase ndo esta clara, uma vez que néo existem estudos funcionais so-
bre a interagdo entre mastocitos e o M. leprae e ndo hd consenso sobre a presenca de mas-
tdcitos nas lesdes. A maioria dos relatos sugere maior densidade de mastdcitos nas lesdes

233 enquanto outros afirmam ndo haver diferengas ao longo do espectro
34,35

virchowianas
clinico da doenga
com dimorfos ou tuberculoides®. Nos episddios reacionais, parece haver redugio do nu-
mero de mastdcitos, independente do tipo de reagdo® enquanto, no fendmeno de Lucio,
o0s mastdcitos parecem abundantes®.

ou haver menor densidade nas lesdes virchowianas em comparagéo
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Os basoéfilos possuem capacidade de apresentar antigenos aos linfdcitos T induzin-
do diferenciacdo em T helper 2%. Na hanseniase, sio encontrados em lesdes de pacientes
LL, mas ndo BL, BT ou TT (siglas identificadas)*. O nimero de eosinéfilos, frequente-
mente associados a episddios alérgicos, por outro lado, parece estar aumentado no ENH*".

Células Natural killer

As células natural killer (NK) sdo linfdcitos que atuam na imunidade inata frente
a células infectadas por patégenos ou que sofrem transformagao maligna promovendo
lise e apoptose®. O papel das células NK na hanseniase é pouco entendido e os estudos
disponiveis na literatura apresentam resultados controversos relatando niveis normais*
ou diminuidos* em pacientes virchowianos e niveis diminuidos em todas as formas cli-
nicas®. Quanto aos episddios reacionais, a atividade parece estar diminuida no ENH* e
normal na reagdo reversa (RR)*.

In vitro, a incubagdo de mondcitos e células de Schwann com M. leprae viavel tor-
nou estas células resistentes a lise por células NK*, sugerindo que o bacilo possa ativa-
mente interferir na susceptibilidade da resposta mediada por células NK. A presenca de
células NKT foi verificada em granulomas de pacientes com hanseniase tuberculoide e
pacientes com RR, mas ndo em pacientes virchowianos®.

Receptores de Reconhecimento Padrao (PRRs)

Os PRRs compreendem receptores expressos em células do sistema imune que
atuam como sentinelas e reconhecem padroes moleculares associados a patdgenos
(PAMPs) que sdo altamente conservados e ndo existem em organismos multicelulares
complexos, o que permite a diferencia¢do entre o que é proprio e ndo-proprio*. Dentre es-
ses receptores, estao (i) receptores do tipo Toll (TLRs), homdlogos ao receptor Toll desco-
berto em droséfilas, cuja ativagdo induz produgio de citocinas inflamatdrias e expressdo
de moléculas coestimulatdrias; (ii) receptores do tipo NOD (NLRs) que incluem NOD1,
NOD e NALP3, os quais fazem o reconhecimento intracelular de produtos bacterianos
e respondem levando a produgio de citocinas pré-inflamatoérias; (iii) receptores do tipo
lectina C como DC-SIGN e Dectina 1 que reconhecem carboidratos e induzem produc¢io
de citocinas; e (iv) receptores do tipo RIG (RLRs) que detectam RNA viral no citoplasma
e coordenam a indugio de resposta inata contra virus*.

Os receptores TLR1, TLR2 e TLR6 reconhecem componentes micobacterianos, in-
cluindo o M. leprae e, em geral, sofrem ativagéo produzindo as citocinas TNF e Interleuci-
na 12 (IL-12). Os receptores TLR1 e TLR2 sdo mais expressos em lesdes de pacientes com
hanseniase tuberculoide do que naqueles que apresentam a forma virchowiana da doenga
e participam da ativagdo celular mediada pelo M. leprae®. Curiosamente, polimorfismos
genéticos que comprometem a expressao de TLR1 tém sido associados com resisténcia a
hanseniase, o que sugere que o M. leprae desenvolveu estratégias evolutivas para burlar a
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ativagdo via TLR. Nesse sentido, tem sido demonstrado que a ativagdo dos receptores TLR
por componentes micobacterianos torna os macréfagos refratdrios aos efeitos ativadores
do IFN-y, além de induzir a expressdo da arginase-1, que promove a destruicdo da argi-
nina que atua como substrato para a produgio de reativos intermedidrios de oxigénio®.

O DC-SIGN, um receptor do tipo lectina C, também reconhece o M. leprae®'. Se-
gundo Geijtenbeek et al.*?, a ativagdo do receptor DC-SIGN induz a produgédo de IL-10
que possui potentes efeitos imunossupressores. Este receptor foi identificado em macréfa-
gos de lesdes virchowianas, mas ndo nas lesdes tuberculoides™. Krutzik et al.* relatam que
ap0s estimulo de TLR-2/1 com lipopeptideo de 19kDa derivado do M. leprae, mondcitos
de individuos saudaveis ou pacientes com hanseniase tuberculoide diferenciavam-se tanto
em macroéfagos DC-SIGN+ quanto em células dendriticas (DCs) CD1b+; na hanseniase
virchowiana, contudo, tal ativagdo promove o desenvolvimento quase que exclusivo de
macréfagos DC-SIGN+. Um padrao semelhante de distribuicio de células apresentadoras
de antigenos foi encontrado também in situ.

Os receptores NOD1 e NOD2 foram recentemente apontados como ativadores de
NF«B e mediadores da produgéo de citocinas TNF e IL-1beta (IL-1p) frente ao M. leprae
em macrdfagos de linhagem transfectados®. Kang et al.* previamente relataram que ma-
créfagos de camundongos A/], os quais apresentam uma variagdo de um aminoacido no
receptor NAIP5, também pertencente a familia dos receptores do tipo NOD, apresentam
diminui¢édo na producdo de IL-1p em comparagdo com macrdéfagos provenientes de ca-
mundongos C57BL/6 que ndo apresentam tal variagdo. Schenk et al.”” relataram que o
receptor NOD2 ¢é expresso com maior abundancia nas lesdes de pacientes tuberculoides
e parece ativar a diferencia¢io de mondcitos em DCs expressando CD1b por meio da
producao de IL-32, sendo que o mesmo nio ocorre na hanseniase virchowiana, na qual a
IL-10 parece bloquear os efeitos da ativacdo de NOD2.

Um estudo sobre o perfil genético nas diferentes formas da hanseniase revelou
que os receptores LIR (Leukocyte Ig-like receptors) estavam mais expressos nas lesdes de
pacientes com hanseniase virchowiana®. Esses receptores parecem estar envolvidos na
supressdo de mecanismos da imunidade inata, uma vez que atuam levando & produgio de
IL-10 em lugar da IL-12, além de bloquear a atividade microbicida desencadeada pela ati-
vagdo dos TLRs, a diferenciagdo de DCs a partir de precursores mieloides e a apresentagdo
de antigenos aos linfocitos T .

Sistema Complemento

O sistema complemento compreende um conjunto de proteinas séricas que sdo
ativadas em cascata e atuam na inflamacéo, opsonizagao e lise de patégenos. Enquanto al-
guns estudos demonstram valores similares do componente C3, essencial para ativagido do
sistema complemento, entre pacientes hansenianos e controles®®*, outro estudo sugere di-
minui¢do dos niveis de C3 nos pacientes em paralelo com niveis normais do componente
C4%. Gomes et al.%', no entanto, relataram diminui¢ao nos niveis séricos de C4 nos pacien-
tes vichowianos, assim como reducéo na lise mediada pela via classica do complemento.
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Os produtos de degradacdo do complemento mostram-se aumentados na hanse-
niase virchowiana e ENH®, o que é compativel com a deposi¢do do complemento verifi-
cada nas lesdes cutaneas®.

A capacidade de solubiliza¢do de imunocomplexos mediada pelo complemento,
por outro lado, mostrou-se normal em pacientes hansenianos ndo reacionais independente
da forma clinica e diminuida em episédios de RR e ENH®* e persistiu diminuida apos
a remissdo dos episodios reacionais®. Entretanto, cabe ressaltar que drogas utilizadas
na terapéutica contra a hanseniase podem diminuir a capacidade de solubilizagido de
imunocomplexos®’.

Na patogénese da hanseniase, o sistema complemento, que néao ¢ eficiente para
lisar micobactérias®, poderia mediar a entrada do M. leprae em macrofagos sem, contudo,
ativar essas células, o que contribuiria para a persisténcia do bacilo que possui modo de
vida intracelular®.

MicroRNAs

Os MicroRNAs (miRNAs) sio RNAs de fitas simples com aproximadamente 22
nucleotideos de comprimento, altamente conservados nos organismos eucariontes e que
exercem importante papel como reguladores da expressao génica no desenvolvimento de
orgéos, diferenciagio celular e progressdo tumoral, bem como no sistema imune no qual
atuam na diferenciagio celular, desenvolvimento das respostas imunes e desenvolvimento
de doengas imunolégicas™. Na hanseniase, foi verificada elevada expressdo do miRNA
hsa-mir-21 em lesées de pacientes virchowianos, assim como em mondcitos infectados
pelo M. leprae, o que levou a inibi¢do da produgao de peptideos antimicrobianos depen-
dentes da vitamina D”".

Imunidade Adquirida

A imunidade adquirida mediada por linfdcitos T é essencial para conter a mul-
tiplicagdo do M. leprae, o que pode ser confirmado pela susceptibilidade ao bacilo apre-
sentada por camundongos congenitamente atimicos que sdo deficientes de linfécitos T72.
Entretanto, a interacdo parasita-hospedeiro na hanseniase gera respostas imunes celular e
humoral, que variam em intensidade ao longo do spectro clinico da hanseniase. A respos-
ta imune humoral é pouco eficiente na eliminag¢do do bacilo, enquanto a resposta imune
celular habilita o hospedeiro a controlar a proliferacdo do M. leprae.

Desenvolvimento da Imunidade Adquirida

As DCs sdo as principais células apresentadoras de antigenos capazes de ativar
linfécitos T virgens e assim constituem uma ponte entre a imunidade inata e a imunida-
de adquirida. Embora tenham sido morfologicamente descritas em 1868 por Paul Lan-
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gerhans, a funcao das DCs foi reportada apenas em 1973 por Ralph Steinman”. As DCs
originam-se na medula dssea e se distribuem em diversos tecidos como pele, figado e
intestino, onde fixam residéncia e exercem um papel de vigildncia capturando antigenos.
Ap6s a fagocitose dos antigenos, as DCs migram até os linfonodos regionais onde fazem
a apresentagdo de antigenos ligados a moléculas do complexo principal de histocompa-
tibilidade (MHC), denominado HLA (Human leucocyte antigen) nos humanos. Durante
o processo de migragio, as DCs digerem o antigeno e sofrem um processo de maturagio,
tornando-se capazes de ativar eficientemente os linfocitos T CD4+ virgens™.

De acordo com a produgio de citocinas e expressdo de moléculas co-estimulaté-
rias, as DCs podem estimular a diferenciagdo dos linfécitos CD4+ conhecidos como T
helpers ou T auxiliares nas subpopulagdes T helper 1 (Thl) ou T helper 2 (Th2), as quais
geram perfis opostos de resposta imune. A produgio de interleucina-12 (IL-12) pelas DCs
é crucial para o desenvolvimento da resposta imune do tipo Th1, que resulta em produgio
de Interleucina-2 (IL-2) e Interferon-gama (IFN-y) e culmina na ativagio de macréfagos.
Na auséncia de IL-12 ou presenca de IL-4, ocorre a diferencia¢édo dos linfocitos na subpo-
pulagido Th2 com produgio das citocinas Interleucina-10 (IL-10) e Interleucina-4 (IL-4),
as quais estimulam a produgdo de anticorpos e inibem a ativagido macrofagica, diminuin-
do seu poder microbicida”™.

Na hanseniase, varios estudos tém apontado maior abundancia de DCs em lesdes de
pacientes com a forma tuberculoide do que naqueles pertencentes ao polo virchowiano da
doenga’ 7%, Tal diferenga no nimero de DCs entre os grupos parece refletir uma consequéncia
da polarizacio da doenga, uma vez que a distribui¢io das DCs é semelhante nas amostras de
tecido normal dos dois grupos de pacientes, assim como a diferencia¢do in vitro de DCs a
partir de mondcitos apresenta rendimento semelhante, embora seja ligeiramente menor do
que o observado em individuos saudaveis’™, o que também tem sido observado por nosso
grupo de pesquisas. Além disso, a injegdo intradérmica de IL-27° ou GM-CSF* em lesoes de
pacientes virchowianos leva ao recrutamento de células de Langerhans.

A produgéo de IL-12 pelas células apresentadoras de antigenos é dependente da
interacdo entre a molécula CD40 presente na células apresentadoras de antigenos e seu
ligante (CD40L), encontrado na superficie de linfécitos T. A expressdo dessas moléculas é
mais abundante em lesdes tuberculoides comparadas com virchowianas. Além disso, a IL-
10 abundante nas lesdes de pacientes virchowianos impede a expressiao de CD40 induzida
por IFN-y em mondcitos®.

Nas lesdes hansénicas, a IL-12 é mais abundante na forma tuberculoide onde pro-
move a expansido de linfdcitos com perfil Thl de resposta em comparagio com a forma
virchowiana®. A ativa¢do dos linfocitos pela IL-12 ocorre através do receptor IL-12R,
constituido pelas cadeias IL-12RP1 presente em linf6citos Thl e Th2 e IL-12RB2 mais
abundante na subpopula¢do Th1¥. A cadeia IL-12Rp2 é mais expressa nos pacientes tu-
berculoides que apresentaram maior produgdo de IFN-y, enquanto a cadeia IL-12RP1 é
expressa nas duas formas polares, tanto em lesdes quanto em PBMCs estimulados com
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antigenos do M. leprae*’. A administracido de IL-12 e IL-18 exdgenas, contudo, é capaz de
recuperar in vitro a produgdo de IFN-y, icone da resposta imune com perfil Th1, por PB-
MCs de pacientes virchowianos estimulados com antigenos do M. leprae®. Uma possivel
explicagdo é que a IL-12 induz aumento na expressdo do receptor para IL-18 (IL-18R), que
também ¢ indutora da produgido de IFN-y®.

As citocinas do perfil Thl (IFN-y, TNE IL-2) sdo mais abundantes em lesdes de
pacientes tuberculoides, enquanto nos pacientes virchowianos, verifica-se predominéncia
do perfil Th2 (IL-4, IL-5 e IL-10)%%% O IFN-y presente nas lesoes tuberculoides contribui
para a resisténcia ao bacilo, uma vez que aumenta a produgio de reativos intermediarios
de oxigénio e nitrogénio por macréfagos, potencializando assim a morte ou restringindo
o crescimento de micobactérias, além de aumentar a expressdo de moléculas de MHC I,
o0 que favorece a apresentagio de antigenos®. O TNF aumenta o potencial microbicida dos
macréfagos e atua na formagao do granuloma®, enquanto a IL-2 estimula a proliferacio e
expanséo clonal de linfdcitos T ativados e aumenta a produgdo de IFN-y. A IL-4, abundante
nas lesdes virchowianas, leva a0 aumento na produ¢ido de anticorpos, proliferagio de
linfocitos Th2, além de inibir a proliferacdo de linfocitos Th1 e ativa¢do de macrdfagos®.

O modelo dicotémico Th1/Th2, entretanto, apresenta inconsisténcias na hansenia-
se. Considerando-se o perfil de citocinas de PBMCs, embora ocorra a predominéncia de
citocinas Th1 entre os pacientes tuberculoides e perfil Th2 nos virchowianos, independen-
te da forma clinica, alguns pacientes apresentam perfil ThO, caracterizado por uma mistu-
ra de citocinas Th1 e Th2*?. De modo semelhante, Fink et al.”® ndo observaram uma clara
associag¢do da forma clinica com os perfis Thl e Th2. Aliado a isso, Nath et al.* relataram
que PBMC:s de pacientes virchowianos apés estimulo in vitro com antigenos derivados do
M. leprae produziam um combinagdo de IL-4 e IFN-y, a qual poderia refletir um perfil
ThO ou a combinacio de clones Th1 e Th2.

De fato, Mutis et al.”*, estudando a produgio de citocinas por clones de linfécitos
T isolados de sangue em resposta ao M. leprae, relatam alta producdo de IFN-y e TNF e
baixa produgio de IL-4 e IL-6 em pacientes tuberculoides e controles saudaveis. Pacientes
virchowianos, por outro lado, tiveram baixa resposta proliferativa frente ao M. leprae e,
embora algumas vezes produzissem niveis significantes de IFN-y, ndo houve produgao
de IL-4 ou IL-6%, sugerindo que os perfis Thl e Th2 de ativagdo de linfdcitos néo estio
perfeitamente representados na hansenfase. De modo semelhante, Howe et al.*, avaliando
clones de linfécitos T isolados de lesdes de pele e do sangue de pacientes, verificaram he-
terogeneidade na producio de citocinas, sem correlacdo direta com as formas clinicas da
doenga. Verhagen et al.”, por outro lado, trabalhando com clones de linfécitos T isolados
de lesdes de pacientes dimorfos, observaram predominéancia de clones tipo 1, produtores
de IFN-y/TNF em pacientes dimorfo tuberculoides em paralelo com prevaléncia de clo-
nes tipo 2, caracterizados pela producédo de IL-4/IL-5 e IL-13 em paciente dimorfo vircho-
wiano, embora ambas as formas tenham apresentado clones tipo 0, os quais expressavam
um perfil misto com produg¢io de IFN-y e IL-4.
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A produgio de IFN-y e IL-2 por linfdcitos frente a estimulos policlonais assim
como a linfoproliferagdo frente a antigenos do M. leprae estdo diminuidas em pacientes
virchowianos, mas retornam aos padrdes normais apds a cura, confirmando a imunocom-
peténcia desses individuos®®. Esses achados podem ser decorrentes da a¢io de citocinas
imunorreguladoras produzidas em resposta aos antigenos bacilares. A producio de IL-10
e prostaglandina E2 por mondcitos de pacientes virchowianos infectados com M. leprae
inibiu a linfoproliferagio e a produgio de IL-2 in vitro *°.

Além de fatores intrinsecos ao hospedeiro, infec¢des helminticas podem ter um
papel na ocorréncia de hanseniase. A infestagdo por helmintos induz a um quadro sisté-
mico de resposta Th2, normalmente seguido por redugdo na imunidade do tipo Thl, o
que poderia facilitar a proliferacio do M. leprae no hospedeiro. De fato, tem sido obser-
vada menor produ¢ao de IFN-y e maiores niveis de IL-4 e IL-10 em pacientes hansénicos
parasitados por helmintos em comparagdo com pacientes livres de helmintos'® e uma
correlagio positiva entre a presenga de helmintos e ocorréncia de hanseniase virchowiana
tem sido relatada'® 1%,

Subpopulacoes de Linfocitos T na hanseniase

Os linfécitos T CD4+ sdo mais abundantes nas lesdes tuberculoides enquanto os
linfécitos T CD8+, que podem apresentar fenétipo supressor, predominam nas lesdes
virchowianas!'® 1%, Nas lesdes tuberculoides, a distribuigdo dos linfocitos é mais ordenada,
com linfécitos T CD4+ no centro das lesdes e linfocitos T CD8+ com fun¢io supressora
nas margens, contendo a resposta imune'®. Ademais, os linfocitos oriundos de pacientes
tuberculoides proliferam em reposta a antigenos do M. leprae, enquanto aqueles derivados
de pacientes virchowianos nio apresentam resposta proliferativa frente a esses estimulos'®.

Zea et al.'” relatam que pacientes virchowianos apresentavam diminui¢do na
expressdo da cadeia zeta do receptor de linfocitos T (TCR) e da cadeia p65 do fator de
transcricdo NFB, além de perda no padrio de ligagdo Thl em ensaio de retardo de mo-
bilidade eletroforética. Por outro lado, pacientes com hanseniase tuberculoide apresen-
taram aumento no numero de linfécitos T de memoria com fendtipo M1 supostamente
comprometidos com a produg¢io de IFN-y e diminui¢do naqueles com fenétipo M2 que
possivelmente irdo produzir IL-4%.

Com relagio aos linfécitos T regulatdrios, uma populacido heterogénea que mo-
dula as respostas imunes promovendo a tolerancia periférica contra antigenos prdprios
e evitando a exacerbagdo de respostas contra patégenos, mas pode suprimir respostas
efetivas contra agentes infecciosos, facilitando sua permanéncia no hospedeiro, existem
poucos estudos na hanseniase, os quais apresentam resultados controversos. A ocorréncia
de células supressoras antigeno especificas na hanseniase é descrita ha muito tempo (109),
entretanto, pouco é sabido sobre os mecanismos envolvidos nessa supressao.

Massone et al.''® observaram a ocorréncia indistinta de linfécitos T regulatérios
(Treg) CD4+ CD25+ FoxP3+ em lesdes hansénicas de pacientes tuberculoides e vircho-
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wianos, enquanto Attia et al.!!! relatam niveis mais elevados de linfécitos Treg CD4+ CD25
high FoxP3+ circulantes em pacientes tuberculoides. Palermo et al.'*, por outro lado, re-
latam maior ocorréncia de linfdcitos Treg CD4+ CD25+ FoxP3+ em lesdes de pacientes
virchowianos, assim como em PBMCs desses individuos estimulados com antigenos baci-
lares, sugerindo um papel modulador destas células que favoreceria a persisténcia bacilar.

A expressdo de moléculas com atividade anti-inflamatéria como IL-10 e CTLA-4
também foi maior na forma virchowiana em compara¢do com a hanseniase tuberculoi-
de''?, enquanto o inverso foi verificado para as moléculas coestimulatérias CD80 (B7.1),
CD86 (B7.2) e CD28!3 114,

Kumar et al. (2011)'5, por sua vez, apontam a produgdo de TGF-§ como responsa-
vel pela persisténcia bacilar na hanseniase, sugerindo a participagdo de linfécitos Th3, que
também atuam como regulatérios, na hanseniase virchowiana.

Com relagéo aos linfocitos citotoxicos, Kaleab et al.''® relataram que a citoxidade
contra mondcitos pulsados com M. leprae foi proporcional ao grau de imunidade de cada
individuo, sendo que os pacientes virchowianos apresentaram menor responsividade. A
expressdo de granulisina foi maior em lesdes de pacientes com hanseniase tuberculoide,
enquanto a expressio de perforina foi similar ao longo do spectro da hanseniase'”. In
vitro, tanto pacientes virchowianos quanto tuberculoides foram habeis em gerar linf6citos
T citotéxicos CD4 e CDS8 capazes de lisar macrdfagos pulsados com M. leprae e PPD, em-
bora, nos pacientes tuberculoides, a capacidade de lise tenha sido maior e semelhante ao

observado em controles saudaveis!''®,

Com respeito aos linfécitos T y§, uma subpopulagdo capaz de reconhecer antige-
nos, especialmente lipidicos, de modo independente do MHC, Gonzélez-Amaro et al.'”®
relataram maior ocorréncia no sangue de pacientes com a forma tuberculoide da hanse-
niase com predominio de linfécitos V52 e estes apresentaram maior reatividade frente aos
antigenos do M. leprae em comparagio com os pacientes virchowianos. Contrariamente,
um estudo mais recente relatou que pacientes virchowianos apresentavam niveis maiores
de expressdo de TCR y8 em comparagdo com os tuberculoides'®.

Papel de Linfdcitos B e Anticorpos

Existe uma clara correlagéo inversa entre a produgdo de anticorpos e a resposta
imune celular'®. A resposta imune humoral ndo tem papel efetivo na hanseniase dado o
cardter intracelular do bacilo, entretanto, a intensa producéo de anticorpos estd envolvida
na origem da reacdo de ENH'. Linfécitos B produzindo anticorpos especificos contra
antigenos bacilares tém sido observados tanto em lesdes tuberculoides quanto virchowia-
nas, embora sejam consideravelmente mais abundantes nessas tltimas'*2. Os anticorpos
que ndo tenham papel deletério contra o M. leprae podem atuar facilitando a fagocitose
por macrdfagos e assim contribuir para a patogénese da doenga'®.

Um estudo recente mostrou que diferentes vias envolvidas na biologia dos linfé-
citos B estdo mais expressas em lesdes de pacientes virchowianos em compara¢do com
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tuberculoides; em especial, a expressdo de interleucina-5 (IL-5) nas lesdes virchowianas
parece contribuir para a produgéo local de anticorpos'*.

Quimiocinas

As quimiocinas constituem uma familia de proteinas diversas que coordenam a
migragio de leucécitos em condigdes fisioldgicas e inflamatorias'®.

Com relagido ao papel das quimiocinas na hanseniase, Mendonga et al.'*® relataram
aumento nos niveis séricos de CCL3 (MIP-1a), que recruta e ativa macréfagos e linfdcitos
T e B e pode estar envolvida na formacéo de granulomas, independente da forma multi
ou paucibacilar; assim como aumento de CCL11 (eotaxina), que atrai eosindfilos e ativa
linfécitos Th2 e mastdcitos, em especial nos pacientes multibacilares. A porcentagem de
linfécitos T CD4+ expressando o receptor CCR4, comum em linfécitos T virgens ou Th2,
¢ menor em pacientes com hanseniase tuberculoide do que naqueles com a forma vircho-
wiana ou controles saudaveis'”’, confirmando o perfil predominantemente Th1 expresso

nesses pacientes.

Aliado a isso, a quimiocina CCL-2 (MCP-1), envolvida na migragio de leucdcitos,
especialmente macroéfagos, e que também contribui para o desenvolvimento de respostas
do tipo Th2 por estimular a secre¢do de IL-4'%, apresenta niveis séricos elevados na hanse-
niase virchowiana'?. O préprio M. leprae é capaz de induzir a sintese de CCL2 em mono-
citos de individuos saudaveis’, manipulando o sistema imune a favor de sua persisténcia.

Na RR, CXCL10 (IP-10) esta aumentada, embora sua dosagem nao tenha valor
preditivo para ocorréncia da reagdo'®.

Estados Reacionais

Os episddios reacionais representam complicagdes agudas da hanseniase mediadas
imunologicamente que podem ocorrer antes, durante e depois do tratamento e afetam
entre 30 e 50% de todos os pacientes podendo acarretar danos neurais'**. Os mecanismos
responsaveis pelo desencadeamento das reagdes sdo ainda pouco compreendidos.

A RR ou reagio tipo 1 deriva de um aumento abrupto e espontaneo da imunidade
celular e hipersensibilidade aos antigenos do M. leprae. Ocorre aumento da resposta
proliferativa de linfdcitos a antigenos bacilares'*, assim como no nimero e porcentagem
de linfécitos T CD4+ nas lesdes'®. As citocinas pro-inflamatdrias IL-1, IL-2, IL-12, IFN-y
e TNF também estdo aumentadas na reagdo tipo 1, enquanto citocinas de padrao Th2
como IL-4, IL-5 e IL-10 estio diminuidas’. Contudo, a administracio intradérmica
de rIL-2"% e IFN-y"*® em pacientes com hanseniase dimorfa e virchowiana néo levou a
ocorréncia de reagdo reversa.

O ENL ou reagdo tipo 2 ocorre em pacientes que apresentam fraca imunidade
celular, altos titulos de anticorpos contra antigenos do M. leprae e elevada carga bacilar,
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possivelmente devido a deposi¢do de imunocomplexos e fixagao do complemento™® !,
Paralelamente, ocorre aumento na resposta imune celular marcada por niveis séricos au-
mentados das citocinas tipo 1 IFN-y, TNF e IL-12'¥, assim como expressio elevada destas
e de IL-6 nas lesdes '*2. Mais recentemente foi proposta a participacdo de citocinas do
perfil Th17 na patogénese do ENH',

Fatores ndo ligados diretamente & infeccdo pelo M. leprae podem levar ao
surgimento do ENH, entre eles, outras infec¢des, doengas virais, febre, vacinas e estresse,
enquanto a gravidez parece inibir a ocorréncia de ENH. A infiltracdo das lesdes por
neutrofilos caracteriza o ENH. Lee et al.'* relatam que, na vigéncia do ENL, ocorre o
aumento da expressao de moléculas de adesdo, em especial, a E-selectina, que é estimulada
por IFN-y e IL-1P produzida em resposta a ativagdo via TLR2 ou receptor da por¢io Fc
de anticorpos.

Imunorregulacao pelo M. leprae

O M. leprae apresenta mecanismos ativos de manipula¢édo do sistema imune, in-
cluindo seu modo de vida intracelular que o protege de diversos artificios antimicrobianos
do sistema imune, tais como: anticorpos, sistema complemento, entre outros.

O PGL-I, componente da parede celular do M. leprae, facilita a fagocitose por ma-
crofagos e DCs, entretanto, leva @ menor produgio de citocinas pro-inflamatérias e ex-
pressdo de marcadores de maturagido em DCs *'. Apds a fagocitose, o bacilo ativamente
impede a fusdo do fagossomo com lisossomos™*¢, além disso, é capaz de deixar o fagosso-
mo passando a viver livremente no citosol”?.

Alternativamente, o PGL-I pode ser expresso na membrana das DCs infectadas
onde ativa o sistema complemento promovendo a deposi¢do do componente C3, o qual
pode ser reconhecido pelo receptor CD46 presente em linfdcitos que estimula a diferen-
ciacdo de linfdcitos secretores de IL-10 com fung¢io regulatéria.

O bacilo também estimula a liberagdo de citocinas com propriedades anti-inflama-
térias como a proteina quimioatraente de mondcitos (MCP-1/CCL-2), o antagonista do
receptor da interleucina-1 (IL-1Ra)’ e o TGF-B", que favorecerem o desenvolvimento de
respostas com perfil Th2, as quais inibem os mecanismos microbicidas dos macréfagos.
Além disso, a lipoarabinomanana e o PGL-I derivados do M. leprae interferem com a
sinalizac¢do intracelular de linfocitos T via TCR e CD28, resultando em diminuigdo da se-
crecdo de IL-2 e proliferagdo celular®. A lipoarabinomanana também tem sido apontada
como inibidora de fun¢des microbicidas induzidas por IFN-y em macréfagos'®.

A expressdo do ligante de FAS em macréfagos infectados pelo M. leprae pode levar
a apoptose linfocitos que expressam o receptor FAS e assim constituir mais um mecanis-
mo de evasdo do bacilo contra a resposta imune do hospedeiro’*.
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Avancos e Desafios

Os principais desafios a serem vencidos na imunologia da hanseniase incluem o
entendimento da polarizagdo da resposta imune que, além de auxiliar na compreensdo
de outras doengas, podera levar ao desenvolvimento de vacinas eficientes capazes de im-
pedir a ocorréncia da doenga. Atualmente, é possivel distinguir claramente o cendrio das
lesdes virchowianas que incluem macréfagos pobremente ativados com perfil predomi-
nantemente anti-inflamatério daquele encontrado em pacientes tuberculoides onde estas
células encontram-se plenamente ativadas e sdo capazes de conter a multiplica¢io bacilar,
embora esses individuos ndo sejam naturalmente resistentes a doen¢a, como a maioria da
populagdo. Entretanto, o ponto em que ocorre a dicotomizagdo da resposta, bem como o
mecanismo envolvido permanecem obscuros e suscitam maiores investigagdes, especial-
mente no que diz respeito a interacéo inicial entre o M. leprae e o sistema imune, possivel-
mente na figura das células dendriticas.

Além disso, um desafio constante é o desenvolvimento de testes capazes de possibi-
litar o diagnéstico da doenga, o que é dificultado pela ampla gama de formas clinicas com
caracteristicas peculiares de resposta e longo tempo de incubagdo. Essas caracteristicas
sugerem a necessidade de estratégias combinadas capazes de identificar tanto a respos-
ta imune celular, quanto humoral para diagnoéstico correto da doenca antes mesmo das
manifestacdes clinicas, o que seria ideal, pois poderia prevenir a ocorréncia de sequelas.

Finalmente, a busca de marcadores preditivos das reagdes hansénicas é outro foco
de pesquisa na area imunoldgica, uma vez que tal descoberta podera auxiliar na preven-
¢do e controle de danos neurais que ocorrem nos episddios reacionais.

O avango nas pesquisas em hanseniase ¢ dificultado pela inexisténcia de um modelo
experimental capaz de reproduzir a hanseniase, o que impossibilita diversas abordagens in
vivo como nocauteamento e expressao dirigida de genes envolvidos na resposta imune, por
exemplo. Ademais, o longo periodo de incubacio dificulta a avaliagdo dos estagios iniciais
da doenga nos quais ocorre a ativagido da resposta imunoldgica. Por fim, a impossibilidade
de cultivo in vitro do bacilo limita a disponibilidade de grandes quantidades de M. leprae
viavel para avaliagdo da interagao deste com células do hospedeiro in vivo e in vitro.
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7 Diagnéstico laboratorial
" | da Hanseniase: indicacoes
e limitacoes

Jaison A. Barreto

Introducao

Poucas doengas exemplificam tdo bem o valor superior de uma boa anamnese,
associado a um exame fisico detalhado, como a hanseniase. Em aproximadamente 95%
das vezes, ha alteragdes de pele que podem ser detectadas por um profissional treinado,
em uma sala bem iluminada, ou seja, onde entre iluminagao solar. Estas lesdes, entretanto,
variam desde uma area de pele xerética com perda de sensibilidade térmica e/ou dolorosa,
sem alteragdes de cor ou infiltracdo, passando pelas famosas “manchas dormentes’, até
nédulos de aspecto queloidiforme em uma pele aparentemente normal’.

De uma maneira mais simples, para fins de tratamento, pode-se classificar a hanse-
niase em duas formas: as paucibacilares (PBs) e as multibacilares (MBs). As primeiras sdo
aquelas onde os individuos afetados tém poucos bacilos, ou seja, ndo seriam transmisso-
res, como nas formas indeterminadas (ou iniciais) e as tuberculoides polares (autolimita-
das). Nas formas MBs (dimorfa e virchowiana), os individuos possuem uma carga bacilar
maior, em virtude da incapacidade de seus sistemas imunes eliminarem os micro-orga-
nismos; seriam, portanto, transmissores em potencial. Assim, normalmente os pacientes
com hanseniase PB tém poucas lesdes de pele, raramente afetando troncos nervosos; ja os
MBs tém muitas lesdes e acometimento extenso de nervos

O conceito de polaridade da hanseniase, desenvolvido por Rabelo na primeira
metade do século XX, culminou na Classificacdo de Madrid (1953). Esta classificacdo deu
origem a Classificagdo de Ridley & Jopling (R&])%, desenvolvida em 1962, modificada em
1966, e revisada por Ridley em 1971, onde foi denominada “Cinco de Sete Grupos”; esta
ultima é utilizada em pesquisas até os dias de hoje (quadro 1). Por esta classificagdo, que
denomina a forma indeterminada de “Lepra precoce’, um portador da doenca pode estar
dentro da faixa tuberculoide, dimorfa ou virchowiana, de acordo com seus aspectos clinicos,
histopatoldgicos, baciloscopicos, imunolégicos e evolutivos®. Os individuos com hanseniase
tuberculoide (T) dividem-se em dois grupos: os polares (TT) e os tuberculoides de baixa
resisténcia (TT ou TR). Os dimorfos (D), também chamados borderlines (B) na literatura
inglesa, podem ser subclassificados em 3 subgrupos: DT (ou BT), DD (ou BB) e os DV (ou
BL). Por dltimo, os virchowianos (V), também chamados lepromatosos (L) na literatura
inglesa, podem ser divididos em virchowianos polares (LLp) e subpolares (LLsp ou LI)".
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Quadro 1: Classificacao de Ridley, Cinco de Sete Grupos (1971).

Forma clinica TTp TI/TR BT BB BL LI/LLsp LLp
Mitsuda +++ ++ + - - . -
Estabilidade
. 2.g AFar aF +/- - + = dLdL,
imunoldgica
Reagio tipo 1 - +/= + ++ 4 +/- -
Reacao tipo 2 - - - = - + +
Bacilos na mucosa
- - - - + ++ ++
nasal
Bacilos no - O+ | 123+ | 34+ | 4/5+ 5/6+ 5/6+
granuloma
Células
oS85 ar + 1P + = - _
epitelioides
Linfécitos +++ +++ ++ + +++ + +/-
Globias - - - - - + +
Macroéfagos
. - - - - + ++ +++
xantomizados
Erosio da
- + +/- = = = = =
epiderme
Infiltragdo + . - i i ) )
subepitelial
Destrui¢ao de
++ +++ ++ 1 +/- +/- =

nervos dérmicos

Fonte: Hastings RC, 2. edigdo, 1994, p. 187.

Todavia, por conta da impossibilidade de se ter, em campo, todas as ferramentas
para esta classificagdo tdo precisa, muita confusdo até hoje existe. Na faixa tuberculoide,
ou seja, TT, TR e BT, além dos quadros de reagdo reversa, os achados histopatoldgicos sdo
muito semelhantes, e por vezes, indistinguiveis*. Da mesma forma, muitos casos classifi-
cados inicialmente como virchowianos podem ser, realmente, LLp, LLsp ou BL. Também
h4, na prética, muita dificuldade em se distinguir, histopatologicamente, os BB dos BL,
embora os primeiros tenham um infiltrado linfocitario mais intenso®.

Segundo Ridley, a maioria dos pacientes com hanseniase “tuberculoide” seria, na
verdade, BT; da mesma forma, grande parte dos “virchowianos” se originaria de dimor-
fos ndo diagnosticados inicialmente, que perderam a batalha contra o bacilo, tomando
evolutivamente a forma de individuos anérgicos®. Esta perda progressiva de resposta
imunolégica frente a um agente atoxico, como o Mycobacterium leprae, é hoje conhecida
como “Teoria da Delegdo Clonal’, descrita por Starlz & Zinkernagel em 1998’. Como em
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qualquer distribui¢ao de normalidade, 95% dos individuos estdo dentro de dois desvios
padrdes, ou seja, significa que os extremos sdo incomuns. Em especial, no caso da hanse-
niase, doenga de evolugdo longa e indolente, que afeta individuos social e culturalmente
desfavorecidos, segundo dados do Ministério da Satide, em 70% dos casos. Assim, é espe-
cialmente logico esperar-se que formas TT (autolimitadas e assintomaticas), bem como
formas LLp (sintomas escassos e ndo limitantes fisicamente), sejam incomuns®.

Consideracoes sobre o diagndstico clinico e laboratorial

Como explicitado acima, para um profissional experiente, o diagndstico da forma
clinica de hanseniase pode ser realizado, na maioria das vezes, com alto grau de acuracia,
apds uma boa histdria clinica e epidemioldgica e um bom exame dermatoneurolégico.
Em alguns casos, como quando hd lesdes maculares hipocromicas, a prova da histamina é
util, uma vez que é sempre incompleta. Algumas duvidas sobre o diagndstico, entretanto,
podem ocorrer diante de casos dimorfos iniciais; estes muitas vezes sé vdo apresentar
sua verdadeira morfologia apds o inicio ou término da poliquimioterapia (PQT). Nestes
casos, a baciloscopia da(s) lesdo(6es) mais infiltrada(s) e de pontos indices, ou mais ra-
ramente, devido & indisponibilidade, a bidpsia da borda de uma lesio infiltrada, pode ja
prevenir a subclassificagio de um caso MB como PB®.

Excetuando-se os LLp, que podem ndo apresentar lesdes visiveis, mas onde a
baciloscopia é sempre positiva em pontos indices, e os dimorfos iniciais descritos acima,
via de regra, individuos com multiplas lesGes teriam imunidade celular insuficiente para
conter a disseminacdo bacilar por via hematogénica, a0 menos em uma fase inicial. Assim,
pacientes com multiplas lesdes deveriam, portanto, ser classificados, para fins de tratamento,
como MBs, atuais ou em potencial. Da mesma forma, pacientes com comprometimento de
multiplos troncos nervosos, independentemente do comprometimento tegumentar, teriam
também esta mesma deficiéncia imunoldgica, devendo ser classificados também como MBs,
embora a baciloscopia do esfregago ou da bidpsia de pele resulte negativa em alguns deles’.

Pela classificagdo baseada no numero de lesoes, utilizada atualmente, individuos
dimorfos com multiplas lesGes reacionais de aparecimento abrupto (antes do tratamento
especifico) sdo classificados como MBs. Entretanto, se houver menos de 6 lesdes inicial-
mente, e a reagdo sd ocorrer apos o inicio da PQT, ou mesmo do seu término, sdo classi-
ficados e tratados erroneamente como PBs®. Dentre estes individuos, que geralmente séo
BT, a evolugéo frequentemente é desfavoravel quando subtratados, com reagdes recorren-
tes, cortico-dependentes, culminando em “recidiva” apds 7 a 10 anos, em média.

Em rela¢do a hanseniase neural primaria (HNP), também conhecida como neural
pura, correspondente a 5% dos casos, o diagndstico baseia-se em uma série de critérios
clinicos, epidemiolégicos, histopatoldgicos, microbioldgicos, imunoldgicos e eletroneuro-
miograficos, descritos de forma detalhada e recente no Programa Diretrizes, da Associa-
¢do Médica Brasileira®.
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Baciloscopia: coleta de material e coloracao

Tendo-se sempre em conta que a baciloscopia ou bidpsia de pele, mesmo se nega-
tivas, ndo afastam o diagndstico®, somente ao persistir a divida se o caso em questio é de
hanseniase MB, cumpre realizar a baciloscopia. Considerada procedimento minimamen-
te invasivo, pode ser coletada por qualquer profissional de nivel técnico. Este procedimen-
to ndo oferece risco de transmissdo por via aérea (aerosol). Para isso, sio necessdrias as
seguintes ferramentas:

- cabo de bisturi numero 3;

- lamina de bisturi estéril numero 15;

- lamina de vidro nova, previamente desengordurada, com extremidade fosca para
identificacdo;

- lapis preto HB numero 2;

- caneta para marcar vidro;

- luvas de procedimento;

- élcool 70%;

- algodao hidréfilo;

- esparadrapo;

- pinga Kelly de 14cm;

- borracha de garrote de soro;

- caixa de fésforos ou isqueiro;

- invélucro para protecao da lamina de vidro (plastico ou papel préoprio).

Apés cuidadoso exame fisico do paciente, seleciona-se a(s) area(s) de coleta, pre-
ferencialmente lesoes, escolhendo-se as mais infiltradas e sempre nas bordas. Caso a lesdo
seja um nddulo, coleta-se no centro, embora nestes casos a baciloscopia de pontos indices
também seja positiva (hanseniase virchowiana). Por motivos ébvios, para fins diagnos-
ticos, ndo se coleta material de lesdes reacionais, ja que o diagndstico de hanseniase MB
normalmente ja estd confirmado por meio da avaliagdo clinica, a qual, geralmente, de-
monstrara presenca de neurite associada.

A técnica correta consiste nas seguintes etapas: marcam-se 4 circulos no verso da
lamina de vidro para orientagdo da colocac¢do dos esfregacos. Identifica-se, em formuldrio
proprio, os locais de coleta respectivos. Apds a lavagem de maos, cal¢a-se as luvas, faz-se
a antissepsia dos locais de coleta com dlcool 70%. A isquemia do local da coleta pode ser
feita por meio de pingamento digital, distensdo manual da pele, ou com auxilio da pinga,
cujas pontas devem estar revestidas com a borracha de garrote (Foto 1). Com o bisturi,
introduz-se o fio da lamina até atingir o derma reticular superficial (2 a 3mm), o que gera
uma incisdo de 5 a 7mm de comprimento. Com a parte ndo cortante do bisturi, cureta-se
o fundo da incisdo para coleta das células parasitadas (Foto 2). Semeia-se na ldmina de
vidro, espera-se secar ao ar ambiente por 10 a 15 minutos. Fixa-se em algodao totalmente
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embebido em alcool 70% por 6 segundos, passando-se a parte inferior da lamina sobre a
chama. O material entdo estd pronto para ser corado. Se a lAmina nao for corada imedia-
tamente, recomenda-se guarda-la em frasco proprio, ao abrigo da luz, sujeira e calor, por
no maximo 1 semana.

Quanto a coloragio, em virtude da menor dlcool-acido-resisténcia da parede celu-
lar do M. leprae, deve-se utilizar fucsina fenicada de Ziehl a 1%, corando-se pelo método
a frio (nunca a quente, como na tuberculose) por 20 minutos. Deve-se filtrar a fucsina
sempre em papel filtro, sobre a lamina, na hora da coloragao, sob pena de haver depdsito
de cristais do corante, que podem ser interpretados erroneamente como bacilos integros.
Escorre-se o excesso, e descora-se com dlcool-dcido a 1% (nunca a 3%, como na tubercu-
lose) por no méximo 10 segundos. Lava-se gentilmente em dgua para parar o processo.
Contracora-se com azul de metileno 0,3% por 2 minutos. Espera-se secar ao ar ambiente
para leitura em microscopio 6tico em aumento 1000x. Para a quantificagdo de bacilos,
utiliza-se a Escala Logaritmica de Ridley, que varia de zero a seis cruzes''. O Indice Ba-
ciloscépico (IB) serd obtido pela média dos 4 campos. Se possivel, o Indice Morfolégico
(IM) também devera ser fornecido; este é obtido pela razao entre o niimero de bacilos
aparentemente integros e o total.

Histopatologia

Embora considerado o método mais sensivel e especifico para o diagndstico de
todas as doengas causadas por parasitas intracelulares obrigatérios, o exame anatomopa-
toldgico é caro, demorado e ainda pode gerar resultados falso-negativos por conta de trés
fatores: qualidade do material enviado e da histotécnica, representatividade da amostra e
experiéncia do profissional avaliador. Ndo incomumente, material de bidpsia de pele che-
ga aos laboratérios mal fixado, esmagado ou sem informagdes que permitam ao patolo-
gista um diagnéstico acurado. Bidpsia de lesdo regressiva, ou do centro da lesdo, também
pode gerar um resultado incompativel com o diagnéstico correto. Particularmente nos
casos de hansenfase com comprometimento preferencialmente neural, principalmente
nos BT, pode haver baciloscopia rica dentro dos nervos e ausente ou escassa na pele’.

Quando, entdo, deve ser solicitada a bidpsia de pele? Em linhas gerais, nos seguin-
tes casos:

- quando ndo hd possibilidade de avaliagdo adequada da sensibilidade cuténea,
como em deficientes mentais e criangas, por exemplo;

- para diferenciar quadros dimorfos iniciais de hanseniase indeterminada ou
tuberculoide;

- nos casos em que ha davida entre hanseniase e outras doencas que cursam com
hipoestesia local, como esclerodermia, necrobiose lipoidica e meralgia/notalgia
parestésica;

- nos pacientes que ndo querem se submeter a baciloscopia.
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O espécime deve ser coletado pelo profissional médico apenas, e todo os materiais,
bem como a técnica, utilizados no procedimento, deve ser estéril. Apos cuidadoso exame
dermatoneurolégico, o(s) local(is) selecionado(s) deve(m) ser anestesiado(s) com xilo-
caina com epinefrina, com exce¢do de dedos ou pénis, onde néo se utiliza vasoconstritor
associado. Este tipo de anestésico, quando a bidpsia é realizada com o auxilio de um punch
nimero 5, dispensa a necessidade de sutura hemostatica, com excec¢do de face e membros
inferiores, onde o sangramento normalmente é mais profuso'=

Se ndo houver disponibilidade de um punch nimero 5, pode ser realizada a biépsia
em fuso por meio de bisturi, com pelo menos 5mm de largura por 1cm de comprimento,
onde o tecido celular subcutaneo deve estar presente. Evitar lesdes ulceradas ou com infec-
¢do secunddria, que podem mascarar um quadro subjacente de hanseniase. Jamais pingar
o material, para evitar artefatos de esmagamento; na pior das hipdteses, admite-se a trans-
fixagdo com agulha ou gancho. Colocar o material coletado em solugdo de formalina 10%,
se possivel formol tamponado. Jamais utilizar formol puro (formalina 37 a 40%), pois esta
solugdo é muito acida, causa ultrafixacdo, resseca o material e inviabiliza coloragdes espe-
ciais. Apds homogeneizacio da solugio saturada de formalina, obtida normalmente pelo
aquecimento em banho-maria, deve-se diluir uma parte deste formol puro em 9 partes de
agua limpa, obtendo-se assim formol a 10%. Este tltimo pode ser utilizado para bi6psias de
pele, ou até mesmo de nervos. A quantidade de formol a 10% deve ser de 5 a 10 vezes o vo-
lume da pega, ou seja, cerca de 5 a 10ml. O frasco a ser utilizado deve impedir o vazamento
do formol, ou seja, deve ser preferencialmente de vidro com tampa de borracha, vedado
com esparadrapo, e cada fragmento deve ser colocado em frasco isolado e identificado
com o local da coleta. Os seguintes dados devem estar presentes na requisicdo: hipdteses
clinicas; tempo de doenga; nimero, forma (area de pele, maculas, placas, nddulos) e modo
de aparecimento das lesdes, se o paciente ja tratou ou ndo e ha quanto tempo'>

Lembrar sempre que os resultados de qualquer exame laboratorial devem ser cor-
relacionados com a clinica. Os resultados devem ser informados de acordo com a clas-
sificagdo de R&J, embora lesdes regressivas possam ser laudadas como compativeis com
hanseniase MB ou PB. Bidpsias de ramos nervosos superficiais, raramente necessarias,
devem ser feitas em centros de referéncia e em ultimo caso, conforme as Diretrizes da
AMB para diagnoéstico de HNP'.

Reacao de Mitsuda e Sorologia

A reacdo de Mitsuda, cujo antigeno é a mitsudina, é um preparado obtido a partir de
hansenomas de pacientes virchowianos nao tratados. O antigeno de Mitsuda é fabricado e
fornecido por alguns centros de referéncia, e sua disponibilizagido é crucialmente dependen-
te de material enviado para estes centros. Por este motivo, geralmente nao é de facil obten¢do
pela rede basica, ou mesmo centros de referéncia. Possui forte correlacio negativa com a so-
rologia, e esta ltima apresenta forte correlagao positiva com a baciloscopia. Individuos com
reagao de Mitsuda cujo didmetro ¢ maior que 10mm, ou ulcerada, sdo geralmente resistentes
ao bacilo, e ndo adoecem, ou no maximo desenvolvem a forma T'T, autolimitada. Quando a
reagdo é maior que 5 e menor que 10mm, normalmente indica formas que cursam com rea-
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¢oes tipo 1 (BT e TR). Entre 3 e 5mm, so indicativas de hanseniase dimorfa, e abaixo disso
indicam anergia virtual ao bacilo, ou seja, individuos na faixa virchowiana®.

A reagdo de Mitsuda, portanto, nio serve para diagnostico, mas sim para prognos-
tico. Segundo Bechelli, as criancas nascem com reagdo de Mitsuda negativa, mas a maioria
delas é positiva até os 10 anos. A vacinagido BCG pode abreviar esta conversdo, porém nio
modifica a resposta ja formada, ou seja, um dimorfo jamais tera um Mitsuda fortemente
reator, nem um virchowiano apresentard conversiao apds ser vacinado. Assim, a “prote-
¢d0” pela vacinagdo com BCG talvez s ocorra em pacientes BT, ou nas formas indetermi-
nadas que evoluiriam naturalmente para TT*.

A sorologia para hanseniase ja é conhecida desde a década de 1980, quando foi
descoberta a parte mais imunolodgica e especifica da parede celular do bacilo, do ponto de
vista humoral: o glicolipideo fenoélico 1, ou PGLI. Niveis altos de IgM anti-PGLI indicam
doenga MB nio tratada ou recente, ou exposi¢io intensa e recente ao M. leprae, com alto
risco de adoecimento. A sorologia também ¢ ttil em individuos neurais puros MB, mas a
técnica falha em detectar individuos PB ou alguns dimorfos recentes'’. Mais recentemen-
te, um teste rapido foi desenvolvido para ser utilizado em campo, denominado ML-Flow,
que posteriormente foi sensibilizado pela adigdo de outro antigeno, chamado LID1. O
teste atual possui aproximadamente 95% de sensibilidade para formas MBs, mas ainda as-
sim falha em detectar individuos com hanseniase indeterminada e TT. Estes testes rapidos
estdo sendo testados em campo e deverio ser disponibilizados em breve.

Avancos e desafios sobre o diagndstico e tratamento da hanseniase

Quando a efetiva implantagdo da PQT ocorreu no Brasil, no inicio da década de
1990, houve muita resisténcia, por conta de hansenologistas de renome, em admitir a pos-
sibilidade de cura de uma doenga até entdo considerada crénica. O problema maior era
indicar, com seguranga, quais os pacientes deveriam receber o esquema PB. Em principio,
este esquema de monoterapia didria com dapsona acrescido de rifampicina, uma vez por
meés, deveria ser reservado apenas para os individuos TT, bem como para os indetermi-
nados com rea¢ido de Mitsuda positiva, que tendem a se curar espontaneamente. Como
o antigeno de Mitsuda, assim como a baciloscopia e biépsia sio normalmente indisponi-
veis em campo, e a maioria dos individuos doentes pertence ao grupo dimorfo, que tem
algum grau de imunidade celular, admitiu-se que todos os indeterminados poderiam ser
tratados com o mesmo esquema (PB). Alguns especialistas, entretanto, postulavam que o
esquema deveria ser tinico, ou seja, esquema MB por 1 ano para todos os casos, podendo
ser estendido para os individuos virchowianos muito avangados.

Hoje, sabe-se que a maioria dos casos MB, que sdo dimorfos, pode ser curada apds
1 ano de PQT. Em alguns casos virchowianos, o tratamento deve ser estendido por 2 anos,
ja que a taxa de resisténcia multipla a drogas é baixa. Em estudo recente realizado em drea
endémica do Brasil, com quase 2000 pacientes tratados com PQT e seguidos por até 10
anos, a taxa de recidiva em pacientes tratados com PQT MB foi menor que 2%. Dentre
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os individuos que recidivaram, metade deles era formada por pacientes que receberam o
diagnéstico de hanseniase TT, foram tratados com PQT PB, mas na evolugio observou-se
que eram, de fato, BTS, ou seja, deveriam ter sido tratados como MBs.

Como na tuberculose, uma alternativa pratica seria se adotar um esquema tnico
MB de 1 ano para todos os pacientes, ja que os TT e indeterminados sdo raros na pratica
didria. Isto tornaria desnecessaria a realiza¢do de baciloscopia, uma vez confirmado o
diagndstico clinico. Considerando-se que a dapsona ¢é a principal droga associada a rea-
¢Oes graves aos medicamentos da PQT, que estas reagdes ocorrem quase sempre no inicio
do tratamento, e que a clofazimina possui, além de atividade antibacteriana, a¢ao anti-in-
flamatéria, a Uinica “contraindica¢do” de tal esquema tnico seria o aumento da prevalén-
cia. Entretanto, as taxas de cura, certamente, seriam muito mais aceitaveis que as atuais,
uma vez que as recidivas, na maioria das vezes, devem-se aos tratamentos insuficientes de
pacientes dimorfos com esquemas PB.

Figuras 1, 2 e 3: Coleta de baciloscopia de lesoes e de pontos indices:
onde nao ha possibilidade de se utilizar a pin¢a, deve-se fazer o
pincamento digital, ou distensao da lesao. Se houver inexperiéncia,
orienta-se utilizar a pinca protegida por borracha de garrote de soro.

Figura 1 Figura 2

Figura 3
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Figuras 4 e 5: O material curetado das lesoes deve ser colocado em uma lamina
previamente marcada. Espera-se secar ao ar ambiente, e em seguida, passa-se na
chama de um algodao embebido em alcool 70% por 6 segundos. O material assim

obtido pode ser facilmente corado e lido.

Figura 4 Figura 5
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Diagnéstico e tratamento
" | da Hanseniase

Sandra Lyon
Maria Aparecida de Faria Grossi

Introducao

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa de evolucio lenta, que se manifesta
principalmente por sinais e sintomas dermatoneurolégicos: lesdes de pele e nos nervos
periféricos, podendo levar a incapacidades'.

O diagnostico de caso de hanseniase ¢ essencialmente clinico e epidemioloégico, e
é realizado por meio da analise da historia e das condi¢des de vida do paciente, do exame
dermatoneuroldgico para identificar lesdes ou areas de pele com alteracdo de sensibilida-
de e/ou comprometimento de nervos periféricos, sensitivo, motor e/ou autondmico**. A
escassez de sintomas no inicio da doenga pode contribuir para a demora e erros no diag-
ndstico ou para subdiagnostico®.

O diagnostico clinico baseia-se na presenga de um ou mais dos trés sinais cardinais
da doenga: lesao(des) de pele com alteragdo de sensibilidade, acometimento de nervo(s)
periférico(s), com ou sem espessamento, associado a alteracdes sensitivas e/ou motoras
e/ou autondmicas; e baciloscopia positiva de esfregaco intradérmico. Esta defini¢do nao
inclui os casos curados com sequelas. A baciloscopia negativa nio afasta o diagnéstico
de hanseniase*S.

A sensibilidade do diagndstico de hanseniase quando os trés sinais cardinais estao
presentes vai até 97%. Quando se utiliza a quantificagdo das lesdes anestésicas hipopig-
mentadas em pacientes multibacilares, cerca de 30% dos casos podem ser subdiagnostica-
dos, em comparagdo com os paucibacilares, nos quais até 90% dos casos estas lesdes sdo
observadas’.

Em criangas, o diagnéstico da hanseniase exige exame criterioso, diante da dificul-
dade de aplicagéo e interpretagdo dos testes de sensibilidade. Recomenda-se aplicar o Pro-
tocolo Complementar de Investigagdo Diagndstica de Casos de Hanseniase em Menores
de 15 anos - PCID < 15, conforme Portaria Ministerial n. 3.125/2010 e Guia de Vigilancia
Epidemioldgica do Ministério da Saude*®.

Nio existe padrao-ouro de diagndstico em hanseniase, pois seu agente etiolégico
néo pode ser cultivado em meios sintéticos ou em culturas de células, e nem sempre é
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encontrado em exames bacterioscdpicos, como a baciloscopia de raspado dérmico e a
histopatologia’®. Assim, a hanseniase é considerada uma doenga de diagndstico eminen-
temente clinico®.

Os critérios convencionais para confirmacéo laboratorial do diagnodstico sido cons-
tituidos pelos exames baciloscopicos e histopatologicos, que, além das restri¢cdes de as-
pecto operacional, s6 revelam a doenga ja polarizada e, em geral, ja identificavel por suas
caracteristicas clinicas>'".

O exame anatomo-patoldgico, os testes soroldgicos e a Reac¢do em Cadeia de Po-
limerase (PCR) nao sdo usados na rotina dos servicos de aten¢do primadria, e sim, nos
servicos de referéncia e em pesquisas®”.

A Reacdo em Cadeia de Polimerase (PCR) é altamente especifica e sensivel, porém,
o custo e a infraestrutura necessaria impedem seu uso rotineiro nos servigos de saude®’.

Trata-se de uma rea¢éo enzimatica que resulta em multiplas cépias de um segmen-
to especifico de acido desoxirribonucleico (DNA), mediante a amplificacdo dessa regido
por ciclos repetitivos de sintese da sequéncia-alvo selecionada. A vantagem dessa técnica
consiste na amplificacdo em milhares de vezes de uma regiao especifica de interesse con-
tida no DNA, a partir de pouco material bioldgico, permitindo grande sensibilidade na
detecgdo. Assim, a reagdo em cadeia de polimerase possibilita obter, a partir de uma quan-
tidade minima de DNA do M. leprae, a amplificacio das sequéncias especificas dos acidos
nucleicos. Pode-se detectar o M. leprae em casos de infec¢do subclinica ou nas diversas
manifestacdes da hanseniase'.

A hanseniase manifesta-se por meio de areas ou lesdes de pele com diminui¢io ou
auséncia de sensibilidade, em decorréncia do acometimento dos ramos periféricos cuté-
neos. As principais manifestacoes clinicas da doenga sdo aquelas relacionadas ao com-
prometimento neuroldgico periférico, o qual resulta em grande potencial para provocar
incapacidades fisicas que podem evoluir para deformidades®.

O diagnostico clinico da hanseniase baseia-se em sintomas e sinais clinicos ca-
racteristicos, geralmente na pele e/ou resultantes do comprometimento dos nervos pe-
riféricos ou do estado geral, nos episddios reacionais. Constituem os principais sinais da
hanseniase: manchas hipocrémicas ou eritematosas, lesdes infiltradas e avermelhadas em
todo tegumento; diminuicéo ou perda de sensibilidade ao calor, ao frio, a dor e ao tato em
lesdes ou areas cutineas, sobretudo em maos e pés; espessamento e dor em nervos dos
membros superiores e inferiores; nédulos e infiltra¢ao principalmente na face e pavilhoes
auriculares, madarose supraciliar e ciliar, edema e dorméncia nos membros inferiores,
obstrucdo nasal cronica™.

As formas avangadas da hanseniase podem levar a comprometimento sistémico,
tais como mucosas, trato respiratdrio alto, olhos, linfonodos, medula 6ssea, visceras ab-
dominais e testiculos'®.
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Aslesoes neurais na hanseniase sdo precoces e as manifestacdes clinicas resultantes
geralmente antecedem os sinais cutdneos. Essas lesdes sdo secunddrias a invasio bacilar'®.

O dano neural ocorre exclusivamente no sistema nervoso periférico, estando pre-
sente em todas as formas clinicas. Na hanseniase indeterminada, ¢ evidenciado pela pre-
senca de hipoestesia ou anestesia em determinada drea do tegumento ou lesdo cuténea'.

Pacientes com suspeita de hanseniase neural primadria, isto é, presenc¢a de compro-
metimento neural, sem lesdo cutinea e aqueles que apresentam area com alteragio sensi-
tiva e/ou autondmica duvidosa e sem lesdo cutinea evidente deverdo ser encaminhados
aos servicos de referéncia para confirmagdo diagnostica. Recomenda-se que nessas uni-
dades os casos sejam novamente submetidos ao exame dermatoneuroldgico, a avaliagao
neuroldgica, a coleta de material (baciloscopia ou histopatologia cutinea ou de nervo
periférico sensitivo) e, sempre que possivel, a exames eletrofisioldgicos e/ou outros mais
complexos para identificar comprometimento cutdneo ou neural discreto, avaliagdo pelo
ortopedista, neurologista e outros especialistas para diagndstico diferencial com outras
neuropatias periféricas. Para a biopsia de nervos, sdo utilizados, principalmente, o cutdneo
dorsal do ulnar, no dorso da mio, o sural ou ramos do fibular superficial, no dorso do pé*.

O diagnostico de hanseniase deve ser informado ao paciente de modo semelhante
aos diagnosticos de outras doengas curaveis e se causar impacto psicologico, tanto a quem
adoeceu quanto aos familiares ou pessoas de sua rede social, os profissionais de satde de-
vem abordar de modo apropriado a situagdo, para favorecer a aceitagido do problema, a
superacio das dificuldades e a adesdo ao tratamento. Esta abordagem deve ser oferecida no
momento do diagnéstico, no decorrer do tratamento e se necessario ap6s a alta por cura®.

A hanseniase é uma doenga de notificagdo compulséria em todo o territério na-
cional. Ao diagnosticar um caso de hanseniase, o profissional devera preencher a Ficha
de Notificagdo, importante para estudos e analises epidemioldgicas, por parte do préprio
servigo local, distrito, municipio, regido, estado, pais e da Organizacdo Mundial da Saide,
para propiciar o planejamento e avaliagdo das acdes de controle®.

Diagnéstico clinico e laboratorial

A anamnese deve ser conduzida considerando a histéria epidemioldgica, familiar e
a procedéncia. O exame clinico dermatoneuroldgico deve ser realizado em local com boa
iluminagao, se possivel, natural e atingir toda a superficie corpérea. Além da inspecdo da
pele, testa-se a sensibilidade térmica, dolorosa e tatil das lesdes suspeitas, verificando-se,
ainda, a presenca de alopécia e anidrose'”.

Devem ser examinados os nervos mais frequentemente acometidos pelo M. leprae:
trigémio, facial, auricular, radial, ulnar, mediano, fibular comum e tibial, verificando-se
por meio da palpacio a existéncia de dor, espessamento, forma, simetria, bem como al-
teragOes sensitivas, motoras e autonémicas na area inervada, por meio do mapeamento
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da sensibilidade da cérnea, maos e pés, testes de forca muscular, para monitoramento das
lesdes neuroldgicas'”.

O exame dermatoneuroldgico é complementado por outros procedimentos que
visam verificar a integridade das terminagdes nervosas na pele: testes de sensibilidade,
provas da histamina ou pilocarpina’.

Testes de sensibilidade cutanea

O teste de sensibilidade é de execu¢do simples podendo ser utilizado em todo
ambulatodrio e consultério médico. Varios instrumentos podem ser usados para a pes-
quisa da sensibilidade cutdnea em suas trés modalidades: térmica, dolorosa e tatil. A
ordem das alteragdes detectadas depende da sensibilidade e da especificidade do ins-
trumento utilizado®®.

O paciente, com os olhos abertos, deve ser orientado sobre o procedimento,
testando-se, aleatoriamente, a lesdo ou drea suspeita e areas ndo afetadas. Em seguida,
com os olhos fechados, o paciente ¢ solicitado a responder sobre a sensibilidade térmica,
dolorosa e tatil®.

Existem varios testes de sensibilidade, serao aqui descritos os mais frequentemente
utilizados.

A sensibilidade térmica pode ser testada tocando-se a pele com tubos de ensaio
contendo 4gua fria (temperatura em torno de 25°C) e quente (temperatura entre 37 a
45°C). O paciente deve identificar as temperaturas se quente ou fria. Se houver hipoestesia
térmica, o paciente serd incapaz de diferenciar os dois tubos. Na impossibilidade de se
fazer o teste com agua quente e fria, pode ser usado um procedimento alternativo, com
algodiao embebido em éter que corresponderd a sensagédo de frio e outro seco™*'%.

A sensibilidade dolorosa pode ser pesquisada com alfinete ou agulha de injecédo
descartaveis e esterilizados, devendo o paciente identificar se é a ponta ou o fundo da agu-
lha ou alfinete que esta tocando a sua pele. Testa-se a percep¢ao da ponta que causa dor, e
da cabega que provoca o estimulo proprioceptivo®®.

A sensibilidade tatil pode ser avaliada tocando-se as lesdes levemente com uma
fina mecha de algodao seco, solicitando ao paciente que aponte a drea tocada®*'.

Embora 70% das lesoes de pele dos pacientes de hanseniase tenham diminui¢ao da
sensibilidade, as leses cutineas ndo anestésicas, cerca de 30%, ocorrem em pacientes MB
que sdo infectantes e tém maior risco de disseminar a hanseniase para a comunidade, de
desenvolver incapacidades e recidivas do que os PB*.

A estesiometria de lesGes cutineas sugestivas de hanseniase e de areas da pele para
deteccio de lesio neural, com os monofilamentos de Semmes-Weinstein, tem sido utili-
zada no campo, em servigos de atencio primaria e centros de referéncia. E um método
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quantitativo, de facil aplica¢io, seguro, de baixo custo, com grande sensibilidade, especifi-
cidade e reprodutividade, quando comparado a outros métodos eletrofisiologicos™'#2021-22,

O estesiometro disponivel no Brasil é composto por seis monofilamentos, que
exercem sobre a pele pesos equivalentes a 0,05 gramas (verde); 0,2 gramas (azul); 2 gra-
mas (violeta); 4 gramas (vermelho escuro); 10 gramas (laranja) e 300 gramas (vermelho
magenta), conforme figura 1.

O filamento verde de 0,05 gramas corresponde & sensibilidade tatil normal em
qualquer darea do corpo, exceto regido plantar, onde o filamento azul de 0.2 gramas é con-
siderado como padrao de normalidade'®*.

O teste de sensibilidade tatil de lesdes cutaneas utilizando-se do estesiometro deve
ser iniciado com o monofilamento mais fino, de cor verde (0,05 gramas), caso o paciente
néo seja capaz de senti-lo, passa-se sucessivamente aos monofilamentos de maior calibre.
O teste é concluido quando o paciente sentir um dos monofilamentos ou até que se chegue
ao mais calibroso, sem o sentir!®%.

E necessério que o paciente seja orientado e compreenda bem a metodologia e a
simplicidade do exame. Apds as instrugdes, o campo de visdo do paciente deve ser oclui-
do, aplicando-se os filamentos de 0,05 gramas (verde) e de 0,2 gramas (azul) com trés
toques seguidos sobre a pele a ser testada e, com os demais monofilamentos teste, somente
com um toque. A pressdo na pele deve ser feita até obter a curvatura do filamento sem
permitir que ele deslize sobre a pele. Repita em caso de duvidas. O paciente sera orientado
a responder “sim” sempre que sentir o toque do filamento's*.

Figura 1: Estesiometro: conjunto de monofilamentos de Semmes-Weintein.

Fonte: Sorri-Bauru.
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Prova da histamina

A prova da histamina baseia-se na integridade dos ramusculos nervosos da pele,
verificando se a triplice reacio de Lewis esta completa em uma determinada area. Coloca-
se uma gota de solu¢ao milesimal de cloridrato de histamina (1:1000) na pele normal e na
area suspeita e perfura-se com uma agulha, sem sangrar, através da gota. Apds 20 segun-
dos, aparece um pequeno eritema pela agdo direta da histamina sobre os pequenos vasos
da pele. A seguir, surge halo eritematoso maior, denominado eritema reflexo secundario.
Ap6s 1 a 3 minutos, no local da punctura, surge papula urticada devido a transudagido do
liquido do interior dos vasos™**.

Na hanseniase, a triplice reagdo de Lewis é incompleta, ndo existindo o eritema

reflexo secundario por haver o comprometimento das terminagdes nervosas>>.

Em pacientes melanodérmicos, a prova da histamina ndo contribui para o diag-
nostico, pois a observagio do eritema secundario fica prejudicada. Nesses casos, utiliza-se
a prova da pilocarpina’*.

Prova da Pilocarpina

Na prova de pilocarpina, a pele a ser testada é pincelada com tintura de iodo; em
seguida, injeta-se 0,1 a 0,2 ml de solugdo de pilocarpina a 0,5 ou 1% por via intradérmi-
ca e polvilha-se com amido. Onde houver integridade das fibras nervosas autonémicas,
ocorrera estimulo das glandulas sudoriparas e aparecimento do suor, que produzira cor
azulada resultante da reacdo do iodo com o amido misturados ao suor, o que nio serd
evidenciado em caso de hansenfase®”.

Baciloscopia

A baciloscopia é o exame complementar mais Gtil no diagnéstico da hanseniase,
de execugdo simples e de relativo baixo custo, porém, necessita de laboratério e de profis-
sionais treinados, nem sempre existentes nos servigos de aten¢ao basica. A baciloscopia,
quando positiva, demonstra diretamente a presenca do M. leprae, e indica o grupo de
pacientes mais infectantes, com especificidade de 100%, entretanto, sua sensibilidade é
baixa, pois, raramente, ocorre em mais de 50% dos casos novos diagnosticados e, algumas
vezes, chega a 10%”.

O raspado dérmico é coletado nas lesdes suspeitas, nos l6bulos e nos cotovelos,
sendo padronizado pelo Ministério da Satide o exame direto dos esfregagos dérmicos em
4 sitios: de lesdo cutinea, de cotovelo contralateral a essa lesdo e dos 16bulos auriculares.

A coloragao da lamina contendo os esfregagos é feita pelo método de Ziehl-Neelsen®?.

O indice baciloscdpico (IB), proposto por Ridley em 1962, representa a escala lo-
garitmica de cada esfregaco examinado, constituindo a média dos indices dos esfregacos
e é o método de avaliagdo quantitativo mais correto e utilizado na leitura da baciloscopia
em hanseniase?. Os bacilos observados em cada campo microscopico sdo contados, e o
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nimero de campos examinados é anotado. O resultado é expresso conforme a escala loga-
ritmica de Ridley, variando de 0 a 6+, conforme descrito a seguir®:

IB= (0): ndo hd bacilos em nenhum dos 100 campos examinados
IB=(+1): um a 10 bacilos, em 100 campos examinados

IB=(+2): um a 10 bacilos, em 10 campos examinados

IB=(+3): um a 10 bacilos, em média, em cada campo examinado
IB=(+4): 10 a 100 bacilos, em média, em cada campo examinado
IB=(+5): 100 a 1000 bacilos, em média, em cada campo examinado

IB=(+6): mais de 1000 bacilos, em média, em cada campo examinado

A média do nimero de bacilos sera o IB do esfregaco. O IB do paciente serd a mé-
dia dos indices dos esfregagos®**.

A baciloscopia tem importéncia no diagnostico e na classificagdo das diversas for-
mas de hanseniase, mostra-se negativa nos pacientes PB, indeterminados e tuberculoides,
fortemente positiva na forma virchowiana e de resultados variaveis nos dimorfos®*.

O Guia de Procedimentos Técnicos de Baciloscopia em Hanseniase do Ministério
da Satide” pode ser encontrado no seguinte endereco eletrnico: <http://portal.saude.gov.
br/portal/arquivos/pdf/guia_hanseniase_10_0039_m_final.pdf>.

Histopatologia

Na rotina dos servicos basicos de saude, o diagnéstico da hanseniase é clinico,
baseado nos sinais cardinais da doenga'®. O exame histopatologico das lesdes cutineas ou
de nervos, embora nio seja essencial para o diagndstico, é frequentemente realizado para
confirmagdo de casos com dificuldade diagnéstica, na classificacdo espectral de Ridley-
Joppling, na avaliacdo dos episddios reacionais e no acompanhamento dos pacientes®.

Na forma indeterminada, encontra-se infiltrado inflamatério de linfécitos e mono-
nucleares ao redor dos vasos, anexos e filetes nervosos. O laudo histopatoldgico é apenas
de compatibilidade com a clinica. Ocasionalmente, podem ser vistos raros bacilos'®.

Na forma tuberculoide, sdo encontrados granulomas ricos em células epitelioides,
com células gigantes e halo linfocitdrio. O infiltrado inflamatério pode agredir a epider-
me, 0s anexos e os filetes nervosos'®?.

Na forma virchowiana, a epiderme encontra-se atrdfica separada da derme por
uma faixa livre de infiltrado inflamatério denominado faixa de Unna ou zona de Grenz.
A derme e o tecido celular subcutaneo sao tomados por histidcitos, muitos deles repletos
de bacilos e em processo de degeneracéo lipoidica. Os histidcitos sdo denominados célu-
las de Virchow. E possivel visualizar macréfagos com citoplasma eosinofilico abundante,
contendo numerosos bacilos na sua maioria integros'®.
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Na forma dimorfa, existem granulomas frouxos difusamente distribuidos e com
células epitelidides de citoplasma claro. Os linfécitos sdo escassos, os filetes nervosos
estdo mais preservados. H4 grande nimero de bacilos, tanto nas terminagdes quanto nas
células epitelioides'**

Testes soroldgicos

Varios testes soroldgicos para detec¢do de anticorpos anti-M. leprae foram desen-
volvidos. A parede celular do M. leprae contém importantes componentes antigénicos da
resposta imune do hospedeiro, incluindo o glicolipidio fendlico I (PGL-I), que estimula
potente resposta de anticorpos IgM relacionada a carga bacilar dos pacientes®?.

A sorologia nao pode ser usada como teste diagndstico para hanseniase, pois a
grande maioria dos pacientes PB é soronegativa. Ha evidéncias de que o ML Flow pode ser
util como instrumento adicional para a correta classificagdo de casos novos de hanseniase
em PB e MB e na identificacio do contato com risco de desenvolver hanseniase no futuro,
por detectar anticorpos IgM contra o M. leprae. E de facil execugdo, podendo ser utilizado
diretamente pelos profissionais de saide, ndo necessitando de laboratdrio®**

Reacao de Mitsuda

O teste Mitsuda é uma rea¢éo que avalia a integridade da imunidade celular espe-
cifica de um individuo ao M. leprae. O teste ndo é diagndstico, tem valor progndstico e
pode auxiliar na classificagdo da doenca. O teste positivo representa o amadurecimento
do sistema imunolégico celular apés o estimulo pelo préprio M. leprae ou por outras mi-
cobactérias, bem como a capacidade de defesa do hospedeiro™"*>%,

As pessoas, a0 nascimento, ndo tém resisténcia ao M. leprae e o teste Mitsuda é
negativo; a medida que sdo expostas ao M. leprae, a maioria desenvolve resisténcia, e o
teste torna-se positivo. Apenas uma parcela da populacdo permanecera negativa, o que
indica tendéncia para formas multibacilares®?.

A técnica de aplicagdo consiste em injetar 0,1ml do antigeno integral de Mitsuda
-Hayashi por via intradérmica, com uma seringa de insulina, na pele si da face anterior do
antebrago direito, a 3 cm abaixo da dobra antecubital. Formar-se-4 uma papula de mais ou
menos 1 cm no momento da inoculagio, no local da picada®*.

A injegdo intradérmica do antigeno de Mitsuda origina respostas independentes,
conhecidas como reagéo precoce e reagdo tardia.

A reagdo precoce, ou reagdo de Fernandez, é caracterizada por eritema e induragiao
local 48 a 72 horas apds a introdugdo do antigeno. Sdo consideradas positivas induragdes
com didmetros maiores que 10 mm. Se o didmetro da induragio for inferior, considera-
se como resposta aos antigenos comuns do M. leprae e outras micobactérias. A reacdo
de Fernandez é considerada uma reagdo precoce, tipo tuberculinica, manifestando-se em
organismos previamente sensibilizados®>*.
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A reagdo tardia, ou de Mitsuda, processa-se gradualmente e atinge a sua intensida-
de méxima por volta de 28 dias***.

O critério adotado para leitura da rea¢ao de Mitsuda foi formulado no Congresso
Internacional em Toquio, em 1948, como descrito: a) Negativo: auséncia de resposta. b)
Duvidoso: infiltragdo com didmetro menor que 5mm. ¢) Positivo: infiltracdo com didme-
tro maijor ou igual a 5 mm?**".

Em 1953, no VI Congresso Internacional de Madri, a rea¢do de Mitsuda foi defi-
nitivamente incorporada aos critérios de classificagdo da hanseniase. Assim, considera-se
o resultado do teste Mitsuda negativo quando se observa auséncia de qualquer sinal no
ponto de inoculagdo ou a presenca de uma papula ou nédulo com menos de 5 mm de
didmetro. A reagdo de Mitsuda é considerada positiva quando ocorre papula ou nddulo
maior ou igual a 5 mm de didmetro**'.

Eletroneuromiografia

A eletroneuromiografia permite o estudo da fungdo de nervos periféricos e mus-
culos. E utilizada no territério de cada nervo suspeito, permitindo a analise das medidas
de velocidade de condugio motora e sensitiva. E indicada nos casos com manifestagio
neuroldgica pura, quando a confirmacéo de alteragoes eletrofisioldgicas orienta a bidpsia
de nervos e no diagndstico diferencial com outras formas de neuropatias periféricas®.

Ultrassonografia

A ultrassonografia foi introduzida na medicina em 1950, sendo aplicada na derma-
tologia desde 1979, contribuindo para caracterizar a localiza¢éo, a extenséo e a profundi-
dade de lesdes cutineas. A ultrassonografia pode identificar as estruturas espessadas e as
alteracdes que se processam na epiderme e derme na hanseniase, bem como indicar es-
pessamento de nervos ou a regressao deste pela resposta terapéutica. As lesées nodulares
solidas sdo identificadas pelas areas hipoecogénicas homogéneas circunscritas na derme e
no tecido celular subcutaneo®.

Diagnostico diferencial dermatoldgico

As seguintes dermatoses podem se assemelhar a algumas das formas clinicas da
hanseniase ou aos episddios reacionais dela e, portanto exigem segura diferencia¢éo: ec-
zemitides, nevo acrémico, pitiriase versicolor, vitiligo, pitiriase résea de Gilbert, erite-
ma solar, eritrodermias e eritemas difusos, psoriase, eritema polimorfo, eritema nodoso,
eritema anular, granuloma anular, lapus eritematoso, farmacodermias, fotodermatites
polimorfas, pelagra, sifilis, alopécia areata (pelada), sarcoidose, tuberculose, xantomas,
hemoblastoses, esclerodermias, neurofibromatose de Von Recklinghausen>'¢**,
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Diagnostico diferencial Neurologico

As principais neuropatias que fazem diagndstico diferencial com hanseniase sio:
polineuropatias, com alteragdes sensitivas e motoras como no diabetes mellitus, alcoolis-
mo, sindrome do tinel do carpo, traumas em nervos e intoxicagdes'®*.

Doengas hereditarias como a camptodactilia, caracterizada por flexdo congénita
do dedo minimo, sem alteracao da sensibilidade e da forca muscular, acropatia tlcero
-mutilante de Thevenard, auséncia congénita da dor, devem ser lembradas no diagnoéstico
diferencial'®**.

Doengas inflamatdrias como a artrite reumatoide, psoriase artropatica, escleroder-
mia e Doenga de Dupuytren podem levar a deformidades em maos e pés, semelhantes as
da hanseniase's*.

Sindrome de Bernhardt-Roth ou meralgia parestésica é descrita como uma diseste-
sia ou anestesia na distribui¢do do nervo cutaneo femoral lateral. Trata-se de uma mono-
neuropatia compressiva deste nervo, mais comum nos homens e se caracteriza frequente-
mente por dor em queimagido ou sensacdo de desconforto na face antero-lateral da coxa,
mas ndo se observam alteragdes motoras e/ou de forca muscular'®*.

Além da hanseniase, o espessamento de nervos periféricos é encontrado em neu-
ropatias, muito pouco frequentes, como a de Charcot-Marie-Tooth, a doenca de Déjérine-
Sottas e a doencga de Refsum, que devem ser consideradas no diagndstico diferencial'®*.

Tratamento

O tratamento da uma pessoa com hanseniase devera ser feito em regime ambula-
torial, independente da forma clinica, sempre que possivel, nos servicos de atencéo pri-
maria a Saude e, em caso de intercorréncias clinicas e ou cirdrgicas, decorrentes ou nao
da hanseniase, o paciente deverd ser atendido em servico especializado ambulatorial ou
hospitalar dentro de uma rede de atencéo integral**.

A poliquimioterapia, recomendada pela OMS, padronizada e distribuida pelo Mi-
nistério da Saude prevé a alta por cura apds 6 doses mensais supervisionadas de rifampi-
cina e doses didrias autoadministradas de dapsona, em até 9 meses, para os pacientes PB.
e 12 doses mensais supervisionadas de rifampicina, clofazimina e dapsona e doses didrias
autoadministradas de clofazimina e dapsona em até 18 meses, para os MB*.

Os medicamentos sdo fornecidos em cartelas individuais, que contém a dose men-
sal supervisionada e as doses didrias autoadministradas, existindo as cartelas para PB e
MB, adulto e infantil*.

A rifampicina é medicagdo com potente a¢éo bactericida para o M. leprae, enquanto
a dapsona e a clofazimina tém acdo bacteriostatica. Esta associagdo torna o esquema
terapéutico eficaz com baixas taxas de recidiva**. Sdo medicamentos, em geral, bem
tolerados pelos pacientes e os efeitos adversos mais frequentes ndo impedem a continuidade
do tratamento’.
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Os pacientes deverdo ser bem orientados quanto a possibilidade da ocorréncia dos
efeitos adversos dos medicamentos especificos e antirreacionais e a procurar o servigo de
saude por ocasido de seu aparecimento**.

Em caso de intolerancia ou impossibilidade absoluta do uso do esquema padrio da
poliquimioterapia, os pacientes deverdo ser encaminhados para os Servicos de Referéncia,
para serem avaliados e introduzidos os esquemas substitutivos, que utilizam medicamen-
tos de segunda linha, como a ofloxacina e a minociclina®*>%.

Na indicag¢do do esquema terapéutico, deve-se levar em conta toda a historia clini-
ca do paciente, com especial aten¢do para alergias a medicamentos, intera¢ao de drogas e
doencas associadas®*.

Serdo abordadas a seguir as principais caracteristicas dos trés firmacos compo-
nentes da poliquimioterapia: dapsona, rifampicina e cofazimina, bem como ofloxacina e
minociclina, utilizados nos esquemas substitutivos®*7*.

Dapsona

A Dapsona ¢ bacteriostatica para o M. leprae, estima-se que, apds 3-4 meses de uso,
99,9% dos bacilos tornam-se inviaveis, por métodos habituais de pesquisa.

A di-amino-difenil-sulfona, cuja apresenta¢do é em comprimidos 50 e 100mg, é
rapidamente absorvida pelo tubo gastrointestinal e quase completamente excretada por
via urindria; tem vida média de cerca 28 horas. Seu mecanismo de a¢gdo compete com
o0 4cido paraminobenzoico por uma enzima a di-hidropteroato sintetase, impedindo a
formagao de 4cido félico pela bactéria. Em geral, é bem tolerada, podendo ocorrer efeitos
adversos, principalmente com doses acima de 100mg/dia. O efeito adverso mais comum
¢ anemia hemolitica, em geral discreta e precoce, e, por isso, é aconselhavel repetir o he-
mograma sempre que a clinica indicar. A metahemoglobinemia é relativamente comum
e se caracteriza por cianose dos labios e leito ungueal. Os individuos com deficiéncia de
Glicose-6-Fostato Desidrogenase - G6PD fazem graves crises de metahemoglobinemia
com as doses habituais ou menores, pois o organismo nio consegue metabolizar a droga.
A Sindrome da sulfona é um quadro raro, grave, cuja evolucao pode ser fatal, que ocorre
nas primeiras 4 a 6 semanas de iniciada a medica¢io e caracteriza-se por exantema pa-
puloso ou esfoliativo acompanhado de febre, alteragdo do estado geral e sintomas como:
hepatomegalia, dores abdominais, ictericia e adenomegalias®**3"%.

Principais efeitos adversos a Dapsona3®>’

Cutineos: fotodermatite, urticdria, eritema pigmentar fixo, eritema polimorfo,
sindrome de Stevens-Johnson, eritrodermia, dermatite esfoliativa, sindrome de hipersen-
sibilidade a sulfona - ndo sio frequentes.
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Gastrointestinais: anorexia, nauseas, vomitos, gastrite.
Hepaticos: ictericia e hepatite.

Hemoliticos: tremores, febre, nduseas, cefaleia, as vezes, choque, acrocianose,
metahemoglobinemia, anemia hemolitica, agranulocitose, dispneia, taquicardia, fadiga,
desmaios. Agranulocitose é rara, e seu diagndstico é um grande desafio para o médico
que acompanha o paciente. Sua ocorréncia deve ser sempre uma hipdtese em pacientes
apresentando desequilibrios hematoldgicos™.

Outros efeitos colaterais raros podem ocorrer, tais como, insdnia e neuropatia mo-
tora periférica.

Rifampicina

A Rifampicina é bactericida para o M. leprae e, em poucos dias, ndo sdo encontra-
dos bacilos vidveis nos exames de lesdes cutaneas ou muco nasal.

E apresentada em cépsulas de 150 e 300mg, rapidamente absorvida, principalmen-
te, quando ingerida em jejum, eliminada pelo intestino, em sua maior parte e pela urina,
possuindo vida média de 3 horas. Interfere com a sintese do RNA bacteriano. E uma dro-
ga bem tolerada e os seus efeitos mais graves ocorrem quando administrada de maneira
intermitente.

No tratamento da hanseniase, a rifampicina é administrada mensalmente, poden-
do ocorrer eventualmente a sindrome pseudogripal e insuficiéncia renal. Interfere com
o efeito de outras medica¢des quando administrada concomitantemente, diminuindo os
niveis plasméticos do corticoide, quinidina, cetoconazol, propanolol, digitoxina, sulfo-
nilureia, anticoagulantes cumarinicos e estrégeno, com redugio da atividade de contra-
ceptivos orais>***7,

Principais efeitos adversos a Rifampicina3®*’

Cutaneos: rubor de face e pescoco, prurido e rash cutdneo generalizado e erupgéao
acneiforme.

Gastrointestinais: diminuicio do apetite e nduseas. Ocasionalmente, podem
ocorrer vOomitos, diarreias e dor abdominal leve.

Hepaticos: mal-estar, perda do apetite, nduseas, podendo ocorrer também icteri-
cia. Sdo descritos dois tipos de ictericias: a leve ou transitéria e a grave, com repercussio
hepatica importante. A medicagao deve ser suspensa e o paciente encaminhado a unida-
de de referéncia se as transaminases e/ou bilirrubinas aumentarem mais de duas vezes o
valor normal.

Hematoldgicos: eosinofilia, leucopenia, hemolise, anemia, trombocitopenia, ptr-
puras ou sangramentos anormais, como epistaxes. Podem também ocorrer hemorragias
gengivais e uterinas. Nesses casos, o paciente deve ser encaminhado ao hospital.
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Sindrome Pseudogripal: Inicia-se com sintomas semelhantes aos da gripe: febre,
calafrios, astenia, mialgias, cefaleia, dores dsseas. Esse quadro pode evoluir com eosino-
filia, nefrite intersticial, necrose tubular aguda, trombocitopenia, anemia hemolitica e
choque. Esta sindrome, muito rara, se manifesta a partir da 2* ou 42 dose supervisionada,
devido a hipersensibilidade por formagao de anticorpos antirrifampicina, quando o me-
dicamento ¢ utilizado em dose intermitente.

A coloragdo avermelhada da urina ndo deve ser confundida com hematdria. A
secre¢do pulmonar avermelhada nido deve ser confundida com escarros hemoptoicos. A
pigmentacio conjuntival ndo deve ser confundida com ictericia.

Clofazimina

E um corante rimino-fenazinico, apresentado em capsulas de 50 e 100mg. 70%
sdo absorvidos e sua excrecdo é feita pelo suor, glandulas sebiceas e fezes, sendo a
eliminagdo pela urina muito pequena. Tem meia vida de 70 dias. Seu mecanismo de a¢do
¢ desconhecido.

E bacteriostatica para o M. leprae e tem agdo anti-inflamatéria, podendo ser utili-
zada na reacdo tipo 2. Tem eficacia similar a da dapsona e, em cerca de 5 meses, elimina
99,9% dos bacilos. E lipossoltvel e altas concentra¢des sio depositadas em mucosa intes-
tinal, linfonodos mesentéricos e tecido gorduroso. E bem tolerada e deve ser administrada
junto a refeicéo.

E contraindicada na doenga de Crohn, sindrome do intestino irritdvel e adenite
mesentérica, tendo em vista exacerbar estes quadros por se depositar no epitélio
intestinal®*%*73%,

Principais efeitos adversos a Clofazimina3®*’

Cutaneos: xerodermia ictiosiforme, hiperpigmentacio da pele, mucosa e suor. Nas
pessoas de pele escura, a cor pode se acentuar; nas pessoas claras, a pele pode ficar com
uma coloragao avermelhada ou adquirir um tom acinzentado, devido a impregnagéo e ao
ressecamento. Esses efeitos ocorrem mais acentuadamente nas lesdes especificas e regri-
dem lentamente, apds a suspensdo do medicamento.

Gastrointestinais: diminui¢do da peristalse e dor abdominal, devido ao depdsito
de cristais de clofazimina nas submucosas e linfonodos intestinais, resultando na infla-
magio da por¢do terminal do intestino delgado. Esses efeitos poderdo ser encontrados,
com maior frequéncia, na utilizacdo de doses de 300mg/dia por periodos prolongados,
superiores ha 90 dias.
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Ofloxacina

A ofloxacina, potente fluoroquinolona de terceira geragio, apresentada em com-
primidos de 400 mg, tem ampla atividade bactericida contra a maioria dos micro-organis-
mos gram-positivos e gram-negativos mais comuns, inclusive para o M. leprae, constitu-
indo-se uma alternativa terapéutica na impossibilidade da utilizacdo do esquema-padrio.

Atua na inibi¢do das enzimas sintetizadoras de DNA, observando-se lise bacte-
riana quando se usam as concentra¢des inibitérias minimas. A atividade bacteriana das
quinolonas tem sido atribuida a inibigao da subunidade “A” da enzima DNA-girase, que
controla o superenovelamento do DNA bacteriano. A ofloxacina pode ter também outro
mecanismo de a¢do envolvendo a inibi¢do da subunidade “B” desta enzima.

Este farmaco ndo deve ser utilizado em individuos em fase de crescimento, pelo
risco de lesdo da cartilagem articular com retardo na ossificagdo. E ainda contraindica-
da em mulheres gravidas e em fase de amamentac¢do. Deve ser administrada com cau-
tela a paciente epiléptico ou com histéria de convulsdo e em caso de deficiéncia de gli-
cose-6-fosfato desidrogenase. Em pacientes idosos, acima de 65 anos de idade, pode levar
a diminuicédo da filtracdo glomerular e da depuragéo renal.

Os antiacidos diminuem a absorgdo de todas as quinolonas. Assim como os fairma-
cos com radicais metalicos como o sulfato, sais de ferro ou zinco também podem reduzir
a absor¢ao®*”3,

Principais efeitos adversos a Ofloxacina3®*’

Dentre os efeitos adversos das quinolonas, os sintomas gastrointestinais sdo os
mais comuns, seguidos de alteragdo do sistema nervoso e reagdo de fotossensibilidade,
hipersensibilidade e dermatoses.

Gastrointestinais: nauseas, vomitos, desconforto ou dor epigastrica e abdominal,
anorexia e, mais raramente, pirose, dispepsia e estomatite.

Sistema nervoso central: cefaleia, tontura, disturbios do sono e agitagao, distarbi-
os visuais com diplopia e escotomas visuais, distirbios gustativos e olfatorios.

Cutaneos: vasculite, prurido, dermatoses, fotossensibilidade, sinais e sintomas
sugestivos de anafilaxia.

Hepaticos: elevacio transitdria das transaminases, fosfatase alcalina e bilirrubinas.
Renais: elevacdo da ureia e creatinina séricas.

Hematoldgicos: reducdo transitéria da contagem de leucdcitos, eritrocitos e
plaquetas, reducdo da hemoglobina e eosinofilia.
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Minociclina

O cloridrato de minociclina é um derivado semissintético da tetraciclina, apresen-
tado em comprimidos de 100 mg, com atividade antibacteriana para micro-organismos
gram-positivos e gram-negativos, incluindo o M. leprae.

As tetraciclinas sdo principalmente bacteriostaticas, e acredita-se que exercam sua
acao inibindo a sintese de proteinas. A vida média sérica varia de 11 a 17 horas.

A absor¢éo é reduzida e retardada quando a minociclina é administrada com uma
refei¢do que contém leite. A eliminagéo se da pelas vias urindrias e pelas fezes.

A minociclina é a inica tetraciclina com a¢do bactericida para o M. leprae, superior
a da claritromicina, porém, menor que a da rifampicina®>*"3,

Principais efeitos adversos a Minociclina®®3’

Gastrointestinais: anorexia, ndusea, vomitos, diarreia, glossite, disfagia, entero-
colite e lesdes inflamatdrias da regido anogenital, provavelmente pelo favorecimento de
candidose. Antiacidos que contenham aluminio, calcio ou magnésio e preparagdes que
contenham ferro prejudicam a absor¢do e ndo devem ser administrados a pacientes em
uso de minociclina. Assim como hd redugio da eficdcia e aumento da incidéncia de san-
gramento intermenstrual com uso concomitante desse firmaco e contraceptivos orais.

Cutaneos: eritema multiforme, erup¢des maculosas, azuladas ou acinzentadas no
tegumento e mucosa e, ainda, nos dentes.

Sistema nervoso central: visdo turva, cefaleia, tonturas e vertigens.

Dentarios e dsseos: pode causar dano fetal quando administrado a mulheres
gravidas, provocando manchas permanentes nos dentes (amarelo-cinza-castanho) e hi-
poplasia do esmalte dentario. Age também sobre o tecido dsseo em formagio, levando a
diminui¢éo do crescimento da fibula em prematuros.

Hematopoiéticos: pode deprimir a atividade da protrombina plasmatica. Assim,
os pacientes sob terapia anticoagulante podem requerer redugdo posolégica da mesma.

A poliquimioterapia vem sendo utilizada ha mais de 30 anos, e milhdes de pacien-
tes ja se beneficiaram dela sem relatos quantitativamente expressivos que inviabilizassem
sua utilizacdo em saude publica. Sabe-se, porém, que nenhum medicamento é in6cuo,
e por isto, os pacientes deverdo ser cuidadosamente orientados sobre a possibilidade da
eventual ocorréncia dos efeitos adversos dos medicamentos especificos e antirreacionais e
a procurar o servigo de saide por ocasido de seu aparecimento®*¢*7,

Os profissionais de saude devem estar sempre atentos para a possibilidade de ocor-
réncia de efeitos adversos e realizar imediatamente a conduta adequada para cada caso,
como sugerida a seguir®.
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Conduta no caso de nauseas e vomitos incontrolaveis:

Suspender o tratamento; encaminhar o paciente para a unidade de referéncia; so-
licitar exames complementares, para realizar diagndstico diferencial com outras causas e
investigar e informar a unidade de referéncia se os efeitos ocorrem apds a ingestdo da dose
supervisionada de rifampicina, ou apds as doses autoadministradas de dapsona.

