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Introducao

Mnemésine' ou Lethe*: olhar o passado e avaliar
0 que merece ser revisto ou nao

Maria Angela Bianconcini Trindade?
Maria do Carmo Castiglioni*
Selma Lancman®
Tereza Etsuko da Costa Rosa®

Ao se abrir a tematica da hanseniase como um problema de satide
publica grave e atual no Brasil, uma pergunta se faz de forma incisiva: por
que esse problema persiste, se ele dispde de tratamento medicamentoso
gratuito e eficaz ha mais de quatro décadas?

Sendo importante explorar e registrar a situagdo da hanseniase
e as praticas de cuidado prestadas no ambito da satde publica, as
organizadoras do presente livro contaram com a colaboragcdo de cada
autor que, compartilhando suas experiéncias, ajudaram a compd-lo.

A hansenfase tem uma longa trajetéria e carrega em sua histéria
herancas dramaticas, desde aquelas pré-biblicas até as provindas das
préticas de internacdo compulséria, ocorrida mais recentemente. Portanto,
os capitulos foram elaborados para que o leitor possa ampliar o seu
entendimento, do ponto de vista histérico-social, sobre os conhecimentos
cientificos acerca da doenca, sobre os tratamentos e praticas de atengao,
assim como sobre a sua distribuicao epidemiolégica e a organizagdo dos
servigos assistenciais ao combate da hanseniase — entre outros aspectos.

1 A palavra mnemdnico se relaciona a memoria, a lembrancga, a deusa grega Mnemosine. De acordo
com o mito, foi ela quem descobriu o poder da memoria, nomeando varios objetos e criando conceitos
para que os mortais conversassem sem brigar e para que pudessem se entender. Por isso, ¢ também
considerada como aquela que tudo sabe e tudo lembra, a criadora da linguagem.

2 Léthe (AW8n) era um dos cinco rios do Hades (o mundo dos mortos), o rio do esquecimento, oblivio
eterno (consciéncia que deixa de existir para sempre apds a morte), ocultagéo.

3 Maria Angela Bianconcini Trindade (mabtrindade@gmail.com) ¢ hansenologista, doutora em Medicina
pelo Departamento de Dermatologia da UNIFESP, pesquisadora cientifica VI do Instituto de Saude da
Secretaria de Estado da Satide de Sao Paulo, atuando no LIM 56 da Dermatologia do HCFMUSP.

4 Maria do Carmo Castiglioni (mccastiglioni@usp.br) ¢ terapeuta ocupacional, mestre em Educagédo
e doutora em Psicologia Social, ambas titulacdes pela Pontificia Universidade Catolica de Sao Paulo
(PUC-SP), e pos-doutora pela Universidade Estadual de Campinas (Unicamp). Além disso, é docente
da Universidade de Sdo Paulo (USP).

5 Selma Lancman (lancman@usp.br) ¢ terapeuta ocupacional e professora titular do Departamento de
Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da FMUSP.

6 Tereza Etsuko da Costa Rosa (tererosa@isaude.sp.gov.br) é psicologa, mestre e doutora em Saude
Publica pela USP, diretora do Centro de Pesquisa e Desenvolvimento para o SUS-SP do Instituto de
Satde da Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo.



Ou seja, considerando as dimensdes sociocultural e psicossociais,
desejamos que a leitura deste livro possa criar elementos de nexos causais
entre experiéncias de vida e o adoecimento.

Vale salientar que a hanseniase é uma doenca endémica no
Brasil, infecciosa, cronica, negligenciada, e que acomete especialmente a
populagdo em situagdo de vulnerabilidade social. Trata-se de um problema
de satde publica, no qual o tratamento medicamentoso representa parcela
fundamental entre as agdes para o enfrentamento desse agravo a salde.
Mas, como a realidade tem evidenciado, ainda nio é o suficiente, sendo
as abordagens multidisciplinares urgentes.

Dessa forma, deparamo-nos com a necessidade de contribuir
para a compreensdo das causas da manutencdo da hanseniase
como um problema grave de salde, apresentando a conjuntura de
questdes, inquietacdes e intervengdes, que vém sendo produzidas no
enfrentamento a doenca, sob vérios pontos de vista e sob a 6tica de
varios servicos e profissionais.

Trata-se de uma reflexdo critica a respeito dos modos de
enfrentamento da hanseniase, levando em consideracao o entrelacamento
de diversos campos do conhecimento, como a Sautde, a Histéria, a
Geografia, a Educacdo e a Antropologia.

Assim, a partir da apresentacao de diferentes perspectivas da
hanseniase nos dias de hoje, pensamos em contribuir para transformagoes
e avancos nas politicas nacionais, nos programas e nas praticas em
consonancia com as recomendagdes internacionais, especificamente da
Organizacdo Mundial da Satde (OMS).

A distribuicao epidemiolégica da hanseniase no estado de Sao
Paulo, de acordo com os indicadores endémicos da OMS (ntGmero de
casos notificados e casos novos em indivduos menores de 15 anos), ndo
é considerada um problema de satde publica. No entanto, quando se
analisa o nimero de casos novos notificados com incapacidades fisicas,
o estado estd entre os 10 primeiros com os maiores indices desses casos,
revelando a endemia oculta e seus danos.

Esse fato aponta que o diagndstico da hanseniase esta sendo realizado
apenas apos o desenvolvimento de incapacidades, nas fases avangadas, sem
que haja conhecimento real do nimero de casos, o que inviabiliza as medidas
de controle da transmissao. As incapacidades sdo acarretadas, em geral, pelos
episddios de exacerbagdes imunoldgicas, que podem ocorrer antes, durante
ou apds o tratamento, e em qualquer forma avangada da doenca.

As deformidades geradas, principalmente em maos, pés e olhos,
agravam as consequéncias das vulnerabilidades sociais das populacoes
atingidas pela hanseniase. Este quadro representa o estigma milenar
relacionado a doenca de hansen.

No estado de Sao Paulo, os servicos de assisténcia em hanseniase
atualmente estdo relativamente organizados em rede. Essa rede conta com
dois centros de referéncia nacional, localizados um em Ribeirdo Preto, no



Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao
Paulo, e o outro no municipio de Bauru, no Instituto Lauro de Souza Lima.
Esses centros prestam assisténcia a pessoas com hanseniase e desenvolvem
atividades de ensino e pesquisa na area, o que também ocorre na
Universidade Estadual de Campinas, na Universidade Federal de Sao Paulo,
na Univerdade Estadual de Sao Paulo, entre outras instituicdes. Por sua vez,
elas se consagraram no combate a doenca ainda durante os tempos remotos
de alta endemia, mantendo-se como centros de exceléncia nos dias atuais,
com afluxo de pacientes de todo o pais e até mesmo do exterior.

A politica nacional da hanseniase, em 2008, inseriu os servicos de
atencdo basica como porta de entrada para o acesso aos sistemas de servicos
de satde, elucidando o diagnéstico e realizando o tratamento. No entanto,
no estado de Sao Paulo, instituiu-se a atengdo basica como responsavel
pela identificacdo de casos suspeitos e pelo controle de contatos, mas
nao pelo tratamento. Com isso, os casos detectados sdo encaminhados
para a confirmacdo do diagndstico e tratamento em unidades de média
complexidade, que, se necessario, encaminham para os centros de alta
complexidade. Esse caminho, provavelmente, gera perda de pacientes ao
longo dele e atraso do tratamento.

A politica da formagao e desenvolvimento dos profissionais de satde
em hanseniase preconiza a formagao na atencao basica, no entanto, mesmo
com investimentos dos programas nacionais, estaduais e municipais, a alta
rotatividade dos profisssionais termina ocasionando que doencas complexas
e cronicas, como a hanseniase, ndo sejam diagnosticadas nas fases iniciais,
impedindo acdes que poderiam prevenir a evolugdo do quadro para formas
transmissiveis, incapacitantes e estigmatizantes. Observa-se que a formagao
académica atual dos profissionais de satde prioriza o ensino de doencas a
serem tratadas com altos recursos tecnolégicos, diminuindo a carga horaria
do ensino das doencas negligenciadas.

No contexto do desenvolvimento de politicas de sautde
promotoras de praticas medicocentradas, a incorporacdo do trabalho
em equipes multiprofissionais mostra-se necessaria desde a formacao
académica. No caso da hanseniase e da complexidade dos casos, tem
havido avangos por meio do incentivo dos programas de controle
da hanseniase numa abordagem multiprofissional, em especial, ao
trabalho em grupos de cuidado, apoio e acolhimento, voltados para a
assisténcia, formacdo e pesquisa.

A maioria das pesquisas dos centros de referéncia nacional dispoe
de insumos financeiros para o uso de metodologias de alta tecnologia para
a hanseniase, no entanto, na maioria dos servicos de exceléncia nessa area,
observa-se que as pesquisas se baseiam, principalmente, no estudo-apredizado
e na divulgacdo de casos complexos e/ou estudos epidemiolégicos.

Como doenga milenar estigmatizante, a atuacao de organizagoes
nao governamentais (ONG) de abrangéncia internacional é frequente
nos grandes centros de pesquisas, sobretudo com aportes financeiros. No



estado de Sao Paulo, para pequenos financiamentos, contamos com a
Fundacao Paulista Contra a Hanseniase.

O movimentosocial das pessoas com hanseniase no estado ja contou
com representagdo parlamentar na época do isolamento compulsério e,
desde a década de 1980, junto aos movimentos da redemocratizacao
brasileira, conta com o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas
pela Hanseniase (Morhan).

Neste livro, a gama de contribuigdes dos autores congrega varias
perspectivas e forja o didlogo multidisciplinar, oferecendo elementos para
a sondagem dos determinantes do adoecimento da pessoa com hansentiase,
assim como instaura um modo inovador de produgcdo do cuidado.
Acreditamos que a exposicao desse amplo panorama é imprescindivel
para uma organizacdo dos servicos do sistema de satde que promova a
construgdo de uma rede intersetorial de atencdo a saldde integral para a
populacdo com hanseniase.

Da mesma forma, a agregacdo e recuperacdo das memorias
e experiéncias das pessoas que efetivamente atuam na atengdo em
hanseniase explora o conhecimento da histéria e aponta caminhos para o
controle da doenca no estado.

Como potencial publico alvo da obra, pretendemos alcangar as
equipes de satde, para quem, por um lado, procurou-se retratar demandas
proprias do dia a dia e, por outro, provocar a sua sensibilizacdo para
a necessidade da qualificacdo continua. Também, disponibilizamos
contelidos para atingir os novos profissionais, a fim de que possam
alicercar-se numa formacao comprometida com a problematica.

Perspectivas

Comoavango e o menor custo das tecnologias baseadas em biologia
molecular, em 2022, foram aprovados pela CONITEC a disponibilizacao
do teste rapido na atencdo basica para casos suspeitos/contatos e o
PCR para servicos de referéncias, auxiliando, assim, na confirmagdo do
diagnéstico e na pesquisa de resisténcia medicamentosa. Acredita-se que,
com a disposicdo dessas tecnologias, o diagndstico nas fases iniciais ndo
incapacitantes e ndo transmissiveis possa ser mais frequente, promovendo
maior controle da endemia da hanseniase.

Quanto a perspectivas de novos tratamentos, espera-se a
disponibilizagao das medicagdes ja aprovadas para outras micobacterioses,
enquanto se incentiva o desenvolvimento de pesquisas para uma vacina e
novos medicamentos especificos contra o M. leprae, visto que ndo se viabiliza
melhora das condigdes de vida da populagao, pelo menos, a curto prazo.

Espera-se, ainda, que aspectos como a adesdo ao tratamento,
agravos dos casos, sequelas e transmissdao possam, igualmente, se somar
como problematicas da area da hansenfase aos novos tratamentos,
visando-se, enfim, a superacao delas.



Prefacio
Expedito José de Albuquerque Luna

No inicio do milénio, as organizacdes do terceiro setor envolvidas
com a saltde global introduziram uma nova categoria de agrupamento de
doencas, as doencas tropicais negligenciadas. Esse movimento ganhou im-
pulso com a criagdo, em 2002, do “Fundo Global de Luta contra a AIDS,
a Tuberculose e a Malaria”, um novo modelo de parceria entre governos,
academia, doadores privados e sociedade civil para o financiamento de
acoes de satide em nivel global'. Varios grupos apontavam para o fato de
que esse novo modelo de organizagdo de financiamento da satde global
havia deixado de fora um elenco de problemas de satide determinado pela
pobreza, e que, por sua vez, contribufa para a sua manutencao no ciclo
vicioso entre doenca e pobreza.

A nova nomenclatura acabou sendo incorporada pela Organizagao
Mundial da Sadde (OMS) com a criagdo, em 2005, do seu Departamento
de Doencas Tropicais Negligenciadas?, seguida pela primeira publicacao
sobre o tema’ e a divulgacdo do primeiro plano global de controle, em
2007*. Na publicacdo, a qual a OMS considerou o seu “primeiro relaté-
rio sobre as doencas tropicais negligenciadas”, esse grupo de doencas foi
definido como um grupo heterogéneo de enfermidades que tem como
caracteristicas em comum sua forte associagcdo com a pobreza, ocorrendo
com maior frequéncia nas regides tropicais do planeta e, majoritariamen-
te, acometendo aqueles com pouca visibilidade e representacdo politica,
por terem baixa prioridade seja nos orcamentos nacionais ou na pauta do
complexo industrial da satde. Nesse relatério, a OMS elencou 17 doen-
cas, ou grupos de doencas, e, dentre elas, a hanseniase®. Uma analise
aprofundada sobre a emergéncia da categoria “doencas tropicais negli-
genciadas” e da inclusdo da hanseniase entre elas foi feita por Carvalheiro,
no capitulo 1 deste livro.

A hanseniase é uma das doencas mais antigas da humanidade. Em-
bora sua origem e datagdo sejam imprecisas, ela ja era conhecida ha mais
de quatro mil anos no Extremo Oriente, no Subcontinente Indiano e no
Oriente Médio. No Brasil, os primeiros registros de casos de hanseniase
datam do inicio do século XVII, tendo sido introduzida no pais pela colo-
nizagdo europeia e pela vinda de escravos africanos.

Quatro séculos depois, o Brasil encontra-se na desconfortavel po-
sicdo de segundo lugar entre os paises com a maior taxa de deteccdo de
casos novos, e com a maior prevaléncia pontual em todo o mundo, supe-
rado apenas pela Somalia®, pais muito menor que o nosso e sem um gover-
no funcional ha pelo menos trés décadas. O estado de Sdo Paulo, segundo



os dados do Ministério da Satde para 2020, situava-se no 26° lugar quanto
a prevaléncia, e no 252 quanto a taxa de deteccdo, entre as 27 unidades
federadas que compdem o Brasil”®. Entretanto, as taxas médias do estado
ocultam uma grande heterogeneidade, como foi detalhado por Marzliak
e colaboradores no capitulo 6 deste livro. Algumas regides e municipios
do estado, notadamente localizadas no oeste do estado e no litoral, con-
tinuam a apresentar altas taxas de deteccao e prevaléncia de hanseniase.

Este livro tem como propésito analisar a trajetéria, a situagdo atual
e perspectivas da hanseniase e do seu controle no estado de Sao Paulo.
Para compreender o presente, é necessario conhecer o passado. A historia
da hanseniase em Sao Paulo, em particular de um momento marcante
dessa trajetéria — o fim da politica de isolamento compulsério —, é o tema
abordado por Monteiro no capitulo 3. A histéria da hanseniase no interior
do estado é complementada pelo capitulo 8, de Corréa e Silva e col.

As contribuigdes das instituicdes de ensino e pesquisa do estado
sdo objeto de alguns capitulos deste livro. Rosa e col., no capitulo 14,
fazem um apanhado das contribuicdes do Instituto Lauro de Souza Lima,
centro colaborador da Organizagdo Pan-americana da Saltde/Organiza-
¢do Mundial da Satde em hanseniase, para o ensino e pesquisa sobre a
doenca. Foss e col., no capitulo 9, apresentam as contribui¢des do grupo
de dermatologia da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, da Uni-
versidade de Sdo Paulo, que vao do ensino e pesquisa em hanseniase a
abordagem da fisiopatologia da doenca, a clinica, ao diagnéstico, a sua
terapéutica, a sua atuacao na assisténcia aos pacientes e ao apoio ao pro-
grama de controle da hanseniase, ndo apenas na regido onde a instituicao
se localiza, mas também em vérios outros estados brasileiros. Gongalves
e Francga, no capitulo 7, apresentam o trabalho da Universidade Estadual
de Campinas no ensino, pesquisa e assisténcia em hansenfase, com des-
taque a atuacdo do grupo de salde coletiva e atividade fisica. A atuagao
desse grupo é também objeto de Gongalves, no capitulo 7. Um aspecto de
destaque na atuacdo dessas instituicdes académicas e de pesquisa é que,
além do desenvolvimento das atividades de ensino, pesquisa e assistén-
cia especializada, todos estao diretamente envolvidos com o programa de
controle, nas trés esferas de governo.

A prevencdo das deficiéncias fisicas e incapacidades relacionadas
a hanseniase sdo objeto de dois capitulos. Nardi e Paschoal, no capitu-
lo 11, trazem uma abordagem histérica e conceitual do tema, seguida
de uma reflexdo sobre as préticas, centrada no exemplo concreto do seu
grupo de pesquisa, da Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto,
e sua interagdo com o programa de controle. No capitulo 12, Marques e
col. enfocam os métodos e técnicas de avaliacdo, prevencao, diagndstico
e tratamento das deficiéncias fisicas e incapacidades.



As questdes relacionadas ao tratamento medicamentoso da hanse-
niase, sua historia, situacao atual, e perspectivas, como, por exemplo, a
quimioprofilaxia, sdo abordados por Florian e Tomimori, no capitulo 13.

Por tratar-se de uma doenca cuja histéria foi marcada por séculos de
estigmatizacdo, discriminagdo e preconceitos contra seus portadores, um
componente que precisa ser enfatizado é a questdo dos direitos humanos,
assim como a participacao da sociedade civil; dois capitulos do livro possibi-
litam apreender a evolugdo de ambas as abordagens. Manini, no capitulo 5,
traz a histéria da Fundacao Paulista contra a Hanseniase. Criada em 1934,
essa entidade da sociedade civil se propunha a cooperar com o poder pabli-
co e levantar fundos para a criagdao de um “instituto de leprologia” a assis-
téncia social. Suas a¢des, por vezes, se confundiam com as a¢des do 6rgao
governamental responsavel pela hanseniase, a Inspetoria de Prophylaxia da
Lepra, no inicio, e, posteriormente, o Departamento de Profilaxia da Lepra,
que funcionavam no prédio da sede da Fundacao. Evidencia-se a caracteris-
tica de agdes complementares ao poder puiblico, centradas na filantropia. Ja
o capitulo 4 nos traz um pouco da trajetéria do Movimento de Reintegracao
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan). O Morhan foi criado no
inicio da década de 1980, momento de grande efervescéncia politica no
pais com o processo de redemocratizagao ap6s mais de duas décadas de
ditadura. Pela primeira vez, as vitimas da hanseniase colocam-se como pro-
tagonistas, atores politicos legitimos na defesa dos seus direitos, capazes de
influenciar as politicas piblicas em relacao a hanseniase. A agao do Morhan
foi decisiva na aprovacao de leis de interesse dos atingidos pela hanseniase,
como a lei de reparacao das vitimas da politica de isolamento compulsério,
a lei que proibe o uso do termo “lepra”, dentre outras. Assim, o Morhan
posiciona-se como uma entidade ndo assistencial, voltada a defesa dos di-
reitos dos atingidos pela hanseniase, a educacao em salde e a divulgagao
dos temas a ela relacionados.

A diversidade de aspectos relacionados a hanseniase evidencia a
necessidade de uma abordagem multidisciplinar e da participacao dos va-
rios atores envolvidos no programa de prevencao e controle, assim como
nas acdes de advocacia voltadas a participacdo social, defesa de direi-
tos, e intervencdes relacionadas a reducao do estigma e da discriminacao
causados pela hansenfase. No que tange a atuacdo integrada da equipe
multidisciplinar e a visao dos pacientes, Castiglione, Lancman e Trindade
apresentam, no capitulo 16, as limitagdes e potencialidades de uma equi-
pe multidisciplinar especializada em hanseniase, seu papel na formacao
de profissionais, ao lado da percepcao dos usuarios desse servico.

O processo de redemocratizacdo do Brasil resultou, no setor da
satde, na criacdo do Sistema Unico de Satdde (SUS). Nas dltimas duas
décadas, o SUS avancou na descentralizagdo dos servicos, adquirindo um



papel nuclear na estratégia de satde da familia (ESF). Colocou-se para o
programa de controle da hanseniase o desafio da descentralizacdo, com
a incorporacdo das suas acdes a atencdo primaria, e, nesta, a ESF. No
capitulo 15, Rosa, Trindade e Venancio trazem uma instigante contribui-
¢do ao relatarem os resultados de um estudo avaliativo da integracao da
hanseniase a atencdo primaria, em uma situacdo de baixa endemicidade
- no estado de Sao Paulo. Resumidamente, o estudo demonstrou que uma
maior cobertura populacional da ESF em nivel municipal estava associada
a um aumento da detecgdo de hanseniase, e que a deteccdo era menor
nos municipios com melhores indicadores socioecondmicos. Esse achado
seria 0 esperado para o momento inicial de incorporacdo das agdes de
hanseniase a atencdo primaria. Em um momento seguinte, se o aumento
observado na deteccdo se deveu a acao extramuros da ESF, tais como a
identificacdo e investigacdo dos contatos proximos dos pacientes, seria
esperado que a taxa de deteccao diminuisse. Em uma situagcdo de baixa
endemicidade, uma preocupacao pertinente é garantir que as equipes de
ESF estejam alerta a suspeicao diagnostica de uma doencga que pode even-
tualmente ser muito rara. Isso se liga a necessidade de um processo de
educacao permanente dos profissionais da ESF e a qualidade da atencao
primaria. A questao torna-se ainda mais complexa quando se agrega a pre-
carizacao dos vinculos trabalhistas dos trabalhadores do SUS. Um estudo
de avaliacdo da retengdo dos profissionais médicos na ESF, em uma regiao
periférica do municipio de Sao Paulo, revelou que a duracdo média do
vinculo era de 2,1 anos, com uma mediana de 1,2, sendo a probabilidade
de interrupcao do contrato de 45%, no primeiro ano, e de 68%, no segun-
do ano’. Esses resultados evidenciam a alta rotatividade de profissionais na
atencdo primaria, o que traz consequéncias para a qualidade do servico
prestado, logo, mais uma questdo a ser considerada na descentralizagdo e
incorporacdo das agdes de prevencdo e controle da hanseniase pela ESF.
Uma preocupagado adicional é o impacto da pandemia de covid-19 nas
acdes do programa de controle da hansenfase. Em 2020, observou-se uma
queda de mais de 35% no nimero de casos novos detectados no Brasil,
em comparagao ao ano anterior — e o nimero continuou a cair em 2021.
Ja sobre a proporcao de contatos examinados, que apresentava tendéncia
ascendente até 2019, voltou a cair.

A hanseniase no estado de Sao Paulo tem as caracteristicas de uma
doenca negligenciada ao incidir predominantemente nos grupos mais po-
bres e vulneraveis, por vezes migrantes internos, moradores das pequenas
cidades do interior ou das periferias das cidades de maior porte, com pou-
ca capacidade de vocalizagao e representatividade politica. Por um lado,
também se caracteriza pela baixa prioridade nos orcamentos do estado e
dos municipios e na agenda académica. Por outro, o estado de Sao Paulo



concentra grupos académicos especializados, altamente produtivos e di-
namicos, com vinculo estreito com o programa de controle. Nao menos
importante, temos grupos da sociedade civil mobilizados e interessados
sobre o tema, além de equipes técnicas comprometidas com a manuten-
cdo e fortalecimento do programa de controle. O resgate da hanseniase da
situacdo de negligéncia passa pela acdo conjunta desses grupos, buscando
ampliar a mobilizacao da sociedade.

O livro Hanseniase no Estado de Sao Paulo permite ao leitor se
aproximar de toda a complexidade na abordagem desse desafiador pro-
blema de satde. Embora focando Sao Paulo, as observagdes aqui feitas
ndo sao muito diferentes daquelas vistas nos demais estados, podendo,
com algum cuidado, serem generalizadas para todo o pais.

Boa leitura!l

Expedito José de Albuquerque Luna (eluna@usp.br) é médico,
mestre em Salde Coletiva pela Unicamp e doutor em Medicina pela USP.
E docente do Departamento de Medicina Preventiva da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo.

Referéncias

1. Global Fund Overview. The Global Fund [internet]. 2023 [acesso
em 27 jun 2022]. Disponivel em: https://www.theglobalfund.org/
en/overview/.

2. Molyneux DH, Asamoa-Bah A, Fenwick A, Savioli L, Hotez P. The
history of the neglected tropical diseases movement. Trans R Soc
Med Hyg 2021; 115: 169-175.

3. World Health Organization - WHO. Neglected Tropical Diseases:
Hidden Successes, Emerging Opportunities. Genéve: WHO; 2006.

4. World Health Organization - WHO. Global Plan to Combat
Neglected Tropical Diseases. Genéve: WHO; 2007.

5. World Health Organization - WHO. Working to overcome the
global impact of neglected tropical diseases: first WHO report on
neglected tropical diseases. Genéve: WHO; 2010.

6. World Health Organization - WHO New leprosy case detection
rate per 1,000,000 population [internet]. [acesso em 27 jun 2022].



Disponivel em  https://www.who.int/data/gho/data/indicators/
indicator-details/GHO/leprosy-new-cases-detection-rate.

Ministério da Saldde (BR). Taxa de prevaléncia de hanseniase por
10.000 habitantes, estados e regides, Brasil, 1990 — 2020 [internet].
[acesso em 27 jun 2020]. Disponivel em: http://www.aids.gov.br/
sites/default/files/media/pagina/2021/67488_/anexo_9_-_taxa_
de_prevalencia_de_hanseniase_por_10.000_habitantes._estados_
regioes_brasil_1990_a_2020.pdf .

Ministério da Satde (BR). Taxa de deteccdo geral de hanseniase por
100.000 habitantes, estados e regides, Brasil, 1990-2020 [internet].
[acesso em 27 jun 2022]. Disponivel em http://www.aids.gov.br/
sites/default/files/media/pagina/2021/67488_/anexo_7_-_taxa_
de_deteccao_geral_de_hanseniase_por_100.000_habitantes._
estados_regioes_brasil_1990_a_2020.pdf.

Bourget MMM, Cassenote AJF, Scheffer MC. Physician turnover in
primary health care services in the East Zone of Sao Paulo City,
incidence and associated factors. BMC Health Services Research.
2022; 22: 147.



Doencas negligenciadas
José da Rocha Carvalheiro'
Classificacao de doencas

O problema basico é saber o que sdo e quais sdo as doencas
negligenciadas, além disso, o porqué de assim serem. Preliminarmente,
devemos assumir a necessidade de classificar doencas e as maneiras de
fazer isso. A oficial (internacional), ja em sua décima primeira versao, é a
World Health Organization ICD-11 for mortality and morbidity statistics',
que entrou em vigor em janeiro de 2022. Ela, por sua vez, fornece
codigos relativos a essa classificagao, informando uma grande variedade
de sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias sociais e
causas externas para ferimentos ou doencas. Constitui, na realidade, uma
familia de classificacdes, cada qual com sua prépria légica. E, portanto, a
referéncia fundamental na qual temos sempre que nos pautar.

Existem circunstancias praticas em que é habitual simplificar a
maneira de classificar doengas pela sua origem. A Organizacao Mundial
da Sadde (WHO/OMS), em publicacdes sobre a situacdo da satde no
mundo, usualmente agrega as doencgas em apenas trés categorias: (1) as
doencas transmissiveis, incluindo, além das transmissiveis propriamente
ditas, doencas de mulheres e criancas e a desnutricdo, que nao é uma
doenca transmissivel classica; (2) as doencas crénicas ndo transmissiveis
(DCNT), como cancer e doencgas cardiovasculares, vulgarmente chamadas
“doencgas da modernidade”; e, finalmente, (3) as causas externas ou injdrias,
“violéncia e trauma”, atualmente em crescimento no mundo inteiro.

Inovacao em Doencas Negligenciadas (doencas negligenciadas ou
populacoes e areas negligenciadas?)

Inovacdo em Doencas Negligenciadas é um campo contraditério
em ascensdo que desmente o carater de abandono que a designacao faz
supor. A necessidade de inovar tem origem no crescimento da iniquidade

1 José da Rocha Carvalheiro (jrcarval@gmail.com) ¢ médico sanitarista, professor titular emérito da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da USP. Atualmente, participa do Centro de Desenvolvimento
Tecnologico em Satude (CDTS), ¢ assessor da OMS e da OPAS. Foi Presidente da Associagao Brasileira
de P6s-Graduagio em Saade Coletiva (ABRASCO). E docente permanente do Mestrado Profissional
em Saude Coletiva do Instituto de Satide da Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo.
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universal, que produz legides de despossuidos. Assolados por doencas
chamadas “da pobreza”, predominantes nessa categoria social, esses
grupos podem ser considerados como “populagdes negligenciadas”, que
vivem, assim, em “areas negligenciadas”.?

Nesse caso, a ideia de “area” é complexa: pode ser um continente
inteiro, um pafs, uma éarea infranacional, ou mesmo uma unidade
suburbana — voltaremos ao assunto ao abordar o uso abusivo da ideia
de que essas doencas seriam necessariamente tropicais, ocorrendo numa
area definida e limitada pelos trépicos de Cancer, acima do Equador, e
de Capricérnio, abaixo.? Transitamos, também, por um complexo terreno
tematico associado a diversos elementos: conceitos, polémicas e solugdes.
Pela esséncia do esforco para melhorar as condi¢cdes de vida, é quase
impossivel avaliar os conceitos sem a polémica e a polémica sem apresentar
solucdes e trabalhar conceitos. Um esforco, voltado a superagdo dessa
dramética realidade, procura dar prioridade aos avangos cientificos que
conduzam a inovagdes em produtos, processos e estruturas destinados aos
despossuidos (have nots, como sao chamados).

Essa realidade conduz a novas maneiras de classificar nosso objeto
de estudo: doengas de um determinado grupo social, em seu tempo,
espago e posicao econdmica. A partir disso, tem sido empregada uma
classificacdo relacionada ao mercado e aos conflitos que ocorrem na
disputa das forcas de mercado na area da satde. Tendo em vista que inovar
implica em “agregar valor”, banaliza-se a ideia de “valor” como vantagem
exclusivamente econdmico-financeira. Agregar valor também pode estar
ligado a melhorias na formulagao de politicas sociais, de responsabilidade
das organizagdes do estado, além dos esforcos de coletivos sociais que
inovam em produtos e na sua colocagdo no mercado.

Nesse sentido, tomando como referéncia os interesses econdémicos
da indastria farmacéutica, a WHO/OMS e organismos do terceiro
setor, como os Médicos Sem Fronteiras (MSF), identificaram trés grupos
de doencas: doencgas globais, ou do chamado grupo 1, que atingem a
humanidade como um todo, ndo apenas o mundo desenvolvido, mas
também os paises pobres; as doencas negligenciadas, do grupo 2, que a
inddstria farmacéutica ignora em seus esforcos de descoberta de produtos,
sejam produtos de diagnoéstico, de prognéstico ou, especialmente, de
tratamento e/ou prevencao; e as doencas muito negligenciadas, do
grupo 3, que atingem os paises e as camadas mais pobres das sociedades
de paises ricos e remediados. Alias, as doencas negligenciadas, do
segundo grupo, embora predominem nos paises pobres, também atingem
parcelas de despossuidos nos paises ricos. Isso faz com que a industria
farmacéutica, que tem uma predilecado especial por desenvolver produtos
para as doengas do grupo 1, também desenvolva estudos para a producao
de produtos para o grupo 2, mesmo que em menor intensidade.
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Essa classificacdo estd impregnada por um sentido confusamente
humanitério, misturado com forte viés econdémico. Desde a introducao do
conceito de carga da doenca na década de 1990, surgiu a medicao dos
anos de vida util perdidos pelo Disability-Adjusted Life Years (DALYs).*
O DALYs domina hoje como a maneira de “medir” a situacdo de satde,
seja do mundo todo, de determinados continentes ou apenas de paises.
Esse indicador tem um conteido que, ao mesmo tempo, trabalha com
as perdas econémicas relacionadas a doenca e com a atragdo que essas
doencas exercem sobre o desenvolvimento de novos produtos da indastria
farmacéutica multinacional (Big Pharma).

Os objetivos de desenvolvimento do milénio (foco na superacao das
desigualdades)?

Em primeiro lugar, um pouco de histéria. Nos anos 1970 surge na
Fundacao Rockefeller, pela primeira vez, a ideia do que seriam doencas
consideradas negligenciadas, ressaltando que essa negligéncia partiria,
especialmente, da indastria farmacéutica. Interpretou-se, também, que
essas doengas seriam negligenciadas pelo financiamento para a produgao
cientifica de pesquisadores do mundo inteiro. Nesse sentido, as principais
queixas recairam sobre o National Institutes of Health (NIH), dos Estados
Unidos, que passou a se concentrar em outras tematicas.’

Além de admitir que existem doengas negligenciadas pela
comunidade cientifica e pela indistria — ou até mesmo por isso! —, cria-se
a Tropical Diseases Research (TDR). Instalada na sede da OMS, em Genebra,
e sendo chamada de “doencas tropicais”, a TDR é uma instituicdo que se
autodefine como destinada a “pesquisar doencas da pobreza”. E financiada
pelo Programa das Nag¢des Unidas para o Desenvolvimento (PNUD), pela
OMS, pela Unicef e pelo Banco Mundial. Carlos Morel foi seu diretor por
cinco anos e, por conta disso, é uma das figuras mais importantes no ramo
das doencas negligenciadas.

