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Prefacio
consideraveis na luta contra a hanseniase.

,’ Em 2019, pouco mais de 200.000 casos

de hanseniase foram detectados em 116 paises. Cerca
de 5% dos casos apresentavam deformidades fisicas
visiveis no momento do diagndstico, o que equivale a
1,4 por milhao de habitantes - uma reducao de 40% em
relacdo a 2014. Globalmente, a nova taxa de deteccao
de casos infantis foi de 7,9 por milhdo de criangas,
marcando uma melhoria significativa em relagao a taxa
de 2014, que era de 10,1. Praticamente todos os novos
casos agora podem ser curados entre seis e 12 meses.

Na ultima década, o mundo fez progressos '

A Estratégia Global da OMS para a Hanseniase 2021-2030,

desenvolvida por meio de um processo consultivo com

todas as principais partes interessadas, reflete essas mudancas epidemiolégicas. Enquanto
as estratégias anteriores se concentravam na “eliminacdo da hanseniase como problema de
saude publica”, definida como menos de um caso em tratamento por 10.000 habitantes, a
nova estratégia se concentra na interrupcdo da transmissdao e na obtencdo de zero casos
autéctones. Ao fazer isso, a Estratégia visa motivar os paises com alta carga a acelerar as
atividades, ao mesmo tempo em que compele os paises com baixa carga a completarem a
tarefa inacabada de fazer histéria na hanseniase.

Especificamente, a Estratégia esta alinhada com as tendéncias de politicas de saude globais
mais amplas, incluindo o movimento em direcao a integracdo em servicos de multiplos agravos,
digitalizacdo de dados e prestacao de contas, além de abordar os desafios principais, como
a capacitagdo de recursos humanos, vigilancia epidemiolédgica e resisténcia medicamentosa.
A Estratégia promove abordagens inovadoras, como o uso de metas de deteccdo ativa e a
potencial introdu¢cdo de uma vacina segura e eficaz, convidando os paises a desenvolverem
“roteiros para zero hanseniase” e a fornecerem quimioprofilaxia a todos os contatos de casos
confirmados. Crucialmente, a Estratégia redefine o impacto da hanseniase de maneira a incluir
Nao apenas as pessoas que precisam de tratamento fisico e reabilitacdo socioecondmica, mas
também aquelas que sofrem o impacto da hanseniase na saude mental.

Aimplementa¢dodaEstratégia Globalde Hanseniase 2021-2030iraimpulsionar o progressorapido
e sustentavel em todos os paises endémicos para hanseniase, avancando o progresso no Roteiro
da OMS para Doencas Tropicais Negligenciadas 2021-2030 e nas Metas de Desenvolvimento
Sustentével. E possivel um mundo com zero infeccdo e hanseniase, zero incapacidade e zero
estigma e discriminacao relacionados a hanseniase. Para isso, devemos agir juntos.

Dr Poonam Khetrapal Singh
Diretor regional
Regiao da OMS do Sudeste Asiatico

Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030 | 4



Abreviacoes

5

AMS
BCG
DTN
G2l
GCT
GPZL

ILEP

M. leprae
MB

oDs
OoMs

o] \\[c}
NNN

PCR
PEP

PNH
PQT

Assembleia Mundial da Saude
bacilo de Calmette-Guérin
Doencas Tropicais Negligenciadas
Grau-2 de incapacidade

Grupo Consultivo Técnico

Global parceira para a Zero Hanseniase
(Em inglés: Global Partnership for Zero Leprosy)

Federacdo Internacional de Associa¢cdes de Combate a Hanseniase
(Em inglés: International Federation of Anti-Leprosy Associations)

Mycobacterium leprae

Multibacilar

Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
Organizac¢ao Mundial da Saude
Organizagoes ndao governamentais

Rede de organiza¢des nao governamentais de doencas tropicais
negligenciadas (Em inglés: NTD NGO Network)

Reacdo de Cadeia de Polimerase (Em inglés: polymerase chain reaction)
Profilaxia Pos-Exposicao (Em inglés: post-exposure prophylaxis)
Programa Nacional de Hanseniase

Poliquimioterapia

Resisténcia aos antimicrobianos

Tuberculose

Acesso a agua, ao saneamento e a higiene
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A estratégia em resumo

Visao a longo prazo: Zero hanseniase: zero infeccao e doenca, zero incapacidade, zero estigma e discriminagao
Meta: Eliminacdo da hanseniase (definida como interrup¢ao da transmissao)

Metas globais para 2030:

90% 90%

Paises com zero Reducao do nimero Reducdo da taxa por Reducao da taxa por
NOVOS Casos anual de novos casos milhdo de habitantes de milhdo de criangas
autoctones detectados NOVvos casos com incapaci- de casos novos de

dade de grau 2 (G2l) hanseniase em criangas

n Implementar, em todos os paises endémicos, um roteiro zero hanseniase do préprio pais
+ Compromisso politico com recursos adequados para a hanseniase em contexto integrado
+ Parcerias nacionais para roteiros de zero hanseniase envolvendo todas as partes interessadas
+ Capacitacdo em servicos no sistema de salde para uma prestacdo de assisténcia de qualidade
* Vigilancia eficaz e sistemas de gerenciamento de dados aprimorados
* Monitoramento da resisténcia aos antimicrobianos (RAM) e reac8es adversas a medicamentos

n Ampliar a prevencdo da hanseniase integrada com a detecgdo ativa de casos
* Busca de contato de todos os casos novos
+ Quimioterapia preventiva ampliada
+ Deteccdo ativa integrada de casos em populag¢des-alvo

+ Existentes e potenciais novas vacinas

n Controlar a hanseniase e suas complicagGes e prevenir novas incapacidades
+ Detecgdo precoce de casos, diagndstico preciso e tratamento imediato
+ Acesso a centros de referéncia completos e bem organizados
+ Diagnostico e tratamento de reac8es hansénicas, neurites e incapacidades
+ Acompanhamento, apoio e treinamento em autocuidado
+ Bem-estar mental por meio de atendimento psicologicos e aconselhamento terapéutico

n Combater o estigma e garantir que os direitos humanos sejam respeitados
+ Adocao dos Principios e diretrizes para eliminagéo da discriminag¢do contra pessoas com hanseniase e seus familiares
* Inclusdo de organizac8es e redes de pessoas afetadas pela hanseniase
* Alteracdo de leis discriminatorias
* Intervencdes e processos para reduzir e monitorar o estigma relacionado a hanseniase nas comunidades

+ Acesso ao apoio social e a reabilitacdo

Pesquisa

A estratégia inclui um conjunto de prioridades de pesquisa de importancia fundamental para este periodo
estratégico. Investimentos globais e nacionais em pesquisa sdo essenciais para atingir o nivel zero de
hanseniase.
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Desenvolvimento
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Novembro de 2018: Solicitacdo de contribuicdes
das metas de 2030 para o Roteiro de Doencas
Tropicais Negligenciadas (DTN) de 2021-2030 e
Estratégia Global para Hanseniase enviada ao
Grupo Consultivo Técnico (GCT) da OMS sobre
hanseniase e parceiros

Fevereiro de 2019: Pesquisa online nos
Programas Nacionais de Hanseniase (PNH) e
parceiros sobre possiveis metas para 2030

Abril de 2019: Treinamento Global da OMS
para gerentes de PNH de paises endémicos de
hanseniase prioritarios, em Bangcoc, na Tailandia

Junho de 2019: Programa Internacional de
Treinamento em Hanseniase para paises
em desenvolvimento, em Tai'an, na China

Setembro de 2019: Simpdésio “Inovacdes
no Controle da Hanseniase”, Vigésimo
Congresso Internacional da Hanseniase,
em Manila, nas Filipinas

Novembro de 2019: Treinamento da OMS para
gerentes de PNH de paises insulares hiperendémicos,
em Pohnpei, Estados Federados da Micronésia

Dezembro de 2019: Conferéncia Nacional
sobre a Iniciativa Zero Hanseniase 2021-2030,
em Dhaka, Bangladesh

Abril de 2020: Criacdo da for¢a-tarefa da OMS
sobre defini¢Bes, critérios e indicadores para
transmissdo e elimina¢do da hanseniase

Outubro de 2020: Consulta global com
gerentes de PNH, parceiros e pessoas
afetadas sobre a Estratégia Global para
Hanseniase 2021-2030

Dezembro de 2020: Finalizacao da
Estratégia Global para Hanseniase
2021-2030
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Janeiro de 2019: Primeiro Internacional
Dermacon e 472 Conferéncia Nacional da
Associacao Indiana de Dermatologistas,
Venereologistas e Leprologistas, em Bengaluru,
na india

Abril de 2019: Décima segunda reuniao do Grupo
Consultivo Estratégico e Técnico da OMS sobre DTN,
em Genebra, na Suica

Abril-maio de 2019: Correspondéncia por e-mail
para os especialistas técnicos em hanseniase sobre
o primeiro esboco da estratégia

Julho-setembro de 2019: Capitulo sobre
hanseniase finalizado no DTN Roadmap 2021-2030

Setembro de 2019: Evento paralelo da
OMS na Conferéncia da Décima Rede de
ONGs de DTN, em Liverpool, no Reino Unido

Novembro de 2019: Décima sexta reunido
do TAG-Hanseniase, em Nova Delhi, na india

Fevereiro de 2020: Consulta informal da OMS
sobre a defini¢do de critérios para declarar a
eliminacdo da transmissao da hanseniase, na
Cidade do México, no México

Junho-agosto de 2020: Consolidacdo do
documento completo da Estratégia Global para
Hanseniase 2021-2030

Novembro de 2020: Endosso da Assembleia
Mundial da Saude (AMS) do documento
“Acabando com a negligéncia para

alcancar os objetivos de desenvolvimento
sustentavel: um roteiro para doencgas
tropicais negligenciadas 2021-2030"



Visao geral e contexto

hanseniase é classificada pela OMS como uma das vinte DTNs'. Como outras DTNs, sua ocorréncia

costuma estar relacionada as mas condicdes socioecondmicas. E uma doenca transmissivel, causada

pelo Mycobacterium leprae (M. Leprae)?, com longo periodo de incubacdo, sendo provavelmente transmitida por
goticulas do nariz e da boca durante o contato proximo e prolongado com pacientes com hanseniase ndo
tratados. Afeta a pele e os nervos periféricos e, se ndo tratada, pode causar comprometimento da pele, dos
nervos, do rosto, das mdos e dos pés e exclusao social. O estigma e a discrimina¢do tém desempenhado um
papel importante na hanseniase ha milénios: supera-los é importante para chegar a zero hanseniase.