Conduta no caso de ictericia:

Suspender o tratamento se houver alteragio das provas de func¢io hepatica, com
valores superiores a duas vezes os normais; encaminhar o paciente a unidade de referén-
cia; fazer a avaliagdo da histéria pregressa: alcoolismo, hepatite e outras doengas hepd-
ticas; solicitar exames complementares necessarios para realizar diagnéstico diferencial
e investigar se a ocorréncia deste efeito estd relacionada com a dose supervisionada de
rifampicina ou com as doses autoadministradas de dapsona.

Conduta no caso de anemia hemolitica:

Suspender o tratamento; encaminhar o paciente a unidade de referéncia ou ao
hematologista para avaliacdo e conduta e investigar se a ocorréncia desse efeito estd
relacionada com a dose supervisionada de rifampicina ou com as doses autoadministradas
de dapsona.

Conduta no caso de metaemoglobinemia:

Leve: suspender o medicamento e encaminhar o paciente para unidade de
referéncia; observar, pois geralmente ela desaparece, gradualmente, com a suspenséo do
medicamento.

Grave: encaminhar para internacgéo hospitalar.

Conduta no caso de sindrome pseudogripal:

Suspender a rifampicina imediatamente, encaminhar o paciente para unidade de
referéncia e avaliar a gravidade do quadro.

Nos quadros leves, administrar anti-histaminico, antitérmico e deixar o paciente
sob observacéo por, pelo menos, 6 horas.

Nos casos moderados e graves, encaminhar o paciente & unidade de referéncia para
administrar corticosteroides (hidrocortisona, 500mg/250ml de soro fisiolégico - 30 go-
tas/minuto, via intravenosa) e, em seguida, prednisona via oral, com reducdo progressiva
da dose até a retirada completa.
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Conduta no caso de efeitos cutaneos secundarios a clofazimina:

Prescrever a aplica¢do didria de dleo mineral ou creme de ureia, apds o banho, e
orientar para evitar a exposi¢do solar, a fim de minimizar esses efeitos.

Conduta no caso de farmacodermia, sindrome de Stevens-Johnson, dermatite
esfoliativa ou eritrodermia secundarios ao uso da dapsona:

Interromper definitivamente o tratamento com a dapsona e encaminhar o paciente
a unidade de referéncia ou para internagdo hospitalar.

Esquemas terapéuticos

Os esquemas terapéuticos sio padronizados de acordo com a classificacdo
operacional®*.

A gravidez e o aleitamento néo contraindicam o tratamento PQT padrdo. Em mu-
lheres em idade reprodutiva, deve-se atentar ao fato de que a rifampicina pode interagir

com anticoncepcionais orais, diminuindo a sua a¢ao**.

Quando disponiveis, os exames laboratoriais complementares como hemograma,
TGO, TGP e creatinina poderio ser solicitados no inicio do tratamento para acompanha-
mento dos pacientes. A andlise dos resultados desses exames nao devera retardar o inicio
da PQT, exceto nos casos em que a avaliagéo clinica sugerir doengas que contraindiquem
o inicio do tratamento**.

O critério de alta por cura ndo depende da negativacdo da baciloscopia do raspado
intradérmico. O paciente deve ser orientado a ndo tomar a dose autoadministrada no dia
da dose supervisionada**.

Nos casos de hanseniase neural primaria, faz-se o tratamento com PQT de acordo
com a classificagdo (PB ou MB) definida pelo servigo de referéncia e o tratamento adequa-
do do dano neural. Os pacientes deverdo ser orientados para retorno imediato a unidade
de satide, em caso de aparecimento de lesdes de pele e/ou de dores nos trajetos dos nervos
periféricos e/ou piora da funcédo sensitiva e/ou motora, mesmo apos a alta por cura®®.

1. Esquema terapéutico padrao*

No esquema terapéutico padrao, os medicamentos sdo fornecidos em cartelas in-
dividuais, que contém a dose mensal supervisionada e as doses didrias autoadministradas,
existindo cartelas para PB e MB, adulto e infantil, com as seguintes apresentagdes:
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Faixa Cartela PB Cartela MB
Rifampicina (REM): 2 Rifampicina (RFM): 2 cépsulas de
capsulas de 300 mg 300 mg
Dapsona (DDS): 28 com Dapsona (DDS): 28 comprimidos de

Adulto e
primidos de 100 mg 100 mg

Clofazimina (CFZ): 3 capsulas de 100 mg e
27 capsulas de 50 mg

Rifampicina (RFM): 1 capsula

de 150 mg e 1 cépsula de 300 Rifampicina (RFM): 1 capsula de 150 mg e

1 capsula de 300 mg

mg
Crianga Dapsona (DDS): 28 Dapsona (DDS): 28 comprimidos de
comprimidos de 50 mg 50 mg

- Clofazimina (CFZ): 16 capsulas de 50 mg

Esquema terapéutico padrao para casos PAUCIBACILARES: 6 cartelas

Rifampicina (RFM): dose mensal de 600 mg (2 cépsulas de 300 mg) com
administragdo supervisionada.

Adulto
Dapsona (DDS): dose mensal de 100 mg supervisionada e dose diaria de 100 mg
autoadministrada.
Rifampicina (RFM): dose mensal de 450 mg (1 capsula de 150 mg e 1 capsula de
300 mg) com administracio supervisionada.

Crianga

Dapsona (DDS): dose mensal de 50 mg supervisionada e dose didria de 50 mg
autoadministrada.

Duragio: 6 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento mensal para dose supervisionada.

Critério de alta: o tratamento estard concluido com seis (6) doses supervisionadas em até 9 meses.
Na 62 dose, os pacientes deverdo ser submetidos ao exame dermatoldgico, as avaliacdes neuroldgica
simplificada e do grau de incapacidade fisica e receber alta por cura.
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Esquema terapéutico padrao para casos MULTIBACILARES: 12 cartelas

Rifampicina (RFM): dose mensal de 600 mg (2 cépsulas de 300 mg) com
administragdo supervisionada.

Dapsona (DDS): dose mensal de 100 mg supervisionada e uma dose didria de 100

Adul o
St mg autoadministrada.

Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300 mg (3 capsulas de 100mg) com
administragdo supervisionada e uma dose didria de 50 mg autoadministrada.

Rifampicina (REM): dose mensal de 450 mg (1 cdpsula de 150 mg e 1 capsula de 300
mg) com administragdo supervisionada.

Dapsona (DDS): dose mensal de 50 mg supervisionada e uma dose didria de 50 mg

Crianga ..
§ autoadministrada.

Clofazimina (CFZ): dose mensal de 150 mg (3 capsulas de 50 mg) com administragdo
supervisionada e uma dose de 50 mg autoadministrada em dias alternados.

Duragéo: 12 doses.
Seguimento dos casos: comparecimento mensal para dose supervisionada.

Critério de alta: o tratamento estara concluido com doze (12) doses supervisionadas em até 18 meses.
Na 122 dose, os pacientes deverio ser submetidos ao exame dermatoldgico, as avaliagdes neuroldgica
simplificada e do grau de incapacidade fisica e receber alta por cura.

Os pacientes MB que excepcionalmente ndo apresentarem melhora clinica, com presenca de
lesdes ativas da doenga, no final do tratamento preconizado, de 12 doses (cartelas), deverdo ser
encaminhados para avaliagdo em servigo de referéncia (municipal, regional, estadual ou nacional)
para verificar a conduta mais adequada para o caso.

Em criangas ou adulto com peso inferior a 30 kg, deve ser ajustada a dose de acor-
do com o peso conforme o quadro a seguir:

Dose mensal Dose diaria
Rifampicina (RFM) - 10 a 20 mg/kg -
Dapsona (DDS) - 1,5 mg/kg Dapsona (DDS) - 1,5 mg/kg
Clofazimina (CFZ) - 5 mg/kg Clofazimina (CFZ) - 1 mg/kg

2. Esquema terapéutico substitutivo®

Os esquemas substitutivos deverdo ser utilizados nos casos de intolerancia grave
ou contraindica¢do a uma ou mais drogas do esquema-padrao PQT/OMS e serdo dispo-
nibilizados apenas nos servigos de referéncia.
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As seguintes observagdes deverao ser seguidas na utilizacao dos esquemas
substitutivos:

a) Em criancas MB menores de 8 anos de idade: quando houver necessidade de
retirada da Dapsona, mantém-se o esquema terapéutico apenas com Rifampicina
e Clofazimina.

b) Em criangas menores de 8 anos de idade, tanto MB quanto PB, quando houver
necessidade de retirada da Rifampicina, este medicamento devera ser substituido
pelo Ofloxacina na dose de 10 mg/kg/dia, e ndo pela Minociclina que implica
riscos para esta faixa etaria.

¢) Em gestantes, MB ou PB, com intolerancia a Dapsona, o esquema terapéutico
recomendado ¢ a associa¢do da Rifampicina com a Clofazimina, pelo risco para
o feto do uso da Ofloxacina e da Minociclina.

Esquema terapéutico substitutivo em casos de intolerancia a Dapsona

PAUCIBACILARES

Rifampicina (RFM): dose mensal de 600 mg
(2 capsulas de 300 mg) com administragao
supervisionada

+ Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300 mg
(3 capsulas de 100 mg) com administragao
supervisionada

+ Clofazimina (CFZ): dose didria de 50 mg
autoadministrada.

Duragéo: 6 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento mensal
para dose supervisionada.

Critério de alta: o tratamento estara concluido
com 6 (seis) doses supervisionadas em até 9
(nove) meses. Na 62 dose, os pacientes deverao
ser submetidos ao exame dermatologico, as
avaliagdes neuroldgica simplificada e do grau de
incapacidade fisica e receber alta por cura.

MULTIBACILARES

Rifampicina (RFM): dose mensal de 600 mg
(2 capsulas de 300 mg) com administragao
supervisionada

+Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300 mg
(3 capsulas de 100 mg) com administragdo
supervisionada

+Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400mg
supervisionada e dose diaria de 400 mg
autoadministrada +Clofazimina (CFZ): dose
diaria de 50 mg, autoadministrada

ou

Minociclina (MNC) dose mensal de 100
mg supervisionada e dose didria de 100 mg
autoadministrada.

Duragéo: 12 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento mensal
para dose supervisionada.

Critério de alta: o tratamento estara concluido
com doze (12) doses supervisionadas (12 cartelas
MB sem dapsona) + ofloxacina (ou minociclina)
em até 18 meses. Na 12° dose, os pacientes
deverao ser submetidos ao exame dermatoldgico,
as avaliagdes neuroldgica simplificada e do grau
de incapacidade fisica e receber alta por cura.

Os pacientes MB que excepcionalmente nio
apresentarem melhora clinica e com presencga de
lesGes ativas da doenga, no final do tratamento
preconizado de 12 doses (cartelas), deverdo

ser encaminhados para avaliagdo em servigo

de referéncia (municipal, regional, estadual ou
nacional) para verificar a conduta mais adequada
para o caso.
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Esquematerapéutico substitutivo em casos deintoleranciaa Clofazimina

Os efeitos adversos da clofazimina, geralmente, sdo toleraveis e deve-se evitar a

suspensdo da droga por queixa de pigmentagdo cutanea.

PAUCIBACILARES

Nao previsto.

MULTIBACILARES

Rifampicina (RFM): dose mensal de 600 mg (2 cépsulas de 300 mg) com
administragdo supervisionada.

+Dapsona (DDS): dose mensal de 100 mg supervisionada e dose diaria de
100 mg autoadministrada (28 dias).

+ Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400 mg supervisionada e dose didria
de 400 mg autoadministrada

ou

Minociclina (MNC) dose mensal de 100 mg supervisionada e dose didria de
100 mg autoadministrada.

Duragao: 12 meses
Seguimento dos casos: comparecimento mensal para dose supervisionada.
Critério de Alta: O tratamento estard concluido com 12 doses

supervisionadas (12 cartelas MB sem clofazimina) + ofloxacina (ou
minociclina) em até 18 meses.

Na 122 dose, os pacientes deverdo ser submetidos ao exame dermatolégico,
as avaliagdes neurologica simplificada e do grau de incapacidade fisica e
receber alta por cura.

Os pacientes MB que excepcionalmente ndo apresentarem melhora clinica e com presenca de lesdes
ativas da doenga, no final do tratamento preconizado de 12 doses (cartelas), deverdo ser encaminhados
para avaliagdo aos servigos de referéncia (municipal, regional, estadual ou nacional) para verificar a
conduta mais adequada para o caso.
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Esquematerapéutico substitutivo em casos deintolerancia a Rifampicina

PAUCIBACILARES

Dapsona (DDS): dose mensal de 100 mg
supervisionada e dose didria de 100 mg
autoadministrada

+ Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400
mg supervisionada e dose didria de 400 mg
autoadministrada

ou

Minociclina (MNC) dose mensal de 100
mg supervisionada e dose didria de 100 mg
autoadministrada.

Duragio: 6 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento
mensal para dose supervisionada e exame
dermatoneurolégico.

Critério de alta: o tratamento estara concluido
com 06 doses supervisionadas (6 cartelas PB
sem rifampicina) + ofloxacina (ou minociclina)
em até 9 meses. Na 6 dose, os pacientes deverdo
ser submetidos ao exame dermatolégico, as
avalia¢des neuroldgica simplificada e do grau de
incapacidade fisica e receber alta por cura.

MULTIBACILARES

Dapsona (DDS): dose mensal de 100 mg
supervisionada e dose didria de 100 mg
autoadministrada

+ Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300 mg
(3 capsulas de 100 mg) com administragao
supervisionada

+ Clofazimina (CFZ): dose didria de 50 mg,
autoadministrada

+ Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400
mg supervisionada e dose didria de 400mg
autoadministrada

ou

Minociclina (MNC) dose mensal de 100
mg supervisionada e dose didria de 100mg
autoadministrada.

Duragio: 24 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento mensal
para dose supervisionada e realiza¢do de exame
dermatoneurolégico e baciloscopico na 122 e 242
doses.

Critério de alta: o tratamento estara concluido
com 24 doses supervisionadas de clofazimina

e dapsona (24 cartelas MB sem rifampicina) +
ofloxacina (ou minociclina) em até 36 meses. Na
242 dose, os pacientes deverdo ser submetidos
ao exame dermatoldgico e baciloscépico, as
avaliagdes neuroldgica simplificada e do grau de
incapacidade fisica e receber alta por cura.
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Esquema terapéutico substitutivo em casos de intolerancia a Rifampicina

e a Dapsona

PAUCIBACILARES

Clofazimina (CFZ): dose mensal supervisionada

300mg, e dose didria de 50mg autoadministrada.

+ Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400mg
supervisionada e dose didria de 400mg
autoadministrada

ou

Minociclina (MNC) dose mensal de 100mg
supervisionada e dose diaria de 100mg
autoadministrada.

Duragio: 06 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento
mensal para dose supervisionada e exame
dermatoneuroldgico.

Critério de alta: o tratamento estara concluido
com seis (6) doses supervisionadas em até nove
(9) meses. Na 6° dose, os pacientes deverdo

ser submetidos ao exame dermatoldgico, as
avalia¢cdes neuroldgica simplificada e do grau de
incapacidade fisica e receber alta por cura.

MULTIBACILARES

Nos 06 primeiros meses:

Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300
mg supervisionada e dose didria de 50mg,
autoadministrada.

+ Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400
mg supervisionada e dose didria de 400mg,
autoadministrada.

+ Minociclina (MNC): dose mensal de 100
mg supervisionada e dose didria de 100mg
autoadministrada.

Nos 18 meses subsequentes:

Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300
mg supervisionada e dose didria de 50mg
autoadministrada.

+ Ofloxacina (OFX): dose mensal de 400mg
supervisionada e dose didria de 400 mg
autoadministrada

ou

Clofazimina (CFZ): dose mensal de 300
mg supervisionada e dose didria de 50 mg
autoadministrada

+Minociclina (MNC): dose mensal de 100
mg supervisionada e dose didria de 100 mg
autoadministrada.

Duragio: 24 doses em até 36 meses.

Seguimento dos casos: comparecimento mensal
para dose supervisionada e realizacdo de exame
dermatoneuroldgico e baciloscopico na 122 e na
242 dose.

Critério de alta: o tratamento estara
concluido com 6 (seis) doses supervisionadas
e autoadministradas de clofazimina +
minociclina + ofloxacino e 18 (dezoito) doses
supervisionadas e autoadministradas de
clofazimina + ofloxacino ou clofazimina +
minociclina. Na 24¢ dose, os pacientes deverdo
ser submetidos ao exame dermatoldgico

e baciloscopico, as avaliagdes neuroldgica
simplificada e do grau de incapacidade fisica e
receber alta por cura.
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Esquema terapéutico substitutivo em casos especiais: Situagoes Extremas

Em situagdes extremas: transtornos mentais, uso abusivo de dlcool e de outras dro-

gas, entre outras situagdes; principalmente de casos multibacilares, que nio se enquadram
nos esquemas acima, recomenda-se a administracdo mensal supervisionada do esquema
ROM, conforme quadro a seguir:

FAIXA

Adulto

CASOS PAUCIBACILARES
Rifampicina (RFM): capsula de 300 mg (2)

Ofloxacina (OFX): comprimido de
400 mg (1)

Minociclina (MNC): comprimido de 100
mg (01)

Duragao: 06 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento
mensal para dose supervisionada e exame
dermatoneuroldgico.

Critério de alta: o tratamento

estard concluido com 6 (seis) doses
supervisionadas em até 9 (nove) meses.
Na 62 dose, os pacientes deverao ser
submetidos ao exame dermatoldgico, as
avaliagdes neuroldgica simplificada e do
grau de incapacidade fisica e receber alta
por cura.

Perspectivas Terapéuticas

CASOS MULTIBACILARES
Rifampicina (RFM): capsula de 300 mg (2)

Ofloxacina (OFX): comprimido de
400 mg (1)

Minociclina (MNC): comprimido de 100
mg (01)

Duragao: 24 doses.

Seguimento dos casos: comparecimento
mensal para dose supervisionada e exame
dermatoneuroldgico.

Critério de alta: o tratamento estara
concluido com 24 (vinte e quatro) doses
supervisionadas em até 36 (trinta e seis)
meses. Na 24* dose, os pacientes deverdo
ser submetidos ao exame dermatoldgico
e baciloscépico, as avaliacdes neuroldgica
simplificada e do grau de incapacidade
fisica e receber alta por cura.

Poucas medicag¢des tém sido estudadas para o tratamento futuro da hanseniase, e o

mesmo ¢ verdade para muitas doencas causadas por outras mycobacteria

s38,40,41 .

Dentre as novas drogas estudadas com agdo sobre o M. leprae, destacam-se a spar-
floxacina sem, no entanto, evidenciar vantagem sobre a ofloxacina”, a perfloxacina, a mo-
xifloxacina e a rifapentina®**.,

A diarylquinolona, com atividade bactericida comparavel 4 da moxifloxacina e ri-

fapentine, pode ser uma interessante op¢ao para o futuro
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Consideracoes Finais

As autoras vivenciaram as diferentes politicas de controle de hanseniase propostas
pela Organizagdo Mundial da Satide e pelo Ministério da Satde do Brasil, ao longo das
ultimas trés décadas, e podem testemunhar o avango na abordagem da doenga nos aspec-
tos biopsicossocial e terapéutico, ao lado do pequeno progresso pratico com relagdo ao
diagnostico, que persiste essencialmente clinico e epidemiolégico.

A integragdo das a¢des de controle de hanseniase na aten¢io primaria tem ocorri-
do de modo gradual e progressivo, embora lento, desde os anos 70 do século passado. A
descentralizacido da assisténcia as pessoas com hanseniase e/ou suas sequelas passou da
responsabilidade do nivel federal, para a competéncia estadual e, a partir dos anos 90, para
o nivel municipal®.

A descentralizagdo das a¢Oes de controle de hanseniase para a aten¢do primadria
tem ocorrido de modo mais consistente nas tltimas duas décadas com o desenvolvimento
do Sistema Unico de Saude, especialmente, com a implantagio e aprimoramento da Es-
tratégia do Programa de Saude da Familia, no entanto, ainda é observada concentragio da

atencdo a pessoa com hanseniase e/ou suas sequelas, nos servicos de referéncia*>*.

Nos tltimos anos, a descentralizacio das a¢des de controle de hanseniase avangou
no pais. Em 2010, cerca de 90% dos servigos com pacientes em tratamento de hanseniase
estavam na aten¢do primaria, sendo esta responsavel por aproximadamente 74% dos ca-
sos em tratamento de hanseniase. No mesmo ano, a atengdo especializada ambulatorial
contava com 4% dos servigos e 14% dos pacientes em tratamento e a aten¢ao especializada
hospitalar, com 6% dos servigos e 12% dos casos em tratamento, indicando ainda, concen-
tragdo da atengdo nos servigos de referéncia secundaria e terciaria*. Todavia, ainda séo
necessarios esfor¢os para que os servicos de referéncia passem a atender prioritariamente
casos de dificil diagndstico, as complicagdes e todas as situagdes que requerem cuidados
além da competéncia e recursos da atengdo primaria*>*.

O principal aspecto que tem facilitado a integragdo das agdes de controle de
hanseniase na atenc¢do primaria, sem duvida, é a ampliacdo da cobertura da Estratégia do
Programa de Saude da Familia, que aproximou a pessoa com hanseniase da assisténcia

necessaria®%,

Outros fatores a serem considerados como facilitadores desta integracao foram as
inumeras capacitagdes de profissionais de satude realizadas por iniciativas dos diversos
niveis de gestdo; a garantia da distribuicio gratuita dos medicamentos e os avancos cien-
tificos, que permitiram a diminui¢do do tempo de tratamento, a perspectiva da cura e a
desmistificacdo da doen¢a com consequente reducdo do estigma*?.

A poliquimioterapia trouxe na pratica a perspectiva da cura da doenga, tdo desejada
e temida no passado e a diminui¢do do tempo de tratamento, facilitando a adesdo ao
tratamento.
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Por outro lado, os fatores que tém dificultado esta integracdo sdo, dentre outros, o
despreparo e a desinformacio dos gestores municipais quanto a situagdo epidemioldgica
da hanseniase, ainda grave no Brasil; a visdo antiga de que o controle dessa doenga é de
responsabilidade de centros especializados e ndo da atengdo primaria; a dificuldade do
servigo de referéncia de entender e incorporar o seu novo papel de repassar experiéncia
e apoiar a ateng¢do primdria, e ndo mais assumir integralmente o tratamento; a formagao
dos profissionais de satde voltada para a especializagdo e ainda, a falta de informagao
atualizada sobre hansenfase mantendo, entre os profissionais de satide, o preconceito
contra o doente*.

Necessdria se faz a efetivagdo da rede de assisténcia, com a porta de entrada do
sistema na aten¢do primadria, priorizando e valorizando o papel da equipe de saude da
familia, a existéncia de referéncias municipais, microrregionais, regionais, estaduais e
nacionais, com competéncias bem definidas e conhecidas, sistema de monitoramento e
avaliacdo bem estabelecido e supervisdo sistematica e periddica das agdes de controle da
hanseniase em todos os niveis, assegurando a aten¢do integral a pessoa com hanseniase e/
ou suas sequelas®.

Os avangos cientificos na drea de sorologia, biologia molecular e genética, ainda
nao repercutiram na pratica para facilitar o diagndstico precoce das formas paucibacilares.

A hanseniase é uma condi¢ao cronica, e como tal, exige agdes de cuidado conti-
nuado e gerenciamento de problemas por longo prazo; reorganiza¢io das redes de atengado
e inclusdo de pontos de atengdo externos ao sistema de saide; melhoria da comunicagao
entre todos os pontos de atengdo a satide; implementagdo de linhas de cuidado integral
que garantam aten¢ao primadria e especializada, ambulatorial e hospitalar, sob coordena-
¢do da atengdo primdria a saude*.

A atengdo integral a pessoa com hanseniase vai além das a¢des de satude e requer a
articulagdo e integragdo de todas as politicas sociais, sendo atribui¢do de todas as esferas
gestoras do Sistema Unico de Satide buscar a articulagio e integragio das politicas de sau-
de com as politicas de assisténcia social, previdéncia, trabalho e direitos humanos. Nesse
processo, ¢ fundamental a participagdo de usudrios e movimentos sociais no processo de
decisdo, planejamento e implementagdo das politicas*.
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" | Hanseniase: desafios e perspectivas
para gestao de qualidade

Olga Maria de Alencar

0 contexto da hanseniase: uma analise necessaria

Antes de adentrarmos propriamente no tema Monitoramento e Avaliagio (M&A)
em hanseniase, cabe aqui contextualizar o cendrio de pratica das agdes de controle no am-
bito politico, epidemioldgico e técnico-administrativo dos servigos de satde.

Sob o prisma politico, o programa de controle da hanseniase (PCH) instituido
enquanto agravo vem modificando seu perfil socio histérico a medida que novas tecno-
logias em satde se incorporam para o controle da doenca. A politica de satide do Bra-
sil traz como elemento primordial para o controle efetivo da hanseniase a integralidade
da atencdo baseada no cuidado do sujeito a partir da articulagido de agdes de promogao,
prevencao, tratamento e reabilitagdo. Para garantia do cuidado integral e humanizado, a
descentralizacio das a¢des de controle para a rede de atencio basica é elemento-chave'.

Sob o prisma epidemioldgico, a hanseniase, apesar da tendéncia de estabilizacdo
dos coeficientes de incidéncia nos altimos 10 anos, ainda se configura como um sério
problema de saude publica por vérios fatores®. Dentre eles, destacamos as discrepancias
verificadas nos coeficientes de incidéncia entre as regides e os estados brasileiras' 234, o
poder incapacitante da endemia®® e o estigma e preconceito ainda persistente em nossa
sociedade 678710,

O Brasil é considerado o segundo pais mais endémico do mundo, em média,
com 40 mil casos novos ao ano e com uma proporgio consideravel de pessoas com
incapacidade instalada irreversivel*. O quadro brasileiro vem provocando ao longo
da histéria atitude preconceituosa de rejeigdo e discrimina¢do da pessoa acometida
pela hanseniase, bem como seus familiares. Durante muitos anos, foi considerado pelo
Estado como uma doenca em que o tratamento consistia no isolamento compulsério do
individuo, que teve como consequéncias, dentre tantas, a exclusdo social de muitos e a
institucionaliza¢do do preconceito.

Diante de sua magnitude, a hanseniase comecou a ser encarada como um problema
de saude publica e a descoberta do tratamento poliquimioterapico (PQT) passou
a ser fundamental para a cura, fechando fontes de infec¢do e interrompendo a cadeia
de transmissdo da doenca, pontos considerados estratégicos para o controle enquanto
problema de satide publica.
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Outro olhar necessario ao se pensar em M&A ¢é sob o prisma técnico administrati-
vo. O Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH), em consonéncia com a es-
tratégia global para reduzir a carga da hanseniase preconizada pela Organizagdo Mundial
da Saude, tem como um de seus componentes 0 monitoramento e avaliagdo!! %

As agdes desenvolvidas pelo PNCH tém como uma de suas prioridades, desde
2007, a implementa¢do do M&A na gestdo do programa de hanseniase em todo o pais,
buscando promover uma uniformiza¢io da linguagem no que concerne ao plano de agéo
e ao discurso dos diversos sujeitos envolvidos neste processo, motivando e buscando ace-
lerar sua concretizagdo na esfera politica e técnica.

Diante disto, 0 monitoramento e avaliacdo sdo ferramentas indispensaveis a gestao
do programa de hanseniase, que tem como objetivo implementar e consolidar as agdes de
controle da hanseniase no 4mbito dos servicos de saide do SUS.

Partindo da premissa de que o grande desafio para a consolida¢do das acdes de
controle da hanseniase tem como eixo norteador o compromisso politico da instituciona-
lizagao das agdes de monitoramento e avaliagdo em todos os niveis de atengio, portanto,
o debate em torno do tema é imprescindivel.

Monitoramento & Avaliacao (M&A): resgate historico conceitual

Ao pensar em avaliagio, imediatamente vem a nossa mente uma infinidade de
conceitos, desde a avaliagdo do senso comum presente na vida cotidiana quando, por
exemplo, dizemos que a campanha de detec¢do de casos de hanseniase foi “boa” porque
compareceram muitas pessoas, ao outro extremo, representado pelas chamadas pesquisas
avaliativas, que consiste na formulagdo de um desenho prévio com método cientificamen-
te validado.

No campo da satde, as praticas que tém sido mais frequentemente objeto de
avaliacdo sdo aquelas resultantes de uma a¢éo planejada, tais como politica, programa ou
um servigo'.

Os programas, os servicos e as a¢des constituem-se em objeto de avaliacido en-
globando as mais diversas dimensdes, desde a avaliacdo, por exemplo, do atendimento a
populagido, por meio de avaliacido de satisfacdo de usudrio, a avaliagdes mais complexas,
como implanta¢do de uma interveng¢io.-

A necessidade de processos de avaliacio em saude na atualidade tem sido uma
das preocupagdes de gestores do setor publico, ainda que se apresente de forma muito
incipiente e marginal nos processos de decisdo'. Na drea da avalicdo e monitoramento
do programa de hanseniase, algumas experiéncias locais tém buscado mecanismo para
institucionaliza¢do na prética cotidiano dos servigos de saude, ainda que nao reconhecida
no cendrio nacional, a exemplo da coordenagio estadual de hanseniase de Tocantins, que
implantou a estratégia de supervisdo do programa como ferramenta de monitoramento
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das a¢des. Outra experiéncia inovadora e premiada nacionalmente foi a avaliacdo desen-
volvida pela coordenacio estadual do programa de hanseniase de Pernambuco em 2005
para avaliar a qualidade do uso e aplicabilidade do Sistema de Informacao de agravos de
notificag¢do (SINAN) no monitoramento da hanseniase, com vista & incorporagdo da es-
tratégia de monitoramento do Sinan na pratica dos servigos de satide’.

Os movimentos direcionados a institucionalizagdo da avaliagdo, como pratica ine-
rente as agdes e as organizagdes de saude, sdo cada vez mais necessarios, apesar da diversi-
dade de concepgdes e do intenso debate técnico-cientifico que acompanha o tema'.

Neste sentido e dada a polissemia conceitual que gira em torno da avalia¢éo, pare-
ce-nos prudente demarcar alguns conceitos os quais ideologicamente nos afiliamos.

A primeira demarcagdo que gostariamos de colocar é a compreenséo de que a ava-
liagdo como componente de gestdo ultrapassa a questdo do conceito de avaliacdo surgido
apos a Segunda Guerra Mundial focada em avaliar os custos decorrentes do uso de tecno-
logia e praticas de saude aplicada (avaliacdo de eficiéncia).

O segundo ponto é a compreensao da avaliagdo para além de meros procedimen-
tos técnicos burocratizados e com énfase punitivista referidos por alguns tedricos e repro-
duzidos de forma mecanicista e acritica pelo setor saide. Como por exemplo, a massifi-
cagdo da avaliagdo de indicadores pactuados nas trés esferas de governo, em que cabe ao
municipio a execugdo das a¢des na maioria das vezes sem reflexio.

E por ultimo demarcar que a avaliagdo a que nos referimos diz respeito a busca
pela melhoria do programa, servigo ou agao e tem como eixo norteador a necessidade de
institucionalizar a pratica avaliativa.

Posto isto, cabe agora elucidar o conceito ou conceitos que melhor se adeque a
realidade em que as a¢des de controle da hanseniase se operam e aqui especificamente no
cenario do Sistema Unico de Saiude (SUS).

A avaliagdo como componente da gestao em satide tem hoje um reconhecimento
que se traduz na existéncia de multiplas iniciativas voltadas para sua implementag¢do nas
diversas dimensées do Sistema Unico de Satde, tendo como propésitos fundamentais:

o dar suporte aos processos decisorios no ambito do sistema de satde;

o subsidiar a identificagdo de problemas e a reorientagdo de agdes e servigos
desenvolvidos;

« avaliar a incorporagdo de novas praticas sanitdrias na rotina dos profissionais;

« mensurar o impacto das agdes implementadas pelos servigos e programas sobre
o estado de satde da populagao.

No Brasil, o fortalecimento de uma politica de avaliagdo especifica no dmbito
do Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PCH) ocorre definindo a esfera
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municipal como responsavel pela sua execugio, estabelecendo novos papéis para os
gestores das secretarias estaduais e do Ministério da Saide que passaram a assumir, cada
vez mais, atribui¢oes normativas e reguladoras, ressaltando-se a func¢io de avaliagdo do
sistema de satde™.

Se, por um lado, o debate sobre avaliagao de servigos, programas e politicas pu-
blicas tem sido uma prioridade, por outro, existem fortes indicios e evidéncias sobre a
necessidade de se investir na sua institucionalizagdo, como tem sido enfatizado por varios
1516, Comungamos com a concepgao de Lima & Silva, ao
referir a institucionalizacdo entendida como uma estratégia presente em diversas agoes/
atividades do setor satde. Portanto, institucionalizar a avaliagdo e o monitoramento re-
quer, além de melhorar a interagdo entre avaliar e tomar decisdes, estratégias e recursos
com vistas & produgdo de conhecimento®.

autores nacionais e internacionais

Nas dltimas décadas, diversas pesquisas académicas vém sendo realizadas, com
vistas a avaliacdo de servigos de satde, até a incorporagio, pelo Ministério da Satude, da
necessidade de pesquisas avaliativas com vistas a subsidiar a elabora¢do de politicas e
programas setoriais e a difusdo de seus resultados, propondo a institucionaliza¢do da ava-
liacdo no sistema de saude’®.

Acompanhando a politica setorial do Ministério da Satde, o PNCH delineou em
sua estrutura organizacional o eixo Monitoramento & Avaliagdo como ferramenta de ges-
tdo compartilhada nas trés esferas de governo®*°?, sendo uma das estratégias utilizadas a
adogido de politica de educagdo permanente em M&A, em que foi instituido o programa
de formacao de multiplicadores no 4mbito local*, experiéncia inovadora que permitiu
colocar em pratica um novo olhar sobre o processo de monitoramento e avaliagéo.

A avalia¢do em satde é um processo critico-reflexivo sobre praticas e processos
desenvolvidos no ambito dos servicos de saide. E um processo continuo e sistemético
cuja temporalidade é definida em fun¢do do &mbito em que ela se estabelece. A avaliagdo
nao é exclusivamente um procedimento de natureza técnica, embora essa dimensio esteja
presente, devendo ser entendida como processo de negociagdo entre atores sociais.

Deve constituir-se, portanto, em um processo de negociagio e pactuagao entre su-
jeitos que partilham corresponsabilidades.

O campo da avaliacdo vem passando por mudangas significativas quer seja no de-
senho avaliativo quer seja no método utilizado, sendo que seu percurso histérico nos ulti-
mos anos pode ser divido em quatro geracdes™:

Avaliacdo de primeira geragio - caracterizaria pela mensuragdo. Dois fatores in-
fluenciaram o desenvolvimento desta primeira geragdo: a ascensdo das ciéncias sociais
(imbuidas do paradigma das ciéncias fisicas) e o surgimento do gerenciamento cientifico
nas industrias. Na avaliacdo de primeira geracdo, os termos “avaliacdo” e “mensuracdo’
tornaram-se intercambidveis e o avaliador ¢ essencialmente um técnico que deve cons-
truir e usar instrumentos que megam, entre outros, resultados. No campo da satude e aqui
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especificamente no programa da hanseniase, a avaliacdo ainda é pensada sob a perspectiva
de avaliacdo externa e normalmente cabem ao Ministério da Satde e as secretarias esta-
duais sua execugio.

Avaliacdo de segunda geragdo - caracterizada pela descri¢do, nasce a chamada
avaliagdo de programas: trata-se de identificar e descrever o processo e como a atividade
atinge (ou ndo) seus resultados e ndo somente de medir resultados. No setor satde, a ava-
liagdo de segunda geracdo é a denominada avaliagdo de processo, em que usualmente séo
utilizadas abordagens qualitativas para descrever as atividades e percep¢des relacionadas
a um dado programa.

Avaliacao de terceira geragao - caracterizada pelo julgamento e tem seu marco
inicial a partir do final dos anos 50. O avaliador continua a exercer a fun¢io de descrever
e mensurar, agora acrescida daquela de estabelecer os méritos do programa avaliado, ba-
seando-se em referenciais externos.

Avaliagiao de Quarta Geragio - caracterizada por ser inclusiva e participativa, na
qual envolve todos os componentes participantes do processo: gestores, profissionais e
usudrios. Nesta perspectiva, a avali¢do, além de incluir a visdo do contexto, é também par-
ticipativa, uma vez que néo privilegia apenas a validagdo dos resultados, mas a inser¢ao
dos diferentes atores envolvidos no processo avaliativo?.

No ambito do programa da hanseniase, dada complexidade do cuidado a pessoa
acometida por doenga de cardter cronica e a pluralidade dos servicos de satide para aten-
der as necessidades dos usudrios, a avaliagdo de quarta geragio parece ser a que melhor se
adequa, uma vez que tem como foco avaliar a efetividade do programa.

A efetividade refere-se ao resultado de uma intervencéo aplicada sob as condi¢oes
habituais da pratica sanitdria, que incluem as imperfei¢des de implementagdo que carac-
terizam o mundo do trabalho dos servigos de saude*.

No entanto, cabe lembrar que a proposta aqui nao é defender uma ou outra abor-
dagem avaliativa, uma vez que o que varia entre as geragdes ¢ a posi¢do do avaliador dian-
te da avaliagdo, o uso preferencial da avaliagdo, 0 modo de entender e produzir os pardme-
tros e critérios e o envolvimento ou ndo de atores na construgio de processos avaliativo®.

A avaliagdo no campo da satide assume, grosso modo, no plano dos discursos e das
praticas, um sentido consensual associado a atribui¢io de valor, mérito e de julgamento®.
Neste sentido, o conceito de avali¢do é entendido enquanto “um conjunto de procedimen-
tos sistematicos que busca dar visibilidade aos efeitos com respeito ao interesse, efetivida-
de, operacionalidade e qualidade das agdes, tecnologias, servicos ou programas”?.

O esforgo de classificacao das abordagens possiveis para a avaliagdo em satide que
mais se aproxima das necessidades e prética do programa de hanseniase foi desenvolvida
por Donabedian, na década de 80, que concebeu a triade “estrutura-processo-resulta-
dos” a partir do referencial tedrico sistémico®.
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Revisitando alguns tedricos, encontramos o conceito de avalia¢io a partir do olhar
da estrutura-processo-resultado (efeito). A avaliacdo de estrutura é aquela voltada a and-
lise dos recursos, constituida por instala¢des fisicas, tais como equipamentos (unidade
de satde), tecnologias (tratamento com PQT, vacina BCG), instrumentos (estesiometro,
oftalmoscdpio) e ainda o proprio homem enquanto forga de trabalho, considerado como
recurso humano para a maioria dos teéricos em avaliagdo. A avaliacdo de processo geral-
mente ¢ usada para um Unico programa e usualmente utilizam-se abordagens qualitativas,
uma vez que se busca descrever as agdes, as atividades e as percepgdes sobre programa.
A avaliacdo de resultados enfoca a relagido da estrutura e do processo para o alcance do
esperado de uma intervengao: politica, programa, ou agéo.

Considerando a complexidade e multiplicidade no que concerne a avaliagdo de
programa, trazemos a discusséo a classificagdo tipoldgica da avaliacdo®, que coaduna com
a triade proposta por Donabedian®.

tem como foco verificar o éxito técnico, ou seja, destinada a prover os gestores
ou usudrio julgamento sobre a conformidade de um programa as normas estabelecidas.
Determina se o padrdo recomendado foi seguido a “risca’. Responde a questdo avaliativa
do tipo: o programa segue as normas estabelecidas? Um exemplo deste tipo de avaliacdo
na pratica dos servicos de hanseniase é avaliar se os médicos seguem a prescri¢ao do es-

quema padrio de PQT conforme preconizado pela OMS.

Avalia¢do somativa: ¢ aquela conduzida apds o término do programa ou agéo e
tem como objetivo prestar contas a uma instituigdo ou 6rgdo externo, geralmente o finan-
ciador ou gestor. Relaciona-se com o efeito das agdes, quanto a eficacia, a efetividade e ao
impacto. Realizada para prover os gestores sobre a pertinéncia ou mérito de uma inter-
vengdo. Respondem as questdes: o programa ¢é efetivo? O programa deve continuar? Por
que os resultados planejados ndo foram alcan¢ados?

Avaliacido formativa: usualmente, ¢ utilizada para avaliar o processo e a execu¢ao
do programa. Também denominada avaliagdo de processo ou de implementagao. Respon-
de as questdes: como a intervengao pode ser modificada para atingir seus objetivos? Que
estratégias sdo consideradas pertinentes?

Monitoramento e Avaliacao do Programa Controle da Hanseniase —
conceitos e aplicabilidade

O Processo de adoecimento da hanseniase constitui-se num fenémeno complexo,
que envolve determinagdes de ordem bioldgica, econdmica, social, cultural e psicoldgica.
Associadas @ magnitude da doenca e sua complexidade no campo da assisténcia, somam-
se questdes de ordem gerenciais como o processo de avaliagio e monitoramento das
acoes desenvolvidas.

Ao iniciarmos uma reflexdo sobre avaliacao de politicas de saude na contempora-
neidade, o convite é apenas para uma aproxima¢io com o tema sem nenhuma pretensio
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de esgota-lo, nem de afiliagdo a uma teoria especifica. O intuito é de trazer para discussdo
alguns aspectos tedricos e metodoldgicos do campo da avaliagdo na prética dos servigos
de satde, e, mais especificamente, das agdes do programa de controle da hanseniase, no
ambito nacional, estadual e municipal.

O grande desafio dos servicos de hanseniase é a institucionaliza¢do da pratica do
M&A como ferramenta de gestdo. Neste sentido, cabe ndo sé conceituar avaliagdo e moni-
toramento como também entender como elas se inserem no processo de trabalho.

A avalia¢do com foco para utilizagdo traz em sua defini¢ao dois aspectos: a) 0 mé-
todo, que consiste na coleta de dados e informagoes sobre as atividades e os resultados de
um programa; b) e o proposito ou finalidade, que consiste em fazer julgamento sobre o
programa para subsidiar o planejamento™.

A avaliagdo é o julgamento que se faz sobre uma intervengdo ou sobre qualquer dos
seus componentes, tendo como objetivo auxiliar na tomada de decisoes. Este julgamento
pode ser resultado da aplicacdo de critérios e de normas, denominado de avaliagdo
normativa, ou pode ser elaborado a partir de um procedimento cientifico, conhecido
como pesquisa avaliativa®.

A avaliagdo consiste na coleta sistemdtica de dados sobre atividades, caracteristi-
cas e efeitos esperados de um programa com o objetivo de reduzir incertezas, melhorar
a efetividade e contribuir para tomada de decisdao®. Neste sentido, a avalia¢do entendida
como técnica e estratégia é um processo sistematico de fazer perguntas sobre o mérito e a
relevancia de determinada a¢do ou programa®.

Avaliacdo sera usada aqui num sentido amplo que diz respeito a um julgamento so-
bre agdes, praticas ou objetos, podendo variar desde uma aprecia¢do norteada pelo senso
comum e assistematica até uma investigacdo avaliativa orientada por métodos e técnicas
cientificas, podendo ser pontual e localizada ou pode corresponder a um acompanhamen-
to sistematico, denominado por alguns autores de monitoramento®.

Neste sentido, Silva postula a distingdo entre monitoramento e avaliacdo pontual.
Para autora, o monitoramento corresponde ao acompanhamento sistematico e organiza-
do sobre as caracteristicas dos servicos enquanto a avaliagdo pontual refere-se ao julga-
mento sobre eles em um determinado tempo™.

Monitoramento & avaliacao das acoes de controle da hanseniase —
quando e por qué?

Na pratica cotidiana dos servicos de saude no Brasil, em especial os programas
de controle da hanseniase (PCH), a avaliagdo néo ¢ feita rotineiramente ou, pelo menos,
enfrenta dificuldades metodoldgicas e operacionais ndo respondidas completamente no

plano da investigagao® '¢*. Corroborando com o pensamento de varios autores, trazemos
a tona a questdo de como operacionar os processos avaliativos no cotidiano dos servigos
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de hanseniase. Questdes como: o processo de avaliagdo é uma agio planejada? Ou mera
reproducido? Ou ainda a avaliagdo esta incorporada no processo de planejamento?

O conceito de avaliagdo é polissémico e multifacetado, uma vez que consiste numa
atividade que acompanha o percurso da histéria da humanidade. Para alguns autores, a
avaliacdo é tida como inerente ao proprio processo de aprendizagem e, na atualidade, assume
cada vez mais um cardter polissémico em sua conceitua¢do, abrigando multiplas realidades
e multiplos referenciais de andlise. Na literatura recente, observa-se um alargamento da
concepgao de avaliagdo de intervengdes em satide, mesmo sem se deixar de reconhecer os
diversos limites conceituais e de sua operacionaliza¢iao no 4mbito dos servigos™.

No 4mbito dos servigos de hanseniase, o monitoramento entendido como elemen-
to prévio a avaliagdo consiste num processo para gestao do programa e deve ser incorpo-
rado como pratica para melhoria da qualidade.

Compreende-se monitoramento como parte do processo avaliativo, que envolve
coleta, processamento e andlise sistematica e periddica de informacoes e indicadores de
saude selecionados com o objetivo de observar se as atividades e agdes estdo sendo execu-
tadas conforme o planejado e se estdo tendo os resultados esperados'.

As atividades de monitoramento, aqui abordadas, relacionam-se com outras de di-
versas areas no ambito do SUS que, atuando integrada e complementarmente, contribuem
para o proposito maior de institucionalizar a avaliagdo em satide no pais, tais como as que
desenvolvem agdes de auditoria, regulagio e controle.

No ambito da vigilancia e controle da hanseniase, as agdes de monitoramento e
avaliagdo desempenhadas na esfera municipal do Programa apresentam limitagoes e tém
uma configuragio assistematica, conforme apontado no estudo realizado em uma capital
do nordeste brasileiro®, limitando, desta forma, a adogdo de tomada de decisdo com base
nos resultados do M&A.

E consenso na literatura que o monitoramento nao é uma atividade contemplativa,
portanto, monitora-se para tomar decisdes baseadas nos resultados alcangados e com vis-
ta a melhorar a efetividade do programa.

O monitoramento consiste numa analise regular dos dados e ampla disseminacédo
a todos que deles necessitarem. Entende-se, portanto, que, para o alcance das metas pac-
tuadas no plano de agéo, é imprescindivel ndo s6 determinar a periodicidade do monito-
ramento, mas, sobretudo, garantir que o ele ocorra®.

Dentre algumas dificuldades apontadas para o ndo monitoramento das acdes de
controle da hanseniase do plano de a¢do sdo: insuficiente numero de profissionais nas
coordenagdes, multiplicidade de atribui¢des dos técnicos, falta de transporte para as su-
pervisdes, ndo defini¢do de recursos para as atividades programadas, entre outras®.

Acreditamos que a falta de monitoramento vai além de questdes operacionais per-
passando desde a pouca habilidade dos gestores locais para desenvolver esta a¢do, a ndo
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cultura do monitoramento, como também a falta de prioridade para atividades de Moni-
toramento. Na prdtica, constatamos que as atividades de monitoramento limitam-se ao
acompanhamento dos indicadores pactuados nas instancias de gestéo.

Monitoramento e avaliacao de Indicadores Pactuados — polissemia
descontinuada

O processo de gestio no ambito da saude tem como indicativo a adogdo de
indicadores de saide como mecanismo de mensurar as a¢des desenvolvidas em um dado
servico ou setor.

Os indicadores sio medidas-sintese que contém informacio relevante sobre di-
mensdes do estado de satde, bem como do desempenho do sistema de satde. Séo instru-
mentos projetados e utilizados para avaliar a consecu¢do de objetivos e metas; varidveis
que permitem quantificar os resultados de a¢des, obter uma quantificagdo inicial para
termos de avaliacdo no momento ou comparagdo posterior?!.

Segundo a OMS, indicadores, como o proprio nome designa, “sio somente uma
indicagdo sobre determinada situagio, ou reflexo dessa situagdo’, e sio usados para medir
alteragdes, efeitos e resultados de uma situagio social ou projeto especifico.

Indicadores de satde sdo parametros utilizados internacionalmente
com o objetivo de avaliar, sob o ponto de vista sanitdrio, a higidez de
agregados humanos, bem como fornecer subsidios aos planejamen-
tos de satde, permitindo o acompanhamento das flutuagoes e ten-
déncias histéricas do padrdo sanitério de diferentes coletividades
consideradas a mesma época ou da mesma coletividade em diversos
periodos de tempo*¢-¢>

Comumente na pratica da gestdo do SUS, a titulo de orientar as a¢des de vigilancia e
controle da hanseniase, os indicadores sdo classificados em epidemioldgico e operacional.

Os indicadores epidemioldgicos medem a magnitude ou transcendéncia, ou seja,
mensura a gravidade do problema de saude, bem como sua distribui¢do nos coletivos
humanos. Por exemplo, o coeficiente de incidéncia é um indicador epidemiolégico que
demonstra a for¢a da transmissdo da hanseniase, uma vez que mede o nimero de casos
novos®. Outra atividade importante para o controle da hanseniase é o monitoramento do
indicador coeficiente de incidéncia em menores de 15 anos, uma vez que demostra cir-
culagdo recente do bacilo na comunidade. A¢des como praticas educativas e campanhas
de divulgacdo em escola em parceria com o Programa Satide na Escola sdo excelentes
estratégias de monitoramento®’.

Os indicadores operacionais sdo indicados para mensurar as a¢des, tanto em fun-
¢do de qualidade quanto de quantidade, possibilitando avaliar em que medida uma in-
tervengdo é capaz de contribuir para o sucesso de um dado programa. Por exemplo, a
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proporgdo de contatos examinados é um indicador operacional que demonstra o nivel
de compromisso da gestdo em garantir que todo comunicante de caso de hanseniase seja
examinado. A propor¢io de contatos avaliados no Brasil na série histdrica analisada ndo
ultrapassa 50%, fato este que fez com que o PNCH adotasse como pardmetro minimo para
estados e municipios pactuarem este indicador em no minimo 50%, ficando a critério de
cada estado definir o parAmetro minimo, desde que superior ao recomendado pela area
técnica do PNCH.

Para cumprir o pacto internacional de eliminagdo da hanseniase como problema
de satde publica, o Ministério da Satide tem o compromisso de eliminac¢do da hanseniase
como problema de satde publica até 2015, ou seja, alcangar menos de 1 caso por 10.000
habitantes. Para tanto, o Brasil pactuou com estados e municipios, para o periodo 2011
-2015, as seguintes metas:

o alcangar prevaléncia de menos de um caso para 10.000 habitantes;

o alcancar e manter o percentual de 90% de cura nas coortes de casos novos de
hanseniase;

o aumentar a cobertura de exames de contatos intradomiciliares para > 80% dos
casos novos de hanseniase;

o reduzir em 26,9% o coeficiente de detecgdo de casos novos de hanseniase em
menores de 15 anos.

No quadro 1, apresentamos os indicadores epidemioldgicos e operacionais pactua-
dos nas trés esferas de governo para o controle da hanseniase®.
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Quadro 1: indicadores recomendados para o monitoramento
e avaliacao do Programa de Hanseniase.

Indicadores epidemiologicos

Indicador

Coeficiente de detec¢do anual de casos novos de
hanseniase na populagdo menor de 15 anos

Coeficiente de casos novos de hanseniase
com grau 2 de incapacidade no momento do
diagnéstico

Coeficiente de prevaléncia anual de casos de
hanseniase

Proporg¢ao de casos novos de hanseniase com grau
2 de incapacidade no momento do diagnéstico
entre os casos novos detectados e avaliados

Propor¢éao de casos novos de hanseniase curados
com grau 2 de incapacidade fisica no momento
da alta por cura

Parametro/mérito

Hiperendémico - >10,00/100 mil hab.
Muito alto - 5,00 a 9,99/100 mil hab.
Alto - 2,50 a 4,99/100 mil hab.

Meédio - 0,50 a 2,49/100 mil hab.
Baixo - <0,50 /100 mil hab.

Ainda ndo existe parametro definido. A OMS
definiu como meta global reduzir em 35%, 2011
a 2015

O Brasil (MS) definiu como reduzir 13% no
periodo de 2008-2015

Hiperendémico- >20,00/10 mil hab
Muito alto- 10,00 a 19,9/10 mil hab
Alto- 5,00 a 9,9/10 mil hab

Médio- 1,0 a 4,9/10 mil hab

Baixo- <1,0 /10mil hab

Alto- >10%
Médio- 5 a 9,99%
Baixo- <5%

Alto- 210%

Médio- 5 a 9,99%
Baixo- <5%

Indicadores operacionais

Indicador

Proporgio de casos novos de hanseniase
com grau de incapacidade fisica avaliado no
momento do diagndstico

Proporg¢ao de casos novos de hanseniase
com grau de incapacidade fisica avaliado no
momento da alta por cura

Propor¢iao de cura entre os casos diagnosticados

Propor¢ao de cura da hanseniase entre os casos
novos diagnosticados nas coortes

Propor¢éo de contatos intradomiciliar
examinados dentre os registrados

Proporg¢ao de caso de hanseniase em
abandono de tratamento entre os casos novos
diagnosticados nos anos das coortes

Parametro/mérito

Bom- >90%
Regular- 75 a 89,9%
Precario- <75%

Bom- >90%
Regular- 75 a 89,9%
Precério- <75%

Bom- >90%
Regular- 75 a 89,9%
Precario- <75%

Bom- >90%
Regular- 50 a 75%
Precario- <50%

Bom- >75%
Regular- 75 a 89,9%
Precario- <75%

Bom-<10%
Regular- 10 a 254,9%
Precario- >25%

Fonte: BRASIL, 2010 (Portaria GM 3.125, de 7 de outubro de 2010).
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Neste sentido, os indicadores pactuados com vista a0 monitoramento e a avaliacdo
das agdes desenvolvidas no programa da hanseniase devem®:

1) Ser considerados validos, objetivos, sensiveis e especificos. Contudo, na pratica,
poucos indicadores preenchem todos esses quesitos.

2) Ser entendidos como medidas indiretas ou parciais de uma situacdo complexa e
ndo explicam inteiramente a realidade.

3) Funcionar como guias, pistas fundamentais para avaliar altera¢des, dire¢des,
efeitos e resultados dos projetos.

Portanto, para monitorar os indicadores da hanseniase, devemos levar em consi-
deragdo alguns quesitos:

1) Estabelecer os parametros locais com base em uma série histérica, levando em
consideracdo os pardmetros nacional, estadual e da regional de satde.

2) Criar o fluxo de registro dos dados do Sinan que leve em consideragio analise
dos dados antes da digitagdo.

3) Estabelecer a periodicidade do monitoramento.
4) Retroalimentar os servigos que notificam e acompanham os casos de hanseniase.

5) Divulgar os achados do processo de monitoramento e avaliagio para os
interessados.

Em suma, os indicadores da hanseniase aqui abordados, na perspectiva do moni-
toramento continuo das a¢des e atrelados a sistemas de informagao, sdo estratégicos para
institucionalizacdo da pratica de acompanhamento sistematico das agdes de controle da
doenga no ambito municipal, estadual e nacional. Porém, entendemos que o grande desa-
fio para sua implementac¢io néo se da sem dificuldades e controvérsias, trazendo a tona a
questdo dos Sistemas de Informagido, com necessidade de clareza e fluxos bem definidos
dos dados para que sejam realmente tteis.

Entendendo que os indicadores sdo os reflexos das agoes e, portanto, o que moni-
toramos e avaliamos sdo as estratégias para o enfrentamento de uma doenga tdo comple-
xa como a hanseniase, avaliar requer investimento cauteloso, compatibilizando instru-
mentos, pactuando objetos e objetivos, atividade integrativa entre os atores do sistema
de satde. Sem tudo isso, ndo hd como garantir que o processo decisério e a mudanga nos
servigos de satide sejam equanimes e efetivos™.
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Consideracoes reflexivas

Conforme anunciado, a ideia de trazer a tona a discussdo do tema monitoramento
e avaliagdo do programa de controle da hanseniase se apresenta de forma inadiavel, como
também a compreensido de que a dimenséo deste processo estd em constante movimento.

A preméncia de avaliar na perspectiva de busca de melhoria da aten¢io perpassa
em primeira instancia pelo desejo, pela necessidade e pelo envolvimento de todos os sujei-
tos/coletivos envolvidos nas agdes de controle da hanseniase. Nesse sentido, a valoriza¢ao
da experiéncia vivencial dos atores sociais, sujeitos protagonistas de um programa ou ser-
vi¢o®!, é determinante para a institucionalizagdo das praticas avaliativas.

Portanto, acreditamos que a avaliagdo e monitoramento sao ferramentas de gestao
indispensavel para o alcance de resultados desde que sejam planejadas e conduzidas no
locus onde as a¢des se operam.

Concluimos que apesar do consenso na literatura que o monitoramento e a ava-
liagdo ndo sdo atividades contemplativas, portanto, monitora-se e avalia-se para tomar
decisdes baseadas nos resultados alcangados e com vista a melhorar a efetividade do pro-
grama, percebemos, também, que, na pratica dos servicos, ainda se opera de forma verti-
calizada e mediante demanda programatica externa.

Entendemos, dessa forma, que é pungente determinar nio s6 a periodicidade do
monitoramento, como também definir os responséveis por esta agdo. Mais uma vez, cha-
mamos a atengdo da importéincia do papel dos estados e da unido para a permanéncia do
M&A como eixo estruturante do programa.

Os desafios e as perspectivas no processo de M&A no dmbito dos servicos de han-
seniase se configuram na necessidade de elaboragdo de uma matriz de inter-relagdo cons-
tituida por uma diversidade de atores cujos valores, interesses, acdes e consequentemente
a mudanga no cenario do controle da doenga se constituam em uma pratica técnico-poli-
tica sustentavel nos diversos niveis do SUS.
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1 O Episddios reacionais
" | da Hanseniase

Ana Regina Coelho de Andrade
José Augusto Costa Nery

Introducao

A hanseniase seria uma doenga sem grandes repercussdes, se no curso de sua evo-
lu¢do, ndo ocorressem os episddios reacionais. O reconhecimento clinico precoce destes
eventos traz grandes beneficios para os pacientes devido a possibilidade de intervengao
terapéutica imediata, evitando a evolu¢do para maior gravidade e desenvolvimento de
incapacidades.

O objetivo deste material é oferecer subsidios tedricos destes episédios para um
melhor entendimento e manejo, visando assim diminuir a morbidade e as consequéncias
clinicas decorrentes.

Conceito

Os estados reacionais sdo eventos imunoinflamatorios, que se expressam, em sua
maioria, de forma sintomatica, podendo ser localizado ou sistémico, ocorrendo em tem-
pos distintos (antes, durante ou ap6s o tratamento) e necessitam de intervenc¢io imediata.

Classificacao

Existem duas formas clinicas de episédios reacionais, os tipos 1 e 2.

O primeiro tipo é a Reagdo Reversa (RR), que ocorre, principalmente, em pacien-
tes com as formas borderline-tuberculdide (BT), borderline-borderline (BB) e borderline-
virchowiana (BV). Tem-se observado o desenvolvimento desta reagdo em formas vircho-
wiana-virchowiana (VV), fato este relatado também por Van Brakel & Khawas (1994).

O segundo tipo é tradicionalmente conhecido como Eritema Nodoso Hansénico
(ENH), que ocorre em pacientes das formas VV e BV. Em alguns casos sdo observadas
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manifestagdes cutaneas e neurologicas e em outros, alteragdes sistémicas. Pode ocorrer,
ainda, episddio reacional com dor espontinea ou a compressio de nervo periférico
acompanhada ou nio de espessamento, sem associagdo a quadro cutineo da reagdo tipo
1 ou tipo 2.

Considera-se como um terceiro tipo de reagdo a denominada neurite isolada e que
pode ocorrer tanto em pacientes paucibacilares (PB) como nos multibacilares (MB). Nery
et al. (1993) acharam uma frequéncia de 7% de neurite isolada entre pacientes multiba-
cilares, quando comparada com os outros tipos reacionais, sendo mais frequente entre as
formas BB (57,1 %), 28,6% na VV e 14,3% na BV.

Reacao Tipo 1 - Reacao Reversa (RR)

Fisiopatologia
O termo reagio tipo 1 ou reacgio reversa (RR) é usado para o evento desencadeado
por aumento subito de imunidade celular.

Quadro Clinico

Observa-se uma reativagio das lesdes pré-existentes e/ou aparecimento de novas
lesGes, com sinais de agudizagdo como eritema, infiltragdo, formando uma placa de su-
perficie lisa, brilhante e com aspecto edemaciado. A dura¢io do surto varia de semanas a
meses e, ao involuir, pode apresentar descamagao.

Interessante notar que pode haver, além do comprometimento cutaneo, o envol-
vimento de mucosas e semimucosas; sensa¢do de queimacio nas lesdes cuténeas, dor nas
extremidades ou na face, junto com diminuigao da sensibilidade e da for¢a muscular, pa-
restesias e diminui¢do da capacidade funcional (Rose & Waters, 1991; Naafs, 1994). Perda
da fun¢ido motora ou sensitiva recente (menos de 6 meses), mesmo na auséncia de neurite
dolorosa, é caracteristica de reacao reversa (Britton, 1998; Sales, 1999).

A forma de apresentagdo pode variar segundo a forma clinica do paciente.

Nos pacientes paucibacilares (PB), o comprometimento cutaneo pode ou néo estar
associado a sintomas neuroldgicos, mas, nos pacientes multibacilares (MB), pode haver
associa¢do com envolvimento sistémico.

Variacoes clinicas da Reacao Tipo |

E importante reconhecer outras formas de apresentagdo da RR: pacientes melano-
dérmicos podem expressar a formagdo de nddulos (pseudo-nédulos), localizados princi-
palmente na face ou em outras areas do tegumento. Essas lesdes podem ser, erroneamente,
diagnosticadas como ENH (Nery et al., 1999).

Aspectos semelhantes a erisipela e as ulceragdes, que ap6s resolugdo podem deixar
cicatrizes, sdo considerados quadros graves (Rose & Waters, 1991).

190



EPISODIOS REACIONAIS DA HANSENIASE

Reacao reversa macular, na qual observam-se manchas, ora hipocroémicas, ora eri-
tematosas, algumas vezes com hipersensibilidade local, é comum em pacientes com a for-
ma borderline que completaram o tratamento especifico (Oliveira et al.,1996).

Manifestagdes extra-cutineas e alteragdes laboratoriais, apesar de serem mais co-
muns nos quadros reacionais tipo 2, podem ocorrer em alguns quadros de reagio tipo 1.

Avaliando-se em nosso servigo 42 pacientes com reagio tipo 1, 57% apresentavam
apenas lesdes cutdneas, enquanto 43% tinham manifesta¢des sistémicas (Nery et al.,
1999). Edema de extremidades uni ou bilateral, ou de localizagdo pouco usual (regido
periorbitaria); edema de mucosas (nos labios ou pénis) e, ainda, edema generalizado
tipo anasarca-like sao referidos e sdo considerados como sinal de gravidade (Valentini
et al., 1999).

Febre, mal-estar, adinamia, obstrugdo nasal, dores 6sseas, linfadenomegalias e
artralgias estdo presentes, principalmente, nos pacientes da forma borderline-virchowiana
(BV) e podem representar condi¢des clinicas de dificil controle terapéutico (Rea &
Modlin, 1989).

Na pratica clinica, alguns parametros de atividade imunoldgica podem ser
avaliados, Sales (1999) mostrou niveis elevados de neopterina, P2-microglobulina,
adenosinadeaminase (ADA), fator de necrose tumoral alfa (TNF-a) e seus receptores,
durante os episddios de reagio reversa, assim como regressdo dos niveis apds o tratamento
com corticoides.

O exame histopatoldgico da Reacdo Reversa caracteriza-se pelo aparecimento de
granulomas formados por abundantes células epitelioides e por células gigantes bi ou
multinucleadas, raramente do tipo Langhans. Esses granulomas sio acompanhados de
espessamento da epiderme na maior parte dos casos, de edema dérmico moderado e de
quantidade variavel de linfécitos desenhando um halo linfocitario em torno dos granu-
lomas. Os filetes nervosos dérmicos, quase sempre visiveis nas bidpsias, exibem poucas
alteracdes morfoldgicas, quando se trata de lesdo recente, e estdo sempre circundados e
comprimidos pelos granulomas e pelo edema, o que é compativel com os sintomas de hi-
perestesia das lesdes de RR e com as neurites que acompanham esses casos. A quantidade
de bacilos varia de acordo com a forma clinica inicial e com o tempo de tratamento. De
qualquer modo, os bacilos, quando presentes, estio sempre granulosos ou fragmentados e
se acompanham da presenca de plasmdcitos perivasculares. O extravasamento de hema-
cias também de intensidade muito varidvel ndo é incomum (Ridley & Radia, 1981).

Reacao Tipo 2

Fisiopatologia
Ainda que a reagio do tipo 2 seja, habitualmente, descrita como uma reagdo me-
diada por imunocomplexos, alguns autores demonstraram um aumento transitério da
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imunidade celular durante estes episodios. Sarno et al. (1991) foram os primeiros a relatar
a presenca de niveis séricos elevados de TNFa e interleucina 1 (IL-1) em pacientes com
reagdo do tipo 2. Posteriormente, outros estudos demonstraram a expressio aumentada
de RNA-m de TNFa nos nervos e pele de pacientes com reagao do tipo 1 (Khanolkar-You-
ng et al., 1995) e pele de pacientes com reagao do tipo 2 (Sampaio et al., 1998). Estes fatos
apontam para uma complexa interagdo entre imunidade celular e humoral na génese dos
episddios reacionais do tipo 2.

Este tipo de reagdo tem sido considerado sindnimo de eritema nodoso hansénico
(ENH), porém, muitas vezes, este quadro reacional manifesta-se apenas por alteragdes
sistémicas e comprometimento de véarios 6rgaos sem, contudo, expressar em termos cuti-
neos o classico quadro de eritema nodoso. Portanto, o ENH é uma manifestagido impor-
tante da sindrome reacional tipo 2, porém, nio é exclusivo.

Em geral, existem duas formas principais de apresentagio, o Eritema Nodoso Han-
sénico (ENH) e Eritema multiforme (EM), que podem ser acompanhadas de neurite. Pi-
mentel (1998) observou predominio de neurite entre os pacientes que desenvolvem ENH.

Eritema Nodoso Hansénico (ENH)

Clinicamente, caracteriza-se pelo aparecimento subito de nédulos inflamatérios,
dérmicos ou subcutaneos, eritematosos, com calor local, méveis a palpagio, que frequen-
temente sdo dolorosos, podendo evoluir com formagédo de vesiculas, bolhas e ulceragoes.
As lesdes nem sempre sdo representadas pelos nédulos tipicos, podendo assumir varios
aspectos, sob forma de papulas e placas. Ocasionalmente, aparecem lesdes endurecidas a
palpagio, formando verdadeiros plastrdes, localizados nas regides posteriores dos mem-
bros inferiores e superiores, classicamente conhecidas por paniculite. Os ndédulos surgem
na pele aparentemente normal, usualmente de ocorréncia bilateral e simétrica, sendo a
face e as extremidades mais comumente envolvidas. Nao acomete o couro cabeludo, axila,
virilhas e perineo; nem mucosas e semimucosas. Tem uma duragdo de 8 a 10 dias até pou-
cas semanas. Vieira (1991) relatou ter encontrado quadro de ENH com duragdo maior
que 6 meses, com periodo de exacerba¢des e melhora em 41,18% dos quadros de reacdo
tipo 2. Algumas vezes, pode ter uma ocorréncia ciclica mensal, trimestral e/ou semestral.
As dreas hipercréomicas deixadas pela involugdo do quadro de ENH sido denominadas de
lesdes contusiformes.

O exame histopatolégico do eritema nodoso hansénico caracteriza-se como uma
vascularite da derme e, principalmente, da hipoderme, acometendo capilares, veias e ar-
térias. Os vasos exibem edema pronunciado das células endoteliais e da parede vascular,
infiltracdo da parede por células inflamatérias mononucleares, duplicagdo e espessamento
da camada eldstica, dilatagdo da luz, congestdo e angiogénese. Raramente observamos
a presenca de oclusdo da luz por material eosinofilico. As lesdes nodulares tipicas apre-
sentam também alteragdes da epiderme e da derme, como: hiperplasia epitelial, grande
influxo dérmico de linfécitos e leucdcitos polimorfonucleares, além de hiperplasia do co-
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lageno na derme profunda e septos interlobulares da hipoderme. A presenca de bacilos,
que se apresentam fragmentados ou sob a forma de poeira bacilar, é uma constante na
reagao tipo 2, também variando em quantidade de acordo com o tempo de doenga e de
tratamento especifico (Ridley & Job, 1985).

Eritema Multiforme Hansénico (EM)

Podem apresentar-se com lesdes maculo-papulares, de coloragdo eritemato-pur-
purica, vesiculas e bolhas que podem romper e formar lesdes ulceradas. Podem ter aspec-
to policiclico pela coalescéncia de leses, ou lesdes de aspecto urticariforme. Podem estar
presentes as tipicas lesdes tipo “Herpes Iris de Bateman”, que se traduz por bolhas que
ocupam o centro da lesdo, dispondo-se em circulos concéntricos. Esta apresentagdo ¢ de
grande interesse, pois, diante de quadros de eritema multiforme de etiologia desconheci-
da e refratarios a tratamentos convencionais e em locais onde a hanseniase é endémica, a
hipotese de hanseniase deve ser sempre aventada e uma solicitacido de baciloscopia se faz
necessaria. O quadro de EM, se nio cuidadosamente avaliado, pode ser confundido, em
alguns pacientes, com RR, principalmente na forma BV (Nery et al., 1999).

Vem ganhando atengdo, no nosso laboratério, a verificagdo de ocorréncia do qua-
dro reacional tipo eritema multiforme, representando cerca de 8% dos casos, quando
comparado com outros tipos de reagio. Vieira et al. (1993) observaram que as reagdes
tipo Eritema Multiforme sdo de longa duragio e necessitam, com maior frequéncia, da
associagdo de medicamentos como a talidomida, pentoxifilina e corticoide, para seu con-
trole e que a concomitancia de lesdes tipo Eritema Multiforme e Eritema Nodoso (15%) é
indicativo de gravidade clinica.

O exame histopatolégico do EM caracteriza-se por edema intenso da derme super-
ficial, que pode evoluir para formagio de bolhas subepidérmicas, frequentemente acom-
panhado também de edema das camadas profundas da epiderme, as vezes, com necro-
se de células isoladas. As alteracdes da derme e de vasos sanguineos sdo semelhantes ao
quadro reacional tipo ENH, porém, mais intenso e situado em torno dos vasos da derme
superficial. A hipoderme pode estar completamente poupada ou exibir também a hipo-
dermite tipica do ENH. Como mencionado acima, os bacilos estio sempre presentes e tém
aspecto granuloso ou fragmentado.

Outra forma descrita de reagio tipo 2 é o Fenémeno de Lucio.

Fenémeno de Lucio: Quadros tipicos sdo raros no Brasil, e se manifestam em pa-
cientes multibacilares, ndo tratados, com carga bacilar muito alta. As lesdes cutineas sdo
disseminadas, pouco delimitadas, eritemato-violaceas, com ulceragdes superficiais. Clini-
camente, assemelham-se as lesdes da pelagra e, histologicamente, observa-se uma vascu-
lite necrosante na derme superficial, com extravasamento de hemacias intenso e presenga
bacilos na parede dos vasos. O infiltrado inflamatério é escasso, restrito a regido perivas-
cular, composto por linfdcitos e neutréfilos (Azulay, 1978; Vargas-Ocampo, 2007).
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Manifestacoes extra-cutaneas

Esta apresentacio ¢ bastante frequente e conhecida por todos os profissionais. Em
um estudo envolvendo 43 pacientes do nosso ambulatério com reacéo tipo 2, 23% apre-
sentaram somente nddulos cutaneos tipicos de ENH, enquanto, em 77% dos pacientes, as
lesGes cutineas estavam associadas as manifestacdes sistémicas. O quadro sistémico da
reagdo tipo 2 pode se caracterizar pela presenca de febre intermitente vespertina, geral-
mente moderada, podendo, porém, alcangar 39° a 40°C. (Gallo et al., 2005).

A perda de peso é marcante em alguns pacientes, levando ao importante diagnos-
tico diferencial com infec¢do por HIV. A perda de peso, ndo entendida no passado, pode

estar associada aos niveis de TNFoc levando até a caquexia. Podem ser observadas adeno-
megalias, com envolvimento das cadeias ganglionares axilares e inguinocrurais, principal-
mente. Acometimento ocular pode manifestar-se como iridociclite, esclerite e episclerite
(Costa et al., 1999).

Quando hd comprometimento otorrinolaringoldgico, observa-se infiltragdo, ede-
ma, obstrugdo e até ulceragio nasal (Martins et al., 2005).

Podem estar presentes ainda hepatoesplenomegalia (Mathews & Trautman, 1965),
nefrite (Boonpucknavig & Soontornniyomkij, 2003), orquite e orquiepididimite (Job &
Macaden, 1963).

O comprometimento de glandulas, em particular as parétidas, ja foi observado,
como também cor pulmonale subagudo, proveniente de embolia pulmonar recorrente,
concomitante a tromboflebite localizada no membro inferior, com paniculite profunda,
edema e eritema nodoso recorrente (Nery et al., 1993).

Foi também verificada a presenca de atrito pericardico a ausculta cardiaca de um
paciente, durante o curso da rea¢do tipo 2 e, ainda, alteragées inflamatdrias acrais agudas,
denominadas de méos e pés reacionais podem acompanhar o quadro (Rea, 1989; Jopling
& McDougall, 1991).

Como ocorre em outras doengas inflamatdrias cronicas, durante a reagdo existe
desregulacio das respostas imune e inflamatdria responsaveis pela destruigdo 6ssea. Nas
extremidades de pacientes em reacéo observa-se desmineralizagio justa-articular ou ge-
neralizada (Carayon & Languillon, 1986).

Ainda sob o aspecto dsteo-articular, os episddios reacionais podem se apresen-
tar como poliartrites agudas ou cronicas (Kuntz et al., 1979; Atkin, 1989; Pernambuco &
Cossermelli-Messina, 1993), sendo observadas, nestes pacientes, erosdes e sub-luxagdes,
assim como pseudocistos nas falanges e colapso e escavagdo das superficies articulares
(Lechat, 1962). O envolvimento 6sseo com periostite, especialmente na tibia, foi relatado
por Datz (1987), e mais recentemente Chakma e colaboradores (2012) relataram um caso
de periostite florida reativa ossificante da tibia, ulnar e falanges dsseas em paciente com
eritema nodoso hansénico.
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Alguns autores cogitam que a osteoporose decorrente dos episddios reacionais
possa ter como base um componente inflamatério ou neurovascular (Jopling &
McDougall, 1991). Fatores enddcrinos, como o hipogonadismo, ou o uso prolongado
de corticoides (Illarramendi et al., 2001), também tém sido propostos como causa de
osteoporose na hanseniase.

Investigacao Laboratorial

Devido ao extenso acometimento sistémico, é necessdrio um acompanhamento
laboratorial desses pacientes com reagio tipo 2. No hemograma, pode observar-se leuco-
citose importante, em torno de 30.000/mm?, as vezes, até configurando uma reagio leu-
cemoide. A neutrofilia invariavelmente acompanha os quadros de leucocitose, podendo,
também, estar presente com leucometria dentro dos limites da normalidade e com relatos
de granulagdes grosseiras toxicas em neutrdfilos. Pode haver, ainda, desvio para a esquer-
da, caracterizando, no conjunto, um hemograma tipico de septicemia. A queda abrupta do
hematdcrito também pode ser observada (Rea & Levan, 1975).

Alteragoes significativas na analise de rotina da urina sdo observadas, com pre-
sen¢a de proteindria, hematuria e pidcitos (Gelber, 1986), geralmente interpretadas como
quadro laboratorial de nefrite ou infecgao do trato urinario. Entretanto, na cultura, ndo ha
crescimento de germes patogénicos. Interessante atentar para o fato de que pacientes com
essas alteragoes foram tratados apenas com talidomida na dosagem de 300mg/dia durante
7 dias e tiveram seus exames normalizados entre 36-48 horas apds a introdu¢ido do me-
dicamento, apesar da indicagdo formal dos clinicos para introdugio de antibioticoterapia
(comunicagéo oral de Nery, 2013).

Os niveis de al-antitripsina, fibrinogénio e proteina C reativa podem estar aumen-
tados nos pacientes durante os episodios reacionais, bem como os da aldolase, transami-
nases, fosfatase alcalina e enzimas lisossomais, como a beta glucoronidase (Blakrishnan et
al., 1990). Ha também relatos de alteragdes dos niveis de lipidios e colesterol séricos nos
pacientes com ENH (Memon et al., 1997). E necessério ficar atento as reagdes cruzadas
principalmente com doengcas do colageno, doengas virais (mononucleose) e HIV.

Internacao

A maioria dos episodios reacionais pode ser monitorada ambulatorialmente, en-
tretanto, alguns pacientes necessitam de internacgdo. As principais indica¢des sdo os qua-
dros extensos de tlceras; as alteragdes sistémicas graves, a necessidade de investigagao
clinica e laboratorial e a necessidade de pulsoterapia com metilpredinisolona.

Neurite

Denomina-se neurite o aparecimento de dor espontianea ou a compressdo de ner-
vos periféricos, acompanhada ou ndo de edema localizado e de comprometimento da
fungdo neuroldgica. O dano primdrio ao nervo, a neurite, provoca alteragdes das fungdes
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sensitivas, motoras e autondmicas. Estas alteragdes predispdem ao dano secundario, de-
corrente de trauma, pressido anormal e infec¢des (Van Brakel & Khawas, 1994). As neuri-
tes, assim como os outros tipos de rea¢do, sdo produto da liberagdo de enorme quantidade
de mediadores imunoloégicos pela ativagdo transitdria da resposta imunecelular. A dor
nociceptiva desencadeada pela injuria dos tecidos, e a ativacdo de receptores sensitivos
no local do tecido lesado (Loeser, 2000), é um sintoma comum das neurites devido ao
encarceramento do nervo inflamado ou edemaciado no tunel osteo-fibroso (Nations et al.,
1998). Este tipo de dor, geralmente reversivel, pode ser aliviada pelo uso de esteroides ou
anti-inflamatérios ndo hormonais (Haanpai et al., 2004).

Cabe ressaltar a observa¢ido do comprometimento neural na auséncia de dor, de-
tectado no exame sequencial do paciente (Pearson & Ross, 1975; Palande & Bowden,
1992). Este tipo de comprometimento insidioso, sem dor, tem sido denominado de neu-
rite silenciosa (Fritschi, 1987). Para o diagndstico desta forma assintomatica de neurite,
faz-se necessaria a avaliagdo neuroldgica sistematizada e periddica.

Para efeito de classificacdo, denomina-se Neurite Isolada, aquela que se apresenta
com sintomas ou sinais neurais sem manifestagdes cutdneas de RR ou ENH.

Saunderson et al. (2000) classificaram os episddios de neurite, de acordo com a
evolugdo clinica em:

Neuropatia aguda: espessamento do nervo e/ou novo comprometimento da fun-
¢do neural com menos de seis meses de duragio, associada ou nédo a sintomas de reagdo
(RR ou ENL).

Neuropatia silenciosa: novo comprometimento da fun¢io neural, sem queixa de

dor, acompanhando ou néo sintomas de rea¢ido (RR ou ENL) ou espessamento do nervo.

Neuropatia recorrente: um episédio subsequente de neuropatia aguda de pelo
menos 3 meses apds a interrupgio do esteroide, durante o qual nenhum sinal ou sintoma
de neuropatia aguda ter sido evidente.

Neuropatia crdnica: sinais de neuropatia ativa (dor neural ou espessamento ou
novo comprometimento da fun¢do neural) dentro dos trés meses de interrup¢io do
esteroide.

Deve-se diferenciar a dor de neurite, de outra modalidade de dor, chamada de dor
neuropatica, definida como resultante de doen¢a ou dano no sistema nervoso central ou
periférico, que geralmente indica anormalidade permanente do nervo (Haanpai e col.,
2004). As sindromes de dor neuropatica representam condi¢des que tém um fenémeno
clinico comum, por exemplo, dor espontinea em queimagao, diferentes tipos de alodinea,
ou dor tipo choque. E importante o reconhecimento deste tipo de dor nos pacientes com
hanseniase, pois a dor neuropética ndo responde aos anti-inflamatérios hormonais, nem
aos ndo-hormonais. Os antidepressivos triciclicos, anticonvulsivantes, opioides ou a utili-
zagdo de lidocaina tdpica tém se mostrado eficaz no tratamento deste tipo de dor.
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Outros Tipos de Reacoes

Reacao Mista:

Os pacientes apresentam, simultaneamente ou nao, episddios de reagédo tipo 1 e
tipo 2, independente do periodo de acompanhamento. Ocorre principalmente nas formas
BV. Souza (1999) demonstrou em seu estudo que as formas BV apresentam propor¢des
similares de RR e ENH. Esta apresentacdo tem sido motivo de nossa pesquisa e sua fre-
quéncia fica em torno de 8.8% quando comparado com os outros tipos reacionais nos
grupos de pacientes multibacilares.

Reacao Atipica
Caracteriza-se por quadro clinico incomum, que nio preenche os critérios para

reagdo descritos na literatura, porém, respondendo satisfatoriamente as medicagdes an-
tirreacionais.

Dentre as formas atipicas, temos quadros isolados de comprometimento de paroti-
da acentuada, artrite, adenomegalias volumosas, emagrecimento importante, comprome-
timento respiratério agudo, dor lombar, orquite e edema anasarca-like, além do préprio
comprometimento cutineo, que pode trazer lesGes outras que ndo as classicas, dificultan-
do o diagnéstico.

Parametros Clinicos

Prodromos

Sao sintomas e sinais que podem preceder o aparecimento dos quadros cléssicos
das reagdes, como, por exemplo, o prurido generalizado que pode traduzir um quadro
de hipersensibilidade cutinea, e precede em semanas o quadro cutineo da reagio tipo 1
(Nery et al., 1999), como também, hiperestesia palmo-plantar e/ou de pavilhées auricula-
res (Jopling & McDougall, 1991). A reacéo tipo 2 pode ser precedida de aparecimento de
adenomegalia, mal-estar geral, febre, edema, obstrugio nasal etc.

Momento do aparecimento do quadro reacional

O tratamento poliquimioterapico (PQT) permite uma abordagem cronoldgica do
momento exato do aparecimento do episddio reacional. Episédios de RR ocorrem nos 6
primeiros meses de tratamento PQT, principalmente nos pacientes BT e BB, e intervalos
mais longos sdo vistos nos pacientes BV (Rose & Waters, 1991).

Entretanto, o episddio reacional pode ser a manifesta¢do inicial da doenga ou
ocorrer apos o tratamento (Lockwood et al., 1993).

Em relagdo a reagdo tipo 2, essa distribui¢do encontra-se em todas as etapas da
PQT e apds a alta medicamentosa. Nery (1995) observou que 57% dos pacientes com
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ENH desencadearam rea¢do no primeiro ano e 20% ja estavam em reagdo no momento
do diagndstico clinico. Observou-se que a neurite isolada acontece preferencialmente nos
primeiros 12 meses de tratamento.

Os episddios reacionais podem surgir em qualquer momento da evolugdo da
doenca. Considera-se “zero” quando o paciente apresenta quadro reacional no momento
do diagnéstico antes do inicio da PQT. Durante o tratamento, utiliza-se a dose de PQT em
que o paciente se encontra para determinar o periodo de ocorréncia da reagdo. O mesmo
pensamento deve ser utilizado para os episddios apresentados apds o término do trata-
mento, porém, aqui a contagem passa a ser por més apos PQT.

Gravidade

Os episodios reacionais costumam ser recorrentes ou continuos.
As reagdes recorrentes podem ser leves ou graves.

Sao consideradas reagdes leves aquelas em que as manifestagdes cutdneas duram
cerca de semanas, seguidas por um periodo leve de remissdo de um ou dois meses, sem
comprometimento da fungdo do nervo.

As reagdes recorrentes graves sio acompanhadas de sintomas e sinais exuberantes
com acometimento neurolégico importante (Goodless, Ramos-Caro & Flowers, 1991).

Nas reagdes continuas, os episodios vém em rapida sucessdo e ndo h4, entio, perio-
do livre de reagdo. Tais reagdes sao comumente graves, podendo persistir por alguns anos.
Estes pacientes com reagdes continuas estdo sob risco aumentado de sofrer osteopenia
secundaria ao uso prolongado de esteroides (Illarramendi et al., 2001) e de reabsorgao
ossea (Illarramendi et al., 2002), assim como de outros efeitos colaterais do uso crénico
de corticosteroides.

Numero de episddios

Em geral, considera-se o0 mesmo episédio quando o paciente, sem quadro clinico
de rea¢do, mas ainda em tratamento antirreacional, venha apresentar lesdo cutinea, neu-
ral ou sistémica.

Considerar-se-4 um novo episddio reacional, tanto para Reagdo tipo 1, tipo
2 ou neurite isolada, o ressurgimento de sintomas e sinais de reagdo ap6s 3 meses do
quadro anterior. Esse intervalo de tempo entre um surto e outro contempla a maioria
dos pacientes, entretanto, outros estudos se fazem necessarios para verificar se esse é o
intervalo adequado. -

S6 se considera o paciente de alta, em relagdo as reagdes, quando ndo mais apresen-
tar quadro clinico dermatoldgico, neuroldgico e/ou sistémico, e nem estar em tratamento
especifico para reagio.

198



EPISODIOS REACIONAIS DA HANSENIASE

Tratamento das Reacoes Tipo 1 e 2

Frente a um caso de reagdo hansénica, deve-se ter em mente que é episddio agudo
ou subagudo que surge durante o curso de uma doenga crénica.

E situagdo de urgéncia, e a intervengio deve ser imediata, preferencialmente nas
primeiras 24 horas de seu surgimento, uma vez que pode levar a instalagdo de incapaci-
dade e deformidade.

E importante avaliar a extensdo e a concomitancia das manifestagdes da reagio
hansénica em curso, ou seja, se as manifesta(;c")es se atem apenas ao tegumento cutaneo,
ou se existem manifestacdes sistémicas, como febre, mal-estar, ou se hd comprometi-
mento neural.

O diagndstico precoce da presenga do acometimento neural é um fator muito
importante na tomada de decisdo sobre a terapia medicamentosa a ser adotada. O
risco de novos danos neurais nos casos novos de hanseniase varia com a classificagido
operacional do caso e com a existéncia de dano neural no diagndstico. Nos paucibacilares,
passa de 1% nos sem dano neural no diagnéstico para 16% se ja tem dano neural, e nos
multibacilares de 16% nos sem dano ao diagnéstico para 65% quando ja apresenta dano
neural (Quadro 1, Croft, 2000).

Quadro 1: Risco de aparecimento de novos danos neurais em
casos novos de hanseniase.

Situacio prévia da fungio

neural no diagnostico PB MB
Normal 1% 16%
Alterada 16% 65%

Fonte: Adaptado de Croft, 2000°

Os surtos reacionais podem ocorrer antes, durante e apods o tratamento poliqui-
mioterapico da hanseniase. Se estiverem presentes no diagndstico de um caso de hanse-
niase, ndo contraindicam o inicio da poliquimioterapia, bem como ndo devem ser motivo
para a sua suspensdo quando ocorrem no curso do tratamento.

O surto reacional ¢é reagao de hipersensibilidade aos antigenos bacilares e néo sig-
nifica recidiva da doenga hanseniase e, portanto, ndo ha necessidade de reiniciar a poli-
quimioterapia.

A frequéncia dos surtos reacionais antes do tratamento poliquimioterapico é dificil
de ser determinada, acreditando-se que varie entre 2 e 47% (Nery,1999; Rodrigues, 2000).
Durante o tratamento, cerca de 50% dos pacientes podem desenvolver surtos reacionais
e, no pos-tratamento, ocorrem em 25 a 30% dos pacientes. Pacientes com varias lesoes de
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pele, espessamento neural e indice de baciloscopia igual ou maior que 2 tém maior chance
de desenvolver reagdes. Aspectos nutricionais parecem nao influenciar no surgimento dos
estados reacionais (Montenegro, 2012).

A maioria dos surtos (56%) ocorrem nos primeiros seis meses apds a alta e 91%
dentro do primeiro ano de alta. Pacientes virchowianos tém 3,7 mais chances de desenvol-
ver reagdes apos a alta medicamentosa do que os pacientes borderline, o0 mesmo aconte-
cendo em relagdo a sorologia anti-PGL-1 positiva no pds-tratamento, quando essa chance
aumenta para 10,4 (Brito, 2008).

O tratamento dos surtos reacionais é ambulatorial, mas casos mais graves, com sin-
tomatologia sistémica intensa, podem necessitar de internagao hospitalar temporariamente.

Fatores desencadeantes das reagdes, como gravidez, parto, puberdade, infec¢des in-
tercorrentes, inclusive infec¢des dentarias e periodontais (Motta, 2011), vacinagdes, cirur-
gias, iodeto de potassio e estresse fisico ou psicoldgico, devem ser pesquisados em cada caso.

Deve-se ter em mente que, muitas vezes, apenas a prescricdo do medicamento ade-
quado ndo ¢é suficiente para o tratamento integral da rea¢do, em especial, na presenca
de comprometimento neural, e a instituigio de medidas coadjuvantes para prevengao de
incapacidades se faz necessaria, como, por exemplo, o repouso do membro afetado ou o
tratamento cirurgico.

O tratamento padrao dos surtos reacionais utiliza, basicamente, dois medicamen-
tos: a prednisona e a talidomida.

Conhecer os medicamentos utilizados para tratamento das reagdes hansénicas,
suas indicagdes e contraindicagdes, interagdes e efeitos adversos facilita e da seguranga no
manejo junto ao paciente.

Prednisona

A prednisona pertence ao grupo dos glicocorticoides e é a mais utilizada na pra-
tica. Os glicocorticoides sdo agentes anti-inflamatdrios potentes, produzidos nas suprar-
renais sob o estimulo do ACTH e da corticotrofina hipotaldmica. Obedece ao ciclo circa-
diano, que tem seu pico maximo as 8 horas da manha. As situagoes de estresse aumentam
a sua produgio.

Os efeitos adversos ocorrem nas terapias prolongadas, acima de 30 dias ou em altas
doses. Os efeitos podem estar relacionados com a preparagio utilizada, o horério de to-
mada, a dose utilizada, a via e esquema de administragdo, o tempo de tratamento, a idade,
0 sexo, a doenga de base e o perfil individual e a associagdo com outros medicamentos.

Recomenda-se a utilizagdo da prednisona na dose de 1 a 1,5mg/kg/dia, raramente
2mg/kg/dia, administrada pela manhd, preferencialmente, entre 6 e 8 horas da manha, para
menor interferéncia no ciclo circadiano e sempre com alimento para proteciao gastrica.
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O tempo de uso do medicamento é variavel de acordo com a evolugio clinica, em
média 6 a 9 meses. A reducio da dose é gradual e lenta.

Recomenda-se manter a dose inicial até a melhora clinica das lesdes e da func¢do
neural sensitiva e motora. Inicialmente, diminuir 10mg da dose inicial, no minimo, a cada
15 dias. Ao alcangar a dose de 20mg, a redugio passa a ser de 5mg no mesmo periodo de
tempo. Na dose de 5mg/dia, manter por 15 dias seguidos e depois em dias alternados por
mais 15 dias.

Lembrar sempre que a redugdo da dose vai depender da manuten¢do da melhora
clinica e da avaliagdo neuroldgica.

A utilizagio do corticoide em dias alternados deve ser feita apenas na manuten¢iao
da supressédo e para o desmame.

A avaliagdo geral do paciente, como peso corporal, medida da pressdo arterial,
concomitancia com outras condigdes clinicas, como diabete, hipertensao arterial, glauco-
ma, osteoporose, gravidez, entre outros, devem ser pesquisadas antes do inicio da corti-
coterapia. Recomenda-se ainda a prescri¢ao de tiabendazol, ou albendazol ou ivermectina
para tratamento de parasitoses intestinas, em especial a infestagdo por estrongiloides. Nos
esquemas terapéuticos de longa duragéio, recomenda-se reposi¢do de célcio e vitamina D
para prevengéo de osteoporose.

O uso do corticoide é seguro durante a gestagdo, e o aleitamento materno nio é
contraindicado nas doses até 40 mg didrios.

Os principais efeitos colaterais da prednisona estdo relacionados no quadro 2.

Quadro 2: Efeitos adversos da corticoterapia.

Facies de lua cheia Diabete

“Corcova de bufalo” Elevagdo de colesterol e triglicérides

Alteragdes menstruais, amenorréia, infertilidade | Osteoporose, miopatia, necrose asséptica da

Déficit de crescimento cabega do fémur e imero

Hipopotassemia: cdimbras, fraqueza muscular
e/ou arritmias cardiacas

Hirsutismo

Hipogonadismo masculino ) B o .
Edema, hipertensao arterial e insuficiéncia

Estrias cardiaca congestiva, infarto agudo do miocardio
Acne Hipertenséo intracraniana (Cefaléia)
Telangiectasias Psicoses, distirbios de humor

Parpuras Esofagite; ulcera gastroduodenal, distensao
Equimoses abdominal, hemorragia digestiva, hepatite

Eritema facial
Leucocitose

Aumento de plaquetas e trombose venosa

Catarata; glaucoma
Urolitiase

Infecges oportunistas
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Talidomida

A talidomida foi introduzida no mercado europeu nos anos 50 como um medi-
camento seguro para insonia. Nos anos 60, surgiram relatos de associa¢io com defor-
midades fetais (focomelia) e neuropatia periférica irreversivel. Foi retirada do mercado
europeu, mas em 1965, Sheskin publicou os primeiros relatos da melhora dramatica dos
sintomas relacionados com o eritema nodoso hansénico, posteriormente, corroborado
por outros autores.

E derivado ndo polar do 4cido glutdmico, sendo um hipnético piperidinedionico,
com estrutura similar a glutetimida, metiprilon e bemegride.

Disponivel apenas para uso oral, com absor¢éo lenta com pico plasmatico entre 2 a
5 horas, meia vida de 9 horas e excre¢do predominantemente nio renal.

Tem efeitos hipnosedativos, comparéavel ao dos barbituricos, penetrando pronta-
mente no sistema nervoso central. Os seus efeitos imunomodulatérios e anti-inflamaté-
rios incluem a inibi¢do do TNF-a, diminuigdo de T-helper, IL-2, IFN-y, da quimiotaxia de
neutrdfilos e a fagocitose e o aumento de IL-4 e IL-5.

Os efeitos no tecido neural que levam a instalagdo de neuropatia periférica e me-
lhoram o prurido no prurigo nodular ainda precisam ser determinados. Vérios estudos
tém demonstrado a habilidade da talidomida em inibir a angiogénese, razdo pela qual vem
sendo utilizada, experimentalmente, em varios canceres. Este efeito também contribui no
seu potencial teratogénico.

O principal efeito colateral da talidomida é a teratogenicidade (focomelia) que
ocorre com ingestio do medicamento no periodo de 21 a 36 dias de gestagdo. E bom
ressaltar que apenas um comprimido de 100 mg é suficiente para causar a deformidade.

Outro importante efeito colateral é a neuropatia periférica com surgimento de fra-
queza muscular, parestesias simétricas, dolorosas nas maos e pés, frequentemente asso-
ciada a perda da sensibilidade nos membros inferiores. A fraqueza muscular se recupera
rapidamente com a suspensdo do medicamento, mas a disfun¢do sensitiva ndo. Nessa a re-
cuperagdo ¢ lenta e, as vezes, ndo ocorre totalmente. A eletroneuromiografia (ENMG) mos-
tra neuropatia axonal com redu¢io da amplitude e poupando a velocidade de condugéo.

Parece que o desenvolvimento da neuropatia é dependente da dose e tempo de
tratamento com a talidomida.

A talidomida é contraindicada na gravidez e tem seu uso restrito nas mulheres em
idade fértil.

Outros efeitos adversos da talidomida sdo citados no quadro 3.
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Quadro 3: Efeitos adversos da talidomida.

Teratogenicidade (focomelia) Menstruagéo irregular

Neuropatia periférica Xerose

Trombose venosa Prurido

Hipotireoidismo Bradicardia

Hipo e hiperglicemia Eritema palmar

Sonoléncia Diminuigao libido

Vertigem Reagoes eritrodérmicas e exfoliativas
Leucopenia Ndusea

Edema periférico Constipagao

Alteragdes de humor Aumento do apetite

Tratamento da reacao tipo 1

O objetivo do tratamento da reagdo tipo 1 é controlar o processo inflamatdrio agu-
do, diminuir a dor e reverter o dano neural.

O tratamento de escolha é a prednisona na dose adequada, de 1 a 1,5 mg/kg/dia,
possibilita melhor resposta terapéutica. O esquema, como dito acima, ndo pode ser rapi-
do, e vai variar de acordo com a resposta clinica de cada paciente.

E importante salientar que doses baixas ou nio adequadas de prednisona para
tratar o comprometimento neural aumentam o risco de instalagido de incapacidades e
deformidades.