Nos anos 1980, também ligado a WHO/OMS, surge o Férum Global
de Pesquisa em Satde. Com o discurso sobre satde e desenvolvimento, incide
a discussao sobre o circulo vicioso da satde e da doenca. Assim, essas ideias
entram em pauta, ainda ndo apontando explicitamente para o desinteresse
da Big Pharma, mas ja denunciando claramente o abandono por parte dos
pesquisadores, incluindo os da industria farmacéutica. Delatava-se que o
dinheiro direcionado as pesquisas estava mal distribuido. Na década de 1990,
por exemplo, eram previstos 70 bilhdes de dblares por ano — hoje sao mais de
200 bilhdes. No entanto existia uma brecha: o gap 10/90 afirmava que “apenas

2 Na sequéncia, vamos utilizar a transcri¢do da fala do autor em um seminario do IEA/USP, de 16 de
maio de 2011, cf. Carvalheiro, J, R. “Inovag¢do em Doengas Negligenciadas”.
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10% desta fortuna destina-se a pesquisar doencgas que atingem 90% da
humanidade”. Entao, o gap 10/90 (ou brecha) deveria ser corrigido de alguma
maneira. Logo foi proposto que pesquisadores da universidade sem interesse
direto no mercado e, principalmente, os da Big Pharma deveriam se dedicar a
aprofundar saberes para atender as necessidades reais da humanidade. Claro,
é um tema polémico e marcadamente ideol6gico que mexe com interesses
poderosissimos da industria e do mercado. Ja se diz que a brecha pulou para
5/95 e, com mais exagero, que ja chega a 3/97. Ou seja, no limite, podemos
considerar que apenas 3% dos recursos financeiros sdo direcionados a
investigacao de doencas que atingem 97% da humanidade.

Em setembro de 2000, na Cdpula do Milénio, o interesse em analisar
a satide do mundo sob a ética do desenvolvimento econdémico se apresenta
de forma mais explicita. Sdo identificados oito Objetivos de Desenvolvimento
do Milénio (ODM), que indicam jeitos diferentes de se mudar o mundo.
Até mesmo porque desenvolver a humanidade inclui melhorar a situagao
de satde de todos. Desses oito grandes objetivos, pelo menos trés estao
intimamente relacionados a area da satde: (1) a reducdo da mortalidade
infantil, (2) a melhoria da satide da mulher e (3) o combate de doencas, com
clara mencdo a Aids e a malaria e, implicitamente, as doencas do grupo 2,
as negligenciadas, e as do grupo 3, as muito negligenciadas.

Como dito, as doencgas sao negligenciadas pela indistria
farmacéutica, que as ignora, no sentido de expressar pouco esforco em
descobrir novos produtos capazes de combaté-las, sejam produtos de
diagnéstico, de prognéstico ou, especialmente, de tratamento e prevengao.
Essas doencas, do grupo 2, como tuberculose e maléaria, embora
predominem nos paises pobres, também atingem parcelas de despossuidos
nos paises ricos. Isso faz com que a industria farmacéutica, que tem uma
predilecdo especial por desenvolver produtos para as doengas do grupo
1, também desenvolva de maneira menos intensa estudos para produtos
deste grupo. No grupo 3, as doencas muito negligenciadas, evidentemente,
atingem os paises pobres e as camadas mais pobres da populagdo dos
paises ricos e remediados.

Para mudar esse quadro de negligéncia, entidades e programas
filantropicos, como o Médicos sem Fronteiras, propdem parcerias pablico-
privadas para o desenvolvimento de produtos de interesse para a populacao
atingida por doencas nao investigadas devidamente.

Nessa logica, o Drugs for Neglected Diseases initiative (DNDi)
foi criado em 2003, quando o MSF dedicou uma parte do seu prémio
pelo Nobel da Paz de 1999 para explorar um modelo alternativo e sem
fins lucrativos de desenvolvimento de drogas que seriam destinadas para
populacdes negligenciadas. Participaram dessa iniciativa: Indian Council
of Medlical Research (ICMR), Fundacdao Oswaldo Cruz (Fiocruz), Kenyan
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Medical Research Institute (KEMRI), Malaysian Ministry of Health e Institut
Pasteur of France, além do World Health Organization Special Programme
on Research and Training in Tropical Diseases (WHO/TDR).

Os objetivos de desenvolvimento sustentavel (ainda o foco na superacao
das desigualdades)

Nessa mesma época, assume a direcao geral da WHO/OMS a
doutora Gro Harlem Brundtland. Quando primeira-ministra da Noruega,
foi ativista pela ideia de um mundo melhor para todos. Presidiu, entdao, no
Rio de Janeiro, a Conferéncia das Nacoes Unidas sobre Meio Ambiente
e Desenvolvimento (Rio 92). O documento final, chamado Agenda 21,
é considerado um “instrumento de planejamento participativo visando
ao desenvolvimento sustentavel”. Por ter introduzido o conceito de
desenvolvimento sustentdvel, a doutora Brundtland foi formalmente
adicionada a lista de uma Biblioteca de Grandes Economistas produzida
por um grupo espanhol. Ali, além da médica, encontram-se Adam Smith,
Marx, Keynes, Schumpeter, entre outros.

Ao assumir a direcio da WHO/OMS, Brundtland criou uma Comissao
de Macroeconomia da Satde que, de certa forma, aderiu a proposta
chamada Investindo em Sadde, do Banco Mundial.® Esse documento do
Banco Mundial é um dos principais referenciais de economistas da satde
das comunidades epistémicas em disputa pelo poder mundial até hoje
(Carvalheiro, J.R., 1999). Essa Comissdo de Macroeconomia da Saude
elaborou uma proposta pela qual se investiria em satde para desenvolver
o mundo, e Christopher Murray, um de seus membros, é relacionado ao
uso da Carga da Doenca (Burden of Disease), medida por DALYs, para
caracterizar a situagao de satGde (Murray, C.J. & Lopez, A.D., 1997).

Nado é uma pequena mudanca: ao reanalisar a situagcdo de satde
de um pais, as doencas mentais passam a ocupar o primeiro lugar. Incluir
a incapacidade encerra a exclusividade da mortalidade como a maneira
classica de expressar a situagao epidemiolégica de satide no mundo. Ao
incluir a incapacidade através de DALYs, os “anos perdidos de vida util” —
nao somente por morte, mas também por doenca —, as condicdes da area
da satide mental tornam-se hegemonicas entre os estados mérbidos que
causam maior repercussao econdémica e social.

Em sintese, a evolugdo do conceito de doencas negligenciadas
comecou pela Fundacao Rockefeller e pela TDR da WHO/OMS. Acentua-
se, ainda, que “ha recursos insuficientes para pesquisa biomédica” de
doencas elencadas numa lista inicial de apenas sete. Na sequéncia,
amplia-se o conceito, ja incorporando caracteristicas econdmicas, do MSF
e da DNDi, também da WHO/OMS.
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Ao incorporar os interesses do mercado, o conceito de
“negligenciado” passa a remeter a Big Pharma: essas doencas “sao
negligenciadas pela industria farmacéutica”. Acrescenta-se que ha dois
tipos de doencas no mundo que sdo consideradas negligenciadas: dos
que ndo tem e dos que tem. Sao designacdes dos proprios documentos
internacionais — chamam pobres de have nothings, e os ricos de haves.

Entdo, as doencas negligenciadas pela inddstria farmacéutica
podem ser desses dois tipos supracitados: as dos que tem, doencas
relativamente raras que podem constituir um mercado promissor, com a
criagdo de fundos de investimento para desenvolver pesquisas; e as dos
que nao tem, dos pobres. Quanto a esses Gltimos, a industria farmacéutica
anuncia algumas propostas para tentar isentar sua responsabilidade, como
as da mencionada DNDi, que tem mecanismos questionaveis como o
“Health Impact Fund” e o “Social Offset”, que veremos adiante.

O conceito atual das doencas negligenciadas é de “promotoras
de pobreza”, sintetizadas na publicacdo Public Library of Science (PLoS),
da NTD. Quando se consideram “doencas promotoras de pobreza”, cada
pais e cada instituicdo definem as suas prioridades. Em nosso caso, o
Departamento de Ciéncia e Tecnologia (DECIT), do Ministério da Satde,
definiu as suas. Sao diferentes das da Academia Brasileira de Ciéncias que,
em sessao especial, definiu como negligenciadas um elenco maior do que
o DECIT, mas muito menor do que as do PLoS-NTD. No préximo item
apresentaremos nossa opgao pelo quadro da NTD-WHO/OMS.

Assim, vislumbra-se um embate ideolégico. Por um lado, ha quem
afirme que o produto da inteligéncia humana é um bem publico, seja
quem for seu autor. Nesse sentido, mesmo sendo produzido numa Big
Pharma, o determinado conhecimento deveria ser disponibilizado para
toda a humanidade. Por outro, quem nao adere a essa regra argumenta
que deve ser respeitada a esséncia do direito de patente. Esse embate
aponta, no caso das doencgas negligenciadas, para algum mecanismo
de financiamento que possibilite encontrar solucdes coletivas; a priori,
imagina-se ser possivel encontrar recursos financeiros para essa pesquisa
como contribui¢cdo humanitaria da Big Pharma. As propostas em circulagao
para financiamento dessa iniciativa pertencem a distintas categorias:
A. Fontes inovadoras de financiamento; B. Propostas promissoras; C.
Propriedade intelectual e direitos de patente; D. Parcerias globais; E.
Melhoria de eficiéncia.

De todas as propostas contidas nessas distintas categorias,
comento algumas: (1) taxacdo da remessa de lucros para o exterior das
concessionarias locais da Big Pharma — a proposta do Brasil na Comissao
da WHO/OMS, que cuida dessa questdo; (2) pools de patentes; (3) Health
Impact Fund e Social Offset, que comentaremos em separado por serem
0s mais conceituados a nosso juizo critico; (4) harmonizacgao regulatéria,
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uma questao complicada por termos trés grandes mercados — Estados
Unidos, comunidade europeia e Japao — unidos na formulagao das regras
da regulacdo numa entidade que trata disso, com sede em Genebra, e que
define o que sdo “boas praticas” de fabricacdo, de realizagao de ensaios
clinicos, etc.; e, por fim, o (5) Médicos sem Fronteiras, que propde uma
de-linkage que separa o custo da pesquisa e desenvolvimento do preco —
considerando que a Big Pharma, ao mencionar custos de desenvolvimento
de inovagoes, inclui os custos de marketing.

Na 42 Conferéncia Nacional de Ciéncia Tecnologia e Inovacao,
sediada em Brasilia no ano de 2010, apresentamos o tema “Num sistema
universal de satide: inovagao é acesso”. Por meio de uma carregada ironia,
apontamos duas “novas ideias”. A primeira é considerar o Health Impact
Fund como uma espécie de reinvencao do capitalismo, pois, com a Carga
da Doenca (Burden of Disease) calculada pelos DALYs, se a Big Pharma
desenvolver um produto para os pobres e conseguir provar que abate
essa Carga, criamos um fundo com recursos filantrépicos e a Big Pharma,
vendendo a preco de custo, recebe desse fundo o dinheiro proporcional
a quantidade de anos perdidos de vida que ele abateu; ou seja, acaba
com a competicdo no mercado e o mercado porque tem um fundo que
pode ressarcir. A segunda “nova ideia” é entender que essa proposta cria
um Social Offset, semelhante aos créditos de carbono. Por exemplo,
quando fago alguma coisa que vai aumentar a temperatura global, pago
um pedagio de crédito de carbono; aqui, estdo propondo créditos sociais:
cada vez que a Big Pharma investir no desenvolvimento de um produto
novo para as doencas que tem mercado, sera obrigada a dar uma parcela
para quem investiga a “determinacao social da doencga”, isto €, reinventa-
se, com isso, o socialismo utépico.”

Discurso denunciativo da imprensa cientifica?

“Da ideia a chama ja consome / A crosta bruta que a soterra...”
Versos da Internacional

A leveza como interpretamos a atuacao da Big Pharma no terreno
das ideias, “reinventando o capitalismo e o socialismo utépico”, exige que
mencionemos uma das mais ilustres combatentes na literatura cientifica
dessa area, Marcia Angell, ex-editora do New England Journal of Medlicine
(NEJM). Evitando demonizar a esséncia do processo produtivo na area
de medicamentos, escreveu matérias que, pelo menos, denunciavam
comportamentos suspeitos. Dessa forma, ela consolidou suas ideias num livro
no qual delatava “como somos enganados pelos laboratérios farmacéuticos”.?

Nessa obra, Angell menciona o comportamento abertamente
enviesado da Big Pharma, que, por sua vez, apregoa ter projetos “para
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os pobres”, relacionados com a reducao de DALYs nos ja mencionados
Health Impact Fund e Social Offset. Entretanto, ha muito mais sobre
praticas suspeitas, como a de transferir a execucdo de ensaios clinicos
para terceiros, as Contract Research Organizations (CROs), que os
executam off shore em paises menos rigorosos no controle ético do
recrutamento dos voluntarios.

Em suma, ndo podemos prescindir de uma poderosa industria
para fabricar produtos farmacéuticos de qualidade, eficcia e seguranca.
Porém, ndo podemos deixar de registrar comportamentos esquivos, 0s
quais ndo podemos considerar normas no capitalismo moderno.

Hanseniase: doenca tropical negligenciada (ainda o foco na superacao
das desigualdades e no desenvolvimento sustentavel)

Em vista das contradicdes existentes nesse terreno, é indispensavel
uma decisdo preliminar. Vamos considerar como doencas negligenciadas
o elenco atual assumido pela WHO/OMS e contido na recente publicacao
WHO. Ending the Neglect to Attain the Sustainable Development Goals: A
Road Map for Neglected Tropical Diseases 2021-2030.°

A publicacdo elenca, ao todo, 20 tépicos, incluindo Hanseniase, e
alguns deles envolvem mais de uma doenca, como é o caso das helmintoses
transmitidas pelo solo (geo-helmintoses):

Buruli ulcer, Chagas disease, Dengue and Chikungunya,
Dracunculiasis, Echinococcosis, Foodborne
trematodiases, Human African trypanosomiasis,
Leishmaniasis, Leprosy (Hansen’s disease), Lymphatic
filariasis, Mycetoma, Chromoblastomycosis and other
deep mycoses, Onchocerciasis, Rabies, Scabies and
other ectoparasitoses, Schistosomiasis, Soil-transmitted
helminthiases, Snakebite envenoming, Taeniasis and
Cysticercosis, Trachoma, Yaws.

O titulo da publicagdo faz uso da palavra “negligéncia” como
substantivo sinénimo de descuido ou desleixo. E um 6bvio jogo de palavras
que remete a obrigatoriedade de considerar o que se passa com as doencas
negligenciadas, caso queiramos estudar os Objetivos do Desenvolvimento
Sustentavel (Sustainable Development Goals). Alids, jA& mencionamos o
importante papel representado pela ex-diretora da WHO/OMS, a médica
Brundtland, na introducdo do conceito de desenvolvimento sustentavel.

Mas, entdo... por que tropical?

A hanseniase remonta as origens do homem. O Professor Erney
Camargo, fiel colaborador de Samuel Pessoa e com a mesma irreveréncia
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do mestre, produziu uma analise critica do preconceito europeu em
chamar de “tropicais” praticamente todas as doencas que ocorrem fora do
seu continente.’ Numa critica semelhante, a produgao cientifica da PLoS-
NTDs, embora as também chame de “tropicais”, define-as como “doencas
cronicas infecciosas promotoras de pobreza”.

A nosso juizo, as doengas tém o mesmo destino de produtos que
circulam mundialmente. Sdo associadas a determinada origem, nem
sempre verdadeira. A “nossa” jabuticaba, com a fama de nos ser exclusiva,
é transformada em sinénimo figurado para indicar qualquer coisa que
nos seja propria. A batata, mesmo a “inglesa”, na verdade é original das
Américas, e s6 chegou a Europa no século XV apés a “descoberta” do
Novo Mundo em 1492. O professor Giovanni Berlinguer prefere chamar o
evento de “conquista” da América, dizendo que ela “assinalou, para povos
e doencas, a passagem da separacdo a comunicagao”. Em seu trabalho,
intitulado Globalizacao e saudde global, o autor analisa a questao da
unificagdo microbiana do mundo, e relata a curiosa troca de farpas entre
povos europeus que entdo competiam entre si: quando a sifilis, original
da América, chegou a Europa, foi chamada de “francesa” em Veneza e de
“italiana” na Franca.™

Nesse sentido, hanseniase pode até ser chamada de tropical,
mas, como assinala Mirko Grmek, estd nas origens da espécie humana:
“According to some authorities, leprosy is a universally distributed disease
as old as humanity itself”."

Diante da insisténcia da WHO/OMS em manter a designacdo de
tropicaisaalgumas doencas chamadas negligenciadas, fomos embusca de uma
possivel explicagdo para isso. Tal insisténcia pode ter ocorrido para diferencia-
las das doencas raras, que sdo negligenciadas pela industria farmacéutica
por ter um mercado de pequena proporcdo da populagdo mundial, e ndo
por atingirem apenas os pobres, como acontece com as tropicais. Alguns
consideram que sdao menos de 400 mil pessoas atingidas pelas doencas raras;
sendo mais radicais, outros consideram que seria menos de 200 mil afetados
no mundo inteiro. Essas doencas, negligenciadas por serem raras, mas que
atingem segmentos sociais que podem pagar pelo diagnéstico e tratamento, tem
mecanismos econdmicos incomuns. Dependendo da doenca e dos extratos
da populagao atingidos, podem ser criados mecanismos de financiamento
das inovagdes como se fosse numa bolsa de aplicacdo de valores. Criam-se
fundos de aplicagdo, em que as pessoas, tendo alguém na familia portador
dessa doenca, podem investir. Quem recebe os investimentos contrata grupos
académicos competentes para desenvolver algum produto patenteavel
com a perspectiva de ter um retorno. Portanto, aquelas negligenciadas nao
sdo exclusivamente as dos pobres. Algumas delas podem ser de gente rica
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também... Entdo, para deixar isso claro, a WHO/OMS se refere as mais
frequentes como tropicais negligenciadas, ou seja, as dos pobres.

A partir dai, cada grupo, de organizacdes publicas ou privadas,
escolhe o seu elenco.

Nosso Ministério da Satde tem uma Secretaria de Ciéncia e
Tecnologia e Insumos Estratégicos, na qual se encontra o DECIT, que
promove o financiamento de pesquisas numa politica e numa agenda de
prioridades estabelecidas com a comunidade cientifica e a comunidade
dos usudrios do Conselho Nacional de Satde (CNS). O departamento tem
um programa especial de financiamento de doencas negligenciadas, onde
se encontram praticamente as mesmas do ja mencionado TDR.

A Fundacdo Gates considera como negligenciadas as geo-
helmintoses, vermes transmitidos pela terra — ascaris, ancilostoma, necator,
estrongiloides, triquiuris — e praticamente se reduz a isso.

Numa apresentacdo na Academia Nacional de Ciéncias,
Carlos Morel colocou todas aquelas que se podem considerar tropicais
negligenciadas de acordo com a PLoS-NTD. Perfaz um elenco de
praticamente todas as classicas doengas transmissiveis, sejam elas
protozoarios, virus, vermes, bactérias, fungos, ectoparasitas ou sarnas.
Enfim, de acordo com a PLoS-NTD, seriam praticamente todas as doencas
transmissiveis que se distribuem no mundo, tropical ou nao.

O documento da WHO/OMS merece um comentario final

Tratamos da publicacdo WHO. Ending the Neglect to Attain the
Sustainable Development Goals: A Road Map for Neglected Tropical
Diseases 2021-2030.° Ela se esforcou em tracar um caminho (road map)
seguro para que a nédoa das doengas, por algum motivo chamadas
de tropicais, ndo impeca o sucesso das tentativas de promover um
desenvolvimento sustentavel no mundo. Transcrevemos abaixo, as
premissas desse documento:

Neglected tropical diseases (NTDs) are a diverse
group of 20 conditions that are mainly prevalent in
tropical areas, where they mostly affect impoverished
communities and disproportionately affect women
and children. These diseases cause devastating health,
social and economic consequences to more than one
billion people.

The epidemiology of NTDs is complex and often related
to environmental conditions. Many of them are vector-
borne, have animal reservoirs and are associated with
complex life cycles. All these factors make their public-
health control challenging.
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Na sequéncia, o documento também enumera os objetivos do
programa: “The road map sets global targets and milestones to prevent,
control, eliminate or eradicate 20 diseases and disease groups as well
as cross-cutting targets aligned with the Sustainable Development
Goals”. Portanto, assumindo que ndo podemos almejar o mesmo
sucesso em todas as doencgas tratadas como NTD. Principalmente se
considerarmos os nossos diversos objetivos: erradicagdo, eliminacao,
controle e prevencao.

Hansenifase situa-se entre as doencas que o mundo pretende
eliminar, cujo alvo é interromper a transmissao. E, entre os 192 paises do
mundo, considerou-se como indicador de sucesso “Number of countries
with zero new autochthonous leprosy cases”.

Com isso, em cada ano a partir de 2020, as metas a serem
alcangadas sao: 2020: 50 (26%); 2023: 75 (39%); 2025: 95 (49%);
2030: 120 (62%).

O Brasil é um dos paises com maior concentragao de casos
autéctones no mundo. Nado esta incluido em nenhuma dessas metas
alcancadas. Ao invés disso, pela elevada incidéncia anual de casos
autoctones, pertence ao grupo dos 23 global priority countries, nas tabelas
de hanseniase do WHO Weekly epidemiological record.'?

Na Gltima década, de 2011 a 2020, o Brasil teve, respectivamente:
33.955, 33.303, 31.044, 31.064, 26.395, 25.218, 26.875, 28.660, 27.863
e 17.979 casos.
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Estratégias de enfrentamento a hanseniase
Marcos da Cunha Lopes Virmond'
Introducao

Uma rapida olhada nos vérios capitulos deste livro nos convence do
status da hansenfase como uma das doengas mais antigas ja conhecidas pela
humanidade. De fato, estudos arqueolégicos revelaram evidéncias absolutas
da hanseniase em um esqueleto egipcio do século Il a.C., e os primeiros
registros escritos da doenca vindos da India, datados de 600 a.C.". Outro
fato facilmente captado pelos textos deste livio é a complexa estrutura
nosolégica dessa condicdo, que requer uma discussao mais aprofundada,
justificando a sua abordagem em mais esta obra.

Considerando os avancos marcantes da ciéncia médica nas ultimas
décadas, é surpreendente ver que uma doenca milenar como a hanseniase
chega ao século XXI, afetando grandes proporcoes da populagdo mundial.
Trata-se de uma doenca intrigante, com muitos mecanismos fisiopatolégicos
ainda obscuros e nao bem compreendidos. Contraditoriamente, a hanseniase
esta gradualmente se tornando um tépico menos importante nas escolas
médicas e uma doenca que nao mais preocupa muitas autoridades de satde,
mesmo em paises onde ela é prevalente.

A linha do tempo da histéria da hanseniase é longa, mas os principais
marcos que valem a pena mencionar sdo muito poucos e espagados
temporalmente, demonstrando a pouca atengdo dada a doenca. Esses
marcos seriam: (1) a identificacdo do agente causador por G. A. Hansen,
em 1873; (2) a instrucdo da dapsona como primeiro tratamento eficaz
na década de 19403 (3) o uso do teste de Mitsuda*; (4) a obtencdo do
crescimento in vivo do M. leprae em camundongos e posteriormente em
tatus®®; (5) a introducdo da poliquimioterapia (PQT), recomendada pela
Organizacao Mundial da Satde (OMS), em meados da década de 19807;
e (6) o sequenciamento do genoma do M. leprae no final do ano 2000°.

1 Marcos da Cunha Lopes Virmond (virmondmarcos@gmail.com) é médico formado pela Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, doutor em Bases Gerais da Cirurgia pela Universidade Estadual Paulista
Julio de Mesquita Filho, professor assistente doutor na Faculdade de Medicina da UNINOVE-Bauru,
e professor do curso de Medicina da FOB-USP, Bauru. Foi presidente da Sociedade Brasileira de
Hansenologia e presidente da International Leprosy Association, além de pesquisador VI do Instituto
Lauro de Souza Lima, SES/SP.
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A introducdo da PQT no tratamento contra a hanseniase tem sido
considerada a conquista mais importante na histéria do controle da doenca.
Desde entdo, houve uma mudanca gradual, mas significativa, no cenario
internacional em relagdo ao problema. As razdes para isso sao duas: o uso de
um regime terapéutico robusto, com dois ou trés medicamentos, e um forte
compromisso com a melhoria no atendimento ao paciente. Como resultado, o
ndmero de casos diminuiu, tanto a nivel global quanto nacional. Um impacto
marcante também foi visto nas caracteristicas epidemiolégicas da doenca,
isto é, novas oportunidades surgiram a partir da sua analise epidemiolégica,
fazendo com que palavras polémicas, como “eliminagao” e “erradicagao”,
se tornassem comuns nas discussoes entre epidemiologistas e estrategistas de
satde publica. Entretanto, a hanseniase continuou a ser um grande problema
em muitos paises, ndo apenas por causa da presenca de transmissao continua
da doenga, mas também pela deteccdo de casos novos com incapacidades e
deformidades que levam aos pacientes muito sofrimento e o estigma social.

De qualquer forma, nas décadas iniciais do século XXI, a abordagem
da hanseniase passou, e ainda passa, por dramaticas transformagdes na
busca por solucdes técnicas para enfrenta-la como entidade nosolégica e
social. Sendo assim, o cenério futuro de combate a hanseniase é promissor
e merece uma discussao detalhada sobre seus principais aspectos. Nesse
sentido, proponho uma visita, com recorte analitico, aos diferentes aspectos
do enfrentamento a hanseniase, focando particularmente o estado de
Sao Paulo; falaremos das iniciativas formais das autoridades sanitarias
e da participacdo crucial da sociedade organizada e de instituicdes nao
governamentais nesse esforco.

A trajetoria da hanseniase

Sendo uma doenca amplamente prevalente no mundo desde os
primérdios da humanidade, somente ao longo do século XIX a presenca
da hanseniase comeca a se modificar a partir das melhorias das condicoes
sociais e sanitarias que, ja nos anos 1990, se consolidaram com a introdugao
da PQT, recomendada pela OMS.

Apesar dos registros impressos serem perenes, os dados
epidemiolégicos da Hansenfase apresentados em livros sdo transitérios,
dada a efemeridade de seu contetido e o dinamismo da doenca. Porém,
esses informes sdo importantes para reconstituir cenérios pelos quais
transitam e transitaram atores dessa dramaturgia médico-social. Assim,
os dados de séries historicas dessa doenca ilustram o dramético descenso
sobre a PQT e a meta de eliminacdo da hanseniase como problema de
satde publica, a partir da implementacao internacional dessa estratégia
de controle da OMS (Figura 1).
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Figura 1 — Prevaléncia de ponto em termos mundiais para a hanseniase,
entre 1985 e 2014, segundo o Weekly Epidemiological Report da OMS,
em 2015
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Fonte: Schreuder PA, Noto S, Richardus JH. Epidemiologic trends of leprosy for the
21st century. Clin Dermatol. 2016 Jan-Feb;34(1):24-31.

Da mesma forma, os dados do Brasil indicam comportamento
similar, ainda que o inicio do descenso tenha ocorrido posteriormente
aquele do mundial (Figura 2). Divergéncias técnicas e questdes operacionais
fizeram com que a introducdo dos regimes de PQT, recomendados pela
OMS, fosse temporalmente distinta, resultando em reversao da curva
ascendente da prevaléncia em momentos diferentes. Assim, mesmo que
essa tendéncia tenha acontecido em 2000 no Brasil, encontramos extremos
temporais no Acre (1991) e na Bahia (2010), ainda que a variacdo média
anual para o pafs, medida entre 2005 e 2009, fosse de -2,2%?. Cabe notar
que essa diminuicdo da prevaléncia ndao acompanha a reducao da taxa
de deteccao de casos novos, a qual permanece praticamente estatica ao
longo da série (Figura 2).

Certamente, essa mudanca é multifatorial e se fundamenta na proposta
de eliminagcdo da hanseniase como problema de satde publica até o ano
2000, introduzido pela OMS ap6s decisao da 44° Assembleia Mundial de
Satde, em 1991, entendendo-se, a época, como uma doenca com prevaléncia
de menos de um caso para cada 10 mil habitantes'®. Seu componente politico
é importante. Os paises se posicionaram e adotaram essa meta, ainda que
a possibilidade de a atingir fosse praticamente impossivel naqueles paises
com carga de doenca muito elevada — alias, de pleno conhecimento das
autoridades da OMS, em Genebra. Isso é o que ocorrera com o Brasil, a india
e a Indonésia, cuja meta, efetivamente, ndo esta alcancada.

Mesmo com esses empecilhos, essa meta deve ser compreendida
como um s6 fator dentro de uma estratégia maior e mais relevante, ou seja, a
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mesma que visa a mudanga do paradigma de uma doenca secular, desfigurante
e incuravel. O quadro fixo da hanseniase, desde os primérdios da histéria da
medicina, sofre, agora, com uma profunda mudanca ocasionada pela estratégia
de eliminacao. Tendo premeditado essa transformagao tao necessaria no quadro
internacional da doenca, a estratégia promovida pela OMS se confirmou como
o evento de salde publica em questao mais importante dos Gltimos decénios.

Figura 2 — Taxa de deteccdo de casos novos e taxa de prevaléncia de
hansenfase para o Brasil — 1991-2012
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Fonte: Sinan/SVS-MoH - Brazil.
As estratégias de enfrentamento

Conhecida desde a antiguidade e fortemente relacionada com a
impureza do homem'", a hansenfase foi alvo da atencao dos diferentes
gestores dos grupos populacionais, sejam eles os sacerdotes do templo,
satrapas, bardes, nobres, monarcas ou governantes das construgdes
politicas pés-iluminismo. Aqueles primeiros, sem possibilidades concretas
de solucionar o problema, adotavam a discriminagdo e a exclusdo dos
afetados de seus grupos sociais, temendo a propagacao da doenca, seja
ela qual fosse, entre a comunidade sob sua responsabilidade. De fato, essa
visdo manteve-se através dos tempos, sendo aperfeicoada, e, mantidas as
devidas dimensdes, continua a existir.

Ja na Idade Média, pelo menos na Europa, apesar de segregados de
suas cidades, os hansenianos recebiam atendimento muito atencioso nos
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hospitais a eles destinados. Na verdade, esses hospitais ficavam afastados
das cidades mais para facilitar o acesso a doagdo bem-vinda de viajantes
do que por ostracismo sanitario. Alias, a visdo de abandono dos “leprosos”
medievais é mais uma construcao literaria da era vitoriana, contraditada
atualmente pelos estudos de paleopatologia. Assim, muitos desses hospitais
eram bem construidos e amplos, ofertando servigos invejaveis, considerando
a época. Apesar de chamados “leper hospitals”, recebiam quantidades
maiores de outros pacientes do que hansenianos. Mesmo entre esses, muitos
eram portadores de outras condi¢cdes dermatolégicas, ndo relacionadas a
hanseniase — muitos esqueletos estudados em paleopatologia nesses locais
revelam que poucos deles apresentavam lesdes 6sseas caracteristicas da
hanseniase'?. O tratamento era paliativo, mas suas tlceras eram pensadas, e
o repouso e a comida, providos. Além disso, a manifesta inten¢ao de nobres
e plebeus em obter gracas divinas na vida pés-morte, como recompensa
pela caridade prestada aos doentes, auxiliou a manutencao desses lugares.

A visdo sobre a hanseniase e seu enfrentamento modifica-se com a
era bacteriol6gica da histéria da medicina, na segunda metade do século
XIX. Seu principal marco foi a descoberta do agente causador da doenca
por Gerard A. Hansen, em 1973. O isolamento era dotado como medida
sanitaria de relevo e esperava-se que ele fosse endossado pelo Congresso de
Lepra de Berlin, em 1897, face ao receio do retorno da doenca como praga
medieval —falava-se do “Imperial danger”'*. Uso de ervas e comprimidos de
concentrados de origem vegetal eram comuns'®, mas acabam se provando
ineficazes ao longo do século, reforcando o isolamento como a melhor
medida, uma vez que se desconhecia qualquer tratamento medicamentoso.

Adentrando as primeiras décadas do século XX, essa medida
sanitaria se espalha e se estabelece; era um modo extensivo para combater
a disseminagdo e propor uma solu¢do a uma doenga cujo tratamento nao
existia. A relagdo colonial da Inglaterra, particularmente com a india,
estimula estudos sobre a doenca. Para o lado da terapéutica, surge a
possibilidade do uso do 6leo obtido das sementes de chaulmoogra, que passa
a ser adotado na década de 1920 no Brasil, mas sem apresentar resultados
conclusivos. Nessa condicdo, a doutrina do isolamento se mantém e se
reafirma, consubstanciada na teoria higienista da tripla composigcao dos
leprosarios, dos dispensarios e dos preventérios. Os leprosarios situavam-
se em regides afastadas dos centros urbanos, recebendo os doentes para
internacao, tratamento e isolamento compulsério. Os dispensarios atendiam
e tratavam os ndo isolados e controlavam os seus contatos. Os preventérios,
por fim, recebiam para internacdo os filhos menores, ditos conviventes.
Centrava-se nesse tripé o entendimento de “controle da lepra”, no que, em
verdade, constituia-se em uma verdadeira “industria da lepra”'®.

A descoberta do uso das sulfonas no tratamento, o que se concretiza
na década de 1940, transforma os cuidados com a doenca, mesmo nao
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sendo a tdo esperada e definitiva solucdo de tratamento. Entretanto, os
resultados clinicos sdo alentadores. A doutrina do isolamento se fragiliza
com esse avango tecnolégico e o tratamento com alta surge como alternativa
possivel, ainda que com resisténcia de alguns grupos de médicos. No Brasil,
pelo menos para alguns, a chegada das sulfonas significou uma nova etapa
na contengao da endemia. Falava-se que

A execucdo da profilaxia, hodiernamente baseada no
diagnostico precoce, no tratamento sistemético de todos
os doentes e na educacdo sanitaria, deve se entrosar no
mecanismo geral de controle das doencas transmissiveis,
a cargo das unidades sanitarias polivalentes, com a
supervisao de pessoal especializado.'”

A proposta é realmente muito atual e o texto reflete, em esséncia,
medidas ainda adotadas no século XXI. Ademais, o proprio “Manual de
Leprologia” afirma que o avango no tratamento e na educagdo sanitaria,
visando “a melhoria da higiene individual e da habitacao, além de esclarecer
o grande publico sobre os sinais e sintomas iniciais da doenga, dificultando
assim o contagio”, conduzindo a novos rumos para a solucao desse
problema sanitario, concluindo-se que “a férmula ‘Leprosério + Dispensario
especializado + Preventério = Controle da lepra’”, perdeu completamente
o seu valor, por ser inoperante”'’. Entretanto, essa postura moderna parece
ter sido adotada muito lentamente e de forma parcial pelas autoridades
sanitarias e médicos que atuavam no controle da hanseniase. Em verdade,
o uso extensivo da dapsona era visto como forma de controle de infecgéo,
mas ndo necessariamente de cura. Assim, mesmo sendo indicado o seu uso
continuo, seja por muitos hansenélogos ou mesmo por desejo dos pacientes, o
potencial conceito de cura trazido pela sulfonoterapia ainda era algo distante.