Apos a introdugao bem-sucedida da poliquimioterapia (PQT), em 1981, as estratégias da OMS se concentraram
na reducdo da prevaléncia, inicialmente para menos de 1 por 10.000 de populag¢do, e, depois, na reduc¢do da
detec¢ao de novos casos, incapacidadesfisicas (especialmente entre criancas) e estigma e discriminagao?. Alguns
paises alcancaram nuimeros de casos muito baixos e podem ter interrompido a transmissao na comunidade.
Nos ultimos anos, uma Unica dose de rifampicina como quimioterapia preventiva tem se mostrado eficaz na
reducdo do risco de hanseniase em contatos de pacientes com hanseniase®. Essas estratégias encorajaram
a OMS a redefinir a meta para a hanseniase como eliminagdo, definida como interrupc¢do da transmissao’. A
OMS esta desenvolvendo procedimentos operacionais padrao para verificar a elimina¢do da transmissdo, nos
quais um elemento-chave serd o compromisso com a vigilancia pés-eliminagdo. Ao incorporar os objetivos de
zero incapacidade e zero discriminacdo, essa estratégia é corajosamente intitulada Rumo & Zero Hanseniase.

A Estratégia Global para a Hanseniase 2021-2030 é uma das estratégias especificas para doencas que comp&em
o Roteiro da OMS para DTNs 2021-2030. O perfil da hanseniase do roteiro do DTN encontra-se no Anexo 1. O
roteiro, os documentos que o acompanham e as estratégias relacionadas sao uma contribuicdo significativa
para os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), especialmente o ODS 3 (vidas saudaveis e bem-estar,
incluindo a meta de cobertura universal de satide), o ODS 10 (redugdo das desigualdades) e o ODS 17 (parcerias).
Os compromissos dos ODS visam “nao deixar ninguém para tras” no processo de desenvolvimento sustentavel e
se esforcar para chegar ao mais longe primeiro®. Por meio da combinacdo de incapacidade e estigma, as pessoas
afetadas pela hanseniase estdo constantemente entre as mais deixadas para tras. Essa estratégia pretende desafiar
e mudar isso.

O papel dos parceiros, nos ambitos global e nacional, é significativo. A formacao, em 2018, da Parceria Global
para a Zero Hanseniase (em inglés: Global Partnership for Zero Leprosy, GPZL)® foi um grande passo a frente no
alinhamento de esforcos e prioridades de parceiros e partes interessadas em todo o mundo da hanseniase.
Sua equipe de lideranca inclui representantes de PNH, setor privado, organiza¢des ndo governamentais (ONGs),
doadores, academia, organizacdes de pessoas afetadas pela hanseniase e o Programa Global de Hanseniase
da OMS (como observador). O surgimento de redes de pessoas
afetadas, apoiadas nos ultimos anos pelo Relator Especial das
NacBes Unidas para a eliminacdo da discriminacdo contra as
pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares, deu-lhes mais
confianca e voz mais forte’.

Lacunas fundamentais no conhecimento continuam a impedir o
progresso. Ap6s uma revisdo abrangente envolvendo programas
nacionais e cientistas em todo o mundo, o GPZL e a Iniciativa
de Pesquisa em Hanseniase (em inglés: Leprosy Research Initia-
tive) desenvolveram um conjunto consensual de prioridades de
pesquisad que a comunidade mais ampla de hanseniase é con-
vidada a apoiar.

Essa Estratégia Global para a Hanseniase 2021-2030 apresenta
uma direcdo bdasica, as metas, os desafios e os pilares estratégicos
em ambito global. Os programas nacionais de DTN e hanseniase
em ambientes de alta e baixa incidéncia devem adotar a estratégia
global, adaptar seus pilares estratégicos ao contexto do pais e
selecionar metas e indicadores apropriados para a nagao.
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Realizacoes
e situacao atual

Em quatro décadas desde a introdu¢do da PQT, 18 milhdes de pessoas foram tratadas, reduzindo a prevaléncia
registrada em mais de 95%. Em consonancia com a Resolucdo da Assembleia Mundial da Saude WHA 44.9 (1991)°,
as estratégias globais de hanseniase focaram, inicialmente, a eliminacdo da hanseniase como um problema de
saude publica (definida como prevaléncia registrada de menos de 1 caso por 10.000 habitantes), que foi alcancada
globalmente em 2000. As estratégias subsequentes de cinco anos se concentraram em reduzir ainda mais a carga
de doencas pela deteccao precoce e pelo tratamento imediato no contexto sustentavel de servicos integrados.

Em 2015, a meta de eliminagdo como problema de salde publica havia sido alcancada em quase todos os paises,
pelo menos nacionalmente. Os fatores subjacentes a essa conquista incluiram o compromisso politico, a colaboragdo
com os principais parceiros e a disponibilidade gratuita de PQT. A tendéncia de queda muito discreta nos nimeros
de casos novos estava mostrando as limitagbes de uma estratégia baseada apenas na descoberta precoce de casos e
tratamento com PQT, e estratégias sucessivas tiveram algum impacto (embora limitado) na redu¢do das consequéncias
fisicas, mentais, sociais e econdmicas de hanseniase em individuos afetados e suas familias.

A Estratégia Global da OMS para a Hanseniase 2016-2020 buscou redefinir a carga da doenca em termos diferentes
da prevaléncia registrada e da frequentemente mal interpretada ‘eliminacdo como um problema de saude publica’.
Novas metas enfatizaram a reduc¢do de casos de criangas e novos casos de G2I, promovendo a deteccdo precoce e
a reducao da transmissdo, bem como a redugdo do estigma e da discriminagao vividos por pessoas afetadas pela
hanseniase e por suas familias. A Tabela 1 mostra o progresso feito em dire¢do as metas de 2020 da estratégia.

Indicador de impacto 2020 meta 2019 status

Taxa de casos

recém-detectados com G2I <1/milhdo de habitantes

1,4 / milhdo de habitantes

Casos de criangas Reportados: 370

recém-detectados com G2l

Zero

Estimados: 400-500

Numero de leis que permitem
a discriminagdo das pessoas

Zero paises com
leis discriminatoérias

127 leis discriminatérias
em 22 paises’®

acometidas pela hanseniase

Os dados da hanseniase foram relatados por 161 paises em 2019'". Um total de 202.256 novos casos foram
detectados em 118 paises (26,0 por milhdo de habitantes). Destes, 96% foram relatados pelos 23 paises prioritarios
globais™, incluindo 79% na India, no Brasil e na Indonésia. Sessenta e seis paises relataram menos de 100 casos.

Total de casos novos Casos novos
. . Casos novos com G2I
Paises que reportados em criangas
Hepors Taxa (por Taxa (por
taram milhdo de T"’Tl’:ffpgr milho de
>1caso habi- mifhdo de habi-
tantes) criangas) tantes)
Africa 38 20.209 18,0 2.150 5,2 2.933 2,6
Américas 24 29.936 29,5 1.612 71 2.544 2,5
Mediterraneo Oriental 15 4.271 58 149 0,68 254 0.35
Europa 6 42 <0,1 0 0 4 0
Sudeste Asiatico 10 143.787 70,4 10.661 20,4 4817 2,4
Pacifico Ocidental 25 4.011 2,1 411 11 264 0,14
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Graficos regionais, 2009-2019
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No total, 10.816 casos novos em 94 paises, incluindo 370 criangas, apresentaram G2I no momento do diagndstico,
indicando diagndstico tardio e falta de conscientizagdo da comunidade. O nimero de criangas provavelmente sera
significativamente maior, pois alguns paises nao relatam dados sobre G2l em criancas. A taxa geral de G2I foide 1,4
por milhdo de habitantes (abaixo dos 2,0 em 2014).

Dos casos novos, 38,9% eram mulheres e 7,4% criangas. A deteccdo de casos em criangas é considerada um
indicador de transmissdo recente de infec¢do na comunidade. Globalmente, a nova taxa de deteccdo de casos para
pessoas de 0 a 14 anos foi de 7,9 por milhdo de criangas (abaixo dos 10,1 em 2014).

Apenas 47 paises relataram taxas de conclusdo do tratamento acima de 85%. Além disso, 3.897 recidivas foram
relatadas por 54 paises - 44% delas no Brasil - acima dos 1.175 em 2014. O aumento pode ser atribuido a uma maior e
melhor notificacdo, embora ainda existam incapacidades no diagndstico derecidiva. A taxa de recidiva na hanseniase
parece baixa, em torno de 1% em 5-10 anos. Relatos de RAM sdo raros. Como a disponibilidade de medicamentos
alternativos para hanseniase é limitada, é necessaria vigilancia para evitar a amplificacdo da resisténcia.

Na auséncia de dados verificaveis, estima-se que 3-4 milhdes de pessoas vivam com incapacidades fisicas visiveis
devido a hanseniase. Como tanto o ‘rétulo’ da hanseniase quanto o da incapacidade que ela causa resultam em
exclusdo social em muitas comunidades, o nUmero de pessoas que vivenciam o estigma relacionado a hanseniase
provavelmente sera ainda maior. Existem esforgos continuos para reduzir a discriminacao, incluindo a revogacao
de todas as leis e regulamentos discriminatérios em vigor. Ademais, 56 paises (35%) relataram a disponibilidade de
servicos de aconselhamento, uma providéncia importante em razao das conhecidas consequéncias para a saude
mental do diagnostico de hanseniase, incapacidade, estigma e exclusdo social.

Em 2018, a OMS publicou Diretrizes baseadas em evidéncias para o diagndstico, tratamento e prevencéo da hanseniase’.
Esse documento recomenda que os PNH adotem o tratamento preventivo dos contatos com uma Unica dose de
rifampicina. Posteriormente, a OMS publicou as Orientacdes técnicas sobre exame fisico de contato e quimioterapia
preventiva, em 20204, Estima-se que 25 milhdes de pessoas podem se beneficiar de intervencées profilaticas,
inicialmente com quimioprofilaxia. As Diretrizes também abordam varias areas de incerteza clinica no diagnéstico,
tratamento e prevencdo da hanseniase. Em 2020, a OMS publicou as Orientacdes atualizadas sobre o manejo de
reag¢bes hansénicas e neurites'™ e o Guia para vigiléncia da resisténcia medicamentosa antimicrobiana na hanseniase foi
atualizado em 2017'.