Reagdes tipo 1 sem alteragdes neuroldgicas devem ser tratadas com repouso e as-
pirina ou anti-inflamatérios ndo hormonais, mas se ocorrerem manifestagdes neurais,
como diminuigdo da sensibilidade e outras manifestagdes de comprometimento neural,
caracterizando quadro de neurite, a corticoterapia deve ser iniciada imediatamente (Mas-
trangelo, 2008 e Legendre, 2012). O mesmo procedimento deve ser adotado se as lesdes
reacionais ocorrerem sobre o trajeto de nervos periféricos.

Walker et al. (2012) demonstraram que a gravidade dos escores entre os individuos
que receberam metilprednisolona e prednisolona oral e os que receberam prednisolona
oral somente nio foram estatisticamente significativos. As diferengas também néo foram
significativas entre os que foram avaliados entre 119 e 299 dias daqueles com 337 dias, ou
entre os que receberam uma dose adicional de prednisolona dos que nao receberam.

Mesmo com o tratamento adequado, 40% dos pacientes com reagio tipo 1 apre-
sentam danos neurais permanentes (Van Brakel,1996). Essa nédo é a experiéncia relatada
por Sousa et al. (2007), em que a terapia convencional com corticosteroide foi suficiente
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para prevenir o dano neural. Walker et al. (2012) encontraram melhora em 70,6% dos
pacientes tratados com prednisolona por pelo menos 16 semanas, achados esses similares
(67%) ao de Croft, 2000°, enquanto Marlowe et al. (2004) relatam que a funco sensitiva
melhorou em cerca de 57,1% dos individuos que usaram a prednisolona ou a combina¢ao
de azatioprina e prednisolona por pelo menos 6 meses.

E consenso de que neuropatias com mais de seis meses de duragio nio se benefi-
ciam do uso dos corticosteroides. Esse consenso foi confirmado em estudo realizado por
Richardus (2003), em que ndo houve nenhuma melhora significativa da fun¢éo neural,
instalada ha mais de seis meses, com o uso de prednisolona e comparada com placebo.

Tratamento da reacao tipo 2

A talidomida é o medicamento de escolha para tratar a reagdo tipo 2 na sua mani-
festagdo mais comum que é o eritema nodoso hansénico (ENH). E usada na dose de 100
a 400 mg/dia, de acordo com a gravidade do quadro. Todos os pacientes respondem ao
tratamento, e a maijoria tem resolugdo completa das lesdes cutineas dentro de sete dias
(Martiniuk, 2012).

Na impossibilidade de usar a talidomida, deve-se prescreve a prednisona na dose
de 1 a 1,5 mg/kg/dia, com as orientagdes ja relatadas acima.

Durante um surto de reagio tipo 2, sdo situagdes de indicagdo mandatdria de cor-
ticoides os casos em mulheres gravidas, na vigéncia de comprometimento neural, lesdes
oculares reacionais, edema inflamatério de méios e pés (maos e pés reacionais), glomeru-
lonefrite, orquiepididimite, artrite, vasculites, eritema nodoso necrotizante, reagoes tipo
eritema polimorfo-simile e sindrome de Sweet-simile.

O tempo de tratamento da reagéo tipo 2 vai variar com a evolu¢io, em média de 3
a 5 meses. A redu¢ao dos medicamentos, talidomida ou prednisona, ocorre em conformi-
dade com a resposta clinica.

E importante o monitoramento da fungio neural sensitiva e motora e da necessi-
dade de langar méo de outras a¢bes, que ndo a medicamentosa, para o controle das neu-
rites, como a imobilizagdo do membro afetado ou cirurgias descompressivas dos nervos
comprometidos.

A Figura 1 mostra fluxograma de tratamento dos episédios reacionais.Medica-
mentos de segunda linha para tratamento das reagdes

Azatioprina - antagonista da purina e inibidor da prolifera¢do de linfdcitos, embo-
ra 0 mecanismo exato da imunopressdo seja desconhecido. Estudos mostram a sua efeti-
vidade tanto na reagdo tipo 1 como na tipo 2, em especial quando associada a prednisona,
indicando ser medicamento poupador de corticosteroide (Durées, 2011; Walker, 2008;
Scollard, 2006).
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Metotrexate — foi relatado ser efetivo quando em combinag¢éo com corticosteroides
em paciente com reagdo tipo 2 que ndo foram controlados apenas com corticosteroides,
mas estudos controlados sdo necessarios para confirmar os resultados (Scollard, 2006).

Pentoxifilina - é uma metilxantina, cujo mecanismo de acao é desconhecido, mas
parece reduzir os niveis de TNF-a. E utilizada na reagio tipo 2. Os principais efeitos ad-
versos estdo relacionados ao trato gastrointestinal e sistema nervoso central. Néo é tio
efetiva e rapida quanto a talidomida. Precisa de 2 a 3 meses de uso para obtengdo de me-
lhores resultados. E uma opgdo ttil quando outras terapias falham. A dose é de 1200 mg
por dia, dividida em 3 tomadas de 400 mg. Melhores resultados sdo obtidos na associa¢do
com prednisona (Scollard, 2006).

Inibidores de fator de necrose tumoral - é uma opgao promissora para o tratamento
de reagdes tipo 2 de dificil controle. Relatos de casos de reagéo tipo 2 tratados, com suces-
s0, por etanercept e infliximab, foram publicados. Além do custo elevado desses medica-
mentos, é sabido que exacerbam infec¢des e o seu uso deve ser cauteloso (Scollard, 2006).

Inibidores de células T - existe alguma evidéncia de que medicamentos que
diminuem a ativa¢éo e fungdo de células T podem aliviar os sintomas da reagdo. Relatos
sobre a efetividade da ciclosporina oral mostram resultados varidveis, com resposta
completa ou parcial, mas podem ser uma opg¢do naqueles pacientes que ndo respondem
ao tratamento padrao (Scollard, 2006). Relatos de uso de ciclosporina para tratamento da
reagdo tipo 1, com algum sucesso, estdo sendo feitos em projetos piloto no Nepal e Etidpia
(Marlowe, 2004). O micofenolato mofetil, inibidor da proliferacio de células T e B, nao
mostrou ser efetivo em relato para tratamento de reagio tipo 2 e ainda néo foi testado em
reagdes do tipo 1 (Scollard, 2006).

Terapias coadjuvantes

Apesar da pouca evidéncia sobre a acdo dos anti-inflamatdrios nao esteroides, es-
ses sdo usados em altas doses para tratar as reagdes (Legendre, 2012).

Amitriptilina e gabapentina tém sido usados para diminuir a neuropatia, apesar da
pouca evidéncia desse efeito (Legendre, 2012).

Inibidores leucotrienicos, como o zafirlukast, foram usados para tratamento do
ENH (Legendre, 2012).

A figura 1 mostra fluxograma de tratamento dos episédios reacionais.
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Figura 1: Fluxograma de tratamento dos episddios reacionais.
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Conduta casos de reacao cronica ou subintrante

As reagbes subintrantes ou crdnicas sdo episddios reacionais que respondem bem
ao tratamento instituido, mas tdo logo a dose do medicamento é diminuida ou retirada, a
fase aguda da reagio reaparece.

Podem ter surtos subintrantes durante anos apds o término do tratamento poli-
quimioterapico. A observagdo de fatores desencadeantes como parasitose intestinal, infec-
¢des concomitantes, carie dentdria e estresse emocional deve ser feita.

O tratamento recomendado é o mesmo para as reagdes comuns, prednisona e/ou
talidomida.

Geralmente ocorrem na auséncia de sinais ativos da doenc¢a e podem perdurar por
muitos anos apos o tratamento da doenga.

Casos de reagdo cronificada devem ser acompanhados de perto e a exclusdo de
recidiva deve ser pesquisada.

O Quadro 4 apresenta as principais caracteristicas que diferenciam uma reacéo de
uma recidiva.
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Quadro 4: Principais aspectos de diferenciacdo de Reacao e Recidiva.

Caracteristicas

Periodo de ocorréncia

Surgimento

Lesoes antigas

Lesdes recentes
Ulceragao

Regressao

Comprometimento neural

Resposta a medicamentos

Reagdo

Frequente durante a PQT e
menos frequente no periodo de
dois a trés anos apds término do
tratamento.

Subito e inesperado

Algumas ou todas as lesoes
podem se tornar eritematosas,
brilhantes, intumescidas e
infiltradas

Em geral, multiplas
Pode ocorrer

Presenca de descamagio

Muitos nervos podem ser
rapidamente envolvidos
ocorrendo dor e alteragdes
sensitivo-motoras.

Excelente

Recidiva

Em geral, periodo superior a
cinco anos ap6s término da
PQT.

Lento e insidioso

Geralmente imperceptiveis

Poucas
Raramente ocorre

Auséncia de descamagio

Poucos nervos podem ser
envolvidos, com alteragdes
sensitivo-motoras de evolugdo
mais lenta.

Nio pronunciada

antirreacionais.

Fonte: Adaptado do Manual da OMS, 2. ed. 1989 (in: Brasil, 2010).

Desafios no manejo das reacoes

Dentre os principais desafios no manejo dos episédios reacionais, incluem-se o
diagndstico correto da reagéo, se tipo 1 ou tipo 2, e se ha comprometimento neural, pois
desses fatos dependem a indicagdo correta da terapéutica.

O segundo desafio ¢ a introdugdo do medicamento na dose adequada e suficiente
para reduzir os danos decorrentes do processo reacional. Especial aten¢do deve ser dada
a retirada da prednisona que deve ser gradual, lenta, de acordo com evolugdo do quadro
clinico e neuroldgico de cada caso. As op¢des terapéuticas sdo restritas, mas sdo suficien-
tes para atender a maioria dos casos.

Casos mais complexos e graves podem necessitar de servicos de maior complexi-
dade e internagdo hospitalar. Para isso, deve-se ter em maos para quem e quando encami-
nhar sejam eles, servigos de referéncia municipais ou regionais ou estaduais.

Outro grande desafio é o tempo da intervenc¢do, quanto mais precoce, melhores
serdo as chances de evolu¢do sem danos neurais ou sistémicos dos episodios reacionais. O
acompanhamento sistematico e adequado dos pacientes durante o tratamento, por meio
do exame dermatoneurolégico e avaliagdo neuroldgica simplificada, e a orientacio ade-
quada a respeito da possibilidade e urgéncia dessas eventualidades no pds-tratamento
contribuirdo para que a intervengao terapéutica seja feita no tempo adequado, diminuin-
do o risco de instalagdo de danos neurais permanentes.

207



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

Referéncias

1-

9.

10 -

11 -

12 -

13 -

Andrade, ARC, Lehman, LF, Schreuder, PAM, Fuzikawa, PL (ed). Como reconhecer
e tratar reacOes hansénicas. 22 ed. Belo Horizonte: Coordenadoria Estadual de
Dermatologia Sanitdria, Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais; 2007.
Tradugéo e adaptagdo da obra: How to recognise and manage leprosy reactions, de
Paul Saunderson, publicada pela ILEP.

Atkin SL, el-Ghobarey A, Kamel M, Owen JP, Dick WC. Clinical and laboratory
studies of arthritis in leprosy. BMJ 1989; May 27; 298 (6685):1423-5.

Azulay RD. Hanseniase: da imunobiologia a imunopatologia. [Tese para concurso
a Professor Titular de Dermatologia]. Rio de Janeiro: Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro, UFR]; 1978. 240 p.

Balakrishnan S, Ramu G, Karthikeyan S, Rajagopalan MS. Serum mucoproteins and
plasma fibrinogen levels in recurrent erythema nodosum leprosum (ENL) syndrome
in lepromatous leprosy. Indian J Lepr 1990; 62(3):358-9.

Boonpucknavig V, Soontornniyomkij V. Pathology of renal diseases in the tropics.
Semin Nephrol 2003; 23(1):88-106.

Brasil. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilancia em Satde, Departamento de
Vigilancia Epidemioldgica. Orienta¢des para uso: corticosterdides em hanseniase.
Brasilia: Ministério da Satde; 2010.

Brasil. Ministério da Saude. Portaria n. 3.125/GM de 7 de outubro de 2010. D.O.U. -
198, p. 55-60- Se¢do 1, de 15 outubro de 2010.

Brito MFM, Ximenes RAA, Gallo MEN, Buhrer-Sékula S. Association between leprosy
reactions after treatment and bacterial load evaluated using anti PGL-1 serology and
bacilloscopy Rev Soc Bras Med Trop. 2008; 41 (Suppl II):67-72.

Britton W. The management of leprosy reversal reactions. Lepr Rev. 1998; 69:225-234.

Bryceson, A, Pfaltzgraff RE. Management of reactions. Medicine in the Tropics.
Leprosy. Churchill Livingstone. Edinburgh 3™ edition; 1990. p. 127-128.

Carayon A, Languillon J. New findings on the osteoarticular lesions of leprosy. Acta
Leprol. 1986; 4(2):213-4.

Chakma JK, Malaviya GN, Girdhar A, Hussein S. Florid reactive periostittis ossificans
of long bones and digits associated with reaction in a patient with leprosy. Lepr Rev.
2012; 83:98-103.

Costa MS, Gallo ME, Nery JAC, Bechimol E. Avaliagdo oftalmoldgica em hanseniase
multibacilar. Arq Bras Oftalmol. 1999; 62(6):701-3.

208



EPISODIOS REACIONAIS DA HANSENIASE

14 - Croft RP, Nicholls PG, Steyerberg EW, Richardus SH, Smith WCS et al. A clinical
prediction rule for nerve-function impairment in leprosy patients. Lancet. 2000
355:1603-6.

15 - Croft RP, Nicholls PG, Richardus JH, Smith WC. The treatment of acute nerve function
impairment in leprosy: results from a prospective cohort study in Bangladesh. Lep
Rev. 2000°; 71:154-168.

16 - Datz FL. Erythema nodosum leprosum reaction of leprosy causing the double stripe
sign on bone scan. Case report. Clin Nucl Med. 1987; 12(3):212-4.

17 - Duraes SM, Salles Sde A, Leite VR, Gazzeta MO. Azathioprine as a steroid sparing
agent in leprosy type 2 reactions: report of nine cases. Lepr Rev. 2011; 82(3):304-9.

18 - Fritsch EP. Field detection of early neuritis in leprosy. Lepr Rev. 1987; 58(2):173-7.

19 - Gallo MEN, Sampaio EP, Nery JAC, Moraes MO, Antunes SLG, Pessolani MCV,
Sarno EM, et al. Hanseniase: aspectos epidemiologicos, clinicos e imunoldgicos. Im:
Coura JR, editor. Dindmica das doengas infecciosas e parasitdrias. Rio de Janeiro: Ed.
Guanabara Koogan; 2005. p. 1383-94.

20 - Gelber RH. Erythema nodosum leprosum associated with azotemic acute
glomerulonephritis and recurrent hematuria. Int ] Lepr Other Mycobact Dis. 1986;
54(1):125-7.

21 - Haanpad M, Lockwood DN, Hietaharju A. Neuropathic pain in leprosy. Lepr Rev.
2004; 75(1):7-18.

22 - Illarramendi X, Carregal E, Nery JA, Sarno EN. Progression of acral bone resorption
in multibacillary leprosy. Acta Leprol. 2001; 12(1):29-37.

23 - Illarrramedi X, Kasai ET, Sarno EN, Boasquevisque EM. Progressive boné resorption
in treated leprosy patients. Biomed Res. 2002; 15:59-62.

24 - Ishikawa S, Ishikawa A, Yoh K, Tanaka H, Fujiwara M. Osteoporosis in male and
female leprosy patients. Calcif Tissue. 1999; Int 64(2):144-7.

25 -Job K, Macaden VP. Leprous orchits in reactional borderline cases. Int ] Lepr. 1963;
31:273-9.

26 - Jopling WH, Mcdougall AC. Manual de hanseniase. 4* ed. Rio de Janeiro: Livraria
Atheneu Editora; 1991. p. 193.

27 - Khanolkar-Young S, Rayment N, Brickell PM, Katz DR, Vinayakumar S, Colston
M]J, Lockwood DN, et al. Tumour necrosis factor-alpha (TNF-alpha) synthesis is
associated with the skin and peripheral nerve pathology of leprosy reversal reactions.
Clin Exp Immunol. 1995; 99(2):196-202.

209



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

28 - Knable Jr AL, Davis LS. Miscellaneous Systemic Drugs, chapter 26 (page 471-500) in
Drug Therapy. 2 edition. Elsevier Inc. Wolverton, SE; 2007.

29 - Kuntz JL, Meyer R, Vautravers P, Kieffer D, Asch L. Polyarthritis in leprosy. Sem Hop.
1979; Dec 8-15; 55 (41-42):1889-92.

30 - Lechat ME Bone lesions in leprosy. Int ] Lepr. 1962; 30:125-37.

31 - Legendre DP, Muzny CA, Swiatlo E. Hansens Disease (Leprosy): Current and
future pharmacotherapy and treatment of disease-related immunologic reactions,
Pharmacotherapy. 2012; 32(1):27-37.

32 - Lockwood DNJ, Vinayarumar S, Stanley JNA, McAdam W], Colston M]J. Clinical
Features and Outcome of Reversal (Type I) reactions in Hyderabad, India. Int J Lep.
1993; 61:8-5.

33 - Loeser JD. Pain and suffering. Clin ] Pain. 2000; 16(2):Suppl:S2-S6.

34 - Marlowe SN, Hawksworth RA, Butlin CR, Nicholls PG, Lockwood DN. Clinical
outcomes in a randomized controlled study comparing azathioprine and prednisolone
versus prednisolone alone in the treatment of severe leprosy type 1 reaction in Nepal.
Trans R Soc Trop Med Hyg. 2004; Oct 98 (10):602-609.

35 - Martiniuk F, Giovinazzo J, Tan AU, Shahidullah R, Haslett P, Kaplan G, Levis WR,
et al. Lessons of leprosy: the emergence of TH17 cytokines during type II reactions
(ENL) is teaching us about T-cell plasticity. ] Drugs Dermatol. 2012; 11(5):626-630.

36 - Martins AC, Castro JC, Moreira JS. A ten-year historic study of paranasal cavity
endoscopy in patients with leprosy. Rev Bras Otorrinolaringol. 2005; 71:5.

37 - Mastrangelo G, Marcer G, Cegolon L, Buja A, Fadda E, Scoizzato L, Pavanello S,
et al. How to prevent immunological reactions in leprosy patients and interrupt
transmisson of Mycobacterium leprae to healthy subjects: two hypotheses. Medical
Hypotheses. 2008; 71: 551-63.

38 - Mathews L], Trautman JR. Clinical and serological profiles in leprosy. Lancet. 1965;
7469:915-18.

39 - Memon RA, Kifayet A, Shahid F, Lateef A, Chiang J, Hussain R. Low serum HDL-
cholesterol is associated with raised tumor necrosis factor-alpha during ENL reactions.
Int J Lepr Other Mycobact Dis. 1997; 65(1):1-11.

40 - Miranda AM, Antunes SL, Nery JA, Sales AM, Pereira MJ, Sarno EM. Erythema
multiforme in leprosy. Mem Inst Oswaldo Cruz. 2012; 07 (Suppl 1):34-42.

41 - Montenegro RMN, Zandonade E, Molina MDCB, Diniz LM. Estado reacional e
perfil nutricional em portadores de hanseniase acompanhados na rede de atencéo
primdria a saude da Grande Vitéria, Espirito Santo, Brasil. Cad. Satide Publica. 2012;
28(1):311-38.

210



EPISODIOS REACIONAIS DA HANSENIASE

42 - Motta ACE Furini RB, Simio JCL, Vieira MB, Ferreira MAN, Komesu ML, Foss NT,
et al. Could leprosy reaction episodes be exarcebated by oral infections? Rev Soc Bras
Med. 2011; Trop 44(5):633-635.

43 - Naafs B. Leprosy reactions. Trop Geog Med. 1994; 46:80-4.

44 - Naafs, B. Bangkok Workshop on Leprosy Research. Treatment of reactions and nerve
damage. Int ] Lepr Other Mycobact Dis. 1996; 64:21-8.

45 -Nations SP, Katz JS, Lyde CB, Barohn R]. Leprous neuropathy: an American
perspective. Semin Neurol 1998; 18(1):113-24.

46 -Nery JAC. Rea¢do na Hanseniase: uma descricdo epidemioldgica. [dissertagdo]
Niteréi: UFF; 1995.

47 -Nery JA, Vieira LMM, Matos HJ, Gallo MEN, Sarno EN. Reactional states in
multibacillary Hansen disease patients during multidrug therapy. Rev Inst Med Trop.
1999; 40: 363-370.

48 - NeryJAC, Sales S, Malta ANM, Duppre NC, Gallo MEN, Sarno EN. Letters neuropathy
in the AMFES patients in Ethiopia: definitions, incidence, risk factors and outcome.
Lepr Rev. 20005 71:285-308.

49 -Nery JAC, Sales AM, Illarramendi X, Duppre NC, Jardim MR, Machado AM.
Contribution to diagnosis and management of reactional states: a practical approach.
Anais Bras Dermatol. 2006; 81(4), 367-75.

50 - Oliveira MLW; Gomes MK; Pimentel MIF; Castro MCR. Reac¢do Reversa Macular
pos-alta de Poliquimioterapia Multibacilar. Hans Int. 1996; 21:46-51.

51 - Palande DD, Bowden REM. Early detection of damage to nerves in leprosy. Lepr Rev.
1992; 63:60-72.

52 - Pearson JMH, Ross WE Nerve involvement in leprosy - pathology, differential
diagnosis and principles of management. Lepr Rev. 1975; 46:199-212.

53 - Pearson JMH. The use of Corticoids in Leprosy. Lepr Rev. 1981; 52:293-298.

54 - Pernambuco JC, Cossermelli-Messina W. Rheumatic manifestations of leprosy:
clinical aspects. ] Rheumatol. 1993; 20(5):897-9.

55 -Pimentel MIE Neurite na Hanseniase: Significado de parametros clinicos e
epidemioldgicos na indugio e agravamento das incapacidades fisicas nos pacientes
multibacilares. [tese] Rio de Janeiro: Universidade Federal do Rio de Janeiro, UFR]J;
1998.

56 -Rea TH, Levan NE. Erythema nodosum leprosum in a general hospital. Arch
Dermatol. 1975; 11(12):1575-80.

57 - Rea TH, Modlin RL. Leprosy. Immunol Ser. 1989; 46:723-45.

211



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

58 - Richardus JH, Withington SG, Anderson AM, Croft RP, Nicholls PG, Van Brakel
WH, Smith WCS. Treatment with corticosteroids of long-standing nerve function
impairment in leprosy: a randomized controlled trial (TRIPOD 3). Lepr Rev. 2003;
74:311-318.

59 - Ridley DS, Radia KB. The histological course of reactions in borderline leprosy and
their outcome. Int ] Lepr Other Mycobact Dis. 1981; 49(4):383-92.

60 - Ridley DS, JOB CK. The pathology of leprosy. In: Ridley DS, Job CK. Hastings. New
York, Churchill Livingstone; 1985. p. 114-27.

61 - Rodrigues ALP, Almeida AL, Rodrigues BE, et al. Ocorréncia de rea¢des em pacientes
pos-alta por cura de hanseniase: subsidios para implementagdo de um programa de
atencio especifica. Hansen Int. 2000; 25:7-16.

62 - Rose P, McWaters MFR. Reversal Reations in Leprosy and Their Management. Lepr
Rev. 1991; 62:113-121.

63 - Sales AM. Parimetros séricos de reatividade imunoldgica na reagdo reversa
[disserta¢do]. Rio de Janeiro: Universidade Federal do Rio de Janeiro - UFR]; 1999.
p- 109.

64 - Sampaio EP, Sarno EN, Galily R, Cohn ZA, Kaplan G. Thalidomide Selectively Inhibits
Tumor Necrosis Factor alfa Production by Stimulated Human Monicytes. ] Exp Med.
1991; 173.

65 - Sampaio EP, Moraes MO, Nery JA, Santos AR, Matos HC, Sarno EN. Pentoxifylline
decreases in vivo and in vitro tumour necrosis factor-alpha (TNF-alpha) production
in lepromatous leprosy patients with erythema nodosum leprosum (ENL). Clin Exp
Immunol 1998; 11(2):300-8.

66 - Sarno EN, Grau GE, Vieira LM, Nery JA. Serum levels of tumour necrosis factor-
alpha and interleukin-1 beta during leprosy reactional states. Clin Exp Immunol
1991; 84(1):103-8.

67 - Saunderson P, Gebre S, Desta K, Byass P, Lockwood DN. The pattern of leprosy-
related neuropathy in the AMFES patients in Ethiopia: definitions, incidence, risk
factors and outcome. Lepr Rev. 2000; 71(3):285-308.

68 - Scollard DM, Adams LB, Gillis TP, Krahenbuhl JL, Truman RW, Williams DL. The
Continuing Challenges of Leprosy. Clin Microb Rev. 2006, Apr19 (2): 338-381.

69 - Shen ], Liu M, Zhou M, Wengzhong L. Occurrence and management of leprosy
reaction sign on boné scan: case report. Clin Nucl Med. 1987; 12:211-214.

70 - Sousa AL, Stefani MM, Pereira GA, Costa MB, Rebello PF, Gomes MK, Narahashi K,
Gillis TP, Krahenbuhl JL, Martelli CM, et al. Mycobacterium leprae DNA associated
with type 1 reactions in single lesion paucibacillary leprosy treated with single dose
rifampin, ofloxacin, and minocycline. Am J Trop Med Hyg. 2007; 77(5):829-33.

212



EPISODIOS REACIONAIS DA HANSENIASE

71 - Souza, LMS. Reactional states (RR and ENL) in multibacillary leprosy patients during
MDT. Rio de Janeiro. Revista da Faculdade de Servico Social da UER]. 1999; 14.

72 - Talhari S, Orsi AT, Talhari AC, Souza FH Ferreira LC. Pentoxifylline may be useful in
the treatment of type 2 leprosy reaction. Lepr Rev. 1995; 66(3):261-3.

73 - Valentini A, Nery JAC, Salles AM, Vieira LMM, Sarno EN. Edema na hanseniase:
aspectos clinicos e terapéuticos. Rev Socied Bras Med Tropl. 1999; 32(2):131-138.

74 - Van Brakel WH, Khawas IB. Nerves damage in leprosy: an epidemiological and clinical
study of 396 patients in West Nepal — part 1. Definitions, methods and frequencies.
Lepr Rev. 1994; 65:204-221.

75 - Van Brakel WH, Khawas IB. Nerve function impairment in leprosy: an epidemiological
and clinical study - part 2: results of steroid treatment. Lepr Rev. 1996; 67:104-18.

76 - Vargas-Ocampo E Diffuse leprosy of Lucio and Latapi: a histologic study. Lepr Rev.
2007; 78(3):248-60.

77 - Vieira LMM, Nery JAC, Duppre NC, Malta AM, Sarno EM. Alguns aspectos clinicos
da Reagdo Tipo 2 em pacientes lepromatosos submetidos a poliquimioterapia. An
Bras Dermatol. 1993; 68:383-9.

78 - Walker SL, Nicholls PG, Dhakal S, Hawksworth RA, Macdonald M, Mahat K, Ruchal
S, Hamal S, Hagge DA, Neupane KD, Lockwood DN, et al. A comparison of the change
in clinical severity scale score and a retrospective physician assessment of neurological
outcome in individuals with leprosy associated nerve function impairment after
treatment with corticosteroids. Lepr Rev. 2012; 83(2):154-63.

79 - Walker SL, Lockwood DNJ. Leprosy Type 1 (reversal) reactions and their management.
Lepr Rev. 2008; 79: 372-386.

80 - Wolverton SE. Systemic Corticosteroids, chapter 7 (page 127-161) in Wolverton SE,
Drug Therapy. 2" edition. Elsevier Inc, Indianapolis, USA; 2007.

213






. | A neuropatia da Hanseniase

José Antonio Garbino
Wilson Marques Junior

1. Introducao

O comprometimento dos nervos periféricos estd presente em todas as formas de
hanseniase. Embora os nervos possam ser afetados desde as terminagdes nervosas da
derme até a regiao dos plexos e ganglios sensitivos', ha uma predile¢ao pelas terminagdes
nervosas sensitivo-autondmicas da derme e por aquelas regides do tronco nervoso situa-
das em topografias mais superficiais e mais frias, resultando em um padrio de neuropatia
caracteristico da doenca. A intensidade do comprometimento neurolégico varia confor-
me o espectro da resposta imune celular do paciente. Nas formas paucibacilares (tuber-
culoide e tuberculoide dimorfa), hd apenas um ou poucos nervos acometidos, enquanto,
nas formas multibacilares (virchoviana, virchoviana dimorfa e dimorfa), nas quais ha
extensa disseminagido dos bacilos, ha em geral o comprometimento de muitos nervos?.
Como a infec¢do pelo Mycobacterium leprae é de baixa viruléncia e o bacilo se multiplica
lentamente, o desenvolvimento da doenga, tanto na pele quanto nos nervos, é cronico.
Para o entendimento clinico da hanseniase, trés aspectos devem ser considerados: a) o
imunolégico, b) o espacial - a disseminagdo ou nao das lesées de pele e nervo e c) o
temporal, no qual se vislumbram longos periodos de evolu¢io, que dificultam tanto o
entendimento clinico quanto o curso que a neuropatia tomara. Em geral, o aparecimento
das manifestagdes ocorre insidiosamente muito tempo apos a infec¢do, sendo que este
periodo pré-clinico (periodo de incubagédo) é de aproximadamente cinco anos, podendo
ser de 10 anos ou mesmo mais longo. Frequentemente, no entanto, ocorrem episddios
mais exuberantes, agudos e, por isso, chamados de reagdes. As reagdes tanto podem ser
a manifestacio inicial da doenca como podem surgir até 10 anos apds a PQT (poliqui-
mioterapia). Nas fases tardias da neuropatia hansénica, observam-se reagées tardias e o
desenvolvimento de fibrose intraneural®

Por ser uma afeccdo do sistema nervoso periférico, que implica perdas axonais
extensas, as pessoas acometidas podem desenvolver deficiéncias e deformidades fisicas —
incapacidades —, responsaveis pela elevada morbidade da hanseniase®.
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2. Avaliacao Clinica: historia e exame fisico

A avaliacgdo clinica é o procedimento essencial para o diagndstico de uma neuro-
patia. Na histdria, predominam as queixas sensitivas, mais frequentes e precoces que as
motoras, podendo tanto haver perda da sensibilidade, como dor ou disestesia*. As altera-
¢des motoras sdo, em geral, bem mais tardias, embora possam aparecer agudamente nas
reagOes hansénicas. O exame neuroldgico deve confirmar as queixas e melhor caracterizar
a distribui¢do topografica e as sensibilidades envolvidas. Finalmente, os achados devem
ser convertidos em descritores que permitam uma uniformiza¢ao dos termos, transfor-
mando os prontudrios em registros que permitam a comunicagdo adequada de todos os
profissionais de satide envolvidos no tratamento destes pacientes.

Alguns pardmetros sdo essenciais ndo s6 para o diagndstico como também para o
adequado seguimento do paciente. A instalagdo da doenga pode se dar de forma aguda,
subaguda ou cronica, sendo que nas formas cronicas a instalagio teria se dado por um pe-
riodo maior que 3 meses’. A neuropatia pode evoluir insidiosamente, sendo lentamente
progressiva, ou pode ser entremeada por episédios de piora aguda, decorrentes das rea-
¢oes hansénicas. A topografia das alteracoes (neuropatia intradérmica, mononeuropatia,
mononeuropatia multipla, polineuropatia) e o tipo de fibras envolvidas (sensitivas — dor,
temperatura, vibragdo, cinético-postural - e/ou fibras autondémicas e/ou fibras motoras)
sdo informagoes essenciais, tanto para o diagndstico como para o seguimento.

Os nervos acometidos na face sdo os ramos do Facial principalmente os zigomati-
cos comprometendo a oclusdo palpebral, os outros ramos podem ser envolvidos também
e de forma desproporcional, seguindo o modelo uma de mononeuropatia multipla. Rara-
mente se apresenta de forma aguda e do nervo Facial todo como a Paralisia facial causada
por virus. Os ramos do Trigémeo: supraorbitario ou infraorbitario nos pacientes dimorfos
com manchas de pele proximas a seus forames de emergéncia e também os ramos distais
na periferia da cérnea nos pacientes multibacilares, com elevada frequéncia®®. Na regido
cervical, deve-se ressaltar a relevincia do espessamento nervo Auricular magno nos casos
sem lesdo de pele, para o diagndstico da hanseniase neural primaria.

No tronco, antebrago, nddega e coxa, ramos de nervos cutaneos podem estar aco-
metidos quando houver uma mancha ou placa de pele ativa, ou seja, com eritema e edema
locais, ou mesmo apds, quando estiverem frias, ja hipocomicas.

Nos membros superiores, como ja foi relatada acima, a regido do plexo braquial
também ¢é comprometida, mas poucos casos se veem descritos na literatura e na pratica®.
J& os troncos ou fasciculos na altura do plexo braquial no desfiladeiro toracico nao costu-
mam ser afetados, exceto os ramos mais superficiais sensitivos, os nervos cutineo ante-
braquial medial e cutdneo antebraquial medial na regido proximal, ou seja, no braco, e o
nervo supraescapular com predominio de fibras motoras, na regido escapular, podem es-
tar afetados sob manchas ou placas de pele especificas, como se observa nas figuras 1 e 2.

216



A NEUROPATIA DA HANSENIASE

Figura 1: Mancha hipocromica na hemiface esquerda: na fronte, parte do nariz e
regido malar estendendo-se a regiao escapular conforme se observa na figura 2.

Figura 2: Mancha hipocromica na regiao escapular em contiguidade com a mancha da
face da figura 1 e a marcada atrofia dos musculos supra e infraespinhoso inervados
pelo nervo supraescapular esquerdo.
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O nervo mais frequentemente afetado ¢ o ulnar no cotovelo, o mediano no punho
e dedos, o radial superficial no punho e raramente o radial no cotovelo, acima da arcada
supinador *©.

Nos membros inferiores, o nervo envolvido em maior frequéncia é o tibial no tinel
do tarso, raramente acima, seguido pelo peroneiro comum ou fibular, no tinel retro-fibu-
lar, além dos ramos sensitivos: safeno, peroneiro superficial e sural. Portanto, num exame
rotineiro, todos esses nervos mais acometidos devem ser palpados.

Finalmente, para uma caracteriza¢do clinica adequada, é essencial reconhecer a
existéncia de outras condig¢des clinicas associadas, assim como a existéncia de doengas
familiares, genéticas ou nio genéticas.

2.1 Alteracoes sensitivas

Dentre as queixas sensitivas relatadas pelos pacientes com neuropatia da hanse-
niase, destacam-se as sensa¢des de queimagao, formigamento, pontadas, “de inchago” e de
aumento de volume das extremidades; e diminui¢do ou auséncia de sensibilidade. Estes
relatos subjetivos, ou seja, estes termos descritores, devem ser confrontados com o padrao
de distribui¢io topografico obtido durante o exame’.

Para pesquisa da sensibilidade tatil, sao usualmente utilizados desde um chumago
de algodao ou um pequeno pincel de pelo macio ou os monofilamentos de nylon de Sem-
mes-Weinstein. Enquanto os primeiros métodos (algodao e pincel) ndo sdo quantitativos,
os monofilamentos de nylon de Semmes-Weinstein permitem uma avaliacdo semiquanti-
tativa, essencial para o seguimento, ou seja, a monitora¢éo das areas e dos nervos afetados,
disponiveis e recomendados em todo o pais®’.

O estudo da sensibilidade dolorosa ¢ realizado com alfinete ou agulha, neste ul-
timo caso, deve-se cuidar para nio perfurar a pele. E importante deixar claro ao paciente
que ele deve reconhecer a sensacdo de um objeto agudo tocando a pele e ndo simplesmen-
te de um toque, que reflete, na realidade, a sensibilidade tatil. Ndo existe uma forma de
gradacdo universal, mas em geral a resposta é registrada como normal/preservada, dimi-
nuida ou ausente/abolida. E um teste de aplicacdo simplificada na clinica didria, reprodu-
tivel e com alta sensibilidade comparada aos testes de sensibilidade tatil existentes*.

A sensibilidade térmica pode ser avaliada com a utilizagdo de tubos de ensaio
com agua quente e fria. Na pratica, a sensibilidade ao frio pode ser grosseiramente avalia-
da com a parte metalica do diapasdo ou do martelo de reflexos. Além das modalidades de
sensibilidade referidas anteriormente, denominadas como superficiais, existem modali-
dades de sensibilidade denominadas profundas, que devem também ser pesquisadas. Um
tipo importante da modalidade profunda ¢é a sensibilidade vibratdria ou palestesia. Este
tipo de sensibilidade é pesquisada com o auxilio de um diapasdo de 128 Hz. Outro tipo
de sensibilidade profunda carreada por fibras grossas é a sensibilidade cinético-postural,
na qual se estuda a capacidade de reconhecer a posi¢ao do corpo no espago, e das partes
do corpo entre si, assim como de reconhecer o movimento dos segmentos corporais. A
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sensibilidade profunda engloba ainda a sensibilidade dolorosa profunda, testada sobre
musculos ou tenddes, que ¢ transmitida por fibras finas e esta frequentemente comprome-
tida na hanseniase com estruturas que sdo habitualmente indolores’.

As alteragoes observadas em todas as modalidades de sensibilidade pesquisadas
devem ser descritas de forma clara e objetiva e, ainda, comparadas com regiées homolo-
gas, como, por exemplo, face anterior da coxa, de cada lado; face ventral do antebraco, de
cada lado. Em geral, na hanseniase, hd comprometimento sensitivo assimétrico, compro-
metendo as regides corporais de temperatura mais baixa, uma vez que é nestas regides que
o bacilo se multiplica mais intensamente. Apesar de assimétrica, quando se compara os
dimidios, ha certa semelhanga de regides acometidas*.

2.1.1 Testes sensitivos quantitativos

Para uma avaliagdo mais acurada da sensibilidade térmica e dolorosa, conduzida
pelas fibras finamente mielinizadas (A delta) e as amielinicas (C), respectivamente,
pode-se utilizar equipamentos eletronicos para estudos quantitativos. Esses testes sdo
conhecidos pela sigla QST (quantitative sensory test). Com uma dosificagdo precisa dos
estimulos e a colaborag¢do do paciente, é possivel determinar os limiares ao frio, calor e o
limiar doloroso®.

2.2 Alteracoes motoras

Os sintomas motores sdo relatados pelos pacientes como incapacidade de realiza-
¢do de atividades ou de tarefas comuns, como caminhar, subir ou descer escadas, costurar,
segurar uma xicara de café ou outros objetos, ficar na ponta dos pés, andar com sandalias
de tiras. Estas queixas devem ser especificadas quanto ao tipo de movimento afetado (p.
ex.: flexdo do punho, dorsiflexdo do pé e outros). As incapacidades para a realizagio de
tarefas comuns podem ser interpretadas como distirbios motores, porém, sua real origem
pode estar em restri¢des, devido a dores ou disturbios de controle motor fino, causados
pela perda sensitiva. Este tipo de altera¢do é muito comum em neuropatias dos nervos
medianos nos punhos, muito mais por causa das dificuldades nas aferéncias sensitivas do
que por alteragdes de forca muscular.

As alteragdes de for¢a muscular sdo avaliadas pelo teste motor voluntario (TMV)
e descritas como paralisias, quando a for¢a muscular é igual a zero, ou paresias, quando
existe ainda algum grau de forca muscular, apesar de estar comprometida. As paresias sdo
graduadas de 1, grau minimo de contra¢iao muscular, sem movimenta¢io da articulagio;
graus 2, 3 e 4, relacionados com o movimento articular completo ou nio, ao movimento
contra a forca de gravidade e a resisténcia oferecida pelo avaliador; e o grau 5, correspon-
dendo a for¢a muscular normal. Nas alteracdes da forca muscular decorrentes de disfun-
¢do do neurdnio motor inferior e/ou do nervo motor, a fraqueza muscular se acompanha
de atrofia muscular e hipotonia. Entretanto, apesar de incapacidade motora, ndo se obser-
vam atrofias quando a alteragdo da forca muscular tem sua origem em disfungio central.
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A exploragio da motricidade deve comegar pelo segmento maior, analisando-se os
movimentos bdsicos do segmento, no sentido de definir alteragdes de grupos musculares
especificos. Esta andlise é relacionada 8 movimentagio das articulagdes: flexdo/extensdo da
perna, extensdo da coxa, dorsiflexdo do pé etc. Em seguida, pesquisa-se a agdo de cada sub-
grupo ou musculo isolado, no sentido de especificar e melhor localizar a alteragdo. Desta
forma, pode-se definir se a disfunc¢do provém de uma causa central ou periférica e, se pe-
riférica, localiza-se no plexo nervoso, numa raiz, num nervo especifico ou em parte dele’®.

2.3 Alteracoes dos reflexos

O exame dos reflexos é um dos fundamentos para se diferenciar uma lesdo central
de uma periférica. Na avaliagio de um paciente com suspeita de neuropatia periférica,
a hiporreflexia é o padrdo. Na presenca de reflexos exacerbados, deve-se considerar a
possibilidade de doengas centrais (medulares ou encefalicas), assim como as doengas do
neurdnio motor adquiridas, como a esclerose lateral amiotréfica (ELA), na qual ha o en-
volvimento tanto do neurdénio motor superior de origem no cértex motor, causando os
sinais de hiper-reflexia, como do neur6nio motor inferior de origem no corno anterior da
medula indo a periferia, causando as atrofias™.

2.4 Alteracoes troficas

As atrofias musculares indicam o segmento ou segmentos neurais afetados e for-
necem dados sobre a intensidade da perda e da cronicidade da lesao.

O trofismo da pele e dos seus anexos é também de importancia na avaliagdo das
neuropatias. Ulceras de pele, na planta dos pés no chamado “mal perfurante plantar”, sdo
indicativas de distarbio sensitivo pronunciado. Deve-se notar a presenca de atrofias da
pele nas regides afetadas, que se mostra adelgacada e brilhante, muito susceptivel a lesdes
traumaticas. Discromias sdo também alteragbes relevantes, as quais se devem dar atengéo;
além da pele, em geral unhas e pelos estdo atrofiados, nos casos de neuropatia periférica.
A perda de pelos nas areas afetadas é frequente, mas poucas vezes é relatada, pois nao se da
a estes sinais a devida atencéo. Todos estes sinais podem ser encontrados na hanseniase”.

2.5 Resultado da Avaliacao Clinica

A informagcéo obtida pela histéria clinica e pelo exame fisico devem ser suficientes
para responder as seguintes perguntas:

a) o paciente apresenta ou ndo uma neuropatia periférica;

b) em caso positivo, qual o padrio da neuropatia: mononeuropatia, mononeuropatia
multipla, polineuropatia ou polirradiculoneuropatia. Nas mononeuropatias, ha
o comprometimento de um tnico nervo; nas mononeuropatias multiplas, hd o
acometimento de dois ou mais nervos, de modo assimétrico; nas polineuropatias,
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hd o comprometimento simétrico dos nervos periféricos, em geral de distal
para proximal, em um padrio denominado de comprimento-dependente; e nas
polirradiculoneuropatias, ha o comprometimento simétrico, tanto das regides
proximais, como das distais.

¢) finalmente, com base nas informacdes acima delineadas, idealizar os possiveis
diagnosticos e planejar a investigagdo.

3. A apresentacao clinica da neuropatia da hanseniase:
neurites, sindromes compressivas, neurite silenciosa, dor
neuropatica e hanseniase neural primaria

3.1 Caracteristicas Gerais

A apresentacio tipica da neuropatia da hanseniase (NH) é o de uma mononeuro-
patia multipla; ou seja, o comprometimento dos nervos se faz espacialmente e temporal-
mente de maneira assimétrica e distinta. Na forma tuberculoide, pode haver o comprome-
timento isolado de um tnico nervo (mononeuropatia), enquanto, na forma virchoviana,
o comprometimento confluente dos nervos pode simular uma polineuropatia. Os nervos
cranianos também podem ser afetados, embora o sejam em menor frequéncia. As con-
sequéncias deste envolvimento, no entanto, em geral, tém grande repercussao clinica, tal
como dos ramos do nervo trigémeo responsaveis pela inervagio da cérnea e do ramo
zigomatico do nervo facial®.

No inicio da doenga, hd comprometimento preferencial das células de Schwann -
tanto das fibras mielinizadas quanto as amielinicas -, de tal forma que a lesdo é primaria-
mente mielinica. No entanto, progressivamente, passa a haver comprometimento axonal,
quer de maneira lenta e progressiva quer rapidamente, como nas neurites. Em regra, os
disturbios sensitivos precedem os disturbios motores, mas todas as modalidades de fibras
podem ser acometidas, desde as fibras ndo mielinizadas neurovegetativas e nociceptivas
até as sensitivas discriminativas e as fibras motoras®.

A neuropatia da hanseniase tem uma evolucdo extremamente cronica, porém, coe-
xistem periodos agudos e subagudos durante reagdes inflamatérias imunomediadas, no
decorrer da doenca''. Serdo apresentados, sucintamente, varios aspectos clinicos caracte-
risticos: as neurites e as sindromes compressivas, definigdo de “neurite silenciosa’, a dor
neuropatica e a hanseniase neural primaria.

3.2 Neurites e as sindromes compressivas

As neurites sdo episodios agudos envolvendo os nervos periféricos que ocorrem
durante as reagdes hansénicas. A reacao do Tipo I (RT 1) ou reagdo reversa ocorre nas
formas com boa resposta imune celular, enquanto a reagdo do Tipo 2 (RT 2) ou eritema
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nodoso, nas formas com resposta imune celular pouco eficiente. A frequéncia das reagdes
Tipo 1 é alta, como mostram estudos em trés continentes: 39% na Asia', 46% na América
do Sul”® e 67% na Africa'.

Na RT 1 de moderada ou baixa gravidade, desenvolve-se extensa desmielinizacao
focal, havendo grande chance de recuperacdo, enquanto, nas formas mais graves,
desenvolvem-se granulomas e abscessos que resultam, quase sempre, em uma rapida
degeneragao axonal®.

Na RT 2, ha inflamacio difusa, celular e humoral, resultando em intenso edema
intraneural, que pode levar a compressao dos troncos nervosos, causando inicialmente
desmielinizagdo do segmento comprimido e, posteriormente, perda axonal, caso nio haja
controle da neurite. As compressdes ocorrem onde 0s nervos cruzam os tineis anatdomi-
cos, tal como ocorre nas regides do cotovelo, punho, joelho e tornozelo. Esse processo
inflamatdrio intenso, que resulta em muito edema, leva a expanséo réapida do tronco ner-
voso dentro do tinel e, consequentemente, ao aprisionamento do nervo, ocasionando in-
tensos disturbios da fung¢do neural. Os pacientes apresentam sintomas dolorosos agudos,
intensos e continuos, que se acentuam a noite. A palpagdo é caracteristica: o nervo estd
edemaciado e doloroso, ha dificuldade de movimentar a articulagdo contigua e pode-se
perceber a pouca mobilidade do nervo no tinel, ou seja, o seu aprisionamento. Qualquer
dos nervos mistos com neurites pode ser acometido por aprisionamento nas regides dos
tuneis osteoligamentares. O nervo ulnar frequentemente no tnel do cotovelo e raramente
no punho no tunel de Guyon; o nervo mediano no tinel do carpo; o nervo fibular no ttnel
retro-fibular e o tibial no tnel do tarso. Essas situacées denominam-se sindromes com-
pressivas, e deve-se cogitar sobre a intervencao cirirgica para solugio dessa complicagio?.

3.3 Neurite silenciosa

Alguns pacientes evoluem com perda neural insidiosa e sem a presenga das mani-
festagdes positivas, tais como: dor, parestesias e disestesias, caracterizando a denominada
neurite silenciosa (NS), cujo reconhecimento é de grande importancia clinica, pois o atra-
so diagnostico pode resultar em danos neurais irreversiveis. A neurite silenciosa costuma
ocorrer em dois momentos: na fase inicial de crescimento bacilar nas células de Schwann,
com a desmielinizagdo segmentar como substrato anatémico, e num periodo mais tardio,
tendo como causa a fibrose intersticial, na qual se pode encontrar evolu¢io sem dor ou
sintomatologia pouco relevante.

3.4 Dor neuropatica cronica

Por outro lado, qualquer lesdo de nervo - seja pelo aumento de nocicepgio, devido
ao processo inflamatdrio causado pelo bacilo de Hansen durante as reagdes e compressdes
ou pela destruigdo de fibras sensitivas — pode provocar dor crénica de variados graus em
um percentual dos pacientes. A dor neuropdtica pode ocorrer de forma isolada ou ser
concomitante a dor nociceptiva resultante dos fendmenos inflamatérios agudos, caracte-
rizando uma dor mista, nociceptiva e neuropdtica. A existéncia de dor neuropatica deve
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ser aventada se houver dor persistente por periodo superior a trés meses. Do modo sim-
plificado, pode-se afirmar que decorre da sensibilizagdo aumentada das vias sensitivas pe-
riféricas e centrais associadas a deficiéncias centrais no controle dessa atividade anormal
periférica®®. A prevaléncia da dor em pacientes antigos com hanseniase, encontrada em
estudo no Instituto Lauro de Souza Lima, ultrapassa 50%. A identificagdo clinica desses
diferentes aspectos da neuropatia da hanseniase auxiliard a ado¢do de medidas terapéuti-
cas adequadas, com um ganho efetivo nas estratégias do tratamento.

3.5 Hanseniase Neural Primaria

Outra situacdo de abordagem neurofisiologica, relevante para o diagndstico da
hanseniase, é a forma da hanseniase neural primdria (HNP). Sdo considerados suspei-
tos de HNP os pacientes que apresentam o comprometimento nervoso periférico como
primeira manifestacio do tipo mononeuropatia ou mononeuropatia multipla, sem outra
etiologia suspeita na avaliagdo médica e sem lesdo de pele identificével clinica e laborato-
rialmente. A prevaléncia é baixa, mas pode ser superestimada em duas situagdes: a) quan-
do a investigacdo das lesdes de pele ndo é completa e b) quando nio séo consideradas as
doengas de diagnéstico diferencial com a HNP. Constatada neuropatia periférica: mono-
neuropatia ou mononeuropatia multipla com testes sensitivos e motores rotineiros, sem
lesoes de pele evidenciadas clinicamente e com a baciloscopia negativa, o paciente deve
ser encaminhado para o Centro de Referéncia com capacidade para avaliagao neurolégica
e neurofisioldgica ou para consulta especializada, com neurologista.

O diagndstico diferencial devera ser direcionado para as doengas que causem mo-
noneuropatia e mononeuropatia multipla, as quais suportam um amplo elenco de etio-
logias: a) inflamatdrias: colagenoses e vasculites ndo sistémicas; b) metabdlicas: diabe-
tes, hipotireioidismo e disfun¢do hipofisaria; c) infecciosas: hanseniase e AIDS; d) causas
traumaticas e posturais e e) hereditarias: neuropatia (tomaculosa) hereditaria por suscep-
tibilidade a paralisias por pressdo. Diante da complexidade do diagnéstico dos pacientes
com HNP, recomenda-se encaminhd-los aos Centros de Referéncia com disponibilidade
de realizar bidpsia de nervo®.

3.5.1 O diagnostico histopatolégio

O diagnéstico sera pelo anatomopatoldgio ou com base nas evidéncias clinicas, p.
ex., uma mononeuropatia ou mononeuropatia multipla, na qual foram afastadas as outras
etiologias possiveis.

O exame histopatoldgico do nervo periférico colhido por bidpsia é de grande im-
portancia para o diagndstico da hanseniase, contribuindo para ele ao ser inserido em
um contexto de dados clinicos, eletroneuromiograficos, laboratoriais, epidemioldgicos
obtidos do paciente. Por meio da interacao do patologista com o clinico, é possivel apro-
veitar até mesmo os achados histopatoldgicos inespecificos e utiliza-los para concluir o
diagnoéstico da doenga.
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A andlise histopatoldgica do nervo colhido pela bidpsia indicara as seguintes pos-
sibilidades de diagnéstico: a) Diagndstico de certeza: Infiltrado inflamatério composto
de macrdfagos vacuolados (células de Virchow) com presenca de bacilos alcool-acido re-
sistentes detectados pela técnica de Wade ou Fite-Faraco, no interior de macréfagos e de
células de Schwann, acompanhado de linfécitos esparsos. b) Diagnéstico muito provavel:
Infiltrado inflamatdrio granulomatoso com células epitelioides ocupando o endoneuro. c)
Diagnoéstico provavel: Infiltrado inflamatério linfocitico e macrofagico sem diferenciagdo
para células epitelidides nem para células de Virchow ocupando o endoneuro em torno
de vasos e permeando as fibras nervosas. Auséncia de BAAR na bidpsia. d) Diagnostico
de possibilidade: E caracterizado por achados histopatoldgicos inespecificos que podem
acontecer em outras neuropatias, mas que frequentemente ocorrem na hanseniase. Sao
eles: a fibrose epi, peri e endoneural, o edema do espago subperineural com aumento de
células leucociticas mononucleares (linfocitos e macréfagos). Esses achados podem ser
acompanhados por perda numérica de fibras mielinizadas grandes e pequenas. Entre-
tanto, essas alteragdes inespecificas sé terao valor diagnéstico se forem inseridos em um
contexto clinico e laboratorial®.

3.5.2 Classificacao da forma neural primaria

Quando diagnosticada a HNP, sua classifica¢do pode gerar duvidas, caso o histo-
patologico seja inespecifico ou nao tenha sido realizado, por néo existirem lesdes de pele e
a baciloscopia ser negativa. Portanto, os critérios disponiveis serdo relativos aos achados
clinicos neuroldgicos e imunoldgicos, tais como: a) clinico, i.e, 0 nimero de nervos com-
prometidos, empregado pela Organiza¢io Mundial da Satide (OMS) em casos ordindrios
no ambito ambulatorial, para classificd-la como paucibacilar (PB) ou multibacilar (MB).
Quando houver um sé nervo comprometido, deve considerar como PB e mais de um
nervo como MB. b) O Critério imunoldgico, isto é, o teste de Mitsuda claramente positivo
definird o PB e o levemente positivo ou negativo indicara para o MB. c) A sorologia para
o antigeno PGL-1 positiva indicard um paciente da forma MB.

Sustentados por essas evidéncias, pode-se classificar em PB e MB para se definir
o tratamento de poliquimioterapia conforme as normas do Ministério da Saide (MS)
e OMS™.

4. Os métodos de avaliacao da neuropatia da hanseniase

4.1 Avaliacao Clinica

A avaliagdo rotineira de paciente suspeito de apresentar neuropatia hansénica deve
ser realizada de maneira sistematizada, incluindo:

a) avaliagdo dermatologica;

b) anamnese dirigida;
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¢) exame neuroldgico com palpagdo dos nervos e reflexos profundos;
d) mapeamento sensitivo;

e) teste voluntario motor.

Por meio desta avaliagdo dermatoneurologica e musculoesquelética, a equipe de
saude tem condi¢des de diagnosticar o envolvimento neuropatico precocemente.

Avaliac¢oes seriadas e acompanhadas pelo médico responsével e coordenadores das
acOes de saude irdo balizar o plano terapéutico durante o longo tempo de seguimento a
que devem ser submetidos os pacientes.

Nos centros de referéncia, onde serdo atendidos os casos mais complexos, a ava-
liagdo eletroneuromiografica é realizada rotineiramente, por possibilitar melhor acuidade
diagndstica e permitir monitoragdo mais precisa>*°.

4.2 Avaliacao Neurofisioldgica - Eletroneuromiografia

A Eletroneuromiografia é composta dos estudos de condugido nervosa e da eletro-
miografia. Os estudos de condugdo nervosa sensitiva e motora sao obtidos pela estimula-
¢d0 do nervo e pela captagdo dos estimulos elétricos diretamente em nervo e/ou musculo,
com eletrodos de superficie, em diferentes nervos e segmentos. Esses estudos informam
distarbios focais ou sistémicos dos nervos sensitivos e motores. A maioria dos nervos do
corpo, espinhais ou cranianos, pode ser avaliada pela neurocondugéo. Ao se estudar va-
rios segmentos, sdo enfocadas as regides dos tineis osteoligamentares, assim como: tunel
do ulnar no cotovelo e no punho - Guyon -, tiinel do carpo; tinel retro-fibular e tinel do
tarso. Essas regides frequentemente acometidas pela neuropatia da hanseniase sao ava-
liadas com especificidade pela neurocondugio, as quais ndo sio avaliadas pelos demais
métodos descritos acima*.

A Eletromiografia é realizada pela introdugdo de eletrodos nos musculos e tem
como objetivo a analise dos potenciais de agdo da unidade motora, gerados pela contra-
¢do voluntdria e também das fibras musculares em repouso, as quais, quando existem
processos patolégicos como a desnervagio, se despolarizam espontaneamente. Dessa for-
ma se obtém informagdes sobre o grau de inervagio ou desnervagido de um musculo ou
grupos musculares e da caracteristica do processo subjacente, se é neurogénico ou mio-
patico. Essa modalidade do método é empregada na avaliagdo dos pacientes suspeitos de
hanseniase neural primdria, com vistas ao esclarecimento diagnostico. Nos pacientes com
suspeita de neurites e sindromes compressivas a eletromiogafia, ¢ pouco empregada na
rotina, porque é menos especifica, menos quantitativa e consome mais tempo de exame*.

A FEletroneuromiografia pode ser indicada em trés momentos:

a) No auxilio ao diagnéstico de neuropatia ativa, em paciente com hanseniase ja
diagnosticada. Isto se aplica quando os sintomas e a clinica néo sdo suficientes,
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impondo-se o diagnéstico diferencial, com dores musculoesqueléticas, mio-
fasciais tendinosas e periarticulares ou de origem comportamental, como, por
exemplo, a simulagao.

b) No diagnéstico da HNP e para a busca de um possivel nervo para bidpsia, ou
seja, o estudo histopatoldgico.

c) Para seguimento de neuropatias confirmadas, visando-se a uma localiza¢do mais
apurada, a caracterizagdo da atividade fisiopatoldgica recente no nervo e sitios
de compressdo nos tuneis osteoligamentares e embasamento para as decisdes
terapéuticas, como um tratamento clinico mais efetivo e indicagdes cirurgicas.

4.3 Os exames seriados ou monitoracao da neuropatia da
hanseniase

A neuropatia da hanseniase, como exposto acima, apresenta-se com longa evolu-
¢d0 e expressdo clinica variada, portanto, exige acompanhamento constante. Os exames
seriados possibilitam observar o rumo que a neuropatia estd tomando conforme o tra-
tamento empregado e, assim, auxiliam na tomada de decisdes adequadas para se tentar
prevenir o agravamento da lesdo neural e perdas irreversiveis ao paciente. Os métodos
de Avaliagio Clinica descritos anteriormente devem ser de conhecimento e de dominio
da equipe de satde e aplicados em série de acordo com a gravidade de cada caso nos
ambulatdrios. Os casos complexos, ou seja, neurites agudas de dificil controle, suspeitas
de sindromes compressivas e dor neuropatica croénica deverio ser seguidos nos Centros de
Referéncia, nos quais se pode contar com o auxilio da eletroneuromiografia, especifica
para esse tipo de acompanhamento™°

5. Conclusao

Os esforgos positivos para o entendimento clinico da neuropatia da hanseniase
(NH) tém sido na identificagdo dos distintos periodos da doenga com base em evidéncias
clinicas e laboratoriais. Podemos considerar avancos significativos a compreensio da NH:

a) A definicdo de hanseniase neural primdria e os critérios para o seu diagnostico,
procurando-se evitar super ou subdiagndstico de hanseniase.

b) A caracterizagio efetiva dossinais de atividadeinflamatdria aguda ou subaguda das
neurites em reagdo pelo auxilio da monitoragdo dos nervos com a neurofisiologia
- neurocondugdo - é um ganho real para o manuseio dessa neuropatia ao definir
o prognostico de uma suposta neurite, ou seja, se terd resposta com tratamento
anti-inflamatdrio ou néo. O seguimento com a neurocondugio também é capaz
de produzir “insights” decisivos sobre as sindromes compressivas nos taneis
anatdmicos quando o nervo esta em reagéo.
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c) Finalmente, a consideragdo constante da possibilidade de se estar diante do
componente doloroso e a defini¢do clinica de dor neuropdtica crénica durante
ou mesmo apos os fendmenos inflamatdrios é um aspecto essencial para o
tratamento inteligente e economia dos anti-inflamatdrios esteroides.

Dentre os desafios mais prementes, podem-se considerar a implementagéo e oti-
miza¢do dos métodos de monitoragéo clinica e a ampliagdo do emprego da neurocondu-
¢do como meio auxiliar. Para que esses avangos sejam efetivos, sio necessarios a educacgio
e o treinamento dos profissionais médicos da rede publica na area de neurologia das neu-
ropatias periféricas e em especial da neuropatia da hanseniase.
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1 2 Tratamento clinico da neuropatia

= | da Hanseniase: controle das reacoes
com repercussao neurologica e da
dor neuropatica cronica

Wilson Marques Jr.
José Antonio Garbino

1. Introducao

A Neuropatia da Hanseniase caracteriza-se pela cronicidade. Nos periodos iniciais
- de incubagio ou pré-clinico —, 0 Mycobacterium leprae (M. leprae) coloniza preferente-
mente as células de Schwann (CS) nido mielinizantes, que servem como um reservatdrio
para que as demais fibras (fibras mais grossas, mielinizadas) sejam posteriormente lesa-
das, inicialmente por fendmenos desmielinizantes'. Esse periodo inicial pode se prolongar
por anos, sem nenhuma sintomatologia marcante, o que impede o diagnéstico da neuro-
patia e, por conseguinte, seu tratamento precoce. Apos este periodo inicial, de duragdo
varidvel, surgem os fendmenos reacionais agudos e subagudos, nos quais o comprometi-
mento neural - neurite hansénica - pode ser clinicamente exuberante e severo, ocasionan-
do frequentemente dano neural permanente e incapacitante. O tratamento clinico nesse
periodo ¢é crucial porque o processo inflamatorio reacional pode resultar em lesdo axonal
grave®. Adicionalmente, o edema intenso que se desenvolve nestes periodos pode levar
ao desenvolvimento de sindromes compressivas nos tineis anatdmicos>*®, acentuando a
lesdo neural. Mesmo com a doenga devidamente tratada e com o processo inflamatério e
as sindromes compressivas devidamente controladas, o aparecimento de dor neuropatica
pode se tornar um fator complicador de dificil tratamento, podendo diminuir significa-
tivamente a qualidade de vida do paciente®. A dor neuropética decorrente da neuropatia
hansénica deve ser cuidadosamente diferenciada da dor resultante de neurite crénica, de-
vido as implicagdes clinicas e terapéuticas™*.

2. Reacoes: neurite aguda e subaguda - reacoes Tipo 1 e
Tipo 2

As reagdes sao momentos vitais do comprometimento neuroldgico na hansenia-
se, podendo ocorrer antes, durante e mesmo apds o término do tratamento®*°. Elas sdo
fendmenos inflamatérios imune mediados que, nas formas TT (Tuberculoide-Tubercu-
loide) e interpolares — DT (Dimorfa-Tuberculoide), DD (Dimorfa-Dimorfa) e DV (Di-
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morfa-Virchoviana) —, decorrem predominantemente de resposta imune-celular, sendo
denominadas de Reagdo do Tipo 1 ou reagdo reversa, enquanto, nas formas VV (Vircho-
viana-Virchoviana) e em algumas formas DV, as rea¢des sdo mais agudas, dependendo
principalmente da resposta humoral, sendo chamadas de Reagdes do Tipo 2 ou eritema
nodoso hansénico®’.

No periodo em que a inflamagdo se torna aguda, tanto na Reagdo Tipo 1 (RT1)
como na Reagdo Tipo 2 (RT2), ocorrerdo efeitos pro-inflamatérios, culminando com
lise celular e, consequentemente, lesdo das células do tecido nervoso e intensifica¢io do
edema interno no tronco nervoso, um fendmeno importante para o desenvolvimento da
degeneracio axonal®. Sdo consideradas verdadeiras emergéncias médicas, ja que o dano
neural resultante costuma ser de rapida instala¢io, causando frequentemente perda sensi-
tiva, fraqueza muscular e deformidade®’. Em estudo no Brasil, em drea de média endemi-
cidade, a prevaléncia da RT1 foi de 45% e a da RT2, de 55%?®.

As RT1 podem ser focais, limitadas a fasciculos de um nervo ou a poucos nervos,
nas formas T (Tuberculoide) e DT (paucibacilares)®, enquanto, nas formas D (Dimorfa)
e DV (multibacilares), elas sdo mais disseminadas, comprometendo multiplos nervos nas
fases avancados da doenga e com maior carga bacilar. Nos pacientes das formas T e DT,
as RT'1 podem se agravar e produzir abscessos, resultando na necrose caseosa nos nervos,
com destrui¢do das CS e, sobretudo, dos axdnios, levando as deficiéncias e as incapacida-
des tdo caracteristicas desta neuropatia®.

A RT1 resulta do aumento espontaneo da imunidade celular e da hipersensibilida-
de tardia a antigenos do M. leprae, ocorrendo tanto em pacientes paucibacilares como nos
multibacilares, dentro do espectro dimorfo, tendo como substrato histopatoldgico o gra-
nuloma de células epitelioides bem diferenciadas, permeado e envolvido por linfdcitos®. O
grau de agressividade desses granulomas depende do grau de imunidade caracteristico de
cada uma das formas clinicas (DT, DD ou DV). Na forma DT, o granuloma pode conter
gigantdcitos do tipo Langhans ou do tipo corpo estranho, que sio muito destrutivos aos
tecidos onde estdo situados. Também podem ser mais estruturados ou mais frouxos, ou
seja, com as células mais dispersas, nas formas DD e DV'. A neurite resultante costuma
ter curso progressivo de varias semanas, resultando em perda sensitiva e motora, havendo
ulceragéo nos casos graves »* >0,

Nas formas V (Virchoviana) e em algumas formas DV, as reagdes ocorrem em pa-
cientes com imunidade celular ruim ao M. Leprae, abundantes bacilos em lesdes da pele e
de nervo, e uma resposta de anticorpos policlonais intensa, com altos niveis de imunoglo-
bulinas circulantes, sendo denominadas de reagdes de eritema nodoso hansénico ou RT2%.
Elas ocorrem mais frequentemente durante o tratamento e parecem estar ligadas a destrui-
¢do dos bacilos pelo tratamento, com o consequente aumento da liberagao antigénica® 1.
A presenga de complexos antigeno-anticorpo nos vasos pode produzir vasculites, levando
a isquemia e & necrose tecidual e, portanto, a destruicio das CS e as perdas axonais*. No
eritema nodoso hansénico (RT2), surgem, agudamente, nédulos eritematosos no tegumen-
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to, que podem ulcerar ou nio, acompanhados por um cortejo sintomatico, que varia em
intensidade. E se caracterizam por alteragdes do estado geral: febre, comprometimento das
mucosas de vias respiratorias altas, artralgias, artrites e sinovites, aumento doloroso de lin-
fonodos, hepato e esplenomegalias, neurites, irites e iridociclites reacionais e orquiepididi-
mites, comprometimento das suprarrenais e medula dssea. Enfim, podem afetar todos os
tecidos nos quais estejam presentes os bacilos”'. O Curso da reagdo é de aproximadamente
2 semanas, mas muitos pacientes apresentam varios episédios repetidos®”?.

Poucos estudos estdo disponiveis na literatura, para se avaliar os resultados das
diferentes possibilidades terapéuticas da neuropatia durante os periodos reacionais. Os
trabalhos encontrados sobre o comprometimento neural foram, predominantemente,
sobre a RT1, considerada a mais danosa para os nervos periféricos. As pesquisas sio
concordantes quanto a eficdcia dos esteroides no tratamento da neuropatia em RT1 e
pouco afirmativos em relagdo a neuropatia da RT2, no entanto, com esquema terapéutico
distinto com o periodo de dosagens altas mais curto pela duragdo menor da RT25'"12,
A talidomida parece ser o tratamento de escolha, apesar de seus conhecidos efeitos
teratogénicos, quando as lesdes forem somente na pele®. A pentoxifilina é a droga
indicada em substitui¢do a talidomida'.

3. Tratamento clinico

As drogas de escolha, em primeira opgdo de tratamento da neuropatia decorrente
das reagdes, sdo os anti-inflamatdrios hormonais, ou seja, os esteroides. As dosagens de
prednisona ou prednisolona variam de 40 a 80mg ou podem até ser maiores, conforme a
recomendacio do Ministério da Saude (MS) para o Sistema Unico de Satide (SUS), com
dosagens de 1 a 2 mg/kg/dia'®. Tanto o Guia do MS quanto o Consenso do Projeto Di-
retrizes da Associagdo Médica Brasileira e Conselho Federal de Medicina'' ndo indicam
o tempo de tratamento com essas doses iniciais mais elevadas, ou seja, a dose de ataque
entre ambas as reages e sua duragdo, assim como os regimes de reducio das doses. Nas
ultimas duas décadas, tem sido enfatizada a necessidade de se testar novos regimes de es-
teroides, com doses e tempo diferentes para cada tipo de reagdo, ou mesmo outras drogas,
no tratamento das rea¢des envolvendo os nervos'.

Como as diferencas de dosagem preconizadas pelo MS sao muito grandes, no Ins-
tituto Lauro de Souza Lima, foi realizado um ensaio clinico, comparando-se 1 e 2 mg/kg/
dia de prednisona como dosagens iniciais no tratamento. Os resultados indicaram que
as respostas sdo dose-dependente nos dois tipos de reagdo, porém, com 1 mg/kg/dia, as
doses sdo tanto mais efetivas se introduzidas precocemente, isto é, menos de trés meses
do inicio dos sintomas?. Foi também demonstrado que, na RT2, periodos com doses mais
elevadas podem ser curtos, de uma semana, chegando-se a 0,5 mg/kg/dia no final do pri-
meiro més, que ¢é o tempo estimado dessa reacdo?®. Foi observado que a primeira semana
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é essencial como marcador do acerto da escolha terapéutica em ambas as reagdes, sendo o
primeiro més mais significativo na RT1% Como resultado desse estudo, pode-se recomen-
dar como base do tratamento ambulatorial (Tabela 1):

3.1. Reacao Tipo 1

A prednisona é mantida em dose alta (1 mg/kg/dia), em uma tomada matinal, por
um més, seguindo-se de redugdo de 10 mg/més até seis meses e mantendo-se uma dose
baixa, com acompanhamento clinico e se possivel eletrofisiologico, por até 12 meses.

3.2. Reacao Tipo 2

A prednisona é introduzida na mesma dose inicial utilizada para a Reagdo Tipo 1
(1 mg/kg/dia), mantida por uma semana, diminuindo-se rapidamente 5 mg/dia, a cada
dois dias, até atingir 0,5 mg/kg/dia ou menos. Nesse momento, deve-se avaliar a introdu-
¢do da talidomida, nas doses de 200 a 300 mg/dia; nas recidivas, esta medicagdo deve ser
usada em doses de manutengdo de 100 a 200 mg/dia’. Se a reagéo for controlada, a pred-
nisona podera ser retirada em trés a seis meses. Entretanto, em alguns casos, é necessario
que ela seja mantida por mais tempo, em doses sempre menores que as iniciais, sendo pos-
sivel, em algum momento, reiniciarem dosagens maiores, mas sempre por curto periodo.

A pentoxifilina pode ser usada caso a talidomida seja contraindicada nas RT2 e
também nos periodos inter-rea¢des procurando-se evitar as recidivas. Sua administragdo
deve ser progressiva, ou seja, 400mg na primeira semana. 400mg, de 12 em 12h, na se-
gunda semana. 400mg, de 8 em 8h, na terceira semana em diante. Manté-la associada a
talidomida ou & prednisona até 30 dias e, conforme resposta clinica, reduzir a talidomida,
manter ou reduzir a prednisona ou outro esteroide.
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Tabela 1: Esquema de Tratamento com esteroide para as reacoes, considerando-se um
paciente masculino ou feminino de 60kg: RT1 paucibacilar e multibacilar e RT2, mais
as dosagens equivalentes para dexametasona e betametasona. Sugerido com base no
tratamento com 1mg/kg/dia de prednisona via oral e os tempos de reducao presumidos,
conforme o tempo de duracao de cada reacao 2'¢. Sempre se lembrar de tratar verminoses
antes do inicio dos esteroides assim como verificar se o tratamento surtiu efeito desejado.

Dias

Doses prednisona/prednisolona 1mg/kg/dia
(Considerando-se um paciente de 60Kg)

Equivaléncia
5mg de pdn = 0,6mg de
betametasona e 0,75mg de
dexametasona

Reagio Tipo 1
paucibacilar

Reagio Tipo 1
multibacilar

Reagio Tipo 2

DEXA

BETA

1°
20
30
40
50
6°
70

60
60
60
60
60
60
60

60
60
60
60
60
60
60

60
60
60
60
60
60
60
60

8°

Qo

10°
11°
12°
13
14°
15°
16°
17°
18°
19°
20°
21°
200
23°
24°
25°
26°
27°
28°
29°
30°

60

60

Pdn 50 mg/dia

Equivaléncia:
Dexa 7,5 mg/dia
Beta 6 mg/dia

Pdn 50 mg/dia

Equivaléncia:
Dexa 7,5 mg/dia
Beta 6 mg/dia

Reduzir cada 3-5
dias até
30 mg/dia

9 mg/dia

7,2 mg/dia

Reagio Tipo 2

Equivaléncia para
RT2

Reduzir cada 3-5
dias até
4 a5 mg/dia

Reagio Tipo 2

Equivaléncia para
RT2

Reduzir cada 3-5
dias até
3 a4 mg/dia

15-30
60
60
30

Dexa
6-7,5
4,5-6
3-4,5
1,5-3

mg/dia
40- 50

30-40

20-30

10-20

Beta
4,5-6,0
3-4,5
2,5-3
1-3

mg/dia
40- 50

30-40

20-30

10-30

Dias
15-30

mg/dia
20- 30

mg/dia

Dias

Tempo

Total
presumido

6 meses e retirar,
conforme a
evolugdo clinica

de 6212 meses,
conforme a
evolucao clinica

Apbs o 1° més,
conforme a clinica
+ medicagGes para

evitar recidiva

Ap6s o 1° més, reduzir com doses
equivalentes conforme os Tipos das
reagdes e a evolugao clinica
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Quanto as dosagens iniciais dos esteroides, o Ministério da Satde brasileiro, em
sua mais recente recomendagao, assume doses menores, ou seja, de 1 a 1,5 mg/kg/dia, com
a ressalva de que a dose de 1 mg/kg/dia ¢ eficiente na maioria dos casos'®.

O seguimento eletrofisioldgico (eletroneuromiografia) deve ser realizado em ser-
vigo com experiéncia em hanseniase e, preferencialmente, direcionado aos locais de com-
pressio, nos tineis anatdmicos, de forma objetiva. Esse recurso deve ser empregado quan-
do houver duvida quanto aos métodos de seguimento de rotina'.

Conforme se observou no estudo anteriormente citado,a RT1 melhora lentamente
e tende a continuar melhorando, mesmo com a redugéo lenta da dose de esteroides; mas,
na RT2, apesar de rapida melhora, ha a tendéncia de ocorrerem recidivas * (figura 1).

Figura 1: Evolucao da média dos escores clinicos
(soma numérica dos resultados da Escala Visual Analégica,
palpacao do nervo ulnar, teste dos monofilamentos e exame motor)
de cada nervo ulnar durante RT1 e RT2 (n= 28)%

15
*\\ Médias dos Escores clinicos dos nervos com RT1 e RT2
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Avaliagoes

Na RT1, pode-se iniciar reduc¢do apos a primeira e a segunda semanas, de forma
gradual, de 5 a 10 mg por més. Um problema que se pode observar, na RT1, embora
menos frequentes que nas RT2, sdo recidivas, com piora neural. Essas situagées podem
ocorrer tardia e lentamente e mesmo sem sintomas, somente apresentando perdas neuro-
légicas leves. Esse fato é reconhecido pelos clinicos e chamado de “neurite silenciosa™*.

Certo contingente de pacientes com RT2 recidivante, que apresentam
contraindica¢des formais de esteroides — como na diabetes, em infec¢des — e em pacientes
com RT2, dependentes de esteroides, as alternativas sdo menores. Para o controle das
reagdes, estdo sendo testados novos regimes de corticoterapia, mais curtos e mais
monitorados — como, por exemplo, a pulsoterapia com esteroides e mesmo com outras

drogas imunossupressoras'®19202!,
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Esses pacientes necessitam de um seguimento clinico cuidadoso, associado a mo-
nitora¢éo neuroldgica consistente e constante. As perdas sensitivas e/ou motoras relevan-
tes exigem medidas mais efetivas, como o aumento da dosagem, avaliacdes amitide da
terapéutica e consideragdes sobre a indicagdo cirtrgica, nos casos de controle insuficiente
com terapéutica medicamentosa.

Os sintomas dolorosos devem ser acompanhados criticamente, objetivando-se dis-
tinguir a dor neuropdtica da dor inflamatéria crénica, decorrente de uma neurite persis-
tente. Frequentemente, no entanto, a dor é de origem mista, inflamatéria e neuropatica.

A escolha adequada do esquema terapéutico, de acordo com o tipo da reagio,
o diagnostico de neuropatia compressiva associada e a identificagdo correta do tipo de
dor resultardo nio sé na escolha da melhor terapia como também no uso inteligente dos
esteroides.

4. Efeitos adversos dos esteroides

Os efeitos adversos mais frequentemente relatados em pacientes com hanseniase,
apresentados de acordo com a gravidade séo:

a) efeitos adversos graves: psicose, ulcera péptica, glaucoma, cataratas, diabetes,
hipertensdo, osteoporose com colapso vertebral, necrose da cabe¢a de fémur,
infec¢des bacterianas e fingicas e infestagdes;

b) efeitos adversos de menor gravidade: reten¢ao de sédio, aumento da excregio de
calcio e potassio, acne por esteroide, ficies em lua, estria, hirsutismo, aumento
de peso e infecg¢des virais.

Os efeitos adversos de maior gravidade estio associados ao emprego de doses
mais altas - 60mg a 120mg por dia — e por tempo mais prolongado®*>**, enquanto doses
menores, frequentes nos trabalhos de campo e nos trabalhos de campo sdo em geral mais

brand0825,26,27,28

A dexametasona ou betametasona podem ser usadas em substitui¢do a predniso-
na em doses equivalentes: 5mg de Prednisona ou Prednisolona equivalem a 0,6mg de
betametasona e 0,75mg de dexametasona. Essa substitui¢ao esta indicada em pacientes
hipertensos ou com algum disttrbio cardiovascular, pacientes com queixas de caiimbras,
por néo apresentarem o efeito colateral de retengdo de sddio e espoliagdo de potassio.

5. Tratamento da dor neuropatica

Sao conhecidas varias interven¢des que podem ajudar no alivio da dor neuropatica
na hanseniase, tais como tratamento convencional medicamentoso, terapia fisica, cirurgia
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e abordagens psicoldgicas. A primeira linha de tratamento da dor neuropatica em hanse-
niase é a administragdo de drogas, e estas devem ser escolhidas de acordo com a natureza
dos sintomas ou das queixas do paciente.

Os seguintes esquemas terapéuticos, quando as reagdes sdo devidamente tratadas,
sdo sugeridos '>'%:

5.1 Dor continua: parestesias e queimacoes

i. Antidepressivos triciclicos
1. Amitriptilina: 10-150mg/dia
2. Nortriptilina: 10-150mg/dia

ii. Drogas neurolépticas
1. Clorpromazina - 10 a 40mg/dia

iii. Drogas anti-inflamatdrias ndo esteroides (AINEs): naproxeno, indometacina,
ibuprofeno ou mesmo os esteroides em doses baixas que estejam sendo
utilizados. Nao sendo necessario acrescentar os AINEs.

Aconselha-se iniciar o tratamento, quando néo ha contraindicagées, com amitrip-
tilina ou nortriptilina. Pacientes com glaucoma de angulo fechado, hiperplasia prostatica
e doengas cardiacas devem ser tratados com cuidado. As drogas sdo ministradas inicial-
mente em doses baixas, 10-25mg na noite; a dosagem é aumentada em quotas de 10-25mg
a cada 3-7 dias até aliviar a dor, com uma dose didria maxima nao ultrapassando 150mg.
Doses elevadas exigem seguimento préximo.

Gabapentina em uma dosagem de 900 a 3600mg/dia combinada com nortriptilina
ou amitriptilina pode também ser utilizada neste caso. Nortriptilina é preferida a
amitriptilina para pacientes idosos.

5.2 Dor paroxistica: sensacao de choque, pontadas, picadas e belis-
cos em crises episddicas

i. Carbamazepina: 200-600mg/dia, dividida em 2-3 doses
ii. Gabapentina: 900-3600mg/dia, dividida em 3 doses

iii. Pregabalina: 300-600 mg/dia, dividida em 2 doses

Nessa situacio antiepilépticos sdo indicados, mas ndo em combina¢do com outras
drogas. Gabapentina é administrada trés vezes ao dia, e a dose-alvo no tratamento da dor
¢ 900-3600mg/dia. A dose inicial é 300mg, ministrada na hora de dormir, esta dose pode
ser aumentada em 300mg apds 1-3 dias. A dose estabilizada, na dor neuropatica, é nor-
malmente entre 450-600 mg/dia, dividida em duas doses quando uma preparacéo de libe-
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ragdo lenta é utilizada e em trés doses quando a preparagio usual é utilizada. Contagem
de células sanguineas, sddio e niveis de transmitase devem ser monitorados, a0 menos no
inicio do tratamento. Gabapentina e pregabalina sdo melhor toleradas que a carbamazepi-
na em pacientes idosos. Entretanto, ambos os medicamentos podem interagir com alcool,
anestésicos, barbituricos e drogas para tratamento de disturbios de sono.

5.3 Disestesias e alodinia

Para as regides dolorosas da pele na distribuigdo de um nervo periférico ou de uma
mancha na pele, as também chamadas “neurites terminais”, com disestesia e/ou alodinia,
pode-se usar medicamentos topicos combinados com medicamentos orais, um gel tépico
ou creme com capsaicina pode ser util em dilui¢des de 0.0125% a 0.075%, 3-4 vezes ao
dia. Analgésicos topicos sdo outra op¢ao nessa situagao: lidocaina em uma dilui¢do de 5%
pode ser aplicada na regiao da pele com dor, 2-3 vezes ao dia.

6. Tratamento profilatico com esteroides ao iniciar a PQT

Uma discussdo atual diz respeito ao tratamento preventivo, ou seja, o uso de pred-
nisolona ou prednisona iniciado concomitante & PQT (poliquimioterapia). Em 2004, foi
publicado um amplo ensaio clinico randomizado, com 636 pacientes multibacilares, no
qual uma dose inicial de 20mg/dia, reduzida progressivamente por um periodo de qua-
tro meses, foi comparada com placebo. Observou-se a reduc¢do da incidéncia de novas
reagdes, durante o uso dos esteroides e a diminui¢do da perda sensitiva; mas esses efeitos
ndo foram mantidos nos meses consecutivos, no primeiro ano®. Esses achados sugerem a
necessidade de novos ensaios clinicos multicéntricos, buscando-se identificar grupos de
pacientes — isto é, formas clinicas especificas — que seriam beneficiados com o tratamento
preventivo e novos estudos, com tratamento mais longo.

Da mesma forma, devem-se enfocar as indicagdes de cirurgias de nervo preven-
tivas, ou seja, neurolises descompressivas, com uma légica que as suporte. E necessario
identificar grupos de pacientes e situagdes clinicas, como, por exemplo, pacientes em rea-
¢oes RT2 recidivantes e consequentemente fendmenos compressivos reentrantes. Nesse
caso, o tratamento clinico deve ser individualizado e ndo responde de maneira previsivel
como nos pacientes com RT1. E, ainda, requer mais cuidado para ndo se incorrer no abuso
de esteroides e suas complica¢des. Situacdes como essa, de maior complexidade, requerem
o monitoramento do paciente pela avalia¢do da fung¢do neural, ou seja, exames seriados da
funcdo de todos os nervos mais frequentes.
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7. Conclusao

O uso inteligente dos esteroides com melhor defini¢do da dosagem de “ataque’, a
indicagdo apropriada do esteroide em pacientes com contraindicag¢des, o tempo de verifi-
cac¢do dos resultados e o tempo de diminui¢do das doses de acordo com o tipo da reagdo
devem ser implementados. A melhor compreensido do uso do esteroide traz beneficios de
dificil mensuragio, mas facil de se imaginar. Assim como o tratamento do componente
doloroso durante ou mesmo ap6s os fendmenos inflamatdrios, dor neuropdtica crénica,
diminui o uso indevido de esteroides e consequente redugio dos efeitos adversos. O uso
dessas alternativas ja disponiveis depende da caracterizagio clinica adequada dos varios
periodos da neuropatia, que sé é possivel com pessoal médico capacitado.

Os desafios persistem na procura de melhores esquemas terapéuticos com drogas
anti-inflamatérias e imunossupressoras e dos grupos clinicos, tipos de reagdes, que seriam
submetidos a esses tratamentos.

A cirurgia de nervo na hanseniase nas sindromes compressivas, ou seja, cirurgias
para descompressdao dos nervos nos tuneis anatdémicos, neurolises, ainda néo foi avalia-
da com critério cientifico. O enfrentamento desses desafios dependera da realizacdo de
ensaios clinicos controlados de qualidade, assim como ensaios clinico-cirtrgicos contro-
lados para avaliar o real papel das cirurgias de nervo e quais os grupos de pacientes, as
formas clinicas e os tipos de reagdes seriam os mais beneficiados.
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. | Odontologia na Hanseniase

Denise da Costa Boamorte Cortela

“Pode acontecer que se tenha de mudar de rumo,
mas, isto ndo se faz sem um estudo acurado, sem
as investigagoes cuidadosas e as observagoes exatas
da situagdo, pois, quanto melhor se estuda um foco,
tanto mais elementos conseguimos acumular para
nortear a nossa a¢do.” (Ernani Agricola. Manual de
leprologia. 1960. p. 19)

Introducao

Contextualizar a Odontologia, enquanto ciéncia da saide que estuda e trata o Sis-
tema Estomatognatico, no campo dos estudos sobre a infec¢do hansénica pode, a prin-
cipio, subentender uma abordagem pouco relevante ou distante das atuais estratégias de
controle da hanseniase como problema de saude publica.

No entanto, sabemos que a garantia de sustentabilidade e integralidade de aten-
dimento aos doentes, num pais endémico como o Brasil, depende da construgdo de um
trabalho em equipe e da integracdo das atividades nos servigos de saude, condi¢do que
demanda agdes interdisciplinares.

Atualmente, ha caréncia de estudos sobre a interdisciplinaridade na hanseniase, o
que inclui a abordagem odontologica.

Este fato representa um desafio importante para a aten¢do ao individuo doente,
uma vez que, para formuladores de politicas publicas e gestores na satide, sdo as evidéncias
cientificas que norteiam a elaboragdo de um planejamento responsavel e a execugio de
acoes diante das necessidades reais de individuos ou populagdes.

Varias vezes ouvi de colegas de trabalho e de outros profissionais da saide o seguin-
te questionamento: “O que o dentista tem a ver com a hanseniase?”. A priori é compreen-
sivel, a hanseniase é conhecida como uma doenga milenar e deformante que compromete
a pele e os nervos periféricos, enquanto o dentista tem como objeto de atengdo a boca.

Todavia, o espago disponibilizado neste capitulo para a discussdo do tema “Odon-
tologia na hanseniase” reconhecidamente é um avango na literatura cientifica no que se
refere & abordagem interdisciplinar da hanseniase.
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Espero que, ao final deste capitulo, os leitores possam depreender o papel do ci-
rurgido-dentista na contribuicdo do fortalecimento das agdes de controle da hanseniase,
o0 que seria nosso desafio.

Integralidade da atencao ao individuo com hanseniase

Nao pretendo ser prolixa discutindo “integralidade”, pois é um termo polissémico
e a literatura é rica ao contextualizar seus significados. Todavia, considero importante
explicitar nossa posi¢do para prosseguirmos.

Saude, em seu conceito historicamente ampliado durante a VIII Conferéncia Na-
cional de Saude, requer um conjunto de agdes que extrapolam os servicos de satude. De-
manda alimentac¢do para todos, educagio, renda, habitacdo higiénica e segura, qualidade
adequada do meio ambiente, trabalho, emprego, transporte seguro e acessivel, lazer, liber-
dade, acesso e posse da terra e acesso a servigos de saide, em que o Estado se correspon-
sabiliza pelo pleno desenvolvimento do ser humano em sua individualidade’.

Corroborando o reconhecimento do ser humano como um ser integral e como tal
seu atendimento, consagra-se, entre os principios finalisticos do Sistema Unico de Satde
(SUS), o atendimento integral®>.

A integralidade surgiu como um desafio no processo de construc¢éo, implantacao
e consolidagdo de um modelo assistencial e que em acordo com Mattos* ndo pode ser
restrito a um simples conceito definido constitucionalmente. Representa uma “bandeira
de luta’, um termo que reflete sentidos quando o objetivo das acdes de saude visa a uma
sociedade mais justa e solidaria.

E um valor a ser sustentado e defendido também por nés nas praticas dos cirur-
gides-dentistas, considerando dois dos sentidos atribuidos segundo Mattos ** e também
abordados por Gomes e Pinheiro®.

O primeiro expressa o direito do cidaddo no acesso aos servicos de saide com
atendimento integral, relacionado & organiza¢do do processo de trabalho; e o segundo
expressa um valor na forma como os profissionais responderio aos pacientes que os pro-
curam, referindo-se a integralidade como um trago da boa medicina.

Atencdo Integral na Hanseniase

A hanseniase estd entre as doencas negligenciadas relacionadas a pobreza, deman-
dando agées estratégicas para redugdo de sua carga na populagdo’.

Nas ultimas décadas, o aprimoramento do tratamento e a descentralizagio das
acoes de controle da doenga contribuiram para a diminuigdo de sua prevaléncia no Brasil
e no mundo, contudo, apesar de o diagnéstico da doenga ser clinico e a cura possivel, o
individuo, ao apresentar a hanseniase, demanda acompanhamento de longo prazo com
assisténcia clinica, cirurgica, reabilitadora e de vigilancia epidemioldgica.
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Considerando a necessidade de subsidios técnicos aos gestores estaduais e munici-
pais para o planejamento, a implementag¢do e o monitoramento dos servicos com atuagéo
integrada e articulada, com fluxo de referéncia e contrarreferéncia e que possibilitem a
continuidade e a qualidade do atendimento em todos os niveis da aten¢do; bem como
a responsabilidade da Aten¢do Primadria, em especial das Equipes de Saude da Familia
(ESF), na identificacdo e tratamento dos casos de hanseniase, foi instituido o servi¢o de
Atencgdo Integral em Hanseniase na Tabela de Servigos Especializados/Classificagio do
Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saide (SCNES). Esse servico deve
contar, pelo menos, com uma equipe composta por especificidades da enfermagem, tera-
pia ocupacional, fisioterapia e médicos®.

O Ministério da Satde, reconhecendo também que a oferta dos servigos de saude
de atendimento da demanda espontinea tem sido insuficiente para o alcance da meta de
eliminacdo da hanseniase, assim como as incapacidades e deformidades, o estigma e o
diagnéstico de casos novos em menores de 15 anos que se mantém relevantes, ratifica a
necessidade de mudangas decisivas e inovadoras, com influéncia principalmente na atitu-
de dos profissionais que prestam cuidados a saade’.

Frente ao contexto, se por um lado é imprescindivel a atencéo integral e agdes que
viabilizem condi¢des de saude e de vida mais dignas a todos os doentes ou ex-doentes,
fica implicita a importincia da participagdo, do envolvimento dos profissionais de saide
e da efetividade de suas préticas para o alcance das metas de controle da hanseniase como
problema de satide publica.

Esperamos que o conjunto das agdes ocorra em todas as instincias e diferentes
complexidades de acordo com os principios do SUS e que seja fortalecida, dentre outros
aspectos, a assisténcia integral aos portadores deste agravo.

Participacao do cirurgiao-dentista nas acoes de controle da hanseniase

A descentralizagdo das agdes de controle da hanseniase para todas as unidades de
sadde facilitou o acesso ao tratamento e acompanhamento dos doentes e como a doenga
demanda atengao interdisciplinar, multiprofissional e intersetorial, é preciso que se man-
tenham os esfor¢os para a garantia do atendimento de qualidade a todos os individuos.

Fortalecendo a estratégia de controle da endemia, a institui¢ao do servigo de Aten-
¢do Integral em Hanseniase materializa-se como um ideal de atenc¢éo a todos aqueles diag-
nosticados e que precisam ser acompanhados regularmente, principalmente pelo carater
incapacitante e deformante decorrente da evolu¢io da infec¢édo hansénica, intensificado
pela ocorréncia dos episédios reacionais.

Porém, ainda que este servigo represente um avango na organizacio da atengio ao
individuo doente, permanecem como desafios a inclusdo e a capacitagio de outros profis-
sionais para a consolidagio de agdes que resultem no sucesso do programa.
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Atualmente, com a reorientagdo do modelo assistencial no SUS e pela recente Poli-
tica Nacional de Satde Bucal, houve inclusdo da Equipe de Satide Bucal (ESB) as Unidades
de Saude da Familia (USF). Desta forma, em detrimento as novas possibilidades de tra-
balho dos cirurgides-dentistas (CDs) nas USF e pela responsabilidade de este profissional
reverter quadros epidemiolégicos desfavoraveis em saide bucal, espera-se que as agdes
de satide em Odontologia possam impactar no acesso a integralidade da atengéo e que o
desenvolvimento da atencéo esteja voltado a produgéo de satide e ndo s6 ao tratamento®'’.

Isto porque, dentre as atribui¢des do CD na equipe de saide, destaca-se a de “exe-
cutar as acoes de assisténcia integral, aliando a atuagéo clinica a de saude coletiva assis-
tindo as familias, individuos ou grupos especificos, de acordo com planejamento local™.

Houve ampliagdo das atividades do CD para todas as faixas etarias e para todos os
individuos que compdem os grupos prioritarios das USE, como o de gestantes, hiperten-
sos, diabéticos, portadores de tuberculose e hanseniase'>'>!41>,

Assim como a integralidade na atengéo aos individuos com hanseniase se constroi
com a participa¢do de todos os profissionais da satde, o que inclui o CD, como um “trago
da boa medicina’, este poderia atuar com praticas ndo somente voltadas para recuperagao
e manutenc¢do da saude bucal, mas também na identifica¢do e no encaminhamento de

casos suspeitos para confirmacdo diagndstica'>'s.

Contudo, precisamos ressaltar que integrar servigos por si s6 ndo garante a assis-
téncia integral.

Na odontologia, a pratica pautada no modelo de aten¢do ainda voltado para o
individuo, curativista e pontual; a dificuldade de percep¢do da dimensdo sdcio-historica
das praticas de saude, assim como do potencial de alcance de sua interven¢io social;
a limitagdo do conceito saude-doenga pela nido incorporacdo da dimensdo social; a
baixa incorporacdo das diretrizes do SUS, em especial em relagio a universalidade e
a integralidade e ao isolamento do CD, em fun¢do da visdo reduzida do seu objeto de
trabalho, tém prejudicado a participacdo deste profissional nas atividades desenvolvidas
pela equipe de saude'*!7181%20,

Muitas vezes sua participacdo tem se restringido a agdes contingenciais como cam-
panhas de vacinagio e encaminhamentos realizados entre os profissionais®.

Na constru¢io do trabalho em equipe, se faz necesséario o reconhecimento da ne-
cessidade do trabalho do outro, devendo existir complementaridade e interdependéncia
de agdes para uma assisténcia integral e resolutiva®.

Considerando a contribui¢do do CD para a detecgdo precoce da hanseniase, acres-
centamos também o desenvolvimento de habilidades e a incorpora¢io de conhecimentos
ampliados e especificos, uma vez que é de fundamental importéncia para este profissional
conhecer sobre os aspectos dermatoldgicos e neuroldgicos relacionados & manifestagao
clinica da doenca'®*.
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E possivel percebermos a necessidade e o desafio de qualificagio do CD com um
novo perfil. Sua pratica didria deve romper com a légica do sofrimento manifesto, da
queixa-conduta e da fragmentacdo das intervengdes terapéuticas™.

Destacamos também o desafio de desenvolvimento de competéncias do CD néo
s0 relacionadas a técnica e de servigo, mas aquelas relacionadas ao préprio individuo®,
que, segundo Luz (1996) apud Tesser e Luz® (p. 200), representam uma logica sintética,
intuitiva, “artistica’, porém, historicamente construida, centrada na globalidade do sujeito
doente, na sua vida real.

A falta de conhecimentos especificos dos CDs sobre a hanseniase, principalmente
daqueles que atuam em regides endémicas, tem comprometido a participacdo nas agdes
de controle da doengca. Estes tém apresentando praticas isoladas, sem avaliagdo programa-

tica da saide bucal e com perda em vigildncia epidemioldgica®”’.