Nesse contexto, por um lado, o isolamento e a internacdo
compulséria, garantida por legislacdo da década de 1960, comecou a
ndo ser mais acatada por todos. Por outro, a regressao clinica das lesdes
era inconteste e, além disso, o surgimento de efeitos adversos e de casos
de resisténcia bacteriana ao medicamento indicaram que essa estratégia
ndo seria uma solucdo extensiva para a endemia hansénica. Entdo, a partir
de 1978, a Divisao Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS), face a
essas dificuldades no tratamento, propde um novo esquema: associa-
se a Rifampicina a Dapsona para os casos multibacilares, recebendo
o nome de Esquema DNDS de tratamento'®. Porém, mesmo com esse
avancgo terapéutico, continua duvidoso o conceito de cura, pois os casos
multibacilares permaneceriam em tratamento por mais dez anos e ficariam
sob vigilancia por prazo indeterminado. Os casos tuberculoides, por sua
vez, ficavam sob essa vigilancia ainda ap6s um ano e meio de inatividade.
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Assim, além de manter uma prevaléncia elevada, o préprio controle ndo
demonstrava, portanto, credibilidade no tratamento instituido'.

Mas, esse quadro reverte-se definitivamente com a introducdo da
estratégia de eliminacdo da hanseniase como problema de satide publica
pela OMS, em 1991, sendo baseada principalmente nos novos esquemas
terapéuticos da PQT, recomendada em 1981 pelo grupo de expertos também
da OMS’. Essa estratégia prevé uma meta arbitraria, comum no conceito de
eliminacdo em salde publica, na qual o ponto de corte é definido como
magnitude aceitavel de um agravo para administrar-se esse conceito. No
caso da hanseniase, esse corte se encontra em menos de um caso por 10 mil
habitantes. Da mesma forma, alguns conceitos arbitrados facilitam essa
estratégia e sdo, sem duvidas, essenciais para sua implementacao. Um deles
€ o conceito de caso. Assim, um caso de hanseniase se entende como um
individuo com sinais clinicos tipicos da hanseniase e com necessidade de
tratamento com PQT. Logo, a cura da hanseniase foi definida inicialmente
como aquele caso diagnosticado que completa 24 doses do tratamento com
PQT, nos casos multibacilares, ou seis doses, nos casos paucibacilares. A
quantidade de doses sofreu modificagdes ao longo dos anos*, mas a esséncia
do entendimento do conceito é o que nos interessa nesse momento.

A robustez da estratégia de eliminacdo se baseia na solidez do
esquema de PQT. Entretanto, outros aspectos sdo fundamentais para seu
sucesso. Entre eles, a concepgao de oferta de “servigos de poliquimioterapia”,
ou “MTD services”, que, aparentemente, nunca foi claramente definida pela
OMS, mas que se identifica como coadjuvante da estratégia de eliminagao.
Na falta de uma conceituacdo clara pela prépria OMS, entendem-se esses
“servicos” como a atencdo integral ao paciente diagnosticado, a oferta livre
dos blisters de PQT em tempo, a disponibilidade, se possivel, de exames
de baciloscopia acreditados, a atengdo aos eventuais efeitos adversos
aos medicamentos da PQT, os cuidados de prevencdo de incapacidade
e tratamento das sequelas mais evidentes, além de apoio social aos casos
em necessidade. Mais do que as drogas da PQT, sdo esses “servicos”, junto
as equipes de salde e a adesao de pacientes e suas comunidades, que
sustentam a estratégia.

Do ponto de vista epidemiolégico, a estratégia de eliminacdo trouxe
resultados incontestes (Figuras 1 e 2), apesar de se constituir como um
dos maiores eventos no controle da hansenfase das décadas recentes. De
qualquer forma, condi¢des demograficas, econdmicas e sanitérias dificultam
a eliminacdo da doenca em paises com maior carga dela, como aconteceu
em 2021 na india, no Brasil e na Indonésia. Considerando isso, um estudo
simulado em modelo experimental confirmava a baixa probabilidade de
se atingir a meta de eliminagcdo em termos globais até 2020%' — como, de
fato, se verificou.
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Esgotados seus efeitos iniciais, com a eliminacdo atingida onde
podia e se esperava, ja se anteviam fases posteriores de estimulacdo ao
atingimento da meta. Apesar do enorme sucesso, foi necessario rever a
estratégia, a fim de manter o nivel de enfoque e compromisso nos paises
em que é necessario um esforco adicional e enfrentar os novos desafios
que surgem com o movimento dinamico da doenca. Entretanto, apds os
bons resultados da estratégia de eliminacdo e a reducdo acentuada na
prevaléncia, ocorreu uma queda no interesse em priorizar a hanseniase,
entre outras doencas tropicais negligenciadas. Assim, a diminuicao do
financiamento para atividades de combate a hanseniase e na experiéncia
clinica na doenca representou um desafio a mais para uma realidade na
qual a doenca nao foi totalmente eliminada.

Nesse sentido, em 1999, uma Alianca Global para Eliminar
a Hansenifase (GAEL) foi estabelecida para infundir um novo alento na
estratégia de eliminacdo, pela qual a OMS se juntou aos governos dos
principais paises endémicos, a Fundacao Nippon, um importante parceiro na
estratégia, a Fundagao Novartis para o Desenvolvimento Sustentavel, a Danish
International Development Agency (DANIDA), e a Federacao Internacional
de Associagdes Anti-hanseniase (ILEP). Como esperado em um conjunto de
organizagdes tdo complexo e corporificado, grandes conflitos surgiram entre
alguns dos parceiros. A fim de examinar até que ponto a parceria agregou
valor para atingir as metas de eliminagdo da hanseniase, a OMS convidou
uma equipe independente de especialistas para avaliar o GAEL?2. Como
principal resultado, o relatério reconheceu que o uso da palavra “eliminacao”
era problematico, porque significava coisas diferentes em idiomas diferentes.
Assim, verificou-se que a eliminacdo, para a maioria das pessoas, se referia
a “erradicacao” da doenga. Ao mesmo tempo, o termo também sugeria que,
depois de atingida a meta, talvez ndo houvesse necessidade de manter os
servicos e esforcos relativos a hansenfase, o que, evidentemente, era um
equivoco. Outro ponto relevante, levantado no relatério, foi que os esforgos
colaborativos para a hanseniase se concentrariam mais explicitamente em
todo o espectro das atividades da hanseniase, desde o diagnéstico até a
reabilitacdo, revelando uma abordagem integral do problema, ou seja, uma
6tima percepgao de como encarar a questao.

A experiéncia do GAEL foi uma virada critica nas relacdes entre a
OMS, ONGs, parceiros e governos, embora a estratégia de eliminagao tenha
continuado a ser a politica oficial da OMS no que diz respeito a hanseniase
no mundo. Da mesma forma, a ILEP deu continuidade ao apoio mundial aos
programas de hanseniase em uma ampla gama de areas, desde a deteccao,
até o tratamento, a reabilitacdo e a pesquisa. De qualquer modo, por parte da
OMS, em esforgo global, propunha-se um quarto periodo planejado para os seis
anos seguintes a data-chave de eliminacao: o ano 2000, a virada do milénio.
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Esse novo periodo seria designado como “Estratégia Intensiva de
Eliminacdo” ou o “Empuxo Final”*, tendo como principais elementos e
objetivos (1) a integracao dos servicos de hanseniase aos servicos gerais
de satde para melhorar o acesso ao tratamento, (2) a capacitacao das
equipes de salde para diagnosticar e tratar a hanseniase, (3) melhorar
a logistica para garantir estoques adequados de PQT nas unidades de
satde, (4) mudar a percepcao da sociedade sobre a hanseniase e motivar
as pessoas a buscarem tratamento, (5) garantir altas taxas de cura por
meio de sistemas de administracdo de medicamentos flexiveis e aceitaveis
aos pacientes, e (6) simplificar o monitoramento para acompanhar o
progresso em direcdo a eliminagao?. Implementada entre 2000 e 2005,
os resultados da Estratégia Intensiva foram promissores, mas, novamente,
os paises com alta carga da doenca ainda ndo tinham atingido a meta de
eliminacdo da hanseniase. Por causa disso, foi preciso reajustar o plano,
pois se entendeu como urgentes algumas mudancgas na organizagao do
controle da hanseniase, na atitude dos profissionais de satde e nos acordos
de cooperacgao entre todos os parceiros envolvidos.

Nao muito distinto do que ja vinha sendo proposto, esse novo
plano incluiu sustentar as atividades de controle da hanseniase em todos
os paises endémicos, usar a detecgdo de casos como o principal indicador
para monitorar o progresso, garantir diagnoésticos de alta qualidade,
gerenciamento de casos, registros e relatérios em todas as comunidades
endémicas, fortalecer os servicos de rotina e de referéncia, descontinuar
abordagens com aspecto de campanha, desenvolver ferramentas e
procedimentos que sejam baseados na comunidade, integrados e
apropriados a ela, para a prevencdo de incapacidades/deformidades e
para a oferta de servigcos de reabilitacdo, além de promover a pesquisa
operacional a fim de melhorar a implementacdo de uma estratégia
sustentavel e encorajar acordos de cooperacgao entre parceiros em todos
os niveis. A meta a ser atingida considerava, agora, a taxa de deteccao de
casos como indicador relevante para medir o avanco da eliminagdo da
hanseniase. Com esse novo plano, o “Final Push”, esperava-se diminuir a
carga da doenca ao final do periodo, mas, curiosamente, ja se anunciava
como de alto interesse as ferramentas efetivas para atender as questdes
de prevencao de incapacidades/deformidades e de reducao do estigma e
da discriminacdo de pessoas com hanseniase?.

No final desse periodo, permanecendo ainda uma carga relevante da
doenca, outra iniciativa da OMS foi proposta em 2009, a “Estratégia Global
Aprimorada 2011-2015 para redugdo adicional da carga de doencas devido
a hanseniase”?. Nesse documento, é possivel prever alguns resultados
de longo prazo do caso GAEL. A OMS recomendou maior énfase em um
sistema de referéncia eficaz, como parte de um programa integrado. Logo,
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enfatizou-se a avaliagdo das incapacidades no momento do diagnéstico,
para que aqueles em risco pudessem ser identificados e tratados de forma
adequada. Outra questdo priorizada foi o reconhecimento precoce e o
tratamento oportuno das reagdes hansénicas e neurites. A prevencao de
incapacidades e as préticas de autocuidado também sdo incluidas no amplo
leque de cuidados, e a preocupagao social é elencada ao se reconhecer que
a reabilitacdo pode incluir ndo apenas a cirurgia, mas, em um escopo mais
amplo, também a reabilitacdo socioecondmica. Um sinal claro de uma nova
rota para a estratégia da OMS foi a adog¢ao do niimero e da taxa de novos
casos com deficiéncia, de grau 2 por 100.000 populagdes por ano, como
um indicador importante para monitorar as tendéncias epidemiolégicas da
doenca. Trata-se, pela primeira vez, do reconhecimento da transcendéncia
da doenga, ou seja, da sua capacidade de produzir deficiéncia fisica como
uma das principais prioridades dos formuladores de politicas de controle
da hanseniase — abordagem que vinha sendo negligenciada.

Uma iniciativa transversal, de muita relevancia nos esforcos de
eliminacdo da hanseniase, ocorre em 2014: uma reunido de clpula, realizada
em Bangkok, para abordar a luta contra a hanseniase e a necessidade de
mais comprometimento. Nesse contexto, o Sr. Yohei Sasakawa, presidente
da Fundagao Nippon, afirmou claramente que a luta contra a hanseniase
ndo havia terminado, apelando aos participantes para que fizessem daquela
clpula uma oportunidade de os governos participantes, e todas as partes
interessadas, se reunirem e “caminharem de maos dadas”, a fim de se
alcancar um mundo sem hansenfase. Essa Ultima expressao se tornou um
marco da ctpula: conquistar um mundo sem hanseniase.

Apesar da estratégia de eliminacdo da hanseniase reduzir
drasticamente a prevaléncia e a detecgao de novos casos, essa cipula
identificou varios desafios que os paises deviam enfrentar. Entre eles, e de
suma importancia, reduzir o grau de incapacidade 2 em novos casos por
meio da deteccdo precoce, garantir o acesso a cuidados de satde equitativos
e de qualidade — incluindo sistemas de reabilitacdo e encaminhamento
—, fortalecer os recursos humanos, aumentar a conscientizacdo sobre a
hanseniase, e promover o combate a hansenfase quando for apropriado,
como parte integrante das doencas tropicais negligenciadas, e fomentar
sistemas de informacao confiaveis.

Desse modo, a clpula foi importante para que os paises renovassem
seu compromisso com a reducdo da carga da hanseniase e, acima de tudo,
para que reconhecessem a relevancia do seu envolvimento e da participacao
das comunidades e pessoas afetadas pela hanseniase nessa causa, incluindo
os esforcos para reduzir o estigma e a discriminagao. O documento
final da capula foi denominado a “Declaragdao de Bangkok”?®, aprovada
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unanimemente e encaminhada para ser assinada por todos os Ministérios da
Satde e autoridades dos paises participantes — com de fato ocorreu.

Depois de concluir a “Estratégia Aprimorada”, em 2016, a OMS
lancou a “Estratégia Global da Hanseniase 2016-2020: acelerando paraum
mundo livre da hanseniase”?”. O objetivo, agora, era revigorar os esfor¢os
para controlar a hansenfase e evitar incapacidades, especialmente entre
as criancgas ainda afetadas pela doenca em paises endémicos, de acordo
com o indicador, mencionado anteriormente, de niGmero de criancas com
diagnostico de deformacao visivel (G2D) devido a hanseniase, almejando-
se uma taxa de G2D zero. Provavelmente reconhecendo a diminuicdo na
disponibilidade de experiéncia clinica como um subproduto da estratégia
inicial de eliminagdo, a proposta 2016-2020 enfatizou a necessidade de
manter a expertise e de aumentar o nimero de profissionais qualificados
em hanseniase. Conforme declarado na “Declaragdo de Bangkok”, a
proposta também incluia melhorar a participacdo das pessoas afetadas
nos servicos de hanseniase e reduzir as deformidades visiveis, assim
como o estigma associada a doenga. Na mesma linha, a “Declaracao
de Bangkok” é relembrada pela recomendagdo de um compromisso
politico renovado e de uma coordenacao aprimorada entre os parceiros,
ao mesmo tempo que destacou a importancia da pesquisa, da coleta e
da analise aprimoradas de dados. Assim, a estratégia é construida em
torno de trés pilares principais:

1. Fortalecer a participacdo e parceria do governo;
2. Interromper a hanseniase e suas complicagdes;
3. Acabar com a discriminacdo e promover a inclusao.

A estratégia prop0Os intervengdes-chave para atingir as metas,
incluindo a deteccdo precoce de casos, antes que as deficiéncias visiveis
surgissem. Para isso, focou-se especialmente as criangas, para se reduzir
as deficiéncias e a transmissao, além de melhorar a cobertura de servicos
de satde e o acesso para as populagdes marginalizadas. O indicador de
incapacidades G2D, nesse caso, foi ainda mais reforcado, visando reduzir
a taxa de casos novos com deformidades visiveis para menos de um caso
por um milhdo de habitantes.

A andlise da situacdo atual da hanseniase fez com que a OMS
reconhecesse alguns desafios remanescentes no controle da doenca. No final
de 2018, o GLP-OMS iniciou consultas com seu Grupo de Aconselhamento
Técnico (TAG) e outros 6rgaos cientificos e operacionais, com o objetivo
de discutir os desafios ainda existentes — que estdo listados no Quadro 1.
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Quadro 1 - Desafios atuais para o controle da hanseniase?

e Atraso na deteccdo e Sistemas de vigilancia de rotina ndo instalados
e Diminuicdo da experiéncia em hanseniase e Lacunas significativas
na pesquisa
* Engajamento significativo dos atores e Migracdes interessadas
e Estigma e discriminacdo profundamente e Sistemas de informagao
de satde

incorporados fracos
e Acesso limitado ou encaminhamento para e Transmissdo zoonética
em algumas

servicos de cuidados essenciais areas
e Expansao (AMR) e monitoramento de

eventos adversos

Surge, entdo, a “Estratégia Global para Hanseniase 2021-2030".
Essa nova estratégia prevé um mundo com Zero hanseniase, com nenhum
caso de incapacidades e nenhum estigma ou discriminagao até 2030. O
objetivo, como antes, é eliminar a hanseniase no sentido de interrupgao
da transmissdo. As metas propostas para 2030 incluem: 120 paises nado
relatando novos casos autéctones, uma reducao de 70% no niimero anual
de novos casos detectados, uma reducao de 90% no ntimero de novos
casos com taxa de deficiéncia de grau 2 — por um milhdo de habitantes —, e
uma redugao de 90% na taxa — também por um milhdo de habitantes — de
novos casos de hanseniase entre criangas®.

A estratégia é baseada em quatro pilares: (1) implementar roteiros
integrados para zerar os novos casos de hanseniase, desenvolvidos em todos
os paises endémicos; (2) aumentar a prevencdo da hanseniase juntamente
com a detecgdo ativa integrada de casos; (3) gerenciar a hanseniase e suas
complicagdes e prevenir novas incapacidades; e (4) combater o estigma e
garantir que os direitos humanos sejam respeitados. Obviamente, tanto os
paises de alta quanto de baixa carga devem adotar a estratégia e, entdo,
adaptar suas metas e pilares estratégicos aos seus contextos nacionais e
subnacionais especificos.

A quimioprofilaxia também é claramente mencionada como um
topico importante da nova agenda. Além disso, o estigma e a discriminagao
sdo enfrentados com maior interesse, como pode ser observado pela
recomendacdo da adogdo dos “Principios e diretrizes para a eliminagao
da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e suas
familias”, documento apresentado pela Organizacdo das Nacdes Unidas
para os Direitos Humanos — Comité Consultivo do Conselho em 2015, pelo
reconhecimento da necessidade de inclusdo de organizacdes e redes de
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pessoas afetadas pela hanseniase, pelo declarado interesse na revogacao
de leis discriminatérias e pela recomendacgdo da organizagao de sistemas
para monitorar a reducdo do estigma nas comunidades.

Congregando todas essas iniciativas de enfrentamento, o fato mais
recente foi o lancamento da “Parceria Global para a Hanseniase Zero”
(Global Partnership for Zero Leprosy — GPZL)*. Essa iniciativa foi lancada em
2018, com o objetivo de facilitar o alinhamento da comunidade envolvida
no enfrentamento da hanseniase e acelerar a acdao colaborativa efetiva
em direcdo a hansenfase zero, considerando a declaracdo tripla — sem
doenca, sem deficiéncia, sem discriminagdo e estigma — na preparagao da
“Estratégia Global da OMS para a Hanseniase 2021-2030”. A GPLZ é uma
coalizao de instituicoes e individuos com forte compromisso de eliminar
a hanseniase como um problema de satde publica. A coalizao inclui
organizagdes notaveis, com uma longa histéria de luta contra a hanseniase,
como Novartis, ILEP, Fundacao Sasakawa e a Associacdo Internacional
para Integracao, Dignidade e Avango Economico (IDEA). Igualmente, estao
representados nessa parceria a Associacdo Internacional da Hanseniase
(ILA), representantes de programas de controle da hanseniase de paises
endémicos e membros da comunidade académica.

Essa parceria global visa coordenar estratégias e inovagdes como
resultado de suas consultas e trabalhos de grupo, além de facilitar a adogao
das melhores praticas definidas pelos grupos de trabalho. Além disso, o GPZL
deseja ser uma voz de defesa e arrecadagao de fundos. Por ser uma coalizao
de instituicoes e individuos, a GPLZ tende a coordenar a acao entre os seus
lideres de forma a diminuir a possibilidade de duplicagao de esforcos entre
eles. Como a hanseniase € a principal preocupagao das politicas nacionais
de satde de paises endémicos, a GPLZ aborda a questao da propriedade dos
programas nacionais de hanseniase com a devida prioridade. Na mesma linha,
a participacao de pessoas afetadas pela hanseniase como membros da Equipe
de Lideranca da GPLZ e nos grupos de trabalho é totalmente endossada.

Enfrentamento da Hanseniase no Brasil e Sao Paulo

Adiversidade cultural, racial e operativa do Brasil, tdo bem refletida
nas posturas e nas caracteristicas de suas diferentes regides, reflete-se no
enfrentamento da hansenfase — como seria esperado. Mesmo que a doenca
seja a mesma, seu comportamento se adequa ao grupo social que atinge,
ndo somente em sua expressao nosolégica como na reagao organizada do
poder publico em sua equacgao. Tal diversidade se evidencia, por exemplo,
pela predominancia de casos virchowianos no Rio Grande do Sul, justificado
por ser uma regido de baixa prevaléncia para a doenca durante largo
periodo®. Trata-se, portanto, de uma endemia antiga, envelhecida. Da
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mesma forma, na mesma regido e de forma anedética, verifica-se que os
descendentes da imigracdo italiana e alema na regido, ocorrida intensamente
no meio do século XIX, parecem constituir o grupo mais atingido pela
hanseniase e especula-se sobre alguma modificagdo da susceptibilidade
genética a doenca pela mudanca de ambiente durante um longo tempo.
Assim, o quadro epidemiolégico e clinico se diversifica em um pais de
contornos continentais, como é o Brasil. Mesmo com essa variedade,
poucas regides resistiram ao poder central da visdo higienista da primeira
metade do século XX, que recomendou o tripé “isolamento, dispensario e
preventérios”. O sistema estabeleceu-se em todos os estados, com maior
ou menor capacidade de investimento na construcdo de leprosarios e na
oferta dos servicos recomendados pelos regulamentos nacionais.

Documentalmente, a endemia em S3o Paulo remonta ao século
XVIIl, quando o governador da capitania tomou medidas “em vista dos
danos que produziam os esmoleres leprosos que se emiscuium com a
populacdo sa”*'. Os primeiros dados da magnitude do problema surgem
em 1820, ano em que se registra a presenca de 295 casos distribuidos
entre sete cidades ao longo da estrada que levava a cidade de Sao Paulo.
A progressiva colonizagdo do interior do estado e a entrada macica de
imigrantes europeus acabou por espalhar a doenga por todo o territério,
aumentando progressivamente o tamanho da endemia.

Mesmo com o surgimento de muitas coisas boas para o combate
a hanseniase, a partir da dedicacdo de nomes ilustres, muito de estranho
e inconcebivel teve guarida no meio médico paulista, como as iniciativas
para a profilaxia da lepra apresentada no VI Congresso de Medicina e
Cirurgia, realizado em Sao Paulo em 1907, que incluiam o isolamento dos
casos em uma ilha. Retomada por Oswaldo Cruz, em 1913, para o Rio
de Janeiro, a recomendacao de internar os casos na llha Grande foi um
assunto acaloradamente discutido no congresso médico paulista. Nele, o
Dr. Guilherme Alvaro, ex-diretor do Servico Sanitéario do Estado, apoiava
integralmente essa ideia, aconselhando que se isolassem os pacientes na
Ilha dos Porcos, no litoral paulista®?.

Em 1915, Emilio Ribas publica o trabalho intitulado Etiologia e
Prophylaxia da lepra, no qual afirma sua convicc¢ao sobre o isolamento dos
doentes, texto que langa os principios norteadores do controle da hanseniase
em Sao Paulo nas décadas seguintes. Portanto, essas ideias de Emilio Ribas
e a discussao das estratégias de controle no Congresso Médico Paulista de
1916 estabelecem os principios do isolamento dos casos em leprosérios e
o tratamento baseado na administragao, por varias vias e apresentagdes, do
6leo de chaulmoogra. Esse tratamento terapéutico continuara a ser usado
e extensivamente estudado pela intelligentsia médica paulista ainda por
muitas décadas.
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Nesse contexto, apds as incipientes e pouco eficientes iniciativas
de controle adotadas no inicio do século, Sao Paulo se destaca por uma
intensa aplicacdo dessas propostas gestadas no Rio de Janeiro, resultando
em um centralizado sistema de controle da doencga através da Inspetoria
de Profilaxia da Lepra, que, no inicio dos anos 1930, comeca a construir
cinco leprosarios, dispensarios e preventérios para o recebimento dos filhos
dos hansenianos internados?®?. Pelo inconteste poder econémico e o forte
alinhamento cientifico com as tendéncias eugenistas, Sao Paulo se torna,
na época, um modelo de implementacdo das ideias de segregacdo dos
pacientes, como bem nos revela Monteiro**:

Enquanto o isolamento foi seletivo em alguns estados
brasileiros, em Sdo Paulo era obrigatério para todas as
pessoas com diagnostico de hansenfase e somente em
Sdo Paulo havia energia suficiente e recursos disponiveis
para implementar tal politica. O modelo paulista também
foi influenciado por o pensamento eugénico do inicio
do século e seu modus operandi foi afetado tanto pelo
“modelo noruegués” que pregava a exclusao dos doentes
e pelo proprio ‘modo campanhista do Brasil.

Uma vez estabelecido o modelo de isolamento, a epidemiologia
da doenca parece restringir-se a esses estabelecimentos. Assim, para o ano
de 1934, a Inspetoria de Profilaxia da Lepra refere os curiosos dados de
1.277 casos novos, dos quais 1.003 (79,2%) foram internados. Em 31 de
dezembro de 1934, havia 3.795 doentes internados, com 269 6bitos e 201
casos de fugas, sendo que 124 desses ultimos foram reinternados*. Para
1936, o nimero de isolados sobe a 5.620. Os ndimeros sao dispares, mas
o esforco de profilaxia é intenso, ao ponto de Salles Gomes Jr., dirigindo o
servico de lepra, escrever uma singela carta ao Dr. Arthur Neiva — sanitarista
e celebrado pesquisador que criou o Instituto Biolégica —, informando que
“O servigo de Sao Paulo vai muito bem e espero que dentro de dez (10)
anos a situacao aqui sera de vitéria completa”. Infelizmente, ndo é o que
acontece. Como esperado, a endemia aumenta progressivamente e os
leprosarios acumulam doentes; com isso, constroem-se os preventérios para
os separar profilaticamente e receber os filhos desses asilados. Nos anos
gue se seguem, mesmo com a introdugao do tratamento sulfonico, o curso
da endemia parece nao se modificar de forma significativa.

Nesse sentido, a Comissdao de Prospeccdo da Luta Contra a Lepra,
ja em 1966, emite parecer assinado por Lauro de Souza Lima, Aguiar
Pupo, Nelson de Souza Campo, entre outros, afirmando que “Ap6s longa
experiéncia de 40 anos, a profilaxia da Lepra em S. Paulo [...], ndo atingiu
a diferencial de sua expressa finalidade: o declinio da endemia”*. Reiteram
que a “[...] leprose prossegue em ascensdo desalentadora, a despeito do
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mais amplo aparelhamento sanitario que o Estado de Sdo Paulo montou
no pais”. Ainda, propde modificagdes no modo de agir do DPL, focadas
na privilegiada atuagdo dispensarial, que passaria a ter papel ativo em
confronto a condigdo passiva dos ambulatérios, na ampla calmetizacao
(BCG) dos contatos com teste de Mitsuda negativo ou de resultado duvidoso,
e na educacdo sanitaria nos dispensarios, nos domicilios e na comunidade.
Mesmo com a vontade de avangar na luta contra a hanseniase, em plena
era sulfonica, o desalento intrinseco a esse grupo de notaveis hansenélogos
foi preocupante e se traduziu nas consideragdes incluidas nesse parecer
que merecem transcricao integral:

A alta cifra de 85% dos doentes internados é constituida
por lepromatosos, forma poli-infetante e incuravel, de
cronica evolugdo e baixa mortalidade, que invade
lenta e progressivamente o organismo, no decurso
de decénios de desajuste social e fisica invalidez; é o
residuo irreversivel da lepra que se oculta sob o peso
de mistico e milenario conceito popular, constituindo
plimbeo 6nus sanitario®.

Os dados epidemiolégicos nesse momento sdo de interesse.
Refere-se, para 31 de dezembro de 1965, a existéncia de 27.244 casos
em tratamento nos dispensarios e 4.237 doentes internados nos cinco
leprosarios do interior, o que poderia configurar uma prevaléncia de
2,1 casos por mil habitantes, ou 21 casos por 10 mil habitantes, o
que colocaria o estado muito longe da meta estabelecida pela atual
proposta de eliminagdo da hanseniase como problema de satde pdblica
da Organizacdo Mundial da Satde. De qualquer forma, o grafico
representativo da incidéncia merece ser transcrito (Figura 3), assim como
a explicagdo para o declinio que demonstra ao final da série. Dizem
os signatarios que “A queda da incidéncia é indice administrativo de
busca deficitaria casos novos, desde que a prevaléncia se mantenha em
direta relacdo com a expansao demografica do Estado”. Entretanto, essa
diminuicdo, com eventuais ascensos operacionais e que se tornara lenta
e continua, parece muito consistente com as medidas de isolamento —
corretas ou ndo —, seja pela adogao da sulfonoterapia ja de longa data,
pela qualidade e extensdo da atencdo aos doentes — humanizada ou
ndo —, ou pelo continuo progresso das condi¢des sociais e econdmicas
de Sao Paulo.
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Figura 3 — Taxa de incidéncia da hanseniase em Sdo Paulo, no periodo de
1924 a 1965
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Fonte: relatério da Comissao de Prospecgdo da Luta Contra a Lepra no Estado de
Sao Paulo, 1966.

Ao mesmo tempo em que adota as medidas de profilaxia preconizadas
pela leprologia nacional e internacional da época — que hoje nos parecem
improprias —, Sao Paulo se afirmou como um dos centros mais promissores
nos estudos sobre a hanseniase. O conhecimento clinico sobre a doenca
avanga a passos largos com os trabalhos de Lauro de Souza Lima, Reynaldo
Quagliato, Abrahao Rotberg, Jodo de Aguiar Pupo, Sales Gomes Junior, Adolfo
Lindenberg, Abilio Martins de Castro, Nicolau Rossetti, Alcantara Madeira,
Nelson de Souza Campos e Luiz Marino Bechelli. Esse tltimo, inclusive, foi
de importante influéncia para o Brasil ao assumir o cargo de chefe da Unidade
de Lepra junto a OMS, em Genebra — posto que ocupou de 1962 a 1972.
Mais recentemente, essa pléiade de pesquisadores e clinicos se completou
com Rubens Nobrega, José Martins de Barros, Walter Belda, Diltor V. A.
Opromolla e Raul Negrdo Fleury, entre outros. Nesse caso, Fleury foi um
insigne patologista em hanseniase, tornando-se, como Charles Kamalam
Job, da India, um dos mais importantes patologistas do mundo nessa area.

Dermatologistas de renome também se dedicaram a causa, como o
Professor Sebastido de Almeida Prado Sampaio e a Professora Neuza Lima
Dillon. A produgao cientifica foi intensa, principalmente no entendimento
dos aspectos clinicos da hanseniase. Essa experiéncia e producao literaria
sobre a doenca levaram o Brasil, junto a india, a se transformar em um
importante centro de conhecimento e expertise clinica acerca da hanseniase,
quadro que se mantém inalterado até hoje. Certamente, a contribuicdo da
ciéncia internacional, particularmente no que se refere aos avangos no
entendimento fundamental da imunologia do hospedeiro, sao irrefutaveis,
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mas, reitere-se, a expertise clinica da hanseniase continua a centrar-se quase
que exclusivamente no Brasil e na india.

Ap6s o movimento profilatico iniciado por Emilio Ribas — firmado,
modernizado e ampliado, dos anos 1930 até 1950, pelos histéricos nomes
supracitados —, ocorre um marco crucial na gestdao da endemia no estado
em 1967. Trata-se das modificagdes promovidas na Secretaria da Satde pelo
seu novo titular, o Professor Walter Leser. Ele, por sua vez, nomeia o Dr.
Abrahao Rotbeg como diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL).
A proposta fulcral era a abertura dos leprosarios, a interrupgao do isolamento e
um novo olhar sobre a atengdo social aos pacientes, ainda que permanecesse
uma forte preocupacao popular em relagdo ao contagio pela doenca.

Esse foi o momento de reorientagao fundamental para uma nova
abordagem da endemia, resultando, além das radicais modificagdes
na estrutura da Secretaria, na reorganizacdo do préprio programa de
controle. De fato, as atribuicoes do DPL foram alteradas, tendo-se em vista
o fim do isolamento compulsério. Institui-se, entdo, o Departamento de
Dermatologia Sanitaria em 1967, que seria extinto dentro de dois anos
com a criagdo do Instituto de Satde, agregando-se uma nova Divisao de
Hansenologia e Dermatologia Sanitaria, subordina a Coordenadoria de
Assisténcia Hospitalar®®.

Entretanto, essas drasticas mudancas administrativas ndo chegam a
transformar essencialmente as condutas sobre a hanseniase, principalmente
no que se refere ao intento de Rotberg em abolir a internacdo compulséria
e em reintegrar essas pessoas asiladas e isoladas da sociedade e do meio
familiar. Mesmo com a vigéncia do Decreto n®968, de 1962, que encerrou a
obrigatoriedade da internacao compulséria, os médicos paulistas envolvidos
na atencdo a doenga ndo acataram integralmente essa normativa, fazendo
com que as internagdes continuassem. De certa forma, o préprio decreto
era ambiguo, pois ndo deixava de prever a possibilidade de internacao. O
decreto s6 foi mais assertivo ao revogar os artigos 133 e 183 do Decreto
n? 16.300, de 31 de dezembro de 1923; o artigo 183 era justamente o
que estipulava o isolamento nosocomial dos casos. Porém, os préprios
pacientes, mesmo podendo continuar seu tratamento em centros de satide
integrados ou em hospitais da rede de saltde existente, continuaram nos
asilos por questdes de subsisténcia social e econébmica’®®. Agrega-se a isso
a ruptura dos lagos familiares devido a longa separacdo a que os doentes
foram submetidos. Alids, muitos deles ndo seriam bem recebidos de volta
a suas familias, ou eles préprios ndo desejavam retomar esses lagos. Assim,
a existéncia e a necessidade do isolamento permaneceram uma realidade
até hoje, ainda que para uma diminuta parcela de casos remanescentes.

Considerando as condicoes de elevado interesse cientifico sobre a
hanseniase durante o século XX, Sdo Paulo se tornou, enfim, o centro de
experimentagao e estudo de diferentes opcdes terapéuticas em torno de uma
doenca reconhecidamente sem tratamento eficaz a época. Exatamente por
essa efervescéncia criativa em torno do desconhecido é que a criatividade
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encontra terreno fértil. No que tange a terapéutica, muita experimentacao
foi realizada sob uma orientacdo mais clara acerca das suas potencialidades.
Assim, da mesma maneira que medidas exéticas de profilaxia eram propostas,
experimentaram-se diferentes meios de tratamento que se enquadram nessa
qualificagdo. Aqui, menciona-se, por exemplo, o uso de injecdes endovenosas
de azul de metileno*-*® e o uso do alcool, também por via endovenosa, para
combater a dor leprética®. O 6leo de chaulmoogra foi sistematicamente usado
como tratamento terapéutico provindo da India, mas que se provou ineficaz
apos ser estudado nos leprosarios do estado de Sao Paulo. Por seu lado, Sao
Paulo notabilizou-se pelos avancos terapéuticos quando do advento das
tiosemicarbasonas, trazidas da experiéncia com o tratamento da tuberculose,
e das sulfonas na década de 1940. Progressivamente, medicamentos, em
particular a diamino-difenil-sulfona (DDS), mesmo com seus efeitos toxicos
ja identificados por Lauro de Souza Lima, assumem a preferéncia por seus
resultados clinicos e bacteriol6gicos evidentes.