Ahanseniase e outros programas de DTN precisam ser administrados dentro da nova realidade de pandemias como
a COVID-19. Juntamente com a orientacdo da OMS' sobre como mitigar tais situacdes, os paises sao aconselhados
a dar mais énfase ao e-learning, a telemedicina, ao m-health e a outras abordagens inovadoras para impulsionar
melhorias nos servicos enquanto protegem os funciondrios e os pacientes contra riscos.
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O atraso na detecgdo é evidenciado pela proporcdo relativamente alta de casos novos com G2I. As causas
podem incluir falta de capacidade para diagnosticar, falta de um teste de diagndstico local para detectar
a infeccdo ou a doenca’®, programas fracos de busca e exame de contatos, falta de conscientizacdo da
comunidade e o estigma associado a hanseniase.

A capacidade limitada ou decrescente de experiéncia em hanseniase, especialmente habilidades clinicas
em todos os niveis, séo um problema em quase todos os paises endémicos, associadas a perda de atenc¢do
politica e ao financiamento interno inadequado. Servicos laboratoriais inadequados também sdo um risco
para os programas.

O significativo envolvimento de partes interessadas relevantes ainda é limitado. Frequentemente, ha
uma apatia politica e falta de uma abordagem abrangente entre os ministérios do governo. Organiza¢des de
pessoas afetadas pela hanseniase, uma parte interessada vital, ainda estdo em sua fase inicial em muitos paises.
E necessaria uma maior interacdo com dermatologistas, outros médicos particulares e curandeiros tradicionais.

O estigma e a discriminacao estdo profundamente enraizados em muitas comunidades, incluindo ambi-
entes de salde, e resultam na exclusdo e negacao dos direitos humanos. Os programas de conscientizacao
sobre a hanseniase baseados no conhecimento tém se mostrado insuficientes para mudar as atitudes da
comunidade. Principios e diretrizes para a eliminagdo da discriminacdo'®, adotados pelas Na¢des Unidas,
raramente sdo incorporados as estruturas politicas nacionais.

Permanecem lacunas significativas na pesquisa. A agenda de pesquisa de consenso publicada em 2019
pelo GPZL® é uma contribui¢do crucial em termos de conhecimentos de evidéncias que precisam ser gerados
para a meta de zero hanseniase. O interesse continuo e o investimento em pesquisa sdo essenciais.

O limitado acesso ou encaminhamento a servi¢cos essenciais de cuidados para as complicacBes da
hanseniase inclui o tratamento de reacdes, cirurgia reconstrutiva, dispositivos de assisténcia, tratamento de
feridas e treinamento de autocuidado, reabilitacao fisica e socioecondmica e servicos de aconselhamento e
primeiros socorros psicologicos.

Os sistemas de vigildncia de rotina ainda ndo foram implantados na maioria dos paises, tanto para casos
esporadicos ou ocultos quanto para o monitoramento pos-tratamento de dano neural e outras complicagdes
incapacitantes.

Fracos sistemas de informagdo em saude, incluindo sistemas baseados em formularios escritos na
periferia, levam a dados de baixa qualidade e a lacunas no registro e no relato de informac&es nas quais as
decisdes devem ser baseadas.

Laboratérios em varios paises onde a hanseniase é endémica monitoram a resisténcia medicamentosa
antimicrobiana (RAM). A resisténcia aos medicamentos de primeira linha parece baixa, mas a expansao do
monitoramento da RAM é essencial, especialmente porque a profilaxia pds-exposicdo é ampliada.

As reacdes adversas a medicamentos, como hipersensibilidade a dapsona, sdo raras, mas potencialmente
graves. Os sistemas de farmacovigilancia devem monitorar as rea¢des adversas aos medicamentos anti-han-
seniase, tratamentos de reacdo, profilaxia p6s-exposi¢do e potenciais vacinas.

Emergéncias de saide como epidemias, pandemias, conflitos ou guerras podem sobrecarregar siste-
mas de saude inteiros e afetar negativamente os servicos de hanseniase.

A transmissao zoonética do M. leprae pelo tatu de nove bandas (Dasypus novemcinctus) foi demonstrada®,
mas até agora o risco é baixo e altamente localizado. Nao ha evidéncia de transmissao de outros reservatérios
animais conhecidos.

A migracao significa que alguns paises com nenhum caso autéctone estdo relatando a hanseniase como
uma doenca importada, com risco potencial de transmissdo subsequente.
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Visao, meta,
alvos e pilares

Deteccao de casos novos de hanseniase

N/
200000 LT

Tendéncia global atual
-1,5%/ano

2021-2025:

150000 —— Uso otimizado das
ferramentas disponiveis,
incluindo busca de
contatos, profilaxia pos-
100000 — exposigéq e busca aEiva
Introducdo de
potenciais novas
ferramentas, incluindo
50000 teste diagnostico,
regimes preventivos
aprimorados, vacina
0

2015 2017 2019 2021 2023 2025 2027 2029

Visao de longo prazo

Zero hanseniase: zero infeccao e doencga, zero
incapacidade, zero estigma e discrimina¢ao

Meta

Eliminacdo da hanseniase (definida como inter-
rupcao da transmissao/auséncia de doenca)*'

Metas globais para 2030

+ 120 paises relatando zero novos casos
autoctones

* Reducgdo de 70%* no numero anual de
novos casos detectados

+ Reducgdo de 90%* na taxa por milhdo de
populacdo de novos casos com G2|

90% de reducao* na taxa por milhdo de
criancas de novos casos de criancas com
hanseniase

* Relativo a linha de base projetada para 2020

Esses sdo alvos globais. Os paises estabelecerdo metas relevantes para sua propria situacao de hanseniase e
seus dados de referéncia para contribuir para o cumprimento das metas globais. As avaliacBes estratégicas serao
realizadas pela OMS apds 2023 e 2025 para avaliar o progresso e considerar a necessidade de corre¢des de curso

ou metas alteradas.

Pilares estratégicos

Implementar, em todos os paises endémicos, um roteiro zero hanseniase do préprio pais

n Ampliar as atividades de prevencdo da hanseniase integradas com a deteccdo ativa de casos

H Controlar a hanseniase e suas complica¢gdes e prevenir novas incapacidades

n Combater o estigma e garantir que os direitos humanos sejam respeitados




Principais areas de pesquisa

Topicos de pesquisa considerados de importancia fundamental para esse periodo estratégico :

« Abordagens mais eficazes para a deteccdo ativa de casos em diferentes contextos e niveis de endemicidade
+ Abordagens inovadoras para a capacitacao de profissionais de salde

+ Ferramentas para distribuicdo geoespacial da hanseniase e mapeamento de vigilancia

+ Abordagens preventivas aprimoradas, incluindo regime de quimioterapia e vacinas

+ Ferramentas para monitoramento epidemiolégico e do programas

Testes diagnosticos para a doenca e a infecdo, inclusive em ambito comunitario e no local de atendimento

+ Impacto das estratégias de localizacdo de casos e de exames de contato sobre o nimero de casos novos com
incapacidade

+ Opgdes de tratamento otimizadas e novas para reagdes e comprometimento da fun¢do neural

Ferramentas de diagnodstico para detec¢do e monitoramento de comprometimento da fungdo neural e reacdes

Melhor compreensdo do mecanismo das rea¢des hansénicas

+ Medicamentos ou combina¢des de medicamentos mais eficazes, ou regimes mais curtos, para tratar a hanseniase

Melhor compreensdo da transmissao, incluindo hospedeiro, agente e fatores ambientais e transmissao zoonotica
* Modelos eficazes de atendimento ao longo da jornada do paciente

Aplicativos digitais para saide em hanseniase
+ Abordagens inclusivas na reabilitagdo baseada na comunidade e reducdo do estigma

Novas tecnologias para tratamento de feridas, orteses, proteses e materiais para calcados

Medindo o progresso e o impacto

A Tabela 3 mostra os indicadores de impacto de alto nivel para a hanseniase no DTN Roadmap 2021-2030.

Tabela 3: Indicadores gerais de impacto

2019 2020 2023 2025
(Reportado) (Projetado) (Marco) (Marco)

Indicador

Numero de paises com zero

. 34 50 (26%) 75 (39%) 95 (49%) 120 (62%)
€asos Novos autoctones

Numero de casos novos de-
tectados (desagregados 202.256 184.000 148.000 123.500 62.500
por sexo e idade)

Taxa (por milhdo de habitantes)

de casos novos com G2l 1,40 1,30 0,92 0,68 0,12

Taxa (por milhdo de criangas)
de casos novos de criangas 7,83 7,81 5,66 4,24 0,77
com hanseniase
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Tabela 4: Indicadores-chave e de progresso para os pilares estratégicos
Dados numeéricos baseados em individuos devem ser desagregados por género

Acdes chave

Indicador

PILAR 1: Implementar, em todos os paises endémicos, um roteiro zero hanseniase do préprio pais

Compromisso politico

Paises com parcerias nacionais estabelecidas para zero hanseniase, incorporando governo, parceiros
de desenvolvimento e pessoas afetadas pela hanseniase
Aumento da parcela do orcamento para hanseniase financiado por fontes nacionais

Roteiros integrados de
zero hanseniase

Paises implementando roteiros integrados e com multiplas parcerias interessadas para a zero hanseniase
Paises incluindo pessoas afetadas pela hanseniase no planejamento e na implementacdo de programa de
hanseniase

Reforgo das capacitagdes

Construir e manter estratégia de capacitacdo em servico sobre hanseniase para profissionais de satide

Funcionamento eficaz dos sistemas de vigilancia epidemiolégica e pds-tratamento

Exame de contato

Vigilancia e + Proporgdo de distritos / municipios que usam mapeamento digital dos casos
gerenciamento de dados | *+ Propor¢do de distritos / municipios usando sistema digital de notificagdo de casos
+ Dados de qualidade de pacientes com incapacidade fisica e daqueles em risco no final do tratamento

Monitoramento da . . . A .

oA e + Sistema implementado para testar possivel resisténcia aos medicamentos
resisténcia e das reagdes . N ~ )

; + Sistema de farmacovigilancia implementado para relatar rea¢des adversas a medicamentos

adversas a medicamentos

PILAR 2: Ampliar as atividades de prevencao da hanseniase integradas com a deteccao ativa de casos

Proporc¢do de casos examinados
Numero médio de contatos examinados por caso de indice