Como consequéncia, a promogéo e a recuperagio da satde bucal dos individuos
com hanseniase ficam prejudicadas, fato comprovado pelo elevado indice de CPOD (den-
tes cariados, perdidos e obturados) e sérios problemas periodontais?2-031:32,

Tao importante quanto a atengdo a satde bucal dos individuos com hanseniase,
devemos considerar que, em dreas endémicas, individuos portadores de hanseniase, in-
dependente da idade e do sexo, podem visitar os servicos odontolégicos apresentando
qualquer tipo de lesdo propria da doenca.

Alguns autores argumentam que a aten¢ao também deve ser dada as manifestagoes
orais da doenga e que a cavidade bucal deve ser cuidadosamente examinada, pois é possi-
vel detectar lesdes na cavidade bucal em pacientes nao tratados nos primeiros cinco anos
de doenga ativa, principalmente de casos lepromatosos®**.

Considerando que lesdes em dreas visiveis para o CD, localizadas em face, pavilhdo
auricular, bragos e maos sio mais frequentes em caso de lesdes multiplas e, por sua vez,
manifestam-se nas formas clinicas mais graves da doenga, a possibilidade de detec¢ao
precoce fortalece a relevincia do envolvimento dos CD no controle da hanseniase como
um problema de saude publica®.

Outro aspecto importante que corrobora a relevancia do envolvimento e da parti-
cipagdo dos CDs nas agdes de controle da hanseniase é o fato de infec¢des odontogénicas
estarem entre os fatores de risco para a ocorréncia de episddios reacionais, principalmente

o tipo eritema nodoso hansénico®¢37%,

Hé evidéncias de um risco aumentado para a ocorréncia de reagido entre individuos
com hanseniase que nao foram ao CD durante o periodo de manifestagdo dos sinais e sin-
tomas da doenca, quando comparado aqueles que visitaram o CD durante esse periodo’.

Como um traco da boa medicina, a integralidade do atendimento deve ser cons-
truida pelo CD na vivéncia de cada dia, ndo é uma prética estanque. No encontro com o
paciente, surge a oportunidade da aprendizagem, do aprimoramento e da reorientagio de
suas praticas.
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Nio se trata de idealizarmos um exame clinico odontoldgico voltado para hanse-
niase, entretanto, numa perspectiva de integralidade e independente do vinculo de traba-
lho, o CD, como profissional da satide, deve conhecer os principais problemas de satde
que afetam a comunidade em que atua. Este profissional deve desenvolver sua aten¢do nao
somente por meio de préticas terapéuticas voltadas para a cavidade bucal, mas utilizar-se
de praticas voltadas para a promogédo e preven¢do em saide, individual ou coletiva, de
maneira que individuos e comunidade sejam beneficiados.

Na atividade odontoldgica, o CD deve extrapolar o “universo bucal” para o reco-
nhecimento de sinais e sintomas nao s6 oriundos do complexo buco-maxilo-facial, mas
também, pertinentes a satide geral do paciente®. Esta atitude respeitaria os deveres funda-
mentais estabelecidos pelo Codigo de Ftica Odontolégica, Capitulo ITI, art. 5°, inciso VII,
em que cabe ao profissional da drea odontoldgica “promover a satide coletiva no desem-
penho de suas fungdes, cargos e cidadania, independente de exercer a profissio no setor
publico ou privado™.

Dentre os principios norteadores das agdes em cuidados a saide bucal, além da-
queles relativos a universalidade, integralidade e equidade, expressos no texto constitu-
cional, acrescentam-se o desenvolvimento de habilidades pessoais, o fortalecimento das
acOes comunitarias e a reorientagao dos servicos de saude'”*!.

Assim, na perspectiva de integralidade como um trago da boa medicina, a satde
bucal ndo pode ser dissociada da satide geral. O encontro entre o CD e aquele que busca
o atendimento representa o0 momento de apreender as necessidades de saude e, muitas
vezes, essas ndo estdo explicitas no motivo da busca pelo atendimento. Porém, para o
profissional atento, é sempre possivel contribuir, amenizar ou evitar mais sofrimento**.

Cirurgiao-dentista e a suspeita de um caso de hanseniase

Aproximadamente 70% dos pacientes de hanseniase podem ser diagnosticados
pela presenca de lesdo de pele com perda de sensibilidade* . No Brasil um caso de han-
seniase é definido quando hd presenca de lesdo(des) na pele com perda de sensibilidade
bem definida®.

As lesdes comumente surgem em membros superiores, face, pavilhdo auricular,
além de membros inferiores e nadegas, e, nos ultimos anos, o diagndstico foi simplificado
como estratégia de acessibilidade*"*,

Estudo realizado em municipio endémico no Estado de Mato Grosso verificou que,
dentre 609 individuos diagnosticados como casos novos, num periodo de seis anos, 34%
apresentavam lesdes em face, bracos, méos e pavilhio auricular. Dentre esses individuos,
aqueles com diagndstico mais recente para hanseniase, 65,2% haviam visitado o CD du-
rante o periodo de manifestacdo dos sinais e sintomas de hanseniase, sendo que 50% esta-
vam sem o diagndstico da doenga durante o atendimento odontolégico®.

Segundo a Organiza¢do Mundial de Satde, devemos suspeitar de um caso de han-
seniase quando uma pessoa apresenta lesdes ou dreas na pele (hipopigmentadas ou hiper-

250



ODONTOLOGIA NA HANSENIASE

pigmentadas) com alteracdo de sensibilidade; dorméncia ou formigamento das maos e/ou
pés; infiltragdo na face ou lobulos da orelha®.

Quando um individuo, apresentando lesdo de pele em face, bragos, méos e/ou pa-
vilhdo auricular, procura atendimento odontoldgico, o tipo da lesdo, o niimero e a pre-
senga ou ndo de pigmentagdo siao caracteristicas que podem se somar para uma suspeita
diagndstica, principalmente se hiperpigmentadas e multiplas, comuns as formas clinicas
dimorfa e virchowiana.

Sendo a lesdao de hanseniase com localizagdo em pele um sinal cardinal para a
suspeita diagnostica, esperamos que, uma vez em dreas expostas do corpo, como a face, o
pavilhdo auricular, os bragos e mios, possam ser facilmente notadas por profissionais de
saude, como os CDs.

Hé evidéncias na literatura que cirurgides-dentistas residentes em areas endémicas
para hanseniase, mesmo com restrigdes no grau de seguranga, tém realizado suspeita e/ou
encaminhamento para confirmagido diagnostica®?.

Reconhecer uma lesdo pelas suas caracteristicas clinicas, ou visualiza-la, mesmo
quando em locais expostos, depende de um olhar sensivel e atento, da disposi¢ao em se
realizar aquilo que parece néo ser a demanda usual no desenvolvimento do seu trabalho.

Como abordado anteriormente, ainda que na Odontologia persista a énfase no
processo curativo-reparador, ha possibilidade do envolvimento do CD nio somente no
que diz respeito a recuperagao e manuten¢io da satde bucal dos individuos com han-
seniase, mas, também, na identificacdo e no encaminhamento de casos suspeitos para
confirmagao diagnostica.

Ressaltamos a necessidade de integragido do CD aos programas de capacitagio em
hanseniase para o aprofundamento dos conhecimentos sobre a doenca e para uma maior
sensibilizagdo deste profissional diante da equipe de saude.

Pesquisa odontoldgica e a hanseniase

A hanseniase, embora comprometa a mucosa bucal, é uma doenca pouco inves-
tigada nas pesquisas odontoldgicas. Os estudos frequentemente sio desenvolvidos por
pesquisadores ligados & Estomatologia e & Patologia bucal em parceria com pesquisadores
médicos especialistas®®"2,

Estudos sobre a hanseniase e sua manifestacido na cavidade bucal foram descritos
por hansenélogos em 1885 e buscavam investigar a frequéncia, a localizac¢éo, a evolugio,
o tamanho e a forma das lesdes. Discutia-se a possibilidade de uma lesdao na mucosa ser a
primeira manifesta¢do da hanseniase. Seria relevante, entdo, para o CD a vigilancia epide-
miolégica para o diagndstico precoce.

O interesse de se estudar a mucosa bucal na hanseniase também decorria de im-
portantes sequelas tanto cosméticas quanto sociais pelas alteracoes e pelo comprometi-
mento dos nervos faciais e do tecido 6sseo na maxila superior™.
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Com a institui¢cdo da poliquimioterapia (PQT'), as manifesta¢des bucais tornaram-
se mais raras e as investigagdes da real condigdo de acometimento bucal nos hansenianos
parecem ter perdido a relevincia. Segundo Costa® (2008), este “efeito colateral” resultante
da terapéutica adotada para hanseniase deixou de lado a investigagdo de um possivel sitio
primario de contaminacio e via de transmissdo da doenca.

Contudo, os estudos ndo cessaram e recentemente verificaram que a mucosa oral
pode ser uma fonte de infecgdo e transmissdo secundaria do Mycobacterium leprae, o que
levou os pesquisadores a sugerirem a possibilidade de estratégia adicional para programas
de controle da endemia®*.

Outros estudos procuraram descrever a participagio do CD nas agdes de
controle da hanseniase’”, o perfil de satde bucal dos doentes?®***'2 e, avancando
nas investigacoes, a possivel relacdo entre infec¢des odontogénicas e a ocorréncia dos
episodios reacionais®*¥.

Na histéria da odontologia e da medicina, o periodo conhecido como “Era da In-
fecgdo Focal” discutia a hipétese de infec¢des odontogénicas apresentarem estreita relagio
com certas condi¢des sistémicas®®.

Podemos considerar que os estudos com enfoque a hanseniase e a cavidade bucal
vém fortalecendo a relevincia do envolvimento dos CDs na participacido do controle en-
demia, principalmente em regides e municipios prioritarios.

Novamente, salientamos que a saude bucal dos individuos com hanseniase niao
pode ser dissociada da satde geral e as evidéncias atuais parecem indicar novos rumos
para investigagoes futuras.

Em acordo com Ernani Agricola (MS, 1960; p. 19)%, “.. quanto melhor se estuda
um foco, tanto mais elementos conseguimos acumular para nortear a nossa a¢do.”
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1 4 Prevencao de incapacidades
" | na Hanseniase

Carmelita Ribeiro de Oliveira

Introducao

A Prevengio de Incapacidades (PI) de uma pessoa afetada pela hanseniase envolve
uma equipe multiprofissional, pois a PI ndo é somente fisica, também psicossocial. Usual-
mente, no programa de hanseniase, o termo PI ¢ ligado a prevencédo das incapacidades e
deformidades fisicas e, muitas vezes, o diagnostico e as medidas de tratamento psicosso-
cial sdo negligenciadas.

O pais aponta para eliminar a hanseniase como problema de saude publica, muito
embora os indicadores epidemioldgicos mostrem situagdes diferenciadas entre as regies,
variando de hiper a baixa endemia. No entanto, em qualquer das situagdes epidemiold-
gicas, as incapacidades continuam sendo risco aos pacientes e desafios para as equipes de
saude, uma vez que o diagndstico precoce e o tratamento oportuno dos casos sdo a forma
mais eficaz de prevenir incapacidades na hanseniase.

A hanseniase é uma das doengas cujo diagndstico e tratamento é de responsabi-
lidade da atengdo primaria, na Estratégica de Satde da Familia, que deve dar énfase ndo
somente ao tratamento com a Poliquimioterapia (PQT), mas incorporar as técnicas de PI
que envolvem desde o monitoramento mensal da fun¢do neural a aplicacdo de técnicas
simples para o tratamento das deformidades e encaminhamentos das situagdes nao reso-
lutivas na sua esfera de atuacéo e nivel de atengio’.
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Prevencao de Incapacidades em Hanseniase e Saude da
Pessoa com Deficiéncia: Avancos e Desafios

Carmelita Ribeiro de Oliveira

A politica nacional da saide a pessoa com deficiéncia assegura os direitos nos mais
diferentes campos e aspectos e tem como propdsito reabilitar a pessoa na sua capacidade
funcional e no seu desempenho humano, de modo a contribuir para a sua inclusdo plena
em todas as esferas da vida social®

No decorrer dos anos, a politica nacional foi sendo aprimorada e caminhou
avancando em acessao as mudangas na sociedade e nas proprias conquistas galgadas nas
suas necessidades e bem-estar’.

Um grande avango foi no campo social com o Decreto n. 3.956/01, que promulgou
a Convengdo Interamericana para a eliminacdo de todas as formas de discriminagdo
contra as pessoas portadoras de deficiéncia®. E, para marcar o avango neste ambito, pode-
se destacar a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidades e Saude (CIF),
que, neste capitulo, tem um item especifico para discorrer sobre o tema.

Destaca-se também como um marco importante a Conven¢ao dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, adotada pela Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU), em 13 de
dezembro de 2006, que tem como objetivo, promover, defender e garantir condi¢des de
vida com dignidade e a emancipag¢io dos cidaddos e cidadds do mundo que apresentam
alguma deficiéncia*. O Brasil, no censo 2010, identificou 45,6 milhdes de pessoas que
diziam apresentar pelo menos uma deficiéncia e representa 24% da populagdo®. Sdo
pessoas que apresentam algum grau de dificuldade de enxergar, ouvir ou com uma
deficiéncia motora, por exemplo®. Sdo 13.273.969 com deficiéncia motora’. Diante dessa
quantidade de pessoas, o atual governo federal priorizou a saide da pessoa com deficiéncia
e, para tanto, tem disponibilizado mais recursos e publicado novas portarias™®. O governo
brasileiro lancou em 2012 “Viver sem Limites”, o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia que ressalta as prerrogativas da Convengao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, da ONU. O plano d4 as diretrizes para a politica nacional voltada para
sadde, educagio, inclusio social, acessibilidade, entre outras prioridades*®.

A hanseniase é a principal causa de incapacidade fisica permanente dentre as
doengas infectocontagiosas. Ao analisar a série histdrica dos casos novos com grau de
incapacidade fisica (GI) 1 e 2, dos ultimos cinco anos, conforme exposto no quadro 1, os
dados revelam um actimulo de pessoas que necessitam do Sistema Unico de Saude (SUS)
para tratar suas incapacidades e deficiéncias.
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Quadro 1: Casos novos de Hanseniase, segundo Grau de Incapacidade 1 e 2
no diagndstico. Brasil, 2005 a 2012.

Ano Grau 1 Grau 2 Total
2005 7.977 2.592 10.569
2006 7.596 2.463 10.059
2007 10.241 3.251 13.492
2008 8.514 2.793 11.307
2009 7.986 2.436 10.422
2010 7.291 2.241 9.532
2011 7.441 2.165 9.606
2012 7.323 2.234 9.557
Total 64.369 20.175 84.544

Fonte: SINAN/SVS/MS

Considerando que o GI 1 representa anestesia em olho/méo/pé e que GI 2 repre-
senta deficiéncia visivel, como lagoftalmo, mao em garra, pé caido, entre outros compro-
metimentos, esses demandam intervengdes sanitdrias que perpassam pelos trés niveis de
atencao, pois as necessidades se ddo desde uma palmilha simples & mais complexa cirurgia
reparadora com transferéncia de tenddo para corregdo de mao/pé em garra ou pé caido.

Apesar de todos os avangos que o tratamento para a hanseniase teve nas tltimas
décadas por meio de PQT, fortalecimento das a¢des de prevencao e reabilitacdo de inca-
pacidades com as cirurgicas preventivas e reabilitadoras, inovagdes com a inser¢do das
Escalas Salsa e de Participagdo, ainda assim, precisa avangar para que o acesso a atengao
com qualidade e oportunidade de tratamento chegue igualitariamente a todos a quem
a hanseniase deixou sua marca, as incapacidades. E descabida a falta de prioridade que
gestores, profissionais de saide e outros ddo a hanseniase e como exemplo ha a capaci-
tagdo de profissionais e pratica efetiva das agdes. O Ministério da Satide, num periodo
de 3-4 anos, em parceria com Organiza¢des Nao Governamentais (ONG) que atuam no
Brasil, na area da hanseniase, investiu na capacita¢do de profissionais da reabilitagdo ci-
rurgica para formar equipes nos estados e, para tanto, qualificou profissionais médicos ci-
rurgides, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, ortesistas, sapateiros, das 27 Unidades
Federadas, contudo, nos relatorios de assessoria em PI aos estados, desencadeados pelo
Ministério da Saude, estdo registrados que menos de 10% deles oferecem cirurgia aquelas
pessoas que possuem deficiéncias como mao/pé em garra, pé caido, deformidades estas
que somente sdo corrigiveis com a intervengdo cirtrgica.
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Considerando que o Brasil detecta em torno de 35 mil casos novos de hanseniase
a0 ano, que em média 7% desse universo apresentam, no diagnoéstico, GI 2°, que a incidén-
cia maior é em homens na idade produtiva e que mais uma parcela de 10% das pessoas que
recebem alta por cura também apresentam GI, isso sinaliza uma quantidade significativa
de brasileiros que precisam da intervengéo cirurgica para correcdo das incapacidades e
com vistas a melhoria da qualidade de vida.

Para dimensionar o contingente de pessoas com incapacidade fisica pela hansenia-
se, toma-se como exemplo uma coorte de casos multibacilares de 2010, conforme ilustra
afigura 1.

Figura 1: Coorte multibacilar com grau de incapacidade fisica
no diagndstico e na cura — Brasil, 2010.
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Fonte: SINAN/SVS/MS

A figura acima ilustra o percentual dos casos novos diagnosticados no ano de 2010
com GI registrado, sua evolugdo durante os 12 meses de tratamento com PQT e a condi-
¢do no momento da alta. A andlise da coorte considerou os casos que se mantiveram no
mesmo grau inicial, piora, melhora e ndo avaliados na alta. Apesar de o percentual de ndo
avaliados no momento da alta ser muito significante (o que dificulta a expressdo real do
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total de pacientes com incapacidade), ainda assim permite identificar que a hanseniase
é responsavel por provocar incapacidade fisica em um numero consideravel de pessoas.

A realidade atual do Programa ainda persiste no modelo de atengio aos portadores
de deficiéncias/incapacidades provocadas pela hanseniase com atendimento realizado pe-
las equipes “da hanseniase” nas policlinicas/centros de referéncias. O acesso do usuario do
SUS aos centros publicos de reabilitagdo é escasso e, muitas vezes, inexistente.

E merecido o reconhecimento dos esforgos que o Ministério da Satide, por meio da
Coordenagio Nacional de Hanseniase, galgou nos tlltimos anos para o avango da preven-
¢do e reabilitacdo de incapacidades. Sdo boas publicagdes de manuais, oportunidades im-
pares para capacita¢des em diversos segmentos da prevencéo e reabilitagdo, investimentos
das ONGs que atuam no pais nesse tema, enfim, os profissionais do SUS que militam
na causa hanseniase estdo munidos de informagdes e conhecimento para suas praticas.
Entretanto, os gestores do SUS ainda precisam dar a devida prioridade para a hanseniase
com ampliacio da oferta de servigos, em especial na atencdo secunddria e terciaria para o
tratamento das deficiéncias e incapacidades fisicas. O desafio maior consiste em garantir
0 acesso a Ortese, a protese, as cirirgicas preventiva e reabilitadora.

Por que acontecem as incapacidades e deformidades

A hanseniase tem manifestacdes em pele e em nervos periféricos. As lesdes em
nervos periféricos revelam-se por processos inflamatorios, as chamadas neurites. Os prin-
cipais sinais e sintomas da neurite na hanseniase sao':

- dor e espessamento no trajeto dos nervos periféricos;

- alteragdo da sensibilidade na drea de correspondéncia dos nervos periféricos
comprometidos;

- alteragdo da for¢a e/ou tonus muscular na area de correspondéncia dos nervos
periféricos comprometidos.

Os nervos periféricos mais comumente afetados na hanseniase estdo assim distri-
buidos: na face, os nervos trigémeo e facial; em membros superiores, radial, mediano e
ulnar; em membros inferiores, fibular e tibial.

Como avaliar os nervos periféricos

A avaliagdo dos nervos periféricos é realizada por meio de palpagio dos troncos
nervosos periféricos, avaliagdo sensitiva e da mensurac¢éo da for¢a muscular.

O procedimento de palpagido de troncos nervosos é importante porque indica o
espessamento/edema neural e, quando inflamado, apresenta-se mais sensivel e doloroso
ao toque.
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A avaliagdo sensitiva, ilustrada na figura 2, pode ser realizada com uso de
estesiometro.

Figura 2: Avaliacao sensitiva com estesiometro.

Fonte: Foto cedida por Carmelita Ribeiro e Maria de Jesus Alencar.

Exemplos de mensurag¢éo da for¢a muscular por meio da prova manual de forga
estdo expostos na figura 3.

Figura 3: Avaliacao motora. Teste de forca para abdutor de V dedo.

Fonte: Arquivo do projeto Pds-alta em hanseniase no Ceara: olhares sobre politicas, rede de atengdo
a saude, limitagdo funcional de atividades e participagio social das pessoas atingidas — 2007.

As neurites podem provocar incapacidades e deformidades pela alteragdo nas fi-
bras sensitivas, e/ou motoras e/ou autondmicas, no entanto, outros fatores, como pro-
cessos inflamatdrios em decorréncia das reagcdes hansénicas, também podem causar as
deformidades e incapacidades''.
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Principais incapacidades e deformidades

As principais incapacidades verificadas em face (figura 4) correspondem a: mada-
rose ciliar e superciliar, lagoftalmo, alteragdo da sensibilidade da cérnea. Nos membros
superiores (figura 5), destacam-se: garra movel, atrofia do 1° espago interdsseo, mao caida
e garra rigida. Nos membros inferiores (figura 6), as principais alteragdes observadas sdo
mal perfurante plantar, garra movel e garra rigida e pé caido.

Figura 4: Comprometimentos oculares comuns.

a) b)

a) Madarose ciliar e superciliar; b) Lagoftalmo.

Fonte: Fotos cedidas por Marcos Tulio Raposo.

Figura 5: Comprometimentos em membros superiores.
a) b)

a) Mao em garra; b) atrofia de interdsseos.

Fonte (a): Arquivo do projeto INTEGRAHANS MAPATOPI - Padrées Epidemiologicos, Clinicos, Psicossociais e
Operacionais da Hanseniase nos Estados do Maranho, Pard, Tocantins e Piaui: Uma Abordagem Integrada - 2010.

Fonte (b): Foto cedida por Marcos Talio Raposo.
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Figura 6: Alteragcoes comuns em membros inferiores.

a) b)

a) Mal Perfurante Plantar; b) Artelhos em garra 2° a 5° dedos de pé esquerdo.

Fonte (a): Foto cedida por Marcos Tilio Raposo.

Fonte (b): Arquivo do projeto INTEGRAHANS MAPATOPI - Padrdes Epidemiol6gicos, Clinicos,
Psicossociais e Operacionais da Hanseniase nos Estados do Maranhao, Par4,
Tocantins e Piaui: Uma Abordagem Integrada — 2010.
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O Desafio da Prevencao de Incapacidades na Atencao
Primaria de Saude

Maria de Jesus Freitas de Alencar

Diante da realidade de um pais com grandes diferencas, tanto geograficas, como
socioecondmicas, culturais e considerando a Aten¢io Primadria de Sadde como primeira
porta de entrada do usudrio aos servigos de satde, é primordial garantir o acesso a PI
nesse nivel de ateng¢éo. Para que essa realidade se efetive, dois aspectos devem ser consi-
derados: 0 acesso dos usudrios e qualidade da prestagdo de servicos pelos profissionais. O
primeiro-envolve cobertura geografica adequada a todos os usudrios e igualmente aqueles
individuos com condigdes estigmatizantes como portadores de hanseniase, HIV/AIDS
e portadores de deficiéncias ou incapacidades por outras doengas ou agravos. Se o nivel
de resolugdo dos problemas extrapola a esfera primaria, é preciso garantir o encaminha-
mento dos individuos para cuidados especializados em servigos de aten¢do secundaria
e terciaria. O segundo aspecto, da qualidade da prestacdo de servigos, envolve aspectos
administrativos, gerenciais e relacionado aos profissionais de satde. O grande desafio de
realizar a PI na aten¢do primaria associa-se com o nivel de implementa¢io dessas con-
di¢cdes nos municipios, sobretudo, os mais endémicos para a hanseniase, onde o nivel de
exposi¢do a doenga e o risco de desenvolvimento de incapacidade na populagio é maior.
No Brasil, em 2011, 7,1% dos casos novos avaliados no diagnoéstico apresentaram GI 2.
Em numero absoluto, foram 2.165 pessoas que acessaram aos servicos com necessidade
de cuidados e atencdo especializada. A maior proporgio desses casos estd na regido Nor-
deste com 824 casos’. Desde 2007, o Programa Nacional tem priorizado fortalecer as dreas
com maior risco de adoecimento para a populacio (cluster) com fortalecimento da rede
de assisténcia, sistematizacio e repasse financeiro para estado e municipios prioritarios. E
necessario acompanhar de perto, com supervisdo técnica regular, a aplicacdo dos recursos
e se a utilizacdo desses incentivos alcanga os servicos que realmente prestam assisténcia
aos usuarios com hanseniase e & populagio sob risco de adoecimento?.

0 que deve ser feito na atencao primaria:

Um dos avangos importantes do Programa Nacional de Hanseniase, atual Coor-
denacido Geral de Hanseniase e Doengas em Eliminagdo (CGHDE), é estabelecer como
prioridade a disponibilidade das agdes da doenga na atenc¢éo primaria. Os nimeros atuais
apontam para um crescimento da oferta de unidades com tratamento de hanseniase. De
2000 a 2011, o nimero de unidades com pacientes em tratamento, ou seja, notificados e
acompanhados pelos servicos, passou de 3.327 para 9.445°. Mas isso nem sempre signi-
fica ampliacdo da atengdo integral & pessoa afetada pela hanseniase. Existem diferentes
niveis de implantacio e implementacdo das a¢des do Programa nos municipios do pais.
A proporgio de casos novos com GI avaliado no diagnéstico em 2011 foi de 89,5% dos
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33.955 casos novos diagnosticados, indicador considerado regular. Entretanto, a avaliagao
de incapacidades na alta da PQT ainda é precaria, com 72,9%. Ao ser comparada com o
ano 2000, cuja propor¢ao de avaliados era de 57,8%, percebe-se um crescimento de 15,1%.
Este tem sido um dos grandes desafios na atengdo primaria. Essa realidade precisa ser mo-
dificada para reduzir o niimero de pessoas com incapacidades e converter a manutengio
de condigoes estigmatizantes na familia, no trabalho e na comunidade.

Avaliacao das incapacidades: avaliacao do grau de incapacidade
no diagnéstico e na alta

Informagdes técnicas — Para avaliar o GI e a fun¢do neural, a Organizagdo Mun-
dial de Satide (OMS) e a CGHDE recomendam rotinas para avaliagdes, em formuldrios
proprios e periodicidades definidas. Para tanto, recomendam que é imprescindivel avaliar
a integridade da fun¢do neural e o GI no momento do diagndstico do caso de hanseniase
e do estado reacional, bem como no momento da alta. A seguir, sdo descritas em detalhes
essas condicdes, de acordo com a Portaria n. 3.125, de 07 de outubro de 2010".

Avaliacao do grau de incapacidade fisica (Gl)

Para determinar o GI, deve-se realizar o teste da sensibilidade dos olhos, das méos
e dos pés. Recomenda-se o uso de fio dental sem sabor para testar a sensibilidade ocular e
o conjunto de monofilamentos de Semmes-Weinstein (6 monofilamentos: 0,05g, 0,2g, 2g,
4g, 10g e 300g) nos pontos de avaliagdo de sensibilidade em méos e pés. Nas situagdes em
que ndo houver a disponibilidade de estesidmetro ou monofilamento lilas (2 g), deve-se
fazer o teste de sensibilidade de maos e pés com a ponta da caneta esferografica. Consi-
dera-se GI 1 a auséncia de resposta ao monofilamento igual ou mais pesado queode2 g
(cor lilds — conforme a Portaria N. 3.125 e o Manual que descrevem como violeta), ou ndo
resposta ao toque da caneta. O formulario para avaliagdo do GI deverd ser preenchido
e obedecer aos critérios da OMS (quadro 2). Esse formuldrio encontra-se disponivel no
anexo III da portaria supracitada.

Quadro 2: Critérios para definicao do grau de incapacidade
fisica da Organizacao Mundial de Saude.

Grau Caracteristicas

0 Nenhum problema com os olhos, as méos e os pés devido a hanseniase.
Diminui¢ao ou perda da sensibilidade nos olhos.
Diminui¢ao ou perda da sensibilidade protetora nas méaos e /ou nos pés.

Olhos: lagoftalmo e/ou ectrdpio; triquiase; opacidade corneana central; acuidade visual
menor que 0,1 ou incapacidade de contar dedos a 6m de distancia.

Maos: lesoes troficas e/ou lesdes traumaticas; garras; reabsor¢do; mao caida.
Pés: lesoes troficas e/ou traumaticas; garras; reabsor¢ao; pé caido; contratura do tornozelo.

Fonte: Portaria 3.125, GM/MS, 7/10/2010
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Avaliacao neurolégica simplificada (ANS)

As orientagdes constantes da prevencio de deficiéncias (temporarias) e incapaci-
dades (permanentes) ndo devem ser dissociadas do tratamento PQT. Essas a¢des devem
fazer parte da rotina dos servicos de saude e serem recomendadas para todos os pacientes.

A avalia¢do neurolégica simplificada tem como objetivo avaliar o estado do nervo
e da fungio (sensitiva, motora) neural. E essencial para detectar precocemente alteracdes
na fungio, principalmente na neurite silenciosa. O exame consiste no registro de queixas
em cada segmento (nariz, olhos, mios e pés), palpagdo dos principais nervos acometidos
pela hanseniase (ulnar, mediano, radial, fibular e tibial posterior). Para testar a forga mus-
cular, utiliza-se o teste de forca muscular voluntario (VMT) com o registro da graduagao
numa escala de 5 a 0 ou atribui¢do de forte, diminuido ou paralisado (quadro 3). Para
testar a sensibilidade, ¢ utilizado o kit de Semmes-Weinstein ou estesiémetro. E realizada
com o registro das queixas dos pacientes e exame de todos os segmentos.

Quadro 3: Graduacao da forca muscular com observacoes
clinicas e condi¢ao funcional.

Grau de forca o Nt Condicao
Observagao clinica .
muscular funcional
5 Amplitude do movimento completa contra a gravidade e re- Forte
sisténcia maxima
Amplitude do movimento completa contra a gravidade e re- o sl
4 S Diminuida
sisténcia manual moderada
3 Amplitude do movimento completa contra a gravidade Diminuida
2 Amplitude do movimento incompleta Diminuida
1 Evidéncia de contragdo muscular sem movimento articular Paralisado
0 Sem evidéncia de contra¢do muscular Paralisado

Fonte: BRASIL. Ministério da Satide. Secretaria de Vigilancia em Satide. Departamento de Vigilancia Epidemio-
légica. Manual de prevengdo de incapacidades. 3. ed., rev. e ampl. Brasilia, DE, 2008 (13)

A Portaria n. 3.125, de 07 de outubro de 2010, que estabelece as diretrizes para a
vigilancia, atengdo e controle da hanseniase no pais, recomenda que a avaliagdo neurold-
gica deva ser realizada:

1. no inicio do tratamento;
2. a cada trés meses durante o tratamento se ndo houver queixas;

3. sempre que houver queixas, tais como: dor em trajeto de nervos, fraqueza
muscular, inicio ou piora de queixas parestésicas;
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4. no controle periddico de pacientes em uso de corticoides, em estados reacionais e
neurites; ou quando houver suspeita destas, durante ou apds tratamento;

5. na alta do tratamento;

6. no acompanhamento pds-operatéorio de descompressdo neural com 15 (quinze),
45 (quarenta e cinco), 90 (noventa) e 180 (cento e oitenta) dias.

E importante esclarecer que a avaliagio completa consiste no exame dos segmentos
da face, nariz, olhos, membros superiores e inferiores e registro dos resultados dessa
avaliagdo em formuldrio proprio recomendado pelo Ministério da Satde - Avaliagdo
neuroldgica simplificada, disponivel no Anexo IV da Portaria n. 3.125, de 07 de outubro
de 2010.

Um ponto importante a ser considerado para a realizagdo da avaliagdo do Gl e da
ANS ¢ ter profissionais capacitados e envolvidos, estrutura adequada, insumos, supor-
te técnico da referéncia municipal e/ou estadual, geréncia no nivel municipal e estadual
atuante. Algumas dificuldades encontradas na rede de aten¢do primadria sao fatores que
interferem na realizagdo dessas atividades: existéncia de profissionais pouco envolvidos
com o agravo hanseniase, profissionais com conhecimento insuficiente para prestarem
assisténcia adequada e segura, rotatividade de profissionais, principalmente médicos e en-
fermeiros, contratos de trabalho temporarios, que influenciam a rotatividade profissional,
unidades de satide com estruturas fisicas precarias, dificultando o atendimento e acolhi-
mento adequado, capacitagdes insuficientes, profissionais inseguros mesmo apds partici-
parem de treinamentos, inexisténcia de recursos materiais como estesidmetros e fichas de
avaliagdo de incapacidades e de ANS, inexisténcia de medicamentos antirreacionais. Esses
fatores estdo diretamente ligados a qualidade da assisténcia prestada e devem ser conside-
rados no monitoramento e avaliacdo do programa.

Monitoramento da funcao neural durante a PQT e pés-alta

Pessoas atingidas pela hanseniase podem apresentar deficiéncias e, em consequén-
cia disso, limita¢des de atividades. Numa outra situagdo, podem apresentar restri¢ao na
participagdo social devido ao estigma, mesmo na auséncia de deficiéncias ou limitagdo
da atividade. Realizar a¢bes de monitoramento da fungio sensitiva-motora das pessoas
afetadas pela hanseniase é uma atividade primordial para: prevenir incapacidades novas;
vigiar a progressdo das incapacidades existentes; e, diante de incapacidades ja instaladas,
promover a¢des voltadas para identificagdo do diagndstico completo do paciente, suas
necessidades, habilidades fisicas e laborais, o conhecimento do seu corpo e o autocuidado.

Informagdes técnicas - No acompanhamento dos individuos atingidos pela han-
seniase, seja durante o uso da PQT ou apds a conclusdo do tratamento, a identificagio de
sinais de dano neural é uma atividade basica para PI. Ela deve ser realizada por todos os
profissionais de satide envolvidos, com medidas simples, como a investigacdo de queixas,
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a palpacao dos nervos periféricos e a realizacéo da avaliacdo neuroldgica simplificada das
funcdes neurais'"?.

Escore olho-mao-pé (OMP) - Tradugdo do termo Eye-Hand-Foot impairment
score ou EHF-Score, essa ferramenta compreende uma alternativa ao grau méximo de
incapacidade (GI) para resumir os dados sobre deficiéncias. Com o GI, registra-se o maior
grau atribuido a qualquer uma das estruturas avaliadas (0, 1 ou 2) e este corresponde ao
GI para aquela pessoa. No escore OMP total, determina-se o grau maximo para cada um
dos seis locais do corpo (olhos, maos e pés), e, entdo, somam-se os seis nimeros. Assim,
o escore OMP pode variar numa escala de 0 a 12. A partir da realizagdo da ANS, pode-
se obter o escore OMP, que é mais sensivel do que o GI a mudancas nas deficiéncias.
Assim como o grau maximo de incapacidade, o escore OMP é definido apenas para a
hanseniase. Clientes com outros diagnésticos deverdo ser classificados de acordo com
sistemas vigentes para essas doencas. O escore OMP foi descrito em: Van Brakel WH,
Reed NK, Reed DS'"1>53,

Situacdes pds-alta por cura, risco de desenvolvimento de incapacidades, Rea-
¢oes — As recomendagdes atuais do Programa Nacional orientam que pacientes que no
momento da alta por cura apresentam reagdes ou deficiéncias sensitivo-motoras e/ou in-
capacidades deverido ser monitorados; os demais pacientes devem ser orientados a retorno
imediato em caso de aparecimento de novas lesdes e/ou dores nos trajetos dos nervos e/ou
piora da fungéo sensitivo e/ou motora.

Prevengao e tratamento de incapacidades fisicas - De maneira similar as rea-
¢Oes, todas as medidas recomendadas para os pacientes em tratamento devem ser ex-
tensivas ao periodo pds-alta por cura e, especialmente, aqueles que apresentem GI 1 e 2,
para acompanhamento das praticas de autocuidados, adaptagdo de cal¢ados, tratamento
de feridas e reabilitagio cirdrgica. O paciente deve ser orientado para retorno pos-alta de
acordo com suas necessidades.

Na prética, é preciso pensar que no pais ha servicos de saide com diferentes niveis
de implanta¢io e implementagdo dessas recomendagdes. Se 0 acompanhamento adequa-
do dos pacientes, com monitoramento das fun¢des neurais durante o tratamento PQT
é um desafio, para 0 momento apds alta por cura, essa condi¢do é ampliada. Estd na de-
pendéncia direta de dois aspectos: o primeiro relacionado aos profissionais e ao servigo,
que requer conhecimento técnico, rotinas instituidas e estabelecidas pelos servigos, en-
volvimento (e atitude) dos profissionais voltadas para orientar os usudrios quanto a sua
condicdo apds a alta em busca de uma qualidade de vida melhor para as pessoas afetadas
pela hanseniase. O segundo aspecto esta relacionado a pessoa afetada pela hanseniase,
qual o nivel de conhecimento de seu corpo, da capacidade de reconhecer os sinais e sin-
tomas de reagdes e ou alteracdes sensitivas e ou motoras, de perceber que algo nao esta
bem com seu corpo e de que é preciso buscar ajuda. E se em algum momento do seu tra-
tamento teve a oportunidade de receber orientagdes sobre essas condi¢des de risco para
incapacidades e deficiéncias. Uma forma de medir as mudancas nos niveis de assisténcia
aos pacientes é por meio de indicadores.
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Indicadores de monitoramento e avaliagdo - Para alcancar niveis altos de qua-
lidade de servigos, é necessario que exista uma pratica rotineira de avaliacdo e tomada
de decisdes. Nesse processo, é fundamental considerar como base a visdo dos usuérios
sobre os servicos prestados. Para tanto, a existéncia de indicadores de monitoramento
e avaliagdo para alcance de objetivos é condi¢do basica dos programas. Um dos avangos
do Programa Nacional é a pactuacido de indicadores epidemioldgicos e operacionais do
Programa nos trés niveis de gestdo e o monitoramento desses indicadores. Um dos exem-
plos é a propor¢do de GI 1 e 2 entre os casos novos, para medir a eficiéncia na detecgdo de
casos precoces. Porém, esse indicador pode nio ser confiavel se os profissionais de satde
ndo estiverem bem treinados para avaliar o GI ou se subestimarem ou superestimarem os
casos com GI 1, por exemplo.

Um desafio ¢ ter indicadores diretos de qualidade, ou seja, com resultado voltado
para a populagdo que recebe o servico. Um exemplo pode ser a proporgio de pacientes que
desenvolve incapacidades novas adicionais durante o tratamento PQT ou ap6s a alta, nos
casos de pacientes em reagdes, acompanhados pelos servigos de satide com a utilizagdo do
escore OMP. Em alguns servigos, isso ja existe, mas é necessario considerar como condi-
¢do pré-existente que a propor¢do de avaliados na alta seja maior que 75%.

Quando encaminhar

O caminho de integragdo entre os diferentes niveis de assisténcia em hanseniase
ainda é um desafio. Procura-se promover maior integragdo dos centros de referéncia
com a atengdo primadria, refor¢ando o seu papel formador, integrador e articulador da
rede de saude'.

Informacoes técnicas

Na presenga de intercorréncias clinicas e estados reacionais, o paciente devera
ser encaminhado ao servico de referéncia, conforme o sistema de referéncia e de con-
trarreferéncia estabelecido pelo municipio. A recomendagdo da Coordenagdo Geral do
Programa Nacional de Controle da Hansenfase (CGPNCH) é que o encaminhamento
devera ser realizado com formulério de parecer em Servigo de Referéncia, acompanhado
de todas as informacdes necessarias ao atendimento do paciente (formuldrio com resu-
mo da histéria clinica, resultados de exames realizados, diagndstico e evolugio clinica),
apos agendamento prévio do atendimento na unidade para a qual foi encaminhado. A
contrarreferéncia deverd sempre ser acompanhada das informacdes a respeito do atendi-
mento prestado e das condutas e orientagées para o seguimento do paciente no servigo
de satde de origem. No Manual de Preven¢ido de Incapacidades em hanseniase, existe
um quadro com as principais condi¢oes clinicas e intercorréncias, tanto na atenc¢io pri-
mdria quanto secundaria e terciaria’.
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O caminho proposto para a integra¢io entre a aten¢do primdria e aten¢éo especia-
lizada ambulatorial e hospitalar, de oferecer assisténcia em tempo habil a todos os pacien-
tes ainda é longo e com muitos percalgos, principalmente relacionados a gestdo e regula-
¢do de consultas. Existem estados da federagdo que ainda néo instituiram uma referéncia
tercidria para hanseniase. Os pacientes que conseguem acesso a unidades secundarias se
deparam com a realidade de néo ter em seu estado uma referéncia para cirurgias pre-
ventivas nem reparadoras. A realidade observada ao longo desses anos de trabalho no
controle da hanseniase permite afirmar que a hanseniase precisa ser incluida como uma
prioridade na agenda dos gestores. E essa inclusdo é que faz a diferenca nos resultados de
alcance de indicadores epidemioldgicos e operacionais. Resultados de estudos recentes
publicados por Lanza & Lana'® apontam que analisar somente a cobertura populacional
da estratégia saide da familia ndo assegura que a totalidade da populagdo possui acesso
as acOes de controle da hanseniase (ACH). O acesso é determinado, primeiramente, pela
priorizagdo desse agravo na politica municipal de satide, pela presenca de profissionais de
saude capacitados e comprometidos na realizagdo das agdes de controle da doenga, pela
disponibilizacao de instrumentos para a realizacio do exame dermatoneuroldgico, pelo
oferecimento do exame baciloscdpico e pela disponibiliza¢do de recursos para a divulga-
¢do dos sinais e sintomas da hanseniase para a populacéo.

A busca pela qualidade pressupoe a disposi¢do da equipe para efetuar mudangas
com o objetivo de melhorar suas habilidades e o funcionamento dos servigos de satide
onde trabalham. O reconhecimento das incapacidades instaladas e do dano neural impde
reforcar algumas recomendagdes estabelecidas por organismos internacionais, como a
OMS e The International Federation of Anti-Leprosy Associations (ILEP), para o acompa-
nhamento da func¢do neural, principalmente no grupo multibacilar, reconhecidamente o
de maior risco'”'®'*. Seguem as recomendacdes:

- oferecer assisténcia com foco nos pacientes, levando em consideragio os direitos
destes, o tratamento adequado e oportuno, asseguradas a privacidade e a confi-
dencialidade;

- oferecer assisténcia integral e de qualidade, que inclui avaliagdo e acompanha-
mento multiprofissional com abordagem biopsicossocial;

- observar fatores como estigma e preconceito, que interferem na condigio de tra-
balho e podem levar ao afastamento tempordrio e permanente e necessitam de
abordagem para diminuir seus efeitos;

- promover sessOes clinicas com profissionais da aten¢do primaria e referéncias
municipais, realizadas com profissionais com expertise no diagnostico e manejo
de reagdes para discussoes clinicas de casos, aprimorando a capacidade técnica e
favorecendo a institui¢do de tratamento adequado;

- ter agOes voltadas para a reabilitacdo baseada na comunidade, uma 4rea que ne-
cessita avancar em nosso pais;
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- ter atengéo especial para pacientes com incapacidades fisicas j instaladas no mo-
mento do diagnostico;

- aproveitar a oportunidade e realizar a avaliagdo de incapacidade na consulta de
alta da PQT";

- preparar os profissionais para interpretacio de mudangas em comparagio com o
escore anterior e os encaminhamentos a serem dados. Muitos servigos identifi-
cam a piora do nervo, mas a tomada de decisdo nio é realizada;

- ter a identificagdo do status de comprometimento por individuo. O Programa Na-
cional recomenda, em seus manuais e cursos de capacitagio, planilhas de acom-
panhamento da evolugdo das incapacidades e deficiéncias;

- considerar a qualidade do programa de controle. Efetivamente, capacidade
gerencial e existéncia de referéncias técnicas na coordenagao ou como assessorias
técnicas;

- supervisdo técnica regular e monitoramento dos indicadores-chave do Programa;

- fortalecer a integracdo com a coordenagio de atengido a pessoa com deficiéncia,
identificando, na rede geral do SUS, servicos que integrem as pessoas afetadas
pela hanseniase;

- promover a implementagdo da Portaria N. 594%, que assegura encaminhamen-
tos e atendimentos oportunos para resolugio dos problemas identificados, sejam
clinicos ou de reabilitagéo fisica, nas diferentes esferas de complexidade do SUS,
como o acesso a adaptagoes de calcados e sapataria, bem como a terapia ocupa-
cional e adaptagdes para a vida didria;

- promover a instituicgdo com um sistema de monitoramento e vigilancia dos
estados reacionais e do comprometimento neural, por um periodo minimo
de seis meses até cinco anos apds a alta. O seguimento desses individuos no
momento pods-alta é recomendado, principalmente pela manuten¢io do risco
de desenvolver incapacidades e deformidades e da progressdo das incapacidades
ja instaladas, além de considerar a existéncia de grupos de pacientes em que o
comprometimento neurolégico ocorre lenta e silenciosamente, com possibilidade
de danos ndo so6 fisicos, mas psicossociais®’.
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Prevencao de Incapacidades: Condutas para Face, Membros
Superiores e Inferiores; Adaptacao de Calcados

Marcos Tulio Raposo

A atual Politica Nacional de Atenc¢do Bésica (PNAB) define a atencdo bdsica
como um conjunto de agdes de satude de carater individual ou coletivo, localizadas no
primeiro nivel de atengdo, dirigidas para a promogao e reabilitagdo da saude, prevencio,
diagnostico e o tratamento de agravos®'. Nesse contexto, as a¢des de hanseniase voltadas
para a prevengdo de incapacidades fisicas (PI) devem ser desenvolvidas e orientadas na
atencdo basica e complementadas, quando necessario, nos demais niveis de atengdo. As
informagdes aqui expostas correspondem a uma sintese e estdo baseadas nas diretrizes
operacionais estabelecidas na “Estratégia global aprimorada para reducdo adicional da
carga da hanseniase (2011-2015)”", assim como nas publica¢des oficiais do Ministério da
Saude do Brasil, especialmente a série Cadernos de prevengdo e reabilitagdo em hanseniase,
direcionadas essencialmente para a “prevencdo de incapacidades™ e “adaptagdes de
palmilhas e calgados™. Descrigdes detalhadas sobre estes temas podem ser consultadas
nas fontes mencionadas.

Na hanseniase, os mecanismos fisiopatogénicos determinantes de deformidades
e incapacidades sdo neurogénicos e inflamatérios. Déficits sensitivos, motores e auto-
ndémicos sdo considerados causas neurogénicas primdrias, ao passo que as secunddrias
correspondem a lesdes traumdticas, retragdes e infecgdes pds-traumaticas'®. Devido ao
envolvimento dermatoneurolégico, a avaliagido neuroldgica e a classificagdo do GI sao
aspectos essenciais para estabelecer a gravidade do comprometimento®?. E também para
que sejam estabelecidas as condutas voltadas para a PI e deformidades decorrentes da
hanseniase. Outro indicador empregado é o OMP, que utiliza a soma dos GI atribuidos
a cada estrutura avaliada'’. Em geral, as condutas prescritas na ateng¢do basica sao basea-
das em técnicas simples e orientacdes para a pratica regular do autocuidado. As medidas
recomendadas aos pacientes podem ser aplicadas tanto no periodo de tratamento poli-
quimioterapico como no ap6s a alta’. As acoes de PI devem integrar a rotina de todos os
servigos de saude e serem recomendadas para todos os pacientes'®. Um plano de cuidado
estabelecido deve ter em conta que as necessidades dos pacientes sejam adequadamente
encaminhadas dentro da rede de assisténcia®. As medidas de prevengédo de incapacidades
referentes as a¢oes desenvolvidas nas unidades de referéncia para hanseniase, nos quadros
1 e 2, envolvem as agdes também descritas para os outros niveis de atengao.

Os procedimentos de autocuidados compreendem praticas que devem ser
realizadas individualmente pelo proprio paciente ou em grupos de ajuda mdutua.
As pessoas envolvidas devem ser devidamente orientadas pela equipe de saide das
unidades bésicas, apoiadas e capacitadas para realizar inspec¢do didria, tomar os cuidados
necessarios para protecdo de pele e estruturas envolvidas pela doen¢a ou secunddrias
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a complicag¢des, reconhecer sinais de intercorréncias como reagdes e neurites, utilizar
instrumentos de protegdo diaria, praticar os exercicios orientados e usar instrumentos
adaptados, quando necessario®.

As incapacidades fisicas que mais comumente afetam o cotidiano das pessoas
que tiveram hanseniase estdo relacionadas a: dificuldade para fechar os olhos; diminui-
¢do de sensibilidade, fraqueza muscular e deformidades nas maos; diminuigao de sensi-
bilidade, ulcerac¢io, fraqueza muscular e deformidades nos pés'. Abaixo sdo descritos,
nos quadros 4 e 5, os cuidados de PI que devem ser indicados para comprometimento
de face, maos e pés.

Principais
ocorréncias

Ressecamento de
mucosa nasal

Hipersecre¢ao

Crostas

Ulceras

Quadro 4: Cuidados com a face.

Autocuidado no
domicilio
- Hidratar e lubrificar a
mucosa nasal varias
vezes ao dia (aspirar
agua em temperatura
ambiente e deixar que
ela escorra).

Colocar uma gota de
6leo mineral ou outra
solugdo emoliente
(por exemplo a

base de glicerina ou
vaselina) em cada
narina e massagear
levemente na parte
externa.

- Hidratagdo e

lubrificagdo.
Recomendagio: ndo
assoar o nariz com
forga.

- Hidratagdo e
lubrificagdo.
Recomenda-se nao
retirar crostas com
dedo, hastes flexiveis
(cotonete® e similares)
ou outros objetos.

- Limpeza, remogéo das
crostas, aplicagdo de
pomada de antibidtico
(conforme prescri¢ao).

Recomendagio: repetir
até a cicatrizagao.

Atengao primaria

- Orientar hidratagio e
lubrificagio.

- Orientar hidratagio,
lubrificagdo e
higiene.

- Orientar hidratagdo,
lubrificagdo e
higiene.

- Fornecer pomada
antibidtica e orientar
para o uso adequado.
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Principais
ocorréncias

Quadros que ndo
melhoram ou
pioram

Desabamento
nasal

Lagoftalmo

Blefarocalase

Catarata

Conjuntivite

Autocuidado no
domicilio

- Inspecionar os
olhos no espelho
(verificar presenca
de hiperemia, corpo

estranho, hansenoma).

- Fazer exercicios de
piscar (Técnica: fechar
os olhos suavemente
e, em seguida, apertar
com forca méxima
durante 5 segundos;
abrir os olhos e
descansar. Fazer
de 1- 3 séries de 10
repeticoes, 3 vezes ao
dia).

- Uso de protegédo
diurna (6culos de sol
com hastes laterais
largas; chapéu ou
boné) e noturna
(oclusores feitos de
pano forrado com
espuma ou borracha
EVA - para evitar o
contato dos olhos com
o tecido).

- Higiene ocular com
dgua limpa fria ou
soro fisioldgico.

Evitar infec¢des
secunddrias pelas

maos, toalhas e lengos.

Ateng¢ao primaria

- Encaminhar
para servico de
referéncia ou

otorrinolaringologista.

- Fornecer colirio para
lubrificagdo artificial
(pomada quando
necessario).

Orientar uso de
colirio e/ou pomada.

- Orientar exercicios
de piscar frequente.

Tratar a conjuntivite
com antibiticos e
um tampao.

- Encaminhar
problemas oculares
mais graves
ao servico de
oftalmologia.

- Orientagdes gerais
para higiene.

- Orientagdes para uso
adequado de colirio
antibidtico, a critério
médico.
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— Casos nao resolvidos
na unidade de
referéncia devem
ser encaminhados
ao servico de
otorrinolaringologia.

- Encaminhamento:
cirurgia plastica.

- Qualquer problema
agudo nos olhos
devera ser tratado
em um servi¢o de
oftalmologia.

- Cirurgia corretiva
podera ser 1til nos
casos de lagoftalmo
grave.

Encaminhar para
Oftalmologia — Cirurgia.

Encaminhar para
Oftalmologia. A
hanseniase nao impede
a realizagdo da cirurgia
de catarata feita
rotineiramente.
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Principais
ocorréncias

Dacriocistite

Ectropio

Entropio

Esclerite

Glaucoma

Iridociclite

Madarose

Pterigio

Ressecamento de

cornea

Autocuidado no
domicilio

- Uso de colirio

- Lubrificagdo artificial,
protegdo diurna (uso
de 6culos) e noturna.

- Higiene ocular.

- Uso de colirio.

- Uso de colirio.

- Lubrificagdo artificial
/ uso de colirio
conforme orientagao.

- Protecdo diurna.

- Lubrificagdo artificial
com colirio e/ou
pomada.

- Exercicios de piscar
frequente.

Atengdo primaria

- Colirio antibidtico e
antibiotico sistémico
a critério médico.

- Orientar para o uso
adequado.

- Fornecer colirio/
lagrima artificial e
orientar para o uso
adequado.

Orientar higiene
ocular e para o
uso adequado do
colirio antibidtico
e corticosteroide a
critério médico.

Controle da pressao
intraocular no uso
do corticosteroide.

- Encaminhamento
urgente para
oftalmologia.

- Encaminhamento
urgente para
oftalmologia.

- Colirio
corticosteroide,
colirio midriatico,
compressas mornas,
analgésicos.

- Orientar uso do
colirio.

- Controle da pressdo
intraocular.

Orientar lubrifica¢do
artificial e protecdo
diurna.

- Colirio a critério
médico.

Orientar lubrifica¢do
artificial com colirio
e/ou pomada.

- Instruir exercicios de
piscar frequente.
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- Cirurgia, quando
necessario.

- Cirurgia, quando
necessario.

- Cirurgia.

- Encaminhamento
urgente para
oftalmologia.

- Encaminhamento
urgente para
oftalmologia.

- Maquiagem
permanente.

- Cirurgia, se necessdrio.

- Cirurgia, se necessdrio.
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Principais Autocuidado no Sm oS Servigos de referéncia
=g ofTE Atengdo primaria AT
ocorréncias domicilio e especializados
Triquiase - Retirada manual - Cirurgia, quando

dos cilios voltados necessario.

para o globo ocular
(quando necessario).

- Orientar lubrificacdo

artificial.

Ulcera de cérnea - Encaminhamento - Limpeza ocular,
urgente ao servigo de curativo com
oftalmologia. lubrificante artificial

e pomada epitelizante
ou antibiotica.

- Em casos de
lagoftalmo e ectrépio,
¢ indispensavel o uso
de lente no curativo
oclusivo.

- Nio ocluir em casos de
queimaduras quimicas
e lavar com uma
grande quantidade de
dgua, no minimo por
15 a 30 minutos.

Fonte: Adaptacéo de:

ORGANIZAGAO MUNDIAL DE SAUDE. Estratégia global aprimorada para redugdo adicional da carga da
hanseniase: 2011-2015: diretrizes operacionais (atualizadas). Organizagdo Pan-Americana da Satde. Brasilia:
Organizagao Mundial da Saude, 2010. 84 p.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Satde. Departamento de Vigilancia Epidemioldgica.
Manual de prevengéo de incapacidades. 3. ed., rev. e ampl. Brasilia, DF, 2008.
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Plano de
cuidados

Cuidados
com as maos

Quadro 5: Cuidados com as maos e os pés.

Autocuidado no
domicilio

- Inspecionar as méos diaria-
mente em busca de sinais de
feridas.

- Fazer hidratagido da pele
com as maos e antebragos
imersos em agua a tempe-
ratura ambiente por 10 a 15
minutos.

- Utilizar uma pedra aspera
(pedra-pomes) ou lixa para
lixar os calos e depois mas-
sagear a pele com hidratan-
te, 6leo mineral, vegetal,
glicerina ou vaselina.

- Utilizar um pano limpo
e seco para cobrir feridas
abertas, e buscar servico de
saude para avaliagdo e cura-
tivo, se necessario.

- Em caso de fraqueza da
musculatura da mao, alon-
gamentos ou exercicios ati-
vos podem prevenir contra-
turas e manter ou melhorar
a forca muscular.

Atengdo primdria

- Orientar autocuidados des-
critos na coluna anterior,
voltados para a integridade
da pele e prevencdo de le-
soes.

- Fornecer 6leo, glicerina, va-
selina ou creme hidratante.

- Orientar a prética de exer-

cicios*: exercicios passivos
sa0 prescritos para retragao
de tecidos moles (dedos
em garra, diminui¢io do
espaco da primeira comis-
sura e outros), paresias e
paralisias; exercicios ativos
assistidos sdo aconselhados
para dedos em garra e fra-
queza muscular (paresia);
exercicios ativos livres sio
recomendados para fra-
queza muscular (paresia);
exercicios ativos resistidos
sao indicados para casos
com discreta diminuigao de
forga.

- Reavaliar o caso periodi-
camente e encaminhar, se
necessario.

- Adaptar instrumentos de
trabalho e da vida didria.
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- Confeccionar e adaptar ins-
trumentos para uso na vida
didria e vida pratica para
que a pessoa nao machuque
as maos anestésicas.

- Remover calos grossos e
desbridar ulceras com uma
lamina de bisturi.

- Em casos de fraqueza mus-
cular ou contratura, con-
feccionar Orteses.

- Confeccionar Orteses de
repouso para quadros de
neurite aguda ou mao rea-
cional.

(a) Para neurite ulnar: imo-
bilizar o cotovelo em 120°
de extensdo, antebraco e
punho em posi¢do neu-
tra, dedos em posi¢do
intrinseca e polegar livre.
Gesso colocado do tergo
proximal do brago até os
dedos.

(b) Para neurite de mediano:
imobilizar o punho em
posi¢do neutra, dedos em
posicdo intrinseca e pole-
gar em abdugdo. Colocar
o gesso na face anterior
do tergo proximal do an-
tebrago até as pontas dos
dedos.

(c) Para neurite do radial:
imobilizar punho em
dorsiflexdo de 40° e coto-
velo em 100° de extensao.

Gesso posto na face anterior
do ter¢o proximal do brago
até as pontas dos dedos, com
o polegar em abdugdo, meta-
carpofalangiana em flexdo e
interfalangianas em extensao.

(d) Para mio reacional: dor-
siflexdo do punho em 30°,
flexio das articulacoes
metacarpofalangianas e
extensdo das interfalan-
gianas, separagdo discre-
ta dos dedos e abdugédo
do polegar. E importante
manter as articulagdes
metacarpo-falangianas
em flexdo maxima.
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Plano de
cuidados

Cuidados
com 0s pés

Autocuidado no
domicilio

- Inspecionar os pés dia-
riamente para verificar a
existéncia de feridas, calos,
traumatismos.

Fazer hidratagdo da pele
com 0s pés imersos em
dgua a temperatura am-
biente por 10 a 15 minutos.

Utilizar uma pedra aspera
(pedra-pomes) ou lixa para
lixar os calos e depois mas-
sagear a pele com hidratan-
te, 6leo mineral, vegetal,
glicerina ou vaselina.

- Diminuir a distancia per-
corrida e caminhar len-
tamente. Descansar com
frequéncia.

Repouso é fundamental
para que as ulceras cicatri-
zem.

Utilizar um pano limpo
e seco para cobrir feridas
abertas, e buscar servico
de saude para avaliagdo e
curativo, se necessario.

- Para os casos de “pé caido’,
exercicios de alongamento
previnem contratura do
tenddo de Aquiles.

- Uso de calcados adequados.

Atengdo primaria

- Orientar autocuidados des-
critos na coluna anterior,
voltados para a integrida-
de da pele e prevencdo de
lesoes.

- Fornecer 6leo, glicerina, va-
selina ou creme hidratante.

Orientar a pratica de exer-
cicios*: exercicios passivos
530 prescritos para retra¢ao
de tecidos moles, paresias e
paralisias; exercicios ativos
assistidos sdo aconselhados
para dedos em garra e fra-
queza muscular (paresia);
exercicios ativos livres sdo
recomendados para fra-
queza muscular (paresia);
exercicios ativos resistidos
sao indicados para casos
com discreta diminuigdo
de forga.

Reavaliar o caso periodi-
camente e encaminhar, se
necessario.

- Orientar o uso e indicar ti-
pos de calgados adequados.
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Servicos de referéncia e
especializados

Colocar o gesso na face an-
terior do ter¢o proximal do
antebrago até as pontas dos
dedos.

- Adaptar instrumentos de
trabalho e da vida diaria.

- A infecgdo invasiva é emer-
géncia e o paciente devera
ser encaminhado para an-
tibioticoterapia intensiva e
cirurgia.

Cirurgia pode ser util em
casos de grave comprome-
timento de for¢ca muscular
e de mio em garra.

- Remover calos grossos e
desbridar ulceras com uma
lamina de bisturi.

Ulceras cronicas podem
melhorar com a utilizagdo
de drteses ou com cirurgia.

No caso do pé caido, con-
feccionar um aparelho dor-
siflexor para manter o pé na
posigdo correta ao andar.

- Confeccionar  cal¢ado
adequado ou adaptagoes,
quando ncessario.

Confeccionar orteses de
repouso para quadros de
neurite aguda ou pé rea-
cional.

(a) Para neurite do fibular
comum: posicionar o
paciente em decubito
ventral, com o joelho em
flexao de 20° a 30° e o
tornozelo em 90°. Aplicar
0 gesso na parte poste-
rior do membro inferior,
aproximadamente quatro
dedos abaixo da prega
glitea, até as pontas dos
dedos.

(b) Para neurite do tibial:
posicionar o paciente em
decubito ventral e o tor-
nozelo em 90°. Aplicar o
gesso na parte posterior
da perna, aproximada-
mente quatro dedos abai-
x0 do joelho até a ponta
dos dedos.
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Plano de Autocuidado no o o] Servigos de referéncia e
. . e Atengao primaria e
cuidados domicilio especializados
(c) Para pé reacional:

colocar uma tala com o
pé em dorsiflexdo. Indi-
car elevagido da perna e
repouso. Quando neces-
sario, aplicar a técnica uti-
lizada na confecgao de 6r-
tese para neurite do tibial.

- A infecgdo invasiva é emer-
géncia e o paciente devera
ser encaminhado para an-
tibioticoterapia intensiva e
cirurgia.

- Cirurgia para corre¢io de
pé caido e dedos em garra.

* As contraindicagoes dos exercicios ativos sao neurite aguda, mao/pé reacional, traumatismo, tllceras e outros
processos infecciosos. Apds a fase aguda, os exercicios devem ser introduzidos ou reiniciados.

Fonte: Adaptacéo de:

ORGANIZAGCAO MUNDIAL DE SAUDE. Estratégia global aprimorada para redugio adicional da carga da
hanseniase: 2011-2015: diretrizes operacionais (atualizadas). Organizagdo Pan-Americana da Satde. Brasilia:
Organizagdo Mundial da Satde, 2010. 84 p.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Satde. Departamento de Vigildncia Epidemioldgica.
Manual de prevengéo de incapacidades. 3. ed., rev. e ampl. Brasilia, DF, 2008.

O uso de calgados adequados e adaptados para pessoas com insensibilidade plan-
tar e ulceragdo é uma estratégia empregada para evitar instalagdo de incapacidades e agra-
vamento das ja existentes. O seu uso deve ser didrio". Faz-se necessario avaliar e monito-
rar as alteragdes estruturais e/ou funcionais na perna e no pé para proceder a indicagdo
de calcados adequados ou orteses. As adaptagOes realizadas objetivam oferecer protegio,
apoio e/ou melhora da fungao do pé*.

A maioria das pessoas com hanseniase nao precisa fazer uso de calgados confeccio-
nados sob medida e pode se beneficiar com calgados disponiveis no comércio local. Cal-
cados tipo “ténis” e sanddlias ou sapatos com solado firme, palmilha macia e que estejam
bem ajustados e confortaveis sdo, em geral, bem aceitos. Aconselha-se o uso de calgados
com velcro em substitui¢do a outros tipos de fechos, devido ao fato de algumas vezes
também existirem comprometimentos de funcionalidade nas maos. Sandalias, quando
indicadas, devem ter uma tira em torno do calcanhar, para melhor fixagdo'.

A escolha do cal¢ado adequado deve ter em conta evitar pressdo nas areas de proe-
minéncias Osseas e de acordo com as caracteristicas do pé. Em alguns casos, sdo neces-
sarias modificagdes externas nos calgados. Outras situagdes podem exigir a confecgio de
cal¢ado especial ou Orteses, como palmilhas e outros dispositivos auxiliares?. Para maior
detalhamento acerca de calcados adaptados e 6rteses, sugere-se consultar as publicagdes
do Ministério da Saude do Brasil****.
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Hanseniase e a Classificacao Internacional de Funcionali-
dade, Incapacidade e Satde—CIF: Progressos e Desafios

Marcos Tulio Raposo

A Classificagdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CI-
DID), langada em cardter experimental pela OMS em 1980 como International Classifi-
cation of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH), teve sua primeira publicagio
em portugués no ano de 1989%. Os termos “impairments’, “disability” e “handicap” foram
traduzidos, respectivamente como “deficiéncia’, “incapacidade” e “desvantagem™.

Deficiéncia foi definida, a época, como “qualquer perda ou alteragdo de uma es-
trutura ou de uma fungio psicoldgica, fisiolégica ou anatémica”; incapacidade, como
“qualquer restrigdo ou falta (resultante de uma deficiéncia) da capacidade para realizar
uma atividade dentro dos moldes e limites considerados normais para o ser humano’;
considerou-se desvantagem uma situagdo em que ocorre prejuizo, para um individuo, em
consequéncia de uma deficiéncia ou uma incapacidade que limita ou impede o desempe-

nho de papéis de acordo com idade, sexo, fatores sociais e culturais® .

Discussoes acerca desse sistema de classificagdo mobilizaram especialistas da area
e, em 1997, a OMS reapresentou essa classificacido internacional sob o novo titulo “Clas-
sificagdo Internacional das Deficiéncias, Atividades e Participagdo: um manual da dimen-
sdo das incapacidades e da saude - ICIDH-2”, e novas conceituagdes. A sigla aqui foi
mantida devido a sua versdo original em inglés. Em vez de valorizar as incapacidades e
limitag¢des, o documento estabeleceu principios que enfatizam o apoio, os contextos am-
bientais e as potencialidades %. Outras versdes foram produzidas e, apds discutir a versdo
da ICIDH-2 proposta em 1999, no ano 2000, foi elaborada a versdo pré-final, até que, em
2001, a Assembleia Mundial de Saude aprovou a nova Classificagdo Internacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Saude-CIF***.

Essa nova conceituagdo concebe “deficiéncia” como uma perda ou anormalidade
de uma estrutura do corpo ou nas fungdes fisiologicas, inclusive psicoldgicas; incorpora
o topico “atividade”, relacionada com a execu¢ido de uma tarefa ou agio desenvolvida por
um individuo em qualquer nivel de complexidade; e, ampliando o conceito, inclui a “par-
ticipagdo” como o envolvimento de um individuo numa situagio da vida real. Estas duas
ultimas, imbricadas num contexto socioambiental®®*'. Sob essa perspectiva, a incapacida-
de designa um fendmeno multidimensional que resulta da interagéo entre as pessoas e o
seu ambiente fisico e social; passa a ser um termo genérico para deficiéncias, limita¢des de
atividade e restrigdes na participacdo™.

Em seu escopo, o aspecto mais inovador da CIF é o seu “Modelo de Funcionalida-
de e Incapacidade” que reflete de modo articulado as multiplas interacoes entre os diferen-
tes componentes e construtos, como no diagrama representado na figura 7.
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Figura 7: Interacoes entre os componentes da CIF. Adaptacao de: Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (6).
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O reconhecimento e aplicagdo da CIF como ferramenta clinica e epidemiologica®
propicia analises e interpretagdes de bases de saude em diferentes populagdes, regides
e paises, ao longo do tempo®*, por diversos setores da satide e diferentes profissionais.
Nesta concepgio a CIF desloca o foco da atencgdo sobre a causa da deficiéncia para o seu
efeito, evidencia o papel do ambiente (fisico, cultural, social, politico) e ndo considera
a deficiéncia como uma disfun¢do “médica” ou “bioldgica’. Ela integra uma abordagem
“biopsicossocial™!.

A CIF é composta, essencialmente por duas partes, cada uma com dois componentes:

Parte 1. Funcionalidade e Incapacidade
(a) Fungdes do Corpo e Estruturas do Corpo

(b) Atividades e Participac¢do

Parte 2. Fatores Contextuais
(a) Fatores Ambientais

(b) Fatores Pessoais

Cada um dos 4 componentes (classificagdes) da CIF é codificado com uma letra,
padronizada internacionalmente, as quais foram mantidas com base nas palavras origi-
nais escritas em inglés:

b : para Fungdes Corporais (“body”)

s : para Estruturas Anatomicas (“structure”)

d : para Atividade e Participagio: (“domain”)

a: para atividade (“activity”)
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p : para participagido (“participation”)

e : para Fatores Ambientais (“environment”)

Cada elemento componente da CIF consiste de varios dominios; para cada domi-
nio existem categorias, que sdo unidades de qualificagdo. A condigdo de saude e funcional
de uma pessoa pode ser, entéo, expressa por meio do(s) cddigo(s) estabelecido(s) para a(s)
categoria(s). A cada codigo também podem ser acrescidos qualificadores que descrevem
a extensdo ou magnitude de uma condigdo na categoria especifica, ou a extensio em que
um fator ambiental ¢é facilitador ou barreira®.

No que se refere ao campo das deficiéncias, na hanseniase, o dano neural pode
ocorrer antes do diagnostico, durante o tratamento ou depois dele®?, durante as reagdes
ou independente delas*. Os mecanismos de destrui¢do do nervo envolvem: presenca de
Micobacterium leprae ou seus antigenos em locais mais frios do nervo, trauma, aumento
na pressao intraneural e alteragdes oclusivas nos vasos sanguineos intraneurais. Outro
aspecto também citado é o granuloma por hipersensibilidade do nervo*. As bases molec-
ulares e da resposta imune envolvidos na neuropatia e consequentes incapacidades desen-
volvidas sdo apontadas em estudos mais recentes®™.

O mais contundente é que o dano neural pode determinar incapacidades e deficién-
cias, tais como limitagdes de atividades que envolvam o uso das maos, dos pés e dos olhos e
restri¢des na participagdo social”’. A figura 8 representa as intera¢des entre os componetes
da CIFE na hanseniase. Identifica-se que um comprometimento da condigdo de satide, como
a “hanseniase”, determina uma deficiéncia caracterizada por “perda de sensibilidade e de
for¢a muscular’, a qual acarreta limitagdo da atividade verificada pela “dificuldade para
segurar objetos”. Estes fatores podem corroborar para restrigdo a participagdo, que pode ser
refletida no “estigma associado a hanseniase, que leva ao desemprego™.

Figura 8: Interacoes entre os componentes da CIF, na hanseniase.

Fonte: BRASIL. Ministério da Satide. Secretaria de Vigilancia a Satde. Departamento de Vigilancia
Epidemioldgica. Manual de prevengdo de incapacidades. 3. ed. rev. e ampl. Brasilia, DF; 2008 (13).
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Ante a multiplicidade de aspectos envolvidos na hanseniase, mesmo antes que a
versdo atual da CIF fosse publicada, ja era premente a ideia de que conceitos e termino-
logias da ICIDH-2 fossem adotados nas investiga¢des e agdes de hanseniase, principal-
mente na preven¢io de incapacidades e deficiéncias, assim como na reabilitacdo'*. Pos-
teriormente, por meio de um estudo multicéntrico, realizado no Brasil, India e Nepal,
foi elaborada e validada uma escala baseada nos dominios da CIF, confiavel para medir a
participa¢do de pessoas com hanseniase®.

As estimativas da prevaléncia de deficiéncias sdo, grosso modo, baseadas em da-
dos escassos e coletados por uma multiplicidade de instrumentos®. A caréncia de infor-
magcdes sobre as necessidades e os problemas enfrentados pelas pessoas com hanseniase,
relacionados com a deficiéncia, ganha uma nova perspectiva com a incorporagio de in-
strumentos avaliativos padronizados e validados como a CIE, que tem carater ampliado e
ndo restrito a aspectos médicos®.

Embora as publicacdes cientificas realizadas com a CIF no Brasil ainda sejam in-
cipientes, sua utilizagdo como ferramenta clinica e epidemioldgica tem sido impulsionada
pelo seu desenvolvimento e processo global, com crescente evidéncia*, sendo incorpora-
da em diversos setores e por equipes multidisciplinares'.

As agdes programaticas de controle da hanseniase atualmente desenvolvidas ain-
da possuem limitacdes e ganham configuragdo assistematica, adicionalmente ao desem-
penho técnico de alguns profissionais envolvidos com a rede de assisténcia a satde, em
diferentes niveis*2. O desafio que se estabelece ¢ a incorpora¢io da visdo ampliada acerca
de funcionalidade e satide que a CIF determina, assim como a assimila¢do, por parte dos
programas de satde e dos diferentes profissionais neles inseridos, de rotinas que envolvam
acOes programaticas fundamentadas no modelo conceitual ampliado de funcionalidade,
incapacidade e satde.

Espera-se que essa nova maneira de abordar o sujeito e as deficiéncias, que leva em
consideragdo os aspectos biopsicossociais, possa repercutir positivamente no conjunto de
acoes de saude de carater individual ou coletivo, nos distintos niveis de atencio, em es-
pecial na organiza¢io tecnoldgica ja instituida nos servigos de atengio basica, dotados de
particular complexidade, para que incorporem, nesta nova pratica, os saberes ampliados,
a dimensio cuidadora, a inter-setorialidade, a inclusido social, a valorizagdo do outro e a
corresponsabilizacio.
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Abordagens Inovadoras: Limitacao de Atividade e Partici-
pacao Social em Hanseniase

Jaqueline Caracas Barbosa

Diante da necessidade de enfrentamento das dimensdes que perpassam a hanse-
niase, novas propostas vém sendo desenvolvidas em busca de uma aten¢do mais integral
as pessoas'>*¥ %,

Aspectos como estigma, restrigdo a participagdo social, limitacdo de atividade e
consciéncia de risco passam a ser trabalhados e incorporados em estudos voltados para o
desenvolvimento de instrumentos passiveis de serem utilizados pela rede de servigos de
saude’>*. Nesse capitulo, sdo apresentadas abordagens praticas para a mensuragao de as-
pectos como limitacio de atividade e participagdo social. Essas duas dimensdes sdo reco-
mendadas pelo Ministério da Saide como componentes de uma abordagem mais integral
das pessoas atingidas.

A inclusdo da dimensdo de participagdo como uma categoria fundamental repre-
senta uma das formas para ampliar a abordagem da hanseniase***, envolvendo diferentes
momentos e vivéncias no processo de adoecimento, potencializando as agdes voltadas
para a reabilitacdo dessas pessoas.

Participagdo social representa o envolvimento em uma situa¢do da vida que se re-
fere a interagdo e a participagdo de alguém nos aspectos e nas areas mais amplas da sua
vida normal ou da vida em comunidade. Essas situagdes podem incluir: dreas sociais,
econdmicas, civicas, interpessoais, domésticas e educacionais da vida didria que qualquer
pessoa, independente de sua satde, idade, sexo ou classe social experimenta, em maior ou
menor grau*&#=>4,

EDentre as causas potenciais de restrigdo a participagdo, incluem-se: incapacidade/
limitagdo das atividades, doengas autoestigmatizantes, problemas financeiros, falta de
equipamento, ambiente, apoio/relacionamentos, atitudes e sistemas/politicas/leis. A
participagdo na comunidade refere-se, portanto, ao fendmeno de desempenhar o seu
papel na sociedade ou tomar parte em atividades em uma situagdo de grupo****>2. No
contexto da hanseniase, a restri¢do a participagao relaciona-se as atitudes estigmatizantes
com as quais a doenca estd envolvida, independente da fase em que se encontram as
pessoas atingidas, bem como ao estigma percebido ou ao autoestigma que as pessoas
afetadas expressam® ¢,

A Escala de Participagdo foi proposta para avaliar a restrigdo a participacdo de
pessoas atingidas pela hanseniase. Possibilita a quantificacdo da restrigdo a participagdo
percebida ou experimentada por pessoas atingidas pela hanseniase, por deficiéncia ou por
outro problema estigmatizante’®**>*, E baseada em oito das nove principais dreas da vida
definidas pela CIF*3!.
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O Manual da Escala de Participagao estd disponibilizado em cinco versdes. A pri-
meira é a versdo 4.1, Uinica que esta traduzida para o portugués. A segunda versdo é a 4.6,
que teve modificagdes relacionadas aos critérios de inclusio (a partir de 15 anos de idade),
a pontuagdo e a criagdo de uma classificagio final. As versdes seguintes 4.8 e 5.2 tiveram
alteragdes na escrita do texto, sendo que, na versdo 5.2, houve também mudanga na or-
dem das perguntas da escala***-!. Em 2010, foi elaborada a versdo 6.0, que apresentou
alteragdo de contetdo, foi retirada uma questdo e realizada a insercdo de outra em uma
dimensio diferenciada®.

A versdo 4.6 da escala de participagio é aplicada em até 20 minutos, sendo com-
posta por uma entrevista com dezoito itens e que, ao final, apresenta escore sistematizado
ja indicado. O valor total de pontos varia de 0 a 90, sendo que o ponto de corte recomen-
dado considerado normal é até 12: as pessoas que atingirem até 12 pontos sdo classificadas
como ndo tendo nenhuma restrigao significativa a participagdo. A partir deste valor, iden-
tificam-se diferentes graus de restri¢ao: leve, moderada, grande e extrema.

A aplicagéo dessa escala é relativamente facil. O pressuposto de compara¢do com

pares” foi trabalhado junto as pessoas atingidas pela hanseniase, mas esse aspecto foi

levantado como um dos pontos questionéaveis da escala e que pode, potencialmente, difi-
cultar a compreensio®.

Apés a aplicagdo da Escala de Participagio, percebe-se que, em muitas situagdes,
hd uma melhor compreensdo do que esta influenciando na restrigdo a participagdo. Ha
fortes indicativos da necessidade da realizagido de abordagem mais aprofundada, como
recomenda o manual, incluindo abordagem individual (tratada ao longo desse capitulo, e
pesquisas de natureza qualitativa)**-2,

Outra abordagem atual e ampliada sobre aspectos relativos & hanseniase foi o
desenvolvimento e a aplicagdo de um instrumento padronizado para medir a limita¢ao da
atividade ea consciéncia derisco nos individuos atingidos pela hanseniase, diabetes e outras
neuropatias periféricas, tanto em dareas desenvolvidas, quanto em desenvolvimento**>>4,

A construcdo da Escala de Triagem de Limitagao da Atividade e Consciéncia de
Risco (Screening of Activity Limitation and Safety Awarenes —escala SALSA) possibilitou o
estabelecimento de uma avaliagdo mais acurada do processo de reabilitagido das pessoas
atingidas pela hanseniase.

O seu desenvolvimento foi conduzido por um grupo internacional. No seu pro-
cesso de validacéo, definiu-se que o valor do escore total fornecido pela escala seria uma
medida indicativa da limita¢ao de atividade. Um escore baixo indicaria pouca dificuldade
com atividades da vida didria, enquanto escores mais altos indicariam niveis crescentes de
limitagdo de atividade. Os escores da escala SALSA tendem a aumentar com a idade, ndo
havendo diferenca significativa entre homens e mulheres*>*34,

A escala SALSA apresentou boa correlacio com o escore OMP. Ressalta-se que
o escore OMP representa uma alternativa mais precisa de avaliagdo ao grau maximo de
incapacidade da OMS*5315%4,
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A andlise da SALSA, cujo escore maximo é de 80 pontos, é feita de forma integrada
com a avalia¢do pelo escore OMP*%. O escore OMP pode variar de 0 a 12. Na validagdo
da escala, constatou-se que, quando o escore OMP foi menor que 5, o escore médio da
escala SALSA foi abaixo de 30. Por sua vez, quando o escore OMP foi maior ou igual a 5,
o escore médio da escala SALSA foi maior que 4047554,

A partir de 2008, houve um avan¢o na escala SALSA com a inser¢io da classifi-
cacdo relacionada a limitagdo perpassando a nédo existéncia de limitacao, leve limitagéo,
moderada limitagdo, grande limitagdo e extrema limitacdo. Também foram retirados os
dominios (mobilidade, cuidado com as maos, autocuidado, destreza com as maos). Estas
alteracdes foram confirmadas na versdo atualizada do manual®.

Outra altera¢io na versio atualizada em 2010 foi a retirada do escore de conscién-
cia de risco. Considera-se que era um desafio a abordagem de multiplas dimensdes em
uma tGnica medida que aborda dimensdes subjetivas em uma escala quantitativa. Embora
a avaliagdo da consciéncia de risco tenha sido pouco explorada na validagdo da escala,
ela pode contribuir para uma abordagem mais ampliada por profissionais de saide em
termos do que esta sendo apreendido a partir das orienta¢cdes de autocuidado fornecidas
para as pessoas atingidas pela hanseniase.

O tempo de aplicagio da escala SALSA, em média, é de 10 minutos, sendo de facil
aplicacgdo. Ela pode ser sistematicamente utilizada no momento do diagndstico, ao longo
do tratamento especifico com PQT e no momento do pés-alta. Nesse tltimo caso, a pro-
posta é garantir o planejamento de uma abordagem integral mesmo apds a defini¢do de
alta por cura, por conclusio do tratamento.

No manual das escalas, existem orienta¢des referentes a topicos importantes para
entrevista (Escala de Participa¢do)*®*>? e atualmente um programa de treinamento de
dois dias (escala SALSA, v.1.1)** esta disponivel, considerando a experiéncia no desen-
volvimento da aplicacao das escalas no Brasil Percebe-se que as orientagoes fornecidas
pelo manual nio sio totalmente suficientes para uma adequada aplicacdo das escalas. E
fundamental que o profissional tenha habilidade com entrevista e reconheca a necessaria
abordagem multiprofissional, reconhecendo-se as especificidades de formacdo de cada
um. Considerando essas realidades, sugere-se um breve treinamento com um profissional
habilitado na aplicagdo das escalas. Ressalta-se que as escalas sdo instrumentos de triagem
que deverio auxiliar na conduta com a pessoa acometida pela hanseniase.

A altera¢do no grau de limitagdo de atividade pode direcionar para uma antecipa-
¢do e/ou acréscimo na realizagdo da ANS. Na pratica, percebe-se que a Escala de Partici-
pacdo também possibilita uma abordagem direcionada aos aspectos emocionais, facilitan-
do a identificagdo da necessidade de abordagem individual ou em grupos.

A identificagdo da necessidade do atendimento psicolégico ndo invalida e nem
dificulta a sua utiliza¢éo, considerando-se que o psicélogo é parte integrante da equipe de
saude. No entanto, ndo existe uma classificagdo que indique diretamente esse encaminha-
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mento, geralmente alguém que se apresenta com uma grande ou extrema restri¢iao é mais
provavel que precise de encaminhamento, mas nio se pode afirmar que o fato de ter sido
classificado como leve restrigio ndo invalida essa conduta, ou seja, ndo sdo os nimeros
que definem, mas os aspectos que levaram a essa pontuagéo.

Uma pessoa pode atingir o nivel de leve restrigao simplesmente pelas questoes re-
lacionadas ao trabalho que esté dificultado pela questdo da incapacidade. Como também
ele podera nio apresentar incapacidade fisica e ter questdes referente as relagdes interpes-
soais que poderdo ser relacionadas ao estigma. Enfim, para definir um encaminhamento
para avaliagdo com o psicélogo, considere o que foi relatado durante a aplicagédo da Escala
de Participac¢io e que ainda esteja presente hoje.

Com a aplicagdo ampliada dessas escalas, hd, ao longo dos anos, um claro apri-
moramento dos instrumentos e de seus manuais, inclusive no Brasil. Inserem-se nessa
perspectiva novas propostas, como a utiliza¢do de instrumentos reduzidos, tanto para a
atencdo individual quanto para pesquisas que insiram essas dimensdes nas agendas do
setor saude.

Independentemente das limitagdes, ha um avango na adog¢éo dessas estratégias na
rede ndo apenas durante o tratamento, mas também no pds-alta, proporcionando aten¢ao
integral e de qualidade & pessoa acometida pela hanseniase. Deve-se lembrar de que, como
condi¢io crénica, a hanseniase demanda dos servigos de saide uma aten¢io longitudinal
qualificada.

Apesar do potencial, ressalta-se que ambas as escalas ainda estdo sendo utilizadas
principalmente em atividades de pesquisa. Isso refor¢a a necessidade de se desenvolverem
materiais de referéncia no pais para a aplicagdo desses instrumentos de forma adequada
aos seus objetivos. Espera-se que a recomenda¢ido do Ministério da Saude'® para a uti-
lizagdo dessas escalas na atencdo as pessoas atingidas pela hanseniase ndo s6 contribua
para um cuidado qualificado em uma perspectiva individual, familiar e comunitaria, mas
também para integragdo de multiplas dimensdes (clinicas e psicossociais) nas agdes de
promocio a saude, prevencio, atengio e reabilitacdo.
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1 5. Oftalmologia em Hanseniase

Edmundo Frota de Almeida

Introducao

O olho e seus anexos sdo afetados pela hanseniase por meio do comprometimento
direto dos seus nervos pelo Bacilo de Hansen (BH) ou pelas rea¢des hansénicas. Os porta-
dores desta doenga tém sua capacidade visual ameagada pelas complicagdes que a patolo-
gia traz na fase ativa, nas reagdes de hipersensibilidade e até mesmo apds a cura, quando
ainda sdo notadas alteracdes palpebrais e oculares nocivas a saude ocular'. Desse modo, a
intervengdo do oftalmologista é imperativa tanto na prevenc¢io das incapacidades, como
na reabilitacdo das sequelas observadas.

Este capitulo tratara das técnicas cirdrgicas utilizadas para estes fins. Assim, ve-
remos, de uma forma simplificada, o tratamento das principais patologias perioculares
envolvidas na hanseniase: ptose do supercilio, madarose superciliar, dermatocélase, lagof-
talmo, ectrdpio, entrdpio, triquiase e ptose ciliar.

Informacoes técnicas
1. Supercilios

1.1 A ptose do supercilio é determinada pela lesao do ramo tem-
poral do Nervo Facial (VII nervo craniano), associada a gravida-
de e a perda da tonicidade da pele. Este mau posicionamento
pode levar a uma falsa aparéncia clinica de dermatocalase e,
por esta razao, a posicao do supercilio deve ser avaliada antes
que uma blefaroplastia seja realizada.

A avaliacdo do supercilio é feita com o paciente sentado. A posi¢do da regido é ana-
lisada em relagdo ao rebordo 6sseo orbital superior. Os 2/3 temporais do supercilio devem
estar acima do rebordo superior, e o examinador deve assegurar que neste momento nao
tenha contra¢do da musculatura frontal®.
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Sua corregéo inclui varias técnicas cirargicas, realizadas de forma aberta ou en-
doscopica. A elevagio ¢é feita por “lifting temporal, coronal ou de forma direta, acima do
supercilio. De dominio dos oftalmologistas, a técnica que mais se apropria é a elevacdo
direta do supercilio, sendo esta a que promove maior elevacdo por milimetro excisado™. E
especialmente 1til em pacientes com ptose de cauda de supercilio, pois na porgio tempo-
ral é onde a cicatriz oferece resultados estéticos bem satisfatorios.

Técnica de Suspensao Direta do Supercilio:

- com o paciente sentado, o local da incisdo é marcado acima dos pelos do
supercilio;

- o supercilio é elevado com os dedos até a posi¢do desejada e a caneta marcadora
posicionada sem tocar a borda superior do supercilio;

- quando o supercilio é liberado, o ponto abaixo da ponta da caneta representa
o ponto na linha da incisdo superior. Repetir essa manobra ao longo de toda a
incisdo acima do supercilio;

- ap6s infiltracdo de anestésico, incisa-se a pele e tecido subcutaneo e, a seguir,

resseca-se a area demarcada;

- a seguir, a regido do supercilio é fixada a galea peridstal superiormente com uma
ou mais suturas de vicryl ou polipropileno 5-0 amarradas em pontos simples;

- os tecidos profundos podem ser aproximados através de suturas simples com o
vicryl 5-0;

- o fechamento da ferida pode ser feito com suturas continuas de tragdo em nylon
ou polipropileno 5-0°.

Uma observagdo importante é ndo remover os pontos antes dos 14 dias, pois nos
hansenianos a cicatriza¢io é mais demorada.

Avancos e Desafios

O grande desafio relativo ao mau posicionamento do supercilio é impedir que a
lesio do nervo facial se instale. Isso significa que diagnéstico e tratamento devem ser
precoces.

Uma vez instalada a ptose superciliar, o grande desafio é corrigi-la sem aumentar o
lagoftalmo habitualmente existente. Sem duvida, a utilizagdo do peso de ouro na corre¢do
do lagoftalmo veio trazer um grande alento a esse efeito secundario.

Os avangos conseguidos com técnicas endoscopicas reduziram as complicagdes
com as cicatrizes. E o surgimento de novos materiais para manter uma susten¢do mais
duradoura tem sido a grande promessa da atualidade.
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1.2 Madarose Superciliar

E a alteragdo dos anexos mais frequentes, juntamente com a madarose ciliar*®. Tem
um grande efeito estigmatizante. A corregdo cirurgica se faz com implante autélogo de
cabelo retirado da por¢ado nucal do couro cabeludo.

Uma outra forma de melhorar a aparéncia desses pacientes é a pigmentacdo de-
finitiva do supercilio. Uma opg¢do ndo cirurgica que mostra bons resultados e menores
complica¢des que os métodos atuais disponiveis.

2. Palpebras

2.1 Dermatocalase

Causada pelos edemas inflamatorios decorrentes da infiltragdo e dos hansenomas,
principalmente nas palpebras superiores, que, ap6s regredirem, deixam redundancia da
pele palpebral, dobrando-se sobre os cilios e, as vezes, recobrindo parcialmente o eixo
visual. Sua corregdo é feita cirurgicamente, com a técnica habitual da blerafoplastia usada
na dermatocalase senil.

Técnica de Blefaroplastia

- com o paciente sentado, marca-se a linha inferior em cima da prega palpebral
(em torno de 10mm acima da margem na regido central), a partir do ponto
lacrimal, medialmente, e até a ponta do supercilio lateralmente;

- usando-se uma pinga traciona-se o tecido redundante que deve ser removido, da
margem superior até a linha inferior;

- segurando-se com a ping¢a a por¢do palpebral a ser excisada, podemos avaliar
se o paciente conseguira fechar os olhos apds a cirurgia. Uma forma simples de
evitar hipercorre¢io ¢ garantir que a somatdria da extensio da pele que esta fora
da marcagao a ser retirada seja superior a 20mm;

- a linha superior agora é marcada em forma de “s” suave;

- apOs anestesia, remove-se o tecido demarcado;

- faz-se a hemostasia e, a seguir, retiram-se as bolsas de gordura, quando presentes;

- o fechamento da pele é feito com sutura continua, intradérmica ou pontos
simples, usando mononylon ou polipropileno 6-03.
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Avancos e Desafios

Da mesma forma que, na cirurgia do supercilio, as suturas da blefaroplastia nio
devem ser removidas precocemente, neste caso, antes de 10 dias.

Importante salientar que é sempre preferivel uma hipocorregdo a hipercorregdo, pelo
risco de lagoftalmo e lesdes cornenanas. Além disso, é uma tendéncia atual retirar menos teci-
dos palpebrais, inclusive, preservar o musculo orbicular garantindo um melhor resultado final.

2.2 Lagoftalmo

Definido como a incapacidade de fechamento completo da fenda palpebral. Tem
como principal consequéncia as lesdes corneanas. Das alteragdes dos anexos com riscos
para a visdo, é sem davida a mais frequente*®. O paciente é incapaz de ver essa alteragio,
exceto na auséncia do reflexo de Bell.

Na hanseniase, devido & diminui¢do ou mesmo anestesia corneana, ha pouca quei-
xa do paciente referente ao lagoftalmo. Nesse contexto, deve-se ter o cuidado de examinar
adequadamente a cdrnea, assim como avaliar o reflexo de Bell.

O tratamento a ser realizado e a técnica escolhida serdo determinados principal-
mente pelo estado da cornea do paciente®:

a) Cornea integra: tratamento clinico (oclusido noturna com protetor de acrilico e
lubrificantes).

b) Cérnea com sinais de exposi¢do corneana: tarsorrafia, cantoplastia ou peso de
ouro.

c) Cérnea com alteragdes graves: sdo casos que, frequentemente, estdo associados
a ectrépio da palpebra inferior, exigindo associagdo de técnicas cirtrgicas para
sua corre¢do. Peso de ouro e tarsal strip para casos de menor comprometimento
e retrocesso dos retratores da palpebra inferior e enxerto de cartilagem auricular
para os casos mais graves.

Técnica do peso de ouro

- Para a escolha do peso a ser usado, diferentes tamanhos sio fixados com fita
adesiva na palpebra superior até chegar-se ao ideal, quando hd o fechamento
palpebral;

- Apés infiltragdo de anestésico, faz-se a incisdo na prega palpebral superior,
abrindo-se o plano musculo-cutineo, alcangando o tarso e expondo-o o
suficiente para fixar o peso;

- O peso deve ser fixado no tarso com vicryl ou seda 6-0, através dos orificios
existentes na placa de ouro;
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- A seguir, sutura-se o orbicular com vicryl 6-0 - passo fundamental para evitar
extrusdes — e a pele com sutura inabsorvivel (nylon ou polipropileno 6-0)6.

Avancos e Desafios

O grande desafio é evitar a extrusdo, principalmente nos pacientes mais velhos, que tem
a pele fina, pouco tecido subcutdneo e musculatura atrofiada.

A criagdo de novos materiais inertes e pesados talvez seja o avango a ser conquistado.

2.3 Madarose e Ptose Ciliar

Sao manifesta¢oes tardias que ocorrem geralmente apos a primeira década do ini-
cio da doenga.

A ptose ciliar é causado pela atrofia dos tecidos que apoiam os foliculos pilosos.
Enquanto a madarose é causada pela lesdo do bulbo. Ambas sdo consequéncia da infiltra-
¢do pelo M. Leprae.

Técnica cirdrgica para correcao da ptose ciliar
- fazer uma incisao logo abaixo da prega palpebral;
- dissecar a pele e o musculo pré-tarsal em dire¢éo aos cilios;

- everter os cilios e corrigir qualquer entrdpio por tragdo para cima da pele e retalho
muscular. Fixar nesta posi¢do, com pontos separados de fio 6-0 absorviveis
de longa duracdo. Estes devem passar da pele para o tarso e para fora da pele
novamente, onde sdo amarrados sobre um coxim protetor;

- excisar qualquer excesso de pele;

- recriar uma nova prega e aproximar a pele para fechamento palpebral com
suturas inabsorviveis7.

Avancos e Desafios

A ptose ciliar talvez jd esteja resolvida com essa técnica. A madarose ciliar, diferen-
temente da superciliar, continua sendo o grande desafio. Se ndo houvesse a lesdo do foliculo,
a utilizagdo dos colirios andlogos das prostaglandinas seria uma alternativa, pois atuam no
crescimento dos cilios.

Pensar em microcirurgia de implante de pelos e que estes crescam semelhantes ao que
ocorre no supercilio é quase uma utopia. Quem sabe as células tronco, no futuro, poderdo
ajudar. Resta o recurso da tatuagem para melhorar a estética, ou o uso de cilios posticos.
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2.4 Entrépio

A inversdo da borda palpebral que leva os cilios a tocarem o globo ocular pode ser
consequente da retracdo da lamela posterior, que envolve o tarso e conjuntiva®. Quanto
maior o espessamento e a retracdo do tarso, mais dificil se torna a corre¢do cirtrgica, que
deve ser feita com técnicas para entropio cicatricial, e podem demandar o uso de enxertos
para alongamento da lamela posterior, quando muito complexos.

A lamela posterior pode estar inalterada, e o entrdpio pode ser consequente das in-
flamagdes oculares. Neste caso, trata-se de entropio espastico pela contragdo do orbicular
em palpebras com alteragdes involucionais em resposta a irritacao ocular. Deve-se resol-
ver o fator irritativo e aguardar resolucéo, exceto em casos crénicos, em que a contratura
ja é permanente?®.

TECNICA: Blefarotomia com rotacido marginal

- na pélpebra superior, a marca¢éo da pele é feita na prega palpebral (como na
blefaroplastia);

- everte-se a palpebra e realiza-se uma incisdo transfixante ao longo de todo o tarso
na sua linha horizontal de maior encurvamento (cerca de 2 a 2,5 mm da borda);

- passam-se 3 a 5 pontos em “U”, com seda 5-0, na espessura do tarso, em sua
porcao distal. No retalho bipediculado, o fio é passado no espago submuscular,
exteriorizando-se na linha dos cilios;

- 08 nos sdo apertados somente apos a passagem de todas as suturas de eversio2.