Nessa linha, é de relevancia mundial o trabalho de Opromolla®,
apresentado em 1963, sobre o uso da rifampicina, droga bactericida
paradigmatica no tratamento de hansenfase até hoje. No campo do
tratamento medicamentoso, seguem-se outros estudos como o uso da
kanamicina*', da terramicina e da talidomida nas reacées hansénicas —
substancias introduzidas no Brasil para esses estudos por Almeida Sampaio
e Nelson Proenga*. Da mesma forma, o interesse pela atencdo cirtrgica
as lesdes de nervos periféricos e as deformidades causadas por elas foram
preocupagdo dos médicos paulistas. No primeiro caso, salientam-se os
estudos de Eurico Branco Ribeiro e Paulo Homem de Melo, e, nas cirurgias
plasticas, as propostas de Luiz Eugénio Reginato e Roberto Farina.

Por ltimo, cabe ressaltar que tao avultada produgdo cientifica nao
poderia ser melhor aproveitada e difundida, nacional e internacionalmente,
sem um devido tratamento bibliografico. Essa tarefa coube a bibliotecaria
Luiza Keffer, ao longo de 36 anos de trabalho junto ao Instituto de Sadde
e ao DPL. Além de organizar um extenso acervo de livros, livros raros,
documentos, monografias e revistas, Luiza Keffer produziu extensos volumes
intitulados “Indice Bibliografico da Lepra”, que auxiliaram a atuagio
académica de varias geracdes de prof|55|ona|s da area e que atenderam
ao interesse por referéncias literarias de médicos de todo o Brasil e das
Américas. Posteriormente, esse acervo foi recebido, reunido, reorganizado e
muito ampliado pela biblioteca do Instituto Lauro de Souza Lima, em Bauru,
assumindo a relevante posicdo de centro colaborador da Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informacao em Ciéncias da Satde (BIREME) e
constituindo-se em uma das mais completas bibliotecas em hanseniase do
mundo. Correta e merecidamente, esse local recebeu o nome de “Biblioteca
e Centro de Documentacao Luiza Keffer”.

Outra vertente de relevo no enfrentamento da hanseniase em Sao
Paulo foi a participacdo primordial, constante e efetiva das organiza¢oes
ndo governamentais interessadas nessa causa. Esse auxilio foi dado desde o
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inicio do enfrentamento organizado a endemia, ainda se mantendo fulcral
atualmente. Os exemplos sdo muitos... A primeira instituicdo interessada
no cuidado dos pacientes de hanseniase foi a Associacdo Protetora dos
Morféticos, fundada em Sao Paulo em 27 de maio de 1917, sob a presidéncia
de Mathilde Macedo Soares. Em comum acordo com a Santa Casa de
Misericérdia, ela promoveu a constru¢cdo do primeiro leprosario modelo
no estado, o Asilo Santo Angelo, fundado apenas em 1927. No entanto,
a Associacdo teve importante funcao de estimular a melhoria da atencao
direcionada aos hansenianos e a construgao de asilos e preventérios*. Em
fevereiro de 1926, na cidade de Sdo Paulo, foi fundada a Sociedade de
Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra, por iniciativa de Alice
Toledo Ribas Tibirica. Exemplificando o papel de lideranga de Sao Paulo, essa
entidade tratou de incentivar e motivar a criacdo de inimeras congéneres
pelo pais, que atuaram diretamente em trés grandes objetivos: pressionar
o Estado brasileiro a atuar contra a endemia de hanseniase, auxiliar na
viabilizacdo e construcdo de asilos-colonias para efetivar o isolamento,
organizar, dirigir e viabilizar a instalagdo de preventérios para filhos indenes
de hansenianos isolados, conforme ja constava no Regulamento de 1923.%
Alice preocupava-se particularmente com a atencdo e com a educagao
das criangas portadoras da doenca. Sua presenca marcante lhe grangeia
a atengao da sociedade paulistana ao realizar repetidas atividades sociais
com vistas a angariar fundos para a Sociedade, chegando ao ponto de
escrever, por seu apoio politico, uma coluna no jornal Correio Paulistano,
divulgando noticias sobre a lepra®. A atuacao de Alice Tibirica foi intensa,
desencadeando na criacado da Federacao das Sociedades de Assisténcia aos
Lazaros e Defesa Contra a Lepra, da qual foi presidente entre 1932 e 1935.
Ela é substituida por Eunice Weaver, outra importante figura feminina na luta
contra a hanseniase. Essa federacao teve relevante atuacao nacional, com
representacdo em quase todos os estados e no distrito federal, assumindo
importante papel junto ao governo Vargas, do qual consegue apoio politico
e financeiro para suas atividades®.

Vinculada a pesquisa e atengdo a hanseniase, salienta-se a Fundagao
Paulista Contra a Lepra, que surge em 15 de fevereiro de 1934 gracas a
doagao de um benemérito da sociedade paulistana, o Conde de Lara. Ele,
em conjunto ao DPL, estabelece o Instituto de Pesquisas Terapéuticas,
conduzido por Antonio Carlos Mauri e W. A. Hadler. Esse conjunto era
conhecido também como Instituto de Leprologia Conde de Lara, e sediava
o Departamento de Profilaxia da Lepra de Sao Paulo, a Sociedade Paulista
de Leprologia (SPL) e o Dispensario Distrital do DPL da Secretaria de Satide
Pablica e Assisténcia Social do Estado. A sede do Instituto ficava na rua
Domingos de Morais n® 2.463, na capital, e contava com amplas instalagoes
para suas atividades académicas e de pesquisa, incluindo biblioteca,
laboratérios e um biotério. A criacao dessa fundagao teria sido motivada pelo
desejo das autoridades de satide em limitar a forte presenca que o trabalho de
Alice Tibirica exercia sobre os leprosarios do estado*. De fato, a Sociedade
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de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra realizava suas agoes
sem a anuéncia ou participagdo compartilhada com o DPL. Apés décadas
de atividades conjuntas, a Secretaria da Satde constréi prédios préprios na
Rua Dr. Enéas Carvalho de Aguiar para sediar seus servicos, e os transfere
para as novas instalacdes, o mesmo acontecendo com a Sociedade Paulista
de Leprologia. Mesmo que essa mudanga tenha encerrado uma longa e
proxima relacdo com as atividades de controle da endemia no estado de
Sao Paulo, a Fundacdo continuou a apoiar as atividades governamentais e
da Sociedade Paulista de Leprologia. Nesse sentido, dado o elevado custo
de producdo da revista da SPL e dos servicos e comutagdo bibliografica, a
Fundagao permaneceu financiando integralmente essas atividades.

Essa separacdo do poder publico trouxe um certo declinio nas
atividades e na presenca efetiva da Fundagao. Posteriormente, nos anos
1990, a fundagao iria ainda sofrer com uma profunda modificagdo em sua
organizagdo: um novo grupo de médicos hansenélogos e outros profissionais
da salde, que ja apresentavam sélida e relevante atuacao no enfrentamento
da endemia como gestores e técnicos da Secretaria da Satde de Sao Paulo,
assume sua direcado e promove uma nova estrutura de funcionamento.
Passando a se chamar Fundacao Paulista contra a Hanseniase, ela se
consolida como a mais ativa instituicdo privada apoiadora das atividades
de controle da doenga em Sao Paulo, principalmente na area da educagao
em salde, da assisténcia social as pessoas afetadas pela hanseniase e no
fomento a pesquisa, atividades com que a Fundagdo ainda hoje se distingue
com excelentes resultados.

As atividades de controle no Brasil foram apoiadas também por
organizagdes ndo governamentais estrangeiras. Apés um periodo de atuagao
descoordenada em muitas localidades no pais, a Divisdao Nacional de
Dermatologia Sanitaria do Ministério da Salde, entdo dirigida pelo Professor
Aguinaldo Gongalves, em meados dos anos 1980, resolve chamar todas essas
organizagdes para se unirem em um esforco comum, coordenado e organizado
em torno da legislacdo sanitaria brasileira a fim de otimizar as agdes dessas
entidades e regular sua atuagao. Nisso, destacou-se a Comissao Evangélica
de Reabilitacdo de Pacientes de Hanseniase, dirigida pelo reverendo Jorge
Macedo, que, inicialmente, foi representante exclusiva da American Leprosy
Missions Inc. (ALM), assumindo progressivamente a representagao de outras
agéncias¥. Além da ALM, ha a Deutsche Lepra- und Tuberkulosehilfe e. V
(DAHW), uma organizacdo alema que se instala no Brasil desde o final dos
anos 1950, a Netherland Leprosy Relief (NRL), da Holanda, a Associazione
Italiana Amici di Raoul Follereau (AIFO), e a British Leprosy Relief Association
(LEPRA), todas com presenca marcante no pais. Muitas delas atuaram no
estado de Sao Paulo, particularmente a ALM e a DAHW, com intenso trabalho
associado ao Instituto Lauro de Souza Lima da Secretaria da Satde e ao apoio
do programa estadual de controle da hanseniase. Essas organizacdes, que
atuam no Brasil até os dias atuais, foram fonte importante de apoio técnico
e financeiro para o enfrentamento da hanseniase em Sao Paulo, facilitando



H 50 - Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

o treinamento de pessoas, tanto em servicos locais quanto internacionais,
apoiando pesquisas, financiando a publicagdo de textos técnicos, facilitando
a melhoria de instalagdes e suprindo equipamentos de laboratérios, insumo,
sapatarias ortopédicas e servigos de fisioterapia para a reabilitagdo de pessoas
afetadas pela hanseniase.

No contexto nacional, o ponto de virada ocorre em marco de 1976,
com a realizagdo da Conferéncia Nacional para Avaliacdo da Politica de
Controle da Hanseniase, em Brasilia, promovida pelo ministro da Satde
Paulo de Almeida Machado. Para o estado de Sao Paulo, precede essa
conferéncia uma reunido estadual, com a participagdo do ministro, realizada
em Bauru, nos dias 12 e 13 do mesmo més, no entao Hospital Aimorés —hoje
Instituto Lauro de Souza Lima. O texto dessa reunido é levado ao encontro
em Brasilia, contribuindo fortemente para adogdo de novos principios
do controle da doenca, entre os quais se salientam a introdugao da nova
terminologia — hanseniase —, um esforco histérico do Professor Abrahao
Rotberg, em plano nacional, como passo inicial para a desestigmatizacao
e para a remogdo das barreiras culturais. Adiconalmente, foi proposto
incentivar hospitais e servigos gerais de satide que ndo fagam restricdes ao
atendimento de pacientes com hanseniase e abolir a prética do afastamento
dos recém-nascidos de seus pais enfermos.

Dentro desse cenario de modificagdes estruturais, a participagao
coesa das organiza¢des ndo governamentais e uma nova e dinamica atuagao
do Programa Nacional de Controle da Hanseniase, sediado na Divisao
Nacional de Dermatologia Sanitaria do Ministério da Satide (DNDS/MS),
Sao Paulo moderniza-se na atencdo a endemia. Passa a adotar terapéuticas
modernas, principalmente o regime DNDS (dapsona+rifampicina), e, na
década de 1990, a PQT, recomendada pela OMS. A conducao do programa
de controle foi sempre ocupada por profissionais bem formados e vinculados
a academia, interessados em efetivamente controlar a endemia e conectados
as tendéncias internacionais, principalmente com as propostas da OMS.
A prépria afirmacéo do Sistema Unico de Satde (SUS) e, particularmente,
seus principios de universalidade e integralidade, procurou desvencilhar
os doentes do antigo sistema asilar e vertical, garantindo atendimento
integral e de alta qualidade nas referéncias definidas dentro do sistema
publico de satde do Estado. Assim, a cidade de Sao Paulo passou a contar
com centros abertos a comunidade, mas com expertise afirmada, como é
o caso do Ambulatério de Dermatologia da Universidade Federal de Sao
Paulo (UNIFESP), do Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo (USP), da Santa Casa de Misericérdia, além das
varias Unidades Basicas de Satde (UBS) distribuidas em todo o municipio.
O mesmo fendmeno acorre no interior do estado, onde as unidades de
referéncia sdo definidas na maioria dos municipios, ou onde o sistema
hierarquizado de regionalizacdo garante uma atencdo de qualidade aos
casos de hanseniase. Da mesma forma, os antigos leprosarios passaram
por modificacdes, ndo mais recebendo internagdes de isolamento. O
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antigo sanatério Aimorés de Bauru se transformou em um instituto de
pesquisa reconhecido internacionalmente, com intensa atuagao em ensino,
assisténcia especializada a casos complexos e estudos na area da clinica,
cirurgia e imunologia da hanseniase, e o Asilo Col6nia Pirapitingui, o
Hospital Francisco e o Hospital Francisco Ribeiro Arantes se constituiram
em uma reserva asilar para casos residuais de dificil reinsercao social, tendo
grande parte de seu espaco transformado em area residencial.

O declinio da hanseniase na Europa, desde o século XVI, deu-se
mais pela melhoria das condi¢des socioecondmicas daquela regiao do que
por medidas de isolamento ou terapéuticas. A presenca de outras doencas
emergentes, como a tuberculose e a peste, ou mudancas na imunidade do
hospedeiro também podem ter contribuido para esse alento, porém continua
como um problema epidemiolégico*®. Mantida a devida cautela com as
diferencas entre a Europa e o estado de Sao Paulo, ndo se pode deixar de
perceber certa aproximacao no que se refere as medidas, a efetividade dos
tratamentos e aos resultados alcancados nesses dois casos.

A Figura 4 nos mostra o constante descenso da taxa de prevaléncia
e da taxa de deteccdo de casos novos ao longo da série histérica 1985-
2020. A forte inflexao da taxa de prevaléncia em torno de 1991 se deve a
adogdo da PQT-OMS e, principalmente, aos conceitos ligados a estratégia
de “Eliminacao da hanseniase como problema de satde publica até o ano
2000”, também da OMS, em que um caso deveria ser efetivamente retirado
da prevaléncia ap6s o término de seu tratamento regular.

Figura 4 — Série histérica. Taxa de prevaléncia e taxa de detecgdo em Sao
Paulo, Brasil. Coeficiente de Detecgao por 100 mil habitantes e Coeficiente
de Prevaléncia por 10 mil habitantes

14

12

10 \/\_\

1985
1986
1987
1988
1989
1990
1991
1992
1993
1994
1995
1996
1997
1998
1999
2000
2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019
2020

Taxa de detecgdo Taxa de prevaléncia

Fonte: a partir de dados da Divisdo Técnica de Vigilancia Epidemiolégica da
Hanseniase/CVE/CCD/SES/SP.
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Em 2021, o estado de Sdo Paulo se encontrava com uma endemia
pequena e controlada. Tal resultado foi devido as suas condigoes
socioecondmicas privilegiadas, a sua trajetéria de cuidados continuos
e de alta qualidade ao longo dos séculos XX e XXI, a presenca de uma
rede de atencdo de qualidade e continua por todo o seu territério, e,
finalmente, a participacdo solidaria e constante de organizacdes sociais
ndo governamentais, que complementaram e estipularam as ac¢des oficiais
de forma coesa e fundamental.

Entretanto, alguns desafios ainda se apresentam. Primeiro, a
dificuldade de se pensar na erradicagao de uma micobactéria teldrica, como
é o caso do M. leprae—ela, provavelmente, ird permanecer no bioma terrestre
ainda por muitos séculos, independentemente do reservatério que use para
sua manutengdo. Segundo, as correntes migratérias, tdo caracteristicas de
um estado desenvolvido e acolhedor como Sao Paulo, podem significar uma
fonte de manutencao desses casos. Por isso, a deteccao de deformidades
de grau 2 em casos novos e em criangas sdo indicadores que devem ser
continuamente monitorados, pois sao eles que alertam para mudancas
negativas no perfil epidemiol6gico da endemia. A prevaléncia oculta é outro
fator que deve ser levado em conta*, e a recente identificacdo de casos
lepromatosos avangados em diferentes partes do estado sdo preocupantes,
exigindo que as medidas de controle se mantenham de forma continuada.
Nesse sentido, o conhecimento sobre a hanseniase pelos profissionais de
salde é necessidade imperiosa, e a acao das autoridades governamentais,
importante. E igualmente preciso a continuidade de cursos formadores de
médicos e outros agentes de satde.

Mantidos os devidos cuidados em satde e na qualidade da
educacdo, nos aspectos sociais e no contexto econémico, Sdo Paulo
podera manter a hanseniase como um problema de satde pdblica muito
restrito nas proximas geragoes.
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O distanciamento entre a norma legal e a
realidade: o final do isolamento compulsério
dos pacientes de hanseniase em Sao Paulo

Yara Nogueira Monteiro'
Introducao

Sabe-se que a hanseniase esteve presente no Brasil desde a
chegada do colonizador e que aos poucos foi adentrando ao territério, até
se espalhar por todas as suas regides. A historia dessa doenca é marcada
pela sua alta estigmatizacdo e preconceito sendo que os medos gerados
por essa foram aos poucos sendo introjetados no imaginario coletivo, em
especial, no ocidente cristao.

Em principios do século XX, o Brasil assim como Sao Paulo iniciavam
a reorganizacdo sanitaria. Nessa época Sao Paulo apresentava grande
crescimento econdémico e florescimento urbano resultante da lavoura do
café. Estradas de ferro foram construidas, cortando o estado para escoar a
producdo e, com elas, novas cidades foram surgindo. Os capitais afluiam
para a cidade de Sao Paulo impulsionando o comércio e a industria.
Nessa época a forte imigracdo contribuia para o aumento da populacao
de passou de 31.385 pessoas, em 1872, para 574.724 em 1920. Projetos
de modernizacdo foram implantados: iluminacdo de ruas, alargamento
de avenidas, construgcdes de pontes e edificios que atestavam o progresso
paulistano. Entretanto todo esse quadro de desenvolvimento e modernidade
se mostrava incompativel, e até conspurcado, pela hanseniase cuja existéncia
poderia até ameacar a continuidade da vinda de imigrantes, cujos bracos
eram vitais para o crescimento da lavoura cafeeira. Dessa forma, aumentavam
as pressoes sociais para que os governantes elaborassem com urgéncia novas
leis e que medidas fossem tomadas para barrar tanto o crescimento como o
alastramento da lepra pelo estado, e isso incluia coibir a presenca de doentes
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pelas cidades e estradas®. Nessa época, permeada pelos ideais da eugenia,
tem-se o surgimento de leis que propiciaram a implantagdo do isolamento
compulsério em S3o Paulo, cujas caracteristicas e rigor a diferenciariam
daquelas que seriam implantadas no pais vinte anos depois.

Considerando o exposto, o objetivo deste trabalho foi analisar a
trajetoria do isolamento da hanseniase em Sdo Paulo desde a implantacdo da
politica isolacionista até décadas apés seu término. Para isso, analisaremos
as razdes que permitiram que Sdo Paulo descumprisse tanto as normais
legais federais como as estaduais que, em tese, colocariam um fim ao
isolamento. Foi ainda nosso objetivo analisar o distanciamento existente
entre as inten¢des do legislador, constantes na norma legal e a realidade
vivida pelos pacientes ap6s a desinternacdo, assim como os reflexos das
politicas praticadas na vida dos doentes durante e ap6s o isolamento.

Para elaboracdo deste trabalho empregamos a metodologia
proposta pela Histéria das Mentalidades, que tem seu cerne na
interdisciplinaridade, que, de certa forma foi também proposta pela
“Nova Epidemiologia” relembrando Asa Laurell' que destacou a
importancia, e necessidade, dos estudos da Histéria, da Antropologia
e das Ciéncias Humanas, para a melhor compreensao do estudo das
doencas. Neste trabalho utilizamos bibliografias especificas das areas da
Medicina, Histéria, Geografia e do Direito.

Dentre as fontes utilizadas tem-se um grande nicleo formado
pela documentacao oficial, composto de: prontuérios clinicos, discursos
médicos, relatérios e correspondéncia. Um segundo ntcleo foi formado
pelos textos legais que compreendem: a legislacdo federal e a legislacao
estadual, normas e Atos administrativos. Para obté-los foi de grande valia,
além dos sites especificos, a anélise das publicacdes do Didrio Oficial
do Estado de Sao Paulo. Foi ainda de especial importancia a utilizacao
dos jornais paulistas em especial O Estado de Sao Paulo. O terceiro
nicleo das fontes foi constituido pelas entrevistas realizadas com médicos
e pacientes. Essas entrevistas foram de grande valia e delas emergiram
diferentes abordagens que nos permitiram a reconstituicdo da vida que se
seguiu ap6s a desinternacdo a partir da visao dos que a vivenciaram.

A partir da metodologia escolhida e das fontes utilizadas foi
possivel ampliar as vertentes de andlise do tema proposto, o que permitiu
verificar como que a adogdo de determinadas politicas puablicas satde
contribuiram para uma maior estigmatizacao marcando a vida de milhares
de pessoas, tanto as diretamente afetadas pela hanseniase como também

2 O termo “lepra” foi substituido por “hanseniase” a partir da Lei 9.010 de 29/03/95. O artigo 1°
dessa Lei dispde que: “o termo “Lepra” e seus derivados ndo poderdo ser utilizados na linguagem
empregada nos documentos oficiais da Administragdo centralizada e descentralizada da Unido e dos
Estados-membros”. Esclarecemos que: pelo fato de estarmos nos reportando a época anterior a essa lei,
por este texto ndo constituir documentagao oficial e por se constituir em pesquisa cientifica na area das
ciéncias historicas, empregaremos os termos /epra, como também seus derivados, lembrando ser essa a
terminologia utilizada na época em estudo.
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os familiares e equipes de satde. Verificamos ainda que as marcas deixadas
extrapolaram limites atingindo também a sociedade, com repercussoes
nos processos de inclusdo social dos portadores da doenca.

Por fim, cabe lembrar que grande parte da histéria da hanseniase em
Sao Paulo, e do poderoso Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL), esta
profundamente entrelacada ao Instituto de Sadde. Cabe lembrar que este
Instituto, ao ser criado, foi instalado no prédio do DPL, que posteriormente
foi por ele incorporado e transformado na Divisdo de Hansenologia e
Dermatologia Sanitaria (DHDS). Com isso o Instituto de Satde passou
a abrigar todo o servico existente, dentre eles o Setor de Elucidacao
Diagnostica, baciloscopia e a assessoria juridica, além de se tornar herdeiro
de todo o legado documental construido através de décadas.

O crescimento da hanseniase e a participacao da Sociedade Civil

Em S3o Paulo existiu sempre uma forte e importante atuagdo da
sociedade civil na atengdo aos doentes com hanseniase e que sem ela teria
sido extremamente dificil a constru¢ao pelo governo da rede asilar. Alias,
desde o periodo colonial existiam pessoas, grupos e associacdes que de
uma forma ou outra procuravam auxiliar doentes através de doagdes ou
construgdes de pequenos lazaretos.

A partir do século XIX, com o crescimento econdmico de Sao
Paulo, se evidenciou um forte aumento da participacdo da sociedade
civil pelo estado. Esse fato encontra-se interligado a expansao da lavoura
cafeeira que trouxe consigo o aumento da populagdo e da urbanizacao
que tiveram reflexos diretos no crescimento da doenca passando este a ser
visto como um flagelo. O cultivo do café teve inicio no Vale do Paraiba e
foi se expandindo para o interior do estado. De acordo com Saes* (p, 13)
a partir de 1890, os cafezais ja haviam ocupado grande parte do territério
acompanhando as linhas férreas até entdo instaladas: Paulista, Mogiana
e Sorocabana. Com a continuidade da expansdo das lavouras, outras
ferrovias foram sendo criadas como a Araraquarense e a Noroeste.

Em paraleloaexpansdo do café tem-se o alastramento da hanseniase,
conforme fica evidenciado nos censos de pacientes de lepra realizados em
1820, 1851 de 1874 e 1887. Ao se analisar os dados apresentados nesses
censos verifica-se claramente que a doenca seguia a marcha do café seguia
em direcdo ao chamado “Oeste Paulista”, territério que tinha seu inicio
em Campinas seguindo em varias dire¢oes dentre elas: Mogi-Mirim, Casa
Branca, Ribeirdo Preto, Jaboticabal, Jau, Piracicaba. Devido a omissao
dos poderes publicos da época, foram surgindo diversas associagoes
com o objetivo de atender pacientes de hanseniase, muitas delas foram
responsaveis pela fundacao e manutencao de asilos em diferentes regides
do estado, tendo sido formadas a partir, ou com o auxilio de instituicoes
religiosas e que atuavam como elemento aglutinador.
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Alguns hospitais e asilos construidos foram fruto de esforgos
individuais, como foi o caso do Hospital de Itu resultante do empenho do
padre Antonio Pacheco da Silva, que contou com o auxilio de diferentes
fontes. Outros asilos surgiram a partir da iniciativa e uma ou duas pessoas
e somente depois, quando ja em funcionamento é que foi formado um
grupo ou associagdo que se responsabilizariam pela direcdo e manutencao,
como aconteceu em Jundiai, e Amparo. O asilo de Lazaros de Campinas
foi uma excecdo por ter sido criado pela Camara da cidade, porém este
também acabou por ser sustentado gracas ao empenho de doadores
destacando-se Luiz Pereira de Queiroz que ser responsabilizou pela sua
administracdo. Nesse sentido, tanto o surgimento quanto a localizacao
dos asilos se constituem em importante indicador da expansdo da doenca
e da concentragdo de doentes no territério paulista.

Quadro n?® 1 Asilos e Hospitais fundados pela sociedade civil

Nome da Associagao Local do Asilo
Sociedade de Amaro Amparo
Sociedade Sdo Lazaro Angatuba
Sociedade “Jodo Leal de Carvalho” Avaré;
Associacdo Pr6-Morfético de Bauru” Bauru
Associacao “Obreiros da Caridade” Bebedouro
Sociedade de Assisténcia aos Morféticos Botucatu
Associagao Protetora dos Invalidos e Leprosos Casa Branca
Associacdo Beneficente dos Morféticos Descalvado
Santa Casa de Misericordia Guapira
Associacdo “Asilo de Morféticos” Guarei
Sociedade Beneficente Sdo Lazaro [tapetininga
Associacgdo Protetora de Morféticos ltatinga

Padre Antonio Pacheco da Silva Itu

Comissao dos Lazaros Jaboticabal
Associacao Protetora de Morféticos Judiai

Manoel Ferraz de Arruda/ Santa Casa Piracicaba
Sociedade Amparo aos Leprosos Rio Claro
Associacdo Protetora dos Lazaros “Vila Hansen” | Sdo Carlos do Pinhal
Sociedade Beneficente S3ao Manoel do Paraiso
Associacdo Filantrépica Sorocabana Sorocaba
Sociedade Beneficente dos Morféticos Tatui

Fonte: Dados colhidos das obras de Maurano? vol. Il. 65 a 124 e Maurano® p. 96 a 98
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Os asilos eram construidos em locais distantes dos centros urbanos
e mantinham-se através de esmolas e doacdes e era raro o recebimento de
algum tipo de auxilio governamental. Havia uma grande diversidade entre
os asilos, alguns eram grandes e apresentavam acomodagdes adequadas,
outros pequenos e precarios, e ainda tinha aqueles que, apesar do nome,
nao passavam de um aglomerado de casas. De forma geral a precariedade
imperava, nem sempre havendo alimentacdo ou alguma forma de
atendimento médico e com isso muitos deles acabavam por representar
apenas uma espécie de pouso a ser utilizado por doentes em transito.
Nesse contexto diversas associacdes foram criadas com a finalidade de dar
atendimento e/ou auxiliar doentes, sem que, isso conseguisse realmente
transformar esses locais em algum tipo de asilo de fato.

Quadro n? 2 Associacdes que faziam atendimento a Leprosos

Nome da Associagao Local de atuacao
Associacdo Beneficente dos Morféticos Espirito Santo do Pinhal
Assisténcia Sao Lazaro Guaratingueta
Associacdo “Damas de Caridade Itapira

Sociedade Protetora de Lazaros Itararé

Associacdo Protetora de Morféticos Jundiai,

Sociedade de amparo aos leprosos Limeira,

Sociedade Mogi das Cruzes Mogi das Cruzes
Associagdo Auxilio dos Mendigos Mogi Mirim
Assisténcia Social a Mendigos Presidente Prudente
Sociedade Sdo Lazaro Sao Luiz do Paraitinga
Sociedade Sao Lazaro Sao Miguel Arcanjo
Sociedade Beneficente dos Morféticos Tieté

Fonte: Dados colhidos das obras Maurano' vol. Il p. 65 a 124 e Maurano? p. 96 a 98

Em suma, perante a omissdo dos poderes publicos, ficava a cargo
da sociedade civil resolver a situacdao dos doentes de sua regido. Dessa
forma, a filantropia acabou sendo uma importante forca constituidora
de asilos pelo interior do estado de Sao Paulo. Entretanto, e de acordo
com Magalhdes® (p. 3), o grande problema era a manutencdo desses
espagos, uma vez que nem sempre havia recursos suficientes para prover
a alimentagdo. Assim era comum que os asilados saissem mendigando
pelas estradas e cidades para adquirir sua propria subsisténcia. Esse fato
contribufa para aumentar o panico da populacdo com relagdo a lepra que,
por sua vez, pressionava ainda mais as autoridades para que atuassem
efetivamente contra a doenca
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Nesse meio tempo, médicos, politicos e intelectuais, com posturas
divergentes, se posicionavam sobre o assunto travando debates em jornais
e nas academias sem que, no entanto, nada de concreto fosse realizado.

Perante essa situagdo, a sociedade civil comecou a se organizar
com o objetivo de construir asilos regionais que pudessem atender ao
crescente niimero de doentes, e com isso foi criado a o “Convénio das
Municipalidades” em 192 que reunia esforcos das diferentes associacoes
que se aliariam as Camaras Municipais para viabilizar a constru¢ao de
grandes instituicdes que substituissem os pequenos asilos e hospitais. Para
tal o modelo a ser seguido seria a do Asilo de Santo Angelo, que vinha
sendo construido pela Santa Casa, e que seria inaugurado em 1928. Assim,
um dos critérios adotados para a escolha dos locais onde se instalariam as
novas instituicoes foi o de ter acesso através de estradas de ferro existentes
na época: Central do Brasil, Sorocabana, Mogiana e Noroeste.

Através dos esforcos centrados no Convénio das Municipalidades,
trés grandes instituicdes foram planejadas, verbas foram captadas e grandes
areas foram compradas nas regides de Itu, Casa Branca e Bauru. As
construcdes ja comegavam a ser erguidas quando o governo paulista, em
apoio a Inspetoria de Profilaxia da Lepra, deu inicio a politica de isolamento.

A implantacao do isolamento compulsério e o poder do Departamento
de Profilaxia da lepra

A Revolucdo de 1930 acabou sendo um marco na politica
profilatica paulista, uma vez que o grupo médico que galgou o poder era
partidario do isolamento compulsério. Desse modo, e a partir de entao,
todos os esforcos da Inspetoria de Profilaxia da Lepra foram direcionados
para a viabilizacao da internagdo em massa.

Para que a implantacao do isolamento fosse possivel era necessério:
1) embasamento legal que permitisse a adocdo de procedimentos de
exclusdo, 2) haver respaldo politico que viabilizasse a adoc¢ao das medidas
pretendidas, 3) grande dotacdo orcamentaria, e 4) a construcao de uma
rede asilar capaz de proceder a internacao de milhares de pessoas. Por
um lado, o embasamento legal ja havia sido conquistado no ano anterior
com aprovacgdo da Lei n® 2.416 de 31/12/1929, que dava as bases legais
necessarias para legitimar as medidas da implantagao isolacionismo. Por
outro lado, o respaldo politico foi obtido gragas ao interventor nomeado por
Getulio Vargas para governar Sdo Paulo que era partidario do isolacionismo.
Quanto a dotacdo orcamentaria esta seria provida parte pelo governo e parte
pelas doacdes carreadas anualmente pela sociedade civil. Desta forma,
faltava apenas a estruturacao da rede asilar que foi possivel, em grande
parte, gragas ao trabalho ja desenvolvido pela sociedade civil que ja havia
adquirido terrenos, elaborados projetos e dado inicio a construgoes.
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Os partidarios das formas mais brandas de isolamento, denominados
“humanitarios” conforme Monteiro © (p 137-143), foram afastados dos
cargos de poder e, em seus lugares foram nomeados partidarios do
isolacionismo, liderados por Francisco Sales Gomes. O discurso de
Gomes que prometia acabar com a lepra “em uma s6 geragao”, causava
impacto e era bem recebido tanto pelo governo como pela sociedade visto
que prometia seguranca. As promessas de Sales Gomes tiveram ampla
repercussao na imprensa e, em pouco tempo, toda a postura divergente a
dele passou a ser tachada de “inimiga da causa paulista” 3. Com isso até
nomes importantes da hansenologia da época foram alijados e, de acordo
com Tibiriga 7 (p. 114-1278), associagoes e liderancas da sociedade civil
passaram a ser perseguidas.

Com isso foi possivel legitimar as acdes que se seguiram nas
quais os esforcos da sociedade civil acabaram sendo incorporados pela
Inspetoria de Profilaxia da Lepra (IPL). Tratativas foram realizadas e uma das
primeiras instituicbes a passar para gestao da IPL foi o Asilo Pirapitingui,
inaugurado em 1931 ainda que de forma precaria®. Nesse mesmo ano foi
comprada uma propriedade em Guarulhos, municipio préximo da capital
de S3do Paulo, onde seria instalado o Sanatério Padre Bento. Diversas
normas legais foram promulgadas com a finalidade de adequar as novas
instituicdes aos planos do IPL, dentre elas o Decreto n° 5.284 de 9 de
dezembro de 1931, que estipulava a criacdo de “pavilhées destinados a
internagcdo dos detentos morféticos” no Padre Bento e no Pirapitingui.