Quimioterapia preventiva

Propor¢do de contatos examinados que receberam quimioterapia preventiva

Busca ativa de contatos

Deteccdo precoce, diag-
néstico e tratamento

Programa de busca ativa em uma populagdo alvo

PILAR 3: Controlar a hanseniase e suas complicacées e prevenir novas incapacidades

Ndmero e proporgdo de casos novos com G2 no momento do diagnéstico
Ndmero de casos novos de criangas e nimero de casos novos de criangas com G2I
Ndmero de recidivas

Ndmero de retratamentos ap6s a recidiva

Ndmero de casos multibacilares (MB) e proporg¢do entre casos novos

Taxa de conclusdo de PQT: casos MB, casos paucibacilares

Ndmero de novos casos ndo autéctone

Acesso a servigos de

Proporc¢do de pacientes com acesso a servicos de referéncia para diagnostico e tratamento (quando

neurites e incapacidades

referéncia nao disponiveis no nivel primario), assisténcia das complicagdes e cirurgia reconstrutiva
+ Numero de pacientes com piora do grau de incapacidade durante o tratamento PQT
Controle das reagdes, + Numero de pacientes com piora do grau de incapacidade apés a conclusdo do tratamento PQT

Numero de pacientes que precisam de tratamento de feridas, érteses, préteses e materiais para
calcados e dispositivos auxiliares

Autocuidado

Proporc¢do de pacientes que receberam aconselhamento e informagdes de autocuidado
Grupos de autocuidado implementando atividades de atendimento a pacientes com deficiente fisica
Numero de pacientes que precisam de hospitalizagdo para tratamento de Ulcera

Bem-estar mental

Disponibilidade de apoio psicolégico nos centros de atendimento
Disponibilidade de aconselhamento terapéutico e servicos de referéncia de satide mental
Servicos de referéncia para atender as necessidades de salde mental

PILAR 4: Combater o estigma e garantir que os direitos humanos sejam respeitados

Auséncia de legislacdo ou regulamentacdo que permita a discrimina¢do com base na hanseniase

tadas pela hanseniase

Adocdo de Principios e P o " . ~ .
Diretrizes + Existéncia de normas ou regulamentos positivos que facilitem a inclusdo social de pessoas afetadas
pela hanseniase
Inclusdo de pessoas afe- + Existéncia de associa¢Bes nacionais ou regionais de pessoas afetadas pela hanseniase para autoajuda

e defesa

Redugdo do estigma

Evidéncia de reducdo do estigma na comunidade e aumento da participagdo social das pessoas
afetadas pela hanseniase (usando ferramentas relevantes)

Auséncia de relatos de exclusdo de pessoas afetadas pela hanseniase ou de seus familiares das
unidades de saulde, escolas ou outros servicos publicos por conta da hanseniase

Apoio social e reabilitacdo

Acesso das pessoas afetadas pela hanseniase a direitos sociais e servicos de reabilitacdo baseados na
comunidade
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Pilar estratégico n

Componentes-chave

Compromisso politico com recursos adequados para a hanseniase em contexto integrado
Parcerias nacionais para roteiros de zero hanseniase envolvendo todas as partes interessadas
Capacitacdo dos profissionais do sistema de salide para servicos de qualidade

Vigilancia eficaz e sistemas de gerenciamento de dados aprimorados

Monitoramento de RAM e reag¢des adversas a medicamentos

A apropriagdo do governo, as politicas e as estratégias nacionais sdo a base essencial para o progresso rumo a
zero hanseniase. Os Ministérios da Saude, Educacdo, Desenvolvimento Social e Justica podem compartilhar a
responsabilidade pelas atividades de hanseniase, portanto, a defesa e a comunicacdo continuas dentro e entre os
ministérios sdo essenciais para o bem-estar das pessoas afetadas pela hanseniase durante e apds o tratamento.
A colaboracao através de fronteiras também pode ser necessaria para garantir a continuidade dos cuidados e a
interrupg¢do da transmissao.

O alcance de todas as metas dos ODS e DTN é baseado em fortes parcerias, iniciadas por governos com a OMS,
instituicdes académicas, setor privado, ONGs locais e internacionais, lideres comunitarios e organiza¢des da
sociedade civil, incluindo organiza¢des de pessoas afetadas pela hanseniase. Mecanismos como parcerias nacionais
para zero hanseniase devem ser estabelecidos para garantir uma coordenacao eficaz entre os parceiros. Essas
estruturas também permitirdo o foco continuo na hanseniase quando ela for incorporada aos sistemas nacionais
de saude e integrada a outras condi¢bes de saude, como DTNs de pele e DTNs associadas ao manejo continuo
de doencgas, a incapacidade e a exclusao social. Os parceiros e a academia devem colaborar na pesquisa basica e
operacional, com a participacdo de pessoas afetadas pela hanseniase, para construir uma base de evidéncias para
melhores politicas, estratégias e programas.

Os roteiros para zero hanseniase, integrados as estratégias nacionais de satde, operam como um foco para a acao
de todas as partes interessadas, em paises de alta e baixa endemia. Eles devem ser desenvolvidos dentro de um
processo completo, bem estruturado e liderado pelo governo, apoiado pela OMS e GPZL. O processo envolve uma
analise de situagdo independente e profunda para identificar lacunas e prioridades, o desenvolvimento de um
roteiro contendo as etapas e estratégias e ferramentas apropriadas para atingir a zero hanseniase em contextos
integrados, bem como uma estrutura de monitoramento e avaliacao para permitir que o progresso seja medido. As
parcerias nacionais para zero hanseniase devem estar envolvidas em todas as etapas de formulagdo, implementacao,
monitoramento e avaliagdo do roteiro. A hanseniase, como outras DTNs, deve ser incluida nos or¢camentos para
financiamento do pais, as vezes complementado por contribui¢des de parceiros. Como a incidéncia da hanseniase
ndo é uniforme em todas as areas subnacionais, os roteiros devem incorporar uma variedade de abordagens
estratégicas relevantes para os setores do pais com alta, média e baixa incidéncia.

A capacidade do pessoal €, para muitos paises, o obstaculo mais sério para atingir o nivel zero de hanseniase.
Sao necessarias estratégias para construir e manter a capacidade da equipe de servicos clinicos e de satide publica
integrados em todos os aspectos da preven¢do da hanseniase, triagem, diagndstico, tratamento, gestdo de
complicagdes, autocuidado, direitos das pessoas afetadas pela hanseniase e suas familias e programa de gestao.
Abordagens inovadoras de e-salde devem ser consideradas para treinamento e capacita¢do. Organiza¢es
de pessoas afetadas pela hanseniase, envolvidas como parceiras, podem encorajar a identificagdo precoce da
hanseniase e melhorar a adesao ao tratamento. A capacidade laboratorial para andlise microbiolégica, incluindo
esfregacos de pele em fenda, deve ser construida e mantida para apoiar o diagndstico clinico.

Sistemas de vigilancia de rotina precisam ser implementados em todos os paises para detectar casos ocultos e
grupos endémicos, bem como monitorar dano neural, incapacidades fisicas e problemas de sadde mental durante
e apos o tratamento. O gerenciamento de dados eficaz, idealmente baseado em sistemas de informacdo de saude
digitais, de acesso restrito e com base em casos, incluindo dados de geolocalizacdo, é necessario para registrar e
relatar o progresso rumo a zero hanseniase e permitir decisdes programaticas sélidas e baseadas em evidéncias.

De acordo com as recomendac¢des da OMS'®, o teste para RAM deve ser realizado para todas as recidivas e colhida
uma amostra de novos e outros casos MB de retratamento, com a colaboracao de laboratorios especializados no
pais ou em outro lugar.

Integrado a outros sistemas de farmacovigilancia, devem ser coletados e relatados dados sobre rea¢des adversas a
medicamentos usados na prevencao, no tratamento e no manejo de reacdes da hanseniase, além de vacinas potenciais.
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Pilar estratégico E

Componentes-chave

Exame de contato de todos 0s casos novos
Quimioterapia preventiva ampliada
Deteccdo ativa integrada de casos em popula¢fes-alvo

Vacinas existentes e novas vacinas potenciais

A detec¢do passiva de casos e o tratamento apenas com PQT tém se mostrado insuficientes para interromper a
transmissao. Para impulsionar a prevencdo de hanseniase, com o consentimento do caso indice, a OMS recomenda
examinar os contatos domiciliares, assim como 25-50 contatos de vizinhanca e contatos sociais de cada paciente,
acompanhado da oferta de dose Unica de rifampicina como quimioterapia preventiva'*. Pesquisas em andamento
podem sugerir um regime mais eficaz durante o periodo da estratégia. Exame de contato retrospectivo de até
cinco anos aumentara as oportunidades para deteccdo e prevencdo de casos. Popula¢des definidas (como ilhas,
instituicoes, favelas urbanas, vilas ou até mesmo distritos) com alta transmissao conhecida podem se beneficiar
da quimioterapia preventiva “de massa”. A introdu¢do da quimioprofilaxia com rifampicina em dose Unica
comprovou fortalecer varios componentes do programa de rotina, como aconselhamento, treinamento, supervisao,
rastreamento de contato, etc.

Ao lado de seu papel na prevencao da hanseniase, o exame de contatos é a ferramenta mais produtiva para encontrar
novos casos e pode ser a chave para o controle da hanseniase nos proximos dez anos. Além disso, campanhas
ativas de busca de casos devem ser implementadas em populag¢des-alvo, como areas de maior endemicidade, areas
“silenciosas” que sao dificeis de alcancar ou entre grupos de risco. Sempre que possivel, 0 exame de contato e a
localizagdo de casos devem ser realizados em combinacdo com outras DTNs de pele ou outras doencas relevantes
e acompanhados por treinamento para profissionais de satide local. A localizagdo eficaz de casos pode resultar em
um aumento inicial no nUmero de novos casos.

As campanhas de busca de casos devem ser acompanhadas por informagdes comunitarias inovadoras e bem
direcionadas e atividades de conscientizagdo que combatam os mitos e incentivem a autorreferéncia precoce e atitudes
positivas em relacao as pessoas afetadas pela hanseniase. O ideal é que formadores de opinido e pessoas afetadas
pela hanseniase estejam envolvidos nessas atividades. Deve-se dar atencdo especial para garantir que as informacoes
e os programas cheguem as mulheres e meninas, que podem ter acesso reduzido ao diagnostico e ao tratamento
devido a barreiras culturais, entre outras. Os dados devem ser desagregados por género para verificar isso.