Avancos e desafios

A toxina botulinica foi um grande avango no auxilio dos entropios espdsticos agudos,
uma vez que ela colabora para cessar a contratura, enquanto hd resolugdo do quadro ocular,
dispensando procedimentos cirtirgicos’.

O grande desafio é que ndo aparecam novas alteragdes teciduais apds a cirurgia,
levando a recorréncia do quadro e necessidade de novas intervengaes.

2.5 Ectropio

A eversdo da margem palpebral para longe do bulbo ocular pode ocorrer devido
a atrofia e estiramento dos tenddes e musculos palpebrais, além da paresia do orbicular
causada pela infiltragdo bacilar do nervo facial®

A corregdo dependera do grau de ectrépio e da flacidez horizontal da palpebra
acometida. O tarsal Strip é uma técnica relativamente simples que apresenta um bom
resultado em grande parte dos casos.
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Técnica Cirdrgica “Tarsal Strip"
- realizar cantdlise;

- dividir a margem palpebral na linha cinzenta em uma extensao de 4-6mm, na
por¢ao temporal;

- desepitelizar a regido conjuntival;

- separar o segmento tarsal da regido dos retratores, confeccionando uma tira
tarsal que sera suturada ao rebordo ésseo orbitario lateral, com fio Vicryl ou
Seda 5-0;

- a lamela anterior correspondente é ressecada;

- a pele é suturada no local da cantélise com nylon ou Prolene 6-0°.

Avancos e Desafios

Assim como no entropio, o grande desafio é que ndo aparegam novas alteragoes teci-
duais apés a cirurgia, que levem a necessidade de novas intervengoes.

2.6 Triquiase

A alteragdo da direcdo dos cilios, que, apesar de implantados na lamela anterior,
estdo anormalmente encurvados e dirigidos para o globo ocular, é uma das complica¢des
palpebrais frequentes, que pode estar associada ao entrdpio cicatricial.

Seu tratamento ira variar de acordo com a quantidade de cilios afetados e da loca-
lizagdo em que se encontram.

Poucos cilios esparsos podem ser tratados de forma menos agressiva com eletrdlise
ou fotocoagula¢do com laser de argonio.

Cilios proximos em um mesmo segmento, principalmente na presenga de flacidez
palpebral, podem ser removidos com ressec¢do em cunha desta por¢ao.

Quando uma por¢ao mais extensa da palpebra é afetada por uma maior quanti-
dade de cilios, pode usar a técnica da divisdo interlamelar com interposi¢do de enxerto
mucocutaneo:

- divisdo da margem palpebral, através da linha cinzenta, em duas lamelas
(extender 2mm além dos cilios triquidticos);

- retirada do enxerto em elipse da linha de contorno do labio superior, com largura
entre 2 a 3mm, que é suturada em seguida com nylon 6-0;

- fixagdo do enxerto na fenda interlamelar, com a margem cutanea voltada para a
lamela anterior, com sutura continua em nylon 9-0%
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Tratamento cirdrgico nos membros
" | superiores e inferiores

Marcos da Cunha Lopes Virmond
Milton Cury Filho

Introducao

Considerando os importantes avang¢os na tecnologia e na melhoria das condi¢des
sociais da populagao, um fato intrigante é que, no comego do século XXI, ainda nos depa-
ramos com um problema de satde tio antigo como a hanseniase. Muitos dos males que
afligiram a humanidade em tempos histéricos ja ndo mais sdo causa de preocupacio das
autoridades sanitarias, ou, pelo menos, podem ser controlados de forma efetiva e mesmo
prevenidos. Parece ndo ser este o caso da hanseniase. Sobre ela, seria audacioso dizer que
pouco mudou desde os tempos biblicos. Entretanto, comparando-se com outras doengas,
ela ainda é causa de preocupacido das comunidades, guardando ainda certo grau de estig-
ma como resposta preconceituosa de algumas sociedades.

Os conhecimentos sobre a hanseniase, sem duvidas, sofreram avangos importan-
tes. A descoberta de um tratamento adequado por meio de sulfas, na década de 1940, foi
um marco crucial. Depois, a introdugdo da Poliquimioterapia recomendada pela Organi-
za¢do Mundial da Satde (OMS), na década de 1980, trouxe modifica¢des importantes na
abordagem da hanseniase. De fato, pela primeira vez, o conceito de cura pode ser aplicado
de forma consistente & hanseniase, deixando-a mais proxima as demais doengas.

Sabemos, entretanto, que um importante nimero de novos casos continua a surgir
em alguns paises. O Brasil estd entre eles, registrando mais de 30 mil casos novos anuais,
principalmente nas regides Norte e Centro-Oeste do pais. Certamente, esses novos casos
ja ndo se apresentam, muitas vezes, como antigamente, isto é, com severas deformidades
devido ao longo tempo de espera em busca da atengdo em satide. Atualmente, a hansenia-
se, seus sinais e sintoma, é uma doenga mais conhecida pela comunidade, e, no caso de
suspei¢do, a procura por uma unidade basica se da de forma mais rdpida. Mesmo assim,
alguns casos, e 0 nimero nio é desprezivel, ainda sdo diagnosticados tardiamente, seja
por dificuldade de acesso aos servigos ou mesmo por desconhecimento dos fatos bésicos
sobre a doencga. Dai a necessidade de termos medidas de controle mais efetivas por meio
do aprimoramento de suas agdes constituintes.

Nesse sentido, o conceito de controle envolve alguns verbos importantes: prevenir,
diagnosticar, tratar e limitar. De fato, todos os esfor¢os para o controle da hanseniase
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utilizam cada um desses verbos. Eles sdo transformados em realidade por meio das agdes
de controle. Entende-se por agdes a aplicagdo de um conjunto de medidas de intervengao
visando ao controle da doenga. Dentre eles, salientam-se as a¢des de prevenir, diagnosti-
car, tratar e limitar.

Para o tema que estamos tratando, reabilitagdo e cirurgia, todas essas a¢des estdo
relacionadas e sdo relevantes. Entretanto, mais proximo das atividades da drea de reabili-
tagdo e cirurgia estd a acdo de “limitar”.

Limitacao do dano

Como sabemos, uma das principais caracteristicas da hanseniase é o acometimen-
to do sistema nervoso periférico’, sendo este responsavel pelo trafico de importantes men-
sagens em duas vias, entre a periferia e o centro. Pode-se compreender o enorme proble-
ma que significa seu acometimento. A efetivacdo e o controle da fun¢do muscular assim
como a sensibilidade de vastas dreas do corpo dependem de sua integridade.

Tendo-se consciéncia disto, podemos arriscar dizer que a hanseniase ndo seria
tdo importante para a saide publica se ela se limitasse as lesGes de pele. Infelizmente,
o comprometimento do sistema nervoso periférico é uma realidade, e o quadro da
hanseniase - como doenga de interesse da satde publica - estd intimamente ligado a este
comprometimento.

As lesdes do sistema nervoso periférico podem variar de um simples comprome-
timento localizado em um filete nervoso da pele até uma completa destrui¢do de um seg-
mento de importante tronco nervoso, como o nervo ulnar no cotovelo. Mais grave ainda,
este comprometimento pode acontecer antes do diagnodstico, durante o tratamento ou
mesmo depois de terminado o tratamento. Assim, limitar o dano - e em hanseniase isto
significa mais em relagdo a lesdo dos nervos e menos em relagio as lesdes de pele - torna-
se uma parte fundamental do processo de controle da doenga em termos de satide publica.

Basicamente, esta limitagdo pode ser abordada por trés atividades: o diagnéstico
precoce e o tratamento adequado; a detecgdo precoce e o tratamento agressivo das lesdes
nervosas; a prevencdo da incapacidade, de sua piora e a reabilitagdo fisica.

Talvez a medida mais eficaz para a limitagdo do dano seja o diagndstico precoce e o
tratamento, pois, assim, poderemos interromper o processo do dano em seu inicio ou em
um momento em que ele é minimo e nio expressivo para a funcionalidade do individuo.
Outra razdo para sua importancia é a menor dificuldade operacional em realiza-la. As me-
didas de diagnéstico e o tratamento sdo muito mais abrangentes em termos populacionais
do que as demais medidas mencionadas. Com menos recursos e menos especializa¢do,
podemos contemplar um contingente enorme de individuos.

Uma vez que o comprometimento do sistema nervoso periférico em hanseniase
pode ser imprevisivel, é fundamental que os servigos de satide estejam aparelhados para
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a detecgdo precoce e tratamento agressivo das lesoes nervosas. Esta atividade inicia por es-
tabelecer, desde o primeiro contato, uma boa relagio com o paciente, o que garante que
ele retorne a unidade toda vez em que tiver algum problema. Testes relativamente simples
com os filamentos de Semens - Weinstein e um conjunto de testes de forca muscular po-
dem garantir um bom acompanhamento da lesdo neural e, junto com a histéria relatada
pelos pacientes, determinar uma conduta rapida e segura para limitar o dano neural. O
tratamento dessas lesdes podem compreender o uso de talas de repouso, drogas anti-in-
flamatorias ndo hormonais e mesmo os corticoesteroides.

Um percentual de casos de hanseniase podera ser ja diagnosticado com presenca
de incapacidades. Outros poderdo desenvolvé-las durante ou apds o tratamento. Para es-
tes casos, a limitacao do dano reside na preven¢io de incapacidades, no impedimento de
sua progressdo e na reabilitacdo fisica.

Ainda que os principais esfor¢os dos pesquisadores tenham se restringido ao des-
cobrimento de novas e potentes drogas para tratar a doenca primariamente, isto é, matar
as bactérias causadoras, muitos outros se preocuparam em desenvolver medidas que ga-
rantissem que as incapacidades se agravassem. Dai surgiu o que se conhece hoje como
técnicas de prevengdo de incapacidades. Sendo uma doenga caracteristicas de paises em de-
senvolvimento, com poucos recursos na drea de saide e com um nimero excessivo de ca-
sos, estas técnicas foram inteligentemente adaptadas a serem utilizadas com um minimo
de material e aplicadas por qualquer profissional da satide nas condi¢ées mais adversas
de terreno. Dentro deste contexto, estas técnicas passaram a ser conhecidas como técnicas
simples de prevengdo de incapacidades®. Sua maior caracteristica é serem efetivas com uso
de materiais facilmente disponiveis e de baixo custo.

Neste conceito, encontram-se as questdes do impedimento da progressio de um
dano ja presente e o do aproveitamento da capacidade residual. No primeiro caso, enten-
demos aqueles pacientes que apresentam um minimo de incapacidade e cujas medidas
preventivas visam impedir que sua incapacidade progrida par um estdgio mais grave, de
maior comprometimento da funcionalidade. No outro, temos aqueles casos em que uma
incapacidade ja se apresenta em grau severo, mas algumas medidas podem auxiliar o pa-
ciente a recuperar em parte sua funcionalidade, sua liberdade de agir na vida cotidiana, fa-
vorecendo sua capacidade residual por meio de aparelhos simples ou exercicios adequados.

Resta, por dltimo, os procedimentos de reabilitacio fisica. Sdo agdes mais com-
plexas e que permitem, principalmente por meio de cirurgias, restaurar o movimento de
maos e pés, corrigir ulceras graves e modificar a aparéncia desfigurada. Tais procedimen-
tos procuram, em sintese, limitar o dano causado pela doenga, restaurando parcialmente
a funcionalidade do individuo, sua dignidade e, em tltima analise, facilitando sua reinser-
¢do como ser produtivo socialmente, na mais ampla acepg¢do da palavra.

Certamente, essas agdes ndo sdo as Unicas responsaveis pela reinsercio na socieda-
de. A literatura sobre assunto demonstra que, muitas vezes, as cirurgias de reabilitacdo nio
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trazem modificacdo importante na vida das pessoas afetadas’. Entretanto, se formos analisar
com mais cautela esses textos, verificamos que, de fato, importantes dificuldades no campo
social e econdmico é que impedem a efetiva reabilitacio do individuo. Evidente fica, entéo,
que o processo de reabilitacdo é multiprofissional e multissetorial. Nesse capitulo, discute-se
apenas um dos componentes deste processo. E convém, entio, alertar que nao basta apenas
a perfeita indicagdo de cirurgia, mas sua adequada realizagdo técnica, um bom suporte de
fisioterapia e terapia ocupacional no pré e pds-operatério e continua participagio dos pro-
fissionais de enfermagem e da psicologia no processo de reabilitagdo. Os agentes publicos e
as politicas publicas que favorecam a reinserc¢ao do individuo com menos-valia no mercado
e na sociedade sao medidas fundamentais para o sucesso da reabilitagéo.

O membro superior e a mao

Utilizamos as maos macicamente. Elas nos acompanham em todos os momentos
do nosso dia e da nossa noite. Sentem, apreendem, tocam, absorvem informagdes e reali-
zagdo, gestos magnificos ordenados por nossa vontade. Para que essa riqueza de fung¢des
possam ocorrer de forma eficiente, a mio apresenta uma estrutura muito complexa do
ponto de vista de sua anatomia. Isto ndo ¢ de se estranhar, considerando a quantidade de
diferentes e fantasticas fun¢des que mencionamos anteriormente. Independentemente do
gesto ou agdo fisica que a mio execute, delicada ou brusca, leve ou forte, a mao apresenta
todas as estruturas anatdmicas indispensaveis para a excussio desta diversidade de tarefas.

Ela é um instrumento de contato com o ambiente e, mais que isto, um importante
meio de comunica¢io do individuo com o meio. Assim, ela se torna fundamental para a
vida normal do individuo, seja no lar, na sociedade ou no trabalho. Tomando-se esta re-
lagdo tdo importante, podemos entender que as lesdes dos nervos periféricos do membro
superior na hanseniase trazem, desta forma, uma profunda alteragdo na vida dos indivi-
duos acometidos. Tornam-se incapazes de ganhar o seu sustento e, nos casos mais sérios,
dependem de outros até para as tarefas mais simples da vida cotidiana. Isto tudo pode se
constituir em uma tragédia social, dependendo do grau de comprometimento e da capa-
cidade de adaptacdo do individuo a essa condigdo. Particularmente, a dependéncia, seja
individual, coletiva ou institucional, pode ser fator de restri¢do psicoldgica grave ao ser
humano, se nio atendida de forma adequada.

Desta forma, a cirurgia de reabilitacdo da mdo em hanseniase visa precisamente
restaurar a funcionalidade perdida ou melhorar a capacidade residual com vistas a, exata-
mente, tornar o individuo mais independente e produtivo, reduzindo aquela dependéncia
em diferentes graus, conforme as possibilidades e os resultados obtidos.

Deve-se principalmente aos trabalhos de Paul Brand na India o desenvolvimento
da utilizagdo de técnicas de transferéncias tendinosas, assim como outras modalidades,
na reabilitacdo da mio do paciente de hanseniase com incapacidades. Varios outros ci-
rurgides se interessaram por este assunto, tais como: Dinkar D. Palande, H. Srinivasan,
Pierre Bourrel, Noshir Antia e Frank Duerkesen, deixando um legado muito importante
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de técnicas, conhecimentos, ensinamentos e, principalmente, a certeza de que muito pode
ser feito pelos pacientes de hanseniase. Atualmente, a reabilitagdo da mao em hansenia-
se esta bastante difundida nos paises em que essa doenca é endémica. Existem poucos,
mas suficientes livros em inglés, francés, espanhol e portugués que cobrem a totalidade
das necessidades de aprendizado dos cirurgides e dos terapeutas associados ao processo
de reabilitagdo. A prépria Organizagdo Mundial da Saide (OMS) publicou um manual
muito objetivo e completo. Mais que seu conteudo de qualidade, esse livro significa um
posicionamento politico da OMS quanto a necessidade de oferecer este tipo de atencédo
aos pacientes de hanseniase®.

No Brasil, existem vérios centros que atendem cirurgicamente os casos. Muitos
deles estdo localizados em institui¢des publicas de atengdo & populagdo em geral. Sdo hos-
pitais universitdrios ou hospitais gerais da rede publica, o que é muito oportuno para
auxiliar na quebra do estigma que acompanha essa moléstia.

Os cuidados antes da cirurgia

Devemos verificar a situagdo da pele do dorso e da palma. A presenca de cicatrizes
em locais por onde passara um tendio transferido pode significar uma dificuldade de ex-
cursdo deste tenddo levando a um pobre resultado da cirurgia. Calos, tlceras e ferimentos
devem ser verificados e tratados antes da cirurgia. Ferimentos infectados contraindicam
a operagdo, os tecidos estdo muito sensiveis a contamina¢ao, como tenddes, articulagdes
e partes 0sseas.

As articulagdes necessitam apresentar uma amplitude de movimento suficiente
para que as transferéncias possam atuar efetivamente. O exame desta amplitude, portanto,
¢ fundamental no pré-operatdrio. Em muitos casos, as limitagdes articulares podem ser
corrigidas por fisioterapia continuada e intensiva, assim como pelo auxilio de aparelhos
ou splints especialmente desenhados para cada caso. Esse topico sera apresentado e discu-
tido em detalhes em outro capitulo desta se¢do, mais adiante.

Muitas vezes, existem limita¢des articulares irredutiveis mesmo apds intenso pro-
grama fisioterapico de tratamento. Nestes casos, se a limita¢ao nao ultrapassar cerca de 20%
da amplitude total de movimento, pode-se considerar como aceitével e se indicar a cirurgia.
Certamente, este ndo é o quadro ideal e os resultados nunca serdo tdo bons como nos casos
em que a amplitude articular é total no pré-operatério. Porém, temos que medir o quanto
uma pequena melhora pode fazer diferenca na qualidade de vida do individuo. Isto é par-
ticularmente verdade nos casos de severa limitacao articular, mesmo com anquilose, onde,
por exemplo, uma artrodese funcional, isto é, a fusdo das falanges em posicdo que facilite
o uso da méo nas atividades didrias, por mais restritiva, simples e contraditdria que possa
saber-se, sera capaz de modificar radicalmente a qualidade de um individuo pelo simples
motivo de que, apds este procedimento, ele pode se sentir mais independente para uma
pequena tarefa de seu dia dia, dentro de um cenario maior de restrigoes (figura 1).
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Figura 1: Artrodeses funcionais podem trazer pequenas, porém, importantes melhoras
na funcao da mao.

A escolha da técnica é outro fator relevante. Muitas vezes, para cada problema,
existem duas ou mais técnicas que podem ser selecionadas. Este exame pré-operatdrio é
que nos dard as informagdes necessarias para fazer esta escolha. Por exemplo, para a cor-
re¢do da mao em garra, podemos optar pela técnica de Zancolli ou Bunnel-Brand. Para
uma mao com articulagdes muito moveis, muito eldsticas, sera melhor optar pela técnica
de Zancolli. Se tivermos uma mao com sequelas de reagdes, com articulagdes com alguma
limita¢ao de amplitude de movimento, a técnica de Bunnell-Brand estd mais indicada.

Outro fator importantissimo no processo de reabilitagdo é estabelecer uma relagdo
de confianca mutua entre paciente e equipe. Isto comega por uma boa conversa sobre to-
dos os passos da caminhada reabilitativa. E muito importante conversar demoradamente
com o paciente sobre a cirurgia que vai ser realizada. Contar para ele o que vai ser feito
e 0 que podemos esperar de resultados em termos praticos. Em cirurgia, obter a colabo-
ragdo do paciente no pos-operatdrio é essencial. Em geral, essas operagdes requerem um
longo periodo de uso de gesso, aparelhos e tratamento fisioterapico p6s-operatdrio. Muito
dos bons resultados das cirurgias de mao dependem crucialmente deste tratamento, e a
participacdo ativa do paciente é fundamental. Assim, devemos garantir este apoio antes
de realizar a cirurgia. Com isto, estaremos também garantindo um bom resultado. Esta
relagdo s se estabelece com didlogo e capacidade de comunicagéo efetiva.
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Técnicas cirdrgicas mais utilizadas no membro superior

Sem pretender escrever um manual de cirurgia, serd importante agora apresentar,
resumidamente, o principal elenco de técnicas disponiveis para tentar corrigir ou, pelo
menos, amenizar as disfungdes em hanseniase.

a) Mio em garra

A lesdo do nervo ulnar acarreta uma paralisia da musculatura intrinseca da méo,
particularmente os interdsseos e os lumbricais do quarto e quinto dedos. Estabelece-se as-
sim um desequilibrio de forcas no delicado aparelho flexo-extensor dos dedos. A falange
proximal é hiper-extendida e os flexores profundos flexionam exageradamente as falanges
distais (figura 2).

Figura 2: Mao em garra.

As técnicas para corrigir a garra ulnar, na sua maioria, tentam justamente reequi-
librar esse delicado jogo. Na técnica de Zancolli (figura 3), utilizaremos um tendio flexor
superficial (geralmente para o terceiro dedo) que sera dividido em quatro fitas ao ser re-
tirado na palma. Apos, redirecionamos cada uma dessas fitas para a zona da articulagdo
metacarpofalengeana de cada um dos dedos e faremos a fita passar por um orificio entre
as polias Al e A2 formando um lago. Com o tracionamento do flexor superficial, teremos
a estabilidade da articula¢do metacarpofalangeana e tanto os tenddes flexores como exten-
sores dos dedos voltam a atuar equilibradamente, permitindo ao paciente abrir e fechar os
dedos em uma sequéncia normal — o que lhes devolve a funcionalidade da méo (figura 4).
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Figura 3: Técnica do lasso de Zancolli. Note-se a fita tendinosa
passando pela polia A1 formando um lasso.

Figura 4: Um caso com vista pré e pos-operatorio de correcao
de garra ulnar pela técnica de Zancolli.

A técnica de Bunnell-Brand basicamente obtém o mesmo resultado mecénico por
outro caminho (figura 5). Utilizando o mesmo tendao doador, as quatro fitas refazem o
mesmo caminho dos pequenos tenddes intrinsecos, passando por baixo do ligamento in-
termetacarpiano, conferindo vantagem mecénica a transferéncia. Finalmente, as fitas sdo
inseridas no dorso dos dedos, no chamado tenddo conjunto. O efeito é similar a técnica
anteriormente descrita, pois obteremos também uma estabilidade da articulagdo metacar-
pofalangeana. Com isto, o sistema de flexo-extensdo dos dedos volta a funcionar de forma
concatenada e harménica (figura 6). No pds-operatério, usamos um aparelho gessado
envolvendo o antebraco, até a extremidade dos dedos, imobilizando por trés semanas com
punho em neutro, articulagdes metacarpofalageanas em 90° de flexio e interfalageanas em
extensdo total, isto é, préximo de 0.
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Figura 5: Técnica de Bunell para a correcao de garra ulnar. Diferentemente
da técnica de Zancolli, as fitas tendinosas sao levadas até o
aparelho extensor dorsal, onde sao inseridas.

Figura 6: Caso de garra ulnar corrigido pela técnica de Bunnel. Pré e pés-operatoério.
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b) Perda da oponéncia do polegar.

Este é um dos problemas mais severos na mao, pois a oponéncia do polegar é uma
funcao indispensavel para quase todas as atividades da méao enquanto érgio de preensio.
Sua solugio estd na transferéncia de um tenddo que venha a mimetizar a fun¢ao do mus-
culo do polegar que se encontra paralisado.

A técnica de Bunnell-Brand>® (figura 7) utiliza um tendéo flexor superficial, ge-
ralmente o quarto que é retirado no punho usa uma polia na regido ulnar (o Canal de
Guyon) e é inserido em duas fitas no dorso do polegar (tenddo extensor) e na sua borda
radial (tenddo do adutor). Assim, com a atuagdo deste tenddo, teremos uma antepulsao
e abducéo do polegar em posi¢do de oponéncia, restituindo a pinga do polegar com os
demais dedos (figura 8).

Figura 7: Trajeto da fita de transferéncia para oponéncia pela técnica de Bunnel.
A fita é o proprio tendao do flexor superficial do terceiro ou quarto dedo.
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Figura 8: Resultado da técnica de Bunnel para correcao
da perda de oponéncia do polegar.

Como o mesmo objetivo, a técnica de Burkhalter®” diferencia-se por utilizar o ten-
dao do extensor préprio do segundo dedo como tenddo a ser transferido (figuras 9 e 10).
Na sua esséncia, a técnica pode seguir os mesmos passos da descrita anteriormente e os
resultados sdo muito satisfatérios. Uma das vantagens dessa técnica é que néo sacrifica um
tendao flexor. Para as duas técnicas descritas, colocamos no pds-operatério um aparelho
gessado, por trés semanas, imobilizando o punho em neutro, o polegar em abdug¢ao maxi-
ma e rotagdo com interfalangeana em extensio (posi¢ao de oponéncia). Os demais dedos
devem ficar com as articulagdes metacarpofalangeanas a 90° de flexdo e as interfalangea-
nas em extensao proximo a 0°.

Figura 9: O extensor préprio do indicador (EPI) é usado para
produzir abducao do polegar.
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Figura 10: A retirada do EIP na porcao dorsal do segundo dedo.

¢) Paralisia triplice

Este é um problema mais complicado para ser resolvido, pois temos uma maijor
quantidade de musculos paralisados. Estdo envolvidos os nervos ulnar, mediano e radial
ao mesmo tempo. Felizmente, esta condi¢ao é rara em hanseniase. Sua corregio estd ba-
seada na transferéncia de vérios tenddes e, em alguns casos, na artrodese do punho em
posicdo funcional. Estes casos requerem uma anélise detalhada do que pode ser feito. Em
termos gerais, podemos sugerir a seguinte sequéncia de cirurgias:

- transferir o curto tenddo do pronador redondo com inser¢io no tenddo no
extensor radial do carpo curto para a corre¢io da queda do punho.

- aplicar as técnicas de Bunnell-Brand anteriormente descritas para a corregdo da
garra ulnar e da perda da oponéncia do polegar.

d) Retra¢des importantes

Em muitos casos, a longa duragdo das paralisias e a falta de uma atencio adequada
levam a retragdes de pele e de tecidos articulares que limitam seriamente o movimento
dos dedos, prejudicando a fungao da méo. Outras vezes, essas retragdes ou mesmo cicatri-
zes anOmalas desviam as falanges e as posicionam em situagdo francamente disfuncional.
Essas condigdes podem ser amenizadas em muito por algumas técnicas cirurgicas.

A zetaplastia é uma sequéncia de pequenos retalhos intercambiados de posi¢ao
que permite alongar virtualmente os tecidos de forma a liberar uma contratura que esteja
limitando um movimento articular.

Uma das retragdes mais comuns ¢ a das articulagdes interfalangeanas. Com longa
duracdo, a pele e tecidos vizinhos a articulagdo tendem a encurtar, adaptando-se ao com-
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primento ou ao deslocamento minimo da articulagio, inicialmente limitado pela auséncia
de um musculo normal que a ative. Nestes casos, havera necessidade de abrir-se todo a re-
gido, liberar os ligamentos colaterais articulares e preencher o novo espago obtido com um
enxerto de pele total (figura 11). Os resultados ndo sdo muito satisfatérios, mas se obtém
um alongamento bastante apreciével do dedo, para uma posigio mais funcional. As vezes,
essa ultima técnica pode e deve ser feita antes de uma artrodese. Quando a articulagéo esta
muito retraida, no momento do encurtamento dsseo, teremos que sacrifica-lo excessiva-
mente para poder afrontar as faces dsseas da falange com suficiente flexibilidade para ndo
haver estiramento dos vasos colaterais. Se fizermos essa liberagdo de retragdes previamen-
te, o dedo estara mais alongado e a necessidade de encurtamento 6sseo sera muito menor.

Figura 11: Desenho das incisoes para a técnica do duplo Y de Fritschi.

Nas retragdes do primeiro espago intermetacarpiano, entre o polegar e o segun-
do dedo, podemos proceder a uma zetaplastia, tendo acesso também as estruturas mais
profundas, liberando principalmente a fascia desta loja que normalmente estd encurtada.
Com isto, obtemos uma maior amplitude de movimento do polegar previamente a uma
transferéncia para corrigir a perda da oponéncia.

e) Neurolise

No membro superior, os nervos ulnar e mediano sio os mais frequentemente
acometidos em sindromes compressivas em hanseniase. O nervo mediano no punho e
o ulnar no cotovelo passam por estruturas anatomicas semelhantes a tuneis. Na vigén-
cia de um processo inflamatdrio importante, como nas reagdes, esses nervos aumentam
consideravelmente de volume e sofrem compressdo dentro desses tineis. Outro compo-
nente dessa sindrome compressiva é a formagao de granulomas dentro do nervo em que
0 seu proprio envoltdrio externo, o epineuro, atua como elemento compressivo. Dai a

317



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

necessidade de se realizar neurolise nestes casos, quando o tratamento clinico ndo surte
resultado satisfatério. Resumidamente, a técnica de neurolise no caso dos nervos ulnar e
mediano compreende a liberagdo das estruturas anatémicas do tnel por onde passam.
No caso do nervo ulnar, seccionamos o ligamento de Osborne, que recobre o canal ulnar
no cotovelo (figuras 12 e 13). Para o nervo mediano, abrimos o ligamento transverso do
carpo (figura 14).

Figura 12: Marcacao para a incisao de acesso ao nervo ulnar no cotovelo.

Figura 13: O canal ulnar (epitroclear) esta sendo indicado pela pinca hemostatica.
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Figura 14: Incisao para acesso ao ligamento transverso do carpo e ao nervo mediano.

Veja-se que, até agora, estamos tratando de liberar apenas estruturas anatémicas
que sdo vizinhas ao tronco nervoso. Na sequéncia, podera ser necessario abrir o epineuro,
isto ¢, realizar uma epineurectomia, quando, entdo, ja se entra na estrutura do nervo, em
seu envoltério mais externo. Para tal, ha necessidade de instrumental delicado, preferen-
temente de microcirurgia, e lupa cirirgica ou microscépio cirtrgico, pois 0 manuseio
descuidado neste nivel pode causar danos irreparaveis aos fasciculos nervosos que ainda
estdo funcionantes (figura 15).

Figura 15: Instrumentos adequados para neurolise.
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Os resultados das neurolises, na literatura, ndo sdo comprovados. A impressao final
¢ de que ndo ha suficiente informagao para assegurar que o tratamento cirdrgico possa ser
superior ao tratamento medicamentoso com esteroides®. Entretanto, a literatura apresenta
farta publicacdo indicando beneficios da neurolise, ainda que o desenho metodolégico
néo seja perfeito, talvez pelas dificuldades proprias desse problema e dessa técnica® ' ',
Neste contexto, outro aspecto que deva ser resultado é que o sintoma doloroso da neurite
reduz sensivelmente com a neurolise, ainda que a melhoria da sensibilidade e da for¢ca

motora ndo seja unanimidade'> 31413,

O membro inferior e o pé

Desde que o homem adotou a posi¢do ereta, seu horizonte expandiu-se e a evo-
lugdo da espécie tomou rumos que leva ao homem produtivo, analitico e inteligente que
conhecemos hoje. Dentre as modificagdes relevantes desse passo evolutivo, estd a adogdo
de novas fung¢des para os membros inferiores. De fato, sua condi¢do anatémica parece
ainda pouco desenvolta para as fung¢des que lhe foram destinadas pela natureza, uma vez
que sua cobertura de pele, pouco protetivo, e seu sistema circulatério, ndo totalmente
efetivo para o ortostatismo, deixam a desejar do ponto de vista fisiolégico. De qualquer
forma, o deabular ereto é fato de suma importincia para o homem e isto se fundamenta,
basicamente, no sistema composto pelos membros inferiores.

Para a hanseniase, como era de se esperar, o membro inferior apresenta caracte-
risticas anatomicas muito semelhantes as do membro superior e, portanto, os tipos de
acometimentos também se assemelham. De fato, a distribuicdo do aparato periférico do
sistema nervoso é muito similar e seu comportamento, em termos de insinuagdo anatomi-
ca entre um segmento e outro, também. Tome-se como exemplo o nervo tibial posterior.
Sua passagem do ter¢o distal da perna para a regido do pé, a semelhanga do nervo me-
diano no membro superior, se faz através do Canal do tarso. Assim, as mesmas condigdes
de potencial constritivo e de superficialidade estdo presentes. Certamente ndo na mesma
propor¢io, uma vez que o nervo tibial posterior se acomoda em plano mais profundo que
o nervo mediano no punho, ainda que o contetido anatémico do canal do tarso possa, em
termos, ser comparado ao do canal do carpo.

Em resumo, o que se quer dizer é que, na hanseniase, alguns nervos periféricos do
membro inferior podem ser acometidos pelas mesmas razdes que ela os acomete no mem-
bro superior. Essas causas comuns sdo a proximidade da superficie, o que lhes empresta
menor temperatura e maior possibilidade de trauma e a passagem por estruturas dsseas
ou ligamentares que lhes possam servir como ponto de constrigao.

Assim, temos um grupo de lesdes muito caracteristicas na hanseniase devido ao
acometimento de alguns nervos periféricos no membro inferior.

Inicialmente, podemos citar a lesdao do nervo fibular comum, na sua totalidade ou
nos seus ramos profundo e superficial. A perda da contragdo dos musculos inervados pelo
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ramo profundo leva a paralisia dos musculos tibial anterior, extensor longo do hélux e ex-
tensor longo dos dedos. Com isto, se identifica uma perda da dorsiflexdo do pé e extensédo
dos dedos. Caso ocorra também o comprometimento do ramo superficial, havera altera-
¢do da contragdo dos musculos fibulares longo e curto, que fazem a eversdo do pé. E quan-
do assim formado se chama de “pé caido” e, quando o tempo ¢ longo na ocorréncia desta
alteragdo e temos retragdes ligamentares e tendinosas, chama deformidade em equino.

Ja o nervo tibial posterior é acometido na regido do canal do tarso, ou seja, na loja
retromaleolar interna. Trata-se de um nervo misto e seu comprometimento, portanto,
pode levar a alteragdes sensitivas e motoras. No segmento motor, encontramos compro-
metimento de toda a musculatura intrinseca do pé, aqui representada pelos musculos
lumbricais e interdsseos. Sua agdo é muito semelhante aos seus homonimos na mio e
o resultado de seu comprometimento também. Assim, porque exercem papel sinérgico
entre os musculos flexores e extensores dos dedos, o resultado do acometimento desses
musculos serd a posi¢cdo em garra dos artelhos. Evidentemente, as especializagbes das ar-
ticulagoes e dos musculos intrinsecos na mao sdo mais elevadas e aperfeicoadas, de forma
que a posi¢do em garra fica mais evidente e mais deletéria naquele segmento do que a
garra dos artelhos, entretanto, a garra dos artelhos também é motivo de desequilibrio para
a deambulac¢io e demais mecénica plantar, pois que altera a altura dos artelhos e a posi¢ao
da cabega dos metatarsianos em termos da distribui¢ao de pressdes no ante-pé. Certa-
mente, o grau de comprometimento neural gera diferentes graus de alteragao muscular e
a consequente aparéncia da garra de artelhos.

O acometimento do componente sensitivo do nervo tibial posterior, de certa for-
ma, tem efeito muito mais grave na economia do pé, exatamente pela questao inicial posta
em relacio ao desenvolvimento do homem como ser de deambulacio ereta. De fato, a
lesdao do nervo tibial posterior, com consequente acometimento de seus ramos plantares
interno e externo, acarreta alteracdo importante da sensibilidade da regido plantar, requi-
sito essencial para uma normal mecanica da marcha e do ortostatismo. Esta perda de sen-
sibilidade representa o fator mais importante, entre outros, dos surgimentos das tlceras
plantares, um dos comemorativos mais conhecidos e complexos da hanseniase.

Técnicas cirdrgicas mais utilizadas no membro inferior

Muito do que ja foi dito anteriormente para as cirurgias da mio se aplicam
integralmente nas cirurgias do membro inferior. Assim, ndo ha necessidade de repetir
o que foi explicado, mas cabe ressaltar a mencionada necessidade de conversar
com o paciente, de lhe explicar os passos do processo cirtrgico e, mais importante,
contextualizar, em linguagem acessivel ao grau de entendimento do paciente, o alcance
do procedimento, seus ganhos potenciais e suas limita¢des, além de conquistar a adesao
do individuo para o processo de reabilitacdo, tanto no preparo pré-operatério como no
atendimento pds-operatorio.
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a) Corregio de artelhos em garra

A cirurgia para corre¢ao de dedos em garra depende do estado de rigidez das ar-
ticulagoes (figura 16). Como dito antes, na mio, um determinado nivel de rigidez pode
ser melhorado ou mesmo removido por meio de um competente preparo fisioterapico pré
-operatorio. Pela condigdo das articulagdes dos artelhos e sua fungdo menos especializada,
este tipo de preparo nio estd sempre indicado no pré-operatdrio. Assim, nos casos de
garra moével, podemos indicar uma cirurgia de transferéncia de tendio e, dependendo do
tempo e da disponibilidade, algum preparado fisioterapico pode ser feito em casos mais
selecionados, garantindo uma melhor excursdo articular. Por outro lado, nos casos de
definitiva garra fixa, isto é, em que as articulagdes dos artelhos se encontram com mobi-
lidade muito limitada e mesmo anquilosadas, a técnica cirtrgica possivel sera a artrodese
dessas articulagoes.

A técnica mais usual para a correcdo de garra mével é a de Taylor's. Trata-se da
transferéncia do tenddo do musculo do flexor longo dos dedos para cada um dos exten-
sores (figura 17). Na verdade, com a posi¢do transversal e obliqua do tenddo inserido no
aparelho extensor do artelho, mas com sua origem ainda na parte plantar, o tenddo age
como um intrinseco e atua flexionando a articulagio metatarsofalageana, fun¢ao agora
perdida pela paralisia da musculatura intrinseca.

A técnica poderia ser resumida nos seguintes passos: uma incisao na regiao dorso-
medial de cada um dos artelhos na altura da falange proximal, seguem-se a identificacéo e
a sec¢do do tendéo do flexor longo dos dedos, sua transferéncia para o dorso, inserindo-o
e suturando-o no tenddo extensor na altura da falange proximal. Segue-se uma bota ges-
sada para lograr imobilizagdo durante seis semanas.

Figura 16: Artelhos em garra.
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Figura 17: Técnica de Fowler para a correcao dos artelhos em garra.

A correcio dos artelhos em garra rigidos requer técnica mais radical, isto é, a artro-
dese da articulagdo interfalangica proximal de cada um dos artelhos comprometidos com
uma fixagdo com fios de Kirschner. Nesta caso, a for¢a de tragdo dos musculos flexores se
transfere para a regido da articulacdo metacarpofalangeana e o alinhamento de todas as
falanges dos artelhos remete a corregdo da deformidade em garra.

b) Correcio do pé caido

Como dito anteriormente, a lesdo do nervo fibular comum pode provocar a paralisia
da musculatura dorsiflexora e eversora do pé. O resultado disto é a impossibilidade de elevar
0 pé, com importante alteragdo da dindmica normal da marcha. Se houver lesdo do nervo
tibial posterior, com a respectiva alteragdo de sensibilidade da regido plantar, podemos ter
ulceras nesta regido e, em casos mais prolongados, ocorréncia de perda de segmentos dsseo
do ante-pé e na borda lateral, o que agrava sensivelmente a condi¢do de deambulagio.

A técnica de transferéncia tendinosa pode auxiliar na corre¢do desta importante de-
formidade e incapacidade. Os cuidados pré-operatérios sdo relevantes e absolutamente ne-
cessarios para reduzir as contraturas e, particularmente, o encurtamento do tendio de Aqui-
les. Caso este ndo seja conduzido a bom comprimento pelas praticas fisioterapicas, devera ser
alongado por meio cirtirgico anteriormente ou durante a cirurgia da corre¢ao do pé caido.

A cirurgia pode ser feita sob bloqueio raquidiano, e o uso de isquemia por garrote
facilita o procedimento. Este se constitui basicamente da identificagio e retirada do ten-
ddo do musculo tibial posterior com sua extragdo no terco distal da perna (figura 18), face
interna. Apos, o tendéo é tunelizado para o dorso do pé, local onde foi praticada uma in-
cisdo central e préxima a curvatura anterior da articulagdo do tornozelo, ainda que sobre
a regido do pé. Outra incisdo deve expor o tenddo do musculo extensor longo do halux,
uma vez que os demais extensores dos artelhos podem ser abordados por aquela mesma
ja mencionada incisdo no dorso do pé proximo a articulagdo do tornozelo. O tendao do
musculo tibial posterior é dividido em duas fitas, sendo que uma é suturada fortemente
ao tenddo do musculo extensor longo do hélux e a outra se junta aos quatro tenddes do
musculo extensor comum do artelhos. As posi¢cdes corretas das articulagdes e a tensdo
das fitas no momento da sutura sio fundamentais para um bom resultado. Um aparelho
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gessado bem moldado conclui a cirurgia (figura 19). Este gesso devera ser posicionado em
dorsoflexdo de 20 a 25 graus por 6 semanas. Apos 10 dias de gesso, podemos colocar um
salto para inicio de deambulacéo.

Figura 18: Note-se o tendao do misculo tibial posterior desinserido
de sua origem e retirado no terco distal da perna.

Figura 19: Resultado de moderado sucesso p6s-operatério de transferéncia de tendao
do musculo tibial posterior. O paciente obtém algum grau de dorsiflexao ativa.
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¢) Neurolise do nervo tibial posterior

A descompressao do nervo tibial é cirurgia muito oportuna pois que, além de li-
berar constri¢do sobre o nervo tibial, permite um melhor fluxo sanguineo para a regido
plantar. Este fato e a possivel recuperacio do transito de informagdo neural poderiam ser
relevantes para a solugdo de algumas tlceras plantares'”%.

A cirurgia pode ser feita sob raqueanestesia, e a incisdo basica pode ser vista na
figura 20. Deve-se colocar o paciente em dectbito dorsal com o membro inferior em ex-
tensdo, mas com ligeira flexdo do joelho. O torniquete pode auxiliar o procedimento, mas
é possivel, e muitas vezes indicado, fazer o procedimento sem uso desse equipamento.
Incisa-se a pele com cuidado e os planos secundarios até atingir o retinaculo flexor, o
qual deve ser aberto integralmente. Verificar que sua parte mais proximal também seja
incisada. Apds, estaremos no plano do feixe vasculonervoso, e, entdo, o procedimento
deve continuar com maior cautela ainda devido ao intricado e volumoso plexo venoso
que acompanha o nervo tibial e, também, a artéria com o mesmo nome. Caso o nervo seja
visivel e notando-se sua preservagio estrutural, principalmente pela textura do epineuro e
a coloragdo, sugere-se nao progredir com dissecagdo detalhada do nervo, contentando-se
com a liberagdo do ligamento do tarso (figura 21). Entretanto, convém verificar a conti-
nuidade dos ramos plantar medial e lateral, no sentido distal, quando eles entram nos seus
respectivos tineis medial e lateral formados pela fascia do musculo abdutor do halux. Re-
traindo-se este corpo muscular, podemos ter acesso ao septo que separa esses dois tineis
e libera-lo para que haja mais espago para a mobilidade desses dois importantes ramos do
nervo tibial posterior.

Figura 20: Incisao sugerida para a liberacao do canal do Tarso
e neurolise do nervo Tibial posterior.
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Figura 21: A exposicao do nervo tibial posterior.

Consideracoes adicionais sobre as cirurgias em hanseniase

As técnicas de cirurgia de mao e de pé aplicadas aos pacientes de hanseniase tém a
possibilidade de restituir grande parte da funcionalidade dos membros em questio. Cer-
tamente, sdo técnicas que necessitam um bom preparo pré-operatdrio, uma escolha crite-
riosa e execuc¢do esmerada por parte do cirurgido e um acompanhamento pds-operatorio
muito competente por parte da equipe de reabilitagéo. Outro arsenal de técnicas,
néo descritas no contexto deste capitulo, mas importantes de se mencionar, inclui aquelas
destinadas a corrigir aspectos estéticos decorrentes do comprometimento da face na han-
senfase. Aqui se pode elencar desde lifitings totais ou focais até corre¢do de megalébulo.
Ambas as condi¢oes decorrem do extenso e intenso infiltrado inflamatério nos casos vir-
chovianos. A ginecomastia e a triquiase sdo outras condi¢des que tém solucéo cirdrgica.
Chama-se, entdo, mais uma especialidade a abordar as necessidades de reabilitagao fisica
em hanseniase - os cirurgides pldsticos.

Nesse sentido, uma primeira questdo que se pode arguir é que estas técnicas sio,
quase sem excecio, antigas e efetivas. De fato, a técnica de Fowler para artelhos em garra é
publicada em 1957%, e a técnica de Bunnel, para a corre¢do da mao em garra, remonta os
anos 40 do século XX. As técnicas de lifting, blefarocalasis e ginecomastia ndo sdo especificas
para hanseniase e ja sdo consagradas no ambito da cirurgia plastica ha anos. Com isto, quer-
se dizer que essas tecnologias estdo a disposigdo dos cirurgides ha muitas décadas e, mais
que isto, passaram por extensa analise de sua efetividade no decorrer desse longo periodo
de uso. Casa vez mais se comprova que sdo técnicas de baixo potencial de risco e resposta
robusta em sua finalidade, uma vez respeitado o que se disse acima sobre as competéncias de
quem as realiza e de quem prepara os pacientes para o procedimento cirdrgico.
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Desta forma, o que vem a mente é o pouco uso que delas se faz para o beneficio
dos pacientes de hanseniase. Surge, entdo, uma segunda questio que envolve mais que
técnicas e chama ao palco das discussdes o sistema de satde e suas politicas publicas.
Inicialmente, ndo ha como negar que existe uma demanda para o uso das técnicas, dos
processos reabilitativos e dos servicos que os proveem. Se ficarmos exclusivamente no
campo tedrico e especulativo, verifica-se que 20% dos casos de hanseniase da prevaléncia
acumulada podem ser alvo de procedimentos de reabilitagdo®. Considerando-se, no caso
do Brasil, um ntimero de casos novos em torno de 30 mil por ano, o montante final é ex-
pressivo. Assim, dificil aceitar que ndo haja demanda para esses servicos. Em outra fonte,
para os casos novos no Brasil, em dados de 2011%, verifica-se que o coeficiente de detec-
¢do de casos novos estd em 15,88 100 mil/hab. Isto representa um volume de 23.660 casos
em tratamento, e 33.933 novos nesse ano, sendo que, deles, 7,2% ja apresentavam grau de
incapacidade 2, segundo o critério da OMS. Em numeros absolutos, isto significa 2.736
individuos que ingressaram em um potencial mercado de demanda de servidoes de reabi-
litagdo apenas no ano de 2011. Repetindo-se 0os mesmos nimeros percentuais como pro-
vavelmente ocorreram em anos anteriores e subsequentes, mesmo com alguma redugio
desse percentual em anos mais recentes, pode-se imaginar a magnitude do problema®.

No que se refere as politicas puablicas, ndo hd como se negar que muito tem sido
feito nas ultimas décadas para atender essa demanda, pelo menos em termos de regula-
¢do e sistematizacgdo, o que estda bem documentado®. Entretanto, o que ainda se vé é uma
enorme dificuldade de mobilidade das pessoas afetadas pela hanseniase em busca desse
tipo de atendimento. Certamente, hd exemplos edificantes no sentido de oferta de servi-
¢os de qualidade em diferentes localidades do Brasil. Podemos citar o caso do Pard®, do
Rio de Janeiro*, do Parana®, do Mato Grosso*, de Pernambuco® e particularmente do
Amazonas, onde existe um dos mais tradicionais centros de reabilitagdo do Brasil dentro
do Instituto de Dermatologia Tropical Alfredo da Mata. Entretanto, esta aparentemente
contradi¢do pode ser explicada. Em verdade, apenas alguns poucos centros oferecem um
servi¢o de reabilitagdo mais ampliado, incluido terapia ocupacional, terapia fisica, sapata-
ria ortopédica, assisténcia social e psicoldgica, além dos procedimentos cirtrgicos. Mais
que isto, poucos centros conseguem manter uma oferta de servigos continuada, durante
anos, como ¢é o caso das atividades de reabilitagdo no Instituto Alfredo da Mata em Ma-
naus. Por outro lado, um terceiro fator entra nesta contradicio: trata-se da necessidade,
do desejo e da clara indicagdo de que esses servicos podem e devem estar disponiveis nos
servigos gerais da comunidade. Com isto, entramos em outra drea desta discussdo: as po-
liticas publicas abrangentes e inclusivas.

Como referido anteriormente?, hd regulagdo clara por parte do gestor publico no
que se refere ao atendimento dos casos de hanseniase com demanda de servigos reabilita-
tivos. H4 um contingente importante de unidades tercidrias no Brasil de alta qualificagdo
para atender esses casos. Se ndo bastassem essas unidades, convém lembrar que a maioria
dos procedimentos de reabilitacdo em hanseniase pode ser feita em niveis tercidrios de
menor complexidade, se assim se pode se dizer. Em verdade, ndo ha necessidade de um ci-
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rurgido especialista em hanseniase para reabilitar um paciente acometido pela hanseniase.
A maioria das técnicas usadas nesse campo de reabilitagdo vem das praticas da ortopedia,
da traumatologia, da cirurgia da méo e da cirurgia plastica. Desta forma, um bom cirur-
gido dessas dreas tem perfeitas condi¢des técnicas para atender e realizar o procedimento
que for necessario para a reabilitacdo do caso em demanda®. Mesmo que se reconheca
que as atividades de reabilitacio fisica se enquadrem no nivel terciario e que sejam com-
plexas e demandem alguns equipamentos mais sofisticados — mas nem tanto -, as técnicas
utilizadas, longamente testadas e aprimoradas por pesquisadores de todo o mundo, ne-
cessitam da aten¢do de uma equipe formada basicamente pelo cirurgido, a enfermeira, o
fisioterapeuta e o terapeuta ocupacional. Com isto, podemos afirmar que essas a¢des nio
carecem necessariamente de institui¢des de alta especializa¢do. Além disso, como referido,
as técnicas utilizadas sdo, em sua maioria, comuns ao reparo e a reconstrugdo de outras
patologias e podem ser empregadas por cirurgides pouco afeitos a hanseniase. Talvez um
curto treinamento para coloca-los a par das peculiaridades da doenca possa ser desejavel,
mas nao essencial. Novamente, a importéancia estd na necessidade da atencéo do individuo
que ira necessitar da atengdo terciaria. Este tem direito a essa atengdo no sentido de lhes
devolver a integralidade enquanto cidadao. Por outro lado, a tecnologia esta disponivel,
ela existe, e ela deve ser ofertada, pois, reiterando, demanda existe.

Cirurgia em hanseniase no século XXI

Abordar o tema de reabilitagio em hanseniase em pleno século XXI apresenta cer-
tas contradigdes e curiosidades. De inicio, vemos, nas ultimas décadas, uma importante
reducio da prevaléncia de casos em todo o mundo. Essa redugéo é atribuida, particular-
mente, a introdugdo dos esquemas de poliquimioterapia conforme recomendados pela
Organizacdo Mundial da Saude® *. Entretanto, a taxa de detec¢do ndo acompanhou o
mesmo ritmo de decréscimo. Assim, para 2011, temos um ingresso anual de cerca de
34 mil casos®. Desses, um contingente préximo a 8% ja apresentam incapacidades ao
diagnoéstico ou vdo apresenta-las até o fim do tratamento poliquimioterapico. Certamen-
te, ndo se pode negar o efeito positivo da poliquimioterapia e das a¢des de programa de
controle na reduc¢io de casos como um todo e mesmo na redugido de casos que venham
a requer cuidados tercidrios em reabilitagio®. Mas, independentemente de considerar a
efetividade das a¢bes de programa sobre os casos novos, afinal por ele descobertos, o que
chama a aten¢io é que um importante nimero de cidadio vai ficar de fora do mercado
de trabalho, reduzir ou alterar suas relagdes sociais, sofrer algum tipo de restri¢do social
e requerer a atenc¢do do Estado. De fato, o niimero de casos que tem alta por cura com
grau de incapacidade elevado é preocupante®*. Deve-se, pois, conceber que todo o caso
de hanseniase é um potencial usuario de servicos de saude de variada extensdo. Tem-se
a ideia de que a poliquimioterapia requer apenas o uso da unidade basica de satde para
o diagndstico correto, a classificagdo do caso e a introdugdo do esquema terapéutico. Em
termos, isto é verdade e, mais ainda, o desejavel. Entretanto, um caso de hanseniase nem
sempre se comporta como desejariamos que fosse. Alguns deles ja chegarao ao diagnods-
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tico com sequelas definitivas ou corrigiveis. Outros tantos terdo um curso clinico pouco
previsivel em termos de ocorréncia de reagdes, tanto em seu nimero como intensidade.
Certamente, nos dias de hoje, essas ocorréncias sdo em menor nimero que em 50 anos
atras e muito disto se deve a poliquimioterapia. Todavia, o que foi dito anteriormente
continua a ser uma realidade. Muitos casos irdo necessitar cuidados diferenciados. Além
disto, outros irdo requer atencdo tercidria em termos de procedimentos de reabilitacio.
Assim, é perfeitamente previsivel que exista e continuard a existir necessidade de profis-
sionais qualificados e locais adequados para atender uma demanda que, se reduzida em
termos temporais, continua a existir e da indicios de se manter por muitas décadas a vir.

Outro fato relevante para este século é a forte modificagdo na abordagem do pro-
cesso de reabilitacdo e da andlise de seus resultados. Em verdade, temos que reconhecer
que a propria atengdo geral a saide ja comporta um novo tipo de abordagem. Nessa pers-
pectiva, a satisfagdo do paciente tem se tornado, cada vez mais, um tema importante a ser
discutido com relagdo aos cuidados em satde®. Avaliar a percep¢do do paciente em rela-
¢d0 aos procedimentos que sdo realizados e o que essas intervengdes significam para ele
passaram a assumir grande importancia e ndo podem mais ser ignorados*. Nesse sentido,
as questdes de Qualidade de Vida¥, seus conceitos e métodos de avaliagdo tém sido conti-
nuamente aprimorados e se tornam elementos importantes para a discussdo do processo
de reabilitacdo. De fato, a literatura sobre o assunto tem mostrado diferencas neste senti-
do. Além dos tradicionais métodos de avaliagdo dos ganhos fisicos, tais como goniometria
e avaliagdo da forca muscular, os estudos envolvendo resultados cirtrgicos em processos
de reabilitacdo tém se preocupado em avaliar as questdes econdmicas, a reinser¢ao social
e a qualidade de vida do reabilitado®® 38 34041,
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1 7 Reabilitacao pré e pos-operatoria
= | nas correcoes das deformidades
mais comuns da Hanseniase

Luciane Fernanda Rodrigues Martinho Fernandes

Introducao

Neste capitulo sera abordada a reabilitacdo no pré e pos-cirurgia de transferéncia
tendinosa, para correcido das deformidades ocasionadas pelo acometimento dos nervos
periféricos na hanseniase. As principais deformidades provocadas sdo a mdo em garra, a
perda da oponéncia do polegar e o pé equino varo (pé caido) e estdo associadas ao com-
prometimento dos nervos ulnar, mediano e fibular comum, respectivamente.

A cirurgia de transferéncia tendinosa é um processo de “reequilibrio” dindmico
para suprir um desequilibrio muscular causado por uma doenga ou lesdo'. Consiste em
deslocar a inser¢éo original de um tendédo em diregdo a outro com o objetivo de reestabe-
lecer a funcéo perdida. No tratamento das paralisias, o equilibrio funcional é mais impor-
tante que a forga. Isto significa que é necessario um equilibrio entre as for¢as dos agonistas
e antagonistas de uma articulacdo, para gerar uma fungao”.

A cirurgia é uma das etapas da recuperacdo funcional e a reabilitacdo pré e pos-
cirurgia tem papel fundamental nesse processo. Para uma maior compreenséo da técnica
cirtrgica e também dos procedimentos de reabilitagio, é de grande importéncia o conhe-
cimento da dindmica muscular da mio e do pé, em condi¢des normais. Para tanto, serdo
abordadas inicialmente a relagio de equilibrio muscular, com as agdes dos musculos en-
volvidos, na sequéncia, sera descrita a relacdo de desequilibrio causando a deformidade e,
por fim, a avaliagdo e tratamento fisioterapéutico.

Dinamica muscular da mao

Musculos interdsseos

Os miusculos interdsseos tém origem entre os metacarpos e insercdo nas bases das
falanges proximais e/ou na expansdo extensora. A divisdo em inter6sseos dorsais e pal-
mares estd relacionada a a¢do de abdugdo e aducdo dos dedos (Figuras 1 e 2), entretan-
to, esses musculos também realizam outras a¢des nas articulagdes metacarpofalangeanas
(MCFs) e interfalangeanas (IFs). Isso acontece porque algumas fibras dos musculos in-
terdsseos inserem mais proximalmente na falange proximal (FP) e no capuz extensor e
sdo denominadas de tenddes alares proximais. E outras fibras inserem mais distalmente
nas bandas laterais e no trajeto do tendao extensor central e sio denominadas de tenddes
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alares distais. De acordo com essas fixacoes, os interdsseos também séo classificados em
interdsseos proximais e distais. Os feixes mais proximais sao denominados de interdsseos
proximais e tém a¢do predominantemente de flexdo das MCFs e os feixes mais distais,
denominados de interdsseos distais, tém a agdo de estender as IFs. Portanto, devido a
suas diferentes inser¢des, as a¢gdes nas MCFs sdo abdugéo (interdsseos dorsais), adugdo
(interdsseos palmares) e flexdo (interdsseos proximais); e nas IFs tém a agdo de extensio
(interdsseos distais)**.

Porém, essas agdes estdo relacionadas as posi¢oes da MCE Quando a MCF esta em
extensdo, os interdsseos sdo mais efetivos para a abdugéo e adugéo e sdo ineficazes para
produzir a flexdo da MCEF, mas ainda sdo capazes de estender as articulagdes IFE. Quando
a MCF estd em flexdo, a linha de agdo dos interdsseos estende-se palmarmente ao eixo da
articulagdo MCE. Essa linha de agdo fica quase que perpendicularmente a falange proxi-
mal e, 3 medida que a amplitude de flexdo aumenta, a dire¢do da linha de a¢io fica mais
perpendicular e maior é o torque flexor dos interdsseos. Em relagdo a acdo dos interdsseos
nas IFs, a agdo de extensdo é mais efetiva com a flexdo das MCE. A inervagéo dos interds-
seos é dada exclusivamente pelo nervo ulnar*®.

Figura 1: Abducao dos dedos. Figura 2: Aducao dos dedos.
Mdsculos interésseos dorsais em verde; Mdsculos interésseos
1= interdsseo dorsal; 2= capa dorsal palmares em vermelho.
dos musculos interésseos; 4= musculo abdutor curto do polegar;
3= terceira expansao do interésseo. 5= mudsculo abdutor do dedo minimo.
Fonte: Adaptado de Kapandji (2007) Fonte: Adaptado de Kapandji (2007)

Musculos lumbricais

Os musculos lumbricais sdo os unicos musculos que tém fixa¢do nos tendoes de
outros musculos, tanto proximalmente quanto distalmente. Cada musculo tem sua ori-
gem em um tendio do flexor profundo dos dedos (FPD), passa volarmente ao ligamento
transverso do metacarpo e insere na banda lateral do mecanismo extensor, no lado radial.
Da mesma forma que os interdsseos, os lumbricais cruzam a articulagio MCF volarmen-
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te e as articulacdes IFs dorsalmente. A inser¢io dos lumbricais sobre as bandas laterais
distais os tornam extensores das IFs, independente da posigdo das MCFs. Na extensio da
MCE, o ligamento transverso do carpo impede que os lumbricais migrem dorsalmente e
que percam a tensao quando as IFs ficam estendidas. Em resumo, a agdo dos lumbricais é
mais simples que a agdo dos interdsseos e realizam a flexdo das articulagdes MCFs (Figura
3) e a extensdo das articulagdes IFs (Figura 4). O primeiro e segundo lumbricais sdo iner-
vados pelo nervo mediano e o terceiro quarto, pelo nervo ulnar**.

Figura 3: Acao dos lumbricais na Figura 4: Acao dos lumbricais de flexao
flexao da MCF da MCF e extensao das IF.
Ix = Interésseos; Lx = Lumbricais; Flecha Ix = Interésseos; Lx = Lumbricais;
vermelha representando a flexao da MCF. Flecha vermelha representando

a extensao da IFP e IFD.

Fonte: Adaptado de Kapandji (2007) Fonte: Adaptado de Kapandji (2007)

As agoes dos musculos flexores extrinsecos também serdo abordadas neste capi-
tulo devido a suas intera¢des com os musculos intrinsecos e também porque o musculo
flexor superficial dos dedos é um dos musculos utilizados nas cirurgias de transferéncias
e o flexor profundo dos dedos assumira a sua agdo. O musculo flexor profundo dos dedos
(FPD) tem origem no terco distal da ulna e na membrana interéssea. Na parte média do
antebraco, divide-se em quatro feixes, originando quatro tenddes, dos quais o mais radial
(que se dirige para o dedo indicador) é o mais individualizado. No punho, passa pelo
tanel do carpo, juntamente com os tenddes do flexor superficial dos dedos, tendao do
flexor longo do polegar e nervo mediano. Na palma da méo, os tenddes do FPD seguem
na dire¢do do dedo correspondente e recebem a origem dos lumbricais. No ter¢co médio
da falange proximal, ele perfura o tenddo do flexor superficial dos dedos (FSD) para seguir
seu caminho e inserir na base da falange distal do segundo ao quinto dedos.**
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O Flexor superficial dos dedos tem origem no epicondilo medial do umero, pro-
cesso coronoide da ulna, ligamento colateral medial e tuberosidade do radio. No ter¢o
médio do antebraco, divide-se em quatro tenddes. Na altura do punho, passa pelo tinel do
carpo e seguem aos seus respectivos dedos. Ao nivel da falange proximal, o tenddo do FSD
achata-se e é perfurado pelo FPD. As duas bandas laterais do FSD unem-se mais adiante
inserindo da base a diafise da falange média.**

O FPD ¢ considerado como sendo mais ativo que o FSD nas atividades dos dedos.
A inser¢do do FPD na falange distal torna-o capaz de realizar a flexdo total dos dedos sem
a participagéo ativa dos outros flexores. Porém, quando essa flexdo é realizada por uma
pessoa com paralisia na musculatura intrinseca, a flexdo das IFDs acontece no sentido
da cabega dos metacarpos e a preensdo fica ineficiente (garra). O FSD realiza a flexdo da
IFP sozinho somente quando a flexdo da IFD néo é necessaria. Quando ocorre a flexdo
da IFP e da IFD, o FSD age como um musculo reserva. A sua agdo ¢é necessaria quando
ha um aumento da forga flexora dos dedos ou quando a flexdo do punho esta associada
a flexao dos dedos*.

Extensores extrinsecos dos dedos

Os extensores extrinsecos sdo o extensor comum dos dedos (ECD), extensor pro-
prio do indicador (EPI) e o extensor proprio do dedo minimo (EPDM). O ECD insere
em cada dedo na falange média por meio de um tenddo central e na falange distal por
meio de um tendao terminal formado por fibras do ECD e intrinsecos dos dedos. O EPI
e EPDM inserem sobre os tenddes do ECD do indicador e do dedo minimo, respectiva-
mente. Como a inser¢ido do EPI e do EPDM ¢é no tendiao do ECD, em todo o texto, sera
abordada a acdo do EPI e EPDM na ag¢do do ECD. Os extensores extrinsecos sio 0s inicos
musculos capazes de estender a MCF e também tém agdo secundaria (sinérgica) na ex-
tensdo do punho**®.

Dentre os tenddes dos musculos extensores dos dedos, existem conexdes interten-
dineas estendendo-se obliqua e distalmente desde o tenddo do extensor do dedo anular
até os tenddes extensores dos dedos médio e minimo. A fungio principal dessas conexdes
é a de estabilizar os tenddes extensores nos metacarpos, principalmente quando os dedos
estdo fortemente fletidos. Entretanto, existem inimeras varia¢des na topografia e na dire-
¢do dessas conexdes que, em vez de desempenhar uma funcéo facilitadora ou de substi-
tuicao, pode atrapalhar a independéncia dos dedos, gerando um grave problema para um
pianista ou violinista™ por exemplo, pois ndo ha uma grande extenséo ativa independente
para o dedo anular*®.

M O famoso violinista italiano Niccold Paganini (1782-1840) ficou conhecido pelo extraordindrio alcance e
independéncia de movimento dos dedos e foi suspeitado que ele tinha sofrido um procedimento cirtrgico
para cortar as faixas que conectam os tenddes extensores. Porém, ¢ improvavel que um musico talentoso
no inicio de sua carreira promissora teria arriscado assim a seguranga das maos, particularmente naquele
determinado estado primitivo da arte cirtirgica. Muito mais provavel é que a facilidade era inata (Sugden J.
Niccolo Paganini: Supreme Violinist or Devil's Fiddler?, Seven Hills Books, 1989. 168p).
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A capacidade dos extensores extrinsecos de estender a articulagdo interfalangeana
proximal (IFP) ainda é objeto de divergéncia na literatura. A causa dessa divergéncia estd
na complexidade da estrutura e fungdo do mecanismo extensor. O mecanismo extensor
dos dedos consiste de uma expansio extensora, descrita pela primeira vez por Lands-
meer’ (Figura 5) e de musculatura associada (extensores extrinsecos, interdsseos dorsais,
interdsseos palmares e lumbricais). Essa expansdo extensora também é denominada de
capuz extensor ou aponeurose dorsal. A extensdo dos dedos, entéo, é decorrente da agdo
combinada dos musculos extensores extrinsecos dos dedos, interdsseos, lumbricais e tam-
bém do musculo flexor superficial dos dedos™, todos atuando dentro de um mecanismo
de sinergismo-antagonismo, de acordo com a posi¢ao da MCF e do punho. Acrescenta-se
outra agao puramente passiva que ¢ a do ligamento retinacular que coordena a extensao
das falanges. Dessa forma, o ECD é verdadeiramente extensor apenas na MCF e auxilia
os intrinsecos na extensio das interfalangeanas. A agdo de extensdo sobre a falange média
(por meio de uma faixa central) e sobre a falange distal (por meio de duas faixas laterais)
depende do grau de tensdo do tendio e consequentemente da posi¢do do punho e do grau
de flexdao da MCE. Os extensores dos dedos (ECD, EPI e EPDM) sédo inervados pelo nervo
interdsseo posterior, que é um ramo motor do nervo radial*®.

Figura 5: Mecanismo extensor.
1= Ligamento retinacular; 2= Banda medial; 3= interdsseos distais;
4=Inter6sseos proximais; 5= Tendao central.

Fonte: Adaptado de Landsmeer (1949)

N0 FSD tem minima agdo flexora na falange proximal, mesmo com a falange média em flexio. A sua méxima
eficicia é quando a falange proximal estd mantida em extensdo pela contragio do ECD (exemplo de
antagonismo-sinergismo).
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Abdutor curto e oponente do polegar

Os musculos intrinsecos do polegar sdo: abdutor curto, oponente, adutor e fle-
xor curto do polegar. O abdutor curto é o mais superficial e volumoso, tem origem no
ligamento transverso do carpo e no tubérculo do escafoide e se insere no sesamoide, do
lado radial do metacarpo e na base da falange proximal do polegar. Envia fibras aponeu-
réticas que se inserem no dorso do dedo, no lado radial do tenddo do Extensor Longo
do Polegar (ELP). Realiza a abdugdo palmar e auxilia na flexdo da MCF e extensdo da IE.
Sua inervagdo ¢ dada pelo ramo motor do nervo mediano. O oponente é um musculo
pequeno, profundo e esta localizado mais no lado radial e é coberto pelo abdutor curto do
polegar. Tem origem no ligamento transverso do carpo e na tuberosidade do trapézio e é
o tnico musculo intrinseco do polegar que se insere no primeiro metacarpo. Sua funcéo é
realizar a oponéncia do polegar por meio da abdugao, flexdo e rotacao do primeiro meta-
carpo. O flexor curto esta situado mais medialmente e também ¢ um musculo profundo.
Tem origem por meio de duas cabegas: uma cabega superficial, com origem no ligamento
transverso do carpo e uma cabe¢a profunda com origem no trapézio, capitato e no se-
gundo metacarpo; e inser¢ao nos ossos sesamoides e base da falange proximal do polegar
e também envia expansdo fibrosa dorsal para o extensor longo do polegar. Entre as duas
cabecas do flexor curto passa o flexor longo do polegar. Sua principal agdo é fletir a me-
tacarpofalangeana e secundariamente estender a interfalangeana. A inervagdo da cabeca
superficial é por meio do nervo mediano e da cabeca profunda pelo nervo ulnar. O adutor
¢ o musculo mais profundo dos musculos tenares, tem origem no terceiro metacarpiano e
tem dois feixes, o obliquo (mais proximal) e o transverso (mais distal). Sua inser¢ao é no
sesamoide e na falange proximal e envia fibras no sentido dorsal que se inserem no lado
ulnar do extensor longo. Sua agdo é a adugio do polegar e também pode realizar a flexdo
da MCEF e extenséao da IF do polegar. A inervagéo é pelo nervo ulnar*®.

Dindmica muscular do pé
Musculos dorsiflexores do tornozelo

Os musculos dorsiflexores do tornozelo estdo localizados no compartimento an-
terior da perna e sido os musculos tibial anterior (TA), extensor longo do halux (ELH),
extensor logo dos dedos (ELD) e o fibular terceiro (FT). O Musculo TA tem origem na
face lateral da tibia e membrana interdssea e inser¢do no cuneiforme medial e primeiro
metatarso. Tem agdo de dorsiflexdo do tornozelo e inversdo do pé. O ELH tem origem
na fibula e membrana interdssea e inser¢do na falange distal do halux e tem como agio
principal a extensdo da interfalangeana do halux e secundaria a dorsiflexdo do tornozelo.
O ELD tem origem na tibia, fibula e membrana interdssea e insergéo nas falanges médias
e distais dos quatro dedos laterais. Também tem a¢do principal de extensdo do 2° ao 5°
dedos e secundaria na dorsiflexdo. O FT tem origem na terco inferior da face medial da
tibia e inser¢do na base do quinto metacarpo. Tem agdo principal de dorsiflexdo e auxilia
na eversdo do pé. Todos esses musculos sdo inervados pelo nervo fibular profundo que é
originado do nervo fibular comum?®'.
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Musculos eversores do pé

Os eversores do pé estdo localizados no compartimento lateral da perna e sdo os
musculos Fibular Longo (FL) e Fibular Curto (FC). O FL é o mais superficial e tem maior
comprimento que o FC. Tem origem na cabeca e face lateral da fibula e inser¢do no pri-
meiro metatarso e cuneiforme medial. O FC é um musculo fusiforme que esta situado
mais profundamente que o FL. Tem origem na parte inferior da face lateral da tibia e
inser¢do na base do quinto metatarso. Os musculos FL e FC tém a mesma agdo principal
de eversao do pé e auxilia na flexdo plantar do tornozelo. Sdo inervados pelo fibular super-
ficial, que é originado do nervo fibular comum®°.

Desequilibrio dinamico causado pelo acometimento do nervo peri-
férico na hanseniase

A neuropatia na hanseniase é clinicamente uma neuropatia mista, que comprome-
te fibras sensitivas, motoras e autonémicas. A resposta do tecido nervoso a presenga do
bacilo pode ser diferente, de acordo com o grau de comprometimento. Pode variar desde
uma minima resposta sem alteragdes funcionais até uma resposta intensa, resultando em
destrui¢do importante do nervo periférico. O acometimento dos nervos periféricos leva a
deformidades e incapacidades devido ao déficit sensitivo, motor e autondémico''. As prin-
cipais deformidades nos membros sdo a mio em garra, a perda da oponéncia do polegar
e o pé equino varo e estdo associadas ao comprometimento dos nervos ulnar, mediano e
fibular comum respectivamente. Para a correcdo dessas deformidades, ¢é indicada a cirur-
gia de transferéncia tendinosa com o objetivo do reequilibrio dinAmico, porém, os déficits
sensitivo e autondmico permanecem, sendo necessario orientar e ensinar o paciente a
viver com essa deficiéncia, buscando evitar maiores danos nas maos e nos pés.

Garra Ulnar

Na paralisia do nervo ulnar, a articulagio MCF perde seus flexores primarios
(musculos interdsseos dorsais, interdsseos palmares e lumbricais do 4° e 5° dedos), mas
conserva os potentes extensores dos dedos (ECD, EPI, EPDM) que sédo inervados pelo
nervo radial. E devido a esse desequilibrio que essa articulagdo permanece em hiperex-
tensdo. As IFs ndo tém a a¢do dos seus extensores primarios também devido a auséncia de
atividade dos musculos intrinsecos. A tentativa de estender os dedos leva a hiperextensdo
da articulacdo MCE, até que a cépsula anterior restrinja o movimento. Em contrapartida,
ocorre a flexdo acentuada das articulagdes interfalangeanas proximais (IFP) e interfalan-
geanas distais (IFD) sob a agdo dos musculos flexores superficiais (inervados pelo nervo
mediano) e profundos do 4° e 5° dedos (inervados pelo nervo ulnar), levando ao padrao
em garra ulnar'?. Dependendo do nivel da lesdo, a garra ulnar pode ser mais ou menos
acentuada. Nas lesoes altas, ha o comprometimento do musculo flexor profundo e a garra
fica menos acentuada e nas lesdes baixas este estd preservado, acentuado a garra®.
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No exame clinico, a atrofia da mao é proeminente devido a paralisia da muscula-
tura intrinseca (Figuras 6 e 7). A mio permanece na posi¢do de garra ulnar (Figura 8),
que é caracterizada pela hiperextensédo das articulagdes metacarpofalangianas e flexdo das
interfalangeanas do quarto e quinto dedos, devido ao desequilibrio entre os musculos
intrinsecos (paralisados) e os flexores e extensores extrinsecos (que permanecem em ati-
vidade). A garra ulnar ndo é observada no segundo e terceiro dedos devido a manutengéo
da atividade do primeiro e segundo lumbricais, que sdo inervados pelo mediano®#', O
Sinal de Froment (Figura 9) também ¢é tipico e é caracterizado pela fraqueza dos musculos
adutor e flexor curto (cabega profunda) que sdo inervados pelo ulnar. Dessa forma, ao ten-
tar realizar a pinga chave contra uma resisténcia, o paciente realiza a flexdo da interfalan-
geana do polegar por meio da acao do flexor longo, que estd com a inervagao preservada®.

Figura 6: Atrofia da musculatura Figura 7: Atrofia do primeiro
intrinseca (interdsseos, lumbricais, espaco (adutor do polegar).
eminéncia hipotenar).

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
Figura 8: Garra Ulnar. Figura 9: Teste de Froment Positivo.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
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Perda da oponéncia do polegar

Na hanseniase, a paralisia do nervo mediano ocorre, via de regra, apds a do nervo
ulnar. Dessa forma quando ocorre a paralisia do nervo mediano, as incapacidades e defor-
midades causadas pela deficiéncia do nervo ulnar ja estio instaladas, levando a paralisia
mediano-ulnar®®. O movimento de oponéncia ou oposi¢do do polegar é a capacidade de
colocar a polpa do polegar em contato com a polpa de cada um dos quatro outros dedos
para realizar o movimento de pinga’. A perda da oponéncia (Figura 10) é um dos proble-
mas mais severos na mao, pois é por meio dela que a mio realiza a pinca e a preensio as
quais sdo fungdes indispensaveis para quase todas as atividades da mao.

Figura 10: Perda da oponéncia do polegar.

Fonte: Arquivo pessoal

Pé equino e pé equino-varo

O pé equino-varo ¢ resultado da paralisia ou paresia dos musculos dorsiflexores e
eversores do pé, em consequéncia da lesdo dos ramos superficial e profundo do nervo fi-
bular comum. A denominag¢ao equino varo é em decorréncia da posigdo de flexdo plantar
e inverséo, adotada pelo tornozelo e pé. E o pé equino ou pé caido (Figura 11) ocorre em
decorréncia da paralisia ou paresia somente dos musculos dorsiflexores, em consequén-
cia da lesdo do ramo profundo (nervo fibular profundo). Nesse caso a posi¢do adotada é
apenas a de flexdo plantar'.

As duas deformidades podem provocar a marcha escarvante e, quando associado a
anestesia da regido plantar e a garra dos dedos (quando ha o acometimento associado do
nervo tibial posterior), podem resultar em lesdes no pé, particularmente as tlceras planta-
res da borda lateral externa do pé e antepé e contribuem com o agravamento do quadro's.
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Figura 11: Pé caido.

Fonte: Arquivo pessoal

Busca do “reequilibrio” pela cirurgia de transferéncia

A cirurgia de transferéncia tem como objetivo reestabelecer a fung¢do perdida em
decorréncia de uma paralisia, buscando reestabelecer uma igualdade entre as forgas dos
musculos de ambos os lados da articulagdo, atingindo o “reequilibrio” dindmico. Inde-
pendente da técnica escolhida, o musculo a ser transferido deve ter uma boa excursio
de movimento, deve ser forte (minimo de for¢a grau 4) e a dire¢do da agdo deve ser no
mesmo sentido das fibras musculares®. As indicagdes, técnicas e descricio detalhada da
cirurgia estdo apresentadas no capitulo de cirurgia de transferéncia.

Reabilitacao no pré e pds-operatorio nas correcoes das deformidades

o processo de reabilitacdo na corre¢do das deformidades consiste na participagdo
do fisioterapeuta e/ou do terapeuta ocupacional desde o pré-operatdrio. Para uma reabi-
litacdo adequada, é necessario, além do conhecimento da doenga, o conhecimento apro-
fundado da dindmica muscular para a compreensdo do desequilibrio causado pela lesdo
nervosa e do reequilibrio promovido pela técnica cirtrgica. Segundo Pardini Jr e Freitas",
“Um programa de reabilitagdo ndo deve seguir protocolos e sim fundamentos e diretrizes”
Ao decidir pela cirurgia de transferéncia, o cirurgido se reiine com a equipe para juntos
direcionarem a técnica mais adequada e os musculos que tém potencial para serem trans-
feridos. O fisioterapeuta entdo inicia o processo de preparacdo para a cirurgia. Segundo
Lehman et al.", os pré-requisitos para a realizagdo da cirurgia sio:

342



REABILITACAO PRE E POS-OPERATORIA NAS CORRECOES DAS DEFORMIDADES MAIS COMUNS DA HANSENIASE

- 0 paciente deve praticar autocuidados diariamente;

- ndo pode apresentar ulceras;

- deve ter concluido o tratamento medicamentoso especifico da hanseniase;
- deve estar sem rea¢iao ha mais de 1 ano;

- deve possuir mobilidade articular passiva funcional.

Pré-Operatorio
Avaliacao pré-operatodria

No pré-operatorio, é importante avaliar o interesse, a motiva¢io e a expectativa do
paciente para a cirurgia e para a reabilitacio. Ele precisa ter conhecimento de todo o pro-
cesso, desde os cuidados no pos-operatério, o resultado esperado na cirurgia até o tempo
médio de recuperagio.

No pré-operatdrio, o paciente serd submetido a uma avaliagdo criteriosa antes de
ser preparado adequadamente para a cirurgia. Segundo Magee'®, em uma avaliagio, é
importante seguir um método de registro clinico orientado denominado de SOAP. Esse
método ¢ constituido de 4 partes: 1) Subjetiva (S), em que serd feita a Anamnese; 2) Ob-
jetiva (O), que consta da Observagio; 3) Avaliagdo (A) propriamente dita, em que sera
feito todo o exame fisico especifico; e 4) Plano (P), que consiste no Plano de Tratamento
direcionado para a avaliagio realizada. Essas partes serdo descritas a seguir:

Subjetiva (S): Informag¢des importantes sobre a doenga como a data do inicio da
doenga, forma clinica (indeterminada, tuberculoide, dimorfa ou virchowiana), diagnosti-
co (multibacilar ou paucibacilar), nimero de nervos afetados, grau de incapacidade, ou-
tras doencas associadas, data do término do tratamento medicamentoso etc. No caso de
cirurgia prévia, solicitar informagdes sobre toda a histéria cirurgica (procedimento cirtr-
gico) e do pds-operatorio (se houveram complicagdes ou infecgdes, e se foram realizados
procedimentos de reabilitagdo).

Objetiva (O): Consiste na observacdo geral e local. Na observagido geral da mio,
o fisioterapeuta/terapeuta ocupacional deve observar como o paciente utiliza a suas méaos
para as atividades, se faz compensa¢des com o membro superior, como assina a ficha,
como segura a caneta ou se faz uso de Orteses. Na observagio local, buscar a presenca de
feridas, ulceras, cicatrizes e deformidades (Figura 12); se a pele estd ressecada ou hidrata-
da; as condicoes das pregas e das unhas; e a presenca ou ndo dos arcos da mao (Figura 13),
de edema ou de manchas.

343



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

Figura 12: Deformidades: Garra ulnar Figura 13: Auséncia dos
na mao direita e garra arcos da mao.
mediano-ulnar na mao esquerda.

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

Na avaliagdo objetiva geral do pé, observar padrdo de marcha, o cal¢ado e se faz
uso de dispositivos auxiliares (andador, muleta, bengala) ou 6rteses (como por exemplo, a
férula de Harris). Na avaliagdo local, observar se hd presenca de ulceras, calos, pontos de
pressio, deformidades; condi¢do das unhas; condi¢éo da pele e dos arcos do pé; e presenca
de edema ou de manchas.

Avaliacdo (A): Esse item serd dividido em palpagdo, amplitude de movimento/
goniometria, forga muscular (manual e instrumental) e sensibilidade.

Palpacio: Realizar a palpagdo da pele, das cicatrizes e dos nervos periféricos. As
cicatrizes podem ser avaliadas pela escala de Vancouver”, quantificando as aderéncias e
as retragoes (Quadro 1).

Quadro 1: Escala de Vancouver.

Escala de Vancouver

0 Normal

1 Pregueamento / Deslizamento facil
Aderéncia

2 Pregueamento / Deslizamento dificil

3 Sem pregueamento / Sem deslizamento

0 Normal

1 Aparece no movimento extremo
Retragao

2 Pouco deformante

3 Deformidade estruturada
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Amplitude de movimento/goniometria: Avaliar a amplitude ativa e passiva dos
movimentos do punho, méo, tornozelo e pé e quantificar em graus por meio da gonio-
metria (Figura 14). Diferencas entre os valores da goniometria ativa e passiva podem ser
causados por encurtamento muscular, deficiéncia muscular, déficit neuroldgico, contra-
turas ou dor*s.

No caso da paralisia do nervo ulnar, deve-se mensurar a amplitude de movimento
ativa e passiva na posicdo intrinseca (Figura 15). A goniometria ativa quantifica a paralisia
dos musculos intrinsecos e a passiva quantifica as retragdes?.

Figura 14: Goniometria da Figura 15: Goniometria na
amplitude de flexao da MCF. posicao intrinseca.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

Também ¢é realizada a manobra de Bouvier, que é a realizagdo de um bloqueio da
extensdo das MCF, com a mao do examinador de modo a substituir a agdo dos intrinsecos
que estdo paralisados. Apos a flexdo passiva das MTCs (bloqueio da extensdo), deve-se
observar se o paciente é capaz de fazer a extenséo ativa das IFs. Quando nio ha a extensao
passiva, verificar a presenga de contratura articular das IFPs, isso é sinal de que a garra
estd estabelecida ha mais tempo. A diferenca entre a extensio passiva da IFP e o déficit de
extensdo ativa determina a quantidade de alongamento do extensor quando a corregao da
garra for realizada’.

A oponéncia pode ser avaliada pelo método Kapandji*' (Figura 16) e a abertura do
primeiro espago interdigital deve ser mensurada pela goniometria (Figura 17).
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Figura 16: Avaliacao da oponéncia pelo Figura 17: Goniometria da abducao
método Kapandii. palmar (abertura do primeiro espaco).

Fonte: Kapandji (1992) Fonte: Adaptado de Kapandji (2007)°

Todos os movimentos ativos e passivos do tornozelo e do pé devem ser mensu-
rados. A posi¢do para a mensuragdo da dorsiflexdo passiva do tornozelo deve ser com o
joelho em extensdo e valores de 20° a 25° favorecem resultados mais satisfatorios apos a
transferéncia. IMPORTANTE: No pds-operatério, evitar a goniometria ativa dos movi-
mentos que provoquem o estiramento do musculo transferido, como, por exemplo, na
transferéncia para corre¢do do pé equino, nio realizar a goniometria da flexdo plantar até
que esse movimento esteja liberado.

Forca muscular manual: deve ser realizada uma avaliagdo da for¢a muscular ma-
nual de forma criteriosa e os musculos devem ser avaliados isoladamente??, com o objetivo
de identificar os musculos paralisados e os musculos ativos para a escolha de quais serdo
os musculos potencialmente transferiveis. O registro da for¢a muscular ¢é feito habitual-
mente pela Escala de Highet, com scores de 0 a 5%. Para ser transferido, um musculo pre-
cisa ter no minimo grau 4, pois a cirurgia de transferéncia implica a perda de, no minimo,
1 grau de forga.

Na avalia¢io simplificada da hanseniase'’, estdo listados 3 musculos para o0 mem-
bro superior: abdutor curto do polegar (Figura 18), abdutor do dedo minimo e extensores
do punho e dois para 0 membro inferior: tibial anterior (Figura 19) e extensor longo do
hélux, considerando um musculo “chave” para cada nervo. Porém, no pré-operatorio da
cirurgia de transferéncia, TODOS os musculos devem ser avaliados, principalmente os
musculos com inervagdo preservada, que serdo os musculos com potencial para serem
transferiveis, e que deverdo ser submetidos ao fortalecimento.
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Figura 18: Teste de forca manual do Figura 19: Teste de forca manual do
abdutor curto do polegar. tibial anterior.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

Forca muscular instrumental: Quando possivel, realizar as medidas da for¢a exter-
na com dinamOmetros. Para a avaliagdo da forga externa da méo, existem no mercado os
dinamometros de preensdo (Figura 20) e de pinga (Figura 21). A posi¢do recomendada
para o teste é a posi¢do sentada com ombro aduzido, rotagio neutra, antebrago em neutro
e punho em leve extensao?. Sdo realizadas trés medidas e calculada a média entre elas®.

Figura 20: Dinamometria Figura 21: Dinamometria
de preensao palmar. da pinca lateral.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

Sensibilidade: Existem varios testes de sensibilidade para avaliagdo da lesdo nervo-
sa periférica. Na avaliacdo das maos e pés dos pacientes com hanseniase, o teste escolhido
é 0 de percepgido do toque/pressio realizado por meio dos Monofilamentos de Semmes-
Weinstein®. E o teste presente na avaliacio simplificada e todas as orientagdes para a sua
realizacdo e documentagio estio no Manual de Prevencio de Incapacidades do Ministério
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da Satde'. Sdo utilizados para a avalia¢do 6 pontos na palma da mao e 9 pontos na planta
do pé (Figuras 22 e 23).

Figura 22: Pontos para Figura 23: Pontos para
avaliacao da mao. avaliacao do pé.

AJo

Fonte: Avaliagdo simplificada®® Fonte: Avaliagdo simplificada®®

Outros testes podem ser utilizados na avaliagdo da sensibilidade, porém, sdo ex-
clusivos para avaliagdo sensorial da méo: a) discriminagéo de dois pontos estatico (Figura
24) e dindmico®, b) vibragdo® avaliada pelo diapasdo de 30hz e de 256 hz (Figura 25),
c) Tatilgnosia®”” por meio da Identificagdo da Forma/textura (Shape/Texture-Identification
- STI) (Figuras 26 e 27) e pelo Pick up test”” de Moberg (Figura 28); d) avaliagdo da inte-
gracao sensorio-motora por meio do Sollerman Test* (Figura 29). Esses testes sio muito
uteis para avaliar a regenera¢do nervosa apos uma reparagao.

Figura 24: Discriminador de

dois pontos estatico. Figura 25: Diapasao.

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
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Figura 26: Shape/Texture- Figura 27: Shape/Texture-
Identification — STI. Identification — STI.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
Figura 28: Pick-up de Moberg. Figura 29: Teste de Sollerman (Tarefa 8 —

colocar as porcas nos parafusos).

Fonte: http://www.assistireland.ie Fonte: Arquivo pessoal

Porém, é importante lembrar que, nas cirurgias de transferéncia, nao ha recupera-
¢do da sensibilidade e a sua avaliagdo no pré-operatdria consiste em verificar a condi¢éo
sensorial do paciente para orienta-lo quanto a manutengao dos autocuidados.

Avaliacao funcional

Na avaliagdo funcional da méo, devem ser avaliados os padrdes e as dreas de preen-
sdo anormal e também as dificuldades nas atividades de vida didria e atividades profissio-
nais. O questionario DASH (Disabilities of arm, shoulder and hand) é uma opgéo para se
avaliar as disfungoes e limitagdes funcionais, de esporte/lazer e profissionais que acome-
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tem o membro superior. E um questiondrio composto por 30 questdes formuladas para
avaliagdo da fungéo e dos sintomas e possui também dois modulos opcionais, sendo um
para esporte/lazer e outro para o trabalho. Esse questionario foi traduzido e validado para
a lingua portuguesa?.

Avaliacao da marcha e dos pés

Deve-se avaliar a marcha durante todas as fases do ciclo de marcha normal (Figu-
ras 30 e 31) e verificar as diferengas em decorréncia das deficiéncias ou deformidades. Na
lesdo do nervo fibular comum, ocorrera a fraqueza dos dorsiflexores e eversores do pé. O
paciente ndo consegue realizar o apoio inicial do calcineo no solo e o aplanamento grada-
tivo do pé na fase de apoio, sendo que o pé entra em contato com o solo de uma sé vez. Na
fase de balango, a ponta do sapato arrasta no chio (marcha escarvante) e, como compen-
sagdo, o paciente realiza uma flexdo excessiva do joelho e do quadril (marcha anserina)®.

Figura 30: Fases de apoio: a) apoio inicial, b) aplanamento do pé e c) impulso).

Fonte: Arquivo pessoal

Figura 31: Fase de balanco: a) Balanco inicial e b) Balanco final.

Fonte: Arquivo pessoal

Avaliar se o paciente realiza a marcha com dispositivos auxiliares, se sabe andar
com muletas axilares ou se tem condi¢es fisicas para ser treinado, porque elas serdo uti-
lizadas para a deambulagio, sem carga, no pds-operatdrio. Se o paciente usa palmilha ou
férula de Harris (Figura 32) ou calgado adaptado, avaliar seu uso durante a marcha.
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Figura 32: Férula de Harris.

Fonte: Arquivo pessoal

A pressdo da planta dos pés pode ser avaliada quantitativamente por meio da ba-
ropodometria ou plataforma de pressdo (Figuras 33 e 34), que é um sistema que avalia a
distribui¢do da pressdo plantar, exercida pelo individuo. Fornece uma anélise quantitativa
confidvel, permite uma maior compreensdo das respostas proprioceptivas e avalia a dis-
tribui¢do da pressdo plantar nos diferentes apoios, nas diferentes cargas e durante a mar-
cha®. No caso da hanseniase, a localiza¢do dos pontos de pressao avaliados na planta do
pé serve de parametro para a confecgio de palmilhas e com isso prevenir ou tratar ulceras
durante o periodo de preparacéo para a cirurgia.

Figura 33: Baropodometria. Figura 34: Visualizacao da pressao
plantar pelo Software.

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
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Avaliacao dos calcados e drteses

Verificar se o paciente usa cal¢ado especial, calcado adaptado ou 6rtese (palmilha,
férula de Harris ou AFO°) adequados a sua condigdo funcional®.. Avaliar também se ele
faz uso de dispositivos auxiliares como muletas e andadores. O uso das 6rteses ou dispo-
sitivos auxiliares deverd ser avaliado durante a marcha.

Questionarios especificos para hanseniase

Podem ser aplicados também questiondrios especificos para a Hanseniase (SALSA?
ou Escala de Participagdo) para ter conhecimento da limitagdo das atividades e consciéncia
de risco, como, também, o quanto a doenga afetou a sua vida do ponto de vista socioeco-
ndémico. Os dois questionarios ja foram traduzidos e validados para a lingua portuguesa'’.

Reabilitacao pré-operatoria

Os tdpicos sobre a reabilitacdo pré-operatoria serdo abordados de uma forma geral
quando os objetivos e tratamento forem semelhantes para as diferentes deformidades e
quando houver diferencas para as corre¢des da mio em garra, da perda da oponéncia ou
do pé caido, os tdpicos serdo abordados separadamente.

Plano de Tratamento (P): No pré-operatério, o tratamento é elaborado com o
objetivo final de melhorar a condi¢do atual da méao e do pé para aumentar a chance de
sucesso no pés-operatério. Os objetivos do pré- operatério sao: 1) recuperar a condigao
normal da pele; 2) restaurar ou manter a amplitude articular passiva; 3) evitar o uso de
movimentos compensatorios; 4) fortalecer a musculatura a ser transferida; 5) realizar a
nova a¢do passivamente associada a a¢do do musculo que sera transferido.

Na sequéncia, sera abordado o tratamento para cada objetivo citado acima.

1) Recuperar as condi¢des normais da pele: Orientar quanto a hidratagdo e
cuidados com a pele para prevenir lesdes. Nos casos aderéncias cicatriciais,
realizar massagem, vacuoterapia (Figura 35) e ultrassom (Figura 36). Na cicatriz
hipertrofica, pode ser usado o silicone. Para evitar pontos de pressio ou para
tratar uma ulcera nos pés, podem ser utilizadas drteses para os pés, também
chamadas de palmilhas (Figuras 37 e 38).

O AFO: értese de pé e tornozelo (Ankle Foot Orthosis).

P SALSA: Sreening of Activity Limitation & Safety Awareness (Triagem de Limitagio de Atividade e Consciéncia
de Risco)
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Figura 35: Vacuoterapia. Figura 36: Ultrassom.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
Figura 37: Avaliacao dos pontos de Figura 38: Diferentes tipos de palmilhas.

pressao para confeccao de palmilha.

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

2) Restaurar ou manter a amplitude articular passiva: a amplitude articular sera
mantida ou restaurada por meio da cinesioterapia associada ao calor superficial.
O calor superficial é utilizado antes do exercicio passivo, exercicio ativo ou do
alongamento (alongamento passivo ou autoalongamento) nas modalidades
de calor por condugdo (bolsas de agua quente), conversio (lampadas de
infravermelho) ou convecgéo (turbilhdo). A mesa para exercicios de mdao? é um
excelente recurso para alongar a musculatura e aumentar a amplitude passiva
(Figura 39) e podem ser utilizados também o PowerWeb e as faixas elasticas para
auxiliar na realizagdo dos alongamentos.

Q A mesa de exercicios foi desenvolvida pela fisioterapeuta e terapeuta de mao Jaciléa Imbrosi e é um recurso
que permite a realizagdo de exercicios para o aumento da amplitude do punho e dedos e para o aumento da
for¢a dos muisculos do antebrago, punho e mao.
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Figura 39: Alongamento de flexores do punho na mesa de exercicios para mao.

Fonte: Arquivo pessoal

Os musculos que deverdo ser alongados sdo os antagonistas aos musculos parali-
sados, como por exemplo: Na lesdo do fibular profundo, o tornozelo adota a posigdo de
flexdo plantar (pé equino) e assim os flexores plantares (que sdo os musculos ativos) ficam
encurtados, enquanto os dorsiflexores estdo fracos e alongados.

Outro recurso é uso de Orteses progressivas noturnas. O termo progressivo é em
decorréncia da remodelagdo ou confec¢ao de outra Ortese, aumentando a amplitude a
cada troca. As Orteses progressivas podem ser confeccionadas em gesso, aluminio ou
termoplastico. A cada troca, a articulagdo deve ser mobilizada. Como o paciente com
hanseniase tem diminui¢gdo ou auséncia da sensibilidade protetora, o fisioterapeuta/
terapeuta ocupacional deve ter cuidado para nido causar pressdo excessiva durante a
confeccdo da Ortese.

Na lesao do nervo ulnar, a contratura mais comum é em flexdo da IFP, em decor-
réncia da garra ulnar. Para corre¢io dessa contratura, pode ser utilizado o gesso circular
seriado®. O gesso é aplicado apds a sessdo de reabilitagio e trocado na sessio seguinte, ou
no minimo duas vezes por semana. Na lesio do nervo mediano, a contratura é a do pri-
meiro espago interdigital e o polegar permanece em adugdo. A 6rtese indicada é a seria-
da*tipo barra em “C” ou gesso circular no polegar em abdugio e apoio nos metacarpos’.

Na lesdo do nervo fibular comum, o 4ngulo de 20° a 25° de dorsiflexido passiva do
tornozelo, com o joelho em extensao, favorece resultados mais satisfatorios nas cirurgias de
transferéncia. Para restaurar a amplitude de dorsiflexdo, sio confeccionadas drteses seria-
das de gesso para alongamento dos musculos flexores plantares (gastrocnémio, sdleo, fibu-
lar longo, fibular curto, tibial posterior, flexor longo do hélux e flexor longo dos dedos)?'.