Nos anos seguintes, em 1932 e 1933 dois outros asilos foram
incorporados. O primeiro deles foi o de Cocais, planejado para atender os
doentes de 36 municipios em torno da regido de Mococa e Casa Branca.
A importancia das doagdes foi destacada por Souza Campos ?, pois teriam
sido elas as responsaveis pelas construgdes dos primeiros pavilhdes °. Ja
o Asilo de Aimorés, que havia sido planejado para receber doentes de
64 municipios do Noroeste Paulista, além de abrigar mil leitos, estava
praticamente pronto quando foi incorporado em 1933, sendo inaugurado
em 13 de abril desse ano.

Nesse meio tempo diferentes reunides foram realizadas com a
Santa Casa com o objetivo de incorporar o Santo Angelo que ja estava em
funcionamento desde 1928. Por fim, em janeiro de 1933 esse asilo foi
encampado pelo estado num processo algo controverso. De acordo com
o jornal Estado de Sao Paulo de 04 e outubro de 1933, a Santa Casa foi

3 Para garantir o apoio as a¢des da IPL era necessario calar, ou a0 menos alijar, as vozes divergentes
tanto de associag0es filantropicas quanto de pessoas como aconteceu com Alice Tibirica e de médicos
partidarios do tratamento dispensarial, como Jos¢ Maria Gomes.

4 O Asilo Pirapitingui foi originalmente planejado para atender os doentes das regides de Campinas,
Indaiatuba, Nazar¢, Tatui, Descalvado e Braganga.

5 Apenas com um dos donativos realizados pela Baronesa de Franca, foi possivel a construcdo de dois
Carvilles, cinco casas simples e onze geminadas.
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proibida de receber donativos e as freiras que ali residiam foram obrigadas
a sair em curto espaco de tempo.

Em suma, em cerca de apenas trés anos foi formada uma importante
rede asilar capaz de internar milhares de pessoas, sem que fosse necessaria

verba alguma da federacao.

Quadro n? 3- Rede Asilar Paulista

Instituicao Fundacdo Localidade Estradas de Ferro algxzee?r/es
Santo Angelo 1.928 [Mogi das Cruzes| Central do Brasil 348
Sant. Padre Bento| 1.931 | Guarulhos Sorocabana 23
Pirapitingui 1.931 |[ltu Sorocabana 600
Cocais 1.932 | Casa Branca Mogiana 300
Aimorés 1.933 Bauru Noroeste 400

Fonte: Monteiro ©, (p 200)

A rede asilar paulista seria complementada por dois Preventérios, o
Santa Terezinha também fruto dos esforcos da sociedade civil e o de Jacarei,
além de uma série de Dispensarios dispostos por todo o estado. Com
isso foi possivel estabelecer a base do isolacionismo paulista baseado no
famoso tripé constituido pelos asilos-colonia, preventérios e dispensarios®.

Em todo esse processo destaca-se a figura emblematica de Francisco
Sales Gomes, diretor da Inspetoria de Profilaxia da Lepra. De acordo com
ele, o aumento de verbas, assim como o poder do IPL estaria intimamente
vinculado ao niimero de doentes que conseguisse internar. Essa postura era
explicitada claramente em seus discursos “Tudo isso vira depois. Teremos
verbas si tivermos muitos doentes internados” Travassos’ (p. 87).

Verificamos que as estratégias adotadas por Sales Gomes, para a
anexacgao dos asilos e formacao da rede asilar paulista, foram amplamente
apoiadas pelos interventores militares que governaram Sdo Paulo. Tais
acoes foram devidamente legitimadas pelo Decreto n® 5.965 de 30 de
junho de 1933, assinado pelo interventor general Waldomiro Castilho De
Lima 7, que dispunha sobre a anexagdo do Sanatério Padre Bento, e dos
Asilos-Coldnia Santo Angelo, Pirapitingui, Cocais e Aimorés. Esse Decreto
ndo s6 disponibilizava as verbas solicitadas como também aumentava o
poder do servigo profilatico, como fica demonstrado em seu artigo 9°.

“Fica a Inspetoria da Profilaxia da Lepra na obrigacdo de providenciar
sobre a internagdo, no menor prazo possivel de todos os doentes de lepra
existentes no estado”.

6 Nessa época os asilos-colonia eram ainda denominados Leprosarios
7 Ointerventor era o General Waldomiro Castilho de Lima, o anterior tinha sido o Coronel Manoel Rabelo.
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Nesse mesmo texto legal também se dispunha sobre a contratagao
e a remuneracdo de médicos e demais funcionarios necessarios para o
funcionamento da rede asilar.

Dois anos depois de implantada a rede asilar, em 1935, a Inspetoria
se transformaria no poderoso Departamento de Profilaxia da Lepra — o
DPL, que seria subordinado diretamente ao Secretério, sendo que nem ele
interferia nos assuntos relativos a doenca. Verificamos que, num periodo de
apenas uma década ampliacdes ja haviam sido realizadas possibilitando a
internacdo de 8.000 pacientes. Nesse meio tempo a autoridade e o poder
de Sales Gomes eram incontestaveis, tinha apoio da imprensa onde era,
inclusive, chamado de “general em chefe no combate a Lepra” (Estado de
Sao Paulo de 18/8/1945).

Quadro n?® 4- Nimero de Pacientes internados nos asilos paulistas em 1943

Local N¢ de pacientes
Asilo-colonia Santo Angelo 1.863
Asilo-colonia Pitapitingui 2.570
Asilo-colénia Cocais 1.939
Asilo-col6nia Aimorés 1.340
Sanatorio Padre Bento 871
Total 8.583

Fonte: Dados fornecidos pelo DPL em 31/7/1943 e computados por Maurano ?p. 47

Um dado que nos chama atengdo nessa primeira década de
internagdo é o alto nimero de 6bitos existente entre os internos, pois
segundo os dados disponibilizados pelo DPL em 31 de julho de 1943
foram a 6bito 4.634 internados, nimero que representa cerca de 54,2%
dos internos.

Durante todo o processo de implantagdo e funcionamento da
internagdo compulséria em Sao Paulo, algumas caracteristicas se tonaram
evidentes, a primeira delas era a total autonomia do estado, haja vista que
as normas legais publicadas pela federagdo nem sempre eram colocadas
em vigor e toda a politica profilatica relativa a lepra realizada em Sao
Paulo era balizada pela legislagdo estadual.

O fato de ndo necessitar das verbas federais foi um dos pontos
principais que contribuiram para essa autonomia paulista permitindo que
a politica isolacionista se diferenciasse da de outros estados. Até porque,
enquanto outros estados internavam basicamente os portadores de formas
infectantes, casos sociais e os de reacdo, Sao Paulo internava toda e
qualquer pessoa que fosse diagnosticada, nao importando a forma clinica
ou condigdo social do paciente. Assim, em Sao Paulo o ato do diagnéstico
significava envio imediato do paciente para em um dos locais de internacao
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0 que ocasionava uma brusca ruptura na vida do paciente, ou seja, toda a
trajetéria de vida era rompida sem que a pessoa pudesse ter a possibilidade
de equacionar eventuais problemas familiares ou patrimoniais.
“Porque naquela época depois que vocé intené ndo era mais cidadao
livre. Eles te cassavam o documento e vocé ja ndo era cidadao”.®

Dessa forma muitos procuravam fugir para resolver pendéncias, o
que era extremamente dificil uma vez que a vida do interno era inteiramente
regulamentada e vigiada. Fugas existiam, porém eram violentamente
reprimidas, conforme relata Souza '*

“Quando vocé ia fugindo e eles descobriam, eles gritavam ‘Pare.
Se vocé ndo parasse eles atiravam (...) Ah minha filha... vi muita
gente chegar morto no hospital. (...) Uns morto outros com perna
quebrada. (...) Tinha guarda que trabalhava naquele meio que era
até muito bonzinho... mas ele era obrigado a fazer aquilo, porque
eles mandava. Mas tinha alguém que gostava de fazer isso pra mata.
Eles tinham ordem de atirar na pessoa. Eles tinham que segurar o
paciente. Eles iam busca o paciente. O paciente corria eles tinham
que atira (...) N6is ndo era cidaddo, nois era escravo “

No inicio da década de quarenta foram descobertas as Sulfonas.
Isso significou uma verdadeira revolugdo da vida dos internos, pois
até entdo, por ndo haver perspectivas concretas de cura a internagao
representava uma espécie de sentenca a ser cumprida pelo resto
da vida. Essa descoberta, feita por Guy Faget, teve seus resultados
publicados em 1943 e, logo apds essa publicagdo, Lauro de Souza
Lima ", entdo diretor do Sanatério Padre Bento, importou doses da
medicagdo Promim e Diasona em 1944, com o objetivo de testar a
nova medicagdo em um grupo experimental de doentes. Os resultados
foram altamente satisfatérios e rapidamente a noticia se espalhou
entre os asilados. Entretanto o alto custo da nova droga inviabilizava
o tratamento em larga escala fazendo com que apenas alguns poucos
pudessem ter acesso a ela. Nesse ponto, vale destacar os esforcos
empreendidos pelo Instituto Butanta que em pouco tempo conseguiu a
expertise para a fabricagdo sendo que em 1948 ja produzia o suficiente
para atender a todos os doentes internados em Sao Paulo e a partir
de 1949 foi possivel ampliar a producdao em volume suficiente para
atender também outros estados. Vaz ' (p. 55) '3 LIMA (p. 368-9).

O impacto e todo o significado dessa nova terapéutica podem
ser exemplificados pelo cartaz realizado pelo entdo Servico Nacional
de Educacdo Sanitaria do Ministério da Salde, que apresenta a frase
“Lepra € curavel” em meio a grilhdes de uma corrente se quebrando.
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llustracao n® 1 - Cartaz realizado pelo Servico Nacional de Educacao Sanitaria

1\ \u »
‘curdvel!

Fonte: Museu Emilio Ribas

Com o novo tratamento o doente poderia deixar de ser infectante o
que em tese, permitiria que passasse a ser tratado o em um dos dispensarios.
Ou seja, tinha-se finalmente uma medicagao eficaz o que possibilitaria a
modificagdo, ainda que paulatina, do rigor do isolamento. O que em Sao
Paulo s6 aconteceria, de fato, quase trés décadas depois.

Sao Paulo e a dificil trajetéria rumo ao término do isolamento

Ao analisarmos a histéria da hansenfase pudemos verificar que
a legislacao profilatica paulista, em muitos casos, ndo obedecia aos
parametros normativos do pafs. O direito dos estados de terem leis préprias,
e muitas vezes divergentes das normas federais, decorre do fato do Brasil
ser uma republica federativa, ou seja, que permite a autonomia estadual.
Dessa forma, e de acordo com a Constituicdo Federal, cada estado tem
o poder de organizacao prépria podendo elaborar sua Constituicao
bem como leis estaduais. Segundo Carvalho', (p. 280), cada estado da
federacdo tem assegurado o desenvolvimento da sua especifica atividade
normativa, inclusive no tocante a prépria administragao publica. Esse teria
sido o fator chave que permitiu a Sao Paulo dispor de uma legislacao
profilatica diferente da do pais.

Em 1929 foram estabelecidas as bases legais que normatizariam
o isolamento em Sao Paulo, através da Lei 2.416 de 31 de dezembro de
1929; enquanto que no Brasil o isolamento s6 seria normatizado vinte
anos depois através da Lei 610 de 13 de janeiro de 19498 Por outro
lado, o fato de dispor de verba suficiente para implantar as medidas de

8 Sédo Paulo desde 1926, com a promulgacdo da Lei n 2.121 de 30 de dezembro de 1926, ja dispunha
de uma legislagdo que normatizava o isolamento de portadores de hanseniase. Esse texto foi alterado em
1929 quando novas concep¢des mais rigidas vieram normatizar a profilaxia da doenga com a aprovagao
da Lein®2.416, de 31 de dezembro de1929.
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isolamento sem que fosse necessario depender da ajuda federal ajuda
a explicar a independéncia paulista que permitiria tragar uma trajetéria
propria e independente; divergindo da de outros estados e desrespeitando
as normas federais.

Ao analisarmos o término do isolamento compulsério do paciente
de hansenifase no Brasil podemos observar que, do ponto de vista legal,
este acabaria com a promulgacgdo do Decreto Federal n® 968 de 7 de maio
de 1962. Entretanto, Sdo Paulo decidiu ignorar o decreto dando ainda
continuidade a sua proépria politica, conforme atestou Abrado Rotberg '*:

Sdo Paulo era uma poténcia econémica, administrativa e financeira. Sdo
Paulo tinha seu préprio servico (...) que simplesmente ndo acatava as
ordens do Servico Federal do ponto de vista da legislacdo. Nao atendia a
tal norma 968 e continuava isolando a todo vapor, violentamente. (...). O
decreto normativo 968 foi aplicado no Brasil todo, menos em Sdo Paulo
que ndo tomava conhecimento (...) O Hernani Agricola vinha aqui em Sao
Paulo, sondava, falava, ninguém dava bola para ele. “Nao conseguiam
fazer com que Sdo Paulo obedecesse”.

A partir da analise da documentacao existente, também verificamos
que, ao longo do tempo, tanto a estrutura administrativa quanto a 6rbita
de poder do DPL foram sendo solidamente estruturadas, a ponto de poder
passar praticamente inc6lumes tanto as pressdes externas - constituidas
principalmente pelo avanco e pelas modificacdes da legislacao federal
- como as pressdes internas do estado. Dentre essas pressdes a mais
evidente foi era a de Conceigcao da Costa Neves, que acabaria construindo
uma carreira politica a partir dos votos dos internos e seus familiares °.
Entre 1943 e 1945 ela atuou na Cruz Vermelha e nessa época entrou em
contato com a situacao dos asilos e tomou conhecimento da situacao
exclusdao em que viviam milhares de pessoas. Descobriu que os doentes
ndo tinham forma alguma de fazer valer seus direitos, nem mesmo os
mais elementares, em decorréncia da sélida estrutura de poder do DPL.
Em pouco tempo ela passou a atuar como uma espécie de porta-voz dos
doentes conseguindo, inclusive, estruturar uma espécie de organizagao
clandestina dentro dos asilos pela qual pudesse receber as informacoes
necessarias para sua atuacao, conforme relata Pereira '

9 Conceigdo era mineira, foi atriz e veio para Sao Paulo com Procdpio Ferreira. Separou-se deste e ca-
sou-se em 1938 com o médico Matheus Galdi Santamaria. Ao conhecer o mundo do isolamento, passou
a lutar pelo doente de hanseniase e fundou a Associagdo Paulista de Assisténcia ao Doente de Lepra;
o que lhe abriu as portas para a politica. Em 1947 foi eleita deputada estadual com a terceira maior
votagdo do estado. Visitou os quatro leprosarios existentes no estado denunciando da tribuna, as suas
mids condi¢des de funcionamento. Teve diversos e seguidos mandatos. Foi cassada em 1969 pelo Ato
Institucional n°5 . https://www.al.sp.gov.br/noticia/?id=291251%7Cveja-o.



Ensino e pesquisa na atengdo a Hansenfase no Estado de Sao Paulo - 69 H

“O movimento marcava: tal dia a Conceigao tera que ter essas informacoes.
A pessoa saia escondida (...) ndo podia pegar trem na estacdo de Casa
Branca porque era muito visada, tinha que ir a pé até a estacdo de Aguari
que era uns 40 a 50 quilémetros. Passava uns dois dias andando (...)
depois tinham que descansar uns dois a trés dias para poder voltar pelo
meio do mato (...) eram chamados de pombos correio”.

A partir dessa estratégia, foi-lhe possivel organizar uma revolta de
doentes que ocorreu de forma simultanea em diferentes asilos. Noticias
foram publicadas gerando pressdes que culminaram na deposicao do até
entdo poderoso diretor do DPL Francisco Sales Gomes.

A atuacdo de Conceicdo da Costa Neves lhe abriu portas para
politica, tendo sido eleita deputada estadual pelos votos dos familiares dos
doentes. Seus discursos inflamados, tanto na Assembleia Legislativa como
na radio América, combatiam a atuagao do DPL, propunham mudancas e
melhorias para os doentes. Sua atuacao foi importante e controversa; por
um lado conseguiu diversos direitos para os pacientes, como o direito do
voto — o que lhe garantiria reelei¢cdes sequenciais, por outro lado, relatos
de pacientes como o de Pereira '¢, sugerem que ela que ndo teria feito todo
o possivel para modificar a situacdo existente e nem lutado efetivamente
para o final do isolamento

“Ela ou pleiteava voos mais altos ou ela queria ser guindada politicamente.
Sei 14, ndo me cabe discutir”.

Porém modificacdes estavam sendo realizada no pais a partir
de propostas que vinham sendo apresentadas, em especial, pelo grupo
mineiro liderado por Ernani Agricola e Orestes Diniz. Entretanto Sao
Paulo nao aceitava as medidas que desde 1956 vinham sendo propostas
para amenizar a internacdo de doentes no pais, e também ndo havia
aceitado nem as conclusdes apresentadas pelo Seminario de Profilaxia
da Lepra realizado pela Organizagdo Pan-americana de Satde (OPAS)
e pelo Servigco Nacional de Lepra, em Belo Horizonte no ano de 1958
que teve como um de seus objetivos estabelecer as bases da profilaxia
anti-isolacionista.

A luta de Abrahao Rotberg pelo fim do isolamento

Ao analisarmos o final do isolamento compulsério do paciente de
hanseniase, do ponto de vista legal, verificamos ter havido um descompasso
entre as normas legais que em tese regiam a federacdo, daquelas que
vigoraram em Sao Paulo. No Brasil o término legal do isolamento ocorreu
através do Decreto Federal n® 968 de 7 de maio de 1962; porém em Sao
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Paulo este s6 ocorreria cinco anos depois, em 1967, ano em que Abreu
Sodré assumiu o governo do estado de Sao Paulo e que nomeou Walter
Leser para a Secretaria da Satde. Leser ao assumir a Secretaria convidou
seu antigo colega de turma, Abrado Rotberg para assumir a direcao do DPL
e com isso deu-se inicio a uma nova fase na profilaxia paulista.

Adocumentacao consultada demonstra as dificuldades encontradas
por Rotberg para colocar um término na politica isolacionista existente,
mesmo contanto com o integral apoio do Secretario de Satde e de um
grupo importante de hansenélogos que partilhavam da chamada “nova
profilaxia”. Rotberg, conhecedor das dificuldades a serem transpostas
elaborou um planejamento minucioso que envolvia medidas especiais de
cunho técnico e administrativo antes que medidas legais fossem propostas.
Dessa forma, logo apds sua posse no DPL, ele nomeou um Grupo de
Trabalho composto por trés médicos, sendo dois do DPL: Lauro de Souza
Lima, Nelson de Souza Campos e José Martins de Barros, da Faculdade
de Satde Publica. Esse grupo, que seria liderado pelo préprio Rotberg, foi
responsavel pela elaboragdo de um novo plano profilatico para o estado
em concordancia com as normas federais e com propostas dos ultimos
congressos internacionais '°.

O plano elaborado por Rotberg pretendia transferir para
Dispensarios todos os doentes em boas condicdes clinicas e sociais,
enquanto os Sanatérios seriam destinados apenas aos portadores de
reagcOes agudas, de intercorréncias clinico-cirtrgicas e aos doentes graves
sob o aspecto bacteriolégico e social. Previa-se a especializacdo das
atividades de cada Sanatério, visando um o melhor atendimento clinico-
cirlrgico, uma maior eficiéncia técnico-administrativa e o aumento e
aparelhamento da rede de Dispensarios. Dessa forma, em tese, seria
possivel estabelecer critérios de transferéncia e distribuicdo dos doentes
que ndo pudessem ser tratados em Dispensarios.

Entretanto para que isso fosse possivel era vital a obtencdo de
amplo apoio politico, e o primeiro passo de Rotberg, junto com Leser,
foi justamente conquistar o aval do governador. Esse aval foi conseguido
sob a condigdo de que primeiro fosse realizada uma ampla campanha de
esclarecimento para que a sociedade fosse devidamente preparada para
medidas que seriam implantadas e também para que se atenuasse o temor
que adviria com a abertura dos asilos. A partir de entdo foi iniciada uma
série de acoes de esclarecimento direcionadas aos médicos e as equipes
técnicas de satde tanto do DPL como fora dele. O ciclo de palestras teve

10 O plano se basearia também nas Conclusdes do Seminario de Profilaxia da Lepra da Organizagao
Panamericana de Saude realizado em Belo Horizonte em 1958, as do 7° Congresso Internacional de
Toquio em 1958, e as do 8° Congresso Internacional do Rio de Janeiro de 1963 e no da Organizagao
Mundial de Satude de 1966.
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como ponto inicial as equipes do DPL, visto ser imprescindivel que todos
fossem informados, e atualizados, dentro dos novos parametros profilaticos.
Os médicos teriam que ter novas diretrizes para que realizassem os devidos
procedimentos em relacdo ao isolamento dentro das novas normas,
bem como o tratamento a ser realizado nos Dispensarios. As assistentes
sociais teriam que ser capacitadas para avaliar a situagdo socioeconémica
dos doentes de forma que pudessem selecionar a populacio asilar
estabelecendo os que teriam condicdes de serem transferidos para os
Dispensarios. Para isso, medidas administrativas foram tomadas com o
objetivo de melhorar a rede de Dispensarios capacitando-a a receber
um ndmero muito maior de pacientes. A partir dessas modificagoes foi
colocado um fim na proibicao de tratar doentes “fugitivos” dos sanatérios,
que a partir de entao poderiam ser acolhidos nos Dispensarios, assim como
os pacientes de outros estados. A analise da documentagdo demonstra ter
havido um envolvimento pessoal de Rotberg '” em cada etapa do plano,
conforme pode ser observado em um de seus depoimentos:

“Fiz mais de cem palestras pessoalmente, além das educadoras. Fui fazer
palestras em varios niveis (...) no Lions, Rotary, escolas, centros de satde,
jornais (...) entdo achamos que estava na hora de acabar como isolamento
no Estado de Sao Paulo”.

O final do isolamento compulsério em Sao Paulo, do ponto de
vista legal, acabou ocorrendo em 8 de agosto de 1967, e ndo foi através
de nenhuma lei ou Decreto, foi através da Portaria n® 68 expedida pelo
proprio Rotberg como Diretor do DPL. Entretanto essa medida legal,
ainda que cuidadosamente preparada, parece nao recebido o apoio
pretendido. Exemplo disso tem-se no oficio enviado por Leser para
a Assembleia Legislativa, quatro meses depois da publicacdo dessa
Portaria, em busca de apoio para as novas medidas e cujo teor foi
publicado no Diario Oficial do Estado de Sao Paulo de 9 de dezembro
de 1967. Nesse oficio era explicado que o final do isolamento estava
baseado em solidos fundamentos cientificos da “moderna profilaxia
da lepra”, resultado da elaboracdo de um Grupo de Trabalho. Nesse
oficio era ainda solicitado que os deputados dessem seu apoio as
novas medidas tomadas e que as divulgassem. Para tanto Leser também
enviava diversos exemplares da publicacdo do Plano em sua versdo
integral e resumida.

No ano seguinte a Secretaria da Satde continuava empenhada
em convencer a populacdo sobre a necessidade do término do
isolamento. Além de palestras e justificativas, diversos Atos oficiais
foram expedidos como, por exemplo, o Ato n® 17, de 07 de margo 68,
publicado no Diario Oficial do Estado de Sdo Paulo de 8 de marco
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de 1968. Nele o Secretario da Satde procurava legitimar o fim do
isolamento explicando que a Portaria n® 68 havia sido “baixada em
obediéncia ao que dispée o Decreto Federal n.° 968 de 7 de maio
de 1962, foi abolida a internacdo compulséria e indiscriminada de
portadores de hanseniase”.

As medidas tomadas por Rotberg nao foram direcionadas apenas
para o término do isolamento ou as modificagdes desejadas, mas também
visavam atingir o cerne do poder do DPL. Dessa forma em 1969 ele
teria sua denominacdo e seu status alterados por ocasido do Decreto n.
52.182, de 16 de julho de 1969 . Esse Decreto criou o Instituto de Satde
que aglutinaria divergentes programas e estruturas até entdo existentes e
dentre elas o DPL. Este deixaria de ser um Departamento passando a ser
apenas uma simples Divisao denominada Divisdo de Hansenonologia
e Dermatologia Sanitaria, com isso os médicos deixariam de atender
unicamente a lepra passando a se dedicar, também, a outras patologias.

O DPL perdeu ainda o direito do uso privativo do préprio prédio
precisando compartilha-lo com os outros servigcos que foram incorporados
ao novo Instituto'?. Cabe lembrar que o prédio, havia sido construido
especialmente para abrigar do DPL, e que sua construcao tinha envolvido
anos de planejamento e uma intensa busca por verbas que resultaram
na construcdo de um importante edificio de seis andares erguido em
local privilegiado, a frente do Hospital das Clinicas tendo ao fundo
a Secretaria de Satde. Porém, e a apesar de tudo, o corpo técnico e a
estrutura administrativa que havia sido consolidada ao longo do tempo,
continuariam ainda a dar continuidades a determinadas préticas ainda que
estas fossem cerceadas pelas normas impostas.

Memoérias da desinternacao: o final do isolamento sob a ética dos
internados

Todo o planejamento realizado para colocar término no isolamento
compulsério tinha como ponto central permitir que grande parte dos
doentes pudesse ser tratada em Dispensarios. Porém, havia uma grande
questdo a ser considerada: como proceder com o contingente asilar? De

11 Essas alteragdes ocorreram dentro do periodo da chamada “Reforma Leser” realizada através do
Decreto-Lei 48.040 de 1 de junho del1967, que substituiu a verticalizagdo dos servigos de satde pela
horizontalizagdo.

12 O Instituto de Satde trouxe consigo as equipes técnicas de diferentes servicos que passariam a
dividir os espagos com entdo Divisdo de Hansenologia e Dermatologia Sanitaria. Eram eles: a Divisdo
de Satide Materna e da Crianga; o Servico de Educagdo de Satde Publica, a Oftalmologia Sanitaria; a
Se¢do de Enfermagem de Saude Publica, a Odontologia Sanitaria; além dos servigos administrativos,
da biblioteca e da nova diretoria. A Divisdo de Tisiologia e Pneumologia Sanitaria apesar de ter sido
incorporada ao novo Instituto continuou com o direito de ficar em seu proprio prédio.



Ensino e pesquisa na atengdo a Hansenfase no Estado de Sao Paulo - 73 H

acordo com o plano tracado os internos deveriam passar por avaliacdes e
aqueles que fossem considerados como possuidores de condicoes clinicas
e sociais seriam enviados para Dispensarios.

De acordo com as andlises realizadas previa-se que um grande
nimero de pacientes receberia alta asilar, com isso ndo mais se justificaria
a manutencdo de cinco locais de isolamento dado o aumento da
capacidade ociosa dos Sanatérios. O Sanatério Padre Bento foi o primeiro
a ser “esvaziado”, e o mesmo aconteceria com o Cocais, cujos internos
acabariam removidos para um dos outros trés Sanatérios sob a justificativa
de serem locais “mais bem aparelhados para as finalidades terapéuticas e
reabilitagao fisica e social” conforme disposto o no Ato n® 17 publicado
no Diario Oficial do Estado de 8 de margo de 1968.

Esse plano adquire importancia especial, pois possibilitaria que a
Secretaria transformasse o Cocais em um hospital psiquiatrico resolvendo
assim parte dos problemas de superlotagcdo do Juquery. Alias, esse mesmo
Ato n® 17 determinava que o Departamento de Assisténcia aos Psicopatas
estudasse as adaptagdes necessérias a fim de melhor aproveitar o espago
para a assisténcia dos doentes mentais.

Ao examinarmos o processo de transferéncia dos doentes
verificamos que, embora tenha sido planejamento detalhadamente
acabou por encontrar mais complexidade do que o esperado. Para
tentar dirimir as dificuldades Rotberg nomeou, em marco de 1968, uma
Comissao com poderes para elaborar e executar todas as medidas julgadas
necessaria, comissao esta formada pelo: Diretor da Divisao dos Sanatérios,
pelos diretores de Cocais e do Pirapitingui, e ainda pelos diretores dos
Dispensarios, dos Servicos de Administracdo e do Setor de Assisténcia
Social. * A composicdo dessa Comissao nos revela ainda que todas as
partes envolvidas estavam ali representadas, menos a dos doentes.

Ao analisarmos as memoérias dos internos sobre esse periodo
pudemos constatar que estas, mesmo tratando de um tempo privado e
intimo, nos trazem a histéria vivida. Como afirmou Halbwachs '#, (p. 121)
é na experiéncia vivida que se apoiam as memorias. Sabe-se que os relatos
de fatos do passado sao, na realidade, memorias retrabalhadas no presente,
mas que ainda assim, constituem uma importante fonte de pesquisa por
fornecerem uma visao diferente daquela trazida pelo discurso oficial ou
pela letra fria da norma juridica.

As entrevistas que realizamos com os internos nos revelaram que o
sonho da liberdade |hes era acenado através da permissao de alta, mas que
a época estes ndo tinham uma visdo clara a respeito das dificuldades pelas

13 A comissdo era formada pelos Diretores da Divisdo de Sanatorios, Dr Arnaldo Pezzuti Cavalcanti,
e pelos diretores dos Sanatorios de Cocais Luiz Antonio Gongalves de Oliveiro, do Pirapitingui- André
Cano Garcia; Diretor da Divisdo de Dispensarios, Ailton Pinto Alves; adminsitragdo, Diretor do Ser-
vigo de Administrag@o, Ezio Pizelli; encarregada do Setor de Assisténcia Social, Lygia Giannasi Lima
Fontana. Diario Oficial de 09/03/1968.
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quais passariam assim que saissem das instituicoes asilares; verificamos
também que, apesar dos esforcos das diferentes comissdes, nada nem
ninguém os havia preparado para viver em um meio desconhecido e que
nao lhes era favoravel.

Os doentes eram informados de sua situacao, e de seu futuro,
através da publicacdo de listas de “alta” e de “transferéncia”. Se seus
nomes estivessem na primeira lista isto significava que teriam que sair; se
estivessem na segunda, que seriam enviados para outros Sanatérios, como
aconteceu com os internos do Padre Bento e de Cocais. Em qualquer um
dos casos haveria rupturas na vida desses internos, bem como nos lacos de
amizade até entdo estabelecidos.

Alguns dos internos possuiam uma visao mais clara dos problemas,
conforme se evidencia no depoimento de um dos internados que passara
boa parte de sua vida lutando pelo final do isolamento, mas que ainda
assim nao sentia seguro quando de sua saida:

“A vida hospitalar, pelo menos para mim, era uma vida normal (...)
tinha aqueles que moravam nos Carvilles e que comiam no refeitério, a
situacdo deles era diferente da gente que estava na colonia e que tinha
uma situagdo melhor (...) quando eu fui indicado para alta, que fui ver a
relagdo e eu estava 14, eu me aborreci com aquilo, enquanto que tinha
que ser o contrario, eu teria que ficar alegre, eu estava abandonando o
Hospital para viver em sociedade” '

Ter seu nome em uma lista de “alta” significava que deveria
deixar a instituicdo, ou seja, que teria que procurar moradia e formas de
subsisténcia; o que envolvia problemas e dificil solucdo. Até mesmo para
os mais jovens e que tinham familia disposta a recebé-los:

“O retorno foi terrivel. Para mim foi o mundo se se abriu embaixo de
mim (...) minha m3e me queria perto, mas a convivéncia ndo era boa; era
uma coisa assim... havia um preconceito por parte da minha mae. Aquilo
me marcou. (...) levou quase dois anos para arrumar emprego. A vida
dos primeiros anos foi dificil, depois de quase cinco anos um amigo me
arrumou vaga num Banco”. ¢

Para os que foram transferidos, a mudanca de local também é
relatada como tendo sido algo indesejado. Em entrevista, um interno de
Cocais, transferido para o Pirapitingui em 1969, ao relatar suas memorias
sobre a época, se referia sempre a sua antiga vida em Cocais como tendo
sido um tempo melhor, suas frases deixavam claro as relagdes de afeto
desenvolvidas, além dos vinculos afetivos firmados no local onde havia
constituido familia:
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Depois Cocais acabou. Se o Cocais ndo acabava eu inda tava la dentro.
N&o saia de jeito nenhum! Primeiro que minha mulher se internou la
mocinha nova” Souza ?'

Muitos internos viram o momento do final do isolamento como
sendo fruto de uma liberdade ha muito desejada, mas por terem sido
devidamente preparados para enfrentar a vida além dos muros, muitos
deles ndo conseguiram vencer as dificuldades encontradas e buscaram
formas de voltar, como relatado por Pereira

“Quando se tinha alta, alguns pediam algum tempo para sair outros ndo.
As pessoas eram movidas pelo entusiasmo (falavam) eu tive alta hoje
amanha vou sair. Olha... alguns davam com os burros n“agua porque nao
tinham mais guarida aqui fora”. '°

Uma das consequéncias das décadas de isolamento havia
sido a desestruturacdo familiar, ou seja, grande parte dos egressos ou
ndo tinha familia ou ndo possuia familiares que os quisessem acolher.
Consequentemente 0s egressos nao teriam uma casa para a qual pudessem
regressar e nem suporte familiar ou social que os ajudasse.

“As familias ja estavam diferenciadas. Houve até suicidios. Em menos de
quatro meses ja comegou a procura dos hospitais”. '°

Além de todas essas dificuldades havia ainda graves problemas
relacionados a sobrevivéncia dessas pessoas, pois a pensdo que o
estado de Sao Paulo lhes dava naquela época, correspondia a cerca de
70% do salario minimo, valor insuficiente para que fossem providas
suas necessidades basicas. Essa situacao foi inclusive relatada por um
dos internos

“O estado falhou, deveria ter tido uma preparacdo para esse pessoal.
Muitos passaram vinte, trinta anos no hospital, como é que de uma hora
para outra bota para fora?” '°

A busca de muitos pela possibilidade de possibilidade de
reinternacdo demonstra o despreparo dessa populagdo para seu reingresso
na sociedade. Desconheciam - ou nao estavam familiarizados — os
procedimentos basicos do cotidiano, ndo sabiam como pegar um 6nibus,
atravessar uma rua de movimento, deter informacdes necessarias para seu
transito numa cidade que lhes era desconhecida. A procura por emprego
se constituia num entrave quase que intransponivel visto que muitos nao
tinham qualificagdo necessaria para conseguir contratacdo; ou quando
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tinham, acabavam sendo obrigados a ocultar as informagdes sobre onde
as teriam adquiriram.