Os paises que notificam menos de 100 novos casos por ano e aqueles com areas de baixa incidéncia precisam
de sistemas de vigilancia eficazes para responder e investigar cada caso novo. O exame de contato, com a oferta
de quimioterapia preventiva, deve ser realizado rotineiramente nesses ambientes, e a busca ativa de casos pode
ser considerada em qualquer grupo. Essas medidas permitirdo que paises e areas de baixa incidéncia atinjam e
mantenham a meta de transmissdo zero.

A OMS recomenda a vacinacdo com BCG ao nascimento como uma ferramenta eficaz para reduzir o risco de
hanseniase. Seu uso deve ser mantido pelo menos em paises ou areas com alta carga de hanseniase. A repeticdo
davacinagdo BCG para hanseniase ndo é recomendada?. Testes de outras vacinas existentes e potenciais, incluindo
LepVax (que esta em fase de teste em humanos em 2020), podem resultar em uma nova ferramenta importante
para a prevenc¢do da hanseniase durante o periodo da estratégia.
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Pilar estratégico B

Componentes-chave

Deteccdo precoce de casos, diagndéstico preciso e tratamento imediato com PQT
Acesso a instalagdes de referéncia abrangentes e bem organizadas

Diagnostico e tratamento de reacdes hansénicas, neurites e incapacidades
Acompanhamento, apoio e treinamento em autocuidado

Bem-estar mental por meio de cuidados psicoldgicos basicos e aconselhamento terapéutico

A deteccdo precoce de casos e o tratamento imediato com PQT de 6 a 12 meses (dapsona, clofazimina e rifampicina)
continuam a ser a base do controle eficaz da hanseniase. Os paises tém abordagens variadas para a integracdo da
hanseniase nos sistemas de salde. A OMS recomenda estratégias de DTN de pele integradas sempre que possivel?,
com coordenacdo ativa em todos os aspectos relevantes de planejamento, gestao, implementacdo de programas,
monitoramento e avaliacdo. Em linha com as metas relacionadas a cobertura universal de saude, ferramentas de
mapeamento devem ser usadas e sistemas de vigilancia desenvolvidos, tanto em ambito subnacional quanto nacional,
paragarantir a detec¢do de casos esporadicos e ocultos e monitorar o progresso. Os gerentes de programas de hanseniase
devem se envolver com dermatologistas, médicos particulares e curandeiros tradicionais e também aproveitar suas
contribui¢bes ao coletar dados. E necessaria muita atencio a cadeia de suprimento, especialmente na entrega final, para
PQT, medicamentos profilaticos, medicamentos alternativos e medicamentos para tratar rea¢cdes hansénicas.

Durante o tratamento com PQT, uma proporcao significativa de pacientes apresenta complica¢des, como reagdes
hansénicas e dano neural, levando a um novo grau 1 (perda de sensibilidade) e/ou grau 2 de incapacidade
(incapacidades visiveis). A equipe de salde precisa de treinamento em avaliagdo da funcdo neural para reconhecer
e tratar ou encaminhar prontamente casos com os sinais e sintomas de rea¢des hansénicas e neurites. Sistemas
de referéncia bem organizados devem fornecer acesso a instalacbes com recursos adequados que possam tratar
reac¢des, oferecer cuidados de feridas, lidar com outras complica¢gdes - como danos aos olhos -, fornecer dispositivos
de assisténcia - como calcados feitos sob medida -, juntamente com treinamento e aconselhamento sobre
autocuidado e oferecer cirurgia reconstrutiva com servicos de fisioterapia associados. Deve se dar atencdo especial
para garantir o acesso equitativo aos servicos por mulheres e meninas e, quando necessario, custear as despesas de
deslocamento até o centro de referéncia. Uma boa compreensao dos sistemas de referéncia é essencial, juntamente
com uma comunicacao eficiente entre as unidades basicas de salde e os servicos de referéncia.

Os principais eventos que podem ocorrer apds o término do tratamento incluem reacdo hansénica, dor neuropatica,
recorréncia da doenca (recidiva) e agravamento das incapacidades ou ocorréncia de novas incapacidades. Embora a
recidiva seja relativamente rara, instalagdes laboratoriais sdo necessarias para confirma-la e monitorar as tendéncias
de recidiva. Reac¢des, agravamento de incapacidades e novas incapacidades (particularmente grau 1, progredindo
para grau 2) sdo relativamente comuns e afetam negativamente a qualidade de vida e a participacdo social das
pessoas afetadas pela hanseniase. Exames completos, incluindo avalia¢cbes da funcdo neural e o escore olho-mao-
pé, devem ser realizados no inicio e no final do tratamento com PQT, seguidos de vigilancia pés-tratamento, para
identificar, registrar, monitorar e fornecer suporte personalizado para pessoas com maior risco de desenvolver
rea¢des ou agravamento da incapacidade e precisam de cuidados continuos e acesso a instalaces de referéncia’®.

Idealmente, a prevencao de incapacidades deve comecar com a manutenc¢do do grau 0 (sem incapacidade), pelo
reconhecimento precoce e pelo tratamento das rea¢des hansénicas e neurite. O comprometimento da funcdo
neural (grau 1) geralmente se manifesta em olhos, maos e pés, os quais sdo mais usados nas atividades didrias da
vida e sdo propensos a lesdes e formacdo de Ulceras. Estes, se negligenciados, levam a infeccdo, perda de tecido
e deformidades. Pessoas em risco e seus familiares precisam ser informados sobre os sinais de envolvimento dos
nervos, treinados em autocuidado e modificagbes no estilo de vida para prevenir lesdes e proteger membros e
olhos, e encorajados a procurar as unidades de salde, se necessario. Essas intervencdes podem ser integradas a
servicos semelhantes para outras DTN incapacitantes. O acesso a dgua potavel é importante para o autocuidado de
rotina, incluindo hidratar diariamente as maos e os pés para evitar incapacidades secundarias.

A hanseniase frequentemente causa sofrimento emocional nas pessoas afetadas e em seus familiares e cuidadores,
e isso as vezes pode levar a problemas mentais, neurolégicos e sociais mais graves. O atendimento psicolégico*
deve estar disponivel em todos os pontos de atendimento, apoiado no encaminhamento para aconselhamento
terapéutico e outros servicos de promoc¢do do bem-estar mental®. Esses servicos desempenham um papel crucial ao
permitir que as pessoas afetadas pela hanseniase e suas familias e membros da comunidade compreendam melhor
o diagndstico e seu impacto, lidem com eventos relacionados ao estigma e fornecam um ambiente de apoio.

17 | Rumo a zero hanseniase



Pilar estratégico n

Componentes-chave

Adocao de principios e Diretrizes para a eliminagdo da discriminag¢do contra pessoas afetadas
pela hanseniase e seus familiares

Inclusao de organizagdes e redes de pessoas afetadas pela hanseniase
Alteracao de leis discriminatérias

Intervencdes e processos para reduzir e monitorar o estigma relacionado a hanseniase nas
comunidades

Acesso ao apoio social e a reabilitacdo

O estigma e a discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e suas familias sdo quase tdo antigos
quanto os registros histéricos. Os efeitos podem incluir exclusdo social, perda de renda, acesso reduzido a cuidados
de salde e educacdo e bem-estar mental reduzido. Mudar crencas e preconceitos ndo é facil, embora as criangas
em idade escolar possam ser mais receptivas do que os adultos a mensagens sobre mudancas de comportamento
e atitudes. A reducdo do preconceito na comunidade promove a deteccdo precoce da hanseniase e melhora a
aceitacdo do diagnostico e a adesdo ao tratamento e as praticas de autocuidado.

O documento Principios e diretrizes para a elimina¢do da discrimina¢do contra as pessoas afetadas pela hanseniase e
seus familiares® foi adotado pela Assembleia Geral das Na¢des Unidas em 2011 e é fornecido como Anexo 2 a esta
estratégia. Ele fornece um roteiro para que os estados cumpram e esclarecam suas obriga¢des de acordo com a
legislacdo internacional dos direitos humanos por meio de estruturas de politicas?®® que protejam os direitos das
pessoas afetadas pela hanseniase. Essas estruturas politicas devem estimular agdes para combater o preconceito e
adiscriminacdo, incluindo iniciativas para melhorar o conhecimento e as atitudes de lideres comunitarios e religiosos
e de pessoas que trabalham na area da salude, educacdo e servicos sociais. Facilitar o contato entre defensores de
pessoas afetadas pela hanseniase e membros da comunidade pode ser eficaz na reducdo de atitudes negativas. Nao
deve haver nenhum caso de pessoas afetadas pela hanseniase ou seus familiares sendo excluidos das unidades de
salde, escolas ou outros servicos publicos por causa da doenca.

Pessoas afetadas pela hanseniase devem ser encorajadas e apoiadas a formar grupos de autoajuda, de preferéncia
incluindo outras pessoas com incapacidade ou em situagdo de exclusao social, para fins de apoio mutuo e resiliéncia,
defesa e desenvolvimento de meios de subsisténcia e promocdo socioeconémica. Iniciativas também devem ser
tomadas para nutrir, apoiar e fortalecer a capacidade de organiza¢Bes regionais e nacionais de base comunitaria e
redes de pessoas afetadas pela hanseniase. Desse modo, sera possivel proporcionar um engajamento significativo em
questdes relevantes para elas em todos os niveis de tomada de decisdo?”-%. Provisdo de recursos financeiros pode ser
necessaria para permitir que as pessoas afetadas pela hanseniase sejam participantes ativos.

As leis e regulamenta¢des que permitem a discriminagdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase devem ser
revogadas ou corrigidas sem demora e substituidas por regulamentacdes e estruturas de politicas positivas que
facilitem a inclusdo das pessoas afetadas na comunidade. Os paises devem usar as ferramentas disponiveis para
coletar dados sobre o nivel de exclusdo social em comunidades selecionadas e monitora-las ao longo do tempo para
avaliar o impacto das estratégias de reducdo do estigma, que podem estar focadas ndo apenas na hanseniase, mas
também em outras DTNs estigmatizadas®’. Devem existir processos oficiais para registrar e tomar medidas em relacdo
a denuncias de comportamento discriminatério. Atencdo especial deve ser dada as populag¢®es vulneraveis, incluindo
mulheres, criancas, imigrantes, refugiados, idosos, desabrigados, residentes de ‘col6nias’ de hanseniase carentes e
aqueles que vivem em areas geograficamente inacessiveis.