354



REABILITACAO PRE E POS-OPERATORIA NAS CORRECOES DAS DEFORMIDADES MAIS COMUNS DA HANSENIASE

3) Evitar o uso de movimentos compensatorios: A utilizacio dos padrdes de
movimentos anormais torna-se um habito e prejudica o treinamento para a
transferéncia, bem como o retorno da fun¢do muscular. A corre¢io desses
movimentos compensatdrios deve ser feita por meio de orientacdes e de
orteses funcionais especificas para cada lesdo®. O paciente deve usar a Ortese
enquanto o desequilibrio muscular estiver presente ou até a realizacdo da
cirurgia de transferéncia. Na lesdo do nervo ulnar, por exemplo, é indicada a
ortese funcional para correcdo da garra ulnar. Essa Ortese posiciona as MTCs
em leve flexdo, forcando os extensores extrinsecos a transmitirem forgas para
0 mecanismo extensor e assim as IFs estendem ativamente sem a a¢do da
musculatura intrinseca. Dessa forma o paciente continua realizando a preensio
com a mao em posi¢do funcional.

4) Fortalecer a musculatura a ser transferida: O fortalecimento do musculo a ser
transferido é o objetivo fundamental do programa de reabilitacao pré-operatdrio
e deve ser progressivo, associando contragdes concéntricas, excéntricas e
isométricas. O musculo deve ser fortalecido na sua agéo isolada (Figura 40), de
acordo com a sua agdo principal®. Para o fortalecimento, podem ser utilizadas
resisténcias manuais ou mecanicas®. A utilizagdo da mesa para exercicios de
mao também pode ser usada para isolar e fortalecer o musculo doador. A carga
¢ fixa e com isso é possivel direcionar o vetor resisténcia perpendicularmente ao
segmento, e a carga pode ser aumentada gradativamente, acrescentando eldsticos
de diferentes resisténcias ou aumentando o nimero dos eldsticos.

Figura 40: Fortalecimento flexor superficial do segundo dedo com resisténcia mecanica.

Fonte: Arquivo pessoal
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A eletroestimulagdo pode ser utilizada no musculo a ser transferido (Figura 41)
para auxiliar no fortalecimento e no isolamento, porém, cuidados devem ser tomados
para se conseguir a estimulagio seletiva'’.

Figura 41: Eletroestimulacao seletiva para flexor superficial do segundo dedo.

Fonte: Arquivo pessoal

O uso do biofeedback associado a eletromiografia de superficie (EMG) favorece o
fortalecimento dos musculos isolados. A Biometrics® possui um sistema de biofeedback
com videogame em que eletrodos de superficie podem ser colocados nos musculos e estes
sdo avaliados quanto a sua atividade durante o treino com o videogame (Figuras 42 e 43).

Figura 42: Exemplo de fortalecimento dos  Figura 43: Atividade eletromiografica
extensores radiais do carpo com uso do dos musculos extensores radiais
videogame associado ao EMG. do carpo durante a realizacao do
treinamento com biofeedback.

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal
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Os musculos que serdo fortalecidos no pré-operatorio sio os definidos como “po-
tencialmente transferiveis” pela equipe (médico cirurgido e fisioterapeuta e terapeuta ocu-
pacional), apés uma avaliagdo minuciosa da forca e das possiveis técnicas de transferéncia,
para a deformidade a ser tratada. Por exemplo: Na cirurgia para corre¢do da garra ulnar, o
musculo que poderad ser isolado e fortalecido é o tendao do flexor superficial, geralmente
o do terceiro dedo. Na corre¢io da perda da oponéncia, é o musculo flexor superficial do
quarto dedo ou o extensor préprio do indicador, dependendo da técnica escolhida. E para
a corre¢do do pé equino varo ou do pé equino, os musculos que deverio ser fortalecidos
sdo o tibial posterior ou o fibular longo respectivamente.

5) Realizar a nova a¢ao passivamente associada a a¢ao do musculo que sera
transferido. Por exemplo: Na cirurgia de transferéncia do Tibial posterior para
realizar a dorsiflexdo, é solicitado para o paciente realizar a inversdo do pé e
o fisioterapeuta solicita o relaxamento e faz a dorsiflexdo passiva. Nesse treino
o paciente visualiza o movimento que sera realizado apds a cirurgia e passa a
compreender que, apds a cirurgia, ao fazer o movimento de inversido do pé, o
tornozelo realizard uma dorsiflexao.

Avaliacao pos-operatoria

A avaliagdo pos-operatdria segue a mesma sequéncia da avaliagdo pré-operatéria,
porém, a énfase é para a avaliacdo do edema, da cicatriz e da amplitude de movimento. A
avaliagdo da for¢a muscular manual ou instrumental e as avaliagdes funcionais sdo reali-
zadas mais tardiamente.

Reabilitacao pos-operatdria

Em relacdo a mobilizagdo precoce no pds-operatério das transferéncias tendino-
sas, ainda nao hd consenso na literatura. Para Bell-Kotroski*, a mobilizagdo precoce ap6s
transferéncia ndo é necessaria, como nas tenorrafias, porque o tenddo transferido nio
atravessa areas macicas de tecido cicatricial e ndo apresenta risco de aderéncias em tecidos
adjacentes, ja que ndo existem lesdes associadas. Porém, durante a dltima década, tem
ocorrido uma tendéncia para a realizacdo da mobilizagao ativa precoce na reabilitagido
pos-operatoria de transferéncia na mio, em fungio dos excelentes resultados de mobi-
lizagao precoce apés tenorrafias. Em relagdo a mobilizacdo ativa precoce, nas cirurgias
para correcdo de sequelas de hanseniase, foram encontrados 3 estudos, sendo dois para
corre¢do da garra ulnar *>* e um para a oponéncia®. Os estudos compararam o protocolo
de mobilizagdo ativa iniciada apds 48 horas de pds-operatdrio com o protocolo em que
o segmento ficou imobilizado por 4 semanas e s6 iniciou o tratamento apds a retirada
da imobilizagdo. Os autores relataram nos trés estudos que a mobiliza¢ao ativa precoce é
segura, que apresentou resultados semelhantes ao protocolo imobilizado, porém, que esse
resultado foi conseguido em menor tempo.
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Uma revisdo sistematica de artigos disponiveis com evidéncia cientifica sobre a
eficacia de protocolos de mobilizagdo precoce ativa, em comparagdo com protocolos de
imobilizagdo convencional na reabilitacdo de transferéncia de tendio, foi realizado por
Sultana et al.*®. Os autores selecionaram 6 artigos, sendo 3 de transferéncia para exten-
sor longo do polegar apds lesdo por artrite reumatoide e 3 de transferéncias para sequela
de hanseniase. Os 3 estudos de transferéncias para sequela de hanseniase compararam a
imobilizagdo com a movimentagéo ativa precoce®*. Dois estudos foram de alta quali-
dade e um de qualidade moderada, segundo os critérios de avaliagdo SEQES (Structured
Effectiveness Quality Evaluation Scale). Os trés estudos apoiam a mobiliza¢io ativa precoce
apos transferéncias de tenddo em pacientes com hanseniase. Segundo a revisio, os autores
relatam que a mobiliza¢do ativa precoce iniciada nas primeiras 48 horas é uma abordagem
segura, sem incidéncia de ruptura do tenddo ou de soltura da inser¢do e que a mobilizagao
ativa precoce reduz o tempo de reabilitagdo e com isso reduz o custo total da terapia. Na
fase inicial da reabilitacdo, os resultados foram significativamente superiores na mobi-
lizagao precoce em comparagdo com a imobiliza¢do. No entanto, em longo prazo (de 8
a 12 meses de follow up), estes resultados foram semelhantes em ambos os grupos. Em
fun¢io do nimero limitado de estudos, os autores concluiram que ainda ndo ha evidéncia
de beneficio da mobilizagdo precoce ap6s cirurgia de transferéncia, e que, até que mais
estudos sejam publicados, a equipe deve considerar o contexto clinico, a sua experiéncia
em otimizac¢éo de resultados dos pacientes apds cirurgia e as caracteristicas do paciente ao
escolher entre a mobilizacio precoce e tardia na cirurgia de transferéncia.

Segundo Pardini Jr e Freitas', a decisdo sobre quando iniciar a mobiliza¢io é do
cirurgido, pois é ele que conhece a forca da sutura, a qualidade do tenddo transferido e
a tensdo aplicada no tenddo. A comunicagdo frequente e a troca de informagdes entre o
cirurgido e o fisioterapeuta/terapeuta ocupacional sdo de extrema importancia para ela-
boragéo e execuc¢do do programa de reabilitagao adequado. Como ainda nao ha evidéncia
cientifica sobre a mobilizagao ativa precoce apos a cirurgia de transferéncia, nesse capitulo
serd abordado o protocolo com imobilizagdo na fase inicial.

Plano de Tratamento (P): Para uma adequada reabilitagdo pds-operatdria, é im-
portante que o cirurgido informe o fisioterapeuta sobre eventuais intercorréncias ou com-
plicagdes ocorridas na cirurgia, que possam interferir no programa de reabilitacao.

Um folheto com os cuidados e com o programa domiciliar pode ser entregue para
o paciente em cada fase do tratamento. A reabilitacdo pds-operatdria pode ser dividida em
trés fases: Fase I - Imobilizagdo; Fase II - Inicio da movimentagao ativa e Fase III - Forta-
lecimento e retorno a fungdo!”3133343%40,

Fase | — Imobilizacao

Essa fase inicia-se imediatamente apds a cirurgia e dura até o final da 32 ou 42 se-
mana, dependendo da técnica cirurgica, do segmento operado e do cirurgido.

« A posi¢do e o tempo de imobilizagio da méio e do pé variam de acordo com a
técnica cirurgica realizada e deve ser sempre monitorada.
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o O paciente é orientado para manter o membro elevado para prevenir o edema e
realizar movimentos ativos livres para as articula¢des vizinhas.

o Realizar exercicios isométricos para os musculos das articulagdes proximais
(Figura 44) e das articulagoes intermedidrias (Figura 45) quando possivel e
permitido com o objetivo de prevenir a atrofia.

Figura 44: Exercicio isométrico para Figura 45: Exercicio isométrico para
extensores de ombro (foto ilustrativa). extensores do joelho (foto ilustrativa).
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

Fase Il — Inicio da movimentacao ativa:

« No caso de edema, pode ser feita a drenagem linfatica associada ao enfaixamento
com faixas eldsticas compressivas. O enfaixamento compressivo ¢ trocado a cada
24 horas e deve ser repetido até a reducédo do edema (Figura 46).

Figura 46: Enfaixamento compressivo para edema do polegar.

Fonte: Arquivo pessoal
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O paciente ainda ndo é liberado para usar a sua mao nas atividades habituais
para ndo usar o padrdo compensatdrio anterior como também nio esta liberado
para marcha com carga parcial ou total.

Para o tratamento da cicatriz, sdo iniciadas massagens suaves no inicio, evoluindo
para massagens profundas na cicatriz, na regido pericicatricial e no trajeto dos
tenddes. Também pode ser usado o ultrassom, que nos casos de fibrose ird
diminuir a aderéncia e aumentar a elasticidade. Porém, a prescri¢do do tipo,
modo, intensidade devera respeitar as fases da cicatriza¢do tecidual.

A Ortese é retirada uma vez ao dia para a realizagdo dos exercicios, para higiene
e hidratacio.

O uso do biofeedback associado a EMG auxilia o paciente no controle da
atividade muscular, pois consegue concentrar-se na fun¢ao muscular desejada.
O biofeedback pode ser iniciado assim que o musculo atingir grau 3 de forca.

Estimulagdo elétrica funcional pode ser iniciada, porém, com intervalo de
tempo adequado (no minimo, o dobro de tempo de repouso em relagio ao
tempo de contragdo) para evitar fadiga. A estimulagdo elétrica funcional pode
ser utilizada durante toda a fase de movimentagdo ativa como também na fase
de fortalecimento. No inicio da fase de movimentagdo ativa, é utilizada para
estimular a contragdo muscular ativa, auxiliando na identificacao da fung¢do do
tendéo transferido.

As sessdes de exercicios devem ser curtas, com repouso entre as séries de no
minimo o dobro do tempo de cada série, para nao fadigar o musculo transferido,
e o paciente deve evitar esfor¢o excessivo porque pode ocorrer co-contragdes
dos musculos vizinhos e impedir o movimento do musculo transferido.

Estimular a realizacdo de exercicios domiciliares.
Manter as orientagdes quanto aos autocuidados.

Nas transferéncias tendinosas realizadas apds lesdes isoladas (como nas lesdes
traumaticas), pode ser utilizada a terapia do espelho. A terapia consiste no
biofeedback visual e requer o movimento da mao nio envolvida em frente ao
espelho, enquanto a méo operada fica atrds do espelho (Figura 47). No caso da
hanseniase, o acometimento ¢ bilateral, o que dificulta a sua realizagdo, porém,
Takasugi*' realizou um estudo com 21 sujeitos saudaveis, usando a terapia do
espelho em 3 situagdes: estimulo tatil na propria mao, na médo de um assistente e
na méo de borracha (prétese), e verificou que a sensagdo na mao do assistente foi
maior do que na propria méao. Baseado neste estudo, sugere-se o uso da méao do
fisioterapeuta nos casos de lesio bilateral, porém, ndo ha referéncia na literatura
dessa técnica nas cirurgias de transferéncia para os casos de hanseniase.
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Figura 47: Técnica do espelho.

Fonte: Arquivo pessoal

Fase Il - Inicio da movimentacao ativa para a correcao da garra ulnar:

« O movimento novo que sera reaprendido ¢ a flexdo das MCFs com extensédo das
interfalangeanas

+ Nessa fase, 0 gesso e as suturas sdo retirados e uma 6rtese, em posi¢ao intrinseca
(flexao das MTCs e extensdo das IFs), é confeccionada e utilizada até que o
tenddo transferido esteja forte o suficiente para executar a sua nova fungio
(Figuras 48 e 49).

Figura 48: Ortese para garra ulnar. Figura 49: Preensao cilindrica com
uso da Odrtese.

Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

361



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

« Exercicios passivos suaves de flexdo e extensdo das MFC, IFP e IFD isoladamente
e em bloco podem ser iniciados a partir da 5¢ semana e sdo permitidos até neutro
(0° de extensdo). O punho deve permanecer em flexdo durante esses exercicios.
IMPORTANTE: A flexdo passiva completa dos dedos é contraindicada até a
sexta semana na técnica de Bunnell-Brand.

o Ativar a transferéncia realizando exercicios ativos de flexdo (em até 55°) e
extensdo (até proximo de 0°) da MCF com as IF em extensdo sio iniciados de
forma progressiva a partir da 5* semana em média.

o Quando o paciente identificar a transferéncia e realizar o movimento dos dedos
em posi¢éo lumbrical, sdo introduzidos os movimentos de flexdo ativa das IF e as
atividades de pinga e preensdo de objetos leves (a partir da 6* semana).

Fase Il — Inicio da movimentacao ativa para a correcao da perda da
oponéncia:

« O movimento novo que sera reaprendido é a oabdugdo palmar e a oponéncia do
polegar em conjunto.

o Uma értese de bloqueio dorsal do polegar em abdugio palmar completa e punho

em flexdo de 20° é confeccionada e seu uso ¢é diurno e noturno até a 62 semana
em média.

o A Ortese serd retirada para a higiene e para a realizacdo dos exercicios.

o O padrio antigo da pin¢a em adugéo e flexdo do polegar deve ser abandonado e
evitado durante os exercicios.

« Exercicios ativos assistidos de abdugédo palmar do polegar sao realizados com o
punho mantido em flexdo a partir da 5* semana.

« Nos exercicios de identificacdo da transferéncia, o fisioterapeuta solicita para
que o paciente realize o movimento original do tendao transferido associado
a nova ag¢do. No caso da corre¢io da oponéncia pela técnica de Bunnell-Brand,
sera realizada a flexdo da IFP do 3° dedo associada a oponéncia do polegar. No
inicio, o movimento realizado é ativo-assistido (Figura 50) e a medida que o
paciente consegue realiza-lo este passa a ser ativo livre. Esses exercicios podem
ser realizados a cada hora, com poucas repeti¢oes, na propria ortese, durante 5 a
10 minutos. E podem ser iniciados na 4* ou 5* semana de pds-operatdrio.
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Figura 50: Exercicio de identificacdo da transferéncia.

Fonte: Arquivo pessoal

o Na 6* semana, apds a retirada da ortese, sdo iniciados os exercicios ativos e

passivos suaves de extensdo do polegar e do punho.

« E sdo introduzidos os exercicios de preensdo e pinca de pequenos objetos,

evoluindo para a preensdo de grandes objetos.

o Para facilitar o treino de transferéncia, pode ser moldada uma drtese de metal
(ou talafix®) em “U” colocada entre o polegar e o quinto dedo para guiar o

movimento de abdugio palmar e oponéncia.

o Fase II - Inicio da movimentagdo ativa para a corre¢io do pé equino varo ou

equino:

o O gesso é removido na 72 semana e uma Ortese (pode ser de gesso) com 20° a 25°

de dorsiflexao é confeccionada.

o A drtese é de uso diurno e noturno, podendo ser retirada durante o dia para a

realizagdo dos exercicios e hidratagdo da pele.

o Realizar a marcha com muletas axilares e carga zero até o 10° dia de pds-
operatdrio e, a partir do 10° dia, iniciar o treino de marcha com carga parcial na
barra paralela e nas muletas. A marcha com carga total serd liberada a partir da

102 semana.

« Evitar movimentos de flexdo plantar até que ocorra o fortalecimento do musculo

transferido.

o Realizar exercicios passivos de dorsiflexdo do tornozelo e de flexdo e extensdo
dos dedos na posi¢do sentada ou deitada e exercicios ativos de quadril e joelho

a partir da 7* semana.
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o Ativar a transferéncia realizando a movimentacio ativa-assistida e depois ativa
de dorsiflexdo do tornozelo. Iniciar sem resisténcia da gravidade (Figura 51) e
prosseguir com exercicios contra a resisténcia da gravidade (Figura 52) a partir
da 72 semana.

Figura 51: Dorsiflexao sem a Figura 52: Dorsiflexao contra a
resisténcia da gravidade. resisténcia da gravidade.
Fonte: Arquivo pessoal Fonte: Arquivo pessoal

« Realizar exercicios isométricos para a musculatura da coxa, progredindo para
isotonicos até o final da fase IL

o Iniciar os exercicios de flexdo plantar na posi¢do sentada e o pé apoiado sobre um
rolo de toalha a partir da 82 semana de pos-operatério. Os exercicios deverdo ser
realizados alternando a dorsiflexdo e a flexdo plantar com amplitude gradativa,
em que a altura do rolo da toalha vai diminuindo, permitindo o alongamento
gradativo da musculatura transferida até que o antepé toque no solo. A partir
dessa posigdo, deslizar o pé para frente, a cada sessdo, até atingir o maximo de
flexdo plantar.

o Estimular a realizacdo de exercicios domiciliares.

Fase Il - Fortalecimento e retorno a funcao: especifica para a corre-
cao da garra ulnar e correcao da perda da oponéncia:

« Essa fase coincide com a retirada progressiva da ortese diurna, com o ganho da
amplitude de movimento (ADM) e a incorporagdo do movimento do tenddo
transferido.

« Os exercicios suaves de alongamento e fortalecimento sdo introduzidos na 7 e
8 semanas respectivamente®.
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o Inicialmente sdo introduzidos exercicios de resisténcia manual, posteriormente
com o uso de resisténcia mecénica progressiva com massinhas, Power Web®,
digiflex® etc. (Figura 53).

Figura 53: Exercitadores para a realizacao de exercicios com resisténcia mecanica.

Fonte: Arquivo pessoal

o Pode ser introduzido o uso da mesa de exercicios para fortalecimento isolado
dos musculos transferidos realizando a nova fungéo (Figura 54).

Figura 54: Fortalecimento dos intrinsecos na mesa de exercicios para mao.

Fonte: Arquivo pessoal
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o Atividades laborais leves (escrita, costura, manuseio de objetos leves) podem
ser retomadas aos poucos, evitando a repeti¢do do movimento por periodos
prolongados.

o Atividades laborais mais vigorosas (como puxar, empurrar, segurar objetos
pesados) devem ser evitadas até o terceiro més de pos-operatdrio.

o O paciente deve ter consciéncia de que a fungéo e o for¢a sdo adquiridas com o
tempo e apos ter sido reestabelecido o equilibrio muscular, porém, uma ruptura
ou alongamento do tenddo somente serdo corrigidos com uma nova cirurgia®.

Fase lll - Fortalecimento e retorno a funcao (especifica para a corre-
cao do pé equino varo ou equino):

o Retirada da drtese e preparagdo para a marcha com carga parcial na 10® semana.

o Com o paciente em pé na barra paralela, realizar exercicios de propriocepgio
com movimentos suaves do tronco nos sentidos antero-posterior e latero-lateral
iniciando com os pés paralelos e posteriormente com os pés na posi¢do de apoio
(um pé a frente e outro atras). O pé da frente realiza a mudanca de fase da marcha
da posigdo de apoio do calcanhar para aplanamento do pé.

o Avangar para o treino em todas as fases da marcha com apoio das maos na
barra paralela e posteriormente sem o apoio das maos. Observagdo: Aten¢io ao
aparecimento de dor e edema (risco de artropatia de Charcot).

o Iniciar o treino de marcha fora da barra paralela, realizando passos curtos e
curtas distancias.

o Progredir para treino de marcha com rampa e escadas até o final da 10* semana.

o Manter as orientagdes quanto aos autocuidados.

Reabilitacao no poés-operatodrio de neurdlise

A avaliagdo pré e pds-operatéria da neurdlise segue o mesmo roteiro da avaliacao
pré e pos-transferéncia. Os objetivos da reabilitacdo apds a cirurgia de descompressio
neural sdo: 1) controlar a dor, edema e espasmo muscular; 2) manter a amplitude de mo-
vimento articular e a mobilidade tecidual; 3) manter ou aumentar a forca muscular; 4)
orientar o paciente a adaptar as suas atividades cotidianas para reduzir o risco de esti-
ramento do nervo, a sobrecarga muscular e evitar movimentos repetitivos; 5) manter ou
melhorar a independéncia funcional.

Apds a neurdlise, o paciente ficara imobilizado com tala ou gesso circular para
reduzir o processo inflamatério e proteger o nervo. Se a descompressio é no membro su-
perior, este permanecerd imobilizado e em repouso em um tipoia. A partir da 3¢ semana,
a tala é retirada para a realizagdo dos exercicios, porém, seu uso diurno e noturno é man-
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tido. Os exercicios sdo ativos e ativos assistidos leves, respeitando o limite da dor. No caso
de membros inferiores, o paciente permanecera imobilizado com tala e realizard marcha
com muletas com carga zero até a 3* semana. Todos os recursos citados para controle do
edema, tratamento da cicatriz, ganho da ADM e fortalecimento podem ser utilizados no
pos-operatoério da neurdlise. Na 5* semana, iniciar o uso do membro superior e do mem-
bro inferior nas atividades de vida cotidianas, evitando movimentos repetitivos e posicoes
de flexdo extrema por muito tempo. Se necessario adaptar, ou modificar a forma de execu-
tar a atividade que causa dor ou desconforto.

Reaprendizagem motora: estudos sobre a plasticidade cerebral
apos transeferéncia tendinosa

plasticidade é um termo geral que descreve a capacidade de demonstrar uma mo-
dificagdo e pode ser vista como uma continuidade desde as mudangas na eficiéncia da
for¢a das conexdes sindpticas até as mudangas estruturais na organizagao e na quantidade
de conexdes entre os neurdnios. A aprendizagem também pode ser considerada como
uma continuidade na capacidade de produzir agdes habeis e é definida como a aquisi¢do
do conhecimento ou da capacidade. A Aprendizagem Motora consiste em uma alteragao
na capacidade do individuo em desempenhar uma habilidade motora, que pode ser infe-
rida por uma melhoria relativamente permanente no desempenho, devido a pratica ou a
experiéncia®.

Um estudo sobre a avaliagdo da reaprendizagem motora por meio de eletroence-
falograma, apds cirurgias de transferéncia tendinosa em paciente com sequelas de han-
seniase, foi realizado por Silva et al.”*. Os autores avaliaram quatro sujeitos com pé caido
em decorréncia da hanseniase e avaliaram as fases de evolugéo e as possiveis modificagdes
no cortex cerebral antes da cirurgia de transferéncia do tibial posterior (Técnica de Sri-
nivasan) e logo ap6s a retirada do gesso. A tarefa motora avaliada foi a dorsiflexdo do pé
até o maximo da amplitude articular. Os eletrodos selecionados foram os localizados nas
areas frontais e parietais. A area frontal foi destacada para o estudo devido a sua relagdo
com os processos de motivagido, planejamento e execugido da tarefa e a drea parietal devido
aos mecanismos de controle sensorial e espacial. Os autores concluiram que a cirurgia de
transferéncia tendinosa por si s6 promove um aumento da coeréncia espectral nas areas
motoras e também melhora da performance motora do gesto dos pacientes.

Consideracoes finais e refexoes sobre a reabilitacao pré e pos-
operatoéria das cirurgias de transferéncia tendinosa

Segundo o dltimo levantamento do Ministério da Satde, em 2011, foram registra-
dos 30 mil novos casos de hanseniase no Brasil e, nos ultimos 10 anos, 120 mil pessoas fi-
caram com sequelas da doen¢a. Com essas informagdes, ndo hd como negar, infelizmente,
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que exista demanda para o campo da reabilitacio fisica, social e psicoldgica dos pacientes
acometidos pela hanseniase. Além disso, ha a necessidade de implantar sapatarias ortopé-
dicas, oficinas para confec¢do de Orteses, proteses e palmilhas e principalmente profissio-
nal capacitado para assistir esse paciente em todos os niveis de aten¢do, desde a preven¢ao
da doenca até a realizacdo de cirurgias ortopédicas, plasticas e reparadoras.

As cirurgias de corregdo dessas deformidades, bem como a reabilitagio fisica com
o tratamento no pré e pos-operatorio e a confeccdo de drteses e adaptagdes oferecem ao
paciente uma condi¢do melhor para realizar as atividades de vida cotidiana mais simples
como caminhar, pegar um copo, vestir-se sem auxilio de outro etc.

A proposta desse livro vem de encontro a essa necessidade de capacitar profissionais
para suprir essa demanda, envolvendo mais esses profissionais para a formacdo de equipes
multiprofissionais para acolher esses pacientes e oferecer a eles uma melhor qualidade de
vida. Ainda existem poucos profissionais capacitados e com isso ha a demora no diagndstico,
0 que leva a demora no tratamento e consequentemente ao aparecimento das incapacidades
e deformidades. Esperamos que esse livro desperte nos leitores o interesse pela Hanseniase e
que estes busquem cada vez mais conhecimento para auxiliar na assisténcia desses pacientes
e buscar politicas publicas com a¢des mais efetivas para essa populagio.

Agradecimentos: Aos pacientes que permitiram a utilizacdo das imagens e ao de-
signer Henrique Gomes Novais que adaptou as ilustragdes 1, 2, 3,4 e 5.
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1 8 Aspectos psicossociais
" | em Hanseniase

Mariane da Silva Fonseca
Margd Ribeiro Garcia

Introducao

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa que, ao atingir a pele e os nervos,
pode causar sequelas incapacitantes e estigmatizantes, o que a torna alvo de estudos sobre
questdes psicologicas e sociais nela envolvidas.

Este capitulo tratara dessas questdes baseando-se na literatura recente elaborada
por especialistas da drea e também na experiéncia tedrico-pratica das autoras que por
anos tém se dedicado a assisténcia aos pacientes, familiares e grupos de pessoas afetadas
pela hanseniase, bem como participado de grupos interdisciplinares, reunindo vivéncias
que extrapolam os conhecimentos académicos.

A fim de compartilhar as experiéncias e realizagdes ao longo dos anos de trabalho
no Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL), elaboramos este capitulo com a inten¢do de que
possa ser util aos profissionais da drea com ou sem experiéncia em hanseniase e que sirva
como ferramenta de didlogo, reflexido e discussdo das préticas, dos conceitos, das inter-
vengdes e das visdes sobre os aspectos psicossociais da pessoa afetada pela hanseniase.

Desafios para uma abordagem psicossocial eficaz ao paciente

Muitos casos de hanseniase em nosso pais ainda sdo detectados tardiamente, o que
ocasiona sequelas e incapacidades, portanto, o desafio nimero um em relagdo a hansenia-
se no Brasil continua sendo a suspei¢do diagndstica precoce'.

Mesmo nos estados brasileiros que tém alcangado a meta estipulada pela Organi-
za¢do Mundial de Saide? (OMS), de < 1,0/10.000 habitantes e ndo sdo mais considerados
endémicos, devemos perguntar se os casos novos estdo sendo identificados precocemente,
e mesmo com relagdo aos pacientes classificados como alta medicamentosa apds o trata-
mento com a poliquimioterapia (PQT), poderiamos tecer os seguintes questionamentos:

Estdo recebendo as orientagdes necessdrias sobre os cuidados didrios para proteger
pés, maos e olhos quando sofrem a perda da sensibilidade?

Estao sendo encaminhados para grupos de autocuidado a fim de que possam cons-
truir uma autoconsciéncia permanente e duradoura?
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Estao sendo acompanhados pelos servigos responsaveis para monitoramento do
possivel agravamento dos graus de incapacidade? Para tratamento das possiveis reagdes
hansénicas, neurites e neuropatias?

Sao desafios aos quais tanto os profissionais quanto os pacientes sao chamados a
responder, pois os profissionais podem atuar de maneira a camprir um papel de fomentar
a postura ativa e compromissada dos pacientes, porém, sem o vinculo e a disposi¢ao dos
usudrios afetados pela hanseniase, tal trabalho nio atinge sua finalidade.

Entdo, como promover a postura participativa, a disposi¢do de engajamento e o
compromisso dos pacientes?

Podemos nos beneficiar de alguns estudos, como apontado pela técnica da Entre-
vista Motivacional**, empregada principalmente quando os pacientes se mostram ambiva-
lentes e resistentes em relagio as mudangas por meio de novos habitos comportamentais.

Alguns aspectos propostos pelo método de Entrevista Motivacional** podem ser
utilizados pelos profissionais em relagdo aos pacientes com hanseniase, como por exemplo:

- A escuta empatica, a fim de evitar o distanciamento e a neutralidade.

- A atitude de evidenciar as disparidades entre aquilo que o paciente faz e aquilo
que o paciente quer, tornando explicitos quais os valores e as metas que esse busca
atingir.

- O desvio de argumentos que geram uma postura reativa e defensiva no paciente;
a intervenc¢ao que oferece reflexdes em vez de confrontos.

- O favorecimento de um senso de autoeficcia a fim de que os pacientes explorem
a mudanca como algo possivel e vidvel.

O paciente pode demonstrar o conflito motivacional por meio de expressdes, tais
como: “sim, mas.., na qual fica nitido o desejo de mudanga, acompanhado das ambiva-
léncias em relagéo a ela.

Ao anunciar seus medos e temores em relacdo @ mudanga, as dividas podem ser
esclarecidas e os caminhos podem ser encontrados para a efetivagdo dos passos para a
mudanca.

No modelo da Entrevista Motivacional®*, a transformacéo é compreendida como
um processo de etapas e fases de transi¢ao pelas quais a pessoa caminha em diregio as
suas metas, ndo sendo algo demarcado ou concluido. E interessante conhecer estas etapas
para impulsionar o paciente por meio delas, sendo definidas em Etapas da mudanga por
Prochaska et al.>.

1) Pré-contemplacdo: a pessoa nem cogita sobre mudar seu comportamento, apesar
de, muitas vezes, outros ja terem indicado possiveis problemas.

2) Contemplagéo: reconhecem o problema e desejam a mudanga, apesar da ambi-
valéncia existente.
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3) Preparagéo: a pessoa se prepara para empregar a mudanca, retine as informagoes
e recursos para ir para a proxima etapa.

4) Agao: coloca em andamento os recursos e as estratégias que reuniu na fase ante-
rior, munida da crenca de capacidade pessoal de superar as dificuldades e atingir
suas metas.

5) Manutengéo: fase na qual os novos comportamentos precisam se firmar, preve-
nindo recaidas a comportamentos anteriores.

6) Recaida: todo processo de mudanca pode passar por uma etapa de transi¢do para
adquirir consisténcia e amadurecimento e entdo seguir adiante. A recaida ndo
precisa ser vista como retrocesso, mas como parte do avango.

Os profissionais que trabalham com reabilitagdo na hanseniase podem se benefi-
ciar desse modelo, uma vez que atestam, em seu cotidiano de trabalho, inimeras situagdes
nas quais os pacientes parecem regredir e temer dar o proximo passo, devido as ambiva-
léncias ou receio de perder beneficios e atengdo. Ancorar esses pontos com um didlogo
esclarecedor pode ser o grande diferencial nesses casos.

O ponto de partida para a eficacia da abordagem psicossocial em hanseniase é a
avaliagdo das condigdes atuais do paciente em termos globais. A medida que o paciente
percebe seu estado atual e pode projetar seu estado de mudanca passo a passo com metas
plausiveis®, essa tarefa se torna mais simples com o auxilio do psicdlogo e assistente social
para sua elaboragéo.

O desafio do modelo ao profissional é aliar a posi¢do de orientador, informador e
direcionador, & postura de ouvinte, refletindo junto ao paciente, de forma colaborativa,
maneiras de superar dificuldades.

O propdsito é levar o paciente a refletir, pensar, buscar as proprias solu¢es em
vez de entregar o que ele deve fazer como um manual de instrugdes prescritivas. Mudar
a postura implicita de: “eu sei, vocé ndo sabe”, para o posicionamento de: “eu sei e vocé
também sabe” conduz a um nivel significativo de comprometimento do paciente para
consigo mesmo.

Pesquisas psicossociais em hanseniase

Varias pesquisas tém sido realizadas por especialistas e estudiosos principalmente

7-16

em 4reas endémicas como América Latina, Asia e Africa’'®, por exemplo, contribuindo

para ampliar a visdo sobre as interven¢des psicossociais em hanseniase.

Fonseca e Radighieri’, ao investigarem sobre as concep¢des de pacientes atingidos
pela hanseniase sobre o adoecimento, tratamento e cura da doenga, encontraram cate-
gorias de respostas como lamentacéo e culpa, decorrentes da falta de aceitagdo da doen-
¢a, além de estigma, autoestigma e abalo da autoimagem, além de verificarem o desgaste
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emocional advindo do longo tratamento com inimeras interven¢des medicamentosas,
cirurgicas, de reabilitagdo e limitagdo das atividades e possibilidades sociais.

Em relagdo a cura da hanseniase, o relato objetivo dos pacientes afirma a cura, mas
a subjetividade refere-se a identidade pessoal atrelada a “ser doente” devido as sequelas,
concluindo que a hanseniase ¢ uma doenca que gera sofrimento fisico, psiquico e social.

Raju et al?, neste sentido, chamam a aten¢do para os achados de sua pesquisa,
cujos pacientes e sua comunidade em geral ndo percebem a cura devido as sequelas
incapacitantes e a frustracdo por ndo alterar a situagdo sociocultural e econémica apds o
término da PQT.

O trabalho com grupos e sua potencialidade

A necessidade de estabelecer e manter comportamentos de autocuidado em han-
senfase tem sido tema bastante relevante, uma vez que a auséncia dessas atividades leva a
uma série de comprometimentos’.

No ILSL, grupos de autocuidados® sdo formados por equipe multiprofissional com
0 objetivo principal da educa¢do em satdde, orientando e discutindo com os pacientes as
principais questdes envolvidas na hanseniase, cujos temas e solu¢des sdo encontrados por
meio do método problematizador e dialégico, elaborando em conjunto estratégias para
superacdo das dificuldades comuns dos pacientes.

Galan et al.® monitoraram grupos de pacientes aplicando a Escala de Participa-
¢do, SALSA, Entrevista e Avaliacao Neurologica a fim de sistematizar a evolugdo desses
pacientes. Os autores observaram a reducdo de lesdes fisicas e incremento da satisfagdo
pessoal, mas alertam para o imperativo de estabelecer critérios precisos, como protocolos
de monitoragéo e de avaliagdo, indicativos da incorpora¢ido de novos habitos e mudanga
de atitudes em autocuidado.

Vem de encontro a esta discussdo o tema da resiliéncia'®, na qual Fonseca et al."
perceberam a relevancia da aten¢do da equipe em relagdo a incorporagio e & manutengdo
de comportamentos de autocuidado em pacientes com diminui¢ao ou perda da sensibili-
dade decorrente da hanseniase para evitar a ocorréncia de deformidades e incapacidades,
sendo que a motivagdo para estes comportamentos pode estar atrelada a varios fatores,
dentre os quais, a resiliéncia.

Em pesquisa realizada', os fatores de resiliéncia apresentados pelos pacientes atin-
gidos pela hanseniase mais evidentes foram a autoeficicia em 80% da amostra; alcangar
pessoas em 75% da amostra; administragdo das emogoes: em 65% destes participantes;
controle de impulsos em 60% e empatia em 60%. Tais resultados demonstraram a asso-
ciagdo entre os individuos resilientes e sua melhora na evolu¢do do comportamento de
autocuidado, sendo significativos o apoio da familia e a crenca na capacidade de superar
as dificuldades e obter a cura.
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Augustine et al.’® utilizaram um Programa de treinamento de habilidades sociais
em pacientes afetados pela hanseniase a fim de elevar a autoestima e reduzir a autoper-
cepgdo do estigma. Devido a eficacia dos resultados obtidos, esses autores sugerem que o
treinamento em habilidades sociais deveria ser utilizado em esquemas de reabilitacdo da
hanseniase a fim de minimizar seu estigma.

A compreensio dos inimeros fatores associados a hanseniase foram foco de Ka-
zeem et al.”’, que destacaram os aspectos historicos, culturais e mitolégicos da origem e
transmissdo da hanseniase que contribuem para a manuteng¢do do estigma, defendendo
que o conhecimento de tais aspectos é essencial para uma abordagem mais aberta e livre
de preconceitos.

Neste sentido, o enfrentamento religioso'® também destaca um foco de atengido dos
profissionais no atendimento ao paciente, uma vez que esse é um dos recursos que, quan-
do empregado pelos pacientes, pode oferecer um sentido transcendente para lidar com o
sofrimento imposto pela doenga.

Fonseca et al."® constataram a associagio feita pelos pacientes da hanseniase a es-
tigmatizante “lepra” do passado e concluiram que o enfrentamento religioso auxilia na
elaboragao psicoldgica da situagdo do adoecimento, devido a um processo de significacio
coerente com a histdria de vida pregressa e atual do paciente.

M¢étodos alternativos podem se mostrar como bom coadjuvante na reabilitacdo e
melhora da qualidade de vida dos pacientes, como realizado por Fukamizo et al."’, que
aplicaram a musicoterapia em pacientes internos, cuja a média de idade era de 80 anos,
no sanatorio japonés Nacional Hoshizuka-Kejaien. A fim de incrementar as atividades
diarias desses idosos, como resultados, observaram maior solidariedade, relaxamento e
aumento do didlogo e da motivagéo entre os participantes.

Educacao em Saude e deteccao precoce em hanseniase

Entre as estratégias empregadas para o controle da hanseniase, estdo as acdes de
detecgio precoce e a educagao em saude’.

A reflexdo em torno da equipe que trabalha no atendimento ao usudrio em trata-
mento da hanseniase estar sensibilizada e atenta ao tema, servindo como veiculo de in-
formagéo e orientacdo a esses pacientes, foi considerada em pesquisa realizada no ILSL*.

Realizando intervengées educativas a funciondrios sobre hanseniase e a histéria
deste Instituto, no passado, um antigo leprosario, os autores® notaram um aumento per-
centual significativo de acertos sobre conceitos, sinais e sintomas, tratamento e cura da
hanseniase, concluindo que esse aprendizado ao profissional pode melhorar a qualidade
dos conhecimentos prestados aos pacientes e a diminuigdo do preconceito.

Os estudos de Carsalade et al.”® mostram a importancia de a¢des educativas e busca
ativa para ampliar a detec¢éo de casos novos. Em seu levantamento, relatam a experiéncia
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em relagdo a busca ativa de contatos intradomiciliares. Cada caso indice foi estimulado
por meio de campanha informativa e educativa que convidava seus familiares para uma
triagem, também agentes de satide foram responsaveis por encontrar mais contatos intra-
domiciliares com hanseniase, obtendo resultados eficazes.

Lockwood et al.* definem como desafios futuros a detec¢édo de casos novos e o
monitoramento de incapacidades, com a necessidade de um sistema de vigilancia eficaz e
pesquisas que busquem solugées globais.

Conhecer a populacao para atender as suas necessidades

Com o objetivo de compreender as condi¢des socioculturais que afetam a adesdo, o
tratamento e o acompanhamento dos pacientes em reabilitagao, foi realizada pesquisa do-
cumental em 2002 sobre o perfil de pacientes atendidos na divisdo de reabilitagdo do ILSL.

Levantaram-se 480 prontudrios, durante este mesmo ano, encontrando como re-
sultados: 285 (59,37%) homens e 185 (40,63%) mulheres, tal realidade assemelha-se a
demonstrada pelos relatérios epidemiolégicos* de detecgdo de novos casos de hanseniase
que apontam a maior incidéncia de hanseniase em homens.

De acordo com relatério da Vigilancia Epidemioldgica, 55,2% dos novos casos de
hanseniase descobertos no periodo de 2001 a 2007 correspondem a individuos do sexo
masculino.

Em relagéo a faixa etaria encontrada: de 0 a 10 anos: 5 (1,4%) pacientes; de 10 a 30
anos: 62 pacientes (12,91%), de 30 a 50 anos: 161 pacientes (33,54%); de 50 a 60 anos: 97
pacientes (20,21%); acima de 60: 155 pacientes (32,30%). A faixa etaria de maior percen-
tual foi a de 30 a 50 anos e acima de 60 anos.

Em relagio ao grau de escolaridade, foram encontrados: sem escolaridade: 92 pa-
cientes (16,6%), educacéo infantil: 4 pacientes (0,83%), ensino fundamental incompleto:
273 (56,87%); ensino fundamental completo: 60 pacientes (12,5%); ensino médio incom-
pleto: 10 pacientes (2,08%), ensino técnico/ superior: 3 pacientes (0,63%).

Com referéncia a procedéncia: de Bauru 135 (28,13%), Estado de Séo Paulo: 308
(64,17%); outros estados: 36 (7,70%).

Desses 480 prontuarios levantados, foram atendidos pelo Servico Social por enca-
minhamento e/ou demanda espontinea 119 pacientes, 24,80% que participaram de entre-
vista psicossocial, revelando os seguintes dados:

Em relagio ao estado civil, encontraram-se solteiros: 34 pacientes (28,57%), casa-
dos: 51 (42,85%), separados judicialmente: 9 (7,56%), divorciados: 5 (4,20%), em unido
estavel: 12 (10,09%), viuvos: 8 (6,73%).

Com relagio a atividade profissional: aposentados: 68 pacientes (57,13%, destes,
10,6% recebiam auxilio-doenga), assalariados: 13 pacientes (10,93%) - balconistas, re-
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cepcionistas, vendedores e empregados domésticos. Autdénomos: 10 pacientes (8,40%),
vendedores e representantes do lar: 9 (7,57%), desempregados: 6 (5,05%), lavradores: 5
(4,20%), estudantes: 4 (3,36%).

A maioria dos participantes ndo exercia atividades devido a deficiéncia fisica
(aposentaria por invalidez) e os demais ndo possufam condi¢des de retornar as atividades
laborais.

Em relagdo a renda familiar: 09 ndo possuiam (7,56%) e sobreviviam a custa de
recursos da comunidade como cestas basicas e transporte; abaixo de um saldrio minimo:
1 pessoa (0,84%), 1 saldrio minimo: 29 (24,37%); 2 salarios minimos e meio: 44 (36,98%),
de 3 a 4 salarios minimos: 11 (9,24%), de 5 a 6: 17 pessoas (14,28%) e de 7 a 10 salarios
minimos: 6 pessoas (5,04%).

Destaca-se que 61,35% possuem uma renda familiar mensal de um até dois e meio
salarios minimos, o que retrata uma restri¢ao significativa a participagdo social em termos
de acesso a bens e servicos, eventos culturais, informacées, formag¢do académica, bem
como a cuidados integrais em satde.

Lustosa et al.??, em seu estudo com 107 pacientes sobre qualidade de vida relacio-
nada a satide numa area hiperendémica no Brasil (Teresina/PI), verificaram que os deter-
minantes da piora na qualidade de vida das pessoas com hanseniase foram o diagndstico
tardio, as formas multibacilares, as reac¢oes, o grau II de incapacidade no momento do
diagndstico e o preconceito, concluindo que a hansenfase permanece atingindo as classes
desfavorecidas socialmente, levando ao comprometimento da capacidade para o trabalho
e a qualidade de vida dos acometidos, perpetuando o estigma associado & doenga.

Em relagdo aos nimeros de pessoas residentes no mesmo domicilio, encontraram-
se as seguintes composi¢oes familiares: até 3 membros: 54 (45,37%); de 4 a 5 membros: 47
(39,49%); de 6 a 7: 14 (11,76%), de 7 a 10: 2 (1,69%), acima de 10: 2 (1,69%).

Como a maioria dos entrevistados se encontra numa faixa etaria avancada, justifi-
ca-se a grande parcela residindo com menos familiares por moradia.

Observa-se que 61,35% dos entrevistados ndo possuiam renda suficiente para as-
sumir todas as despesas familiares, ndo lhes eram garantido os direitos basicos assegu-
rados pela Constituido Federativa Brasileira, tais como: alimentagéo, saude, habitagao,
vestuario e educacio.

Em relagdo aos dados de habitagéo, 62 (52,10%) possuiam residéncia proépria, 32
(26,89%) residiam em moradias cedidas, 17 (14,29%) habitavam em moradias alugadas e
8 (6,72%), em moradias financiadas.

Residiam em drea urbana: 105 pacientes (88,23%), o que favorecia, assim, o acesso
aos Servicos de Saude nas Unidades Bésicas de Satide, e em drea rural: 14 (11,77%) deles.
Ressalta-se que 91,59% residem em bairros com infraestrutura completa, usufruindo de
agua, luz, esgoto, asfalto e saneamento basico.
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O fato de residir em moradias urbanas também pode representar expectativas so-
ciais mais altas em relacdo ao potencial de consumo de bens e servigos, como apontado
em pesquisa de Sanyal et al.”?, na qual os problemas fisicos e psicologicos enfrentados
pelos pacientes estavam diretamente relacionados a sua aceitagdo social, sendo que mais
da metade dos pacientes estudados apresentaram disturbios psiquidtricos, e cuja presenca
de deformidades fisicas associadas a residéncia urbana foi determinante para altos indices
de prejuizo social grave.

O acesso aos Servigos de Satde estabelecia-se da seguinte maneira: recursos muni-
cipais: 79 (66,38%); recursos proprios: 30 (25,21%); auxilio de tratamento fora de domici-
lio - ATFD: 8 (6,72%), passe-livre para deficientes: 2 (1,69%).

Atualmente, verifica-se a mudanga na solicitagdo maior dos recursos municipais e
estaduais, atestando o conhecimento melhor dos direitos de usudrio do SUS dessa populagio.

O estigma

A literatura da area”'®*>* coloca em evidéncia o estigma devido a falta de perten-

cimento social cujo manejo estd associado a formas de inclusédo e reabilitacdo socioeco-
némica.

Boku et al.’, em seus estudos sobre o impacto da hanseniase e as deficiéncias visi-
veis em pacientes de Cebu nas Filipinas, destacam a relevancia da prevencio de incapaci-
dades para a redugédo do estigma.

Rafferty"! refere que o manejo do estigma da hanseniase deve ser realizado por
meio dos pacientes e da comunidade, apontando como possibilidades campanhas educa-
tivas para combater crengas equivocadas a respeito da doenga, além de a abordagem inte-
grada favorecer a percepgdo de que a hanseniase ndo deve ser uma doenga a ser tratada de
forma a promover o isolamento como no passado.

A reabilitagdo fisica e social como uma ferramenta para reintegragdo na comuni-
dade e o trabalho com grupos a fim de compartilhar sentimentos e experiéncias para for-
talecer-se mutuamente devem ser explorados. Os profissionais tém um papel importante
na medida em que podem gerar as possibilidades de integracdo e valorizagdo dos sujeitos.

Reabilitacao socioeconomica e inclusao social

Ebenso et al."? relatam a experiéncia em reabilitacdo socioeconémica no norte da
Nigéria, por meio do treinamento vocacional e dos empréstimos de pequeno crédito, veri-
ficando em seus achados que o estigma é maior quando existe incapacidade de contribuir
para as financas domésticas, portanto, para proteger o valor social dos individuos afetados
pela hanseniase, a reabilitacdo socioecondmica seria indicativo de eficacia.

No Estado de Sdo Paulo (Brasil), a Fundagdo Paulista contra a Hanseniase® possui
um Projeto de Capacitagdo Profissional e Semi-Profissional, cujo objetivo é semelhante ao
dos autores da Nigéria.
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Em Bauru, no periodo de 2002 a 2003, foi realizado um levantamento a fim de
detectar possiveis casos em atendimento no ILSL que poderiam beneficiar-se com este
Projeto.

De 190 prontuarios levantados, apenas 121 atendiam aos critérios de inclusido do
Programa, os excluidos foram devido a idade e renda acima da permitida.

Dos 121 pacientes selecionados para as entrevistas, houve dificuldades relatadas
que limitaram o acesso ao Programa:

1) problemas de saude em 5 deles, como, por exemplo, imobiliza¢des, cirurgias,
internagoes;
2) ndo comparecimento aos agendamentos para iniciar o Programa em 11 deles;

3) receio de perder o beneficio previdencidrio com a adesio ao Programa em 3
deles, tendo sido esclarecidos de que esta hip6tese ndo ocorreria;

4) dificuldade de localizagdo devido a mudanga de enderego em 9 deles;

5) dependéncia quimica em 4 deles;

6) doengas psiquidtricas em 4 deles;

7) detengdo em penitencidria: 1 deles;

8) elevagdo da condigdo socioecondmica para uma faixa incompativel com a
determinada pelo Programa:18 deles;

9) empregados em empresas terceirizadas prestadoras de Servigos do ILSL: 22 deles.

Do total de participantes, apenas quatro concluiram a Capacitagdo: dois homens,
sendo que um deles fez um Curso de Desenho visando a atividade de desenhista/propa-
gandista e o outro fez um Curso de Seguranca e Vigildncia de carro forte; e duas mulheres,
sendo que uma delas fez o Curso de manicure e a outra tirou a Carteira de Habilitagao
para direcio profissional.

Nesta experiéncia, verificou-se que uma parcela significativa dos participantes rela-
tava a sensagdo de seguranca devido ao recebimento de beneficios previdencidarios, sendo
qualquer mudanga possivel em seu modus vivendi vista como ameagadora de sua condigao.

Portanto, o Programa, nesta experiéncia, atendeu mais aos familiares desses pa-
cientes que puderam se inserir no mercado de trabalho por meio da capacitagio profissio-
nal, aumentando a renda familiar geral.

Os autores van Brakel et al.” enfatizam que as incapacidades relacionadas a han-
senfase sdo um desafio a saide publica nos paises endémicos devido ao fato de que tais
incapacidades significam atividades limitadas, estigma, discriminacéo e restri¢do na par-
ticipagdo social.
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Nos achados dessa pesquisa®, o estigma foi um dos principais determinantes da
participa¢do social restrita e incapacidades, desta maneira, indicam atividades para sua
redugio, bem como a reabilitacao socioecondémica além da meta para impedir o desenvol-
vimento de incapacidades fisicas principalmente ap6s o final do tratamento.

As incapacidades fisicas ocorridas apds o tratamento apontam para a necessidade
de monitoramento continuo a fim de ser possivel a prevengdo precoce®.

Deepack®, relatando sobre Programa de Reabilitagio Baseada na Comunidade
(RBC), defende que essa tem o potencial de reabilitar pessoas afetadas pela hanseniase
em ambientes integrados, porém, tais Programas ainda possuem uma cobertura limitada,
sendo necessaria a organizagdo popular de pessoas afetadas pela hanseniase, com uma
participagdo mais ativa nas etapas de reabilitagao.

A utilizacao de Instrumentos de Pesquisa Psicossocial em Hanseniase

A importancia de se elaborar instrumentos para avaliagido dos aspectos psicosso-
ciais de pessoas atingidas pela hanseniase tem sido discutida por varios autores® 22> 262
que tem realizado esfor¢os na validagdo e adaptagdo de instrumentos.

No Brasil, o Programa Nacional de Controle da Hanseniase® preconiza a utili-
zagdo, além dos formuldrios de acompanhamento fisico, como a Avaliagdo do Grau de
Incapacidade e Avaliagdo Neuroldgica Simplificada, a monitoragido por meio da Escala
Salsa e da Escala de Participagio.

A Escala SALSA é uma triagem de limitagao de atividade e consciéncia de risco, na
qual quatro fatores sdo avaliados: mobilidade de pés, autocuidado, trabalho (mobilidade
de maos), e destreza manual®.

A Escala de Participagdo possui um levantamento a respeito de dominios de vida
como trabalho, viagens, atividades recreativas, comunitarias e religiosas, sentimento de
adequacio social, de pertencimento e respeito na comunidade, habilidades e capacidades
nas atividades de vida didria e desempenho de papéis sociais®.

Avaliar de que maneira as incapacidades e deformidades sdo contornadas ou re-
presentam limites severos aos pacientes é de suma importancia para alcancar objetividade
de informagdes e conceitos como o estigma, preconceito e funcionamento social® 22262,

Determinantes do funcionamento psicossocial em hanseniase

A participagdo ativa na comunidade como discutido anteriormente é ponto
fundamental para minimizar o estigma e o preconceito que as deformidades e a exclusdo
social geram.

Singh et al.? verificaram em seu estudo sobre participagdo social em 245 pacientes
afetados pela hansenfase que quanto menor o status socioecondmico e a gravidade do nivel
de deformidade dos entrevistados, maior o nivel de restrigao de participago social entre eles.
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Velema et al."* em sua revisdo de literatura sobre as evidéncias de resultados em
reabilitagio em 22 paises da Asia, Africa e América Central, encontraram como principais
atividades: visitas domiciliares realizadas por agentes comunitarios treinados que ensi-
navam habilidades para pessoas portadoras de incapacidade; incentivo a criangas com
deficiéncia para ir a escola; auxilio para iniciar trabalho ou atividade geradora de renda;
incremento de formagéo profissional e programas de crédito; educagdo da comunidade
em relacdo a pessoas com deficiéncia.

Como resultado dessas medidas, ocorreu maior mobilidade, independéncia e ca-
pacidade de comunicagdo das pessoas com deficiéncia; aumento do numero de criangas
com deficiéncia que frequentavam as escolas.

Nesta revisdo, os autores constataram que as intervengdes econémicas aumen-
taram o rendimento das pessoas com deficiéncia, embora raramente nio as tornassem
financeiramente independentes; houve aumento do seu nivel de inclusdo social e de acei-
tagdo e mobilizagdo de recursos para atender suas necessidades, porém, concluem que,
na maioria dos paises, a cobertura dos programas de reabilitagdo baseada na comunidade
ainda é inadequada.

Slim et al.*® encontraram uma alta prevaléncia de incapacidades nos seus achados
na Holanda, levando a limitacio nas atividades e restri¢do na participa¢io social, portan-
to, enfatizam a reabilitacdo como medida de atencio a essa populac¢io.

No estudo de van Veen et al.*! sobre o impacto da cirurgia reparadora na reabili-
tacdo em hanseniase utilizando a Escala de Participagio e a Salsa, notou-se uma melhora
significativa nos pacientes acompanhados apds 1 ano, levando a um aumento na partici-
pagdo social.

Intervencoes psicossociais

As intervengdes psicologicas atendem a aspectos como avaliagdo sobre a imagem
corporal, a qual pode investigar de que modo o individuo percebe o proprio corpo, se
possui algum nivel de ansiedade relacionada & aparéncia, se preocupa em manter com-
portamentos de evitagdo frente a exposi¢do corporal, se perdeu a consciéncia das partes
anestesiadas®.

Também trabalhamos com o sistema de crengas pessoais do paciente: talvez ele
tenha desenvolvido crengas distorcidas e disfuncionais acerca de seu valor pessoal, julgan-
do seu valor como pessoa a sua imagem corporal, talvez ignore ou nio valorize aspectos
positivos e qualidades que fazem parte de sua personalidade apds o acometimento de
deformidades.

Também com relagio ao autoconceito, as intervenc¢des visam a elaboragdo de pa-
droes realistas de autoavalia¢io, focalizando nos sucessos e nas qualidades, apoiando em
atributos além dos fisicos e aparentes.
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Nas interven¢oes de reabilitagdo cirturgica, a equipe psicossocial trabalha nas eta-
pas de internagéo, favorecendo o manejo de situagdes estressoras vivenciadas pelo pacien-
te, como estar distante de seus familiares, com rotinas diferentes, exposto a procedimentos
ansiogénicos e invasivos™.

Os caminhos de adaptacao junto a doenca

O modelo de adaptagio ao risco* foi desenvolvido para compreender o caminho
de adaptagdo que os pacientes precisam trilhar em relagdo a doenca. Neste modelo*, a
cura é concebida como uma série de tomadas de decisdes pelas quais as escolhas ocorrem
momento a momento por meio de determinagdes cognitivas.

As opgdes saudaveis de manejo das adversidades levam a uma adaptagio utilizan-
do os recursos mais eficazes disponiveis. Assim, os pacientes sdo orientados ao confronto
com o risco e a dor inerentes a doenga apresentada e sdo levados a responder: quanto
posso modificar minha situagdo atual? Quais as consequéncias da tentativa de mudanga
e da passividade?

De acordo com Ritvo et al.**, pacientes que apresentam expectativas positivas sdo
propensos a apresentar comportamentos condutores de saiude e resultados mais eficazes
de tratamento médico por sentirem-se mais determinados em dire¢éo a cura do que pa-
cientes pessimistas.

Os pacientes podem passar de uma postura de esquiva para enfrentamento das
dificuldades iminentes, com o apoio de técnicas de identificagdo de pensamentos automa-
ticos negativos atrelados a sentimentos de ansiedade, depressdo ou desesperanca.

O desafio que a equipe enfrenta quando o paciente entra no processo de evitar o
problema, negando-o e desanimando-se até chegar ao estado depressivo, pode ser o de
evidenciar as consequéncias dessa atitude negativa e como seria se decisdes baseadas na
racionalidade fossem seguidas.

Neste sentido, confrontar o paciente sobre aquilo que pode perder e sobre os riscos
que esta correndo possibilita alavancar a motivagdo de mudanga, uma vez que se esta ruim
assim, pode ainda ser pior, caso nada seja feito.

A terapia objetiva a adesdo familiar ao tratamento, a reduc¢do dos sintomas psicolo-
gicos como ansiedade e depressdo, o incremento do autoconceito e da participagao social
por meio do manejo de contetidos internos de menos valia e inferioridade, a reformulagao
de interesses e projetos a fim de alcangar o equilibrio entre autoaceita¢do e mudanca.

Junto a equipe, o Servigo Psicossocial esclarece sobre os modos de processamento
da realidade utilizados pelo paciente, sua resposta caracteristica ao estresse da doenga, in-
ternagdo e reabilitacdo. Visa a elaboragido de estratégias racionais para lidar com conflitos
no ambiente de trabalho e facilita o didlogo do paciente com toda equipe.
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Consideracoes Finais

As dreas endémicas atingidas pela hanseniase no mundo possuem caracteristicas
socioculturais bastante diversas, porém, o modo pelo qual a populagdo vulneravel é atin-
gida parece muito similar, ou seja, as pessoas sofrem com a falta de recursos para detec¢do
precoce da hanseniase, também sofrem com as sequelas que causam deformidades e inca-
pacidades fisicas, psicoldgicas e sociais, levando ao estigma e preconceito.

A organizagdo da sociedade civil em torno de necessidades precariamente atendi-
das pelos governos ou estados tem sido também fonte de apoio e resolugdo de questdes
para inclusdo social desses pacientes.

As intervengdes que privilegiam a associagdo entre recursos pessoais, familiares,
comunitarios e governamentais parecem levar ao sucesso mais permanente e continuo.

Desta maneira, procurar recursos e estar atento as possibilidades de apoio das re-
des sociais e familiares pode ser uma estratégia que leva adiante os desafios encontrados
para alcangar melhores resultados em hanseniase.

A visdo macroestrutural que enxerga a enfermidade em varios aspectos que pre-
cisam de resposta, cura e compromisso tanto dos enfermos, seu entorno e profissionais,
pode ser a chave de interven¢des mais coerentes e funcionais.

Uma mao, um pé que precisam de reabilitacio pertencem a uma pessoa que faz
parte de uma familia, sociedade e cultura, portanto, a leitura biopsicossocial da realidade
trazida pelo paciente fornece as pistas para obter efeitos consistentes.
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Legislacao, cidadania e direitos
* | humanos relacionados aos
portadores de Hanseniase

Margd Ribeiro Garcia
Mariane da Silva Fonseca

O Brasil é um pais onde existem desigualdades sociais e econdmicas que
inevitavelmente excluem parte dos cidadios. Em se tratando da hanseniase, o isolamento
compulsoério'? praticado no passado colaborou para a existéncia do preconceito e acentuou
demasiadamente o estigma em relacio aos pacientes deixando marcas psicoldgicas e
sociais. Eles relatam “feridas” que nio cicatrizam devido a tais vivéncias que permearam
suas vidas.

As classificagdes socioecondmicas dos pacientes na sua maioria sdo de pessoas que
tém baixa renda e baixa escolaridade’, porém, apresentam, nos dias de hoje, um compor-
tamento diferente frente as situagdes vivenciadas com a doenca e o tratamento, conforme
podemos verificar nos relatos a seguir:

Hoje, com ou sem sequela, somos tratados diferentes, bem melhor,
antes era horrivel, bastava ir ao dentista, mesmo sem marcas da
doenga, que ele descobria que a gente tinha saido de um leprosario,
pois sempre tinha alguém que denunciava, ai ele inventava alguma
desculpa e se negava a cuidar da gente, ndo tinha lei ou alguém a
quem a gente pudesse pedir ajuda ou reclamar (relato de paciente A).

Havia muita dentincia, a pessoa perfeita saia de um leprosario e vol-
tava a trabalhar, mas logo era denunciada e mandada embora (relato
de paciente A).

Para minimizar e melhorar essa situagdo de exclusdo, é requerido um grande
esfor¢o social, o que vem sendo observado neste processo participativo das agdes e da
constru¢do de uma nova forma de compreensio dos direitos de cada um. A diferenca
encontra-se nesse novo padrdo de comportamento apresentado pelas pessoas, incluindo
as atingidas pela hanseniase, bem como em seus familiares, os quais buscam seus direitos
utilizando as leis vigentes, fazendo-as valer, mesmo tendo que enfrentar muitos processos
burocraticos, situagdes que antes eram relevadas. Sentem-se apoiados por canais de ajuda
que foram criados.

A Constituigdo Federal de 1988, a lei maior de nosso pais, assegura que: “Satde é
direito de todos e dever do Estado”
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As pessoas, que foram ou néo atingidas pela hanseniase, tém os direitos econdmi-
cos, sociais, culturais, civis e politicos assegurados como todos os outros cidaddos brasi-
leiros. Nao existem diferengas em legislagao, direitos e cidadania, para a pessoa atingida
pela hanseniase; todos sdo cidadaos brasileiros e fazem parte do contexto em que vivemos
no Brasil. A Constitui¢do de 1988 é um instrumento importante para nds cidadaos, sendo
considerado um avango para a sociedade que luta por um pais mais justo e solidério.

A partir da Constituigdo de 1988, a legislacdo vem de forma crescente caminhar
pelos direitos humanos, importantes ganhos foram alcangados, como, por exemplo, o C6-
digo de Defesa do Consumidor®, o Estatuto da Crianga e do Adolescente, o Estatuto do
Idoso’, a legislagdo especifica para pessoas com deficiéncias®, as Ouvidorias’, os Direitos
dos Usudrios do Sistema Unico de Satude (SUS)Y, os Direitos da Mulher, a Lei n. 9.010%,
a Lei n .11.520%, que contempla a pessoa atingida pela hanseniase por internagdes com-
pulsdrias. Enfim, existe vasta legislacao para cada caso, medidas que asseguram os direitos
dos brasileiros.

Se por um lado se torna um privilégio aos brasileiros tantas leis, por outro lado,
nos deparamos com um excesso delas, que sdo, em alguns momentos, pouco eficientes
socialmente. As leis sio numerosas e contemplam varios segmentos, mas ter direito nao
basta se esse ndo for praticado para assegurar a cidadania.

Para que seja praticado o direito de cada cidaddo, primeiramente as leis precisam
ser conhecidas e compreendidas amplamente. Porém, a sociedade tem dificuldades em
assimilar tamanha complexidade sobre legislagdo, com interpretacdes somente possiveis
com ajuda de um profissional da area juridica.

As leis existem e precisam ser cumpridas. E no cumprimento delas que se indaga
se sdo eficazes e eficientes. A lei escrita no papel é palavra morta se nao for utilizada, e
somente com a participac¢do ativa da sociedade civil isso se torna possivel.

Temos, entdo, exemplos de leis com grande valor, que produziram mudangas na
sociedade, e sdo, dessa forma, boas experiéncias vividas, como as leis citadas. E ha um
novo padrio de comportamento que a populagdo vem demonstrando. Ela tem buscado
informagdes e exigido seus direitos, e isso independe do grau de escolaridade.

A pratica profissional expde que a classificacio social ndo teve grandes alteragdes,
mas nos revela um comportamento ativo perante a questao dos direitos e deveres.

A midia possui um papel importante ao disseminar informagdes para a populagéo,
bem como os movimentos sociais e o governo, que oferecem intimeras cartilhas educa-
tivas com contetdo rico, de facil entendimento, que podem e devem ser divulgadas por
todo Brasil, para que contemplem, ndo somente aos profissionais da drea de saude para
serem semeadores de informac¢ao, mas também de forma clara e direta para a populagio,
garantindo a popularizagdo das a¢des.

No caso hanseniase, a Lei n. 11.520" é um exemplo de uma grande conquista da
sociedade, com eficiéncia e resultados praticos e méritos vindos de muita divulgagio e
reivindica¢des de parcerias de ONGs, Sociedade Civil e Estado.
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A consciéncia dos cidadaos sobre seus direitos é que torna o sistema forte e eficaz,
minimizando as interpreta¢des dissonantes. O respeito e o conhecimento sobre as leis sdo
essenciais ao desenvolvimento de uma sociedade consciente de seus direitos e deveres,
para fidelizarmos com credibilidade.

A cidadania estd em constante construgio, é processo continuo, as conquistas da
populagdo ocorrem por meio de cidaddos responséveis e conscientes de seus direitos e de-
veres, seus atos afetam diretamente as mudangas essenciais ao desenvolvimento social. A
pessoa atingida pela hanseniase com seus direitos assegurados tem ocupado esses espagos
nesta construgdo constante.

Os profissionais de saude tém o compromisso de informar o paciente, alavancando
o conhecimento, dissecando e interpretando a lingua portuguesa para alcancar o enten-
dimento, garantindo a esse e seus familiares a totalidade de seus direitos. O objetivo final
¢ a inclusdo social. Uma ferramenta importante utilizada pelos profissionais com grandes
éxitos é a educagdo em saude.

Com osdireitoshumanos reconhecidos, respeitados e principalmente conquistados,
temos uma sociedade mais justa, caracterizada pela igualdade de todos sem distingédo'.

Com limites, devido & complexidade do nosso sistema judiciario, que dificulta
o0 acesso a informacdo, o movimento atual propiciou a cada cidadéo brasileiro usufruir
dessas leis em condi¢cdes muito melhores e vantajosas que no passado. Este acesso a in-
formacgdes e leis, mesmo limitado, proporcionou uma mudanga de comportamento da
populagio brasileira, que passou a ter uma abertura maior desses beneficios estabelecidos
na Constitui¢do de 1988 e regulamentados gradualmente durante as duas tltimas décadas.

Em nossa experiéncia profissional, os pacientes relatam a existéncia de duas etapas
vividas na histéria da hanseniase: a primeira aconteceu antes e durante os anos 70; nes-
ta realidade, ndo existiam equipes multiprofissionais disponiveis para atendimento pleno
dos pacientes com hanseniase e seus familiares. Néo lhes era fornecido, por exemplo, o
acompanhamento de um psicélogo ou assistente social.

Nio sabiam a quem reclamar ou fazer solicitagdes; como saida, apoiavam-se mu-
tuamente. Qualquer questionamento ou desejo era mal compreendido, visto como um
<« + . . . ~ . . . « kd

ato de rebeldia’, ou as reivindica¢des de direitos continham um “gosto amargo” e marcas
emocionais irreversiveis.

Sentiam-se sujeitos sem direitos, sem identidade, sofriam desafrontas e muitos, na
época, suportaram repressdes. Nas décadas de 40 e 50, as pessoas com hanseniase viviam
a margem da sociedade, e o inico método conhecido na época era inevitavelmente o iso-
lamento. Sentiam que tinham apenas a “lepra” e nada mais.

Em atendimento psicossocial a um paciente, foi exposto que hoje, por mais que
leia, estude, busque e se esforce, ndo consegue deixar de sentir-se reprimido, pois convive
com sombras marcantes do passado, que ndo o impedem de viver, mas continuam a as-
sombra-lo: “destruiram parte de nds” relata.
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Este periodo permeado pelas internacdes compulsodrias foi um processo clara-
mente segregacionista e excludente, se analisado nos dias atuais. Essas a¢Oes se justifi-
cavam, naquele momento, devido a auséncia de informagdo e de conhecimentos sobre
a doenca.

Apos este periodo, de forma lenta e gradativa, eles conquistaram outra maneira
de viver a hanseniase. Vivem a doenca de um jeito mais leve, com direitos, ética e
humanizagdo. A Constituicao de 1988, denominada Constituicdo cidada, junto com
os avan¢os da medicina, construiu um caminho para a transformacio dessa realidade.
Ocorrendo um impacto positivo no diagnoéstico com a mudanga da nomenclatura “lepra”
para “hanseniase”.

Contrair a hanseniase nio é apenas contrair uma doenga que agri-
de os nervos periféricos, contraimos também uma nova identida-
de que, ndo raro, é muito pior do que a doenga em si, até porque
quando se diz, fulano é leproso, esta se atribuindo a ele um esta-
do permanente. Nao se compara com: fulano esta com hanseniase.
(Nunes, p. 10)*.

A Lei n. 9.010%, publicada no Diario Oficial da Unido (DAO), de 30 de margo de
1995, designa a mudanca da nomenclatura lepra para hanseniase e, desde 1976, néo se
refere a doen¢a como lepra. Como explicava o Dr. Opromolla'®, com muita habilidade aos
seus pacientes quando questionavam se hanseniase era a antiga lepra, ele discursava com
elegancia: - “Filho, antigamente, todas as doengas de pele se chamavam lepra, a psoriase, o
eczema, a sarna, tudo era lepra; apds muitos estudos, cada doenga dermatoldgica foi sendo
conhecida e esta que vocé tem se chama hanseniase!”.

A construc¢do de uma nova imagem sobre a doenga entra na lista dos avangos e dos
progressos sobre a historia da hanseniase.

Observa-se que um dos caminhos a serem percorridos com sucesso ¢ o da edu-
cagdo em saude'. A orientagdo junto a sociedade contribui para ampliar e aprimorar o
conhecimento sobre a hanseniase, e todos os outros aspectos que envolvem a doenga,
desmistificando o que foi criado sobre a hanseniase no passado.

Por se tratar de uma doenga crdnica com possiveis sequelas e historico de isola-
mento e medo no passado, a hansenfase possui como agravante o preconceito e a discri-
minagao que lhe é atribuida, mesmo com todo avan¢o que houve no decorrer dos tempos.

A pessoa atingida pela hanseniase ainda se sente como diferente e relata sofrimen-
to com autopreconceito e preconceito da sociedade. Sdo relatos apresentados na nossa
rotina de atendimentos profissionais. A discriminac¢do e o preconceito vém do préprio
paciente, devido aos medos, arraigados no passado de isolamento, exclusdo social.

O fato de ser excluido concretamente do convivio social pela doenga traz consigo
ainda tabus e falta de informacdes que geram medo também de contaminagio:
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Eu fui fazer um exame de garganta quando era menina e o médico
ao saber que eu havia saido do leprosario jogou todo o material que
ele usou em mim e mandou as enfermeiras embora para outro setor,
ndo tinha uma ética, o medo existia, mas quando é medo com amor
¢ diferente, o que machucou era medo com nojo, com raiva, com
vergonha.

Isso mudou, mudou mesmo. Hoje, eu vou ao dentista, cardiologista,
médico do estomago, até ginecologista e eles me tratam bem. Ja pas-
samos por muita rejei¢do. Nao estd zerado, mas esta muito melhor,
estd em nods também, vocés tém plena aceitagdo, mas nds nio acre-
ditamos. Sdo marcas. (relato de paciente A).

Os familiares atualmente participam mais ativamente da vida do paciente e apre-
sentam posturas oposto-radicais, ou abragam o paciente em um comportamento prejudi-
cial, tratando-o como vitima, ou o rejeitam de tal forma a causar grandes impactos preju-
diciais na vida da pessoa. Fato atribuido a falta de informacéo.

Oacessoasinformagdes pela midia impressa, televisiva ou digital vem contribuindo
no processo de constante avango e progresso na supera¢io de preconceitos. Na rotina
profissional, fica bem clara essa mudanga que a populacdo usudria tem apresentado:
uma visdo mais ampla sobre a hanseniase e sobre os direitos do cidaddo com relagdo hd
tempos atrds.

A adesio ao tratamento, quando prejudicado pelo fator de dificuldades com o
transporte, vem a cada dia sendo respaldado pelos beneficios governamentais e utilizado
pela maioria dos pacientes. O Auxilio de Tratamento Fora de Domicilio (ATFD'), junta-
mente com as Leis de Transporte', na esfera Municipal, Estadual e Federal, tem contribui-
do para o acesso ao tratamento com eficiéncia.

Quanto maior a informagdo maior a inclusdo, maior a participa¢do. Buscar in-
formagdes sobre a doenga e o tratamento que serd realizado faz parte das falas de reivin-
dicacdes, que, antes, em um nimero maior, se apresentavam de forma passiva. Hoje, de
maneira inversa, o que se observa é a maioria se apresentando ativamente no processo
saude-doenca. As pessoas buscam participar e comprometer-se, aprovam e desaprovam
acdes que as atinjam diretamente em uma postura de maturidade cidada.

Ser bem atendido, avaliado e ter acesso aos servigos prestados pelo Estado e seus
profissionais, com dignidade e respeito sdo direitos consolidados. Porém, interrogados e
questionados sempre. O paciente atingido pela hanseniase esta engajado neste contexto.

Eramos ausentes e distantes da sociedade, hoje fazemos parte dela!
(relato de paciente A).

As Organizagdes nao Governamentais tém apresentado um papel importante, com
um pensar racional com come¢o, meio e finalidades claras e praticas, buscando respostas
para as questdes reivindicadas.
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O Movimento de Reintegracio das pessoas atingidas pela Hanseniase- MORHAN?
é uma ONG com histérico de exemplos e esfor¢os em conjunto com os pacientes, socieda-
de e Estado para lutas praticas eficazes.

Foi fundado em 1981, com o objetivo de lutar pelos direitos da cidadania de pes-
soas atingidas pela hanseniase, tem abrangéncia no ambito nacional, é reconhecido inter-
nacionalmente por suas agoes e relevancia. A fundagio, junto a sociedade, luta para elimi-
nar o preconceito e a discrimina¢ao, com movimentos e encontros nacionais para divulgar
a sociedade aspectos que envolvem a hanseniase, com o objetivo de que seja reconhecida
como uma doen¢a normal com tratamento e cura, contribuindo para sua divulgagio.

A Lei n. 11.520, de 18 de setembro de 2007", que dispde sobre a concessio de
pensdo especial as pessoas atingidas pela hansenfase submetidas a isolamento e interna-
¢do compulsorios, foi uma conquista que modificou a realidade de milhares de cidadios,
produzindo efeitos positivos na histdria da hanseniase. Muitas pessoas atingidas pela han-
seniase buscaram seus direitos por meio desta Lei n. 1.1520, ap6s anos de siléncio, mesmo
entre seus familiares, observados em relatos carregados de emogio nos atendimentos.

Minha familia sempre achou que eu tinha reumatismo e eu nun-
ca tirei o calgado perto deles, mas agora eles vdo saber que eu fui
internada quando era moga através desta Lei que eu vou exigir do
Governo! (relato de paciente C).

Segundo Artur Custodio, presidente do MORHAN nacional: “Fomos o segundo
pais do mundo a indenizar as pessoas separadas. Mas diferente do Japao, que foi o pri-
meiro, porém, por decisdo judicial, no nosso pais se deu pela unido, pela mobilizagdo ™.

Sao conquistas acontecendo com o histérico de um caminho arduo e longo, mas
de muita determinacio e esfor¢os conjuntos. Um grande avanco atrelado a outra reivindi-
cagdo dos filhos separados do convivio de seus pais, que se encontravam internados pela
hanseniase, que buscam um reconhecimento e o beneficio por terem sidos colocados em
preventorios ou retirados do convivio familiar:

Entramos agora em um novo capitulo, o reconhecimento de que,
uma vez isolados dos pais, o resultado era, quase sempre, o aban-
dono dos filhos e a internagdo desses em Preventorios, que eram
institui¢oes de isolamento também. (Artur Custodio- MORHAN)®.

O movimento trabalha para melhorar, por meio dos meios de comunicagio, a for-
ma efetiva das campanhas que envolvem o tema hanseniase, buscando chamar a atengéo
da populagdo com efeitos positivos, sempre com o objetivo de eliminar o preconceito
que afeta diretamente as pessoas atingidas pela hanseniase, representando melhorias para
todos envolvidos.

As campanhas tém atingido seus objetivos e precisam sempre inovar nas formas de
sensibilizagdo e impacto da populagio. Os desafios que os profissionais tém para resolver
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esses entraves sdo novas formas de se fazer entender com uma comunica¢io que atinja o
seu publico-alvo.

Como cita Canal Jr.2":

Para exercer nossa cidadania, ndo podemos desconsiderar que di-
reitos e deveres andam juntos, nossas obrigagdes permitem que os
outros exercitem seus direitos. O cidaddo bem informado, exercen-
do a sua cidadania, amplia a consciéncia de suas obrigagdes e passa
a lutar por agdes justas e corretas, para que saiam da teoria e acon-
tegam na pratica.

Grossi®, coordenadora do Programa Nacional de Controle da Hanseniase, em
2010, quando estava a frente da Coordenagao do Programa, elencou em entrevista algu-
mas estratégias de agdes para melhoria do quadro da hanseniase de enorme valor:

- Descentralizagdo das a¢des, que visa facilitar o acesso do paciente ao tratamento
nas unidades de saude mais proxima a sua moradia.

- A capacitagdo de profissionais de satde, o apoio as pesquisas e as a¢des de
mobilizagdo social.

- A atengdo integral e humanizada para as pessoas atingidas pela hanseniase.

- O fortalecimento dos Centros de Referéncia Nacional em Hanseniase para
uma maior integragao deles com os centros de referéncias regionais e estaduais,

contribuindo para a melhoria da qualidade de atengdo a satde das pessoas
atingidas pela hanseniase.

O Ministério da Sadde tem desenvolvido articulagées, ampliando as parcerias
governamentais e ndo governamentais para o controle da hanseniase, destacando-se
o desenvolvimento de campanhas informativas e educativas e de capacitagbes para
profissionais de saide, agentes comunitarios de saide e conselheiros estaduais e municipais
de satde.

Outra a¢do citada é:

[...] aampliagdo do conhecimento em hanseniase junto as categorias
profissionais de saude e pesquisadores, por meio das parcerias com
universidades, entidades cientificas e de classe como a Sociedade
Brasileira de Dermatologia, Pediatria, Hansenologia, Oftalmologia,
Medicina Tropical, Medicina de Familia e Comunidade e Associa-
¢do Brasileira de Enfermagem - ABEN, com a¢des direcionadas a
educagdo permanente em hanseniase.

Estas agoes do governo estdo sendo intensamente aplicadas num esforgo abrangen-
te e notavel, nos levando a passos mais largos nesta tarefa conjunta e vitoriosa, porém, em
constantes revisoes de estratégias atualizadas®.

395



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

Abrangemos as ouvidorias como um dos caminhos de apoio instituido e um avan-
¢o em defesa dos direitos a populacio.

O trabalho das Ouvidorias da Saude® ¢é trazer experiéncias comprovando a mu-
danga positiva de comportamentos. Por se tratar de um canal de comunica¢do neutro e
um espaco de garantia de sigilo e respeito aos usudrios, vem apresentando uma evolugdo
importante.

Segundo Machado’:

Na drea publica estadual paulista, surgiu em 1992 a ouvidoria do
PROCON; seguida do IPEM em 1993; da Policia em 1995 e de um
piloto na Secretaria da Saude em 1996. Mostrando a preocupagio
do Estado ndo s6 em oferecer uma informagdo e um servigo de qua-
lidade, como também de valorizar a dimensao do controle dessa
prestacdo, que serd exercido pelo cidadio através das ouvidorias.

O Decreto n. 44.074, de 01/07/1999%, descreve e

regulamenta a composigdo e estabelece competéncia das Ouvido-
rias de Servigos Publicos, instituidas pela Lei n. 10.294, de 20 de
abril de 1999, que dispde sobre a protecio e defesa do usudrio do
servico publico do Estado de Sao Paulo.

A regulamentacéo, implantacio e operacionalizagdo das ouvidorias sdo partes de
um processo historico de democratizagio, consistente e consolidado na Constituigio Fe-
deral de 1988.

A compreensio de que é indispensavel para a gestdo das organiza¢des, sejam elas
publicas ou privadas, a introdugdo das ouvidorias como um mecanismo de exercicio da
cidadania efetiva a concretizacdo de algumas politicas, a exemplo: a Politica Nacional de
Humanizacéo, que propde mudangas nos modos de gerir o sistema e cuidar dos usudrios*.

Sdo modelos eficazes de parcerias entre o Estado e a sociedade civil numa relacdo
conjunta de exercicio da cidadania e democratizagio, visando mais eficdcia e melhoria da
qualidade dos servicos prestados na iniciativa publica. O cidaddo tem acesso sem buro-
cracias e, na maioria das vezes, dependendo da complexidade da manifesta¢io, respostas
em curto prazo, levando a uma satisfagio do usudrio de forma efetiva, uma vez que suas
necessidades foram atendidas’.

A pratica de atendimentos e rotinas em ouvidoria se configura em importante es-
paco do cidaddo e propicia a¢des democraticas no cumprimento de seu direito’.

Este servigo tem nos apontado que as manifestagdes, em sua maioria, sio de soli-
citagdes em busca de informagdes que se referem aos servicos prestados na institui¢ao de
forma geral, tais como esclarecimentos por determinadas patologias e sobre documenta-
¢Oes para acionar direitos e beneficios de acordo com a nossa legislacdo. As manifestagdes
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de reclamagdes apresentadas tém em sua maioria colocagdes por entraves e erros de inter-
pretagdes na comunicagdo. E um niimero reduzido de questionamentos técnicos, resul-
tando numa apuragdo mais complexa. A forma de comunica¢io entre as pessoas resulta
em reclamagdes, descontentamentos e sentimentos variados de menos valia.

A experiéncia vem mostrando que é preciso avaliar de que forma nossa comuni-
cagdo esta sendo efetivada. Qudo intensamente esta falha na comunicagdo pessoal origina
desconfortos e entraves.

A reflexdo a respeito do tom de voz, as expressdes verbais e corporais, bem como
o mecanismo em diversas agdes nas rotinas profissionais sdo fatores essenciais para uma
adequada comunicagido e consequentemente para a solugdo de problemas que sdo apre-
sentados nas manifestacdes atuais.

Consideracoes Finais

A Constituicdo de 1988 trouxe avangos sociais e especialistas da area de direitos
entendem que se fez uma legislagdo constitucional extraordinaria, porém, é necessario
saber valer-se dela, pois se trata de um bem conquistado com muito esforco e o cidadao
tem a for¢a em suas méos.

Apesar da complexidade deste assunto, por se tratar de um leque de dimensoes
vastas a serem consideradas, para trabalhar com as questdes que abrangem o contexto da
histéria da hanseniase, atingimos na atualidade um resultado positivo. Muito ainda temos
a percorrer, mas a caminhada ndo para. A drea dos direitos humanos, legislagio e cidada-
nia no Brasil estd numa crescente busca de acompanhar as necessidades atuais.

Esta inovadora atitude de cada cidadao, no que tange a sua participacio social mais
ativa, vem garantindo a construgdo de um novo modelo de comportamento e mudando a
geréncia da historia.

Um pais s6 serd pleno se a sua populagio tiver qualidade de vida e o cidadéo bra-
sileiro precisa ter suas garantias todas preservadas e o respeito aos seus direitos e deveres
assegurado.

Confiamos na intensa divulgagao e populariza¢do dos programas e servicos pres-
tados, na informacao precisa de cada estabelecimento, utilizando os instrumentos dispo-
niveis, para uma agdo proativa com o objetivo de alcangarmos juntos, em sua totalidade,
0s avangos sociais, tecnoldgicos e politicos.

Em uma ampla visio de mundo - Néo existe pais de sucesso em uma sociedade
“desmantelada”! Todos sdo iguais perante a Lei. E o cidaddo estd compreendendo isso.
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2 O Estratégias de prevencao e
" | controle da Hanseniase

Maria Leide W. de Oliveira

“O estudo dos problemas tem a ver com suas so-
lugdes. Caso contrario, tornam-se ciéncias anti-so-
ciais” Pedro Demo

Apresentacao

Desde a primeira politica publica de controle da hanseniase no Brasil em 1920, ob-
serva-se a alternincia de prioriza¢do de iniciativas oficiais com momentos de negligéncia
politico-administrativa e, sobretudo, a histdérica desigualdade na implementagdo dessas
politicas em estados e municipios, mesmo com as tecnologias atuais disponiveis*%.

A interven¢do na propagac¢io da hanseniase e suas consequéncias, consubstancia-
da em politicas publicas modernas, envolve todas as formas de preven¢ao consideradas
em sadde publica, mediante abordagem populacional e em grupos de alto risco’. Estas,
ndo mais tomadas de forma programitica isolada, mas no contexto do cuidado integral a
saude, tendo como porta de entrada a Atengdo Primaria a Saude (APS). Dessa forma, con-
sidera-se “promogdo da satide a redugio de risco ou manutengdo de baixo risco, a detec¢do
precoce e o rastreamento de doengas, tratamento oportuno e a reabilitagio, mediante utili-
zagio da cadeia hierarquica dos servigos integrados pelo Sistema Unico de Saude (SUS)’.

A politica vigente para o agravo no Brasil atrelou a doenga ao grupo de Doengas
Negligenciadas (Coordenagao Geral de Hanseniase e Doengas em Elimina¢do-CGHDE-
Decreto n. 7.530, 21/07/2011). Essa politica tem como agéo prioritaria o Plano Integrado
de Agdes Estratégicas -2011-2015, inserido no “Programa Brasil Sem Miséria’, que visa a
reducdo da pobreza em regides onde essas doengas sdo prevalentes®.

Outra abordagem presente neste capitulo é que, sendo a hanseniase uma doenga
infecciosa cronica e de alto potencial incapacitante, pode apresentar complicagdes que exi-
gem acompanhamento permanente da rede de saude, mesmo anos ap6s a cura da doenga.
Ou seja, os casos multibacilares e casos com graus variados de incapacidades fisicas (IF)
justificam a sua inclusdo em uma condigdo cronica, o que implica a previsio de demandas
para a rede de cuidados em saude, com atribui¢des para cada esfera de atenc¢do do SUS.

E, finalmente, utilizando o espaco dado pela organiza¢io do livro, algumas pon-
deragdes pessoais serdo inseridas, para estimular a discussido, com base no aprendizado
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de lidar com a doenga, com os pacientes, alunos, colegas de trabalho do Brasil e de outros
paises, e a experiéncia como gestora de agdes de controle da hanseniase em diferentes
periodos e esferas administrativas do SUS. O termo intervengdo é escolhido, ndo simples-
mente o termo plano de agdo, considerando a amplitude desse conceito de mudanga (vide
glossario). O importante é perceber que a nossa participa¢do nos resultados de curto e
médio prazos de um plano de agdo pode contribuir para o impacto futuro de uma inter-
vencdo bem planejada.

1. Introducao

A defini¢do de estratégias de enfrentamento a uma doenca vai depender do en-
quadramento dela como problema de satide publica e do grau de prioridade em relacdo
ao contexto em que ela ocorre.

As informagdes relativas aos principais indicadores de hanseniase no Brasil, que
responsabilizam o pais pela endemia no continente americano (capitulo de Epidemio-
logia), justificam o seu enquadramento como um grande problema de satde publica,
porquanto preenche os critérios de magnitude, transcendéncia e vulnerabilidade'. Essa,
porém, ja ndo é a realidade de alguns poucos estados e muitos municipios, fora de re-
gides de clusters da endemia”. Por outro lado, a politica oficial brasileira vigente para a
doencga retomou a meta de eliminagdo da hanseniase como problema de saude publica,
a ser alcangada em 2015, mediante a reducdo da prevaléncia a < de 1 doente em 10.000
habitantes®. Isso pode até decretar o fim dessa inclusdo, ap6s o alcance da meta, o que
também ndo sera a realidade de muitos municipios brasileiros endémicos.

Nesse sentido, ressalta-se que, embora devam ser consideradas as recomendag¢des
das politicas publicas vigentes para o pais e metas da Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) e Ministério da Saude (MS), o planejamento de intervengdes sera tanto mais efe-
tivo se partir da realidade local, para atender as necessidades de suas respectivas popula-
¢des. Inovagdes e boas praticas clinicas e gerenciais sdo pertinentes.

Outro aspecto importante ¢ o fato de que, por ser uma doenga transmissivel, ge-
ralmente, apenas informagdes referentes aos casos novos ou a prevaléncia em geral sdo
consideradas no planejamento das a¢des. Ou seja, o registro ativo de casos em tratamen-
to é o que importa, partindo-se do principio de que essa atengdo acaba com a alta dos
pacientes da terapia especifica (indicador de prevaléncia). Na verdade, a magnitude de
casos acumulados, com incapacidades fisicas ou mesmo episddios reacionais e recidivas,
impoe a necessidade de se planejar a¢des de cuidado e insumos para essa clientela da
populagdo, por vezes ao longo de suas vidas.

Desse modo, a atengao integral aos portadores de hanseniase e portadores de se-
quelas da doenca requer que sejam organizados protocolos ou planos de cuidados na
rede de servicos de saide do SUS para enfrentd-la, como condi¢do crénica, contando
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principalmente com a participagdo proativa do usudrio. Isso implica nova concepgao de
atencdo na maioria dos municipios brasileiros'.

O planejamento das agdes de enfrentamento depende da esfera de governo e em
geral esta atrelada as diretrizes nacionais e ou internacionais, com defini¢do de metodolo-
gias de programacéo, indicadores de monitoramento e metas a serem alcangadas em pe-
riodo de tempo variavel. Mas o foco desse capitulo é o municipio. Atualmente, no Brasil,
o planejamento de governo é macro-orientado com monitoramento virtual, utilizando-se
indicadores referentes a problemas selecionados como prioritarios em cada setor. Em ge-
ral, os municipios mais endémicos sdo identificados por serem os responsaveis por grande
contingente de portadores desses problemas e terem a popula¢do submetida ao risco de
adoecer. Estes estdo integrados ao planejamento, com monitoramento central e especifico.
Estudos recentes identificaram dreas prioritarias para intervengdes no Brasil.?”

Tratando-se de doenca crdnica, com possibilidade de casos infectantes terem
diagnostico tardio, é importante analisar cuidadosamente as informagées de detecgdo
de casos novos de hanseniase, que podem traduzir melhorias operacionais em
municipios com boa captagdo de casos, enquanto a baixa endemia pode representar
siléncio operacional em outros.

2. Construindo Estratégias de Intervencao para Enfrenta-
mento da Hanseniase

Para a defini¢do de estratégias de interven¢do em um agravo a saude, é importante
considerar a situagdo epidemioldgica (doenga), operacional (desempenho das a¢des im-
plantadas) e conjuntural (politico-administrativa, mobiliza¢io local e indug¢des externas,
positivas e negativas), do territério em que o enfrentamento do problema vai ocorrer,
visando ao seu impacto.

2.1 Objetivos

O objetivo geral de uma intervencéo para enfrentamento da hanseniase, entdo, estd
condicionado ao tamanho e & gravidade da situagdo encontrada, mas deve sempre buscar
o impacto, que é a redugdo da incidéncia e casos novos em criangas e em adultos, mesmo
sabendo que isso somente é possivel em longo prazo (menor na crianga).

Os objetivos especificos referem-se aos resultados intermedidrios que podem
apontar a minimizagao do problema, como a reducdo das incapacidades no diagndstico,
somente possivel com o diagnéstico precoce. Esses exigem planos de agdo detalhados
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e alguns resultados intermedidrios podem se consubstanciar em objetivos estratégicos
para o impacto desejado.

2.2 Que Medidas Preventivas, de Promocao e de Educacao em Sau-
de utilizar?

Nessa fase, recomenda-se que os procedimentos a serem normatizados sejam ba-
seados em evidéncias cientificas e de relagdo custo-beneficio adequada, também em expe-
riéncias exitosas em contextos semelhantes e em resultados de pesquisas operacionais em
servigos regionais e locais.***

Embora nio se possa enquadrar a hanseniase entre as doencas de prevengdo pri-
mdria, pois a vacina BCG (Bacillus Calmette-Guérin) ndo impede o adoecimento,' as evi-
déncias de atenuacgdo, ao evitar as formas multibacilares, corroboram sua indica¢do.'**
Medidas de promogdo a satide, visando reduzir as situagdes de vulnerabilidade, como os
fatores de risco relacionados a pobreza e acesso a melhor qualidade de vida, sdo impres-
cindiveis.'® A¢des educativas, populacionais (divulgacdo de massa) e individuais (contatos
domiciliares, familia) visam aumentar a percep¢ido do risco de adoecer e identificar sinais
e sintomas iniciais da doenga, contribuindo para o diagndstico precoce (prevengdo se-
cunddria). Todos esses fatores trabalhados irdo reduzir fontes de infec¢do e interferem na
produgdo de novos casos, em longo prazo.

Nos individuos infectados e adoecidos, a aplica¢ao de medidas de prevengdo secun-
ddria constitui o componente central da intervengdo para os servi¢os de saude, sendo o
grande desafio o diagnostico precoce e tratamento imediato de todos os casos existentes.

O ndo cumprimento a contento desse objetivo leva a necessidade de oferta de
medidas de prevengdo tercidria para recuperar o dano funcional e social causados pela
doenga, reabilitando o paciente para a vida plena. O que também ainda é um desafio na
hanseniase, pois envolve a¢des de baixa para alta complexidade.

Concluindo: quando existe a tecnologia de prevencio primaria eficaz (vacina), é
possivel prever a erradicagdo de uma doenga. No caso da hanseniase, busca-se redu¢io do
risco e manutengido de baixo risco, mediante diminui¢do de casos infectantes, por meio
do diagnéstico precoce e tratamento de casos com sinais incipientes e, muitas vezes, as-
sintomaticos.

2.3 Estratégias para reducao e manutencao de baixo risco de adoe-
cer de hanseniase

Dentre as estratégias consideradas para o alcance desse objetivo, destaca-se o
rastreamento de doenca incipiente em contatos de pacientes recém-diagnosticados, que
constituem um grupo de maior risco de adoecer".
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Ainda que limitado pela auséncia de testes de alta especificidade e sensibilidade
para detectar o risco de adoecimento, o rastreamento de casos suspeitos é aparentemente
de fécil execugdo e custo, jd que consiste no exame clinico, dermato-neuroldgico, tendo
como medida preventiva a aplicagdo da vacina BCG, disponivel na APS e produzida no
Brasil. Entretanto, apresenta varias dificuldades operacionais para o seu desempenho, que
devem ser enfrentadas, ja que o rastreamento nessa populagdo de risco é indicado pelas
evidéncias de influéncia na obtengdo de impacto.'” Em geral, o exame clinico dos contatos
é realizado por estimulo a vinda espontanea deles, a cada caso novo (CN) diagnosticado
no ano. Porém, em territorios de regido endémica, com baixa captacdo de casos novos e/
ou diagnostico de casos avangados, estdo indicadas atividades de intensificagdo (campa-
nhas) e busca ativa em contatos.

Apesar de haver algumas lacunas quanto a real prote¢do da vacinagdo com BCG
utilizada nos paises sul-americanos, hd evidéncias dela para as formas multibacilares-MB,
enquanto seria um risco para as formas paucibacilares-PB, no 1° ano pds-vacinagio'*".
A sua utiliza¢do em profissionais de saude (PS), em geral, considera o contato com tra-
balhadores de hanseniase um tema para discussido e pesquisa. A recomendagéo é para
os PS que ndo apresentarem cicatriz vacinal e serem ndo reatores ao teste tuberculinico
intradérmico-TT-ID".