As dificuldades de adaptacdo, e a falta de amparo familiar
contribuiram para a constituicao de lacos de solidariedade entre os egressos
e formas de ajuda mutua. Desta forma muitos procuraram meios de morar
perto um dos outros, ou mesmo de repartirem um imoével. Dentro desse
quadro cabe destacar uma agao realizada entre antigos dirigentes do Padre
Bento e uma ordem religiosa que fundou em Guarulhos o “Pensionato Sao
Francisco de Assis” que receberia egressos pagantes, enquanto o Padre
Bento continuaria fornecendo os cuidados médicos Monteiro % (p. 399):

As entrevistas que realizamos com internos a respeito do periodo
da desinternacdo, revelam a angustia vivida por eles naquele periodo.
Angustia essa que pode sintetizada em uma frase:

“Primeiro cassava pra prender a gente, agora eles cassam pra jogar fora.
Se sai ele ndo tem direito pra volta.” Souza ?'-

Ao se analisar as memorias desses internos um dos pontos que chama
a nossa atencdo é o distanciamento ocorrido entre o foi planejado como
sendo o melhor para o atendimento do doente, e a situacdo concreta que
vivenciaram. Segundo o que foi planejado, todos os egressos poderiam ser
tratados em Dispensario ou na rede de Satde do estado. Porém, na prética isso
nem sempre era possivel, pois nem sempre conseguiam encontrar profissionais
habilitados para atendé-los, ou que fossem conhecedores das especificidades
da doenga. Dessa forma, muitos optaram por morar no entorno dos antigos
Sanatérios para onde poderiam recorrer em caso de necessidade. Com isso
surgiram bairros formados por doentes, ou com grande niimero de doentes,
como foi o caso do Jardim tranquilidade em Guarulhos.

Esse mesmo processo ocorreria em diferentes pontos do pais, como
afirma Cahu sobre a situagao pés-isolamento em Pernambuco:

“O egresso, ao encontrar dificuldades em se estabelecer fora dos muros
da Colbnia, retorna. A manutencao dos Hospitais-Colbnia ganha, entdo,
nova dimensdo: abrigar os indesejados socialmente, mesmo que estes
ndo oferecessem mais perigo aos ditos sadios”.** (p. 209)

A partir das memoérias dos doentes, pudemos verificar que os
tempos de isolamento deixaram marcas profundas tanto nos asilados
como na sociedade em geral. Os egressos ndo estavam preparados para
a vida fora do isolamento, o estado ndo conseguiu formas de prover o
auxilio necessario para facilitar a transicao e a sociedade continuava ainda
marcada por preconceitos.
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A mentalidade discriminatéria e o descumprimento da lei: a continuidade
do isolamento

A analise da documentagdo demonstra que Rotberg teria dedicado
durante boa parte do ano de 1967 para a execucdo de um planejamento que
lhe permitisse colocar término ao isolacionismo paulista e teria dedicado
seus esforcos durante o ano de 1968 para conseguir de fato implanta-lo.

Verificamos que apesar do empenho de Rotberg, de seu plano
ter sido cuidadosamente arquitetado, das etapas percorridas durante o
periodo que antecedeu a publicacdo da norma legal e das campanhas
empreendidas com o objetivo de conscientizar as equipes técnicas, ainda
assim as modificacdes reais seriam extremamente lentas. Isto porque o
DPL contava com uma estrutura solidamente organizada na qual varias
estruturas de poder e de apoios politicos se interconectavam, contribuindo
para que préaticas, sedimentadas ha décadas, continuassem em vigor apesar
de todas as tentativas de modifica-las. Essa situacdo é demonstrada pela
entrevista concedida pela dermatologista Marli P. Manini que trabalhava
na Secdo de Elucidacdo Diagnostica da Divisdao de Hansenologia e
Dermatologia Sanitaria - DHDS do Instituto de Satde:

“Eu entrei no estado no ano de 1974, bem depois do final da internagdo
compulsodria, e recebi instru¢oes que eu deveria continuar internado todas
as criangas que iriam para o Padre Bento onde, teoricamente, elas seriam
tratadas adequadamente porque os pais talvez ndo tratassem direito as
criangas. Internavamos também todos os adultos que trabalhassem com
alimentos e em escolas. Entdo eu era obrigada a internar, e continuei
internado a pedido, eu tinha um chefe, durante ainda mais uns dois anos
até depois a gente parar de internar essas pessoas compulsoriamente.
Era imposicdo. As criangas, depois da elucidagcdo, iam direto para a
internagdo no Hospital Padre Bento” **

Pelo relato é possivel perceber que algumas justificativas eram
utilizadas para tentar, de alguma forma, legitimar uma pratica proibida.
Ou seja, sete anos ap6s o “término do isolamento”, Sao Paulo continuava
internando criancgas sob a alegacdo de que elas receberiam melhores
cuidados. Quanto a internacdo de todos os que trabalhassem com
alimento ou em escolas estes, a alegacdo era a de que a exclusdo se
fazia em nome da preservacao social. Assim como ocorrera com o DPL,
a sede da entdo DHDL continuava sendo centro de referéncia recebendo
casos de todo o estado:

A partir da andlise desse depoimento podemos verificar que
determinadas praticas e concepgbes acerca da doenca estavam
tdo introjetadas no cotidiano dos servicos que as equipes técnicas
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simplesmente continuavam a pratica-las, tivessem ou ndo uma norma legal
estabelecendo o contrario. Verifica-se ainda ter havido a continuidade da
internacdo de pacientes portadores de formas ndo baciliferas e que esta
internagao continuava sendo realizada de forma abrupta visto que, uma
vez estabelecido o diagnéstico, o doente era internado no mesmo dia:

Os casos vinham do estado todo, e na maior parte das vezes, ainda nesses
anos 74 e 75 anos, os médicos encaminhavam todos os suspeitos, ou
doentes ja diagnosticados, para essa Se¢cdo onde a gente fazia toda a
elucidagao clinica, a ficha epidemiologica, fazia todos os exames e ja
internava os que deveriam ser internados. (...) Era tudo feito no mesmo
dia. Eles eram diagnosticados, a baciloscopia era feita ali mesmo na hora
e a confecgdo da ficha epidemioldgica e o pedido de internagcao®.

No final da década de 1970 ocorreram diversas tentativas de
modificar esse sistema a partir uma detalhada e ampla proposta de
implantacdo de um subprograma de hanseniase no estado, que seguiria
as normas definidas pelo Ministério da Sadde'* Entretanto, a avaliacdo
realizada foi que, apesar dos esforcos, os resultados da implantagao
desse subprograma foram reconhecidamente insatisfatérios, a ponto de
ter sido escolhido como objeto de tese para anélise do custo-efetividade
por Couttolenc #*

Verificamos que apesar do quadro geral da hanseniase ter sofrido
modificagdes as grandes linhas tiveram sua continuidade até a década
de 1980. Muito embora a hanseniase constasse na documentacao oficial
como uma doenca equiparada a qualquer outra, verificamos que mesmo
dentro da estrutura da Secretaria da Satde continuava a haver distin¢oes.
A Coordenadoria de Assisténcia Hospitalar dispunha de duas Divisoes,
uma para os “Hospitais de Dermatologia Sanitaria” e outra para todos os
outros hospitais do estado, ou seja, os hospitais que atendiam pacientes de
hansenfase continuavam a ter um tratamento diferenciado.

A Divisao de Hospitais de Dermatologia Sanitaria era formada
exclusivamente pelos antigos locais de isolamento cuja alteracdo mais
evidente foi a mudanca de nome. Eram eles: 1) Lauro de Souza Lima
em Bauru, antigo Aimoré; 2) Francisco Ribeiro Arantes em Itu, antigo
Pirapitingui; 3) Arnaldo Pezzutti Cavalcante em Mogi das Cruzes, antigo
Santo Angelo, sendo que o Hospital Padre Bento em Guarulhos foi o

14 Em 1976 o Ministério da Saude, através da Portaria n® 165/Bsb e das instru¢des da DNDS, definiu
as normas de controle da hanseniase, tendo como objetivo “reduzir a morbidade, prevenir as incapaci-
dades, preservar a unidade familiar e estimular a integragdo social dos doentes”, e as a¢des propostas
incluiam: educag@o em saude, aplicagdo de BCG, descobrimento dos doentes, tratamento, prevengao e
tratamento de incapacidades.
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Gnico a preservar seu nome'”. Esses quatro hospitais recebiam os pacientes
que necessitavam de internamento e também realizavam tratamento
ambulatorial em pequena escala. De acordo com Couttolenc®* (p. 96) cada
um deles teria suas especificidades: o Lauro de Souza Lima e o Padre
Bento ficariam com os casos de intercorréncias enquanto que o Francisco
Ribeiro Arantes e o Arnaldo Pezzutti Cavalcante receberiam os pacientes
que necessitavam de internagao de longo prazo.

No ano de 1976 ocorreu a Conferéncia Nacional para Avaliacao da
Politica de Controle da Hanseniase. A publicacdo realizada a partir desse
evento reuniu documentos relativos as reunides e - tal como anteriormente
realizado pela Secretaria de Satde de Sao Paulo - recomendacdes foram
efetuadas por importantes nomes da hansenologia paulista; propostas,
relatérios e conclusdes foram apresentados pelos diferentes grupos de
trabalho. Dessa forma o documento final acabou, também, por retratar o
que vinha ocorrendo em Sao Paulo.

Essa publicacdo assinala os diferentes problemas que se
mantiveram por décadas apds o término do isolamento como, por
exemplo, as dificuldades encontradas pelos pacientes de hansenfase para
encontrar atendimento, sendo raros os hospitais pablicos ou privados que
se dispunham a aceita-los, mesmo que o motivo da internagdo nao fosse
relacionado com a hanseniase. Fato que demonstra a continuidade da
estigmatizacdo da doenca mesmo entre os profissionais e equipes técnicas
da Salde. Esse problema - o do ndo atendimento - era de tal forma
conhecido que foi ressaltado nas conclusées da Reunido da Secretaria de
Satde do Estado de Sao Paulo realizada em Bauru de 12 a 13 de marco de
1973. Em suas recomendacdes finais o documento afirmou que se devia:
“Incentivar hospitais e servigos gerais de satide que ndo fagcam restricbes
ao atendimento de pacientes eventualmente doentes de hanseniase””
(p. 10). “Esse mesmo tema foi abordado por Belda em sua apresentacao
denominada “Tépicos-Legislacdo” no qual reiterava e, deixava claro, as
dificuldades do paciente em ser atendido, tanto em hospitais como pela
classe médica: ” Permitir e incentivar o atendimento dos pacientes de
hanseniase pela classe médica em geral” * (p. 28).

Verificamos que em finais da década de 1970 ainda ocorria a
pratica de separar os recém-nascidos de suas maes, nao tendo ocorrido
esforcos suficientes nem para modificar a legislacao discriminatéria e nem
coibir a pratica, como fica claro na redagdo das propostas apresentadas
pela propria Secretaria de Saldde de Sao Paulo que reconhecia haver a
continuidade da separagao e, portanto, recomendava sua abolicdo “Abolir
a pratica do afastamento dos recém-nascidos de seus pais enfermos” .

15 Cocais, que havia sido transformado em institui¢@o voltada para Satide Mental se transformaria no
Centro de Reabilitagdo Casa Branca.
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(p. 10). Esse mesmo assunto foi retomado por Belda quer recomendava
que fosse revogada “toda legislacao especifica que implique em (...)
“afastamentos de filhos” * (p. 28).

A anélise dos relatos demonstra que as equipes de salide e até
mesmo os pesquisadores continuavam permeados pelas posturas herdadas
do periodo da internagdao compulséria, conforme atestado por Nilson
Carvalho da Silva ao abordar os problemas da reintegracao social do
hanseniano. Ele ressaltava que um dos desafios para pesquisa cientifica
era constituido por:

“um acervo de preconceitos e conceitos falsos se acumulando,
alimentando um envolvimento de mistério e obscuridade e criando na
comunidade um processo de alienacdo que incide sabre a doenga, os
doentes, seus familiares e até as equipes de salide encarregadas de sua
manipulagdo”” p. 40.

Esse mesmo topico ja havia sido reconhecido pela Secretaria
da Satde de Sao Paulo ao reconhecer que “continuam existindo
orgdos, instrumentos e atividades em desacordo com o progresso da
hansenologia”®* (p. 9).

Em suma, a anélise da documentacao oficial referente as décadas
de 1960 e 1970 nos revela que o término do isolamento nao impediu
a continuidade de praticas e posturas adotadas durante o periodo do
isolacionismo.

Consideracoes finais

O fato de a histéria da hanseniase ter sido marcada pelo medo
do contagio e pelo terror inspirado pela doenga contribuiu para que a
sociedade, em troca de uma prometida seguranca, desse total apoio as
medidas isolacionistas implantadas, ainda que estas fossem pontuadas por
medidas de excecao pouco explicaveis dentro de um estado de Direito. A
trajetoria da doenca demonstrou que o avango cientifico e a descoberta de
terapéutica eficaz ndo tiveram forcas para alterar a situagao vigente, sendo
necessarias décadas para que medidas legais fossem tomadas objetivando
colocar fim ao isolamento compulsério. Medidas essas que nem sempre
foram observadas uma vez que Sao Paulo s6 colocaria um término legal
ao isolacionismo cinco anos depois da promulgacdo do Decreto Federal
n° 968 de 7 de maio de 1962 que acabaria com o isolamento no pafs.

O fim do isolamento compulsério, ao ser analisado do ponto de vista
legal nos oferece a seguranca de datas precisas, porém ao o estudarmos a
partir de uma documentacdo mais ampla, incluindo depoimentos e analise
das memorias de médicos e pacientes podemos verificar ter havido grande
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distanciamento entre o teor da norma legal e o que de fato ocorreu na
modificagdo de préticas estabelecidas.

A analise das entrevistas concedidas por pacientes sobre o término
do isolamento em Sao Paulo evidencia que, apesar de ter havido grupos
de trabalho, da realizacdo de relatérios com amplo detalhamento de agoes
a serem tomadas, nestas ndo foram consideradas as extremas dificuldades
que os egressos vivenciariam. Dificuldades essas que podem ser aglutinadas
em dois grandes blocos. O primeiro diz respeito a atencao médica, pois a
partir da desinternagdo os doentes que, em tese, poderiam ser tratados em
qualquer lugar; dificilmente eram atendidos por médicos ou em hospitais
que ndo fossem ligados as antigas instituicdes de isolamento. O segundo
bloco é constituido pelos problemas relativos a prépria vida cotidiana;
o fato de ndo ter havido um preparo prévio que habilitasse os egressos
a viver em sociedade fez com que muitos ndo conseguissem vencer as
barreiras existentes, restando como Unica alternativa procurar retornar aos
antigos locais de isolamento.

A documentacao oficial referente aos anos de 1970, e até mesmo
parte dos anos de 1980, evidencia que muitos dos procedimentos
solidamente estruturados ao longo de décadas se impuseram e tiveram sua
continuidade apesar das modificagdes legais ocorridas; demonstrando que
o fato de uma lei ser promulgada ou uma norma legal ser publicada nao
significava que a mesma fosse obedecida. Documentos oficiais referentes
a avaliagdo das politicas de controle da hanseniase, publicados quatorze
anos apoés o término do isolamento no pais e nove depois do término
em S3o Paulo, revelam que muitas das praticas que deveriam ter sido
extintas ainda tinham continuidade como, por exemplo, a separacdo de
criangas ao nascer. O teor dos documentos deixa claro que os governantes
tinham ciéncia do fato, mas a Gnica solucdo apontada era a da alteragao
da legislacdo vigente. Ou seja, leis discriminatérias continuavam em vigor
sendo que ndo foram encontrados documentos atestando gestdes que
levassem a adogdo de medidas préticas para sua alteragdo. Cabe destacar
que Sao Paulo possuia um corpo de corpo de advogados pertencentes a
ProcuradoriaJuridica especifica para hanseniase e, portanto, familiarizados
com a legislacdo especifica, ndo foram encontrados documentos que
indicassem ter sido ela acionada.

Em suma, ao se analisar os caminhos e descaminhos das politicas
e agdes adotadas que levaram ao término do isolamento compulsério
dos doentes de hanseniase, pode-se confirmar que nem o avanco das
terapéuticas, nem a promulgacao de normas legais, conseguiram alterar
praticas solidamente arraigadas. Modificacdes foram conseguidas,
porém de forma paulatina e ndo no espaco de tempo pretendido pela
norma legal.
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O papel dos movimentos organizados para
promover a inclusao de pessoas atingidas pela
hanseniase: MORHAN

Luiz Yamashitafuji'
Terezinha Kinue Yano?

A histéria do MORHAN

Para iniciar este capitulo sobre o Movimento de Reintegragao das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), temos que falar sobre o
mentor do movimento, Francisco Augusto Vieira Nunes, o nosso Bacurau.
Natural de Manicoré, do estado do Amazonas, em 1939 contraiu hanseniase
com apenas cinco anos de idade e desde a infancia ja conheceu de perto o
preconceito e o isolamento do convivio social. Na adolescéncia, década de
1940, passou a morar na Colonia de Porto Velho, onde ganhou o apelido
de Bacurau — nome de um péssaro da regido. No inicio da década de 1960,
foi internado na Col6nia de Souza Aratjo, em Rio Branco, no Acre, onde
se tornou um lider comunitario respeitado até a sua morte, em 1997. L4,
participou ativamente de varias lutas sociais, foi reconhecido e premiado
internacionalmente pelas suas iniciativas e conquistas, tornando-se um
dos fundadores do MORHAN, em 1981.

Nas palavras de Bacurau, “O MORHAN nao nasceu de um dia para
outro. Nasceu com muita dor. Do sofrimento de muita gente. Nasceu como
uma necessidade. Para que a gente pudesse caminhar livre na sociedade.
Nao foi ideia de uma pessoa. A gente tinha a ideia de criar uma organizacao
para lutar contra o preconceito. O MORHAN nasceu para que o paciente
de hanseniase conhecido na sociedade como leproso tivesse um espago
que pudesse reivindicar seus direitos. Porque até o direito de falar a gente
ndo tinha. Moravamos nas coldnias e se reclamassemos de alguma coisa
diziam: Ah, coitadinho! Ele vive assim, revoltado! Era sempre tido como
revolta, como uma coisa de desespero, ndo como uma coisa racional
como reivindicagoes de direitos. O MORHAN é a nossa estrada para a

1 Luiz Yamashitafuji (luizfuji@yahoo.com.br) ¢ médico formado pela Faculdade de Medicina da
Universidade de Taubaté e coordenador do MORHAN do estado de Sao Paulo.

2 Terezinha Kinue Yano (tkyano@hotmail.com) é enfermeira formada pela Universidade de Sao Paulo
de Ribeirdo Preto e coordenadora do MORHAN do estado de Sao Paulo.
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liberdade. Porque o preconceito é uma coisa que é gerada pela ignorancia,
e a ignorancia s6 tem um remédio: educacdo e conscientizagdo. A gente
pensava em fazer um movimento para levar informagoes ao publico e aos
pacientes. Sobre como pega a doenca, se pega de que forma, se tem cura,
se é hereditaria. Levar informagdes corretas e atualizadas para esclarecer
as pessoas sobre a hanseniase”.

O MORHAN, entdao chamado Movimento de Reintegracao das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase, inicialmente eradenominado Movimento
de Reintegracdo do Hanseniano. Trata-se de uma entidade semfins lucrativos,
fundada em 6 de junho de 1981, na cidade de Sao Bernardo do Campo, Sao
Paulo. Nessa cidade foram estabelecidos a sua sede histérica, o Ntcleo de Sao
Bernardo do Campo e a Coordenagao Nacional do MORHAN. Atualmente,
tem sua sede na cidade do Rio de Janeiro, especificamente na Rua Matoso,
n? 6, sala 204, na Praca da Bandeira. As primeiras discussdes e iniciativas
para a criagdo do movimento comecaram dentro do Hospital Lauro de Souza
Lima, na cidade de Bauru, em Sao Paulo, mas, por questdes administrativas,
o projeto nao pdde ser concretizado naquele local; mesmo assim, o Primeiro
Encontro Nacional do MORHAN ocorreu nas dependéncias desse mesmo
hospital, em 1° de julho de 1981.

A instituicdo nasceu em um momento de grande efervescéncia dos
movimentos sociais e politicos no Brasil, o momento final da ditadura
militar que governou o pais desde 1964. Seu grande fator de mobilizagao
inicial foi dirigido aos pacientes egressos e ainda residentes dos antigos
hospitais-colonia de hanseniase, por ocasido da recomendagdo oficial
de fechamento desses espacos e da integracdo das acdes de controle da
hansenfase nos servigos basicos de salde, pelas portarias ministeriais 165,
de 1976, e 498 de 1987. Dessa forma, os pacientes estavam recebendo
alta compulséria, ndo tendo necessariamente para onde ir, visto que os
anos de isolamento destruiram muitos vinculos familiares.

Desde a sua fundacdao, o MORHAN luta contra o isolamento
compulsério das pessoas com hanseniase no Brasil e no mundo, e pela
indenizagdo dos cidaddos submetidos a essa politica criminosa; suas
atividades sdo voltadas para a eliminagdo da hanseniase por meio de
atividades de conscientizagao e foco na construcao de politicas publicas
eficazes para a populacao. “Nenhum direito a menos” era o que apregoava
Bacurau, fundador do MORHAN. E, nisso, nenhuma politica puablica
relativa a hansenfase deveria ser definida para n6s sem nos.

Assim, o MORHAN tem por objetivos estatutarios:

e Colaborar para a eliminagdo da hanseniase;

e Ajudar na cura, reabilitacdo e reintegracao social das pessoas
gue contrairam hanseniase;

e Trabalhar para que as pessoas acometidas pela hansenfase nao
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sofram restricbes em seu convivio social (emprego, familia,
igreja, escola...);

e Contribuir para que portadores de hanseniase conquistem o
pleno exercicio da cidadania;

e Lutar para que os antigos hospitais-colonia sejam transformados
em equipamentos de interesse coletivo (hospitais gerais, hospitais
especializados, centros culturais e de lazer etc.). Deve-se garantir
moradia, sustento e atendimento as pessoas atingidas pela
hanseniase na época do isolamento compulsério (entre as décadas
de 1930 a 1960), que, estando nestes hospitais, 1& desejam ficar.

O MORHAN tem como sua missao possibilitar que a hanseniase
seja compreendida na sociedade como uma doenca tratavel e curavel,
eliminando assim o preconceito e o estigma em torno dela. Como visao,
ser uma referéncia para informagdes sobre hanseniase e de apoio a pessoa
atingida pela doencga, além de tornar o Brasil uma referéncia no tratamento
e de respeito aos direitos humanos dessas pessoas.

Administrativamente, o MORHAN esta estruturado por uma
Coordenacao Nacional, por coordenacdes regionais, estaduais e por outros
ntcleos. Cada uma dessas coordenacdes possui uma assessoria e um
conselho fiscal. Todos os mandatos sao eletivos, com duracao de trés anos,
e sdo exercidos gratuitamente. A diretoria das coordenacdes constitui-se
de: coordenador, vice coordenador, secretario-geral, segundo-secretario
geral, secretario de comunicacado, segundo-secretario de comunicagao,
tesoureiro e segundo-tesoureiro.

Vale destacar que o MORHAN foi criado como uma entidade do
doente, para libertad-lo, primeira na histéria mundial. Até entdo, todas as
entidades existentes eram “para o doente e de apoio ao doente”, e ndo “do
doente”, nem para “libertar o doente”. Logo, o movimento foi organizado
pelo préprio excluido; nasceu em nivel nacional, com nicleos em todas as
regides do pais. Tanto que, desde a sua fundacdo, sempre teve a sua frente
uma pessoa atingida pela hansenfase. Isso foi padrao na instituicdo até que,
em 1997, Bacurau, apés lidera-la, conseguiu que a Assembleia Nacional
elegesse Artur Custodio Moreira, mesmo enfrentando muita oposicao.
Artur era uma lideranca jovem na época, que ndo era doente nem tinha
parentesco com pessoas doentes. E fato que, no inicio, sua lideranca gerou
desconfianca, mas, em pouco tempo, veio o reconhecimento da sua grande
capacidade de articulagdo politica: agregou ao movimento um salto de
qualidade e visibilidade. Sendo assim, até a presente data, o MORHAN teve
trés coordenadores: Bacurau, Artur Custédio Moreira e Lucimar Batista.

Em quatro décadas de luta, o movimento conquistou vitorias
importantes, como a aprovacdo da Lei Federal n® 11.520/2007, que
reconheceu o direito a indenizagdo a todos que foram internados e isolados
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compulsoriamente no pais em razdo da hanseniase. Essa lei é aprovada ap6s
25 anos de luta; o primeiro objetivo do movimento, criado em 1981, era
justamente reparar o malfeito as pessoas compulsoriamente isoladas, algumas
quando ainda eram criangas. Mesmo tardiamente, essa reparacdo trouxe
alento e dignidade a velhice de muitos, especialmente aqueles que ainda
se encontravam nas dependéncias dos antigos hospitais-colonia. Ouvimos
muitos relatos de que a indenizagdo recebida propiciou a aquisicao de uma
casa propria, ou até do primeiro carro. Hoje, a entidade luta para estender
esse direito aos filhos das pessoas isoladas, que nasceram nos antigos
hospitais-colonia e foram entregues a adogdo ainda bebés. Alguns desses
filhos foram encaminhados a preventérios nos quais sofreram todo tipo de
violéncia até serem adotados ou atingirem a maioridade. O MORHAN,
através da sua Coordenacdo Nacional e dos nicleos, coletou os dados dos
filhos e montou o dossié intitulado “Orfios de Pais Vivos”, apresentado ao
governo brasileiro em uma audiéncia realizada no Palacio do Planalto, no
dia 19 de agosto de 2010. A partir dessa data, dezenas de outras audiéncias
e mobilizagdes aconteceram em varias Assembleias Legislativas Estaduais e
Camaras Municipais, objetivando a indenizacao dos filhos separados.

Presente nos 26 estados brasileiros e no Distrito Federal, o
MORHAN realiza agdes educativas em todo territério nacional, contando
com seu voluntariado. Alguns deles famosos, como Elke Maravilha, Ney
Matogrosso, Ney Latorraca, Solange Couto etc. Todas as misses do Brasil
também sdo voluntarias desde 2012, por meio do programa “Beleza com
Propésito”, associado ao concurso Miss World (Miss Mundo). “Beleza com
propdsito” é o nome da extensdo social e lema desse concurso de beleza,
tendo como diferencial o foco nas causas sociais e nas acdes humanitarias.
Rendeu a Julia Gama — miss Brasil 2014 —, em Londres, a estatueta de
melhor projeto: visita as coldnias, carreta da salde, carretinha da satde,
teatro Bacurau. Essas celebridades, com certeza, tém contribuido muito
com a visibilidade da doenca, até mesmo porque “A hanseniase precisa
vencer o siléncio, a ignorancia e a segregacao social. A Hanseniase tem
cura e o preconceito também” — recado da inspiradora Elke Maravilha.

Nesses 40 anos de funcionamento ininterrupto, apesar das barreiras
e da perseguicdo de certos representantes do poder piblico, o MORHAN
lutou e continua lutando pela garantia e pelo respeito aos direitos
humanos das pessoas atingidas pela hanseniase e de seus familiares,
sendo o voluntariado sua maior forca de luta. Temos representagdo no
Conselho Nacional de Sadde (CNS), no Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (Conade), no Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa ldosa (CNDI), no Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e
do Adolescente (Conanda), e, recentemente, no Conselho Nacional dos
Direitos da Mulher (CNDM).
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As atividades da instituicao

O trabalho voluntéario de seus colaboradores se autoafirma como
ndo assistencial, sendo desenvolvidas ag¢des de educacdo popular em
salde a partir de palestras, cursos de formacdo, teatro, teatro de bonecos,
distribuicao de folhetos educativos, além de atuar nos conselhos de direitos
nas trés esferas do governo. O trabalho é realizado por pessoas em tratamento
ou que ja terminaram o tratamento, e por profissionais e gente interessada
no combate a todas as formas de preconceito. Sua atividade é dirigida a
toda sociedade e (www.morhan.org.br) a construcao de politicas publicas
e a garantia dos direitos das pessoas atingidas pela hanseniase depende,
além delas proprias, também de cada cidaddo e do movimento social,
especialmente porque a hanseniase faz parte do rol das doencas cronicas
negligenciadas e constitui um sério problema de satide publica no Brasil.

A “Carretinha da satde: uma estratégia de deteccdo precoce da
hanseniase”, porta de entrada dos usuarios no Sistema Unico de Satde
(SUS), e projeto desenvolvido nos estados, como no Rio de Janeiro, Minas
Gerais, Sao Paulo, Bahia, Mato Grosso e Distrito Federal, foi premiado
pelos Obijetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM). Esses Objetivos
foram metas para 2015 estabelecidas pela Organizagcao das Na¢des Unidas
(ONU) em 2000, com o apoio de 191 nagdes. Sao eles: (1) acabar com a
fome e a miséria; (2) oferecer educacgao basica de qualidade para todos; (3)
promover a igualdade entre os sexos e a autonomia das mulheres; (4) reduzir
a mortalidade infantil; (5) melhorar a satde das gestantes; (6) combater a
aids, a malaria e outras doencas; (7) garantir qualidade de vida e respeito
ao meio ambiente; e (8) estabelecer parcerias para o desenvolvimento.

O MORHAN trabalhou na implementacdo do Il Pilar da
Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020, e no atual, 2021-2030,
da Organizacdo Mundial de Satde (OMS), que versa sobre a eliminacao
da discriminacdo contra pessoas atingidas pela hanseniase e sobre a
promocao da inclusdo dessas pessoas, ao passo que segue 0s principios
e diretrizes para a eliminacdo dessa forma de discriminagdo do Conselho
de Direitos Humanos da ONU. Preocupa-se, também, com a perda
de terras, patrimonio e da meméria das antigas coldnias. Por isso, tem
cobrado do governo acdes urgentes para implementacao de projetos que
visem a preservacdo, o tombamento da memoria material e imaterial, e
incentivado os estados na regularizacdo fundiaria e municipalizacao de
terras e cemitérios.

O movimento vem, igualmente, trabalhando na consolidacao da
Frente Parlamentar de Erradicacdo da Hanseniase e de Doencas Eliminaveis
—iniciativa da deputada Teresa Nelma, fundamentada nos direitos humanos.
Recentemente, o MORHAN elaborou e publicou, em parceria com o
Observatério Nacional de Direitos Humanos e Hanseniase, a Defensoria
Publica da Unido e a Fundagao Nippon, uma cartilha intitulada Um guia
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para os direitos das pessoas atingidas pela hanseniase. Além disso, a pessoa
atingida pela doenga também tem um canal direto dedicado a ela para
dentincias de violacdes, pedidos por acdes de protecdo aos direitos e por
enfrentamento ao preconceito e discriminagdo — basta acessar: www.dpu.
def.br/observatorio-hanseniase.

Com a pandemia do coronavirus, que assolou o mundo e 0 nosso
povo, os nicleos do MORHAN deram exemplo de solidariedade no
enfrentamento a covid-19 nas populagdes mais vulneraveis. Dessa forma,
assumiu agdes assistenciais pelas quais o governo brasileiro deveria ter se
responsabilizado, além de arrecadar e distribuir cestas basicas e kits de
higiene, confeccionar e distribuir mascaras, e praticar as rotineiras acdes de
educagdo em salde, fundamentais para a preservacao da vida. Atualmente,
o MORHAN conta com 69 ncleos distribuidos em todo o territério
nacional e cerca de trés mil voluntarios cadastrados na Rede de Voluntarios
do MORHAN (REMOB), espalhados por mais de 300 municipios brasileiros.

Dentre as maiores conquistas do MORHAN, destacam-se quatro leis
federais:

Lei n®7.070, de 20 de dezembro de 1982, que dispds sobre a pensado
especial, mensal, vitalicia e intransferivel por danos fisicos e estéticos
devida aos portadores da Sindrome da Talidomida;

Lei n® 9.010, de 29 de marco de 1995, que proibe a terminologia
“Lepra” como sindnimo de Hanseniase;

Lei n® 11.520, de 18 de setembro de 2007, que dispOs sobre a
concessao de pensao especial as pessoas atingidas pela hanseniase
que foram submetidas a isolamento e internagao compulsérios, uma
politica de reparacao a essas pessoas;

Lein®12.135, de 18 de dezembro de 2009, que criou o Dia Nacional
de Conscientizagdo sobre Hanseniase.

Continuamos na luta contra o estigma e adesigualdade sociais causados
pela discriminagdo a pessoa atingida pela hanseniase. Para tanto, entendemos
serem necessarios investir no diagndstico precoce e ter autonomia nacional
na producdo de medicamentos para o tratamento da hanseniase, necessidade
essa escancarada por ocasido da pandemia da covid-19.

O MORHAN hoje

Hoje, o MORHAN se propde a disseminar essas informagoes
como instrumento gerador do empoderamento da sociedade acerca dos
seus direitos, focando ndo em uma cultura de “denuncismo”, mas na
construcao de uma cultura politica na qual se pode entender que cada um
é sujeito da sua propria histéria, dinamico, histérico mutavel e complexo,
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mesmo sendo ainda um sujeito em construcdo. Por fim, pode-se dizer
gque o MORHAN é um importante aliado no processo de combate a todas
as formas de preconceito e na ardua tarefa de eliminacdo da hanseniase
como problema de satde publica. (Cadernos do Morhan — volume 1 -
Marcelo Luciano Vieira)

Principais meios de comunicacdo do MORHAN:

O jornal do MORHAN - bimestralmente editado desde 1982;

O TELEHANSEN — 0800262001, agora segue com linha fixa (21)
2502-1000, um servico de ligagdes gratuitas;

Facebook — @morhan.Nacional;

Youtube — @MorhanComunicacao;

Instagram — @morhannacional;

Tuwiter — tuwiter@morhanbr;

ZAPHANSEN - (21) 97912-0108/www.morhan.org.br/webhansen.

O movimento mantém como forma de dialogo com a sociedade
importante servicos voltados para a informagao, apoio, recebimento
e publicacdo de dentncias. Esses meios de comunicagdo podem ser
acessados por qualquer cidaddo interessado em tirar ddvidas sobre a
doencga ou para encaminhar as pessoas aos postos de tratamento em todo
o pais. Além disso, também recebem dentincias de falta de medicamentos,
preconceito, falta de atendimento, maus tratos etc.

Apresentacao cronolégica da luta do MORHAN

Periodo do Governo Jodo Batista Figueiredo — 1981 a 1984:

1981 — Criacdo do MORHAN;

1984 — O MORHAN luta pela aprovacdo do projeto de Lei
n® 2.875, que instituia pensdo aos hansenianos que
atuavam profissionalmente nas antigas colonias, quando
por preconceito os profissionais de salide ndao queriam
trabalhar naquelas unidades;

1992 — Lancamento da 12 edicado do Jornal do MORHAN, como
instrumento de mobilizagao e pressao popular, combatendo
o que chamou a época de “Antieducacao em ‘lepra’”;

O MORHAN denuncia, através do Jornal do MORHAN, que
o remédio da hanseniase no Brasil era 100% estrangeiro.