Estima-se que 3-4 milhdes de pessoas vivam com incapacidades fisicas causadas pela hanseniase e, potencialmente,
um nUimero maior sofre estigmatizacao e exclusao social. Os impactos sociais, emocionais e econémicos da hanseniase
sdo indiscutivelmente um fardo maior do que a prépria doenca. As pessoas afetadas pela hanseniase precisam
de acesso a servicos de reabilitacdo integrados e comunitarios com foco na mitigacdo do efeito das incapacidades,
possibilitando meios de subsisténcia e otimizando a inclusdo na comunidade®. O acesso aos direitos sociais de um
pais e a outras medidas de bem-estar também é essencial para reduzir as consequéncias socioecondmicas adversas.
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Anexo 1
Roteiro da OMS para NTD de 2021-2030: Perfil da hanseniase

Hanseniase

A hanseniase é uma doenca transmissivel causada pelo bacilo
Mycobacterium leprae com um longo periodo de incubacdo
(média de 5 ou mais anos).Quando nao tratada, pode causar
incapacidades fisicas, deformidades e exclusao.

Progresso em relacdo as metas da

Hanseniase e epidemiologia OMS para 2020

+ A hanseniase é uma doenga transmissivel causada pelo bacilo Mycobacterium leprae com um longo Indicadores 2020 Situagédo
periodo de incubacdo (média de 5 ou mais anos). de Impacto meta 2019

+ Adoenca afeta a pele e os nervos periféricos e pode causar danos permanentes a pele, aos nervos, ao Taxa de casos < 1/milhdo 1,5/milhdo
rosto, as maos e aos pés. Quando ndo tratada, pode causar incapacidades fisicas, deformidades e exclusdo. novos com grau2

de incapacidade

+ Ainfecgdo é provavelmente transmitida por goticulas do nariz e da boca durante o contato préximo prolon- fisica/milhdo

gado com pacientes com hanseniase ndo tratados'. O diagnéstico da hanseniase é basicamente clinico.

Taxa de casos Zero 3503
novos em criangas
com grau2 de
+ Como ocorre com outras DTNs, a ocorréncia de hanseniase esta frequentemente relacionada as incapacidade fisica
condi¢Bes socioeconémicas precarias.

+ O estigma e a discriminagdo desempenham um papel importante na hanseniase; supera-los é im-
portante para chegarmos a zero hanseniase.

NuUmero de leis  Zero paises 39 leis dis-
que permitem  comleis criminatérias
a discriminagdo  discriminatérias  em 17 paises
com base na

hanseniase

Intervencgdes estratégicas centrais

Quimioterapia preventiva - Profilaxia pds-exposicdo administrada a todos os contatos de casos detectados e com consentimento (a rifampicina em dose
Unica reduz o risco de hanseniase entre os contatos em 60%?2)

WASH + Acesso a dgua limpa para tratamento de feridas e autocuidado de rotina, incluindo imers&o diaria de maos e pés para
prevenir incapacidades secunddrias; e garantir higiene, d4gua e saneamento nas instala¢des de saude

Assisténcia aos + A deteccdo precoce de casos é importante para conter a propagacdo da infeccdo e prevenir as incapacidades fisicas
pacientes + Poliquimioterapia (PQT) com duracdo de 6 a 12 meses, combinando dapsona, rifampicina e clofazimina

* Monitoramento, deteccdo e tratamento periddicos de reacdes (tipo 1 e 2) e danos neurais

+ Acompanhamento de reagbes adversas a medicamentos

+ Aconselhamento e primeiros socorros psicolégicos

* Prevencao de incapacidade fisicas, tratamento de feridas e cuidados das incapacidades, incluindo autocuidado

* Reabilitacdo para otimizar a participa¢do do individuo na comunidade

Outros + A deteccdo precoce por busca ativa de casos (incluindo o exame de contatos) e o tratamento imediato com PQT e profilaxia
pos-exposicdo dada aos contatos sdo importantes para conter a disseminac¢do da infeccdo e prevenir incapacidades
* Intervengdes envolvendo estigma e discriminagdo ajudam a reduzir suas consequéncias desfavoraveis e promovem a incluséo
das pessoas afetadas pela hanseniase na sociedade
+ Aconselhamento e educacdo em satde sdo essenciais para ajudar os pacientes com hanseniase, seus familiares e as comuni-
dades a concluir seu tratamento e a lidar com as consequéncias fisicas e mentais

OMS metas e marcos para 2030

Indicadores 2020 (estimativa proviséria) 2023 2025 2030
NUmero de paises com zero novos casos de hanseniase autéctone 50 (26%) 75 (39%) 95 (49%) 120 (62%)
Ndmero anual de novos casos de hanseniase detectados 184.000 148.000 123.500 62.500
Taxa (por milh8es de habitantes) de casos novos com grau 2 de

incapacidade fisica 1,3 0,92 0,68 0,12

Taxa (por milhdes de criancas) de casos novos em criangas com hanseniase 7,81 5,66 4,24 0,77

Até 95% da populagdo mundial tem alguma imunidade
2 A profilaxia pés-exposicdo como uma abordagem de massa pode ser usada em areas caracterizadas por pequena populacdo e hipertransmissao
> Numero baseado em dados incompletos. A estimativa incluindo todos os paises é de 400-500 casos

FONTE: conforme relatado a OMS pelos programas nacionais de hanseniase P .
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Casos novos com incapacidade fisica Grau 2

Carga da doenca (deformidade visivel) por regido da OMS, 2019
12.000
202.256 14.983 10.816
j . . 10.000
Ndmero de casos novos Ndmero de casos novos em Novos pacientes com
diagnosticados com criancas diagnosticadas com hanseniase com G2l em 2019
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atingir uma reducdo de 70% na incidéncia até 2030.
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Hanseniase : avaliagdo das a¢6es necessarias para cumprir as sub-metas para 2030

© WHO/Jonathan Perugia

Resumo das agdes criticas para atingir as metas

+ Atualizar as diretrizes do pais incluindo o uso de rifampiciina em dosa Unica para profilaxia p6s-exposi¢do para contatos; pesquisa avangada sobre novas abor-
dagens de prevencéo.

+ Continuar investindo em pesquisas para diagnosticos de doencas e infec¢des; desenvolver estratégias de vigilancia, sistemas e diretrizes para deteccdo de
casos e tratamento; garantir recursos para validacdo.

+ Garantir o fornecimento de medicamentos, incluindo o acesso a PQT, medicamentos profilaticos, medicamentos de segunda linha e medicamentos para tratar
reacdes; monitorar eventos adversos (farmacovigilancia) e resisténcia.

+ Assegurar capacidade para detecgdo de casos (exame de contato, diagnéstico), tratamento e vigilancia; integrar com cuidados primarios, outras doencgas de
pele, DTNs, TB e/ou outros programas quando apropriado.

» Combater o estigma e a discriminagdo para garantir o acesso aos servicos e a inclusdo na sociedade; garantir que os direitos humanos das pessoas afetadas
pela hanseniase sejam respeitados.

Categoria e
avalia¢ao atual Situagdo atual Acgdes necessarias

Progressos Técnicos

Compreensdo + Compreensdo limitada sobre o hospedeiro, agente e » Melhorar a compreensdo da transmissao, incluindo a transmissao
cientifica fatores ambientais de animais para os seres humanos
* Mecanismo das reagdes hansénicas ndo totalmente * Melhorar a compreensdo do desenvolvimento da reagao

compreendidas

Diagnéstico + O diagnostico é principalmente clinico. * Manter e fortalecer a capacidade de diagnéstico clinico
+ Exames baciloscépicos disponiveis para alguns casos * Manter o acesso e a capacidade para os exames de baciloscopia
(acesso limitado) + Desenvolver um teste rapido para confirmar o diagnoéstico e
+ O PCR é Util para o diagnéstico e a vigilancia da re- detectar a infec¢do na populagdo em risco no momento do
sisténcia aos medicamentos atendimento
+ A sorologia permite a detec¢do da infecgdo, mas sua utili- » Melhorar o diagndstico de recidivas

dade para prever a progressao da doenga é limitada
+ Diagnostico inadequado de recidivas

Intervencao * Tratamento com PQT - uma combinagdo de + Explorar medicamentos ou combinacdes de medicamentos mais
eficaz rifampicina, dapsona e clofazimina), usada como eficazes para tratar a hanseniase e as reacdes hansénicas
tratamento de primeira linha + Realizar pesquisas sobre outras abordagens preventivas (por

+ Rifampicina em dose Unica para contatos de novos exemplo, quimioterapia melhorada e vacinas)
pacientes - fornece protecdo ~60%, mas ainda nao foi * Implementar rapidamente uma nova quimioprofilaxia pés-
implementada globalmente exposicdo (rifampicina)

+ Informacdes limitadas sobre resisténcia + Expandir a deteccdo de casos ativos em populagdes-alvo
antimicrobiana na hanseniase; a resisténcia dos + Incluir diagnéstico e tratamento de comprometimento da fun¢do
medicamentos de primeira linha parece baixa nervosa como rotina dos componentes do programa

+ Existem ferramentas para diagnosticar e tratar o * Incentivar o acesso a dgua, ao saneamento e a higiene (WASH)

comprometimento da fun¢do nervosa

For more details, please visit:
= www.who.int/lep/en Nenhum obstaculo rumo a meta Importantes acdes para atingir a meta
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Meta : eliminagao (interrup¢ao da transmissao)

Categoria e
avaliagao atual

Situacao atual

Agdes necessarias

Estratégia e
oferta de servigos

Orientagdo operacional

« Diretrizes para o diagndstico, tratamento e prevencdo da

« Criar estratégias de vigilancia e diretrizes para diversos niveis de

e normativa hanseniase publicadas (2018) endemicidade
* Guia para vigilancia da resisténcia antimicrobiana na * Desenvolver diretrizes de validacdo/verificacdo
hanseniase (Atualizacdo de 2017) « Atualizar as diretrizes do pais quando apropriado; Integrar com
« Estratégia global para a hanseniase (2016), manual opera- WASH, DTNs de pele e outros programas
cional (2016), guia de monitoramento e avaliagdo (2017),
guia publicado com estratégias identificadas com base na
carga da doenga
+ Orientagdo técnica sobre gestdo de reagdes e prevencdo
de deficiéncias emitida (2020)
Planejamento, « Parceria Global Zero Hanseniase (2018), formada como + Desenvolver um plano global de eliminacdo da hanseniase

governanca e
programa de
implementagdo

. Monitoramento
Avaliacdo

uma coalizdo comprometida com o fim da hanseniase

« Os paises estdo integrando a hanseniase com programas
de DTN de pele e nas Unidades Primarias de Saude