No Brasil, arevacina¢do com BCG naidade escolar foi suspensa pela falta de evidéncia
de seu efeito protetor na populagdo. Fica mantida (uma dose) para os contatos de
casos de hanseniase que nio apresentarem sinais e sintomas clinicos da doenga.

Trabalhos recentes reforcam a importancia da quimioprofilaxia, recomendada
para estudos de custo-efetividade nos grupos em maior risco de adoecer.?**>'*

Uma tecnologia que muito contribuiria nesse sentido seria a disponibilidade de
testes marcadores de doenca incipiente. No momento, testes sorologicos complementares
atestam a presenca de infecgdo e apresentam alta especificidade, mas a baixa sensibilidade
para os casos PB ainda compromete a sua implementa¢ao®>*°.

O desenvolvimento e o controle social devem sempre ser considerados como alia-
dos estratégicos para o sucesso do alcance das metas de uma interven¢ido em um problema
de sailde, pela solu¢do ou minimiza¢do de problemas politicos, culturais e socioecon6-
micos, que sdo determinantes da sua existéncia. Nesse sentido, reitera-se a aplica¢do de
medidas de promocéo e educagio em satde ja referidas neste capitulo.
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3. Formulando a Intervencao: Plano de Acao, Monitora-
mento e Avaliacao (M&A)

A formulagdo de uma intervengdo deve considerar o conceito dindmico e perma-
nente de planejamento, monitoramento e avaliagio. Os Planos de a¢do norteiam as agdes
temporarias a serem desenvolvidas anualmente, sempre adequadas para atender reajustes
apontados no monitoramento e avaliagdo. Nesse sentido, um Plano é parte do planeja-
mento, visando sua execu¢do de forma sistematica.

As metodologias modernas de planejamento colocam como imprescindiveis nesse
processo:

v" Aparticipacdo do maior numero de atores possivel, envolvidos desde a formulagio
ao monitoramento e a avaliagdo - gestores da instituigdo coordenadora e afins
(setoriais), além de ONGs, técnicos de diferentes categorias e usuarios.

v" O diagndstico epidemioldgico com base em dados confidveis e andlise de
evidéncias cientificas.

v" O diagnéstico operacional com base em avaliagdes de desempenho e de contexto,
incluindo a identifica¢do e andlise hierarquizada dos problemas existentes e os
recursos disponiveis.

v" A identificagdo das mudancas necessdrias e as possibilidades de alcance de metas
de curto e longo prazos (metas viaveis locais, adequagédo de metas nacionais e
internacionais).

v" Os pontos fortes e pontos fracos para a execugio, monitoramento e avaliacdo do
Plano (o que pode reforcar e somar e o que pode dificultar a execugdo do plano
de acio).

v" Envolvimento responsavel de parcerias e pactuagdes - planejamento integrado:
participagdo setorial desde a formulagdo do Plano (instituicdes definidas de
acordo com a esfera da gestdo em questio).

v Existéncia de fluxo de monitoramento e avaliacgio (M&A) continuo para as
readequacdes necessarias.

3.1 Monitoramento e Avaliacao (M&A)

O acompanhamento rotineiro das informagdes vai demonstrar o grau de implanta-
¢do das a¢es do plano em questio, se a intervengao estd fazendo diferenga e para quem®.

Considerado hoje como componente fundamental no sucesso de uma intervengao,
0 M&A deve ser inserido desde a formulagao da interven¢do como exemplifica a figura 1.
E nesse momento que sio definidos os indicadores operacionais, produtos e resultados,
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que irdo permitir a avaliagdo do processo e efeitos intermedidrios, bem como as necessi-
dades de adequagio.

Figura 1: Componentes do Modelo Légico de uma Intervencao.

—_—

Produtos M

Efeitos imediatos

v

r —

Diagnéstico Insumos Atividades Resultados
Situacional Recursos Servigos Efeitos &

Perspectivas intermedidrios
A&M ]\/[ 2
Impacto
Efeito acumulado A

Fonte: Manual de Capacitacdo em M&A, MS, 2009.

3.2 Cobertura do Plano de Acao

A cobertura e periodo para obten¢do dos resultados previstos no plano vdo de-
pender das metas estipuladas, da sua esfera de formulagao, e serd tdo mais ampla quanto
maior for a forga politica e legitimidade local, envolvidas desde a sua formula¢do a sua
implementagdo. Nesse sentido, a integracdo setorial e o controle social devem constituir-
se em aliados fortes. Dependendo do tamanho do problema, extensdo geografica do ter-
ritério e restricdo de recursos, decisdes quanto a priorizagio de drea geografica e agdes
contempladas deverdo ser tomadas.

Uma equipe de saude pode decidir por um plano de implementagido das a¢des de
controle da hanseniase em seu territorio de atuacio.

E uma experiéncia local bem-sucedida poderd ser ampliada a outras situagdes
semelhantes, favorecendo a mudanga pretendida pela interven¢ao (Impacto).
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4. Utilizando as Informacoes para Diagndstico de Situacao:
Epidemiolégica, Operacional e Conjuntural

4.1 Metas estipuladas nas esferas nacional e internacional

As metas sdo objetivos quantificados e relacionados com um periodo de tempo
determinado. Em geral, sdo definidas metas ambiciosas para o alcance de uma situa¢do
desejada, sendo esse um fator mobilizador e, muitas vezes, de uso politico (com vantagens
e desvantagens). As metodologias modernas de planejamento advogam que uma boa
meta deve ser: especifica, mensuravel, apropriada, realista e com o tempo de alcance
estabelecido.

No capitulo de Epidemiologia, é apresentada a situagdo da hanseniase no Brasil e
no mundo, bem como os indicadores epidemioldgicos mais relevantes para a andlise de
situa¢do e acompanhamento do desempenho das a¢des de controle da hanseniase.

Observa-se que, na esfera internacional (Global Leprosy Program-GLP/OMS), a
meta estipulada para 2020 é:

v" Reduzir em 35% o grau de incapacidade fisica em casos novos de hanseniase por
100.000 /1 milhao de habitantes®*.

Na esfera nacional (MS), foram definidas as seguintes metas para 2015¢:

v Eliminar a hansenfase como problema de satde publica (<1 doente por 10.000
habitantes).

v Alcangar e manter 90% de cura nas coortes de tratamento.

v" Aumentar a cobertura de exame de contatos dos casos novos diagnosticados
para 80%.

v" Reduzir em 29.9% o coeficiente de detecgdo em < de 15 anos.

4.2 Metas regionais e locais

Qual(is) a(s) meta(s) priorizada(s) no estado/regido e municipio-alvo da
intervencao ?

A analise da situagdo epidemioldgica e operacional das acdes de controle da
hanseniase e da conjuntura social e politico-administrativa em cada uma dessas areas
é que vai subsidiar a defini¢do das suas respectivas metas e o tempo para alcanga-las.
Partindo de um diagnéstico situacional, feito de forma compartilhada, pelo entendimento
de que uma situagdo é um espago socialmente construido.
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4.3 Principais Indicadores Epidemioldgicos e Operacionais da Han-
seniase e informacoes do Cenario da intervencao

v" Coeficiente de detec¢io anual de CN residentes /100.000 habitantes (série
histdria da ultima década).

v" Coeficiente de detecgdo anual de CN residentes em < 15 anos /100.000 habitantes
dessa faixa etdria (série historia da dltima década).

v Relacionados ao diagnéstico precoce: propor¢do de casos com grau 2 de IF
entre os CN avaliados/total CN avaliados; Propor¢ido de CN MB/total de CN
detectados no mesmo periodo e residentes.

v Relacionados ao tratamento: % de curados (situagio em 12/ano de avaliacdo) dos
CN que iniciaram tratamento nos anos das coortes/total de CN que iniciaram
tratamento no ano das coortes analisadas.

v Propor¢io de casos com grau 2 de IF na cura/total de avaliados na cura.

v" Relacionados ao rastreamento: modo de descoberta dos casos novos e propor¢ao
de contatos domiciliares examinados/total de contatos de CN do ano registrados.

v Relacionados & cobertura: % de unidades basicas de saide (UBS)/ Estratégia
de Satide da Familia (ESF) que realizam diagndstico, tratamento e vigilancia de
contatos de hanseniase, no total de APS/ESF existentes.

E importante georreferenciar indicadores epidemiolégicos e operacionais com os
respectivos territorios e conhecer a capacidade instalada dos servigos de saude nas mi-
crodreas do municipio de interven¢do. Da mesma forma, a coleta de informagoes qualita-
tivas, oriundas de outros setores e atores envolvidos no processo, considerando o conceito
de analise situacional, no planejamento estratégico. Deverdo ser consideradas as necessi-
dades, as estruturas, as capacidades e o envolvimento da populagdo. Sendo a area coberta
pela ESE, cada territério cadastrado ja deve contar com as informagdes locais.

5. Organizando os Servicos de Saude para a Vigilancia e
atencao aos portadores de hanseniase e pessoas em
risco de adoecer

5.1 Vigilancia em Saude e Rastreamento

Todas as UBS devem estar preparadas para suspeitar de um caso de hanseniase,
mediante exame de sintomaticos da pele e nervos periféricos, bem como seguir as di-
retrizes para o diagnostico e inicio de tratamento. Dai a necessidade de capacitagdo das
equipes de satide e adogdo de protocolos de rastreamento™'. Isso sera tdo mais prioritario
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quanto mais altas forem as taxas de detec¢io de casos e percentual de casos avangados,
incidéncia em < de 15 anos no municipio ou na regido da intervengao.

As equipes de satide da familia devem receber as listagens com enderegos de casos
de hanseniase diagnosticados em sua drea, para atuarem no exame de contatos. Mesmo
sabendo que as recomendacdes oficiais de vigilancia sdo para um exame do contato domi-
ciliar, no ano de diagndstico do caso de hanseniase, sabe-se que o periodo de adoecimento
vaj além, devido ao longo periodo de incubagio, especialmente dos casos multibacilares.

5.2 Diagnostico Clinico e Tratamento de Casos de Baixa Complexidade

A maioria dos casos de hanseniase apresenta sinais clinicos cardinais, que, de acor-
do com as normas vigentes (portaria N° 3.125, de 07/10/2010)’, podem ser diagnosticados
e tratados em unidades bésicas de saude. Considera-se um caso de hanseniase a pessoa
que apresenta um ou mais dos seguintes sinais cardinais e que necessita de tratamento
poliquimioterapico:

o lesdo(des) e/ou area(s) da pele com alteracdo de sensibilidade;

o acometimento de nervo(s) periférico(s), com ou sem espessamento, associado a
alteracdes sensitivas e/ou motoras e/ou autonomicas; e

« baciloscopia positiva de esfregaco intradérico.

« baciloscopia positiva de esfregago intradérmico.

A hanseniase é uma doenga de notifica¢io compulsdria em todo o territdrio nacio-
nal e de investigacdo obrigatoria. Os casos diagnosticados devem ser notificados, utilizan-
do-se a ficha de notificagido e investigagdo do Sistema de Informacdo de Agravos de No-
tificacdo/Investigagdo — SINAN, fornecida pelas secretarias municipais de satide (SMS).

Embora essa estratégia de simplificacao diagndstica tenha favorecido a descentrali-
zagao, ¢ importante ressaltar a necessidade de diagnostico diferencial com outras derma-
toses e neuropatias periféricas. Assim a realizagdo de exames complementares nos casos
mais dificeis, além das complica¢bes durante e apds o tratamento, implica que as UBS
devem contar com sistemas de apoio logistico e fluxogramas de acesso a unidades de refe-
réncia para encaminhamento desses casos (figura2).

Oportunidades diagndsticas ndo devem ser perdidas, mas banalizar o diagndstico
de hanseniase ndo é aconselhado. Sem evidéncias de sinais e sintomas clinicos,
mesmo que respaldados em histéria epidemioldgica, melhor manter um periodo de

observagdo ou encaminhamento.
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5.3 Diagndstico e Tratamento de Casos de Alta Complexidade

E importante ressaltar que, sendo uma condigio cronica, a orientacio dessa me-
todologia de abordagem prevé protocolos terapéuticos e laboratoriais para cada evento
previsto e em diferentes pontos da rede de atengéo a saide. A figura 2, a seguir, permite a
visualizagdo desses pontos.

Figura 2: Pontos de cuidado importantes para portadores
de hanseniase em uma Rede de Atencao a Saudde.

e Unidade Hospitalar ¢ Unidade hospitalar
regional (reabilitagao cirtrgica)
Adequagio de calgados
NASF Unidades Salas de Curativos

especializadas
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Atengdo
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Autocuidado apoiado
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o Sistemas de informagao

¢ Sistema de Transporte

¢ Medicamentos

Estd vigente a Portaria de n° 594, de 29/10/2010%, que estabelece mecanismos para
organizagao e implantagao de Redes Estaduais/Municipais de Atengdo a Hansenfase, clas-
sificando os servigos em Tipos I, II e III. Essa iniciativa teve como principal preocupagao
a oferta de servicos de reabilitagdo ao portador da hanseniase com IE que representa a
carga da doenga. Isso porque seu alto potencial incapacitante, causado pelos processos
inflamatdrios reacionais e traumatismos em mdos e pés dormentes se manifesta também
apos a alta terapéutica.

A prevencido de incapacidades fisico-sociais requer uma maior compreensio do
autocuidado nio apenas pelas pessoas portadoras de sequelas, para as quais o autocuida-
do é imprescindivel, como também pelos profissionais de saude, multidisciplinares, que
devem interagir com elas, caracterizando assim o autocuidado apoiado’®.
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Os sistemas logisticos de apoio sdo imprescindiveis a0 bom funcionamento da rede
de atengdo e, embora influenciados pela politica nacional e estadual do setor saude, o ge-
renciamento municipal pode agilizar pactuag¢des locais e fortalecer inovac¢des regionais e
microrregionais.

A regulagdo no SUS considera o modelo de referenciamento hierarquizado, que
ainda é mal sistematizado na maioria dos municipios do Brasil. A perspectiva do funcio-
namento de fluxogramas dinamicos na rede de servigos de satide é um desafio para os pro-
ximos anos. Estudos de interven¢ao para apoiar esse processo serdo de grande utilidade.

O diagnostico, a vigilancia e o tratamento das incapacidades fisicas da hanseniase
devem constituir-se em componentes importantes da atencdo aos portadores da
doenga. Discuta os desdobramentos da andlise dos indicadores: % de casos novos
com grau 2 e 0 % de casos com aumento de IF na alta de tratamento, para M&A da
qualidade do cuidado prestado.

6. Consideracoes finais para a sustentabilidade da reducao
do risco de adoecer de hanseniase no Brasil

6.1 A maioria dos futuros portadores de hanseniase ja esta infectada. Se estratégias
de vigilancia ndo forem mantidas, o diagndstico tardio deles ird perpetuar a
cadeia de transmissdo e demandar atengdo tercidria, para reabilitagio de casos
sequelados. Além de manter eternamente o estigma ligado a doenga.

6.2 Eventos-sentinela, como caso em < de 15 anos e casos com deformidade visivel
(grau 2), devem deflagrar investigagdo e intensificagdo de vigilancia na drea onde
ocorrem.

6.3 A percep¢ido do risco de adoecer, pelos contatos de casos multibacilares,
especialmente, é uma medida de preven¢do que deve ser aperfeicoada na busca
de maior eficacia.

6.4 Da mesma forma, a percepgdo do risco da deficiéncia fisica em portadores de
hanseniase, que deve ser trabalhada para aumentar a adesio ao autocuidado,
pelos seus portadores. Mas também deve ser incutida, na capacitagdo dos PS, a
adesdo as boas praticas clinicas, que ressignificam o cuidado com o usuario e a
importancia da reparacio de danos fisicos e sociais causados pela doenca®.

6.5 Apds 40 anos de implantagdo no Brasil, a terminologia hanseniase e seus
derivados ja adquiriu sua representacgéo social propria, mas também incorporou
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alguns atributos da lepra. A¢des educativas devem trabalhar conteudos atuais,
sem, no entanto, banalizar a complexidade de compreensio da doenga, sua
histéria e multiplas manifestagoes.

6.6 O planejamento participativo terd tanto mais sucesso quanto maior forem o
nimero de parceiros mobilizados.

6.7 Para melhor compreensio e atuagdo no gerenciamento de planos de a¢io em
hanseniase, as equipes com essa responsabilidade devem estar capacitadas nos
conteudos e nas habilidades especificas, para exercerem essa competéncia na
gestdo de servigos publicos.

Recomenda-se a leitura dos documentos técnicos e de politicas vigentes, nas
referéncias a seguir, bem como acompanhamento e consulta online da legislagio brasileira
da drea.

7. Glossario

Autocuidado: agdes que as pessoas desempenham no seu dia a dia para prevenir,
controlar ou reduzir o impacto das condigdes cronicas de que sdo portadoras.

Apoio ao autocuidado: intervengées da equipe de sade para auxiliar as pessoas a
qualificarem este processo.

Autocuidado apoiado: sistematizagio de interveng¢des educacionais e de apoio
realizadas pela equipe de satide com o intuito de ampliar a habilidade e a confianca das
pessoas em gerenciarem suas condigdes de saude.

Avaliac¢do em satide: processo critico-reflexivo, continuo e sistematico sobre pra-
ticas e informagdes desenvolvidas no ambito dos servigos de satde.

Comunicacio e saude: processo de interlocu¢do no ambito dos servigos de saude,
conferindo destaque aos variados lugares que ocupam, nos diferentes contextos e relagdes
de poder.

Diagnéstico situacional em planejamento estratégico: conhecimento sobre o
modo como é produzida determinada situacdo. Essa explicagdo ou andlise é sempre par-

cial e multipla. Uma situagdo é uma realidade socialmente construida*?'.

Educagio em satide: experiéncias de aprendizagem para facilitar a comunicagio e
acoOes voluntdrias de adesdo a praticas saudaveis de vida.

Estratégia: maneira de construir a viabilidade para uma mudanga desejada, visan-
do alcangar determinados objetivos.
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Interveng¢iao em satide: Ato ou efeito de intervir para apoiar a resolu¢do de um
problema. O que produz efeito ndo no sentido direto de “solugio (direta ou imediata) do
fato adverso [...] mas no sentido de ‘efeito no grupo, nas pessoas, [...] podendo disparar

movimentos para outras mudancas™>?.,

Impacto: resultado final alcancado na resolugido de um problema de saude. Os
efeitos seriam resultados intermedidrios do processo. Em geral o impacto pode ser consi-
derado como um resultado bom ou ruim (http://www.iaia.org/publicdocuments/special
-publications/SP5 pt.pdf? AspxAutoDetectCookieSupport=1)

Monitoramento e Avaliacio (M&A): monitoramento é a observagdo e o registro
regular das atividades de um projeto ou programa. Avaliar consiste em fazer um julga-
mento de valor a respeito de uma interven¢do ou servi¢o, com o objetivo de ajudar na
tomada de decisdo®.

Planejamento: pensar antes, durante e depois de agir. Envolve o raciocinio (a ra-
z30) e, portanto, pode-se entender que o planejamento é um célculo (racional) que pre-
cede (antes) e preside (durante e depois) a agdo. E um célculo sistematico que articula a
situa¢do imediata e o futuro, apoiado por teorias e métodos."

Prevengao primdria: agdo tomada para remover causas e fatores de risco de uma
doenga antes que ela se manifeste.’

Prevengao secundaria: detecgdo precoce e tratamento oportuno.

Prevengao terciaria: agio que recupera o dano causado pela doenga reabilitando o
paciente para a vida funcional e social.?

Promocgao da saude: processo que possibilita as pessoas aumentarem seu controle
sobre os determinantes da saude e por meio disto melhorar sua saade.”

Problema em planejamento: definido como a discrepancia entre uma situagio
real e uma situac¢do ideal ou desejada.

Rastreamento: realizacdo de testes ou exames diagndsticos em populacdes ou pes-
soas assintomdticas, com a finalidade de diagnodstico precoce (prevenc¢io secundaria) ou
de identificagdo e controle de riscos, tendo como objetivo final reduzir a morbidade e
mortalidade da doenga, agravo ou risco rastreado. O rastreamento viabiliza a identificagdo
de individuos que tenham a doenca, mas que ainda nio apresentam sintomas’.
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8. Siglas Utilizadas

APS = Atengdo Primdria a Satde

BCG = Bacillus Calmette-Guérin

CN = Caso Novo

CGHDE =Coordena¢io Geral de Hanseniase e Doengas em Elimina¢io
ESF =Estratégia de Saude da Familia

GLP = Global Leprosy Program

IF = Incapacidade Fisica

MS = Ministério da Saude

M&A = Monitoramento e Avaliagdo

MB = Multibacilar

NASF = Nucleo de Apoio a Satide da Familia

OMS =Organiza¢ao Mundial da Saude

ONGs = Organizagoes Nao Governamentais

PB = Paucibacilar

PS = Profissionais de Saude

SINAN = Sistema de Informagéo de Agravos de Notificagdo Compulséria
TT-ID = Teste Tuberculinico Intradérmico

UBS = Unidade Bésica de Saude

415



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

Referéncias

1 - Barreto ML, Pereira SM, Ferreira AA, Vacina BCG: eficécia e indica¢des da vacina¢io
e da revacinacio. Jornal de Pediatria. 2006; 82(3) Supl:S45-S51.

2 - Brasil. Secretaria de Atengédo a Sadde. Politica Nacional de Humaniza¢io. Formagio
e intervencao. Série B. Textos Basicos de Saude. Cadernos Humaniza SUS, n. 1; 2010.

3 - Brasil. Secretaria de Vigilancia em Satde. Hanseniase: Monitoramento e Avaliagio.
Manual de Capacitagdo em M&A. Série E Comunica¢io e Educagio em saude; 2009.

4 - Brasil. Secretaria de Vigilancia em Satde. Portaria n. 594, de 29 de outubro de
2010-Imprensa Oficial, n. 211-04/11/10. p. 78.

5 - Brasil. Secretaria de Vigilancia em Satide. Como ajudar no controle da hanseniase.
Série F. Comunicacio e Educa¢do em saude; 2008.

6 - Brasil. Secretaria de Vigilancia em Satde. Plano Integrado de Agdes Estratégicas:
elimina¢do da hanseniase, filariose, esquistossomose e oncocercose como problema
de satde publica. Série C: Projetos, Programas e Relatérios; 2012.

7 - Brasil. Secretaria de Vigilancia em Saude. Portaria n. 3.125, de 7 de outubro de 2010.
Aprova as Diretrizes para Vigilancia, Atenc¢do e Controle da hanseniase. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/portaria_n_3125_hanseniase_2010.pdf

8 - Brasil. Secretaria de Vigildncia em Satide. Manual de Prevencdo de Incapacidades
Fisica: Cadernos de prevengao e reabilitagdo em hanseniase, n. 1. Série A. Normas e
manuais técnicos; 2008.

9 - Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atengéo a Saide. Departamento de Atengao
Basica. Rastreamento. Série A. Normas e Manuais Técnicos, Cadernos de Atencdo
Primaria, n. 29; 2010.

10 - Brasil. Secretaria de Atengdo a Saude. Politica Nacional de Promogdo a Saude.
Ministério da Satude; 2012 [acesso em 2013 mar 20]. Disponivel em: http://portal.
saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/PNPS2.pdf.

11 - Brasil. Politica Nacional de Aten¢do Basica. Série E. Legislagdo em Satde. Brasilia:
Ministério da Saude, 2012.

12 - Campos FC. de Faria HP, Santos MA, Planejamento e avaliagdo das agdes em saude.
22 ed. Belo Horizonte: Nescon/UFMG, Coopmed; 2010.114 p.

13 - Costa JSD, Victora CG. O que é “um problema de saude publica”? Rev Bras Epidemiol.
2006; 9(1):144-6.

14 - Duppre NC, Camacho LAB, da Cunha SS, Struchiner CJ, Salesa AM, Nery JAC, Sarno
EN, et al. Effectiveness of BCG vaccination among leprosy contacts: a cohort study.
Trans R Soc Trop Med Hyg. 2008; 102:631-638.

416


http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/portaria_n_3125_hanseniase_2010.pdf

ESTRATEGIAS DE PREVENCAO E CONTROLE DA HANSENIASE

15 - Feenstra SG, Pahan D, Moet FJ, Oskam L, Richards JH. Patient-related factors
predicting the effectiveness of rifampicin chemoprophylaxis in contacts: 6 year
follow-up of the COLEP chort in Bangladesh. Lepr Rev. 2012; 83:292-304.

16 - Gongalves A. Debate: Problema de Saude Publica: caracterizando e avaliando
aplica¢des. Bras Epidemiol. 2006; 9(2): 251-6.

17 - IlepTecnical Review: Review of Leprosy Research Evidence (2002-2009) and
implications for current Policy and Practice. Lepr Ver. 2010; 81:228-75.

18 - Mendes E Vilaga. As redes de atencéo a saide. Organizagdo Pan-Americana da Satde;
2011. 549 p.

19 - Moet FJ, Meima A, Oskam L, Richards JH. Risk factors for the development of clinical
leprosy among contacts, and their relevance for target interventions. Lepr Rev. 2004;
75:310-326.

20 - Moet FJ, Pahan D, Moet FJ], Oskam L, Richards JH. Effectiveness of single rifampicin
in preventing leprosy in close contacts of patients with newly diagnosed leprosy:
cluster randomized controlled trial. BMJ. 2008; 336:761-4.

21 - Moraes AE Informagido estratégica para as agdes de intervenc¢do social na saude.
Temas livres. Ciéncia & Saude Coletiva. 2008; 13 (Suppl 2):2041-2048.

22 - Moura RS, Calado KL, Oliveira ML, Bithrer-Sékula S. Leprosy serology using PGL-I:
a systematic review. Rev Soc Bras Med Trop. 2008; 41 (Suppl.): 11-18.

23 - Neves TP. Reflexdes sobre a promog¢do a satide. 2006.Rev Espaco Académico; 97.
Disponivel em: www.espacoacademico.com.br/062/62neves.htm.

24 - Novaes ARJ, Heukelbach ], Gomide M, Hinders DC, Schreuder PAM. Investiga¢des
em sistemas de saide como ferramenta para o alcance de programas de controle da
hanseniase mais efetivos. Cad. Saude Colet. 2008; 16(2):137-394.

25 - Oliveira MLW. Controle da Hansenfase in: Hanseniase: epidemiologia e controle.
Lombardi C, organizador. Sdo Paulo. Imprensa oficial-SP, arquivo do estado; 1990.
p. 71-82.

26 - Penna MLE, Oliveira MLWR, Carmo EH, Penna GO, Temporio JG. Influéncia do
aumento do acesso a aten¢do bdsica no comportamento da taxa de detec¢do de
hanseniase de 1980 a 2006. Rev Soc Bras Med Trop. 2008; 41 (Suppl. 2): S1-S5.

27 - Penna MLE Oliveira MLWR, Penna GO. The epidemiological behavior of leprosy in
Brazil. Lep Rev. 2009; 80: 332-344.

28 - Santos EM. Avalia¢ido dos Programas de Controle da maldria, dengue, Tuberculose e
hanseniase: estudo de casos/municipios //estados da Amazonia legal. Relatério Final.
Coord. RJ/DENSP/ENSP/FIOCRUZ; 2006.

417



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

29 - Souza Araujo HC. Histdria da lepra no Brasil, periodo republicanol (1890-1952). Rio
de Janeiro: Imprensa Nacional; 1956. v. II1.

30 - Stefani MMA, Grassi AB, Sampaio LH. Comparison of two rapid tests for anti-
phenolic glycolipid-I serology in Brazil and Nepal. 2012. Mem Inst Oswaldo Cruz;
107 (Suppl. I): 124-131.

31 - Stotz EM. Enfoques Sobre Educagio e Saude. Disponivel em: http://www.ensp.fiocruz.
br/portal-ensp/_uploads/documentos-pessoais/documento-pessoal_10993.pdf

32 - WHO. World Health Organization. WHO Expert Committee on leprosy: eighth
report. WHO technical report series, n. 968. Geneva: WHO; 2010. 57 p.

33 - WHO. World Health Organization. Enhanced Global strategy for further reducing
the disease burden due to leprosy-2011-2015- Report of the Global Programme
Managers’ Meeting on Leprosy Control Strategy SEA-GLP-2009.6. New Delhi, India:
WHO; 2009 April 20-22.

418



2 1 Mobilizacao social com enfoque
" | em Hanseniase: mais uma arma
para uma antiga luta

Raquel Galiciolli
Rosélia Ferreira

Denise Resille

“Se, na verdade, ndo estou no mundo para simples-
mente a ele me adaptar, mas para transformd-lo; se
ndo é possivel mudd-lo sem um certo sonho ou proje-
to de mundo, devo usar toda possibilidade que tenha
para ndo apenas falar de minha utopia, mas partici-

»]

par de prdticas com ela coerentes™.

Um pouco de historia e alguns conceitos

A integralidade no Sistema Unico de Satide (SUS), proposta pela Lei n. 8.080/907,
abrange a aten¢do em todos os niveis do sistema, de modo articulado e continuo, incluin-
do servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos. A referida Lei explicita ainda,
como principios, a divulgacdo de informacdes e a participagdo da comunidade (art. 7°).
Entende-se, assim, que este rol de principios da lei de criagdo do SUS inclui saberes, prati-
cas, vivéncias e espagos de cuidado compartilhado. A busca pela satde deixa de ter a visdo
exclusiva da equipe de satide e passa a pertencer a quem de direito: o individuo, o coletivo,
o servi¢o de satde e toda a sociedade. A Lei n. 8.080/90 contempla, deste modo, as diretri-
zes da politica de Promogdo da Saude, cujo marco é a Carta de Ottawa®, que assim define
a Promocéo da Sadde:

E 0 nome dado ao processo de capacitagio da comunidade para atuar
na melhoria de sua qualidade de vida e satde, incluindo uma maior
participacdo no controle deste processo. Para atingir um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, os individuos e grupos
devem saber identificar aspira¢des, satisfazer necessidades e modi-
ficar favoravelmente o meio ambiente. A saude deve ser vista como
um recurso para a vida, e ndo como objetivo de viver. Nesse sentido,
a saide é um conceito positivo, que enfatiza os recursos sociais e pes-
soais, bem como as capacidades fisicas. Assim, a promogcéo da saude
nao ¢ responsabilidade exclusiva do setor satde, e vai para além de
um estilo de vida saudavel, na dire¢do de um bem-estar global.
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Essa conceituagio, por sua vez, vem ao encontro do debate acerca das praticas edu-
cativas e pedagdgicas como imprescindiveis ao alcance dessas metas. Entretanto, inimeras
criticas tém sido feitas a muitas dessas praticas, apontadas como ineficazes ao negligencia-
rem saberes e conhecimentos correntes entre a populagdo usudria. Sio modelos focados
na mera transmissao de saberes, denunciada por Paulo Freire* como educagido bancaria,
em que um deposita e outro apenas recebe. Para Freire, “de forma vertical e antidialdgica,
a concepgdo bancéria de ensino ‘educa’ para a passividade, para a acriticidade, e por isso é
oposta a educa¢io que pretenda educar para a autonomia”. Sem aprofundar nesse debate,
¢ certo afirmar que a educa¢do em satde, em suas varias nomenclaturas — em saiide/para a
satide/e saude - foi e permanece indissociavel das politicas e diretrizes do SUS e ainda, que
perpassa o cotidiano de profissionais e servigos de saide desde a criagdo deste Sistema®.

Desse modo, o Ministério da Saude (MS) tem proposto politicas que reafirmam
as acoes educativas como estratégia privilegiada para consolida¢do do SUS. Para o MS?,

a Educagdo em Saude é uma ferramenta de trabalho a ser utilizada
por todos os programas e agravos do SUS. Possibilita a articulagao
entre todos os niveis de gestio do sistema e fortalece a inclusio so-
cial, através da mobilizagdo social, pois as praticas educativas so-
mente tém lugar entre sujeitos sociais e, desse modo, devem estar
presentes nos processos de educagio permanente para o controle
social, de mobilizacio em defesa do SUS.

Consoante a essas politicas, o Programa Nacional de Controle da Hanseniase
(PNCH/MS), desde sua implantag¢do, vem apontando, em seus instrumentos normativos,
a educagdo em satide como importante campo de a¢ao para o controle e/ou eliminagio da
doenga, apontada como um grave problema de satide publica no Brasil. As atuais diretri-
zes operacionais do PNCH? se articulam em cinco dreas estratégicas: vigilancia epidemio-
légica, gestdo, atengdo integral, pesquisa/ comunicagio e educacdo, sendo que esta ultima
contempla os eixos comunicag¢io, educa¢ido permanente e mobilizagdo social. A énfase nas
acOes educativas tem base na compreensdo de que, dada a complexidade da doenga, nao
bastam apenas cursos e capacitagdes destinadas aos profissionais de saide. Sabe-se que,
além do desconhecimento por parcela significativa da populagio de informacdes basicas
sobre a doenga, a hanseniase sempre carregou uma carga de preconceito e estigma que
aprofunda esse desconhecimento e compromete o diagnostico precoce, com todas as suas
consequéncias e implicagdes. Pelas caracteristicas apresentadas, a hanseniase demanda
abordagens diferenciadas.

A inquietacao

Em 2005, a partir da analise da situagido do Programa de Controle da Hanseniase
da Superintendéncia Regional de Saide de Diamantina (SRSD), situada no Vale do Je-
quitinhonha/MG, que até aquele ano apontava pouco avanc¢o das A¢oes de Controle de
Hanseniase (ACH) com as estratégias até entdo adotadas, percebemos a necessidade de
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mudanga na forma de aborda-la. Apos a realizagio de cursos anuais de capacitagio volta-
dos a profissionais de satide, o cenario que se delineava era pouco animador:

« mesmo apds terem suas equipes treinadas, constatava-se a ndo implantagio das
ACH na maioria dos municipios;

« aregido apresentava frequentes desarticulagdes das equipes, relacionadas a alta
rotatividade de profissionais e a outras questdes de gestao;

o apresentava, ainda, elevadas taxas de prevaléncia e incidéncia, distribuidas de
forma desigual entre municipios de uma mesma regido, com predominéncia de
Grau de Incapacidade I e II entre os Casos Novos;

« era possivel, também, observar a ocorréncia de hanseniase em menores de 15
anos, o que denunciava a presenga de adultos doentes ainda sem diagndstico;

o ¢, finalmente, havia preocupantes taxas de abandono ao tratamento e suas graves
consequéncias, acarretando em manutenc¢io da cadeia de transmisséo.

Contudo, o que se mostrava igualmente preocupante eram as atitudes de precon-
ceito por parte de individuos de diferentes segmentos da sociedade, que explicavam ou
agravavam a situacio existente. Foi, entdo, proposto o projeto intitulado “Mobilizagdo
Social com Enfoque em Hansenifase aliado & Capacitagdo Multidisciplinar” A proposta
surgiu em encontro realizado, em meados de 2004, entre a Referéncia Técnica do Progra-
ma de Hanseniase da SRSD, Raquel Galiciolli, e 0 Coordenador do Nucleo de Promo¢io
a Satde (NuPS) da Funda¢iao Educacional do Vale do Jequitinhonha (FEVALE), Rafael
Teixeira. Como estratégia de enfrentamento aos principais problemas apontados, o proje-
to previa, para 23 municipios da SRSD, além de capacitagdes direcionadas a profissionais
atuantes nos servi¢os municipais de saide seguindo o modelo proposto pela Coordenacio
Estadual de Dermatologia Sanitdria, a realizagdo complementar de oficinas de mobili-
zagdo social, que visavam ao envolvimento de outros parceiros nas a¢des de controle da
hanseniase. Estas oficinas eram destinadas a liderangas comunitarias daqueles munici-
pios, sob o entendimento de que esses individuos eram membros da prépria comunidade,
e se constituiam como o elo entre a popula¢io e as institui¢cdes locais. Principalmente nas
dreas rurais, na maioria das vezes muito isoladas dos centros urbanos, essas liderangas
desempenham fungdes de dupla diregdo: sdo, a0 mesmo tempo, os agentes de aproxi-
macio entre a comunidade e os poderes locais e os articuladores para que setores como
a saude, educagio, previdéncia, meijo ambiente, igrejas e outros encontrem amparo para
suas respectivas agdes. Além disso, costumam ser residentes fixos, contrapondo-se a alta
rotatividade dos profissionais de satde responsaveis pela assisténcia.

O Projeto: compartilhando saberes

O referencial tedrico-metodoldgico adotado foi a Psicoeducagéo, ciéncia desenvol-
vida no Canada, que busca compreender e transformar as relacdes e fendmenos sociais a
partir do fazer compartilhado®.
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Ressaltamos aqui a importancia da adogao de um referencial bem definido para o
projeto, uma vez que, ainda que as diretrizes dos SUS apontem a importincia da educacédo
nas praticas dos servigos, deixam imensas lacunas quanto a formagdo de educadores
e a proposi¢do de métodos de trabalho. Nesse sentido, a titulagdo em Psicoeducagio do
Coordenador do NuPS e do referido projeto foi fundamental a sua elaboragdo. Contudo,
acreditamos que apenas uma boa metodologia ndo é suficiente. A busca de novas estratégias
de acéo, motivada pela inquietacio e desejo de avangar na melhoria do quadro de satde da
populagdo com a qual trabalhamos, aliada a certeza de que é preciso promover com ela um
didlogo auténtico e horizontal, foram e serdo ingredientes imprescindiveis para o sucesso de
agdes educativas na satde. E preciso aprofundar a convicgio de que “as praticas educativas
somente tém lugar entre sujeitos sociais’, com sua histdria, saberes e singularidade®.

Outro ponto a ser ressaltado foi a énfase dada por nds ao preconceito e estigma,
nos for¢ando por vezes a conter nosso impulso em dividir com os participantes todo nos-
so conhecimento cientifico sobre a hanseniase. Percebemos, durante nossas atividades
com os mais variados publicos, que a maior expectativa e desejo de debate estavam re-
lacionados aos mitos e as lendas sobre a doenca (hanseniase), ou a lepra, como muitos
ainda a conheciam. Ficou claro que, se aquelas pessoas nao falassem sobre o que tinham
como conhecimento prévio, dificilmente aceitariam as novas informagdes trazidas pelos
facilitadores. Por este motivo, o método propunha a escuta e o didlogo, de forma a deixar
emergir nas falas o conhecimento presente, em contraposi¢cido ao desconhecimento até
entdo considerado. Havia, além disso, uma percepgao dos limites, isto é, da necessidade
de dosar a informagdo considerando o publico a quem ela se destinava e o objetivo da
oficina, que era mobilizar as pessoas para a difusdo de informagdes que poderiam contri-
buir na dissolugdo do preconceito e na ressignificagdo da doenga. O aprofundamento dos
conhecimentos poderia sim ser acolhido, porém, deixar-se enveredar por esse caminho
comprometeria o foco e os objetivos do trabalho.

Dentro deste contexto, o objetivo deste capitulo é compartilhar a experiéncia vi-
venciada com o projeto “Mobiliza¢do Social com Enfoque em Hanseniase aliado a Capaci-
tagdo Multidisciplinar”, desenvolvido no ano de 2005. Esclarecemos que serdo detalhadas
apenas as etapas referentes a mobilizagdo social. Pelo que ja foi exposto, acreditamos ser
essa a melhor contribui¢do que podemos oferecer aos nossos parceiros-profissionais que
lidam cotidianamente com os desafios impostos pela hanseniase. Quanto a capacita¢ao
multidisciplinar, é igualmente uma etapa imprescindivel e, neste caso, ocorreu em mé-
dulos de 40 horas com o objetivo de preparar equipes multiprofissionais para as agoes de
acolhimento e assisténcia dos casos novos.

Mobilizacao Social: um modelo para acao®

O Projeto pretendia mobilizar a populagio, especialmente agentes que desempe-
nham papel de lideranga, como estratégia de efetivacido da inclusdo social do portador ou
ex-portador de hanseniase e de difusdo de informagdes bésicas sobre a doenga. Acredita-
mos que a populagdo mobilizada possa construir uma nova representagio social sobre a
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hanseniase e participar ativamente no direcionamento de politicas e a¢des que favorecam
esse processo de inclusdo. A mobiliza¢io visa a contribuir, também, com a descoberta de
doentes que ainda ndo estdo em tratamento — a preocupante prevaléncia oculta — possi-
bilitando, assim, o diagndstico precoce, a quebra da cadeia de transmissdo e a redugao de
casos graves e com algum grau de incapacidade no diagndstico.

Mobilizar liderangas comunitarias (associagdes de classe, sindicatos, entidades reli-
giosas, escolas, associacdes de bairro, conselhos comunitarios, etc.) é utilizar seu potencial
multiplicador, promovendo ao mesmo tempo uma reflexdo sobre a importincia e legiti-
midade do lugar que ocupam em suas comunidades. Compreendemos que essa estratégia,
além de ser eficiente na democratizacio de informagdes em satde, colabora no reforco do
papel das liderancas comunitérias e no fortalecimento do controle social no SUS.

Segundo Toro e Werneck',

A mobilizagdo ocorre quando um grupo de pessoas, uma comuni-
dade, uma sociedade decide e age com um objetivo comum, buscan-
do, cotidianamente, os resultados desejados por todos. Mobilizar é
convocar vontades para atuar na busca de um propodsito comum,
sob uma interpretagdo e um sentido também compartilhados. (...)
A mobilizagio nio se confunde com propaganda ou divulgacio,
mas exige agdes de comunicagdo no seu sentido amplo, enquanto
processo de compartilhamento de discurso, visdes e informagdes.

Acatando a visdo desses autores, nossa conduta junto aos grupos mobilizados se
configurou, ao longo das oficinas, como um convite a causa das pessoas com hanseniase.

A metodologia de Mobiliza¢do Social por nés desenhada e realizada prevé a reali-
zagdo de 3 etapas: uma reunido preparatoria, uma oficina de mobiliza¢do para a forma-
¢a0 de multiplicadores*, com dura¢do de 8 horas, e 0 acompanhamento posterior das
atividades de mobilizacao.

A experiéncia deixou claras algumas questdes, as quais gostarfamos de pontuar
previamente:

1. O cumprimento rigoroso dos horarios da reunido preparatéria e da oficina
garantird o fechamento de todas as atividades previstas e a obtencdo dos
resultados esperados. E necessério, ainda, elaborar um roteiro com tempo
definido para cada uma das atividades da oficina.

2. Todas as etapas podem ser registradas por escrito pelos facilitadores (como um
“didrio de bordo”), pois propicia relatérios finais mais detalhados, que permitem
avaliar e comparar resultados.

3. Toda terminologia utilizada deve ser adequada, acessivel e simples, evitando
termos técnicos.
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Tecendo a rede de multiplicadores

Nao importa perguntarmos se as pessoas estdo habilitadas para ex-
pressar-se; cabe sim perguntar a nés mesmos: estamos preparados
para ouvi-las?!

12 Etapa: Reuniao Preparatoria:

Percebida como uma etapa determinante para o sucesso da Mobilizagdo Social,
a reunido devera ser proposta por meio de carta-convite, encaminhada com alguma
antecedéncia ao Gestor de Saude Municipal. Nesta carta, devera ser solicitado ao gestor o
agendamento de uma reunido com duragédo prevista de 2 horas e que, para participarem
desta, sejam convidados os representantes das diversas instituicdes e segmentos sociais
do municipio, com envolvimento do maior numero de entidades e setores, incluindo
as liderancas das comunidades urbanas e rurais, sem que haja limite no nimero de
participantes®.

Ap6s a definido junto ao gestor da data e local, realiza-se a reunido preparatdria
com os representantes convidados. Os objetivos da reunido preparatéria sdo: apresentar
a proposta da realizagdo da oficina para formagdo de multiplicadores, com enfoque em
hanseniase; definir, com o grupo, o perfil dos participantes e indicar os segmentos sociais
organizados que atuam no municipio para participarem da oficina (mesmo aqueles nao
presentes nesta reunido). Além disso, serdo definidos: a data da oficina — que idealmente
devera ocorrer num prazo de até 30 dias - o local, os colaboradores e as atribui¢des de cada
setor na sua organizagio. E importante que a propria populagio, e ndo os profissionais de
saude ou facilitadores, aponte quem sio seus lideres.

Ressaltamos que, embora nem sempre tenha sido possivel realizar a reunido prepa-
ratéria, foi observado por nés um pequeno prejuizo no desenvolvimento das oficinas que
nao foram precedidas por uma reunido prévia.

Roteiro da Reuniao Preparatoéria: (entre parénteses consta o tempo
sugerido para cada etapa)

1. Apresentacgdo dos participantes (10 min).
2. Apresentagio geral da entidade organizadora e da proposta (10 min).

3. Observagdo quanto a percep¢do do municipio e participantes sobre o tema da
oficina - hanseniase - e apresentagio dos dados epidemioldgicos nacionais e
locais por parte dos organizadores (20 min).

4. Apresentagdo da metodologia e dos objetivos da oficina (15 min).

424



MOBILIZACAO SOCIAL COM ENFOQUE EM HANSENIASE: MAIS UMA ARMA PARA UMA ANTIGA LUTA

5. Definigdo dos participantes, atendendo a alguns pré-requisitos: grupo variado
(com a integragdo de liderancas de diversos segmentos sociais do municipio),
devendo ser formado por aproximadamente 20 a 25 pessoas que tenham
disponibilidade para participarem integralmente da oficina e que deverdo
se comprometer em incluir o tema na sua agenda de atividades. Quanto ao
perfil, o participante deverd exercer o papel de lideranga em sua comunidade/
instituicao. Um pequeno numero de vagas (2 ou 3 apenas) devera ser destinado
a profissionais da saude (15 min).

6. Defini¢do da infraestrutura necessaria para a oficina: local, equipamento
necessario (T'V, video, quadro negro), alimentac¢ao (lanche para os dois periodos),
transporte e alimentagao para os participantes de zona rural (15 min).

7. Definigdo de datas e hordrios: definir o melhor dia da semana para
todos, agendando idealmente para que ela ocorra em um prazo de até 30 dias
(10 min).

8. Sugestdes de materiais educativos a serem confeccionados na oficina, de acordo
com o perfil da comunidade, com o que gostam de ver e fazer como lazer. Ex:
ouvem radio? gostam de teatro? ha artistas ou manifestagdes culturais locais?
(10 min).

9. Fechamento: comentarios gerais, avaliacdo da reunido por parte dos participantes
e trocas de telefones para contato (10 min).

Deve haver distribuigdo de tarefas, buscando a participagdo de todos os presentes e
garantindo que outros segmentos, além da satde, se responsabilizem pela viabiliza¢do da
oficina. Este ja é um importante processo de mobilizagio.

O sucesso da mobilizacdo tem direta relagio com a condugio desta reunido. Esta
¢ uma oportunidade de garantir que os participantes da oficina sejam escolhidos ou in-
dicados de forma democratica, que sua participagio seja espontinea e que manifestem,
concretamente e desde o principio, engajamento na agao. Ressalta-se que o sistema muni-
cipal de saude deve exercer seu papel de gestor e executor, responsavel pelo processo, sem,
contudo, desprezar a parceria espontanea das liderangas.

22 Etapa: Oficina de Formacao de Multiplicadores

Esta atividade foi prevista para ter dura¢éo de 8 horas e é fundamental que se tenha
o cuidado para que cada etapa seja bem distribuida neste periodo de tempo®. Quanto aos
participantes, idealmente é melhor desenvolvida com um grupo nio superior a 25 pes-
soas, pois este ¢ um nimero que permite a integracio e o envolvimento de todos.

O roteiro serd apresentado a seguir. Alguns comentdrios serdo inseridos, para me-
lhor compreensio da metodologia e da dindmica de cada etapa da oficina.

425



HANSENIASE — AVANCOS E DESAFIOS

Roteiro de Oficina (periodo da manha) — de 8 as 12h

Apresentagio: os participantes, que deverdo estar dispostos em um circulo, sdo
estimulados a dizerem quem sdo, que institui¢do representam, se conhecem ou ja ouviram
falar sobre hanseniase. Cada participante devera receber um crachd®, o qual devera ser
preenchido por ele mesmo ou por alguém, caso ele necessite de ajuda, com o seu primei-
ro nome ou apelido e a instituicdo ou setor que representa. O objetivo desta atividade é:
conhecer o perfil dos participantes e verificar como foram estimulados ou convidados a
participarem da oficina. Verifica-se, também, se conhecem o objetivo do encontro e o por-
qué de suas presencas ali. Esta dindmica colabora com os facilitadores (equipe responsavel
pela atividade) na identificagdo do grupo e na condugio da oficina.

Apresentacgio da oficina pelos facilitadores: expor sucintamente a metodologia,
deixar clara a duragdo, os horarios previstos para os intervalos de lanche e almogo, e tér-
mino da oficina. Certificar-se de que todos concordam com a proposta de horarios. O
objetivo desta atividade é: estabelecer um contrato de trabalho com os participantes, além
de “explicitar o propdsito, o que esta diretamente ligado a qualidade da participagdo que
se pretende alcangar”™.

Discussao: estimular os participantes a dizerem como percebem o problema, suas
experiéncias pessoais sobre o assunto, ouvir suas angustias, davidas e expectativas (sem
apontar solugdes, apenas ouvindo e estimulando os relatos e debates, por meio de per-
guntas direcionadas). Solicitar dos participantes alguns relatos pessoais sobre o assunto,
a titulo de ilustragdo (é importante que as falas sejam registradas por um dos facilitadores,
permitindo, assim, a confecgao de um relatério). Os objetivos desta atividade sdo: avaliar
o conhecimento trazido pelo publico e sua postura frente ao problema, direcionando a
oficina; identificar as questdes ou problemas mais relevantes daquela comunidade; pensar
como deverd ser conduzido o trabalho para que a agdo de mobilizar seja bem sucedida.

Obs: Este ¢ um momento importante! Se as pessoas nio falarem do que sabem, néo
sera possivel desconstruir conceitos equivocados e nido serdo aceitos 0os novos conceitos
e informagdes trazidas pela oficina, o que poderd comprometer a mudanga de atitude, a
motivagdo e a assimilagdo de informagdes importantes.

Painel de davidas: Utilizar uma parede ou quadro negro, colocando no alto o titu-
lo: O QUE EU GOSTARIA DE SABER SOBRE HANSENTASE. Deverao ser distribuidas
tarjetas de cartolina (10x20 cm) e pincéis atdmicos para que cada participante escreva
perguntas (uma em cada tarjeta), podendo ser elaboradas ais que uma pergunta por par-
ticipante. Solicitar que estas sejam afixadas no painel. Todas as davidas sdo importantes
e todos devem ser estimulados a participarem e a se dirigirem ao painel para colocarem
suas duvidas. Os facilitadores poderdo inserir algumas perguntas no painel (estratégicas
ou provocativas), para o grupo responder. Garante-se, assim, que pontos imprescindiveis
sejam abordados. Essas perguntas ndo serdo respondidas neste momento. O objetivo desta
atividade é: conhecer as davidas que os participantes tém sobre o tema.
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Exibicao de um video: este deverd conter informac¢des sobre a hanseniase, deven-
do ser de curta duragio, de no maximo 15’ (caso néo se disponha de video, deverdo ser
repassadas informacdes utilizando outro material como album seriado, ou apenas a fala).
Ressaltamos que utilizar um video ¢ fundamental, pois é um recurso didatico muito bem
aceito. Lembrar que muitos participantes podem ter dificuldade ou ndo saberem ler, e
aulas em power-point ou outros recursos tornam a metodologia sofisticada ou inacessivel.
Apds a projecgdo do video, é aconselhavel provocar a participagdo do grupo por meio de
perguntas como: “o que vocés entenderam?”, “hd informacgoes novas ou desconhecidas no
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video?”, “quais os pontos que chamaram a atengado de vocés?”, “vocés gostariam de apontar
algumas causas para as situagdes descritas?”, “o video ja esclareceu algumas davidas?” Esta
discussdo deve ser breve. Os objetivos desta atividade sdo: discutir as informagdes basicas

sobre o tema, presentes no video, e observar quais os conceitos ja foram absorvidos.

Sugestao de videos: “Ana Melo na escola”; "A vida nao para”.

Exposigdo oral: esta etapa visa & complementacido das informagdes do video e a
discussdo do assunto. Deve ser realizada de forma interativa, pois parte dos conceitos ja
foram apresentados no video, e os participantes ja poderdo contribuir com suas proprias
ideias e reflexdes. Lembrar que estes (quase sempre liderangas) apenas necessitam receber
informagdes basicas e fundamentais sobre o tema, sem que se necessite aprofundar-se em
detalhes. Os objetivos desta atividade sdo: identificar dividas ainda presentes no grupo,
esclarecendo-as, e complementar e problematizar as informacoes trabalhadas no video.

Lembrar que as pessoas “precisam de informagdes para se mobilizarem, mas, além
disso, compartilhar visdes, emogdes, conhecimentos sobre a realidade das coisas a sua
volta, gerando reflexdo e debate para a mudanga™2.

Retorno ao painel de duvidas: os participantes sdo convidados a se dirigirem ao
painel. Cada participante escolhera a(s) pergunta(s) que deseja responder, podendo ser
aquelas elaboradas por ele ou elaboradas por outros participantes e retirara as tarjetas das
perguntas escolhidas. Respondera em voz alta, para que os demais integrantes do grupo
ougam e possam emitir sua opinido, se assim desejarem. Caso haja necessidade, os faci-
litadores também poderdo complementar a resposta. E importante que seja estimulada a
participa¢do de todos, deixando-os responderem como conseguirem. Todas as dividas
devem ser respondidas. Os objetivos desta atividade sdo: responder a todos os questio-
namentos apresentados e demonstrar aos participantes que eles ja aprenderam e que séo
capazes de falar sobre o assunto, com suas préprias palavras. Além disso, repetir as in-
formagdes é um modo de garantir uma maior assimilagdo dos conteudos, facilitando a
divulgacio posterior das informagdes entre a populagio.

Dramatizagio: convidar voluntarios para participarem (o nimero de voluntarios
dependera da situagdo a ser utilizada). Escolher 2 situagdes para dramatizagéo, dividin-
do-os em cada uma delas. O papel de cada voluntario serd descrito em tarjetas, de forma
resumida, visando tornar clara a atuagdo que se espera de cada um®.
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> Lembrar que ndo sera descrita nem induzida a conduta ou postura do “ator”,
pois é uma oportunidade de vé-lo envolvido no problema e conduzindo
espontaneamente o seu papel.

> Deverdo ser propostas situagdes reais ou passiveis de acontecer, relacionadas
ao tema, que envolvam 2 ou 3 personagens cada. Serdo distribuidos os papéis
para os participantes voluntdrios, os quais tomarao conhecimento apenas do seu
papel e naquele momento. Nio ha ensaio.

> Cada dramatizacio ndo deverd ultrapassar 10 min. Apds a apresentagio das
cenas, os demais participantes deverao ser estimulados a debater cada situagio.
Roteiro sugerido para o debate:

1. O que aconteceu na cena 1? O que vocés acham desta situagdo? Vocés conhecem
alguma situagdo parecida? Poderia ser no seu municipio?

2. Como foi o comportamento do personagem X? e do Y? O que o levou a se
comportar daquela maneira? (algumas hipdteses sdo: medo, falta de informagéo,
preconceito, informagio distorcida). E importante que estas hipSteses nio sejam
abordadas antes dos participantes manifestarem suas proprias impressdes sobre
os comportamentos observados.

» Repetir o mesmo para a cena 2.

O objetivo desta atividade é: discutir a conduta de cada personagem, avaliando o
grau de responsabilidade de cada um, a consciéncia do lugar social desempenhado e o
papel como agente de mudanga e superaciao dos problemas.

Aproveitar o momento para explorar bastante a questdo da defesa da saide, refor-
¢ando a importincia da participagdo da sociedade, ou controle social no SUS. Deve-se ter
o cuidado de evitar juizo de valor da conduta dos “atores” - como boa ou m4, positiva ou
negativa, certa ou errada. Lembrar que seu desempenho reflete o pensamento e a cultura
da comunidade e a realidade na qual est4 inserida, e que deve ser discutida sem juizo
prévio de valores.

Roteiro da oficina (periodo da tarde) — de 14 as 18h.

Discussao de rede: utilizar o papel kraft para explorar o conceito de rede. O faci-
litador deve fazer perguntas como: o que esse grupo tem em comum? Como a informa-
¢do torna vocés diferentes da populagdo que nio tem informagao? Vocés consideram as
informagdes recebidas importantes? Por que? Elas devem ser repassadas ao restante da
populagdo? Pode fazer diferenga na vida das pessoas ou da comunidade? Vocés acham que
o servico de saude sozinho é capaz de fazer com que todos tenham acesso as informagdes
sobre a hanseniase? O que vocés entendem por parceria e trabalho em rede? Vocés estdo
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sozinhos? Quem sdo seus parceiros? Deve-se discutir o papel do grupo de multiplicado-
res, ressaltando o lugar conquistado de lideranga comunitaria.

E necessério ficar claro que nio se trata de retirar o papel do setor satide e sim
ampliar e compartilhar responsabilidades e compromissos. E fundamental construir o
conceito de rede junto com o grupo. A medida que o grupo explicitar sua ideia de rede, é
importante que os facilitadores desenhem uma rede (de pescar, de teia, rede elétrica, um
entrelacado) como figura ilustrativa, buscando sempre confirmar se a ideia explicitada
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condiz com o desenho (“¢ isso que vocés querem dizer?” “¢ essa a ideia?”).

Discutir e refletir sobre as qualidades individuais (PONTOS FORTES) dos par-
ticipantes, o que os torna lideres e os entraves (DESAFIOS), muitas vezes conhecidos e
semelhantes aos que sdo superados nas suas a¢des cotidianas:

> Pontos fortes: listar em papel kraft as qualidades de cada um e de todos. Deixé-los
apontarem seus pontos fortes. E comum ser apontado por eles: o fato de serem
liderangas, responsaveis, comprometidos, desfrutarem da credibilidade de sua
comunidade, serem comunicativos, desejarem mudangas, estarem indignados
ou incomodados com aquela situagio.

> Desafios: listar os obstaculos ja conhecidos ou provaveis de serem encontrados
(é comum mencionarem: falta de tempo, excesso de atribui¢des, pouco apoio,
pouca cultura de trabalho coletivo, escassez de recursos, outros).

Apés ter listado todos os desafios apontados pelos participantes, discutir as formas
de superagdo a partir dos pontos fortes identificados.

As liderangas devem enxergar

0 que podem fazer para contribuir no seu cotidiano, [...] no seu
ambiente de vida, com as pessoas que conhecem e se identificam.
E preciso que elas se vejam, consigam explicitar e projetar agdes e
resultados com que elas possam se comprometer”™°.

O objetivo desta atividade é: mostrar que a participagio de cada um é vital e que o
objetivo somente serd alcangado se todos participarem. Além disso, mostrar que, traba-
lhando em rede, o grupo fica fortalecido e tem mais chances de superar desafios comuns.
E fundamental que cada membro do grupo sinta a importancia do seu lugar social de
lideranca, conquistado a partir das qualidades que tem.

E imprescindivel ter o cuidado de ndo responsabilizar o grupo pela busca de so-
lugdes, visto que esta é uma atribuigdo do sistema municipal de satde. Entretanto, ha o
reconhecimento de que o territério em que atuam é comum, com suas potencialidades,
problemas e necessidades, e que sua participagio ativa é fundamental.
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Segundo Toro & Werneck®,

[...] passar do desejo e da consciéncia de necessidade de mudanga
para a disposigdo para a ag¢do, significa passar de uma perspectiva
individual para uma perspectiva coletiva. O ‘despertar’ é individual,
uma experiéncia Unica de individuo. A agao é coletiva, segundo a
escolha comum de todos esses individuos que se dispdem a atuar.
Isso é importante, principalmente porque, juntas, as pessoas se sen-
tem poderosas o suficiente para alcangarem o imaginario proposto.

E importante ainda levé-los a acreditarem em seu valor, na capacidade de supera-
¢do dos obsticulos e a se sentirem motivados ao final dessa discussio. Neste momento,
langam-se perguntas como: “com os pontos fortes apontados, vocés se sentem capazes de
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superar os desafios?”; “vocés topam vestir a camisa”?

Vestindo a camisa: Atividade de grande efeito que, logo apds a discussdo anterior,
consolida a existéncia do grupo e o lugar ocupado por cada integrante. E importante in-
cluir no or¢amento do projeto a confec¢do de camisetas relacionadas ao tema, para serem
distribuidas aos participantes. Até este momento, os participantes nio sabem que ganha-
rdo uma camiseta.

Ao vestir a camisa, eles se sentem e sdo percebidos pela comunida-
de como participantes de um grupo muito maior, que transcende a
comunidade, que legitima a sua agdo e lhe confere um reconheci-
mento social’.

Caso nio se disponha da camiseta, pode-se utilizar alguma dinadmica para substi-
tuir esta etapa que tenha o mesmo objetivo.

Escolha de um nome para o grupo: deverd ser sugerido pelos participantes um
nome para o grupo ou para a rede de multiplicadores agora constituida, legitimando seu
novo papel. Caso seja sugerido mais de um nome, estes deverio ser escritos no papel kraft
e um deles serd escolhido, por meio de votagdo. O objetivo desta atividade é: prover ao
grupo uma identidade prépria. O nome fortalece o vinculo, o elo, o sentimento de uniéo e

pertencimento. E como a materializagdo da REDE, cujo prop6sito comum sera “abragado”
por todos, e ndo por cada um isoladamente. Esse ato reforca o compromisso do grupo
com o trabalho proposto.

Fazer parte de um grupo pode torna-los mais motivados e capazes de multiplica-
rem os conhecimentos. Em raras ocasides, os integrantes optam por desenvolverem ativi-
dades sozinhos, sem “chamar” ou convocar seus parceiros.

Painel do grupo de referéncia: pedir a cada participante que escreva, em tarjetas
ou num cartaz, seu nome ou apelido, sua institui¢do e o telefone de contato (se possivel),
formando um painel/cartaz dos integrantes do grupo. Esta deve ser uma forma de iden-
tificacdo do grupo (“certiddo de nascimento”) e de acesso aos seus integrantes por outros
membros da comunidade. Definir juntos onde serd afixado o painel, que deve ser em um
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local no municipio onde muitas pessoas frequentam (ex: banco, UBS, correio, ponto de
oOnibus, SMS etc.). O objetivo desta atividade é: selar e tornar publico o compromisso da
REDE. Ao mesmo tempo, o painel pode ser considerado a primeira agdo de divulgagao,
uma vez que despertara a atengdo da populagdo, dando a oportunidade aos membros de
prestarem as primeiras informagdes sobre o tema, quando procurados.

Escolha de materiais educativos a serem produzidos pelos participantes: definir
com o grupo produtos para serem confeccionados por eles, neste momento, e que serdo
utilizados posteriormente em suas atividades de multiplica¢do/divulgacdo. Os recursos
mais utilizados sdo pecas de teatro, programa de radio, faixas, gincanas, cartazes, félderes,
sites, blogs, panfletos, parddias. Escolher poucos produtos - no maximo 3 ou 4 - devido ao
tempo para a sua confec¢do e ao niimero de participantes da oficina.

Estimular para que, na medida do possivel, sejam pensados e pro-
duzidos materiais dirigidos a cada um dos publicos, de uma cate-
goria ou de uma regido, com mensagens adequadas a seus valores,
simbolos, experiéncias, enfim, seu jeito de se comunicar.

Produg¢io do material: Dividir os participantes em subgrupos (tantos subgrupos
quantos forem os produtos a serem confeccionados, deixando-os escolherem a atividade
com a qual se identificam e que desejam participar na sua execu¢io).

Exemplos:

Spot para radio: sugere-se a redagdo de um texto simples, com linguagem acessi-
vel, com conteudo que abranja todas as informacoes imprescindiveis. Devem ser pensados
a emissora e o horario adequados, que variam de acordo com o municipio.

Frase para faixa: os facilitadores entregardo ao subgrupo uma faixa de tecido de
no minimo 3 metros de comprimento e 40 cm de largura, tintas de 3 ou 4 cores variadas e
pincéis de larguras diferentes, os quais serdo utilizados para a escrita de uma frase infor-
mativa de autoria deste subgrupo. Sugere-se a criagdo de uma frase curta, para facilitar a
leitura, e que traga a mensagem que se deseja divulgar. A faixa deverd ser identificada com
o nome do grupo.

Texto para teatro: devera ser proposta a criagdo pelo subgrupo de um roteiro que
contemple uma situagio de conflito, em que o tema hanseniase devera ser abordado por
2 a 6 personagens, garantindo-se que este contenha as principais informagdes a serem
prestadas. Devera ser um roteiro curto, com duragio de 15 a 20 minutos.

O objetivo desta atividade é: mostrar que é possivel, com pouco tempo (em torno
de 60 a 90 minutos destinados a esta etapa), produzir materiais simples e de qualidade. As-
sim, eles terdo a sua disposi¢do produtos com sua cara, com sua linguagem, de sua autoria.
Certamente utilizardo estes materiais com muito mais carinho e confianca.

Animagao: “A arte de dar vida e do fazer junto!” Os facilitadores deverao passar
por cada subgrupo para acompanhar e estimular os trabalhos, intervindo o minimo pos-
sivel, mas garantindo que o que estd sendo produzido contenha informagdes corretas e
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linguagem acessivel. Cada subgrupo deve concluir a atividade dentro do tempo previsto,
sem deixar pendéncias para depois.

Apresentacgio dos trabalhos: cada subgrupo apresentara sua produgio ao restante
dos participantes. Ao final de cada apresentagdo, o grupo discutird e dara sua opinido
sobre a adequacdo do que foi produzido para a utilizacdo posterior pelo préprio grupo
ou por outros interessados — ndo participantes desta oficina — em levar essas informagdes
a comunidade. Os facilitadores deverdo ser cuidadosos ao sugerirem modifica¢des, pois,
ao mesmo tempo em que devem ajustar alguma informagdo que pode estar equivocada,
deverio respeitar o teor da producdo do grupo e sua criatividade. E importante que os
participantes reconhe¢cam os produtos como seus!

Lembrar ao grupo que, a partir daquele momento, todos ja dispdem de informa-
¢Oes e materiais informativos que poderao ser utilizados nas atividades de multiplicagao,
individual ou coletivamente. Enfatizar que, independentemente de terem participado no
subgrupo da elaboragdo do produto, eles pertencem a todos os integrantes da rede.

Acordos e pactos: serdo discutidas com os participantes quais as melhores for-
mas de se realizar a divulgagao de informagdes e como imaginam as oportunidades de se
utilizarem dos produtos por eles confeccionados durante a oficina. Discutir com o grupo
todas as oportunidades possiveis, sejam em eventos como feiras ou festas locais, sejam no
dia a dia dos servi¢os. Pontos a serem negociados:

> Defini¢do com o grupo de um prazo para a realizacdo das atividades de divulgacdo
de informagdes. Deve-se garantir que o prazo para a realizacdo das primeiras
atividades ndo seja superior a um més a partir da data da oficina, para que o
grupo néo se desmobilize.

> Para cada atividade realizada, coletiva ou individualmente, sdo solicitados o
registro e 0 envio de um relatério aos facilitadores, com as seguintes informacdes:
atividade realizada, data, local, horério, publico, parceiros envolvidos, formas
utilizadas para divulga¢do, material produzido na a¢do (registros como fotos,
listas de presenca etc.). Deve ficar claro aos participantes que o relatério ndo deve
representar um trabalho exaustivo ou complexo, ao contrario, deve ser simples,
objetivo e pode ser escrito, inclusive, a mao. Esse cuidado é importante para ndo
desestimular o registro das atividades realizadas posteriormente.

> Escolha de relatores/representantes dos subgrupos e de um coordenador geral
do grupo. Estas pessoas serdo para o grupo, a comunidade e os facilitadores as

referéncias para as agdes do grupo e responséveis pela “guarda” dos produtos
confeccionados.

> Todos estes acordos deverdo ser registrados em papel kraft por um facilitador,
para que os participantes possam copid-los, o que facilitard o acompanhamento
do cumprimento do que foi pactuado com o grupo e, também, subsidiara os
relatdrios a serem gerados pelo grupo apds a realizagdo das atividades.
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O objetivo desta atividade é: referendar o compromisso por parte do grupo de
realizar a multiplicagdo/divulgacao de informagdes, com a utilizagdo do material produ-
zido durante a oficina. E importante reforcar com todos a necessidade de articulagdo com
outros parceiros da comunidade.

Avaliagio: Os participantes serdo convidados a dizerem o que acharam da oficina,
como se sentem tendo realizado as atividades e tendo agora material informativo em méos
que podera ser utilizado em suas atividades futuras de multiplicagdo das informagdes so-
bre a hanseniase nas suas comunidades.

Aplicagio de questionario* de avaliagdo: Este questiondrio devera conter pergun-
tas relacionadas & metodologia utilizada, ao seu desempenho na oficina e ao desempenho
dos facilitadores, indicando os pontos negativos e positivos e dando sugestdes para ade-
quagdo do método para a realizagdo das proximas oficinas.

Encerramento

32 Etapa: Acompanhamento das atividades de mobilizacao

A metodologia de mobiliza¢do social proposta ndo se encerra com a realiza¢io da
oficina de formagao de multiplicadores. E importante que haja, posteriormente, incentivo
e acompanhamento das atividades a serem realizadas pelos grupos mobilizados nas suas
comunidades, implicando o cumprimento da agenda de acordos e pactos firmados du-
rante a oficina. Sem a realizagdo concreta dessas atividades, a a¢do de mobilizagio social
ficard incompleta.

A equipe de facilitadores e as instituigdes as quais os integrantes estdo vincula-
dos deverao garantir formas de acompanhamento e contato com os integrantes das redes
constituidas.

Recomenda-se que o contato da equipe de facilitadores seja feito prioritariamente
com o coordenador geral da rede, para obtengdo de informagdes e recebimento do mate-
rial referente as atividades de multiplicagio realizadas. E necessério criar um canal de co-
municagao que possibilite aos facilitadores manterem-se informados sobre o andamento
da rede e de sua atuagdo junto a comunidade.

Resultados da experiéncia com o projeto de Mobilizacao Social

Por meio das 23 oficinas realizadas, foram mobilizadas 325 liderancas comunita-
rias de 25 diferentes entidades, sendo que, entre estas liderangas, apenas 81 eram repre-
sentantes dos servicos de saude locais. A menor participagdo do setor saide na agdo foi
parte da estratégia do modelo proposto, pois o que se desejava era ampliar a divulgagido de
informagdes em outros espagos de didlogo e de atuagdo dos sujeitos sociais. Além disso,
os debates entre pares — neste caso liderangas comunitdrias - possibilitavam a participa¢io
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mais efetiva destes na oficina, uma vez que um maior numero de profissionais de saude
poderia inibir os demais participantes. Por outro lado, a presenc¢a destes profissionais,
ainda que em menor nimero, era imprescindivel, pois possibilitava o reconhecimento dos
grupos mobilizados como parceiros dos servicos, sendo um elo entre a comunidade e os
programas municipais de controle da hanseniase.

Embora nossa maior experiéncia seja com o tema “Hanseniase”, tendo como publi-
co convidado para as oficinas as liderangas comunitdrias, é preciso ressaltar que a meto-
dologia também foi (e ainda tem sido) utilizada com grupos académicos de Enfermagem,
Fisioterapia, Odontologia e, em outras ocasides, com profissionais de saide e funcionarios
de um Nucleo de Reabilitagdo Fisica.

A mesma metodologia foi utilizada, posteriormente, com os temas dengue e vigi-
lancia sanitaria, com resultados igualmente satisfatdrios.

O que nos motivou a ampliar a estratégia a outros grupos e outras areas da saude
foi a reagdo dos participantes do Projeto “Mobiliza¢ao Social com Enfoque em Hanse-
niase’, que, a cada final de oficina, falavam de sua satisfacio em terem participado e da
importancia dos novos conhecimentos.

Vejo como pontos negativos que ainda existem pessoas que tém pre-
conceitos sobre hanseniase e ndo sabem que ela tem cura. E como
ponto positivo, que eu posso provar o contrario (Lider comunitario
de Turmalina/MG).

Outro aspecto a ser apontado refere-se ao volume de a¢des que foram realizadas
nos municipios, ou seja, o real comprometimento dos grupos mobilizados, demonstrado
por meio dessas agoes. A frase citada acima é apenas um dos inimeros depoimentos que
explicitaram esse compromisso.

Apesar de termos como maior objetivo a formagdo de multiplicadores de informa-
¢Oes, muitos participantes das oficinas se revelaram efetivos mobilizadores, envolvendo
outros individuos, ausentes nas oficinas, em agdes posteriores de divulgacdo de informa-
¢Oes sobre a hanseniase entre seus pares.

Reiteramos que esses resultados, a nosso ver, tém intima relagio com o modelo
pedagdgico adotado, que privilegiou o didlogo, o respeito ao conhecimento circulante en-
tre a populagio, o acolhimento de duvidas e a incertezas e a valorizagdo dos participantes
como importantes atores de transformagdo em suas comunidades.

Avancos, desafios e desafinos

O SUS vem se consolidando, desde a sua criagdo, como um completo e complexo
sistema de satide. Torna-se imprescindivel, portanto, que o tema Educagdo em Saude te-
nha seu espago junto as agdes na busca da integralidade que o compde. Historicamente,
percebemos avangos nessa area, como:

434



MOBILIZACAO SOCIAL COM ENFOQUE EM HANSENIASE: MAIS UMA ARMA PARA UMA ANTIGA LUTA

o A criagdo de politicas de aproximacdo ensino-servico, que visam a qualidade
da atencdo a satde, assim como da formagio profissional, e ao aprimoramento
técnico dos trabalhadores da satde.

o A insercdo da educagdo em satde nas politicas e programas de saude.
o A destinagdo de recursos especificos para as agoes de educagio em saude.

« O fortalecimento dos Conselhos Municipais de Saude que visam ao Controle
Social.

Vale destacar a edigdo, pela Secretaria de Gestdo Participativa/MS, em 2005, da
Politica Nacional de Gestao Participativa para o SUS - PLANEJASUS - “que orienta as
acOes de governo na promogéo e aperfeicoamento da gestdo democratica no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS)”*2.

Contudo, embora tenhamos respaldo normativo, as agdes educativas sempre fo-
ram desafiadoras para os servigos, pois:

o Ha pouca habilitagdo dos profissionais de satde para realizarem atividades
de educagdo, tendendo a repetirem praticas educativas tradicionais, como a
realizagdo de palestras ou aulas expositivas, de forma verticalizada, com pouca
oportunidade de trocas entre os participantes.

o Ha sobrecarga de atribuices das equipes de saude, o que impede ou dificulta a
assimilacdo da educagdo como uma ferramenta de trabalho.

« Ha pouco envolvimento, apoio e, muitas vezes, desconhecimento dos gestores de
saude sobre as politicas de educagio, informagdo e comunicagio, resultando em
prioridade quase absoluta as agdes curativas.

« Haé dificuldade em mensurar o impacto das a¢des educativas e a assimila¢do das
informagoes repassadas, ja que ha poucos instrumentos destinados a isso.

Assim, nesse cendario de avancos e desafios, nossa experiéncia com a mobilizacido
social apontou a necessidade de estarmos atentos para possiveis desafinos. Ainda que
ndo tenha sido realizada pesquisa de avaliagdo do projeto, os resultados e desdobramen-
tos da mobilizagdo mostraram-se promissores (ampla divulga¢do de informagdes sobre
hanseniase, como ja explicitado, e a possivel elimina¢do e/ou redugdo dos estigmas a
ela relacionados, entre a populagio envolvida). Compreendemos, entretanto, que agdes
dessa natureza nao devem se configurar em projetos isolados (com principio, meio e fim),
mas em programas, inserindo-se no cotidiano dos servicos de satide. Apontamos serem
necessarios:

o Efetivar a educagdo em satde como uma ferramenta de agdo dos programas.

o Garantir a real integracdo dos grupos mobilizados com a equipe de satde local,
reconhecendo-os como multiplicadores das informacdes e envolvendo-os nas
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discussdes e na construgdo das politicas publicas e, também, nas atividades
educativas a serem realizadas pela equipe de satude.

« Acompanbhar os grupos formados, visando a busca de solugdes para as possiveis
dificuldades encontradas no desenvolvimento das atividades de educagdo
em saude. O acompanhamento permite, da mesma forma, a manutenc¢do do
engajamento e da motivagdo do grupo.

o Acompanhar, por meio de andlise dos indicadores disponiveis, a eficicia das
agoes educativas nos resultados esperados.

Acreditamos que essas medidas sdo fundamentais para garantir os avan¢os no con-
trole das principais morbidades que acometem a populagdo (em especial a hanseniase),
com participacdo e fortalecimento do controle social no SUS.

No caso do Programa de Controle da Hanseniase da SRS/Diamantina, ainda ha
um longo caminho a percorrer. Contribuir na efetiva¢do das propostas acima referidas, no
contexto dos servicos municipais da sua jurisdi¢ao, continua sendo o maior desafio e, por
que nio dizer, desejo. Acreditamos, porém, como Pedro Demo', que

se nao tivéssemos utopias, contentar-nos-iamos com a relatividade
da fase vigente e nio nos proporfamos mudangas [...] E na utopia
que a humanidade deposita seus sonhos mais lindos, como a igual-
dade, a autogestdo, a autopromogao, a democracia, a participagio, a
solidariedade, etc [...] onde pulsa a utopia, fervem os ideais, proje-
tam-se alternativas, gravitam as esperangas.

E nao estamos sos...

Nestes anos de estrada, encontramos muitos educadores e profissionais dos pro-
gramas de controle da hanseniase, oriundos dos mais diversos lugares e servigos do pais,
realizando tantos trabalhos criativos e interessantes, demonstrando o variado leque de
possibilidades, formas, maneiras e estilos de se fazer educagdo em sadde, provando que
néo ha modelo ideal ou um tnico modelo! Grupos que utilizam de suas habilidades fi-
sicas, manuais e intelectuais, que resgatam elementos da cultura local, que surpreendem
pelo simples e cotidiano. Presenciamos cirandas, dramatizagdes, fotografias, videos, paré-
dias, gincanas. Percebem quanta criatividade?

Como exemplos, podemos citar algumas experiéncias:

« A mobiliza¢do utilizando rddios comunitdrias (Metodologia na Mobilizagdo de
Comunicadores de Radio: Rede de Comunicadores Solidarios. Uma experiéncia/
Ceard — Expositora: Andréa Pinheiro).

o A capacitagido de manicures e cabeleireiras para a descoberta de casos ocultos em
favelas do Rio de Janeiro, com confec¢do de cartilhas e fotonovelas (Mobilizacao
de populagdes excluidas: Materiais de Comunicagio & Educag¢do/Rio de Janeiro
- Expositora: Saskia Schooland).
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o A experiéncia do Estado de Pernambuco, com a utiliza¢do de xilogravuras,
literatura de cordel, fantoches, frevo e teatro com pernas de pau, destinados
a sensibilizagdo de publicos diversos, entre eles, feirantes e popula¢io num
mercado popular.

E o que chama a atengdo nessas experiéncias? O esfor¢o de aproximagio do coti-
diano das pessoas, de utilizar como cendrio de praticas os espagos onde a sociabilidade
¢ mais dinimica e diversa. Emergem em cada uma dessas experiéncias a inquietagdo e a
coragem de tentar ndo apenas fazer para, mas fazer com; fazer junto, sem deixar de lado
a responsabilidade precipua dos servigos de satide no controle da hanseniase, ou seja, na
reducio ou eliminagdo de dores e sofrimentos provocados pela doenga.

Sendo assim, sugerimos que vocé tenha sempre um olhar atento as experiéncias de
outros colegas, inclusive sobre outros temas, pois o grande encantamento da educagio em
saude consiste nas inimeras possibilidades de ousar. Ousar nos temas, nas dinimicas, nas
metodologias, na ousadia.

E, por tltimo, gostariamos de ressaltar que, ao compartilhar com outros profissio-
nais e colegas nossa experiéncia e ferramentas de trabalho, esperamos que esse ato seja
recebido antes como um convite: & coragem de experimentar a troca de conhecimentos,
de vivéncias, de cansacos, de vontades e esperangas; a gratiﬁcante experiéncia de trocar, a
cada final de oficina, muitos abragos calorosos, de ler e ouvir relatos tdo marcantes e cheios
de sabedoria como os que lemos e ouvimos; convite ao prazer de receber fotos, panfletos,
videos e tantos outros registros das atividades que pessoas de tio diferentes locais e setores
foram capazes de realizar; convite ao desejo de compartilhar sonhos de mudanga’.

Enfim, desejamos que vocé tente, ouse, crie, recrie, copie, mas, principalmente,
desejamos que se apaixone, assim como nés. E que continue a tecer a rede de parceiros e
compartilhe conosco suas experiéncias. Envie-nos suas fotos, relatos, sugestdes, inquieta-
¢oes ou o que desejarem. Ficam aqui os nossos contatos:

deresille@yahoo.com.br;

raquel.galiciolli@hotmail.com;

roseliaroferreira@yahoo.com.br.
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NOTAS

A O roteiro da oficina foi criado por Rafael Teixeira e Raquel Galiciolli, com colaboragio de Rosélia Ferreira.
Todos os anexos incluidos neste texto também foram elaborados para o projeto.

Caso se pretenda realizar a Oficina com representantes de apenas uma Institui¢do (Unidade de Saude, Escola/
Universidade, Sindicato, Empresa etc.), a carta-convite devera ser encaminhada ao seu representante com
antecedéncia.

Veja no Anexo I uma proposta de roteiro da oficina, mais esquematico e resumido, com a defini¢do do
tempo para cada atividade.

No Anexo II, listamos o material necessario para a realizagio de uma oficina, sendo que alguns materiais
podem ser utilizados em mais de uma oficina.

No Anexo III, apresentamos algumas situagdes que foram utilizadas para as dramatizagdes durante as oficinas.

Apresentamos um modelo de questionario de avalia¢io, no Anexo IV.
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ANEXO |

Sugestao de roteiro simplificado da oficina

Manha
8:00 - 9:30:
o Apresentagio dos participantes

« Apresentacio da oficina pelos facilitadores

o Discussio: (abrir para discussdo: como o grupo vé/sente/percebe o problema/
doenga? Tem algum conhecimento ou experiéncia sobre o assunto?

« Painel de duvidas: (o que eu gostaria de saber sobre HANSENIASE?)

9:30 - 10:30:

o Video: (apds a projecdo, explorar rapidamente a percep¢io do grupo: o que
vocés entenderam; algumas davidas ja foram esclarecidas? etc.)

» Exposicio oral: (informagoes complementares e indispensaveis sobre o assunto)

o Retorno ao painel de davidas: (explorar ao maximo as duvidas restantes.
Cada participante deve retirar do painel e responder as perguntas para o grupo,
podendo ser sua ou de outro).

10:30 - 10:45: Lanche.
10:45 - 12:00:

o Dramatizagao: (ver exemplos de situagdes em anexo. Os voluntarios conhecerdo
seu papel apenas naquele momento; deverdo ser orientados a representar a
situacdo da maneira que julgar conveniente. Apds cada encenacéo, os demais
deverdo dar sua opinido a respeito do assunto, discutindo as motivagdes das
atitudes expostas).

Roteiro da oficina (tarde)

13:30 - 14:30:

« Discussio derede: (o que esse grupo tem em comum? O que vocés entendem por
trabalhar em rede? Vocés estdo sozinhos? Quem sdo seus parceiros? O sistema
de satde é capaz de cuidar sozinha desses problemas? Obs.: Deve ficar claro que
nao ¢ retirar o papel da saide, mas dividir a responsabilidade/compromisso. A
questdo fundamental é construir o conceito de rede junto com o grupo).

« Pontos fortes: (levar o grupo a apontar as qualidades e virtudes que fizeram com
que tenham sido os indicados para colaborar com uma proposta de resolu¢io de
um problema coletivo - registrar as falas).
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« Desafios: (apontar os desafios no trabalho de multiplicagdo de informagdes com
a comunidade, refletindo sobre a pratica dos participantes como lideres e agentes
de mudanga, superando desafios cotidianos da mesma natureza - registrar falas).

+ Vestindo a camisa: (atividade opcional, mas de grande efeito. E importante
incluir no or¢amento do projeto a confecgdo de camisetas relacionadas ao tema,
para serem distribuidas aos participantes).

o Escolha de um nome para o grupo: (os participantes poderdo indicar varios
nomes, para votagdo/escolha).

« Painel do grupo de referéncia: (cartaz com nome/apelido e instituicdo dos
participantes, escritos em tarjas de cartolina, para exposi¢do em local publico,
que chame a atengio e desperte a curiosidade da populagio).

14:30 - 16:00:

o Escolha de materiais a serem produzidos: (de trés a quatro tipos; divisdo em
subgrupos, podendo ser produzidos: pega de teatro, programa de radio, faixa,
roteiro de gincana etc., a critério do grupo).

o Operacionalizagdo: (acompanhar o fazer: tentar fechar a atividade o maximo
possivel, sem deixar para depois. Buscar ndo interferir demasiadamente).

16:00 - 16:15: Lanche.
16:15 - 17:00:

« Apresentagio dos trabalhos: (buscar a opinido dos demais participantes, se sdo
produtos bons para a mensagem que se quer passar, apontando aspectos como
adequacdo da linguagem, conceitos corretos, etc.).

17:00 - 17:30:

o Acordos e pactos: (negociacdo de prazos para realizar as agdes na comunidade
- ideal em um més - lembrando que deverdo ser registradas em um relatério
sucinto e enviadas aos coordenadores e/ou facilitadores).

» Referéncias: (escolha de pessoas que aceitem ser referéncia na guarda e cuidado
dos materiais produzidos, para facilitar sua utilizagdo/localizagdo, quando
necessario. Convém que o grupo tenha um coordenador/articulador para
facilitar a organizagdo das agoes).

o Comentarios finais: (manifestagdo do grupo de como se sente, o que achou da
oficina, etc.).

o Aplica¢io de questionario de avaliagao:
18:00: Encerramento.
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ANEXO Il

RELACAO DE MATERIAL PARA OFICINAS DE MOBILIZACAO

ESPECIFICAGAO Q,UANTIDADE .
(aproximada p/ 01 oficina)
o Cartolina em cores variadas (para a o 10 unid.
confec¢do de crachas e de tarjetas para o
Painel de Duvidas)
o Papel kraft fi
apel kraft / sem fim . 10 unid.
e Fi
ita crepe . 01 rolo
. f ifica *
Caneta esferografica e
« Pincel atbmico (cores variadas) * .
e 25 unid.

. T fe szl
esoura de pape « 01 ou 02 unid.

» Tecido de algodao p/ faixa o 03 metros aprox. (com largura de 70 cm)

« Tinta de parede tipo suvinil branca
o 01 lata pequena

o Pincel ido ti incha n° 1
incel p/ tecido tipo trincha n° 16 o 5@ il

« Corante liquido tipo xadrez, em cores
. g ¢ » 01 tubo de cada cor
variadas

« Barbante (para a confec¢do de crachas) *

« 01 rolo
» Borracha branca *

o Régua grande *
04 unidades
« Colher descartavel
B o 02 unidades
 Papel de mao
. 05 unidades
o Papel tipo A4
« 01rolo
o Copo descartavel
.. , » 01 pacote pequeno
« Miquina fotografica e/ou filmadora*
. « 01 pacote pequeno
o Prancha para papel /escrita *
« 01 unid.
o Material Informativo Relacionado ao Tema
. . 03 a04 unid.
o Camisetas (opcional)

em quantidade suficiente para os
participantes

em quantidade suficiente para os
participantes

*material que pode ser reutilizado em mais de uma oficina.
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ANEXO Il

Sugestoes de dramatizacao

OBSERVACOES:

o Cada encenagio deverd ser proposta para 2 ou 3 voluntdrios.

« Cada voluntdrio / personagem receberd apenas o texto referente ao seu papel. Este
texto deverd ser impresso/escrito em uma tira de papel para ser entregue uma para
cada participante.

O facilitador deverd se certificar de que cada “papel” foi compreendido pelo
voluntdrio, sem que se induza qualquer tipo de comportamento, garantindo que a
dramatizagdo seja a mais espontdnea possivel.

SITUACAO 1

Personagem 1: Vocé é um(a) senhor(a) de 65 anos que apresenta ha muito tempo uma
mancha no brago. Hd muito tempo percebe que ela é dormente, e percebe, também, que
durante as atividades domésticas ou profissionais, tem se machucado com frequéncia nas
maos, sem sentir, e que sé percebe depois. Vocé suspeita do diagnostico (Ja ouviu falar a
respeito e ndo quer nem falar o nome!), mas tenta esconder, pois reside com filho, nora
e netos e teme que eles descubram e desejem afastd-lo(a) da convivéncia de sua familia.

Personagem 2: Durante uma visita na casa de vizinhos, vocé percebe que um(a) senhor(a)
apresenta uma mancha em seu brago, e que tenta escondé-la. Pelas caracteristicas (Vocé
deve perguntar a ele(a) os sintomas), vocé ja suspeita do que se trata. Vocé precisa
convencé-lo(a) a consultar um médico. Na casa residem também outros adultos e outras
criangas.

A partir dai, a situagdo se desenvolve seguindo a decisdo de cada um.
> Questdes para discussdo com o grupo apos a dramatizagio:

o Qual o problema dessa situa¢ao?
o Qual foi a postura inicial da personagem 1? Por que ela agiu assim?
« Como foi a abordagem da personagem 2 e o que a motivou?

o Vocé acha que as pessoas de sua comunidade teriam uma reacdo parecida?
Por que?
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SITUACAO 2

Personagem 1: Vocé é cliente de uma mercearia hd muito tempo e descobre que o(a) bal-
conista que o atendeu tem hanseniase. Vocé procura o(a) proprietdrio(a) para exigir que
ele(a) demita o(a) funciondrio(a), pois ndo quer correr riscos e nem colocar sua familia
em perigo.

Personagem 2: Vocé é dono(a) de uma mercearia e é procurado(a) por um(a) cliente que
exige que vocé demita um(a) funciondrio(a) seu que estd com hanseniase.

A partir dai, a situagdo se desenvolve seguindo a decisdo de cada um.
> Questdes para discussdao com o grupo apos a dramatizagio:

o Qual o problema dessa situa¢ao?

o O que vocés acham da conduta da personagem 1?

o Qual areagéo da personagem 2 e como ela resolve a situa¢ao?

o O que vocés acham da conduta da personagem 2? Por que ela agiu assim?

« Esta é uma situacdo possivel de ocorrer em seu municipio?

SITUACAO 3

Personagem 1: Ao visitar uma familia de amigos, vocé observa que a dona da casa ndo
percebe que estd queimando o bragco com a chama do fogdo, enquanto prepara um café.
Ha nos bragos algumas cicatrizes de queimaduras e de pequenos cortes. Percebendo que
h4 algo errado, vocé tenta descobrir o que esta acontecendo com ela e convencé-la a pro-
curar ajuda.

Personagem 2: Vocé vem percebendo que seus bragos e maos estio dormentes, mas ndo
quer comentar o assunto, ndo dando muita importancia para alguns pequenos acidentes
que vém ocorrendo.

A partir dai, a situagdo se desenvolve seguindo a decisdao de cada um.
> Questdes para discussdo com o grupo apds a dramatizacéo:

o Qual o problema dessa situagdo?
« Como foi a reagdo inicial da personagem 2? Por que ela agiu assim?

« Como foi a abordagem da personagem 1 e o que a motivou?
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SITUACAO 4

Personagem 1: Vocé vai visitar um(a) colega para ver se esta tudo bem, pois vem sentindo
sua falta hd mais de um més nas reunides do grupo de jovens. Enquanto conversam, ob-
serva manchas no corpo dele(a) e procura saber o que estd acontecendo.

Personagem 2: Vocé percebe que tem manchas pelo corpo e que algumas vezes se ma-
chuca e ndo sente. Sabe que ha algo errado, mas tem medo de saber o que é e prefere ndo
falar no assunto.

A partir dai, a situagdo se desenvolve seguindo a decisdo de cada um.
> Questdes para discussdao com o grupo apos a dramatizagio:
o Qual o problema dessa situa¢ao?

o Como foi a abordagem da personagem 1 e o que a motivou?

« Como foi a reagdo do(a) seu amigo(a)? Por qué?

SITUACAO 5

Personagem 1: Vocé é motorista de énibus de uma importante linha intermunicipal e
descobre que um usuario que todo o més utiliza essa linha é portador de hanseniase. Vocé
o proibe de entrar e é chamado(a) pelo proprietirio(a) da empresa.

Personagem 2: Vocé é dono(a) de uma empresa de Onibus e tem noticias de que um usua-
rio, portador de hanseniase, foi impedido de utilizar um énibus de sua empresa. Vocé
chama o(a) motorista para esclarecer a situagéo.

A partir dai, a situagdo se desenvolve seguindo a decisdo de cada um.
> Questdes para discussdo com o grupo apos a dramatizagio:

o Qual o problema dessa situa¢ao?
o Como pode ser avaliada a conduta da personagem 1?

o Qual a reacéo da personagem 2 e como resolve a situacao?
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ANEXO IV

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA OFICINA

Data: __ /_/ Municipio:

1 - O que vocé achou da Oficina?

2 - Quais os pontos positivos e negativos da Oficina que vocé gostaria de comentar?

3 - Como vocé avalia as informagoes discutidas sobre hanseniase?
() Claras e suficientes () Claras, mas insuficientes () Confusas

4 - Vocé se sente seguro(a) e motivado(a) a participar de a¢gdes de combate a hanseniase
no seu municipio?

Sim( ) Nao( ) Porque?

5 - Como foi a sua participa¢io?

6 - O que achou do nosso trabalho?
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Treinamentos e capacitacoes:
" | promocao de saude

Isaias Nery Ferreira

“Os pequenos atos que se executam sdo melhores
que todos os grandes atos que apenas se planejam”
George Marshall

Comunica¢ido é um tema que todos entendem e opinam, pois a vivenciamos como
pratica social nas nossas relacdes de trabalho, familiares e sociais, levando-nos & formagéo
de pontos de vista. Pode ser também um objeto de estudo e, neste caso, ela se inclui no
campo da “comunicagdo e saude’, que faz interface com outros campos, como a ciéncia,
informagdo, politicas publicas, entre outros. A comunica¢do no contexto da satde cole-
tiva tem como meta o aperfeicoamento de uma politica publica de saide, que, além de
informar, leva a participagdo da populacéo, proporcionando o debate democratico para a
mudanca de comportamentos e realidades’.

As agdes dos profissionais de saide impactam positivamente ou ndo. A histéria da
saide publica brasileira possui exemplos de trabalhos realizados por sanitaristas que nio
foram aceitos pela popula¢do, como a revolta da vacina, ocorrida no inicio do século pas-
sado devido ao seu aspecto impositivo. Entéo, foi introduzida a educa¢do como ferramenta
para quebrar a resisténcia da populagio as a¢oes dos profissionais, criando uma situagao de
acomodagdo sociopolitica. Assim, o Centro de Saude passou a ocupar um espago de traba-
lhos educativos com palestras, filmes e reunies principalmente com a populagio pobre?.
No entanto, todos os profissionais de saude que trabalham em servigos e/ou treinamentos
percebem, em sua pratica didria, que este tipo de educagdo “conteudista’; seja para os pa-
cientes ou para a equipe profissional, ndo gera adesdo as mudangas necessarias, tampouco
o0 engajamento dessa clientela e mesmo dos proprios colegas de trabalho no processo de
construcdo de uma nova realidade, que exige a participagio e trabalho de todos os atores.

Como principio basico de cidadania, toda a populagéo precisa ser informada sobre
os Programas de Saude existentes, suas agdes e garantia de neles ser atendido, visando
a integralidade e a universalidade preconizadas pelo SUS. Com relagdo a hanseniase, a
populagido necessita ser informada sobre os sinais e os sintomas da doenca, as formas de
prevencao, o diagnostico precoce e seu tratamento. Faz-se necessario combater uma viséo
ainda existente de que a hanseniase ndo tem cura, mutila o que gera estigma por parte da
populacdo, acarretando rejeicio e exclusdo social do portador da doenga®.
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O Ministério da Satde tem apoiado iniciativas como a Educa¢do Popular em sad-
de. Este processo de fazer satide remonta desde a década de 70 com a participagio de
profissionais de saude atuando em pequenas comunidades de periferias, identificando
liderangas, criando espacgos de debates, visando superar o fosso cultural entre servigos
de satde, Organizagées Nao Governamentais, saber médico e movimentos sociais e, por
outro lado, a dindmica de adoecimento e cura do mundo popular.