Periodo do Governo José Sarney — 1985 a 1988:
1985 — O MORHAN reforca o movimento pela Assembleia Nacional
Constituinte, fazendo coro pela descentralizacao, reunindo-
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1986 —

1987 —

1988 —

se nessa Assembleia Nacional. Confeccionou, também,
um documento-proposta para a nova Constituicao Federal,
discutindo a importancia de indicar representantes dos
hansenianos para compor a Assembleia Constituinte de 1988;
Nesse mesmo ano, o MORHAN reforca a luta contra o
uso inadvertido do medicamento Talidomida, usado no
tratamento de reagdes causadas pela hanseniase. Ao invés
disso, muitas mulheres o usavam como suposto método
abortivo. Seu mau uso gerou uma série de pessoas com ma
formagao congénita no Brasil e, hoje, sua administracao é
extremamente controlada pelo Ministério da Satde;

O MORHAN realizou o Il Encontro Nacional em Brasilia,
cujo tema foi “A procura do direito de cidadania”;

O MORHAN participou da VIII Conferéncia Nacional
de Salde e apresentou um conjunto de propostas para a
Assembleia Nacional Constituinte. E decidiu por indicar
trés candidatos a deputados, para comporem a Assembleia
Constituinte, langando o cartaz com a seguinte inscrigao:
“Estes candidatos defendem os hansenianos”;

Ainda nesse ano, o MORHAN fez uma veemente critica
as Organizagoes Globo, em fungdo de questdes de cunho
preconceituoso em uma de suas novelas — Cambalacho,
exibida no mesmo ano;

A Coordenacado Nacional do MORHAN recebe, das maos
do entdo prefeito da cidade de Sao Bernardo do Campo,
Aron Galante, um cheque representativo que, a partir
daquele momento, garantiria o transporte gratuito para
todas as pessoas que fossem acometidas pela hanseniase
naquela cidade;

Nesse ano, o MORHAN, associado a outras instituicoes,
conquista a eleicao direta para o cargo de diretor do antigo
Hospital-Colonia de Betim, em Minas Gerais;

O Ministério da Saltde cria o Comité Técnico Assessor
para acompanhar a situacao da reestruturacao dos antigos
hospitais-colonia;

O MORHAN langa o Documento MORHAN, cuja
primeira edicdo, intitulada “Politica sanitaria: a satide da
Constituinte”, de autoria do Dr. José Rubens de Alcantara
Bonfim, médico sanitarista, hansenologista, psicélogo e
assessor do MORHAN;

E implantada a Polioquimioterapia (PQT) no tratamento
da hanseniase no Brasil;

O MORHAN tem seu discurso cerceado no IV Encontro
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1989 —

Nacional do Movimento de Direitos Humanos;

Apesar de muito bem votados, nenhum dos trés candidatos
do MORHAN a Constituinte foi eleito;

E criada a Nova Portaria do Ministério da Satde para a
Hanseniase;

Primeira campanha de massa ocorre na grande midia
sobre a hanseniase no Brasil;

O MORHAN avalia os resultados da Constituinte.

Periodo do Governo Fernando Collor — 1990 a 1992:

1990 —

1991 -

Cai a lei eleitoral que mandava esterilizar o titulo de eleitor
das pessoas atingidas pela hanseniase — Lei n® 4.737, de
15 de julho de 1965, incisos 1, 5 e 7 —, revogada pela
Medida Proviséria do Presidente Sarney n® 103, de 13 de
novembro de 1989;

O MORHAN é convidado a participar do Comité Técnico
Assessor do Ministério da Sadde;

Nova legislagdao sobre o controle de doengas na area
da dermatologia sanitaria insere componentes como
educacao em satdde e a relacdo com o usuario.

Periodo do Governo Itamar Franco — 1992 a 1994:

1993 -
1994 —

Criacao dos Conselhos de Direitos — Lei n® 8.142/1993;
VIII Congresso Brasileiro de Hansenologia;

O MORHAN participa do Seminério Internacional para
Integracao de Organizagdes de Pessoas Atingidas pela
Hanseniase, realizado em Brasilia.

Periodo do Governo Fernando Henrique — 1995 a 2002:

1995 -

1997 —

O MORHAN conquista a promulgacdo da Lei n® 9.010,
que dispde sobre a proibicao do uso do termo “lepra” em
documentos oficiais por qualquer 6rgao publico nos trés
niveis de governo;

Morre Bacurau, o fundador do MORHAN;

O MORHAN intensifica a luta por direitos humanos e firma
parceria com o Projeto Legal, da ONG Instituto Brasileiro
de Inovacdo em Sadde Social (IBISS). Visando a prestagao
de servicos de assessoria juridica as pessoas que sofriam
qualquer forma de preconceito em funcao da hanseniase;
O entdo ministro extraordinario dos Esportes, Edson
Arantes do Nascimento, o Pelé, aceita o convite para ser
o embaixador da Eliminacdo da Hanseniase no Brasil;

Foi editada a nova Portaria do Ministério da Satde sobre
o controle da Talidomida;
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1998 —

2000 -

O MORHAN participou do Encontro Internacional no antigo
hospital-colonia de Fontilles, sob o tema “os Gltimos hospitais
de hanseniase e as pessoas que os chamam de lar”;

IX Encontro Nacional do MORHAN, em Belém do Para.
Nele, o MORHAN mobilizou todos os nicleos do Brasil
para o Dia Mundial do Hanseniano, para que fizessem
simultaneamente uma comemoragao em todo pais;

O MORHAN rediscutiu a polémica entre “lepra” e
“hansenfase”, pois alguns profissionais de satde nao
aceitavam a mudancga, dizendo que os usuarios, quando
procuravam a Unidade de Saldde, achavam que a
hanseniase era uma doenca nova;

As Organizagoes Globo e o MORHAN fecham uma
parceria nacional pela mudanca de visdao da sociedade
brasileira em torno do estigma da hanseniase no Brasil. Essa
parceria remodela toda a estratégia de disseminagcdo das
ideias do MORHAN no Brasil, pois, com o advento de uma
midia de forca como essa, o MORHAN acabou ampliando
significativamente a capacidade de disseminar suas ideias;
O MORHAN realizou, em Sobral no Ceard, o | Encontro
de Rezadeiras e Benzedeiras, na perspectiva de ampliar
os canais de mobilizacdo de novos atores sociais na luta
contra a hanseniase;

Inicio da municipalizacdo do processo de eliminagao da
hanseniase como problema de satide publica no Brasil;
O MORHAN participa da Il Conferéncia Internacional
pela Eliminagdo da Hanseniase como Problema de Satde
Pablica, promovida pela OMS, em Abdjan, na Costa do
Marfim, e se associa a Rede Lus6fona de Eliminacdo da
Hanseniase;

O Brasil foi o anfitrido do Congresso Internacional de
Hansenologia, em Salvador;

O MORHAN participou, com um workshop, do Jamboree
Mundial de Escoteiros, no Chile, visando a mobilizacao
de novos atores para a causa da hanseniase;

O Ministério da Saude institui o Grupo de Trabalho de
Informacgao, Educacdo e Comunicacdo para a Eliminagcao
da Hanseniase no Brasil;

O MORHAN passa a compor o Grupo Tarefa de
Aceleracdo da Eliminagao da Hanseniase, composto pelas
organizagdes: OMS, OPAS/MS, CONASEMS, CONASS e
MORHAN;
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2001 -

Em parceria com o MORHAN e outras organizagdes, o
Ministério da Sadde langa a campanha “Vocé diria que eu
ja tive hansenfase?”;

O MORHAN entra com processo contra o estado do Ceara
por causa de preconceito. Em um caso, havia, no lugar da
impressao digital em uma carteira de identidade, a seguinte
inscricdo: “auséncia total de impressao digital — portador
de hanseniase”. E no local da assinatura: “ANALFABETO”;
No Dia Mundial da hanseniase, o MORHAN, em parceria
com a Secretaria de Estado de Satde do Rio de Janeiro,
realizou um grande concurso de grafiteiros; o vencedor do
concurso pintou uma gravura representando o preconceito
no caso da identidade ocorrido no Cear3;

O MORHAN adota a politica de tentar sensibilizar icones
da midia, vinculados a arte, musica, moda; principalmente
apos a filiagcao do cantor Ney Matogrosso;

O senador petista Tido Viana, do Acre, adere a luta pelo
combate a hanseniase;

O MORHAN assume o modelo de pactos como estratégia
politica, e assina um Termo de Compromisso pela
eliminacdo da hanseniase como problema de satde
publica no estado do Rio de Janeiro;

A entdo deputada federal Jandira Feghali adere a luta pela
eliminacao da hanseniase no Brasil;

O MORHAN cria a sua propria Rede Nacional de Direitos
Humanos;

A Associacdo Brasileira de Imprensa, em parceria com
o MORHAN, relembra os 50 anos da morte de Alice
Tibirica, uma das principais protagonistas da luta contra o
preconceito aos portadores de hanseniase no Brasil;

X Encontro Nacional do MORHAN, Salvador. O MORHAN
realizou a discussdo sobre a necessidade de se adequar
ao Novo Codigo Civil e debateu sobre sua natureza: se
continuariam sendo Movimento Social, se tornar-se-iam
uma ONG, ou uma OSCIP, aderindo a lé6gica do Terceiro
Setor. Por unanimidade, o movimento definiu que se
manteria como Movimento Social;

E decifrado o genoma da hanseniase por uma equipe de
cientistas franceses e britanicos;

O MORHAN cria o Prémio Troféu Bacurau, que prestigia
pessoas que contribuiram durante o periodo de cada
gestdo para a causa da hanseniase;
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O MORHAN, através de seus ilustres voluntérios, artistas,
cantores, musicos, estilistas etc., cria, em parceria com
a Secretaria de Estado de Satde do Rio de Janeiro, a
campanha “Vamos juntos eliminar a hansenfase no Brasil”;
Mocado do MORHAN, na XI Conferéncia Nacional de Satde,
repudia a falta de campanhas contra a hanseniase na TV.

Periodo do Governo Luiz Inacio Lula da Silva — 2003 a 2010:

2004 -

2006 -

2007 -

2008 —

O embaixador da OMS para a Eliminacao da Hanseniase,
Yohei Sasakawa, visita o Brasil e firma parceria com o
MORHAN;

X1l Encontro Nacional do MORHAN, no Rio de Janeiro,
cujo tema era “Garantir os direitos das pessoas com
hanseniase é urgente!”;

Lancamento do Documento MORHAN “Universalidade
limitada ou Integralidade Regulada”, pelo Dr. Gilson
Carvalho, médico pediatra e especialistaem satde pablica;
O Senador Tido Viana apresentou o Projeto de Lei n® 206,
que dispoe sobre a instituicdo de pensdo vitalicia as
pessoas que sofreram o isolamento compulsério por causa
da hanseniase;

A TV Senado realiza um documentario sobre a situacao
dos antigos hospitais-colonia no Brasil;

O MORHAN poée mais de 380 pessoas atingidas pela
hanseniase no Congresso Nacional, como instrumento de
pressdao para aprovacao da Medida Proviséria n® 373;

O MORHAN ¢ recebido em audiéncia pelo Presidente
Luiz In&cio Lula da Silva; que, dentre os trés presidentes
da histéria do Brasil que visitaram uma coldnia, foi o Ginico
a receber uma pessoa atingida pela hanseniase;

E aprovada a Medida Proviséria n® 373, instituindo a
pensdo vitalicia as pessoas atingidas pela hansenfase e
que experienciaram a internagcao compulséria no Brasil;
O presidente Luiz Inacio Lula da Silva cria uma Comissao
Interministerial para regulamentar a instituicao da Medida
Proviséria n® 373;

O MORHAN tem um de seus representantes levando a
Tocha Olimpica em sua passagem pelo Rio de Janeiro;

O MORHAN recebe Prémio por sua mobilizacdo na sede
da Organizacdao Mundial de Satde em Genebra;

O MORHAN cria e publica a cartilha “Hanseniase e Direitos
Humanos: direitos e deveres dos usuarios do SUS”;
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2010 — Inicio da regularizagdo fundiaria, no Instituto Estadual de

Dermatologia Sanitéria (antiga colénia de Curupaiti); com
concessao de 200 titulos de propriedade — garantia de
concessao por 99 anos, prorrogaveis por igual periodo.

Periodo do governo Dilma Vana Rouseff — 2011 a 2016:
2013 — 142 Encontro Nacional do MORHAN, na cidade do Rio de

2014 -

Janeiro, onde foi elaborada a Carta Aberta do MORHAN
para a Sociedade Brasileira, a respeito da situacdo da
hanseniase no Brasil, seu compromisso com a eliminagao
da doenca e com a garantia dos direitos humanos;
Regularizacao fundiaria na Coldnia do Acre;

Lancamento da Frente Parlamentar de Erradicacdo da
Hanseniase e Preservacdo da Memodria das Colonias e
Preventérios no Estado de Minas Gerais. A expectativa era
garantir o direito a moradia dos antigos pacientes e preservar
o patrimonio histérico das quatro antigas colonias mineiras,
em Bambui, Betim, Trés Coracodes e Uba;

Em dezembro, o embaixador da OMS para a Eliminagao
da Hanseniase, Yohei Sasakawa, vai ao Para para conhecer
as antigas colonias de hanseniase de Marituba e do Prata,
sendo recebido por uma comitiva formada pelos filhos
separados;

O Dia Mundial e Nacional de Combate a Hanseniase,
comemorado sempre no Gltimo domingo de janeiro,
representa uma conquista especial aos antigos moradores da
colénia Tavares de Macedo, em ltaborai, Rio de Janeiro: 790
cidadaos receberam os titulos de propriedade de suas casas;
Em maio de 2014, os filhos separados se reinem em
Paulista (PE), no antigo hospital-colonia de Mirueira,
para discutir o andamento do projeto de lei que previa
a indenizacdo deles e das pessoas que ainda vivem e
trabalham na regido. A iniciativa do MORHAN contou
com apoio do deputado estadual Valdemar Borges, da
Ordem dos Advogados do Brasil de Pernambuco (OAB-
PE), do Conselho Estadual de Salde e da Secretaria de
Estado de Sadde de Pernambuco;

Representantes do MORHAN apresentaram ao Conselho
Nacional de Saidde (CNS) os dados de Hanseniase
apresentados pelo nicleo do MORHAN do Piauf, que
vem se fortalecendo no controle social do SUS;

No dia 4 de junho, o nticleo do MORHAN do Acre recebe
das maos do governador Tido Viana o termo de permissao
de uso do prédio onde funcionava sua sede. O edificio
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pertencia ao governo do Acre que, com a entrega do
documento, foi oficialmente cedido ao MORHAN;

Em 14 de agosto de 2014, foi lancada em Brasilia a Frente
Parlamentar de Erradicacdo da Hanseniase e Doencas
Eliminaveis. O ato, em frente ao Congresso Nacional,
contou com a presenca de 500 voluntarios do MORHAN,
dentre eles, a atriz Elke Maravilha e a Miss Brasil Word
2013, Samcler Frantz; os ativistas seguravam bonecas, em
alusao aos milhares de bebés entregues compulsoriamente
a adocdo durante a fase de isolamento de pacientes com
hansenfase. A nova frente parlamentar vai lutar para
garantir a indenizacdo dos filhos separados e exigir o
compromisso do Governo Federal com a eliminacdo da
doenca;

Em maio de 2014, a Assembleia Geral do Estado discute
a preservagdo das antigas colonias de hanseniase, uma
das antigas lutas do MORHAN de Minas Gerais que
ganhou forca apés o Langamento da Frente Parlamentar
de Erradicacdo da Hanseniase e Preservacdo das Colonias
e Preventoérios no Estado de Minas Gerais;

Em 18 de setembro; a Lei n® 11.520/2007 completa sete
anos; a data foi celebrada pela Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica e pelo MORHAN.
Milhares de voluntarios dos estados de Minas Gerais, Rio
de Janeiro, Ceara, Amazonas e Sdo Paulo participaram
da comemoracdo. Até janeiro de 2014 ja tinham sido
concedidas 8.916 indenizacoes;

Os pacientes do Centro de Referéncias no Tratamento de
Hanseniase de Bayeux, antiga colonia Getulio Vargas, na
Paraiba, reivindicam a garantia dos direitos humanos e de
melhor qualidade de vida. Ha dentncias sobre despejo
compulsério de pacientes, falta de material para realizagao
de curativos e fornecimento de alimentos. Para enfrentar
essa situagdo, voluntarios do MORHAN se retinem com
representantes do poder puablico durante audiéncia
publica realizada na Camara Municipal da cidade.

Periodo do Governo Temer — 2016 a 2018:
O periodo de 2015 a 2017 foi marcado por inGmeras
reunides com os filhos separados nas Assembleias
Legislativas de varios estados para dar encaminhamento
ao processo de indenizacdo. Em 2017, foi elaborada
a agado civil pablica em prol dos filhos separados pelo
isolamento compulsério;
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2018 — De marco a novembro, os voluntarios do MORHAN,

juntamente com o Ministério da Satde e muitos outros
profissionais, visitaram estados endémicos, a fim de
estimular agdes educativas e de mobilizagao para a busca
ativa de pacientes e diagndstico precoce da hanseniase;
Encontro Internacional de Entidades de Pessoas Atingidas
pela Hanseniase, com participagdao da Miss Brasil Julia
Gama;
Conferéncia Livre de Vigilancia em Sadde, em Palmas,
Tocantins — fundacao do Ndcleo MORHAN em Palmas
Tocantins, municipio estratégico pela alta endemicidade
em hansenfase.

Periodo do Governo Bolsonaro — 2019 a 2022:

2019 — Sasakawa mobiliza autoridades brasileiras para o controle
da hanseniase, com participagdo dos coordenadores do
MORHAN, Artur Custédio e Faustino Pinto, além de
voluntérios locais, no periodo de 12 a 9 de julho;

No dia 27 de junho, em Genebra, o coordenador do
MORHAN, Faustino Pinto, que apresentou os primeiros
sintomas da doenca aos nove anos, mas diagnosticada
s6 aos 18 e curada aos 23, em Juazeiro do Norte (CE),
faz um discurso histérico na ONU durante o evento
“Hanseniase, desumanizacao e vulnerabilidade extrema:
como organizar a agenda 2030 para grupos sociais
estigmatizados”. O reconhecimento da sua contribuicado
veio em julho de 2019, quando o embaixador da missao
permanente do Japao na ONU, Ken Okaniwa, registrou
em carta que “Gragas ao seu testemunho e ao animado
painel de discussao, esse evento conseguiu aprofundar
a compreensdo sobre a discriminacdo e o estigma
enfrentados por pessoas afetadas pela hanseniase e seus
familiares”;

11 a 14 de marco: o MORHAN participa do | Encontro
Latino-Americano e Caribenho de Entidades de Pessoas
Atingidas pela Hansenfase, e propde a criagdo da coalizdo
Latino-Americana e Caribenha de Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (CLACHansen);

7 a 14 de maio: relatora especial da ONU, Alice Cruz,
visita autoridades do Brasil em Brasilia, Rio de Janeiro e
Para, e o MORHAN promove encontro entre a relatora
e pessoas atingidas pela hansenfase, representantes dos
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filhos e filhas separados, no Rio de Janeiro e no Para;
MORHAN faz histéria na 16* Conferéncia Nacional de
Salde, realizada em Brasilia de 4 a 7 de agosto, depois de
conseguir organizar a conferéncia livre em Ribeirdo Preto
(SP), e elege um delegado para defender suas propostas
para o enfrentamento da doenca.

O anode 2020 iniciou com a proposta de uma campanha unificada;
a mobilizacao era geral, mas ai veio a pandemia e o MORHAN teve que
se reinventar. Passou a produzir contetdo virtuais, inGmeras lives para
discutir agdes do movimento na pandemia e cursos de ensino a distancia
(EAD). Incentivou, também, a filiacao de novos voluntarios e criou novos
nicleos. Foi surpreendente o movimento ter crescido tanto em plena
pandemia, e com liderangas novas! Isso s6 foi possivel pelo investimento
feito em novas midias.

Nesse momento, a pandemia ampliou vulnerabilidades, exigindo
que os nicleos do MORHAN se mobilizassem em agdes voluntarias pelo
pais, confeccionando e distribuindo mascaras, arrecadando e distribuindo
kits de higiene/limpeza e cestas basicas, respeitando, claro, todo o
protocolo de seguranca.

O MORHAN ampliou, da mesma forma, a sua rede juridica e
de direitos humanos, facilitando o acesso a justica das pessoas atingidas
pela hansenfase. Exemplo disso foi a agao civil pdblica sobre o auxilio
emergencial automatico para pessoas afetadas pela hanseniase, entre 2019
e 2020, a mesma que estenderia o auxilio emergencial aos contemplados
pela indenizacao da Lei n® 11.520/2007. Nesse periodo, iniimeras vezes a
rede juridica foi presente, assegurando os direitos sociais de moradores de
varias colonias do pais, constantemente ameacados de despejo —é comum
que governantes locais decidam, sem a participacdo dos moradores,
transformar o local para outros fins. Sendo assim, o juridico do MORHAN
tem varias acdes que visam a preservagdo do patrimonio histérico das
colbnias. A Ultima agdo de grande repercussdao nacional foi contra
ninguém menos que o nosso ex-presidente Jair Bolsonaro, por infringir a
Lei n?9.010, de 1995, o que feriu a dignidade das pessoas afetadas pela
hansenfase ao se utilizar de uma linguagem carregada de preconceito,
além de termos proscritos por lei.

E fato que as antigas liderancas, ja bastante afastadas pela velhice a
época da conquista da indenizagdo pela Lei n® 11.520/2007, ficaram ainda
mais distantes quando a pandemia recrudesceu, mesmo o MORHAN tendo
elaborado previamente o seu protocolo de seguranca para a retomada de
acoes presenciais durante a pandemia do corona virus.
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MORHAN no estado de Sio Paulo

A coordenacao estadual do movimento tem a sua frente Terezinha
Kinue Yano e Luiz Yamashitafuji, autores deste capitulo. Atualmente, o
estado tem ntcleos em Sdo Bernardo do Campo, Ribeirdo Preto, Mogi das
Cruzes e na capital paulista.

Desde a sua fundacdo, em 1981, ja haviam tido ntcleos ou, em
sua maioria, pré-nicleos as cidades de Sdo José do Rio Preto, Jundiai,
Sorocaba, Sertdozinho, Sdo Vicente (Baixada Santista), Itu, Jabaquara (Sao
Paulo capital) e Limeira. Os nucleos, particularmente aqueles que existiam
dentro das antigas coldnias, foram se extinguindo com o envelhecimento
ou falecimento das liderancas e/ou com a conquista da indenizagdo pela
Lei n® 11.520/2007, que trouxe a possibilidade de desfrutarem a velhice
com tranquilidade.

Desde abril de 2013, quando passamos a integrar a coordenagao
estadual do estado de Sao Paulo, n6s e demais integrantes adotamos a
realizacdo de reunides itinerantes da coordenacdo a cada dois meses,
visitando os nucleos e pré-ntcleos; em alguns deles, com voluntarios
cadastrados na REMOB, no intuito de fomentar a formag¢do de novos
nlcleos e dar suporte aos ja existentes.

Acompanhamos as ac¢des do programa estadual de hansenifase
e municipais de satiide onde estamos inseridos e procuramos conquistar
beneficios para as pessoas atingidas pela hansenfase. Por exemplo, em
15 de novembro de 2013, conquistamos na ALESP, por intermédio da
deputada Rita Passos, a criacdo da semana do Padre Bento, comemorada
em setembro — mais uma data para falarmos da hanseniase.

Também acompanhamos e acolhemos diversas dentincias de
violacdo de direitos, especialmente das populacdes remanescentes das
coldnias do estado que frequentemente sdo ameacgadas de despejo. Em
outubro de 2015, participamos do Encontro de Coldnias do Estado de
Sao Paulo, no qual, juntos a todos os envolvidos, elaboramos alteragoes
na resolucdo 130, procurando assegurar a permanéncia das pessoas
remanescentes das colonias que la desejam ficar — tivemos quatro reunioes
para elaborar o documento, que foi encaminhado ao governo e esta sem
resposta até hoje.

Responsabilizamo-nos pelo acompanhamento das agdes dos
filhos separados em Sdo Paulo, que tramitam na ALESP, assim como a
acao referente as terras das colonias de hansenfase e a preservagdo do
patrimonio histérico das colonias. De 2013 a 2017, tanto as terras quanto
o patrimonio sempre estiveram ameagados: ocorreram internagdes de
dependentes quimicos, pacientes com tuberculose resistente etc. Mantemos
varios grupos distintos no WhatsApp, para atualizacdo constante dos
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processos, encaminhamentos, informacdes e atualizacdes das agdes do
movimento. Por exemplo, um deles foi o Projeto de Lei n® 1.214/2019, de
autoria da deputada Leci Brandao, que versa sobre os filhos separados e
que foi aprovado em todas as comissdes na ALESP — o préximo passo é o
plenario. Inclusive, ja estamos mobilizando esses filhos nascidos em Sao
Paulo para que contatem os deputados e para que participem do plenario.
No entanto, o Projeto de Lei n® 1.287/2019, referente as terras das colonias
do estado de Sao Paulo, esta parado por conta da pandemia.

Participamos de eventos organizados pela coordenacdo dos
programas estadual e municipais de avaliacdo das a¢des ou de atividades
que desenvolvemos como voluntarios nos nicleos e na coordenacao
estadual. Colaboramos nas atividades administrativas dos nicleos do
MORHAN, em que somos voluntérios, além da coordenagao estadual.
Participamos das divulgagdes sobre a doenga em eventos, missas, espacos
publicos, universidades, escolas técnicas etc., das atividades educativas
em parceria com entidades plblica e privadas, e de reunides com 6rgaos
publicos, como secretarias municipais e a estadual de satde, quando
sdo abordados temas voltados para a hanseniase. Assim, panfletamos em
espacos publicos autorizados para tal divulgacao.

Concluindo, o MORHAN, desde a sua fundacao, tem cumprido
o seu principal objetivo que é o de combater o preconceito e o estigma
da hanseniase, criando espacos de reivindicacdo dos direitos daqueles
acometidos pela doenca e dos seus filhos separados. Além disso, temos
contribuido para divulgar mais informagdes acerca da doenga, educando
e conscientizando a populacdo — como desejava Bacurau. Alias, a luta
contra a hanseniase ndo envolve somente tratamento médico, mas também
requer a eliminacdo dos nossos proprios estigmas e preconceitos sobre a
doenca, sendo, portanto, a informacdo o melhor remédio.
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Fundacao Paulista Contra a Hanseniase
Marli Penteado Manini’

A Fundacao Paulista Contra a Hanseniase (FPCH) foi criada em
1934 e, apesar de existir ha quase 90 anos, pouco ou nada se escreveu a
seu respeito. A importancia dessa fundacgao se deve ao fato do hibridismo
de sua criacdo; em tese, ela foi fruto do empenho da sociedade civil e,
como tal, tinha uma personalidade juridica prépria. Porém, seus membros
pertenciam majoritariamente ao servico profilatico do estado; suas
atuagoes, durante os primeiros tempos, eram subordinadas a Inspetoria
de Profilaxia da Lepra e, depois, ao Departamento de Profilaxia da Lepra
(DPL). Portanto, estavam profundamente interligados ao histérico das
politicas profilaticas contra a hanseniase adotadas em Sao Paulo.

Para a realizagdo deste artigo, além da bibliografia disponivel,
foram consultados livros de Atas de 1933 a 1994, jornais, e ilustracdes
pertencentes ao Arquivo lconografico da FPCH.

A estruturacao da Fundacao Paulista Contra a Lepra e sua inauguracao

No inicio dos anos 1930, os hansenélogos que faziam parte da
entdo Inspetoria de Profilaxia da Lepra, tendo como mentor principal
Francisco Salles Gomes, idealizaram a criagcao de uma fundagao paulista
que auxiliasse as atividades profilaticas desenvolvidas em ambito
governamental e que incentivasse a pesquisa cientifica, possibilitando,
com isso, a arrecadacao de fundos. De acordo com Maurano', o objetivo
inicial dessa fundagdo era o de “cooperar com os poderes publicos no
combate a endemia leprosa”. As bases de sua criagdo e as linhas mestras
das atividades a serem desenvolvidas foram divulgadas durante um
jantar realizado em homenagem a Sales Gomes, realizado em dezembro
de 1933; durante esse jantar, o Dr. Manoel de Abreu fez um discurso
no qual elogiava a politica profilatica desenvolvida em Sao Paulo, a
atuacao de Sales Gomes e explicitava a importancia da nova fundacao
que, segundo ele, teria duplo objetivo: o primeiro, criar um Instituto de
Leprologia, destinado a estudos e a investigacdo cientifica, e o segundo,
prestar assisténcia social. Abreu? ainda acrescenta que a organizagao

1 'Marli Penteado Manini (marlimanini@terra.com.br) é médica dermatologista e diretora-presidente
da FPCH.
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da nova instituicdo seria nos moldes das instituicdes estrangeiras, em
especial a Mission to Lepers, e que sua criacdo completaria a “grande
obra prophylatica” até entdo desenvolvida em Sdo Paulo. A importancia
desse discurso e sua receptividade fez com que ele fosse publicado na
integra, no jornal Estado de Sao Paulo®.

Para a estruturacao da nova instituicao, criou-se foi uma comissao
constituida basicamente por médicos da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e
nomes de destaque da sociedade paulistana, que viriam a ser importantes
doadores. Maurano' afirma que a comissao era composta pelo presidente,
Dr. Otavio Gonzaga, o vice-presidente, Horacio de Melo, pelo secretério-
geral, Manuel de Abreu, primeiro-secretario, Mario Graciotti, segundo-
secretario, Vicente Grieco, pelo primeiro-tesoureiro, Conde Silvio
Penteado, segundo-tesoureiro, Tacito Toledo Lara, e pelos consultores
técnicos Dr. Francisco Sales Gomes Junior e Adolfo Carvalho. A posse da
comissdao ocorreu em marco de 1934,

Ata da 1° reunido da Fundagao Paulista Contra a Lepra

Fonte: Livro de Atas n? 1.

A partir das doacdes realizadas, em pouco tempo foi possivel
adquirir o imével da rua Domingos de Morais, n® 399. Nele foram
instalados os servicos técnicos do DPL, como o da anatomia patolégica,
da bacteriologia, da sorologia, o servico fotografico e o biotério. Para
la foram enviados funcionarios do DPL. A partir de entdo, houve uma
simbiose, pois, mesmo tendo uma diretoria prépria, a atuacao da fundacao
continuava de certa forma subordinada as diretrizes do DPL.
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Primeira sede da Fundacdo Paulista Contra a Lepra

Fonte: Arquivo Iconografico da F.P.C.H.
De acordo com seu estatuto inicial®, a fundacao

[...] foi organizada por subscri¢do publica e devidamente
instituida por seus organizadores e tem por fim cooperar
com os poderes publicos no combate a endemia leprosa,
promovendo e executando dentro de suas possibilidades
econdmicas as pesquisas cientificas no terreno da
leprologia; a assisténcia social aos doentes de lepra
e suas familias necessitadas; a preservacdo de seus
filhos menores; o amparo dos egressos dos leprosarios
e mesmo o isolamento e tratamento dos doentes, em
direta colaboragcdo com o servico oficial e obedecendo
as determinagdes da legislacdo sanitaria em vigor.

A Fundagdo promovera a difusdo maior dos
conhecimentos relativos a lepra e sua profilaxia,
incrementando as investigacdes cientificas, organizando
cursos especializados e um plano geral de educagdo e
propaganda sanitarias, podendo ainda de acordo com
a Universidade de Sao Paulo, levar seu concurso ao
aperfeicoamento do ensino oficial da leprologia.

Para realizar seus fins, a Fundagdo construira, instalara
e fard funcionar, na medida de seus recursos financeiros
0s seguintes estabelecimentos de servigos: O Instituto
de Leprologia, que sera a sede da Fundagao, dispora de
laboratérios, ambulatérios, biblioteca, museu, anfiteatro,
departamento de assisténcia social e secdes de estatisticas e
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epidemiologia, podendo ceder dependéncias disponiveis
do prédio para melhor funcionarem as reparti¢cdes centrais
do servigo oficial de profilaxia da lepra em Sao Paulo.

Biblioteca

Fonte: Arquivo Iconografico da FPCH.

Anfiteatro

Fonte: Arquivo Iconografico da FPCH.
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Laboratério

" FUNDAGAD PAULISTA CONTRA A LEPRA
INSTITUTO DE
5. PAULD ~ BRABIL

Fonte: Arquivo Iconografico da FPCH.

Em 10 de julho de 1935, a fundacao foi inscrita no Cartério de
Registro de Titulos, instituida por escritura, e seus estatutos aprovados
pelo promotor de residuos. Acabou cedendo parte dos instrumentos
cientificos utilizados nos laboratérios ao DPL, como microscépio,
micrétomos, estufas, fotometros e a completa e bem aparelhada secao
de microfotografias. Esse mesmo departamento, que funcionava nesse
mesmo local, passou a custear, a partir de 1944, as maiores despesas
da fundagdo. Ja em 1957, ela adquiriu um imével da rua Capitao-Mor
Jeronimo Leitdo, que, alugado, contribuiu para reforgar seu caixa. Com a
reforma administrativa na Secretaria de Estado da Sadde, em 1969, sob a
gestdo de Walter Leser, o DPL foi extinto pelo Decreto n? 52.182, de 16
de julho de 1969, sendo criado em seu lugar a Divisao de Hansenologia
e Dermatologia Sanitaria, ligada ao Instituto de Satde, localizado na rua
Dr. Eneas Carvalho de Aguiar, 188. Nesse momento, quem assumiu a sua
diretoria foi o Dr. Abrado Rotberg. Com essa mudanca, a fundagao deixou
de abrigar os servicos do DPL em sua sede, sendo transferidos para o
Instituto de Salde e, progressivamente, perdendo seu protagonismo®.

Em 1974, com problemas financeiros, a fundacdo muda para a rua
Franco da Rocha e aluga o imével da Domingos de Morais para poder continuar
com seus objetivos sociais. Desde essa época até 1994, teve como seu presidente
o Dr. Vicente Grieco, que permaneceu como tal até seu falecimento. Poucas
foram as atividades executadas pela instituicao nesse periodo.

Embora o termo hanseniase, proposto pelo Dr. Rosberg, tenha
sido adotado pela Secretaria de Estado da Satde em 1970°, a fundacao
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continuou com o nome original, Fundagao Paulista Contra a Lepra. Isso s6
mudou em 13 de marco de 1977, quando seu nome passou a ser Fundagao
Paulista Contra a Hanseniase.