« Esforcos continuos para reduzir a discriminacéo, inclu-
indo a abolicdo de leis discriminatérias

« Os paises tém abordagens variadas para a integracdo
da hanseniase

» Enquanto a integracdo estiver ocorrendo, certificar-se de que os
servicos de hanseniase continuem, independentemente da plata-
forma ou abordagem usada

* Reduzir o estigma para melhorar a detec¢do de casos e os resulta-
dos do tratamento

* Aumentar a cobertura de reabilitacdo médica e social

« Apoiar os paises durante a transicdo para estagios de baixa carga

» Aimplantacdo do sistema de gerenciamento de dados
digitalizados com base nos casos esta em andamento.
O mapeamento de casos estd sendo introduzido

« Estdo ocorrendo revisdes integradas do programa, com
foco na revisdo do progresso no alcance das metas do
programa de hanseniase

+ O monitoramento periédico de reagdes é fraco

« Utilizar ferramentas de mapeamento e forte sistema de vigilancia
para garantir a detec¢do de casos esporadicos e ocultos e moni-
torar o progresso; Melhorar os sistemas de notificacdo

+ Desenvolver mecanismos para monitorar eventos adversos

« Expandir o monitoramento da resisténcia antimicrobiana

Acesso
e logistica

* A Novartis doa medicamentos PQT e clofazimina para
reagOes; compromisso atual é até 2020

« Disponibilidade limitada de drogas alternativas

« Disponibilidade limitada de medicamentos para tratar
as reagbes

« Dispositivos de assisténcia para melhorar a qualidade
de vida das pessoas com incapacidade fisica devido
a hanseniase estdo em sua maioria disponiveis, mas
geralmente com acesso precario

« Alinhar os sistemas da cadeia de suprimento de medicamentos
com os dados anuais da hanseniase

« Garantir o fornecimento de PQT, medicamentos profilaticos,
medicamentos alternativos e medicamentos para tratar
rea¢des hansénicas

« Garantir a disponibilidade de materiais para curativos

« Garantir o acesso a dispositivos de assisténcia, incluindo calca-
dos feitos sob medida

« Garantir acesso irrestrito aos servicos de hanseniase para
mulheres e meninas

. Infraestrutura de satide
e forca de trabalho

* Fraca capacidade da equipe de salde para o diag-
noéstico e tratamento da hanseniase, reagdes, mor-
bidades e prevencdo de incapacidades

+ Capacidade inadequada de laboratérios para o diagnéstico

« Limitada cirurgia corretiva, cuidados com feridas e
cuidados das incapacidades devido a hanseniase

* Acesso limitado a servicos de salde mental, aconsel-
hamento e apoio psicolégico

* Aumentar a capacidade de diagndstico, tratamento e controle

* Aumentar a capacidade do laboratério para apoiar o diagnéstico
clinico e o monitoramento da resisténcia

* Aumentar a capacidade de conduzir a busca ativa de casos e PEP

« Garantir o acesso ao tratamento de feridas, cirurgia reconstrutiva
e reabilitagdo

« Oferecer servicos de aconselhamento e cuidados de satde mental

Facilitadores

Advocacia
e financiamento

* Apesar do aumento do financiamento interno em vari-
os paises, muitos ainda dependem de fontes externas
de financiamento

+ Advocacia de alto nivel para manter o interesse na
eliminagdo da hanseniase

* Promoc&o continua de interesse e investimento em
pesquisa: pesquisa clinica, basica e operacional

« Advogar junto aos governos central e local para sustentar e au-
mentar o financiamento interno, mesmo na era pés-eliminagédo

« Continuar a avaliagdo periddica e advogar para o alto nivel,
informando os Ministérios sobre o progresso e as lacunas, e
aumentar o engajamento

« Defender politicas com base em evidéncias de pesquisas.

« Garantir que os direitos humanos das pessoas afetadas pela
hanseniase sejam respeitados

Colaboracéo e agbes
multissetoriais

+ A Parceria Global para Zero Hanseniase coordena e de-
fende a comunidade da hanseniase.

+ Colaboragdo com outros Ministérios (por exemplo, Bem-es-
tar social, Justica, Educagdo)

+ Envolvimento de organiza¢des de pessoas afetadas em
muitos paises

+ Colaboracdo com doadores e parceiros na implementacéo
do programa

+ Colaboragdo com as comunidades para lidar com o estigma
e a discriminagdo

+ Aintegracdo do programa de hanseniase com outros pro-
gramas de salide estd em andamento em paises especificos

Construindo capacidade
e conhecimento
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« A experiéncia clinica entre os profissionais de satide da
linha de frente é muitas vezes insuficiente

« Capacidade gerencial limitada no contexto de transicdo
para baixa carga ou descentralizacdo

Rumo a zero hanseniase

« Integrar-se estreitamente com os esforcos de cobertura universal de
saude/assisténcia basica a salde e trabalhadores de salide da comu-
nidade; coordenar com outros programas relevantes para deteccdo,
controle e vigilancia de casos

« Otimizar a colaboragdo com outros setores relevantes para aumentar o
alcance dos servicos e promover medidas antidiscriminacdo

« Otimizar o envolvimento de organiza¢6es de pessoas afetadas pela
hanseniase

« Envolver especialistas, incluindo dermatologistas e cirurgides plasticos

* Envolver-se com o setor privado e curandeiros

* Envolver-se com as comunidades para combater a estigmatizagdo e a
discriminagdo

« Garantir a capacitacdo da equipe de linha de frente e de referéncia na
triagem, na localizagdo de casos e no tratamento

« Fortalecer a capacitacdo das pessoas afetadas pela hanseniase

* Melhorar a capacidade de promover a inclusdo social e 0 acesso aos servigos

« Desenvolver e divulgar médulos de e-learning

* Envolver a midia na conscientiza¢do



Anexo 2

Principios e diretrizes para a eliminacao da
discriminacao contra pessoas afetadas pela

hanseniase e seus familiares

Principios

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem ser tratadas como pessoas com dignidade
e tém direito, em igualdade de condi¢6es com as demais, a todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais proclamados na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, bem como em outros
instrumentos internacionais de direitos humanos relevantes dos quais seus respectivos Estados sao partes,
incluindo o Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, o Pacto Internacional sobre
Direitos Civis e Politicos e a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Incapacidade.

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares ndo devem ser discriminadas por terem ou
terem tido hanseniase.

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem ter os mesmos direitos que todas as
outras pessoas com rela¢do ao casamento, a familia e a paternidade. Para este fim:

+ Ninguém deve ter o direito de se casar negado com base na hanseniase
+ A hanseniase ndo deve constituir motivo para divércio

* A crianca ndo deve ser separada dos pais por causa da hanseniase.

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem ter os mesmos direitos que todas as
outras pessoas em relacao a cidadania plena e a obtencao de documentos de identidade.

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem ter o direito de servir ao publico,
em igualdade de condi¢des com os demais, incluindo o direito de se candidatar a elei¢des e exercer
cargos em todos os niveis de governo.

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem ter o direito de trabalhar em um
ambiente que seja inclusivo e de serem tratadas em igualdade de condi¢cdes com os demais
em todas as politicas e processos relacionados a recrutamento, contratacdo, promocgao, salario, & = g
. = = 0 e 3
-_—
continuacao do emprego e progressao na carreira. —

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares ndao devem ter sua admissao negada ou
serem expulsos de escolas ou programas de treinamento com base na hanseniase. )

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares tém o direito de desenvolver seu potencial
humano ao maximo e de realizar plenamente sua dignidade e valor proéprio. Pessoas afetadas
pela hanseniase e seus familiares, que foram empoderadas e tiveram a oportunidade de desenvolver

suas habilidades, podem ser poderosos agentes de mudanca social. F,Q,

ativamente envolvidos nos processos de tomada de decisao relativos a politicas e programas

As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares tém o direito de estar, e devem estar,
que dizem respeito diretamente a suas vidas.

. -
h
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1. Geral

1.1 Os Estados devem promover, proteger e garantir a plena realizacdo de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais para todas as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares, sem
discriminacdo com base na hanseniase. Para tanto, os Estados devem:

* Tomar todas as medidas legislativas, administrativas e outras medidas adequadas para modificar,
revogar ou abolir as leis, regulamentos, politicas, costumes e praticas existentes que discriminam, direta
ou indiretamente, as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares, ou que segregam e isolam as
pessoas de forma forcada ou compulsoéria com base na hanseniase no contexto de tal discriminacdo;

+ Egarantir que todas as autoridades e instituices tomem medidas para eliminar a discriminacao com
base na hanseniase por qualquer pessoa, organizacao ou empresa privada.

1.2 Os Estados devem tomar todas as medidas apropriadas para alcancar, para as pessoas afetadas pela
hanseniase e seus familiares, a plena realizacdo de todos os direitos consagrados na Declaracdo Universal
dos Direitos Humanos e nos instrumentos internacionais de direitos humanos dos quais fazem parte,
incluindo o Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, o Pacto Internacional sobre
Direitos Civis e Politicos e a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Incapacidade.

1.3 No desenvolvimento e na implementacdo de legislacdo e politicas e em outros processos de tomada de
decisdo relativos a questdes relativas as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares, os Estados
devem consultar de perto e envolver ativamente as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares,
individualmente ou por meio de suas respectivas organizacdes locais e nacionais.

2. Igualdade e nao discriminagao

2.1 Os Estados devem reconhecer que todas as pessoas sao iguais perante e sob a lei e tém direito, sem
qualquer discriminacao, a igual protecdo e igual beneficio da lei.

2.2 Os Estados devem proibir toda discriminacdo com base no fato de uma pessoa ter ou ter tido hanseniase
e garantir protecdo legal igual e efetiva as pessoas afetadas pela hanseniase e a seus familiares.

2.3 As medidas especificas necessarias para alcancar a igualdade de fato entre as pessoas afetadas pela
hanseniase e seus familiares nao serdo consideradas discriminagdo.