Neste processo, direitos sdo debatidos, contribuindo para a mudanca na vida das
pessoas, pois libera pensamentos e atos efetivos de mudanga, sobretudo, social. As fer-
ramentas pedagodgicas utilizadas contribuem para transformar as informagdes sobre a
doenga hansénica em construgdo e criagdo de novas maneiras de abordagem e monito-
ramento desta nosologia. Trabalhando com atores sociais, a Educagdo Popular permite a
participacdo do cidaddo, apresenta novas tematicas, estratégias e contribui para formar
profissionais comprometidos também com mudancas sociais tdo necessarias devido aos
problemas psiquicos e sociais acarretados pela hanseniase decorrentes do estigma que
ela ainda provoca. A aproximagio entre os profissionais de satde e a populagdo em uma
estratégia de enfrentamento da doenga possui grandes possibilidades de sucesso devido
a um maior cuidado nas relagdes interpessoais e a inclusdo de saberes, desejos e necessi-
dades do outro, contribuindo para uma ética de respeito a autonomia das praticas e dos
saberes populares que podem contribuir na constru¢ido de novas maneiras de abordar a
hanseniase, por meio de trabalhos compartilhados*.

Novas estratégias sdo necessarias para o enfrentamento da hanseniase, pois ela ain-
da é um problema relevante de saide publica brasileiro. Basta lembrar que a Noruega,
dentre outros paises, eliminou a doen¢a como problema de satide publica antes da exis-
téncia dos antibidticos especificos. A detecgdo precoce de casos na comunidade contribui
para o rompimento do ciclo da doenga, razédo pela qual é um dos postulados do programa
de controle da doenga em nosso pais. Precisamos capacitar os profissionais para que pos-
sam atuar com pericia em areas endémicas e também aqueles que atuam em regides de
baixa endemicidade que possam detectar os sinais e sintomas da hanseniase. O diagnos-
tico tardio é, sem duvida, prejuizo para o portador da doenga, uma vez que ele ja podera
ter uma incapacidade ou deformidade instalada.

Os profissionais de saude, sobretudo aqueles que atuam na atengio primaria, tra-
balham ou deveriam trabalhar sob a 6tica da Promogéo da Sadde, dentro de um conceito
positivo e multidimensional que engloba, sobretudo, a participagdo no trabalho com a
saude da populagdo, em que se busca uma educagio voltada para a conquista de informa-
¢do e habilidades®.

No entanto, ao trabalhar com educa¢éo em saude, a literatura aponta uma dis-
crepéncia entre praticas existentes e reflexdo tedrica sobre elas, pois, quando analisamos
o fazer, possuimos um arsenal consideravel de estratégias, metodologias e modalidades,
enquanto a teoria quando aplicada pode continuar sendo reducionista, fragmentadora e,
muitas vezes, ligadas a psicologia comportamentalista, gerando esses modelos de indivi-
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dualismo e passividade do educando, falta de contextualidade macrossocial e cultural e
énfase em comportamentos®. Os programas de saude visam ao bem-estar da coletividade,
focando nos individuos suas a¢des, no entanto, devido ao reducionismo, muitas vezes
varidveis importantes nio sio objeto de intervenc¢do, como a cultura e padréo social do
individuo, objeto de interven¢do do programa.

As agbes educativas fazem parte do elenco de prioridades do Ministério da Saiade
que devem ser utilizadas pelos profissionais de satde a fim de diagnosticar precocemente
o0s casos, intervindo no processo saide x doenga, a fim de evitar danos, socializando os
acometidos e contribuindo para a redu¢io do estigma causador de tantos males. A Politi-
ca Nacional da Atengédo Basica salienta que todos os profissionais de satde que atuam na
atencdo primaria tém importante papel e contribui¢io nas agdes de Vigilancia em Saude e,
dentre as atribui¢ées comuns a todos estes profissionais de satde, encontram-se:

- desenvolver agbes educativas e de mobilizagdo da comunidade relativas ao
controle das doengas/agravos em sua area de abrangéncia;

- orientar a comunidade quanto ao uso de medidas de protecio individual e
familiar para a prevenc¢do de doengas/agravos;

- mobilizar a comunidade para desenvolver medidas simples de manejo;

- articular a¢des de protecio coletiva’.

O educador/monitor trabalha com o “aluno” construindo juntos a partir das ne-
cessidades da aprendizagem e utilizando determinadas ferramentas como a reflexdo e o
dialogo, desvela a realidade de maneira critica e conscientizadora, tornando o aluno um
agente da transformacéo social®. Cada atividade entdo passa a ser uma troca de saberes
em que deve imperar sempre o didlogo. Neste sentido, utilizando estratégias como circulo
de cultura, o monitor pode coordenar os encontros abordando os conhecimentos dos
participantes sobre a hanseniase, o que ja sabem e o que precisam saber, formando uma
opinido critica por meio da légica dialogal ativa. Neste trabalho, procura-se refletir, inves-
tigar, instigar a aquisi¢do de novos conhecimentos para que o treinando se contamine com
a causa da hanseniase, possibilitando que ele intervenha na realidade do portador desta
doenga, buscando mudar sua realidade por intermédio da mutua participagdo, assumindo
compromissos, e, finalmente, altere a realidade encontrada.

O instrutor/monitor pode valer-se de materiais educativos que irdo atuar como
mediadores na producéo de sentido, sob a 6tica sanitarista, pois valores, conceitos e politi-
cas adquirem status de verdade e auxiliam na formagao de politicas sociais proprias. Neste
processo, os interlocutores se interagem e ressignificam suas histdrias e seus saberes’.

O trabalho de capacitagio em hanseniase, além dos aspectos tedricos e técnicos em
relagdo a doenca, deve promover uma discussdo entre os participantes sobre a vigilancia
da situagdo de saude, visando desenvolver agdes de monitoramento continuo da regido
de cada participante, levando os profissionais a entenderem como a doenga se manifesta
naquele local, por meio da analise dos indicadores de satde padronizados pelo Ministério
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da Saude. Neste processo, os profissionais devem ser sensibilizados quanto a necessidade
de planejar e programar acdes de enfrentamento e controle da doenca em sua regido, bus-
cando sempre a interagdo entre os rgaos governamentais e ndo governamentais, e sempre
com a participagdo de grupos sociais para que as agdes intersetoriais a serem realizadas
encontrem menos resisténcias e proporcionem melhores resultados. Também nao menos
importante é a supervisdo das agdes programadas nos municipios por meio de instrumen-
tos de gestdo como processos de acompanhamento, monitoramento e avaliacdo que devem
estar institucionalizados no dia a dia dos servicos como orientador das praticas de satde’.

Outro ponto importante a destacar é que todo treinamento deve ser planejado, e
ndo pode ocorrer ao acaso. O profissional para prestar um atendimento de qualidade ne-
cessita de apoio baseado no tripé: formacéo, supervisio e apoio institucional®.

Neste processo, a International Federation of Anti-Leprosy Associations — ILEP su-
gere 0s seguintes passos:

1 - Analise — Qual a situagido da hanseniase na area, necessidades do treinamento,
formagao, recursos disponiveis, contexto da formagéo e parceiros.

2 - Projeto - Adequagéo aos requisitos do planejamento, tipos de planejamento,
onde e como os cursos devem ser realizados, o que deve ser ensinado, quais
metodologias de ensino sdo mais adequadas.

3 - Recursos - Como os treinandos podem ser ajudados a atingirem seu pleno
potencial, materiais que podem ajudar o facilitador.

4 - Avaliagido - Essencial para que se possa melhor continuamente a qualidade dos
treinamentos'’.

Ao se planejar um treinamento, deve-se reconhecer o trabalho em equipe dentro
do processo de educagio permanente. As habilidades destacadas nesta etapa visam co-
nhecer e analisar o processo de trabalho a ser executado na unidade de satide, domicilio
e comunidade; identificar o papel de cada participante neste processo; compreender o
sentido da complementariedade do trabalho em equipe com principios éticos nas rela-
¢Oes profissionais; democratizar as informagdes, identificar e organizar as necessidades
de capacitagdo dos componentes, atividades de ensino e pesquisa, bem como identificar e
prevenir as consequéncias da carga de trabalho na equipe a ser treinada.

Alguns conhecimentos sdo necessarios para desenvolver este trabalho como ca-
racteristica organizacional dos servigos de satde, técnica do trabalho, sentido de coopera-
¢do, uso de tecnologias, principios éticos nas relacdes profissionais, regulamentagdo pro-
fissional das categorias, métodos de ensino e pesquisa. A intersetorialidade proporciona
a articulacdo de saberes e experiéncias no planejamento e integra os servigos de satude a
outros 6rgios publicos a fim de articular politicas e programas de satide. O entrosamento
de saberes propiciara a potencializa¢do de recursos financeiros, tecnoldgicos e pessoal e
contribuira para evitar a duplicidade de a¢des e desperdicios diversos'.
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Outro aspecto a considerar em programas de treinamentos e capacitagdes é a
importante contribui¢do de outras areas ndo menos importantes ao abordar o enfrenta-
mento da doenca hansénica. Neste aspecto, devemos trabalhar o contexto sociologico e
antropoldgico da hanseniase, uma vez que o paradigma biomédico ainda néo foi capaz de
elimina-la como problema de satide publica como pretendia originalmente, haja vista que
a tecnologia medicamentosa existente ha décadas ainda ndo conseguiu sanar o problema
apesar de sua importancia e necessidade. Neste contexto, faz-se necessario buscar ferra-
mentas que trabalhem os aspectos sociais e subjetivos da doenga e sua cura, considerando
os fatores socioculturais envolvidos no processo saude-doenca. Talvez uma das razdes
seja que, por ser considerada uma doenca “de pobre” por grande parte da populagio ja
que ela atinge extratos populacionais de menores rendas e é ainda estigmatizante, a han-
seniase foi negligenciada por gestores, pesquisadores e até profissionais de satide. Ainda
observamos o ocultamento da doenga e da propria condi¢do de portadores dela visto que
a realidade do estigma, preconceito e ignoréncia persiste como uma realidade. Devemos
também levar em conta que os objetivos de um programa de satide para serem alcanga-
dos perpassam necessariamente pelos que serdo alvos dele e, obviamente, dentro de seus
padrdes culturais, que fardo sua interpretagdo e avaliagdo. Assim, problemas que normal-
mente sdo considerados em segundo plano podem estar contribuindo para a manutengéo
da endemia, como migragdes, moradia, alimentagio, baixa autoestima, subemprego, au-
topercepgdo da doenga etc. Ou seja, a0 programarmos treinamentos e capacitacdes para
profissionais de satide, os temas relacionados a aspectos subjetivos da doenga como as
representacoes (fisicas, psicoldgicas, sociais e culturais) devem ser trabalhados por todos
os atores envolvidos no processo®.

Neste processo, o trabalho com profissionais de satude, pela educagdo continuada
em oficinas, permite que o monitor apresente problemas relacionados aos encontrados
pelos profissionais no dia a dia em seus locais de trabalho, e estratégias comuns sio ela-
boradas pelos participantes utilizando, inclusive, solu¢des ja empregadas por eles, desde
que tecnicamente viaveis. Nesta caminhada de aprimoramento do nivel de conhecimento
dos participantes no percurso da constru¢io do conhecimento coletivo que é interativo,
vinculos sdo construidos por todos que gerardo bons resultados no futuro préximo com
possibilidades de uma maior adesdo dos profissionais ou da propria comunidade a causa
de enfrentamento no controle da hanseniase. Desta forma, a hanseniase néo fica distante
da realidade, onde o “aluno/treinando” fica em posi¢do apenas de observador, pelo con-
trario, ele se torna participe do processo de busca de solugdes.

Técnicas pedagogicas de sensibiliza¢do sobre a doenga funcionam em um primeiro
momento em que o profissional entra em contato com a doenga. Nosso colega, o prof.
Carlos Alberto do Portal da Hanseniase, utilizava o termo “ser picado pela mosca da han-
seniase” para que os profissionais de saude se interessassem pela doenca e suas consequén-
cias e incorporassem o exame dermatoneurologico em seus atendimentos.

Os trabalhos de sensibilizagio da comunidade quanto a despertar um olhar da
populagdo para a problematica da hanseniase devem evitar o que sempre foi feito nos
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cursos, nos seminarios e nas oficinas de capacitagdo de profissionais de satde de forte
metodologia pedagogicas conteudistas, em que, em poucas horas, sdo fornecidas o maxi-
mo de informagdes. Essas metodologias podem levar a ndo interagao da popula¢do com
a equipe de satde, ficando essa apatica e ndo colaborativa. Este trabalho deve respeitar a
cultura e valores sociais regionais e religiosos do publico-alvo. Caso contrério, além de
néo se atingirmos os objetivos propostos, teremos provavelmente desperdicio de recur-
sos financeiros publicos. O trabalho, preferencialmente, deve ser desenvolvido na propria
comunidade, fora do servi¢o de satde, para os participantes se sentirem mais a vontade,
com técnicas ludicas dentro de uma abordagem de facil assimilacdo e participagdo. Pausas
para descanso e troca de informagdes sdo fundamentais para evitar o cansago. A busca,
portanto, de uma pedagogia que facilite o trabalho com o publico deve ser sempre uma
preocupagio da equipe’.

E preciso adequar sempre o material pedagdgico do trabalho realizado com a co-
munidade, pois cada servi¢o possui um grupo social com suas especificidades. Materiais
educativos bem estruturados e adaptados proporcionam melhor compreensio e assimila-
¢do da doenga, seus agravos e a importancia da prevencao pelos participantes. Materiais
como panfletos e cartilhas (associado ao género telenovela, por exemplo) podem ser um
bom instrumento para serem trabalhados temas de maior complexidade como as reagdes
ou neurites. Outros temas ndo menos relevantes a serem trabalhados sdo as diferengas
de género e sexo, cor e raca, bem como as dimensdes culturais e subjetivas do portador
da hanseniase, seus contatos, a populagdo e os profissionais de satide. A leitura coletiva
do material por todos os participantes contextualiza as experiéncias vividas por todos,
tornando-se um trabalho enriquecedor. A andlise do material educativo pela equipe e
pelos participantes proporciona melhor aproveitamento dos recursos, maior assimilagdo
de conhecimentos e contribui para a pratica do cuidado integral a saude'.

O desafio estd no profissional de satide que atua principalmente na aten¢do prima-
ria no interior do pais, que geralmente necessita trabalhar com varios programas de saude
e nem sempre possui condi¢Oes financeiras ou tempo disponivel para fazer capacitagoes a
fim de se atualizar. Por outro lado, alguns gestores de saude também relevam para um pla-
no secundario atividades da educa¢io continuada ou mesmo esparsos treinamentos em
servigo. Pela nossa experiéncia, ouvimos frequentemente colegas se queixando de estarem
sobrecarregados de atividades e “falta de tempo” em estudar. Alguns gestores por sua vez
também ja se queixaram de profissionais que se capacitaram e depois ndo executaram as
atividades desenvolvidas nos treinamentos. Outros problemas como a falta de adesdo de
alguns profissionais aos servigos, seja pela precarizagio da relagio trabalhista, que impede
a fixagdo do profissional no local de trabalho, seja pela falta de condi¢des minimas de
trabalho, também contribuem para a falta da integralidade no atendimento ao pacien-
te. De qualquer maneira, sdo desafios a serem superados e que exigem dos gestores, dos
profissionais de saude e da comunidade muito trabalho para a solu¢éo desses problemas.
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“Defino Pesquisa como a atividade bdsica das Cién-
cias na sua indagagdo e construcio da realidade. E
a Pesquisa que alimenta a atividade de ensino. Pes-
quisar constitui uma atitude e uma prdtica tedrica
de constante busca e, por isso, tem a caracteristica
do acabado provisorio e do inacabado permanente.
E uma atividade de aproximagdo sucessiva da reali-
dade que nunca se esgota, fazendo uma combinagdo
particular entre teoria e dados, pensamento e agdo™.

Introducao

A palavra “pesquisar” origina-se do Latim perquirere, “buscar com afinco’, de per-,
intensificativo, mais quaerere, “indagar”, de quaestio, “busca, procura, problema™. Pesqui-
sar em esséncia tem como significado o ato de buscar intensivamente e sistematicamen-
te, em detalhes, de modo consciente e intencional, visando a construgdo de realidades
tangiveis em cada contexto historico e sociopolitico, em particular®. Trata-se de atividade
constitutiva essencial da ciéncia, da cultura e da sociedade e representa uma via central
para o desenvolvimento tecnoldgico, cientifico e humano®.

Obviamente, os esfor¢os e interesses para a garantia de condi¢bes para o pleno
desenvolvimento de projetos de pesquisa sdo resultantes de iniimeros fatores, em parte
de natureza social, economica e politica, o que acaba por configurarem determinadas
situagdes um carater de desigualdade na execucdo de projetos de pesquisas em virtude
do diferencial de aplicagdo de investimentos com impactos importantes, em especial no
setor saude*”.
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Esse cendrio traz como perspectiva a reiterada negligéncia de determinadas
tematicas, geralmente, condi¢des promotoras e perpetuadoras da pobreza, que persistem
ou emergem, tornando-se grandes desafios para a saude publica em determinados
territérios>®’. Traduzem, em ultima andlise, a negligéncia de determinadas popula¢des
pela sociedade em geral, traducéo de diferentes graus de vulnerabilidade individual, social
e econdmica.

Ressalta-se aqui a op¢do pelo conceito de vulnerabilidade que vai além do cara-
ter individualizante e probabilistico do classico conceito de “risco” na epidemiologia, ao
interpreta-lo, na verdade, como um conjunto de aspectos que acabam por superar a di-
mensdo individual, englobando perspectivas coletivas e contextuais que levam a maior
susceptibilidade a determinadas condi¢des'®. Vale ressaltar que este conceito também leva
em considera¢io aspectos que dizem respeito a disponibilidade ou a caréncia de recursos
destinados a protecdo dessas pessoas'®!'.

Negligenciadas, portanto, sdo as populacdes vulneraveis atingidas e ndo necessa-
riamente as condigdes mérbidas que se expressam nesse contexto. Ao contemplar os dife-
rentes e complexos cendrios de desenvolvimento politico, econémico e social como base
para expressao dessas condigdes, refor¢a-se o fato relevante de seu controle ser essencial
para o cumprimento dos objetivos de desenvolvimento da Organiza¢io das Na¢des Uni-
das (ONU) para o milénio***'>". Portanto, a incorporagdo nas agendadas do empreen-
dimento de pesquisas englobando estas tematicas representa um caminho claro para o
desenvolvimento humano**'>!,

O conceito de doengas negligenciadas foi inicialmente estabelecido na década de
1970, no momento em que a Fundagdo Rockefeller lancou o programa “The Great Ne-
glected Diseases” (“As Grandes Doengas Negligenciadas da Humanidade”), e desde entdo
vem evoluindo e sendo alvo de mudangas consistentes. Nas primeiras décadas, seu marco
referencial ficou limitado a aspectos centralizados para a insuficiéncia de recursos para
pesquisa (biomédica) e a uma lista de doencas que tinha critérios definidos sem uma
perspectiva global, sem considerar as especificidades locais”®.

Em 2001, a partir do documento técnico “Fatal Imbalance. The Crisis in Research
and Development for Drugs for Neglected Diseases”, a organizagdo Médicos Sem Frontei-
ras (MSF) prop6s um novo e audacioso conceito para doengas tropicais negligenciadas,
focalizando agora na falta de prioridade e investimento pela industria farmacéutica. Re-
forcava-se que estas condi¢des possuiam incidéncia e prevaléncia destacada nos paises em
desenvolvimento e, portanto, fruto em grande parte da pobreza. Nesta nova abordagem,
foi proposta a divisdo das doencas em trés grandes categorias: Globais, Negligenciadas
e Mais Negligenciadas®. No primeiro grupo, estariam inseridas aquelas doencas que se
expressam tanto em paises ricos quanto pobres, com grande nimero de populagdes vul-
neraveis em ambos. No segundo, estariam aquelas que afetam paises ricos e pobres, mas
com a maior parte dos casos e maior carga da doenca concentradas nos paises em desen-
volvimento. Por fim, no terceiro grupo, estariam as doengas que incidem exclusivamente
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ou predominantemente nos paises mais pobres. Ainda, em 2001, o Relatério da Comissao
sobre Macroeconomia e Saude propds uma classificagio semelhante das doengas nas se-
guintes categorias: Tipo I (equivalente as doengas globais dos MSF), Tipo II (Negligencia-
das/MSF) e Tipo III (Mais Negligenciadas/MSF)>".

Este ultimo relatdrio, composto por um grupo de economistas, além de ter corro-
borado com os estudos da organizagao MSE, introduziu um significativo avango na ma-
neira de ver as relagdes entre satide e desenvolvimento economico e social®. A saude foi
reconhecida como um requisito fundamental para o desenvolvimento econémico e social
e ndo apenas como resultantes de baixos niveis de desenvolvimento de alguns paises ou
como corresponsaveis por este subdesenvolvimento*!>!5.

Uma mudanga conceitual significativa, apesar de ainda nio totalmente apropriada
pelos pesquisadores, foi iniciada pela revista Public Library of Science (PLoS) Neglected
Tropical Diseases (NTD), de acesso aberto, e editada pelos Institutos Nacionais de Saude
(NIH) nos Estados Unidos®’. Segundo essa proposta, as doengas negligenciadas passaram
a ser definidas como promotoras da pobreza, pois mantém pessoas, populagdes e paises
em um circulo sustentado e perpetuador de pobreza®. Nesta mesma linha, o Global Forum
for Health Research (2005) define doengas negligenciadas como um conjunto de enfer-
midades intrinsecamente associadas a condi¢do de pobreza’. As precarias condi¢des de
vida e as iniquidades em satde representam, portanto, os principais fatores responsaveis
pela maior incidéncia destas doengas®>>'>!>. Mesmo sendo responsaveis por quase metade
da carga de doenga em paises em vias de desenvolvimento, os investimentos transferidos
para agoes de pesquisa e desenvolvimento nao tém priorizado essa drea*".

Nessa perspectiva, as estratégias atuais para a elimina¢do da miséria deveriam levar
em considera¢do o fato de a satde representar um dos mais importantes pilares para o
desenvolvimento econdmico e social humano®’. O combate as doencas negligenciadas,
portanto, passaria a ser uma real prioridade em satide publica com énfase na eliminagdo
da pobreza®.

Do ponto de vista da busca de respostas para a persisténcia dessas doengas nos
paises em desenvolvimento, identifica-se uma sucessdo de “falhas” do processo de inova-
¢do em saude®. Dentre elas: falha de ciéncia, quando ha conhecimentos insuficientes; falha
de mercado, quando existem medicamentos ou vacinas, mas a um custo muito elevado, e
falha de saude publica, quando os medicamentos estdo acessiveis, mas ndo sio utilizados
adequadamente em razdo de deficiéncias de planejamento”®'*. Falhas de ciéncia exigem
mais investimentos em pesquisa. Falhas de mercado requerem mecanismos inovadores de
financiamento ou negociagdes para reducéo de precos. Falhas de satde publica exigem no-
vas estratégias, incluindo pesquisas, para integracdo de a¢des validadas aos sistemas nacio-
nais de satide, ampliando o grau e diversidade de cooperagio nacional e internacional”™.

Com base no texto introdutério anterior, a hanseniase insere-se como condigdo
cronica infecciosa promotora e perpetuadora da pobreza'®"

que afetam diversos grupos populacionais, o que a enquadra no grupo das chamadas

, um reflexo das iniquidades
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doengas negligenciadas®”", trazendo grande carga as populagdes humanas? . Ademais,
traz consigo a forte necessidade de mobilizacdo de esforcos e recursos para o seu real
enfrentamento.

Como condigio negligenciada, a hanseniase associa-se intrinsecamente a pobreza,
integrando a agenda inconclusa da satide em paises endémicos, incluindo o Brasil>***.
Por outro lado, as pessoas atingidas, desassistidas sob diferentes perspectivas, vivem em
situagdes de grande marginalidade na sociedade, o que demanda a construgdo de novas
agendas politicas e de pesquisas, com vistas a garantia de desenvolvimento humano®.

O presente capitulo aborda o tema pesquisas em hanseniase indicando necessi-
dades e contextos envolvidos, bem como reforga a necesséria construcgio e condugdo de
agendas pactuadas com vistas ao seu controle, incluindo, necessariamente, o cuidado e
respeito as pessoas ja atingidas. Sobretudo, refor¢a a importancia de se superar a distancia
existente entre a pesquisa e a aplicagdo de seus resultados nos cenarios de pratica na rede
dos sistemas nacionais de satde.

O papel das pesquisas no controle da Hanseniase

A hanseniase engloba complexas dimensdes, expressas de diferentes modos ao
longo de sua histéria, tanto do ponto de vista bioldgico quanto psicossocial'®2"*267_ Seu
controle requer, portanto, agdes longitudinais e integradas, buscando estratégias multi,
inter e transdisciplinares que enfrentem esta complexidade.

O desenvolvimento de pesquisas insere-se transversalmente em relagdo as acdes e
estratégias direcionadas para o controle'®***. Uma questdo central a ser alvo de reflexdes
é: em que medida o conhecimento produzido pela comunidade cientifica tem contribuido
para a solucdo de problemas identificados nos componentes dos programas relativos a
politicas publicas, gestdo, diagnéstico, tratamento, prevencdo de incapacidades, reabilita-
¢do, comunicagao, vigilancia epidemioldgica e desenvolvimento humano? De forma mais
especifica: Como tem sido traduzido o saber em fazer? Como o conhecimento alcan¢ado
tem sido transformado em inovagdo?

Em uma perspectiva global, os principios basicos do controle da hanseniase funda-
mentam-se na detec¢ao oportuna de novos casos e em seu tratamento precoce com qui-
mioterapia eficaz, em forma de poliquimioterapia (PQT)**'~**. Obviamente, isso demanda
um enfoque em atencéo integral com qualidade as pessoas, familias e comunidades atin-
gidas, garantindo equidade, exequibilidade e acessibilidade que considerem seu carater
cronico a sua necessaria abordagem longitudinal.

Para tanto, em muitas questdes, torna-se necessario o desenvolvimento de pesqui-
sas, de diferentes naturezas, com vistas a enfrentar estes grandes desafios '*'”*°, trazendo
para a agenda dos paises endémicos a necessaria inser¢do da tematica como prioridade,
dado seu impacto para toda a sociedade?**>2%3-%,
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Recentemente, em 2005, foi publicado pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
o documento intitulado “Estratégia Global para Aliviar a Carga da Hanseniase e Manter
as Atividades de Controle da Hanseniase (Periodo do Plano: 2006-2010)”, que integrava
como principais elementos*:

o sustentar as atividades de controle da hanseniase em todos os paises endémicos;
o utilizar a detecgdo de casos como principal indicador para monitorar o progresso;

» assegurar diagndstico de qualidade, gestiao de casos, registro e notificagio em
todas as comunidades endémicas;

« fortalecer os servigos rotineiros e de encaminhamento;
o descontinuar a abordagem baseada em campanhas;

o desenvolver ferramentas e procedimentos baseados na aten¢do domiciliar/
comunitdria, integrados e localmente apropriados para a prevencio de
incapacidades/deficiéncias e para a provisao de servigos de reabilita¢io;

o promover pesquisa operacional a fim de melhorar a implementa¢do de uma
estratégia sustentavel;

o incentivar o apoio mutuo dos parceiros, em todos os niveis.

De forma complementar, em 2009, foi publicado o documento “Estratégia Global
Aprimorada para Redugdo Adicional da Carga da Hanseniase: 2011-2015% que, junta-
mente com as Diretrizes Operacionais atualizadas, visa aprimorar os elementos da Estra-
tégia Global de 2005°>*. Esta estratégia aprimorada focalizou a introdu¢do de mudangas
institucionais e de gestdo, além do fortalecimento da capacidade operacional dos pro-
gramas de controle da hanseniase em uma perspectiva global, mas principalmente no
contexto local em que se desenvolvem os sistemas nacionais de saiide na grande maioria
dos paises endémicos. Para tanto, essas mudancas incluem a necessidade de integrar as
atividades de controle da hanseniase aos servicos gerais de satde, especialmente na aten-
¢d0 primaria*>*.

A estratégia aprimorada indica ainda a importancia de se levar em consideragdo os
padrdes e as tendéncias de declinio da doenga, a perda gradual de competéncias técnicas,
a maior reducdo do interesse cientifico pelo tema, a concorréncia com outros grandes
problemas nacionais e internacionais de satde publica e a diminui¢do ainda maior do
compromisso politico e, por consequéncia, dos recursos alocados. Além disso, reconhe-
ce-se que os servicos de controle da hanseniase devam ter alta relagdo custo-efetividade e
ser sustentaveis durante todo o tempo em que ainda forem necessarios. Portanto, a nova
estratégia requer que atividades essenciais sejam realizadas de forma integrada®>**:

o manuten¢do do compromisso politico dos governos nacionais, estaduais e
municipais, em todas as dreas endémicas;
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o fortalecimento de servicos da aten¢do primdria e servicos de referéncia que
fazem parte dos sistemas integrados de saude em todos os paises endémicos;

« utilizagdo do coeficiente de casos novos com grau 2 de incapacidade fisica entre
0s casos novos, por 100.000 habitantes, como indicador-chave para monitorar o
progresso, em acréscimo a atual lista de indicadores;

o aplicagdo de estratégias inovadoras para detec¢do de casos novos a fim de reduzir
o atraso no diagnoéstico e a ocorréncia de grau 2 de incapacidade fisica entre
0s casos novos, incluindo o exame de contatos intradomiciliares no momento
do diagnoéstico (ou pouco tempo depois) e a inclusdo de estratégias especiais
para melhorar as atividades de controle entre populagdes que vivem em areas de
dificil acesso e em periferias urbanas;

o aprimoramento da qualidade dos servigos clinicos de diagndstico e de
acompanhamento de complicagdes agudas e cronicas, incluindo a prevengédo de
incapacidades e deficiéncias, e o aumento da oferta de servigos de reabilitacdo
por meio de um sistema de referéncia bem organizado;

« apoio a todas as iniciativas de promog¢éo da reabilitacdo baseada na comunidade,
com aten¢do especial as atividades destinadas a reduzir o estigma e a
discriminagdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e contra suas familias.

o garantia de fornecimento gratuito de medicamentos para a PQT e de sistemas de
distribuicio eficazes em todos os paises endémicos;

o estabelecimento e manuten¢do de um sistema de vigilancia capaz de prevenir
e limitar o desenvolvimento e a transmissdo de resisténcia aos farmacos para
tratamento da hanseniase;

o promogdo do desenvolvimento de medicamentos e esquemas de tratamento
mais eficazes para tratar a hanseniase e suas complicagdes;

o desenvolvimento de estratégias sustentaveis de capacitagdo, nos niveis global
e nacional, para garantir a disponibilidade de conhecimento especializado no
campo da hanseniase em todos os paises endémicos;

« investigacdo do uso da quimioprofilaxia como uma ferramenta para evitar a
ocorréncia de casos novos de hanseniase entre os contatos intradomiciliares;

1

« apoio e incentivo & colaboragio com os parceiros, governamentais e nio
governamentais, em todos os niveis.

Reforca-se que o cendrio de redu¢io da endemicidade da hanseniase nido deveria
levar a diminui¢do adicional dos esfor¢os de pesquisa, frente ao histérico contexto de
negligéncia e a grande populagdo que ainda sofre com problemas relacionados, mesmo
apos a conclusdo da PQT?*%. H4 ainda importantes lacunas de evidéncias, o que aumenta
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aimporténcia de se identificarem estratégias inovadoras e custo-efetivas que fortalecam as
atividades de controle em cendrios de alta, média e baixa endemicidade's!"*>%,

Entretanto, um grande desafio adicional para a hanseniase, para além das falhas
da ciéncia em termos de conhecimentos, revela-se nas importantes falhas de operacio-
nalizagdo das a¢des de controle no campo da satde publica, em termos da aplicagio das
evidéncias ja disponibilizadas, de forma efetiva e eficiente, para o alcance do verdadeiro
controle, para além dos aspectos microbioldgicos?*.

Neste sentido, a estratégia global, no contexto atual, reforca que todas as iniciativas
de pesquisa devem estar baseadas em quatro questdes fundamentais — integragio, quali-
dade, equidade e sustentabilidade - e em trés dominios principais: o epidemiolégico, o
operacional e o de abordagem dos pacientes, incluindo a quimioterapia®»*.

Na perspectiva operacional, o desenvolvimento de pesquisas voltadas para o en-
frentamento das falhas em saude publica torna-se estratégico, qualificando as a¢des de
controle em areas endémicas. Como exemplo, insere-se a elimina¢do das barreiras ao
acesso e a utilizacdo de servicos e a identificagdo de formas inovadoras de mobilizar e
capacitar a comunidade para participar de processos decisorios também representam de-
safios importantes que requerem a realizacdo de novas pesquisas, englobando as ciéncias
sociais, com apoio também de outros setores para desenvolvimento humano'”**.

As pesquisas operacionais (reconhecidas também como Investigagdes em Sistemas
de Satide) buscam o conhecimento sobre intervengdes, estratégias ou ferramentas que
possam melhorar a efetividade e a eficiéncia dos programas de agdes que estdo sendo
alvo de pesquisa operacional, tendo como referéncia a integralidade e a garantia de qua-
lidade (em suas multiplas dimensdes) e sustentabilidade®**!. Este conceito é o mais aceito
do ponto de vista das organiza¢des ndo governamentais, conforme documento publicado
pela organizacao MSF*.

A inserc¢do das pesquisas operacionais foi possivel nos anos 1970 como uma es-
tratégia para alcance de sistemas de satide mais efetivos®’. Esta constatacdo foi baseada
no reconhecimento da complexidade de fatores que influenciam a saide das pessoas, os
servicos de saude e as politicas publicas®. Havia a necessidade de informagdes claras, com
qualidade, para que os gestores pudessem basear as suas decisoes. Para tanto, seriam con-
sideradas as necessidades da populagio, a adequagio das intervengdes propostas (cultural,
econOmica, necessidades da populacio, dentre outras), a disponibilidade e adequagdo dos
recursos frente a necessidade, mobilizagdo da sociedade, a possibilidade de controle dos
fatores que influenciam a saude e o envolvimento de outros setores (educagdo, ambiente,
assisténcia social, entre outros)®*,

A OMS definiu pesquisas operacionais como sendo a utilizacdo de técnicas siste-
mdticas de pesquisa por gerentes de programas com vistas ao alcance de um determinado
desfecho*. Portanto, as pesquisas operacionais possibilitam aos gerentes de programas e
gestores evidéncias necessarias para melhorar os aspectos operacionais das a¢des de um
programa. Por sua vez, o Population Council (2000) explica que pesquisas operacionais
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auxiliam os gestores e gerentes de programas a rever, redirecionar e reestruturar progra-
mas que tém sido questionados por muitos anos*.

Em linhas gerais, a pesquisa operacional distingue-se de outras modalidades de
pesquisas principalmente pelas seguintes caracteristicas®*!**>:

o Focaliza problemas especificos em programas especificos, e ndo os aspectos
gerais relacionados a problemas no setor satde;

o Focaliza aqueles problemas que estdo ao alcance e na governabilidade dos
gerentes, tais como: sistemas do programa, treinamento, questdes financeiras e
disponibiliza¢do de informacéo;

« Utiliza procedimentos de coleta sistematica de dados, tanto com abordagem
quantitativa quanto qualitativa, para acumular evidéncia que dé suporte aos
tomadores de decisio;

o Requer a colaboragdo entre gestores/gerentes, profissionais da saude e
pesquisadores na identificagio de problemas a serem pesquisados, no
desenvolvimento do desenho do estudo, na implementagdo do estudo e na
analise e interpretacdo dos resultados; e

o O seu sucesso depende da utilizacdo dos resultados do estudo na tomada de
decisdo dentro dos programas; a publicacdo isoladamente nido representa um
indicador valido de sucesso nas pesquisas operacionais, apesar de ser um canal
significativo para avaliagio.

Sao identificados trés tipos principais de estudos de pesquisas operacionais: 1)
estudos diagnosticos/descritivos: utilizados para avaliar a natureza e a extensdo de um
problema de satide ou que esta relacionado ao desempenho de um servigo de satde; 2)
estudos avaliativos: utilizados para avaliar interven¢des inovadoras em satde que estdo
em andamento ou processos em andamento; 3) estudos de intervencio: utilizados para
testar a efetividade das intervengdes disponibilizadas pelos servicos, sendo explicitamente
desenhado para responder a problemas especificos dos servigos de saude.

Os procedimentos metodologicos que compdem a pesquisa operacional envolvem
trés tipos principais de desenhos: descritivo (corte transversal ou seccional, mas com a
possibilidade de componente analitico presente), caso-controle, analise de coorte retros-
pectiva ou prospectiva e estudos quasi-experimentais. Deve-se ressaltar que a abordagem
da pesquisa bésica e de ensaios clinicos randomizados ndo deve ser incluida no escopo
da pesquisa operacional, que é desenvolvida em cendrios reais®***. Por outro lado, vale
também ressaltar que as pesquisas operacionais também utilizam métodos e abordagem
das ciéncias sociais e humanas em determinadas tematicas.

O foco, portanto, é definir quais os cendrios operacionais expressos em uma deter-
minada situagdo de saude e até que ponto intervengdes propostas para superar as lacunas
e desafios sdo traduzidas em beneficios concretos na complexidade epidemioldgica, ope-
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racional, social, econémica e cultural. Visa-se, portanto, disponibilizar aos gestores res-
postas baseadas empiricamente e validadas cientificamente aos problemas relacionados
ao desempenho dos servigos*s*2,

De fato, o grande mérito e potencial da pesquisa operacional é que as perguntas
de partida sdo geradas por meio de reflexées de pessoas e grupos que estdo diretamente
envolvidos com estas questoes™*. Este movimento possibilita a identificagdo de
problemas e desafios encontrados durante a implementagio das atividades dos programas
de controle.

Neste sentido, as respostas que podem ser potencialmente fornecidas a partir das
evidéncias das pesquisas operacionais sdo altamente relevantes, objetivas e praticas no
sentido de resolver efetivamente problemas e melhorar o desempenho dos sistemas de
saude locais*. Questbes como parcerias intersetoriais, fortalecimento institucional e de-
senvolvimento da capacidade local para condugido destas pesquisas sdo identificados na
literatura a partir de evidéncias originadas de doen¢as como hanseniase, maldria, tuber-
culose e infec¢do pelo virus da imunodeficiéncia humana, sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (HIV/AIDS)*4,

Para a hanseniase, a Estratégia Global Aprimorada certamente precisard estar
baseada em informacgdes e evidéncias das pesquisas em andamento, e de outras futuras,
operacionais ou nio, a fim de aprimorar a qualidade e a quantidade dos instrumentos e
procedimentos disponiveis para o controle da hanseniase’>**, abrindo as condi¢des neces-
sdrias para sua apropriagdo adequada pelos servigos de saude. Espera-se, portanto, que o
aumento do compromisso e da colaboragao entre os programas nacionais, os diferentes
parceiros e a OMS levem aos seguintes resultados em termos globais®>*:

« redugido do nimero de casos novos com grau 2 de incapacidade fisica;

« aprimoramento da qualidade do diagnéstico e da abordagem dos casos, incluindo
o fornecimento continuo de PQT gratuita para todos;

« acesso a servicos de qualidade por meio da rede de servigos do sistema de saude
com base na atengdo primaria, apoiado por uma rede de referéncia eficiente e
integrada;

» foco especial em questdes de género e direitos humanos;

o fornecimento de servigos essenciais de hanseniase a parcelas pouco assistidas
da populagio, a dreas urbanas e a dreas com uma elevada carga de incapacidade;

o elevacio do nivel de consciéncia na comunidade, a fim de promover uma
demanda espontinea qualificada;

o aumento progressivo das atividades de prevenc¢do de incapacidades e da
reabilitacio baseada na comunidade;

« refor¢o de parcerias e de esquemas de colaborag¢io entre todos os parceiros.
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As perspectivas do Brasil nesse cendrio sdo traduzidas por um grande desafio, con-
siderando-se o investimento desigual em projetos e temdticas, desenvolvimento tecnolo-
gico e inovag¢do em relagdo a educagdo em todas as suas dimensdes®. Essa falta de sintonia
distancia as reais possibilidades para inser¢do do pais na “economia do conhecimento’,
fato que tem contribuido para consistentes iniquidades regionais e obstaculos para o de-
senvolvimento de uma politica industrial, articulando academia, governo, setor produtivo
e sociedade em geral®'.

Para o enfrentamento deste cenario, a Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e
Inovagao em Saude (PNCTIS) no Brasil é parte integrante da Politica Nacional de Sadde,
formulada no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Neste sentido os trés principios
constitucionais que pautam o SUS, universalidade, integralidade e equidade, também se
aplicam a PNCTIS. Do ponto de vista da ciéncia e da tecnologia, a aplicagdo desses prin-
cipios deve corresponder ao compromisso politico e ético com a produ¢io e com a apro-
priagdo de conhecimentos e tecnologias que contribuam para a reducéo das desigualdades
sociais em satide, em consonancia com o controle social***.

Ressalta-se, entretanto, que a produgdo de conhecimentos cientificos e tecnold-
gicos reveste-se de caracteristicas que sdo diferentes daquelas da producéo de servicos e
acoes de satde. Por esse motivo, os principios organizacionais que regem o SUS - munici-
palizacdo, regionaliza¢do e hierarquizagao — nem sempre poderio ser adotados mecanica-
mente no desenho do sistema de ciéncia, tecnologia e inovagdo em saide, embora, sempre
que possivel, devam ser considerados*.

O objetivo maior é contribuir para que o desenvolvimento nacional se faca de
modo sustentavel, e com apoio na produgio de conhecimentos técnicos e cientificos ajus-
tados as necessidades econdmicas, sociais, culturais e politicas do pais>®'2. Para tanto, os
principios da PNCTIS incluem®:

o 0 compromisso ético e social de melhoria das condi¢bes de satde da populagdo
brasileira;

o de contribuir para a superagdo de todas as formas de desigualdade e discrimi-
nacdo (regionais, sociais, étnicas, de género e outras);

« o respeito a vida e a dignidade das pessoas;

o o deassegurar o desenvolvimento e implementag¢do de padrdes elevados de ética
na pesquisa em saide;

« o principio da pluralidade, ou seja, abertura a todas as abordagens filoséficas e
metodolégicas adequadas ao avang¢o do conhecimento;

o 0 deinclusdo do cidadio na sociedade do conhecimento, por meio da educagéo
cientifica, tecnoldgica e cultural e estimulo ao controle social.
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Adicionalmente, como eixos condutores desta politica, com vistas & consonancia
com seus principios, a politica nacional devera pautar-se pela: (1) extensividade - capaci-
dade de intervir nos varios pontos da cadeia do conhecimento; (2) inclusividade - inser¢ao
dos produtores, financiadores e usudrios da produgéo técnico-cientifica; (3) seletividade
—capacidade de indugao; (4) complementaridade entre as légicas da indugéo e espontanei-
dade; (5) competitividade — forma de sele¢ao dos projetos técnicos e cientificos; (6) mérito
relativo & qualidade dos projetos; (7) relevancia social, sanitdria e econdmica — carater
de utilidade dos conhecimentos produzidos; (8) responsabilidade gestora com regulagao
governamental; (9) presenga do controle social®.

A Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Satde no Brasil teve como base
diversas experiéncias internacionais, com adogio dos seguintes critérios para a definicdo
de prioridades de pesquisa*:

o carga de doenca, medida por DALYs (Disability Adjusted Life Years — Anos de

Vida Perdidos Ajustados por Incapacidade) ou outros indicadores;

o andlise dos determinantes da carga de doengas segundo os diferentes niveis de
interven¢io: individual, familiar, comunitdrio; ministério, sistema e servigos de
saude; instituigdes de pesquisa; politicas governamentais e outros setores com
impacto na satude;

« estado da arte do conhecimento cientifico e tecnolégico disponivel;

« custo-efetividade das possiveis intervengdes e possibilidade de sucesso;
o efeito na equidade e justica social;

« aceitabilidade ética, politica, social e cultural;

o possibilidade de encontrar solugdes;

o qualidade cientifica das pesquisas propostas;

« factibilidade de recursos humanos e financeiros.

De modo especifico, nesta agenda de prioridades para o pais, a hanseniase é direta-
mente citada em diferentes itens no eixo de “Doencas Transmissiveis %

Novos Conhecimentos

o Estudos de riscos ambiental (incluindo analise espacial), bioldgico e comporta-
mental em doengas transmissiveis:1) Representagdo social, preconceito, estigma,
exclusdo social, cidadania e direitos das pessoas com hanseniase.

« Identificagdo de novos alvos para tratamento em doengas transmissiveis: 1) Es-
tudo da fisiopatogenia da neurite hansénica cronica e avaliagdo de novas drogas.
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o Estudos de morbimortalidade de doengas transmissiveis: 1) Pesquisa em han-
seniase: prevencéo, diagnostico, tratamento, incidéncia, prevaléncia e educagio
em saude e aspectos psicossociais da doenca; 2) Impacto da reagdo hansénica
pos-alta na morbimortalidade dos casos de alta por cura; 3) Magnitude das reci-
divas da hanseniase ap6s a PQT especifica; 4) Fatores e riscos da reagdo hansé-
nica e da incapacidade fisica; 5) Estudos epidemioldgicos dos fatores associados
ao risco de desenvolvimento da hanseniase e a disseminagdo espago temporal
da endemia.

o Estudos clinicos: 1) Estudos da coinfec¢io com HIV e da imunologia da
hanseniase; 2) Reagdo hansénica: identificacdo de marcadores para diagnostico
diferencial entre reagdo hansénica p6s-alta e recidiva na rede basica de saude.

o Estudos referentes a cadeia de transmissdo de doengas: 1) Desenvolvimento de
modelos para avaliar a capacidade de transmissdo dos portadores em hanseniase.

Novos Instrumentos

» Novos métodos de diagndstico para as doengas transmissiveis em especial os
testes rdpidos para diagnostico precoce: 1) Validagdo dos critérios diagnosticos
em hansenfase vigentes para a rede bésica; 2) Avaliagio do uso de provas
auxiliares no diagnoéstico da hanseniase, como o teste da histamina.

« Vigilancia epidemioldgica: 1) Desenvolvimento de indicadores epidemiol6gicos
e operacionais de monitoramento da eliminag¢ao da hanseniase; 2) Estudo do uso
de testes soroldgicos rapidos para vigildncia de contatos de hanseniase em dreas
de alta endemicidade; 3) Desenvolvimento de indicadores para vigilancia das
recidivas, da resisténcia microbiana e p6s-elimina¢éo da hanseniase.

Avaliacao de Intervencoes, Estratégias e Politicas

o Impacto de tecnologias e politicas de preven¢do, vigildncia e controle: 1)
Impacto do tratamento e do controle em doenga de Chagas, hanseniase e outras
enfermidades; 2) Desenvolvimento de estratégias de educagio em saude e
avaliacdo de impacto sobre a prevaléncia de esquistossomose, hanseniase e outras
enfermidades em areas endémicas; 3) Estudos para avaliagdo das estratégias e
do impacto das agdes desenvolvidas pelo Programa Nacional de Eliminagio da
Hanseniase, incluindo monitoramento e avaliagdo nos servigos basicos de satde
do SUS e antigos hospitais-colonias; 4) Estudo sobre as causas de abandono do
tratamento de hanseniase, tuberculose, febre reumatica e paracoccidioidomicose
e desenvolvimento de estratégias para melhorar a adesdo ao tratamento destas
patologias; 5) Avaliagdo do acesso aos servicos de saude das pessoas com
hanseniase; 6) Estudos sobre politicas de reabilitagdo fisica e psicossocial do
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paciente com hanseniase; 7) Avaliagdo da implantacio das a¢des de controle da
hanseniase; 8) Avaliagdo do uso de medicagao profilatica, além da vacina¢ao com
Bacillus Calmette-Guérin (BCG), nos comunicantes de hanseniase residentes nas
areas endémicas; 9) Indicadores para avaliagao do impacto do BCG na redugio
dos casos novos de hanseniase e de formas multibacilares (MB) antes e apds a
eliminacéo; 10) Adesdo e abandono do tratamento dos pacientes com hanseniase;
11) Avalia¢do e monitoramento do impacto da reagdo hansénica pos-alta nos
atendimentos do SUS; 12) Estudo sobre a prevenc¢io de incapacidades fisicas e
sociais das pessoas com hanseniase.

o Custo efetividade, custo beneficio e eficicia das intervencdes: 1) Avaliagdo
da carga de morbidade e impacto econdmico e psicossocial da dengue, da
hanseniase e de outras doencas endémicas em diferentes grupos populacionais
e regides do pais.

Gestao do Trabalho e da Educacao em Satde

o Organizagdo e avaliacdo de politicas, programas e servigos: 1) Estudos sobre
os processos de gestdo do trabalho e educagdo profissional para as dreas de:
Satude Mental, Saude do Idoso, Violéncia, Acidentes e Traumas, Hanseniase; 2)
Avaliacio do impacto das capacita¢des das equipes do Programa de Satde da
Familia para aumento de cobertura da hanseniase; 3) Avaliagdo das capacitagdes
dos profissionais para prevengao, diagnostico e tratamento da hanseniase.

o Avaliacdo, desenvolvimento e aplicagdo de tecnologias: 1) Avaliagdo das
estratégias de mobiliza¢cdo comunitdria para atuar no programa de eliminagao da
hanseniase; 2) Estudos sobre a articulacdo de organizac¢des ndo governamentais
e da sociedade civil na formulagdo, implementagéo e avaliagdo de politicas em
hanseniase.

De uma forma geral, as politicas nacionais voltadas para as dimensdes da ciéncia,
tecnologia e inovagdo em satide necessitam atender em ultima analise as necessidades de
saude da populagdo. Neste sentido, deveriam estar fundamentadas no desenvolvimento
e otimizagdo de processos de produgio e absor¢do de conhecimento cientifico e tecno-
légico, de servigos e institui¢des voltadas para o setor sadde, de institui¢des e centros de
formacéo de pessoas, empresas do setor produtivo e outros segmentos da sociedade. En-
fim, tais politicas devem ser vistas também como componente das politicas industrial, de
educagio e demais politicas sociais no pais**. O enfrentamento da hanseniase deve estar
inserido nesta perspectiva.

Com base no discutido previamente e na abordagem que se seguira nesse capitulo,
fica claro que desenvolver pesquisas em satide envolve ndo apenas atividades de pesquisa
clinica, biomédica e de satide publica, mas também pesquisas conduzidas nas dreas as-
sociadas as ciéncias humanas, sociais aplicadas, exatas e da terra, agrarias e engenharias.
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Além disso, essa perspectiva inclui pesquisas cujas dreas de conhecimento sdo as ciéncias
bioldgicas, as quais, nem sempre, dizem respeito diretamente a satide humana?®.

A seguir, sdo apresentados aspectos mais especificos a respeito dos desafios para as
pesquisas direcionadas para hanseniase, com base nas evidéncias disponiveis, no processo
de desenvolvimento e nas lacunas ainda persistentes, traduzindo diferentes dimensdes de
falhas de inovac¢io na temética.

Pesquisas em hanseniase: evidéncias e indicacoes para construcao
de agendas

Epidemiologia

Apesar de todas as evidéncias disponiveis, persistem ainda controvérsias sobre a
politica de eliminagéo e suas metas'”'*?»*"28,

O coeficiente de detec¢ao global da doenga mantém-se em niveis elevados nas
principais areas endémicas do mundo e representa um indicador sensivel, especialmente
quando aninhado a outros indicadores operacionais'”'**.

Por outro lado, ndo hé evidéncia consistente de que, uma vez que alcan¢ado um ni-
vel pré-definido do coeficiente de prevaléncia, a hanseniase deixaria de se expressar'”*%.
Reconhece-se que a prevaléncia real difere substancialmente do que é verificado nos re-
gistros dos programas de controle, tendo um valor limitado como indicador do controle
da hanseniase'”".

Mais de trés décadas ap6s introdugao sistematica da PQT, ainda existem importan-
tes lacunas acerca do comportamento epidemioldgico da hanseniase, em especial sua real
carga na populagdo®?2 A utilizacéo critica pelos programas e por pesquisas avaliativas de
natureza epidemioldgica do coeficiente de casos novos com grau 2 de incapacidade entre
0s casos novos, por 100.000 habitantes*>**, deve ser ampliada, até para fundamentar o seu
real papel no monitoramento do progresso das agdes de controle.

As evidéncias existentes sinalizam para um padrao desigual de ocorréncia influen-
ciado decisivamente por aspectos operacionais relacionados a cobertura e a qualidade das
acoes de vigilancia e controle?*°, demandando novas estratégias de controle, incluindo a
integracdo e validagdo de indicadores epidemioldgicos e operacionais'”***!, bem como a
introdugao de categorias analiticas que traduzam a dindmica populacional humana nestes
espagos, como migracdo™, uma questao que vem se revestimento de importéncia em vé-
rios paises, como Brasil e India.

De uma forma geral, nas doengas transmissiveis, a distribui¢do de casos nao se da
a0 acaso na populagdo: os casos estdo agregados no espaco como consequéncia da dina-
mica de transmissdo. A possibilidade de identificacdo de agregados (clusters) para acom-
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panhamento do comportamento da hanseniase com vistas a detec¢do de espagos de maior
vulnerabilidade da doenga permite a orienta¢ao do programa de controle para areas onde
a transmissdo é maior, com enfoque em espagos geograficamente continuos e maior efeti-
vidade epidemioldgica*”****> A abordagem por meio dos agregados evitaria que fossem
ignoradas areas silenciosas proximas a areas com altos coeficientes de detec¢io, devido a
um baixo esfor¢o de detec¢do ou que se priorizassem municipios com muitos casos devi-
do ao tamanho de sua popula¢io e ndo devido ao maior risco®.

Para o Brasil, o desafio de concretizar os principios da universalidade, integrali-
dade e equidade do SUS é um tema necessario para debates e estudos. Uma aproximagao
investigativa de territorios de maior risco para ocorréncia da hansenfase***, abordando
os diversos aspectos da complexidade bioldgica e social da doenga, é reconhecida como
um aspecto prioritario’. Pesquisas operacionais (discutidas mais detalhadamente ainda
neste capitulo) devem ser pensadas®, desenvolvidas e direcionadas integrando regides e
estados, focalizando as agdes ja desenvolvidas, mas fragmentadas na rede, com aspectos
inovadores que direcionam os olhares para a abordagem de questdes criticas para indivi-
duos, familias e comunidades como qualidade de vida, estigma, participag¢éo social, limi-
tacdo funcional e de atividades®*">.

Mesmo em paises onde houve a declaragio oficial de alcance de metas de elimina-
¢do da doenga, é bastante provavel que um nimero significativo de casos novos ainda sera
detectado por vérios anos, considerando-se a histdria natural da hanseniase™.

Nesta perspectiva, ¢ fundamental que esses paises assegurem que as atividades de
controle da hanseniase sejam sustentadas de forma qualificada nos sistemas nacionais
de saide, com abordagem focalizada'®?**", Isto inclui o fortalecimento de servigos de
referéncia, a continuidade da formacio de profissionais de saude (com sustentacdo da
inser¢do do tema nos curriculos da satide) e a integragdo das agdes a outros programas
de satde relevantes, nos diferentes niveis de complexidade assistencial do sistema®?'*3,

Para garantir acdes voltadas para hanseniase que sejam sustentdveis, os programas
de controle devem ser necessariamente integrados aos servigos gerais de satide, em espe-
cial na ateng¢do primadria, e cuidadosamente planejados e adaptados as diferentes situa-
¢Oes locais??'33!, Refor¢a-se, portanto, a necessidade de desenvolvimento de pesquisas
avaliativas dos programas de controle, em especial do processo de integragdo das agdes
de controle na rede de servicos de saude, identificando os potenciais fatores de obstdculo
para sustentabilidade®. De forma adicional, outros problemas ainda persistem mesmo
apos a conclusdo da PQT, em especial aqueles aninhados aos impactos fisicos, sociais e
psicoldgicos da doenga’®®*7%,

Ressalta-se a necessidade de novas pesquisas em virtude das lacunas de conheci-
mento, especialmente no processo de transmissido de Mycobacterium leprae, no papel da
infecgdo subclinica, na susceptibilidade a infec¢do e & doenga e na progressdo da infeccdo
para doenga instalada'”'***%. Ampliando os desafios, para a hanseniase, existem evidén-
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cias consistentes da participagdo de fontes ndo humanas para transmissao (por exemplo,
tatu e agua)'”'*%, bem como de determinados fatores genéticos como marcadores de sus-
ceptibilidade e favorecedores do processo de infec¢ao ou desenvolvimento de episddios
reacionais, bem como de fendtipos clinicos®"636467-7,

Como se verifica em outras condigdes infecciosas, a hanseniase também apresenta
carater complexo e poligénico, considerando-se que a associagio de alteragdes em diferen-
tes regides gendmicas integra um determinado perfil de susceptibilidade individual. Ape-
sar dos avangos obtidos desses estudos, desconhece-se a real natureza deste componente
genético, em particular o numero de genes envolvidos, suas reais fung¢des bioldgicas e as
potenciais variacdes genéticas desses genes responsaveis pelos desfechos verificados®¢7¢,

Portanto, recomenda-se o desenvolvimento de estudos que ampliem o entendi-
mento relativo ao impacto de fatores genéticos na hanseniase, considerando-se as possibi-
lidades para o desenvolvimento de novas estratégias voltadas para diagndstico, preveng¢ao
e tratamento no futuro®. Além disso, considerando-se o contexto brasileiro de persis-
téncia de casos novos e o seu perfil genético complexo, refor¢a-se a relevincia de estudos
de epidemiologia genética de base populacional®”. Entretanto, uma importante questao
técnica que se apresenta e deve ser enfrentada é a real viabilidade de aplicagdo de estudos
mais completos, considerando-se que ainda sdo dependentes da aplicagdo de tecnologia
consideravelmente avancada, de elevado custo®.

Na drea da abordagem das pessoas atingidas, as questdes prioritarias para pesquisa
voltam-se para contribui¢des que componham a dimenséo de integralidade da atengéo e
do cuidado, incluindo: vacina¢do, quimiprofilaxia, métodos e abordagens para deteccdo
precoce, tratamento especifico, manejo oportuno do comprometimento da fun¢do neural
e de episddios reacionais e reabilitacio em suas diferentes dimensdes, bem como edu-
cagdo em sadde. Estes e outros aspectos sdo discutidos neste capitulo a seguir nos itens:
prevencao, quimioprofilaxia, diagndstico, tratamento da infec¢édo por M. leprae, episddios
reacionais, prevencdo de incapacidades, estigma, reabilitacdo além de informacéo, educa-
¢do & comunicagdo.

Prevencao

A vacina BCG é amplamente utilizada, com reconhecida ag¢do protetora contra a
hanseniase, apesar das diferencas encontradas em estudos conduzidos em diferentes pai-
ses'”1%71. A vacina¢ao com BCG como parte do calenddrio vacinal infantil deve ser susten-
tada nos paises onde a hanseniase ainda existe. Entretanto, a segunda dose da vacina BCG
administrada a populagdo em geral tem mostrado pouco valor em termos da garantia de
maior prote¢do contra a hanseniase'®'”**7!,

Por outro lado, a avalia¢do da imunizac¢do de contatos de casos de hanseniase in-
dica prote¢do consistente apenas apds o primeiro ano da interven¢do'®'”**”!. Registra-se
ainda a demonstragdo em alguns estudos de que a imuniza¢do de contatos de casos de
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hanseniase induz um aumento significativo de casos registrados ja no primeiro ano apds
a interven¢do nos grupos que foram imunizados'””".

Do ponto de vista operacional, a baixa cobertura na vigildncia de contatos e no seu
seguimento pelos servicos demanda pesquisas operacionais para buscar estratégias inova-
doras que impactem positivamente no controle'®!”***_ Considerando que o diagndstico
precoce e o tratamento regular oportuno com PQT continuardo sendo os pilares para o
controle da hanseniase em um futuro proximo?-2%, outras estratégias deverdo ser desen-
volvidas, com base no melhor conhecimento da epidemiologia da doen¢a'.

O exame de contatos combinado com testagem para o glicolipideo-fenélico-1
(PGL-1) e a vacinag¢ao com BCG representam estratégias potenciais importantes para o
controle da hanseniase®®%. A constatacio de que o numero de casos de hanseniase foi
maior entre contatos soropositivos justifica reforcar o foco neste grupo especifico da po-
pulagdo para acompanhamento sistemdtico pelos servigos de saude. Adicionalmente, os
contatos positivos para PGL-1 e aqueles com um indice baciloscépico familiar elevado,
independentemente da resposta soroldgica, devem ser monitorados, podendo ser consi-
derada a interveng¢do com quimioprofilaxia para este grupo®°¢472,

Quimioprofilaxia

Evidéncias baseadas no uso da rifampicina em dose inica como quimioprofilaxia
em contatos reforcam a indugdo de niveis protetores em 57% das situacdes nos dois pri-
meiros anos de seguimento. Nesse sentido, explorar o papel potencial da quimioprofilaxia
baseada em farmacos bactericidas deve ser inserido como uma prioridade para reduzir
a incidéncia e, portanto, a carga da doen¢a®*®. Uma grande possibilidade para estudos é
a avaliacdo da eficacia de uma estratégia combinada entre vacinagdo com BCG e a qui-
mioprofilaxia'®?’.

Ha, portanto, a necessidade de se estabelecer um esquema terapéutico a ser utili-
zado nas diferentes realidades dos paises endémicos, compatibilizando a sua adogido ao
processo de vigilancia de contatos, assegurando, de forma sustentavel, a disponibilidade
de medicagio especifica para protocolos de pesquisas que envolvam quimioprofilaxia.

Nessa perspectiva, como discutido previamente e baseado em evidéncias recen-
tes, a Estratégia Global Aprimorada para a Hanseniase recomendou o investimento em
pesquisas relativas ao uso rotineiro da quimioprofilaxia como ferramenta para prevenir a
ocorréncia de casos novos entre os contatos domiciliares. Novas pesquisas sdo, portanto,
recomendadas para melhorar a eficicia desta intervengdo, por meio da identificagio de
esquemas ainda mais consistentes'’.

Nessa linha, pesquisas devem explorar ainda a implementacio da quimioprofila-
xia como intervengéo controlada sob as condi¢des dos programas de controle de rotina,
avaliando aceitabilidade, relagdo custo-beneficio, viabilidade e questdes éticas'®. Esse fato
também ¢é baseado na experiéncia em outras doencas negligenciadas'.
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A disponibilidade de métodos soroldgicos para diagndstico e identificagdo de gru-
pos populacionais de risco’% sinaliza a necessidade de implementacédo e apropriagio na
rede dos sistemas de satde de paises endémicos'®".

Diagnostico

O diagnostico da infecgdo por M. leprae ainda carece de um padrdo-ouro consis-
tente, que potencialize as ferramentas diagnésticas da hanseniase'®"”. O desenvolvimento
e aperfeicoamento de técnicas diagndsticas para identificar as pessoas da comunidade
com alto risco de desenvolver a hanseniase é outra prioridade para pesquisa, e tem gran-
des implica¢des para a satde publica'”*.

Nesta perspectiva, a identificagdo de novas ferramentas e tecnologias para detectar
a infec¢do e o estado de portador de M. leprae bem como os distintos padrdes de trans-
missdo é essencial para uma melhor compreensao dos diversos fatores que influenciam a
ocorréncia da doenga!®!173%616466,

A disponibilidade de métodos para tipagem da variabilidade genémica do bacilo
amplia a possibilidade de maior precocidade diagndstica***¢®. Embora néo se tenha a
disponibilidade de informagdo acerca da magnitude de infectados por M. leprae, reconhe-
ce-se que a infectividade é alta®"*.

Pesquisas nesta linha de desenvolvimento e validagao de novos testes diagnosti-
cos sdo desejadas, em especial aquelas voltadas para o desenvolvimento e avaliacdo de
marcadores imunoldgicos e moleculares (incluindo nanotecnologia) da infec¢do por M.
leprae e, portanto, para o diagnoéstico mais precoce da doenga® %72, Aspectos como acei-
tabilidade, relagdo custo-beneficio, viabilidade e questdes éticas relativas a estas técnicas
diagnosticas também devem fazer parte da avaliagdo por parte dos pesquisadores.

De fato, o diagnoéstico precoce da hanseniase aliado ao tratamento adequado com a
PQT reduz a frequéncia de comprometimento da fung¢ao neural da maioria dos casos'”'*%.
Alguns métodos ja validados e disponiveis devem ser implementados nas diferentes
realidades dos programas de controle, em especial por meio de pesquisas operacionais'”®.
A despeito destas novas ferramentas potenciais, ressalta-se sempre a importancia de
se fortalecer a capacidade de diagnostico clinico dos profissionais que atuam nas redes
de aten¢do em saude, especializadas ou ndo, para um manejo qualificado dos casos
diagnosticados™.

Por outro lado, evidéncias consistentes sustentam a existéncia de risco aumentado
de hanseniase em contatos nio apenas domiciliares, mas também em pessoas que repre-
sentam contatos de vizinhanca e sociais'®'”**%. Adicionalmente outros estudos sinalizam
a importincia do aconselhamento fundamentado de novos casos no apoio a identificagdo
de outros casos novos, mas ainda sem evidéncia consistente. Dessa forma, hd importantes
lacunas que demandam novas avaliacdes das atividades de educagdo em saude, incluindo
aquelas direcionadas a determinadas popula¢des, como professores ou mulheres'.
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Além das pesquisas epidemiolégicas, recomenda-se o desenvolvimento de pesqui-
sas operacionais sobre as diferentes modalidades de identificagdo de grupos de contatos
familiares e de redes sociais apropriados e, em seguida, desenvolver estratégias para acon-
selhamento, exames e tratamento (quando necessario), possivelmente integrados a qui-
mioprofilaxia'®'’. Ressalta-se a insuficiéncia de padronizagao dos critérios de classificagdo
para o diagnéstico operacional a serem validados em diferentes realidades epidemiolgi-
cas e operacionais®*®.

Reconhece-se que o risco para adoecimento entre os contatos de casos MB de
hanseniase ¢ alto e que as criangas (menores de 14 anos de idade) provavelmente sdo
significativamente mais vulneraveis a infec¢do. Tendo em vista o longo periodo de
incubacio, a hanseniase tende a se manifestar principalmente durante a adolescéncia ou
a vida adulta jovem's'7!%%,

Do ponto de vista operacional, apesar de a recomendac¢io de intensificar as ativi-
dades de busca ativa e de estratégias de mobilizagdo e estimulo para demanda passiva dos
contatos de casos novos diagnosticados esteja vigente em vérios paises (incluindo o Brasil)
desde os anos 1950, ela nao tem alcangado desempenho global satisfatdrio. Recomenda
a priorizagdo e o desenvolvimento de pesquisas de contatos de casos em criangas?*>*>,

Outros aspectos relativos a presenca de comorbidades e de mortalidade em casos
de hanseniase persistem como importantes lacunas ainda no século XXI. Um exemplo
remete-se a coinfec¢do M. leprae e HIV. A maioria das pesquisas conduzidas em paises en-
démicos ndo tem demonstrado modifica¢do da historia natural da hanseniase em virtude
da infecgdo por HIV7*”>. Entretanto, alguns estudos tém demonstrado achados contradi-
térios em termos da soropositividade e do adoecimento, apresentacio clinica e evolugdo
dos casos com a coinfec¢ao. Evidéncias configuradas no periodo anterior a adogio da
terapia antirretroviral altamente potente (HAART) demonstraram paradoxo da resposta
imune celular efetiva, em especial nos casos com manifestagio de hanseniase tuberculoide
e Aids em estdgio avangado com evidéncia de baixa contagem de linfocitos T CD4+7*7.

Por outro lado, a maioria das publicagdes da era com disponibilidade de HAART
demonstra o potencial desta terapia, mediante a Sindrome Inflamatéria de Reconstituicido
Imunolégica (IRIS), em desencadear a sindrome clinica da hanseniase e/ou de episédios
reacionais do tipo I’%. Nesses casos, o episddio reacional confunde-se com a propria IRIS.
Adicionalmente, estudos mais recentes ressaltam o efeito booster do fendémeno IRIS em
casos de hanseniase do grupo borderline, apresentando reversio para borderline tubercu-
loide". Em sintese, todo o espectro de manifestagdes clinicas da hanseniase é contempla-
do na coinfec¢éo, mas predominam as formas paucibacilares (PB)"7.

Admite-se que, na era anterior a terapia antirretroviral (TARV), tendo em vista
a baixa sobrevida, ndo havia tempo suficiente para manifestacdo das formas MB, que
apresentam periodo de incubagdo mais extenso. Abre-se, portanto, linhas de pesquisa
importantes considerando-se a ampliagdo da sobrevida em pessoas infectadas pelo
HIV ou com Aids manifesta, com a possibilidade de expressdo de novos contextos de
comorbidades'”*”,
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Tratamento da infeccao por M. leprae

Um grande avango no enfrentamento da hanseniase foi alcancado com a adogao da
PQT pela OMS na década de 1980 (dapsona, clofazimina e rifampicina) como estratégia
padrdao ampliada de tratamento especifico, apds trinta anos da introdugdo da dapsona
como monoterapia, com risco consideravel de selegdo de cepas resistentes””. No Brasil,
a PQT foi introduzida em 1986 e, em 1991, foi adotada oficialmente pelo Ministério da
Saude’™. Até o momento, no entanto, ndo ha evidéncia consistente de que a introdugao da
PQT tenha acelerado a redugéo da incidéncia da hanseniase, tendo em vista que o niime-
ro, em nivel global, ndo demonstrou declinio comparavel ao que seria esperado'”'*?. Ha,
portanto, a necessidade de analises adicionais abordando as tendéncias da incidéncia da
doenga, incluindo a verificagao do real impacto do PQT.

Adicionalmente, ha poucas evidéncias novas em termos de tratamento especifico
da hanseniase e sua aplica¢do na realidade dos sistemas locais de satde, indicando a insu-
ficiéncia de opgdes terapéuticas disponiveis'”. Torna-se necessario explorar o uso de novas

estratégias e firmacos para tratamento especifico da hanseniase'”**"*7.

Atualmente, praticamente todos os casos novos MB estdo sendo tratados com PQT
por 12 meses**>%. Entretanto, ainda existe lacuna consideravel em termos das evidéncias
relativas a taxa de recidivas®e de resisténcia”’entre os casos tratados.

Ressalta-se ainda a identificagdo em varios paises de casos com distintos perfis
de resisténcia’”*na vigéncia de diferentes perfis de regularidade do tratamento®*, o que
demanda a implantagdo de projetos estratégicos para monitoramento, com protocolos na-
cionais validados e fluxo definido para envio de amostras aos laboratérios de referéncia.
Persiste, portanto, a fragilidade de abordagem do tema de resisténcia em pesquisas'’.

Embora o problema da resisténcia a rifampicina ainda nao seja indicativo de im-
portincia no momento, seu potencial de crescimento no futuro nio deve ser subestimado,
0 que gerard impactos importantes nos programas de controle'””””. Este fato abre a neces-
sidade de se intensificarem a¢des junto aos programas de controle para fortalecer o moni-
toramento e a vigilancia qualificados dos eventos de recidiva e de resisténcia medicamen-
tosa, a partir de protocolos adaptados aos diferentes contextos e realidades locais'®. Do
mesmo modo, ampliar as agdes de pesquisas voltadas para o desenvolvimento de métodos
complementares para identificagdo de resisténcia medicamentosa. Para esses dois eventos,
ressalta-se a necessidade de estudos para identificagdo e verificagdo de marcadores'’.

Por isso, torna-se fundamental o desenvolvimento de novos firmacos e esquemas
para utilizagdo em situagdes nas quais a rifampicina seja contraindicada em virtude de
resisténcia ou de perfil de toxicidade”.

E inquestionével a necessidade de se desenvolver e assegurar a disponibilidade de
esquemas terapéuticos mais curtos, com garantia de eficacia, efetividade e eficiéncia, para
todas as formas da doen¢a'”*. Algumas pesquisas em andamento estdo focalizadas em
ensaios clinicos baseados em esquema terapéutico uniforme curto (seis meses) para to-
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das as formas clinicas da doeng¢a®”. A denominada PQT uniforme (PQT ou MDT-U) é
composta pelos trés farmacos ja em uso: rifampicina, dapsona e clofazimina®. Entretanto,
as evidéncias obtidas a partir destas pesquisas controladas ainda demandam tempo para
que se cheguem a conclusdes realmente definitivas, o que refor¢a a necessidade de moni-
toramento dessas iniciativas'””®. O seguimento de longo prazo dos casos tratados por este
esquema deve considerar a ocorréncia de recidiva como desfecho a ser analisado, assim
como verificacido da fun¢do neural’’.

Em termos de novos fAirmacos potenciais, diferentes estudos tém focalizado e com-
provado o efeito bactericida das fluoroquinolonas contra M. leprae, confirmando seu pos-
sivel papel como integrante de esquemas de PQT mais potentes no futuro. O avango nos
estudos com farmacos altamente bactericidas (rifapentina, moxifloxacina, claritromicina,
minociclina e outros) amplia a possibilidade de se ampliarem as op¢des terapéuticas”’,
em especial, diante de evidéncias de resisténcia e de intolerancia aos farmacos que tém
sido utilizados sistematicamente nos tltimos 50 anos”*. E marcante a falta de evidéncias
consistentes que indiquem a real magnitude de eventos adversos e de resisténcia aos me-
dicamentos para tratamento especifico da infec¢ao'®"”. Direciona-se ainda a possibilidade
de esquemas mais curtos e com adesdo mais facilitada.

No que tange a adesdo, devem ser avaliados sistemas de fornecimento de medi-
camentos mais eficientes, mas que garantam ainda a manutenc¢do do contato regular dos
casos em tratamento com os profissionais de saide, em especial®’. Devem ser avaliadas
estratégias para seguimento mais ativo de casos de abandono, evitando-se a simplificacdo
do processo de vigilancia passiva de casos que nio retornam aos servicos de satde, pauta-
da basicamente na retirada de casos do registro ativo®"#.

Durante a PQT, a funcio neural deve ser sistematicamente avaliada utilizando-se
métodos padronizados e validados®**'. Casos MB e PB que apresentam qualquer com-
prometimento da func¢éo neural durante a avaliacdo clinica devem ser cuidadosamente
monitorados quanto a evolugdo desse dano e também em termos da ampliagdo desse aco-
metimento para outros sitios**%,

Nesse sentido, inserem-se as pesquisas voltadas para incorporagio de diferentes
instrumentos para avaliagido do dano, como por exemplo, a escala SALSA (Screening of Ac-
tivity Limitation and Safety Awareness) para triagem de limitagdo de atividades e a escala
WHODAS II (World Health Organization Disability Assessment Schedule II) para incapa-
citagdo psiquiatrica'”36>684,

Ressalta-se que a magnitude do impacto da PQT na fungéo neural é dependente do
momento da detec¢do e do tratamento especifico dos casos de hansenfase'®".

Episodios reacionais

Uma das perspectivas ainda necessaria para abordagem em pesquisas relaciona-se
ao desenvolvimento de novos testes marcadores e preditores de episddios reacionais han-
sénicos, de diferentes naturezas, incluindo genética'”®.
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Do ponto de vista do tratamento, os corticosteroides sdo recomendados especial-
mente para episddios reacionais do tipo I e no dano neural de inicio recente, mesmo
considerando-se que a recuperagio esperada para a fungdo de nervos alcance proporg¢des
de aproximadamente 50 a 60%'77¢. Acresce-se a este fato a elevada incidéncia de eventos
adversos associados ao manejo inadequado destes eventos imunoldgicos. Isto amplia a ne-
cessidade de qualificar o manejo destas condi¢oes e da fungdo neural ao longo nio apenas
da PQT, mas também durante o periodo apds a alta do tratamento especifico'”*.

Esse fato reforca a importancia e a urgéncia de pesquisas voltadas para identifica-
¢do de esquemas ideais de corticosteroides, baseados no desenvolvimento de tratamentos
alternativos e com maior eficacia para episodios reacionais e dano neural recente, avalian-
do potenciais indica¢des para o tratamento. Adicionalmente, sio recomendadas pesqui-
sas relativas a utilizacdo de corticosteroides profilaticos na preven¢do do dano neural’.
Ressalta-se que a maioria das evidéncias atualmente disponiveis é oriunda de estudos
conduzidas em populagdes da India, Bangladesh e Nepal, o que sinaliza a necessidade de
priorizar estudos no Brasil e em paises do continente africano"’.

Apesar do efeito positivo, desconhece-se qual seria a duragio ideal do tratamento
dos episddios reacionais com corticosteroides, apesar de evidéncias indicando um melhor
efeito relacionado a um esquema mais longo para reagdes do tipo I'’. Da mesma forma, a
dose ideal de corticosteroides nao é conhecida, sem evidéncias que indiquem a vantagem
para doses mais elevadas’. Ressalta-se a auséncia de estudos consistentes com esquemas
baseados em doses ajustadas para o peso corporal dos casos".

Outro aspecto importante no manejo dos episddios reacionais é a verificagdo de
proporgdes aproximadas de recorréncia de 20 a 50% apds os pacientes terem recebido
tratamento com corticosteroides”. A andlise de eventos desencadeadores potenciais e de
estratégias adequadas as realidades locais para manejo qualificado dos casos deve estar na
agenda de pesquisas. Para tanto, deve-se reforcar a construcio de protocolos de pesquisa
com ferramentas e indicadores padronizados para verificar diferentes desfechos, inclusive
de gravidade, com vistas & garantia de comparabilidade'”®.

Adicionalmente, sdo necessarios estudos para o desenvolvimento de medicamen-
tos de segunda linha para o tratamento e controle de episédios reacionais para os casos
que nio apresentam resposta satisfatdria a prednisona na reagdo do tipo I'”7°. Refor¢a-se
essa necessidade com casos de coinfec¢do HIV e M. leprae, em que se verifica maior fre-
quéncia de episodios reacionais do tipo I’*7.

No caso da reagéo do tipo eritema nodoso, é prioritirio o desenvolvimento de
pesquisas comparando a prednisona com a terapia baseada em talidomida. Estes estudos
deverao avaliar a eficacia, a seguranca e os esquemas ideais com corticosteroides e talido-
mida para o eritema nodoso grave, bem como os esquemas com clofazimina para reagdes
tipo II leves, evitando eventos adversos indesejaveis". Isso inclui ainda a busca de outras
terapias que sejam potencialmente benéficas, como alternativas seguras, eficazes e custo
-efetivas em rela¢do aos corticosteroides e a talidomida”.
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Para todos os casos, refor¢a-se o papel das pesquisas abordando estas dimensdes
nos casos de hanseniase também no momento do pés-alta da PQT, com suas demandas e
necessidades, em uma perspectiva integral e longitudinal.

Prevencao de incapacidades

O conceito de prevengédo de incapacidades vai além das a¢des para evitar as com-
plicacdes de problemas ja existentes (deformidades, tlceras, isolamento social etc.), in-
corporando também agdes para prevengdo da instalagido de qualquer problema, desde o
momento do diagndstico da hansenfase*?!3*3388 Neste sentido, engloba a¢des a serem
desenvolvidas em servicos de saude com diferentes niveis de complexidade.

Uma das questdes centrais é a potencializagdo do autocuidado, envolvendo indi-
viduos e familias***##3. Mobilizar, ensinar e capacitar as pessoas atingidas para o autocui-
dado representa uma atividade com elevada efetividade que deve fazer parte de todos os
programas de controle da hanseniase®. Do ponto de vista do desenvolvimento de pesqui-
sas, existe uma clara necessidade de se obterem informagdes relativas a fatores operacio-
nais para aplicagdo de agdes de autocuidado nos sistemas locais de saude, em especial na
atencdo primaria". Estas investigagdes em sistemas de saude em paises endémicos sdo
necessarias para defini¢cdo de protocolos com base em recursos adequados as realidades e
como alcangar pleno efeito.

A utilizagdo de calgados apropriados, dentro dos contextos culturais locais, repre-
senta uma intervencio de baixo custo para aqueles casos que se apresentam com perda de
sensibilidade plantar em diferentes graus®. Recomenda-se o desenvolvimento de ensaios
clinicos randomizados com desenho comparativo das propriedades dos diferentes mate-
riais utilizados para a produ¢io de calcados adaptados"’.

No manejo de feridas na hanseniase, existe clara necessidade de se estabelecerem
as concentracdes ideais de difenilhidantoina sddica tdpica (fenitoina) como um
tratamento potencial de feridas em contextos institucionais, bem como sua relagdo de
custo-beneficio®.

Uma linha oportuna para pesquisa envolve aspectos relativos a densidade 6ssea,
em especial a necessidade de se estabelecerem esquemas ideais para uso de bifosfonatos
como terapia farmacoldgica adjuvante para reversio/controle da desorganizagio dssea.
De forma adicional, determinar desfechos de longo prazo para o tratamento, bem como a
relagdo custo-beneficio do risedronato sodico®.

Em termos das intervengdes cirurgicas, ha ainda a necessidade de estudos contro-
lados randomizados para estabelecer a real eficacia e efetividade da neurolise, bem como
para identificar os fatores que podem ser preditores de respostas favoraveis, com impacto

inclusive na qualidade de vida'”#3%,
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Estigma

A necessidade de se determinar a dimensao e a natureza dos problemas associados
a hanseniase e de monitorar a avaliacdo de prevencdo de deficiéncias e incapacidades e
reabilitacdo torna-se cada vez mais necessaria, mesmo em cendrios de alcance do contro-
le'”*. Diversas propostas vém sendo desenvolvidas nessa perspectiva e traduzem novas
perspectivas com vistas ao enfrentamento de contextos de estigma?7>%857,

As pessoas que possuem algum tipo diferenca que induza uma dificuldade em sua
aceitagdo na sociedade sdo portadoras do que se denomina estigma®. Do ponto de vista
cientifico, a discriminagdo observada representa um resultado do estigma ou, mais comu-
mente, uma forma de estigma, denominada estigma efetivado®**. O estigma ¢é tipicamente
um processo social, e ndo uma caracteristica especifica de uma pessoa ou de um grupo de
individuos. Esse fato reforca o carater dinamico do estigma que pode ser potencializado,
ou ndo, dependendo de diferentes fatores sociais e individuais®™*.

Como consenso da literatura cientifica internacional, podem ser identificados trés
componentes principais: estigma percebido ou sentido, estigma efetivado ou discriminacédo
propriamente dita e estigma internalizado (ou autoestigma)?**7#. Estigma refere-se a uma
percep¢ao ou a um medo de atitudes/praticas de carater negativo da sociedade em geral ou
em um determinado grupo. Isso inclui familias, comunidades, equipes de satde, religides e
seitas. O estigma efetivado inclui qualquer postura, agdo ou comportamento que contribua
para uma atitude negativa em relacdo a uma pessoa ou grupo. Ja o estigma internalizado
reflete o contexto de perda de autoestima pela exposi¢do prolongada a atitudes negativas
ou processos de discriminagdo. As pessoas que internalizam esse estigma amplificam a
imagem construida a partir de estere6tipos negativos de outras pessoas ou grupos* .

De fato, ao possuir um estigma, reduzem-se as possibilidades de vida plena do su-
jeito por meio de diversas modalidades de discriminagao, inclusive da condi¢ao humana.
Classificam-se dois tipos basicos de portadores de estigma®*¢. No primeiro, o individuo
possui um estigma que nao é visivel, manipulando a informagéo sobre ele. No outro caso,
o individuo é visivelmente estigmatizado, ele se expde e manipula a tensio gerada durante
0s encontros sociais, constituindo uma integracdo angustiante ndo s6 para o portador

como também para as pessoas consideradas “normais™*"%.

As abordagens direcionadas para o estigma estdo direcionadas fundamentalmente
na medic¢do do estigma e de intervenc¢des para reduzir o estigma relacionado diretamente
a hanseniase®>*7*%%% Dentre as escalas de mensuracgdo de estigma, citam-se: a Explana-
tory Model Interview Catalogue (EMIC), em pessoas acometidas e em comunidades, e a
Internalised Stigma of Mental Iliness (ISMI), adaptada para pessoas com hanseniase'”*58647,

A experiéncia a partir de investigagdes de outras condigdes como infec¢cido por
HIV/Aids e satide mental deve ser avaliada também para o enfrentamento da hansenia-
se'’. Além disso, recomenda-se, para o desenvolvimento de pesquisas futuras sobre o es-
tigma relacionado a hansenfase, a integracdo de varias perspectivas: cultural, religiosa,
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histérica e estrutural/politica para melhor configuragao do processo de estigmatizagao'”?.
Como desfecho, a pesquisa deve ter um cardter emancipatério para que as pessoas atin-
gidas assumam protagonismo nas investigagdes, com reconhecimento de suas proprias e
singulares perspectivas'”8,

Recomendam-se pesquisas direcionadas para a avaliagdo de intervengdes para a
redugio do estigma, garantia de qualidade de vida e de abordagens para aconselhamento
baseadas em ensaios clinicos randomizados'”*.

Para os estudos direcionados para a quantificacdo do estigma, o processo de va-
lidagao deve ser conduzido com o objetivo de testar as propriedades psicométricas dos
instrumentos®?¥. Adicionalmente, abrem-se possibilidades para tradu¢oes e adaptagdes
transculturais de possiveis versdes em distintos cendrios'”**; tendo em vista as op¢des de
instrumentos para esta abordagem, recomenda-se o desenvolvimento de estudos compa-
rativos para determinar as melhores op¢des de instrumentos, considerando-se o foco do
estudo e a dimensao abordada do estigma'”*"#%7,

Ja para a avaliagdo da qualidade de vida existem disponiveis instrumentos de natu-
reza genérica ou especifica. Para uma abordagem genérica, o The medical outcomes study
36-item short form health survey (SF-36), é um dos mais utilizados, enquanto que para
uma abordagem especifica insere-se o Dermatology Life Quality Index (DLQI). O ques-
tionario genérico SF-36 compreende oito dominios: quatro dominios que fazem parte
do componente saude fisica: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de
saude e quatro dominios que fazem parte do componente saide mental: vitalidade, aspec-
tos sociais, aspectos emocionais e saude mental. J4 o DLQI representa um dos primeiros
questionarios de avaliagdo da “qualidade de vida relacionada a saude” para a dermatologia
e tem sido aplicado em varias dermatoses, (psoriase, dermatite atdpica, urticaria, acne e
também hanseniase).

O enfrentamento das questdes inerentes ao estigma em hanseniase amplia a possi-
bilidade de eficacia da prevencéo e dos programas de cuidados aos portadores encorajan-
do as pessoas a buscarem o diagnéstico e a procurar informagio sobre como se cuidarem
e aos outros*” %%, Além disso, tem um impacto positivo nas comunidades desfavorecidas,
ja estigmatizadas e marginalizadas, bem como fortalece a nogao de direitos humanos fun-
damentais, em particular o direito a viver sem ser discriminado®8. Apesar da relevéncia,
muitos aspectos relacionados ao estigma permanecem desconhecidos, sendo necessario o
desenvolvimento de mais estudos, que fortalecerdo planos de atengdo/cuidado mais con-
sistentes, em especial de reabilitagdo'”663856,

Reabilitacao

Reconhece-se uma efetividade ainda limitada em termos das a¢des direcionadas
para a reabilitagdo para hanseniase (40;17).
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O conceito de reabilitagdio da ONU inclui necessariamente toda e qualquer medi-
da que vise reduzir o impacto da incapacidade para um individuo, possibilitando que o
alcance de independéncia, integragdo social, melhor qualidade de vida e autorrealizagao
(40). Por sua vez, estima-se que mais de trés milhdes de pessoas estejam vivendo com al-
guma incapacidade resultante da hanseniase no mundo. Muitas dessas incapacidades po-
dem ser prevenidas, e ha uma necessidade de esforcos para reduzir a carga dessa doenga®.

Um importante enfoque deve ser dado sobre a reabilitagdo na perspectiva das pes-
soas afetadas pela hanseniase, inserindo, nessa perspectiva, também questdes como rea-
bilitagdo social e economica’’. A reabilitacdo social e econdmica visa & integracdo social,
igualdade de oportunidades e avanco econémico**®.

A revisdo da literatura indica um maior nimero de evidéncias para uma aplica¢ao
mais ampla de estratégias de cuidados baseados na comunidade e de autocuidado. Em
termos de novas areas que também necessitam de investigacdo, ha questdes de aborda-
gens relativas a direitos humanos, considerando-se a atual Conven¢ao das Nagdes Unidas
sobre Deficiéncia, bem como de participagdo do movimento social de pessoas afetadas no
planejamento e na implementagio de estratégias de reabilitacdo’.

Na perspectiva dos fundamentos da pesquisa transdisciplinar, considerando a
disponibilidade limitada de servicos institucionais especializados, a OMS introduziu a
Reabilitacao Baseada em Comunidades (RBC), uma estratégia que aborda a reabilitagao
em diferentes aspectos na comunidade®®®. Representa um coletivo de agdes amplas e in-
tegradas dentro do modelo de desenvolvimento geral da comunidade para reabilitagdo,
igualdade de oportunidades e inclusio social de pessoas com incapacidades®. Ela enfatiza
a participagdo comunitdria e o empoderamento dos individuos envolvidos®*#.

De fato, a pobreza vem sendo identificada como um problema fundamental que
causa e agrava a incapacidade. A pobreza tanto causa, quanto é consequéncia da incapa-
cidade. A pobreza limita o acesso aos servicos basicos de satude, incluindo reabilitagio, e
a educacgdo. Compreender os principios e as praticas da RBC, como abordagem funda-
mentada em direitos humanos, torna-se fundamental no sentido do desenvolvimento e da
implementacdo de préticas de atividades de reabilitacio em condi¢oes reais®®*.

A reducio da pobreza, por meio do acesso a oportunidades de trabalho e empode-
ramento, ¢, portanto, uma estratégia importante, tanto para a prevengdo de incapacidades,
quanto para a reabilitacio. A RBC serd mais efetiva se levar 4 diminui¢do da pobreza das
pessoas com incapacidades, de suas familias e da comunidade®?*. Em sentido mais amplo,
a incapacidade surge porque as pessoas nio tém acesso igualitario a oportunidades dentro
de suas familias e comunidades. As barreiras podem ser culturais, sociais, institucionais,
ambientais ou econdmicas, sendo as barreiras devido as atitudes especialmente importan-
tes. Como a incapacidade nao diz respeito somente a deficiéncias, a melhor maneira de
aborda-la é trabalhar com a comunidade®®®. Portanto, surgiu como uma estratégia impor-
tante para a inclusdo social, com o objetivo de superar limitacdes de atividades e restricdes
a participagdo social, e melhorar a qualidade de vida das pessoas com incapacidades®*#5#,
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Participagdo social representa o envolvimento em uma situa¢do da vida que se re-
fere a interagdo e a participagdo de alguém nos aspectos e areas mais amplos da sua vida
normal ou da vida em comunidade®. Essas situa¢des podem incluir: dreas sociais, econd-
micas, civicas, interpessoais, domésticas e educacionais da vida diaria que qualquer pes-
soa, independentemente de sua satide, idade, sexo ou classe social experimenta, em maior
ou menor grau. No contexto da hanseniase, as restricdes a participa¢do sdo reconheci-
damente relacionadas as atitudes estigmatizantes com as quais a doenca estd envolvida,
independente da fase em que se encontram as pessoas atingidas, ao longo da historia, bem
como ao estigma percebido ou ao autoestigma que as pessoas afetadas expressam®*#¢%,

As causas da restri¢do podem incluir incapacidade/limitacdo das atividades, doen-
¢as autoestigmatizantes, problemas financeiros, falta de equipamento, ambiente, apoio/
relacionamentos, atitudes e sistemas/politicas/leis. A participagdo na comunidade refere-
se, portanto, ao fendomeno de desempenhar o seu papel na sociedade ou tomar parte em
atividades numa situa¢do de grupo®.

Uma das propostas é a aplicacdo da escala de participagdo, construida tomando
como base a identificacdo de diferentes fatores de risco a participagio e ja validada como
uma forma bastante ttil para ser utilizada na rede assistencial, tanto de referéncia quanto
de atengdo primdria a satide'®. A escala é reconhecida como sendo ttil para ser utilizada
no desenvolvimento e no planejamento de agdes e programas de reabilitagio, de reducdo
do estigma e de integragao social**®".

A escala de participagio é apresentada em uma versdo completa® ja validada para
varios idiomas, incluindo o portugués, e em uma versdo resumida®’. A maior aplicagdo
deste instrumento, em diferentes cenarios e contextos, bem como o desenvolvimento de

estratégias devem ser estimulados'”*%"'.

O escopo e a complexidade das atividades de RBC exigem cooperagio e comunica-
¢do proximas entre os envolvidos com a comunidade, os responséveis pela prevenc¢io de
incapacidades, e os envolvidos na promocio de bem-estar social e econd6mico®*®*. Apesar
de a maioria das atividades de reabilitagdo poder ser realizada na propria comunidade
onde a pessoa reside, muitas pessoas com incapacidades precisam ser encaminhadas em
algum momento no seu plano de cuidados e atengéo a servigos especializados®>®.

Portanto, a cooperagio e a acao articulada entre servigos especializados e progra-
mas de RBC sio essenciais. O estabelecimento de redes entre os servigos existentes deve
ser ativamente promovido®>**#. A RBC é um esfor¢co de equipe e exige a participacio
plena das pessoas-alvo de suas a¢des, bem como de suas familias e comunidades no pro-
cesso de reabilitacao. Organiza¢des de pessoas com incapacidades devem estar ativamente
envolvidas no planejamento e no gerenciamento de servigos de reabilitagiao!”?>%,

As pessoas com hanseniase que necessitam de reabilitacdo devem ter acesso a
quaisquer servicos (gerais) de reabilitagdo. Da mesma forma, pessoas com outras incapa-
cidades devem ter acesso aos servicos de reabilitacdo especificos para a hanseniase. Isso
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facilita a integracdo, ajuda a diminuir o estigma e promove a sustentabilidade dos servigos
de reabilitagdo?*>3388,

Mesmo sendo um pais altamente endémico com grande expertise na area de con-
trole da hanseniase, o Brasil necessita avancar considerando as potencialidades de estra-
tégias inseridas em protocolos aplicaveis na rede de atengdo, com base ética consistente.
Apesar de existir uma rede de servigos de reabilitagdo fisica especializados no pais, as
acoes voltadas para a RBC ainda sdo bastante escassas.

Informacao, Educacdao & Comunicacao

Reconhece-se que as a¢des direcionadas para informagédo, educagdo e comunica-
¢do na hanseniase sdo complexas e abordadas ainda de forma insuficiente pelos progra-
mas de controle'. Aspectos peculiares ao Brasil, como conceito de cura e as diferentes
percepgdes, perspectivas e representacdes dos termos “hanseniase” e “lepra” ainda estdo
estudadas de forma insuficiente®.

Em linhas gerais, as atividades de informagao, educa¢do e comunicagio, especial-
mente aquelas que empregam abordagens participativas e integradas a outros problemas
de saide publica, sdo reconhecidas por resultarem em aumento do conhecimento, mu-
dancga de comportamento e redugao do estigma?®*!-338,

As pesquisas devem ser conduzidas para identificar os métodos que sdo mais custo
efetivos em diferentes condi¢des, sempre em realidades onde haja a estruturagdo de agoes
de controle, para garantir resposta as demandas que surgirem"”.
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Lista de siglas

AIDS
BCG
DALYs

DLQI
EMIC

HAART

HIV
ILA

ILEP

IRIS
ISMI

M. leprae
MB
MDT-U

MSF
NTD
OMS
ONU
PB
PGL-1
PLoS
PNCTIS
PQT
RBC
SALSA

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
Bacillus Calmette-Guérin

Disability Adjusted Life Years (Anos de Vida Perdidos Ajustados por
Incapacidade)

Dermatology Life Quality Index

Explanatory odel Interview Catalogue (Catalogo de Entrevista sobre o
Modelo Explicativo)

Highly Active Antiretroviral Therapy (Terapia Antirretroviral Altamente
Ativa)

HumanImmunodeficiency Virus (Virus da imunodeficiéncia Humana)

International Leprosy Association (Associagdo Internacional da
Hanseniase)

International Federation of Anti-Leprosy Associations (Federagao
Internacional das Associacoes Anti-Hanseniase)

Sindrome Inflamatdria de Reconstitui¢do Imunolédgica

Internalized Stigma of Mental Illness (Estigma Internalizado de
Transtorno Mental)

Mycobacterium leprae
Multibacilar

Uniform Multidrug Therapy Regimen (Esquema Poliquimioterapico
Uniforme)

Meédecinssans Frontiéres (Médicos Sem Fronteiras)

Neglected Tropical Diseases (Doengas Tropicais Negligenciadas)
Organiza¢do Mundial da Saude

Organizag¢io das Na¢oes Unidades

Paucibacilar

Glicolipideo-fendlico-1

Public Library ofSciences (Biblioteca Publica de Ciéncias)
Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Saude
Poliquimioterapia

Reabilitacao Baseada em Comunidade

Screening of Activity Limitationand Safety Awareness (Triagem da
Limitagdo de Atividade e Consciéncia de Risco)
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SF-36
SUS
TARV
UNDP

WHO
WHODAS II

The medical outcomes study 36-item short form health survey
Sistema Unico de Saude
Terapia Antirretroviral

The United Nations Development Programme (Programa das Nagoes
Unidas para o Desenvolvimento)

World Health Organization (Organiza¢do Mundial da Saude)

World Health Organization Disability Assessment Schedule II (Escala
de Avaliagdo da Incapacidade Psiquidtrica da Organiza¢do Mundial da
Sadde)
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