3. Mulheres, criangas e outros grupos vulneraveis

3.1 Em muitas sociedades, a hanseniase tem um impacto adverso significativo sobre as mulheres, criancas
e outros grupos vulneraveis. Os Estados devem, portanto, dar aten¢do especial a promogdo e a protecao
dos direitos humanos das mulheres, criancas e membros de outros grupos vulneraveis que tém ou
tiveram hanseniase, bem como de seus familiares.

3.2 Os Estados devem promover o pleno desenvolvimento, promocao e empoderamento das mulheres,
criancas e membros de outros grupos vulneraveis que tém ou tiveram hanseniase, bem como de seus
familiares.

4. Casa e familia

Os Estados devem, sempre que possivel, apoiar a reunificagdo de familias separadas no passado como
resultado de politicas e praticas relativas a pessoas diagnosticadas com hanseniase.
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5. Viver na comunidade e habitacao

5.1 Os Estados devem promover o gozo dos mesmos direitos para as pessoas afetadas pela hanseniase e seus
familiares, como para todas as outras pessoas, permitindo sua plenainclusao e participagdo na comunidade.

5.2 Os Estados devem identificar as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares que vivem isolados ou
segregados de sua comunidade por causa de sua doenca e devem dar-lhes apoio social.

5.3 Os Estados devem permitir que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares escolham seu
local de residéncia e devem garantir que ndo sejam obrigados a aceitar determinado tipo de moradia por
causa de sua doenca.

5.4 Os Estados devem permitir que todas as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares que foram
isolados a forca pelas politicas de Estado em vigor na época continuem a viver nos leprosarios e hospitais
que se tornaram suas casas, se assim o desejarem. No caso de a mudanca ser inevitavel, os residentes
desses locais devem ser participantes ativos nas decisGes relativas ao seu futuro. Os Estados devem,
entretanto, melhorar as condi¢des de vida nesses leprosarios e hospitais. Atendendo aos desejos das
pessoas afetadas pela hanseniase e de seus familiares, e com sua plena participagdo, os Estados também
devem elaborar, promover e implementar planos para a integracdo gradual dos residentes desses locais
na comunidade e para o seu gradual desenvolvimento fora de tais leprosarios e hospitais.

6. Participacao na vida politica

Os Estados devem assegurar que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares tenham direito a
voto, a se candidatar a elei¢des e a ocupar cargos publicos em todos os niveis de governo, em igualdade de
condi¢Bes com os demais. Os procedimentos de votacao devem ser acessiveis, faceis de usar e adaptados
para acomodar qualquer pessoa fisicamente afetada pela hanseniase.

7. Ocupacao

Os Estados devem encorajar e apoiar oportunidades de trabalho autbnomo, formagdo de cooperativas e
treinamento vocacional para pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares, bem como seu emprego
nos mercados de trabalho regulares.

8. Educacao

Os Estados devem promover a igualdade de acesso a educacdo para as pessoas afetadas pela hanseniase e
seus familiares.

9. Linguagem discriminatéria

Os Estados devem remover a linguagem discriminatoria, incluindo o uso depreciativo do termo “leproso”
ou seu equivalente em qualquer idioma ou dialeto, das publicagdes governamentais e devem revisar
rapidamente, quando possivel, as publicagdes existentes que contenham tal linguagem.

10. Participacdo em atividades publicas, culturais e recreativas

10.1 Os Estados devem promover o gozo igual dos direitos e liberdades das pessoas afetadas pela hanseniase
e de seus familiares, conforme consagrado na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e nos
instrumentos internacionais de direitos humanos dos quais fazem parte, incluindo o Pacto Internacional
sobre Economia , Direitos Sociais e Culturais, o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos e a
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Incapacidade.

10.2 Os Estados devem promover o acesso, em condi¢des de igualdade com os demais, a locais publicos,
incluindo hotéis, restaurantes e énibus, trens e outras formas de transporte publico para pessoas
afetadas pela hanseniase e seus familiares.

10.3 Os Estados devem promover o acesso, em condi¢oes de igualdade com os demais, a instala¢®es culturais
e recreativas para pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares.

10.4 Os Estados devem promover o acesso, em condi¢des de igualdade com outros, a locais de culto para
pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares.
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11. Cuidados de saude

11.1 Os Estados devem fornecer as pessoas afetadas pela hanseniase, pelo menos, a mesma variedade,
qualidade e padrao de assisténcia médica gratuita ou acessivel fornecida a pessoas com outras doencas.
Além disso, devem estabelecer programas de detecgdo precoce e garantir o tratamento imediato da
hanseniase, incluindo o tratamento de quaisquer reagdes e lesdes neurais que possam ocorrer, a fim de
prevenir o desenvolvimento de consequéncias estigmatizantes.

11.2 Os Estados devem incluir aconselhamento psicolégico e social como atendimento padrdo oferecido
as pessoas afetadas pela hanseniase em diagndstico e tratamento, e, conforme necessario, apés a
conclusdo do tratamento.

11.3 Os Estados devem garantir que as pessoas afetadas pela hanseniase tenham acesso a medicamentos
gratuitos para a hanseniase, bem como a cuidados de salde adequados.

12. Padrao de vida

12.1 Os Estados devem reconhecer o direito das pessoas afetadas pela hanseniase e de seus familiares a um
padrdo de vida adequado e devem tomar as medidas adequadas para salvaguardar e promogdo desse
direito, sem discriminacdo em razdo da hanseniase no que diz respeito a alimentac¢do, roupas e moradia,
agua potavel, sistemas de esgoto e outras condic¢des de vida. Os Estados devem:

* Promover programas colaborativos envolvendo o Governo, sociedade civil e institui¢cdes privadas para
arrecadar fundos e desenvolver programas para melhorar o padrao de vida

+ Oferecer ou garantir a oferta de educacgdo a criangas cujas familias vivem na pobreza por meio de bolsas
de estudo e outros programas patrocinados pelo Governo e/ou sociedade civil

« Garantir que as pessoas que vivem na pobreza tenham acesso a programas de treinamento vocacional,
microcrédito e outros meios para melhorar seu padrao de vida.

12.2 Os Estados devem promover a realizacdo deste direito por meio de medidas financeiras, como as
seguintes:

+ Pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares que nao podem trabalhar por causa de sua idade,
doenca ou incapacidade devem receber uma pensao do governo

* As pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares que vivem na pobreza devem receber assisténcia
financeira para moradia e saude.

13. Conscientizacao

Os Estados, trabalhando com institui¢des de direitos humanos, organiza¢gdes nao governamentais, sociedade
civil e midia, devem formular politicas e planos de a¢do para conscientizar a sociedade e promover o respeito
aos direitos e a dignidade das pessoas afetadas pela hanseniase e de seus familiares. Essas politicas e planos
de a¢do podem incluir os seguintes objetivos:

+ Fornecer informac®es sobre a hanseniase em todos os niveis do sistema educacional, come¢ando com
a educacdo infantil e afirmando, inter alia, que a hanseniase é curavel e ndo deve ser usada como base
para discriminagdo contra pessoas que tém ou tiveram hanseniase e suas familias

* Promover a produgdo e divulgacdo de material “conheca os seus direitos” para distribuir a todas as
pessoas recentemente diagnosticadas com hanseniase

Incentivar a midia a retratar as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares com imagens e
terminologia dignas

+ Reconhecer as habilidades e os méritos das pessoas afetadas pela hanseniase e sua contribuicdo para
a sociedade e, quando possivel, apoiar exposi¢des de seus talentos artisticos, culturais e cientificos

Incentivar pessoas criativas, incluindo artistas, poetas, musicos e escritores, especialmente aqueles que
enfrentaram pessoalmente os desafios da hanseniase, a contribuir para a conscientizacdo por meio
de seus talentos especificos

Fornecer informacdes aos lideres sociais, incluindo lideres religiosos, sobre como abordar a hanseniase
em seus ensinamentos ou materiais escritos pode contribuir para a eliminagdo da discriminagdo
contra as pessoas afetadas pela doenca e seus familiares.
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Incentivar as instituicdes de ensino superior, incluindo escolas de medicina e escolas de enfermagem,
a incluir informacGes sobre a hanseniase em seus curriculos e a desenvolver e implementar um
programa de “treinamento de instrutores” e materiais educacionais direcionados

+ Promover a implementa¢do do Programa Mundial de Educacdo em Direitos Humanos e incorporar os
direitos humanos das pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares no programa nacional de
educacao em direitos humanos de cada Estado

+ Identificar maneiras de reconhecer, honrar e aprender com a vida de individuos isolados a forca por
seus governos por terem sido diagnosticados com hanseniase, incluindo programas de historia oral,
museus, monumentos e publica¢des

Apoiar esforcos de conscientizacdo basica para alcancar comunidades sem acesso a midia tradicional.

Desenvolvimento, implementacao e acompanhamento das atividades dos Estados

Os Estados devem considerar a criagdo ou a designacdo de um comité para tratar das atividades
relacionadas aos direitos humanos das pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares. Idealmente,
o comité deve incluir individuos afetados pela hanseniase e seus familiares, representantes de
organiza¢des de pessoas afetadas pela hanseniase, especialistas em direitos humanos, representantes
da area de direitos humanos e areas afins e representantes do governo.

Os Estados sdo encorajados a incluir em seus relatérios, como Estados-membro, por meio dos Comités
de Tratado, as politicas e medidas que adotaram e/ou implementaram com rela¢do a eliminar a
discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares.
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A Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030 “Rumo a zero hanseniase” foi
desenvolvida por meio de um amplo processo de consulta com todas as principais
partes interessadas durante 2019 e 2020. Contribuicdes valiosas foram fornecidas
pelo gerente do programa nacional de hanseniase, agéncias técnicas, especialistas em
saude publica e hanseniase, agéncias de financiamento e pessoas ou membros das
comunidades diretamente afetadas pela hanseniase.

Aestratégiavisa contribuir para o alcance dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
e estd estruturada em quatro pilares: (i) implementar roteiro zero hanseniase préprio
do pais, em todos os paises endémicos; (ii) ampliar a prevencdo da hanseniase
juntamente com a deteccdo ativa integrada de casos; (iii) tratar a hanseniase e suas
complicacdes e prevenir novas incapacidades; e (iv) combater o estigma e garantir que
os direitos humanos sejam respeitados.

Ainterrupg¢do da transmissdo e a eliminacdo da doenca estdo no centro da Estratégia.
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