Fundacao Paulista na atualidade

No anode 1994 a Fundagdo enfrentou uma profunda reestruturacao,
tomando posse uma nova diretoria. Essa diretoria foi composta por
profissionais de diversas areas que passaram a investir na assisténcia ao
doente e seus familiares, em pesquisas cientificas, na preservacao da
memoria, em publicacdes, no apoio aos antigos hospitais-colonia e na
capacitagdo profissional. Com isso, a partir da renovagdo de sua diretoria
e da reformulacao dos seus estatutos, conseguiu-se resgatar a credibilidade
dessa instituicao.

Em 3 de fevereiro de 1997, foi adquirida a sua sede atual, na rua
Bartira, 579, em Sao Paulo.

Sede atual da Fundacao Paulista Contra a Hanseniase

Fonte: acervo pessoal.

No ano de 2011, a FPCH assinou um termo de Cooperagao
Técnico-Cientifica com a Secretaria de Estado da Sadde e vem atuando no
atendimento clinico, na avaliacao de incapacidade fisica, e na reabilitacao
fisica e social das pessoas atingidas pela hanseniase, junto ao SUS, no
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Centro de Dermatologia Sanitaria, localizado na rua Leopoldo Miguez,
327, em Sao Paulo.

Para o desenvolvimento dessas atividades, a fundacdo contratou
fisioterapeutas, assistentes sociais e terapeutas ocupacionais para auxiliar
a reabilitacdo fisica dos pacientes, disponibilizando, para isso, calgados
especiais, palmilhas, préteses e orteses, além de atender cerca de 1.400
doentes ao ano, sendo, em média, 900 atendimentos ao ano na area social.

Diferentes acdes voltadas para a area social vém sendo
desenvolvidas, e dentre elas destacam-se o financiamento de 309 cursos
profissionalizantes e semiprofissionalizantes, para pacientes e seus
familiares, e o apoio a 103 projetos sociais nos antigos hospitais-colonia e
de instituicdes que trabalham com hanseniase desde 2003. Uma das areas
de atuacao da fundagao vem sendo também o apoio a pesquisa cientifica;
desde 1994 foram financiados 216 projetos de pesquisa em hansenologia.

A publicacdo cientifica e a divulgacdo de conhecimentos sdo,
igualmente, preocupagdes constantes. Por isso, a fundagdo da apoio
financeiro para a publicagdo de artigos cientificos, teses e, até entdo,
de seis livros. Publicou recurso didatico pedagogico, o Album Seriado’,
coordenado por Zenaide Lazara Lessa, pesquisadora cientifica e
conselheira da fundacdo, com a colaboracao de profissionais da area da
salide com experiéncia de trabalho com hansenifase. Por ser um recurso
pratico e objetivo para fornecer conhecimento sobre a hanseniase, é
largamente utilizado nos servigos de salde do estado de Sdo Paulo e em
outros da federacdo. Por meio da Fundacao Instituto Oswaldo Cruz, o
album seriado pode ser encontrado no site da OPAS e no site da Fiocruz.
J& foram publicadas cinco edic¢des, sempre atualizadas, cada uma delas
com tiragem de mil exemplares.

Foto da capa do album seriado

FUNDACAOPAU LISTA,
CONTRAAHANSENIASE

_ HANSENIASE
ALBUM SERIADO
Educacao em Saude

SAO PAULO - SP
2018

Fonte: arquivo pessoal.
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Da mesma forma, a capacitagao de profissionais tem recebido a

atencdo da fundagdo que, portanto, apoia anualmente as realizacdes de
cursos do Instituto Lauro de Souza Lima, de reunides para atualizarem
os médicos, de capacitagdao das equipes técnicas de enfermagem,
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais da rede publica de atendimento.
Isso tudo a partir do Programa Estadual de Hanseniase da Secretaria de
Estado da Satde.
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Vigilancia epidemiolégica em hanseniase
em Sao Paulo

Mary Lise Carvalho Marzliak'
Introducao

Em tempos de pandemia de covid-19, estamos diante de um
fluxo gigantesco e rapido de informacdes. Por isso, é importante que
tenhamos uma visao moderna, atualizada e contextualizada de tudo o que
precisamos estudar. No entanto, a historicidade, que também se materializa
rapidamente, ndo sera o foco deste capitulo, quase um opusculo.

Para todos os profissionais especializados no tratamento da
hanseniase, é essencial conhecer o que norteia as politicas publicas
referentes a essa doenca. Portanto, devemos entender como esta construido
o programa para o controle da hanseniase, o porqué deve ser assim, e quais
sdo os espagos de discussdo e pactuagao do problema, os instrumentos de
gestdo e a situacao epidemioldgica.

Para isso, trago neste capitulo os indicadores e as metas pactuadas
dentro dos “Planos” ordenados hierarquicamente, ou seja, de nivel global,
nacional e estadual.

Do mesmo modo, recomendo para este capitulo a leitura
complementar dos seguintes textos:

1. Estratégia Global Hansenfase 2016-2020. “Aceleragao rumo a
um mundo sem hanseniase”;

2. Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030. “Rumo a zero
hanseniase”, da Organizagao Mundial da Satde (OMS), 2021;

3. Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase,

2019-2022;

4. Boletim Epidemiolégico da Hansenfase, do Ministério da Sadde,
2020;

5.Plano Estadual Enfrentamento da Hanseniase, Sio Paulo,
2020-2023.

Para melhor compreendermos o contexto, este capitulo estara
estruturado da seguinte forma:

1 Mary Lise Carvalho Marzliak (mlise@uol.com.br) ¢ médica, diretora da Divisdo Técnica de Hanseniase
do Centro de Vigilancia Epidemioldgica, da Secretaria de Estado da Saude de Sdo Paulo (SES-SP).
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1. Indicadores e metas pactuadas para hanseniase (Planos e Pactos):
a. Plano Nacional de Satde, 2020-2023;
b. Programa de Qualificagao das A¢des de Vigilancia em Satde
(PQA-VS), 2020;
Pactuacao Interfederativa, 2017-2021;
Plano Estadual de Sadde (PES), 2020-2023;
Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase,
2020-2022, e o Plano Estadual para o Enfrentamento da
Hanseniase, 2020-2023.
2. Vigilancia epidemiolégica:
a. Obijetivos, definicdes e notificagado;
b. Processos de vigilancia em hanseniase;
c. O SINAN.
3. A situacao epidemiolégica da hanseniase no estado de Sao
Paulo:
a. Contexto epidemiolégico da hanseniase, indicadores
epidemiolégicos e operacionais;
b. Perfil geral do estado de Sao Paulo;
c. Indicadores do monitoramento da endemia: taxa de
prevaléncia anual de hanseniase por 10 mil habitantes.

S aon

Para esta redagao, reportei-me ao material produzido para o projeto
“Hanseniase na Atencao Basica”, da Universidade Aberta do Sistema
Unico de Satde (UNA-SUS) e da Fundacido Oswaldo Cruz (Fiocruz). 2021.
https://campusvirtual.fiocruz.br/portal/?q=node/60279.

Todos os dados referentes ao estado de Sao Paulo tém como fonte
primaria a Divisao Técnica de Vigilancia Epidemiolégica da Hanseniase
do Centro de Vigilancia Epidemiolégica “Alexandre Vranjac” (CVE),
vinculada a Coordenacao de Controle de Doencas (CCD) da SES-SP.

Indicadores e metas pactuadas para hanseniase

Plano Nacional de Sadde, 2020-2023
O Plano Nacional considera sete objetivos para os préximos quatro
anos, assim como o Plano Plurianual 2020-2023. Esses objetivos sao:

1.Promover a ampliacdo e a resolutividade das agoes e servicos
da atencdo primaria de forma integrada e planejada;

2.Promover a ampliacdo da oferta de servicos da atencao
especializada com vista a qualificagdo do acesso e redugao das
desigualdades regionais;

3.Reduzir ou controlar a ocorréncia de doencas e agravos passiveis
de prevencao e controle;
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4. Fomentar a producdo do conhecimento cientifico, promovendo
o acesso da populacdo as tecnologias em salde de forma
equitativa, igualitaria, progressiva e sustentavel;

5.Promover agdes que garantam e ampliem o acesso da populacao
a medicamentos e insumos estratégicos, com qualidade,
seguranca, eficacia, em tempo oportuno, promovendo seu uso
racional;

6. Fortalecer a protecdo, a promocdo e a recuperagao da Salde
Indigena;

7. Aperfeicoar a gestdo do SUS visando a garantia do acesso a
bens e servicos de satde equitativos e de qualidade.

Considerando o supracitado terceiro objetivo, a hanseniase se
enquadra nele por se tratar de uma doenca que pode ser prevenida,
controlada e tratada. J4 as metas propostas sao quadrienais e acompanhadas
nas Programagdes Anuais de Salde. Elas, por sua vez, sdo 22 ao total,
e as propostas da meta correspondente ao controle da hanseniase estao
apresentadas no Quadro 1.

Quadro 1 — Meta para o combate a hanseniase, Plano Nacional de Satde,
2020-2023

Indice de |Previsao

Ne@ Meta Indicador Referéncia |2023

Aumentar para 85% a |Proporcao de contatos exa-
proporcao de contatos | minados de casos novos de
examinados dos casos | hanseniase diagnosticados
novos de hanseniase. [nos anos das coortes.
Fonte: Plano Nacional de Satude, 2020-2023.

81,4% 85%

Programa de Qualificagdo das Acdes de Vigilancia em Salde
(PQA-VS), 2020

Trata-se de um programa instituido em 2013 pela Secretaria
de Vigilancia em Saidde do Ministério da Saude, que visa melhorar o
desenvolvimento das a¢des de vigilancia em satde. Seu foco é a gestao
com base em resultados.
O PQA-VS avalia os resultados do conjunto de agdes através de indicadores
basicos, com metas pactuadas por estados e municipios. Os resultados
alcancados determinam o repasse de recursos financeiros, estimulando o
planejamento e o alcance dos resultados das acdes em satde.

O valor do repasse financeiro é definido anualmente pelo ndimero
de metas alcancadas e é estratificado pelo tamanho populacional. Nesse
quesito, a hanseniase participa do PQA-VS com o seguinte indicador:
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a proporcao de contatos examinados de casos novos de hanseniase
diagnosticados nos anos das coortes, com a meta de 82% dos contatos
dos casos novos de hanseniase, nos anos das coortes, examinados.
Pactuacao Interfederativa, 2017-2021

Essa pactuagdo tem o seu rol de indicadores relacionados as
prioridades nacionais a serem consideradas no planejamento e programagao
de estados e municipios. Assim, reforca a necessidade de integracao entre os
trés instrumentos de planejamento do SUS: o Plano de Satide, a Programacao
Anual de Satde e o Relatério de Gestao. Além disso, ela acaba por orientar
as trés esferas de governo no processo de regionalizagao.

Nisso, a hanseniase alinha-se a 72 Diretriz e ao Objetivo 1 —
fortalecer a promocao e a vigilancia em sadde.

Para o periodo de 2013 a 20152, a hanseniase foi considerada por
dois indicadores especificos. Por expressarem especificidade local, era
obrigatéria a pactuagao.

Quadro 2 - Indicadores de hanseniase, Pactuacdo Interfederativa,
2017-2021
N.2 | Tipo' Meta Indicador

Proporcdo de cura de
casos novos de hanseniase
diagnosticados nos anos das

Aumentar a proporgdo de
45 E cura nas coortes de casos
novos de hanseniase.

coortes.
Garantir exames dos Proporgao de contatos
46 E contatos intradomiciliares intradomiciliares de casos
de casos novos de novos de hanseniase
hanseniase. examinados.

Fonte: Pactuacdo Interfederartiva, 2017-2021.
Nota 1: os indicadores podem ser: U (Universais) ou E (Especificos).
Inclusive, a meta oito objetiva, até dezembro de 2020,

1. Aumentar, de 81,4% para 82%, a propor¢do de contatos
examinados de casos novos de hanseniase diagnosticados nos
anos das coortes;

2. Aumentar, de 80% para 81%, a propor¢do de cura de
hanseniase entre os casos novos diagnosticados nos anos das
coortes.

2 Resolugdo citn® 5, de 19 de junho de 2013.
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Plano Estadual de Sadde (PES), 2020-2023

Para o nivel estadual, ou seja, no Plano Estadual de Satde (PES)
de S3o Paulo, 2020-2023, ha cinco diretrizes, estando a hanseniase
na terceira delas: “Reduzir e prevenir riscos relacionados a satde da
populacdo por meio das acdes de vigilancia, promocao e prevencao”.
E objetivos: “1 Fortalecer o Sistema Estadual de Vigilancia em Satde”.

A intencdo é garantir espaco para a proposta de qualificagdo das
acoes de prevencao e manejo de incapacidades durante o tratamento.

Quadro 3 — Indicador de monitoramento, Plano Estadual de Controle da
Hanseniase, Sdo Paulo, 2020-2023

; ) Linha de Base do Indicador Metado  Unidade Metas anuais
. Indicador para monitoramento e
Descrigtio da Meta N . Plano de
avaliagio da Meta Unidade (2020.2023)  Medida
Valor Ano de 2020 2021 2022 202!
Medida
D3.1.1- Redzir a toxo de Taxa de cae cde H o
cosos noves de homenige com e co <0 OVO! B FATENLE oM 3,0 2018 Toxa 32 Tarxa 3,5 3,5 32 3,2
X - A incopaddode fisico visivel
incopocida de fisicn visivel.
Agdon® ] Realizar censo de incopacidod es fisicas em Honseniase
Acdiont 2 Realizar copocitagdes (21 quonto d avalicgdo Nevrologico Simplificodo como indutoro de condutas e manejo de incapocidodes e reagde
o n hansénica
Agtio n®d Realizar Revnido Técnica de Montoramento e Avaliosdo do PECH

Fonte: Plano Estadual de Sadde (PES) de Sdo Paulo, 2020-2023.
Além dele, ha, ainda:

1. Plano Plurianual até 2019, no qual a propor¢do de contatos de
casos novos, examinados nos anos das coortes, foi usada como
indicador de avaliacao;

2. Plano Nacional, com a meta de aumentar para 85% a proporcao
de contatos examinados dos casos novos de hanseniase;

3. PQA-VS): a meta era atingir 80%, ou mais, de contatos
examinados dos casos novos de hanseniase, nos anos das
coortes; porém, deixou de participar do PES em 2020;

Atualmente, a prioridade do Departamento de Doencas de
Condicoes Cronicas e Infeccoes Sexualmente Transmissiveis (DCCI/
SVS) é “Ampliar e fortalecer diagnéstico e tratamento das IST/Tb/HIV
e Hanseniase”, havendo a necessidade de aprimorar o diagndstico e o
fortalecimento da vigilancia em satde para a hepatite e a hansenifase, que
requerem atencdo especial para as regides de maior endemicidade.
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Figura 1 — Indicadores de monitoramento e avaliagdo da endemia
hansénica

Numere de criangas
Taxa de Grau 2 de In diagnosticadas com grau 2

Percentual de Exames de
Contates Domiciliares de

Percentual de Cura dos
casos novos de hanseniase

" capacidade Fisica de incapacidade fisica
casos novos de hanseniase nes anes das coortes TS0 T Y e
—_——
Plano Nacional de h ( Estratégia Global
||| saiide202022025 Pactuag3o Interfederativa 2017- 2016~ 2020 Meta:
Meta: aumentar para 2021 Estratégia Global Retuagomeies
: [ 2020-2023 ndmero de criangas
Meta conforme realidade estadual ) diagnosticadas com
& municipal Meta: Reduzir a taxa grau 2 de
h:"?::nsl;‘;’:"gsvgs R incapacidade fisica
Plano PluriAnual de incapacidade fisica cevifoehansenisse
— 2021 /—-\ no diagnéstico para
Meta : 82% menos de 4:36 3
casos/1 milhdo de Estratégia Nacional
habitantes até o ano para o
de 2020. Enfrentamento da
Plano PluriAnual 2020 Meta: Hansenfase 2019 -
Programa de Aumentar a proporgdo de cura de 2022.
Qualificacdo das — hanseniase entre os casos noves - Metas: Redugdo de
I Agdes de Vigilancia— diagnosticados nos anos das 44% no nimero de
PQAVS2020 coortes, de 80% para 81%. criangas com
Meta: 82% | incapacidade fisica
grau 2 { 30 criangas) e
Taxa de casos novos
S —— \ de hanseniase com
Estratégia Nacional grau 2 de
para o Enfrentamento incapacidade de
—{ da Hanseniase 2019 - 10,08 para 8,83
2022 . Meta: Atingir casos/1 milhio
85% ou mais

Fonte: Plano Nacional de Satde 2020-2023, Plano PluriAnual 2021, PQVA 2020,
Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase 2019-2022, Pactuagdo
Interfederativa 2017-2021, Plano Plurianual 2020, Estratégia Global 2020-2023,
Estratégia Global 2016-2020 e Estratégia Nacional para o Enfrentamento da
Hanseniase 2019-2022.

Do exposto na Figura 1, depreendemos que, para a hansenfase,

1. O SUS atua sob a légica maior de um plano nacional de satde,
e que, até 2023, deve ser ampliada a deteccao precoce de casos
de hanseniase, a fim de diminuir o nimero de casos novos com
incapacidades, além de poder impactar a cadeia de transmissao.
Deve-se alcancar a meta ndo menor do que 85% de contatos
examinados dos casos novos.

Dessa forma, estabeleceu-se uma agenda/compromisso
internacional de:

a. Reduzir a taxa de casos novos de hanseniase com grau 2 de
incapacidade fisica de 10,08 para 8,83 casos por 1.000.000 de
habitantes;

b. Reduzir para 30 o niimero de criangas com incapacidade
fisica de grau 2;

c. Ter todas as unidades federadas com canais nos quais possam
ser registradas praticas discriminatérias contra as pessoas
acometidas pela hanseniase e seus familiares.
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2. O Programa da Hanseniase e o Plano Nacional de Saide estao
alinhados a meta de atingir 85% ou mais de contatos examinados dos
casos novos, e que existe a intencdo de diminuir ainda mais a carga
da hanseniase — que sera orientada pela implantagao da proposta da
Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase 2019-2022.

3. Como eixo dessa estratégia, visamos um Brasil sem hanseniase
e, para isso, temos como nosso objetivo geral reduzir a carga de
hansenfase no pais a partir das seguintes metas:

a. Reduzir 44% do niimero de criancas com incapacidade fisica
grau 2;

b. Atingir uma taxa de 5,5 por um milhdo de casos novos de
hanseniase com grau 2 de incapacidade;

c. Zerar estigmas e a discriminagao.

O proposito da Estratégia Nacional para o Enfrentamento da
Hanseniase 2019-2022 é que todos os municipios, em consonancia com
o nivel estadual, tenham elaborado seus planos subsidiados pela proposta
nacional de agdo e atividades dispostas nos trés pilares estruturantes:

Pilar | — Fortalecer a gestao do programa;
Pilar Il — Enfrentar a hanseniase e suas complicacdes;
Pilar 11l — Combater a discriminagdo e promover a inclusdo.

4. Os municipios foram alocados em grupos, considerando suas
caracteristicas epidemiolégicas e operacionais. Para a alocagao
dos municipios, seguiu-se as seguintes etapas:

a. Calculo da taxa média de deteccao do periodo de 2013 a
2017, utilizando como denominador a populagao de 2015 (meio
do periodo) proveniente da Rede Interagéncia de Informacoes
para a Satide (RIPSA);

b. Selecdo dos indicadores que impactam na carga da
hanseniase: nimero de casos novos de hanseniase com grau 2
de incapacidade fisica no momento do diagnéstico, proporcao
de contatos examinados de casos novos de hanseniase
diagnosticados nos anos das coortes, e propor¢ao de casos
novos de hansenfase com grau de incapacidade fisica avaliado
no momento do diagndstico;

c. Definicao de grupos de acordo com as diferentes realidades:
definiu-se trés grupos e oito subgrupos de acordo com as
seguintes caracteristicas apresentadas nas Figuras 1 e 2.



L 120 - Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

Figura 2 — Distribuicao dos municipios segundo grupos epidemiolégicos e
operacionais, Brasil, 2019

Alocag¢do dos municipios segundo grupos
epidemioldgicos e operacionais

Grupo 1 — Municipios
sem detecgao de
casos novos de
hanseniase no periodo
de 2013 a 2017

Municipios com casos
novos de hanseniase no
periodo de 2013 a 2017

Grupo 3 — Municipios
que apresentaram taxa
de detecgao deteccédo
210 casos/100.000
habitantes

Grupo 2 — Municipios
que apresentaram taxa
de detecgao <10
casos/100.000
habitantes

Fonte: Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hansenfase 2019-2020.

Na sequéncia, os grupos 2 e 3 sdo subdivididos em quatro subgrupos
— para o detalhamento sobre esses grupos, desde uma perspectiva nacional,
recomendamos a leitura do material em sua integra.

Figura 3 — Distribuicao dos municipios segundo grupos epidemiolégicos
e operacionais, Brasil, 2019. Alocacdo dos municipios em subgrupos
com deteccao de casos novos
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Mapa 1 - Distribuicado dos municipios segundo grupos epidemiolégicos,
conforme a Coordenacao-Geral de Hanseniase e Doencas em Eliminacao
(CGHDE), Ministério da Sautde, Brasil, 2019. Fonte: Coordenacao-Geral
de Hanseniase e Doencas em Eliminacao (CGHDE)
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Mapa 2 - Distribuicdo dos municipios segundo grupos epidemiolégicos e

operacionais,

estado de S3do Paulo, 2019. Fonte: Coordenacdo Estadual do

Programa de Controle da Hanseniase.
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Vigilancia epidemiolégica

Objetivos, definicdes e notificagdo

APolitica Nacional de Vigilancia em Satde (PNVS) tem a vigilancia
epidemiolégica como um de seus eixos estruturantes — Resolucdo
588/2018 —, que deve trabalhar articuladamente. Esta definida no Art. 6,
inciso XIlI, como o “conjunto de a¢des que proporcionam o conhecimento
e a deteccdo de mudancas nos fatores determinantes e condicionantes
da salde individual e coletiva, com a finalidade de recomendar e adotar
as medidas de prevencdo e controle das doencas, transmissiveis e nao
transmissiveis, e agravos a satde”.

Avigilanciaepidemiol6gica da hansenfase é composta de atividades
que fornecem informagdes sobre a sua magnitude e o seu comportamento
epidemiolégico, por exemplo. As informacdes subsidiardo a execugdo e a
avaliacdo de atividades voltadas ao controle da doenca, permitindo novas
recomendacdes. As informacdes, portanto, deverdo ser divulgadas aos
profissionais da area da satde e, da mesma forma, a populacao.

No programa de hanseniase, a vigilancia epidemiolégica esta
baseada na notificagdo de casos confirmados, lembrando que a deteccao
desses casos pode ser de forma ativa, quando realizadas investigacao
epidemiol6gica de contatos ou exames de coletividade — campanhas e
inquéritos —, ou, ainda, de forma passiva, captando casos pela demanda
espontanea ou por encaminhamentos.

Assim, a notificacao de casos consiste na informagao periédica do
registro de doencas de notificagdo compulséria e outros agravos a satde,
obtidas por meio de todas as fontes notificadoras.

Figura 4 — Como localizar a hanseniase como doenga de notificacao
compulsoria

Doenga de Notificagdo : ng aér(l)zi ;1 ST 7oy

Compulsoria . Art3°

Lista Nacional de Doengas , poRTARIA N° 204. 2016
de Notificagdo Compulséria ; D
« Hanseniase - doenca n°23

de doencas, agravos e 48
eventos de saude publica “43)

Sistema Nacional de ‘ %sotgugao WG AT

Informagdo de Agravos de

Notificacio (SINAN) * Ministério da Saide ¢ o
gestor nacional do sistema

Fonte: Sistema Nacional de Doengas de Notificagdo Compulséria de doengas,
agravos e eventos de salide publica.
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A notificagdo de casos novos e de eventos pés-alta possibilita nao
s6 informagdes de cunho epidemiolégico como, também, informacdes
para a gestdo de medicamentos estratégicos, entre outros insumos, ou
ainda para quantificacao de servigos.

Processos da vigilancia em hanseniase

Alguns processos sdo peculiares a hansenfase:

O SINAN

Vigilancia epidemiolégica em menores de 15 anos com grau 2: é
um subsistema que detém o registro dos casos novos em criangas
com grau 2 de incapacidade, evento considerado Incidente
Critico, pois sinaliza a existéncia de transmissdao recente e
diagnéstico tardio. A notificacdo desses casos acontece por
meio de formulario FormSUS especifico, além do instrumento
para investigacdao especial — Protocolo de Investigacdo de
Incidente Critico (PCID<15). O objetivo é reavaliar e analisar
a necessidade de atencdo integral, prevencao e reabilitacdo de
incapacidades;

Rede de vigilancia de resisténcia medicamentosa em hanseniase:
em consonancia com o protocolo global da OMS, o Brasil
implantou a Rede de Vigilancia de Resisténcia com centros de
referéncia que analisam amostras de pacientes por meio de
técnicas moleculares para investigar a possibilidade de resisténcia
medicamentosa. Os estados estdo organizados em relacdo as trés
unidades de referéncia para pesquisa de resisténcia: Fundacao
Alfredo da Mata, no Amazonas, Instituto Lauro de Souza Lima,
em S3o Paulo, e o IOC/Fiocruz, no Rio de Janeiro;

Investigacao de suspeita de recidivas: esse segmento possui um
formulario para investigacdo de suspeita de recidiva, mas nao
um sistema de informacao especial. A implementacdo da Rede
de Vigilancia de Resisténcia tem favorecido a organizagdo da
investigacao da suspeita de recidivas.

O Sistema de Informagdo de Agravos de Notificacdo
(SINAN) tem como objetivos coletar, transmitir e
disseminar dados gerados rotineiramente pelo Sistema
de Vigilancia Epidemiolégica das trés esferas de
governo, por intermédio de uma rede informatizada,
para apoiar o processo de investigacdo e dar subsidios
a analise das informacgdes de vigilancia epidemiolégica
das doencgas de notificagdo compulséria. (SINAN:
NORMAS E ROTINAS — MS 2007)
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O desenvolvimento e implantagdo desse sistema iniciaram-
se no inicio da década de 1990, mas ja havia sido regulamentado em
1988, quando torna-se obrigatéria a alimentagao da base nacional pelos
municipios, estados e pelo Distrito Federal.

Para operacionalizar o controle da hansenifase, utiliza-se uma
ficha de notificacao/investigacdo, com a digitacdo no primeiro nivel
informatizado. Essa ficha deve ser usada para notificar casos novos,
recidivas, outros reingressos e transferéncias.

A hanseniase, assim como a tuberculose, dispde do Boletim de
Acompanhamento, que tém o objetivo de coletar os dados provenientes
dos acompanhamentos de todos os pacientes em tratamento de uma
determinada unidade de satde para a inclusdo no sistema SINAN. Ou
seja, esse boletim é um relatério feito segundo a unidade de satde, com o
registro de todos os casos em acompanhamento — tipo de alta em branco
-, sendo utilizado para a atualizagdo da situagao do tratamento e tendo
uma periodicidade trimestral.

Figura 5— Fluxograma de dados
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Fonte: SINAN: NORMAS E ROTINAS / MINISTERIO DA SAUDE, 2007.
Norta 1: Sisnet — Sistema de transferéncia de lotes via internet.

O SINAN, juntamente com outros sistemas de informagdo em sadde,
subsidia a avaliacao da efetividade das medidas de controle do programa,
ou seja, contribui para o processo de decisdo, seja para ajustes ou para novas
formulagdes. Considerando isso, devemos observar que a qualificagdo dos
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dados que irdao gerar as informacdes é de suma importancia. Os fatores que
prejudicam essa qualidade podem ser a subnotificacdo, o preenchimento
inadequado das fichas, a falta de revisdao, digitacdo incorreta, o nao
monitoramento da consisténcia das informacdes, entre outros.

As ferramentas de tabulacdo, como o TabWin e o TabNet, sao
tabuladores desenvolvidos pelo Departamento de informatica do SUS
(DataSUS). (https://datasus.saude.gov.br/). O TabWin é rapido e se constitui
a partir do banco de dados DBF. J4 o TabNet se trata de um tabulador
genérico, que permite organizar dados de forma rapida e de acordo com
a consulta que se deseja tabular, gerando informacdes das bases de dados
do SUS. (Vide ARQUIVO TUTORIAL TABNET 2020). As duas ferramentas
estdo disponiveis para download no Portal do Ministério da Satde.

Fica, ainda, a recomendacdo: Boletins Epidemiolégicos sao
instrumentos de disseminacao de informagdo qualificada que contribuem
orientando as decisdes tomadas sobre as agoes de controle, a medida que
analisam a situacao epidemiolégica da doenca.

Do mesmo modo, peco que considerem a leitura das seguintes
publicacdes: Boletim Epidemiolégico 2021, da Secretaria de Vigilancia
em Satde, um nimero especial de janeiro de 2020; ou, para conhecer o
contexto internacional da hanseniase, Weekly Epidemiological, da OMS.
(https://www.who.int/wer/en/).

Leitura Complementar para SINAN
Instrucdo Normativa n®2, 22 de novembro de 2005 - SVS

A situacao epidemiolégica da hanseniase no estado de Sao Paulo

Contexto epidemiolégico da hanseniase, indicadores epidemiol6gicos e
operacionais

Os indicadores epidemiolégicos medem a magnitude e a
transcendéncia da doenca, o que significa dizer que medem o tamanho
do problema e sua gravidade. Para isso, apontam para a situagao de
determinada populagdo, num dado momento e periodo.'® Por causa disso,
sdo utilizados na fase de diagnostico inicial de uma situagdo ou problema
de salde, ou, ainda, de um agravo.

Os indicadores operacionais, por sua vez, medem a quantidade ou
a qualidade do trabalho realizado.'® Por apontarem para as acdes de satde
executadas, devem estar presentes nas avaliacdes posteriores, juntamente
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aos indicadores epidemioldgicos. Essa etapa do processo permite o ajuste
das acoes e a tomada de novas decisoes.

Explicitamos, em seguida, os marcos recentes da politica de controle
da hanseniase, quanto aos indicadores epidemiolégicos e operacionais
recomendados para avaliacao da endemia.

O guia de Controle da Hansenfase de 2002 relacionou cinco
indicadores epidemiolégicos e 10 operacionais, considerando as coortes
de tratamento paucibacilar e multibacilar® para indicadores de cura e
abandono. Nos indicadores epidemiolégicos estava ja relacionado
o coeficiente de prevaléncia de hanseniase — por 10 mil habitantes
—, previsto para avaliar o progresso da eliminagdo e a sua magnitude,
enquanto problema de satde publica. Outros quatro indicadores
avaliam a for¢a da morbidade, de magnitude e de perfil epidemiolégico
da hanseniase. E outros oito sdo indicadores operacionais — qualidade
das acoes e servigos. Tanto o indicador Proporcao de cura de hanseniase
quanto o de Abandono considerava os anos das coortes.

Ao mesmo tempo, o Plano Nacional de Satde 2006-2010, em
suas prioridades — apresentadas na diretriz 6.3, “Controle da tuberculose e
eliminacdo da hanseniase” —, apresentou as metas de:

e Reduzir a prevaléncia da hanseniase em 30%
(naquele momento em torno de 75 mil doentes);

e Diagnosticar 100% dos casos novos esperados
da doenca e

e Reduzir em pelo menos 25% a taxa de
abandono (naquele momento em 12%).

A Portaria Conjunta n® 125, de 26 de margo de 2009, enfim definiu
as agoes de controle da hanseniase, acrescentando ao rol de indicadores
epidemiol6gicos a proporcdo de casos de hanseniase curados com grau 2
de incapacidade fisica dentre os casos avaliados no momento da alta por
cura no ano. Aos indicadores operacionais foi acrescentado a Proporcao
de examinados entre os contatos intradomiciliares registrados dos casos
novos de hanseniase no ano.

APortarian®3.125,de 7 deoutubrode 2010, aprovou asdiretrizes para
avigilancia, atencdo e controle da hanseniase, também acrescentando ao rol
de indicadores epidemiolégicos o coeficiente de grau 2 de incapacidade no
momento do diagnéstico, por 100 mil habitantes, considerando o impacto
da hanseniase para a populagdo em geral.

3 Paucibacilar (PB) sao todos os casos novos paucibacilares que foram diagnosticados um ano antes do ano
da avaliagdo. Multibacilar (MB), aqueles multibacilares diagnosticados dois anos antes do ano da avaliagao.
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Em 2016, a Portaria n® 149, de 3 de marco, considerou os
indicadores epidemiolégicos de “Deteccdo de casos novos para género,
Taxa de deteccdo segundo raca, além da Proporcdo de casos segundo
classificacdo operacional”. Atualmente, além da Coordenagao Nacional,
os estados e municipios utilizam todos os indicadores arrolados nessa
Portaria que aprovou as “Diretrizes para Vigilancia, Atencao e Eliminagao
da Hanseniase como Problema de Satde Puiblica”, com a finalidade de
orientar os gestores e os profissionais dos servicos de satde.

Perfil geral do estado de Sao Paulo

O estado de Sao Paulo é uma das 27 unidades federativas do

Brasil. Mesmo compreendendo apenas 3% do territério nacional, conta
com cerca de 44,2 milhdes de habitantes (estimativa SEADE/2019),
representando 21% da populacdo do pais e constituindo-se na terceira
unidade administrativa mais populosa da América do Sul.
No que se refere a sua divisdo politico-territorial, a populagdo do estado
é distribuida por 645 municipios, dos quais a maioria constitui-se de
pequenos municipios — 273 possuem menos de 10 mil habitantes. No
entanto, a maior parte da populacdo (75,4%) se concentra em apenas 78
municipios, registrando mais de 100 mil habitantes. Dentre eles, nove
registram mais de 500 mil habitantes, isto é, 42% do total da populacao
do estado.

Para se ter uma melhor dimensdo dos dados populacionais desse
estado, apresento-os a seguir:

Populagdo residente (estimativa FSEADE), 2019: 44.215.447;

Area (em Km2), 2019: 248.219,63;

Densidade demogréfica (hab./Km2), 2019: 178,53;

Urbanizacao (em %), 2019: 96,4;

Populacao com menos de 15 anos (em %), 2019: 19,02;

Populagdo com 60 anos e mais (em %), 2019: 14,86;

Indice de envelhecimento (em %), 2019: 78,13.

Indicadores de monitoramento da endemia: taxa de prevaléncia
anual de hansenfase por 10 mil habitantes

O coeficiente de prevaléncia mede a magnitude da endemia
hansénica. A OMS definiu a eliminacdo da hanseniase quando se tem
uma taxa de prevaléncia de menos de um caso por 10 mil habitantes,
considerando qualquer outra acima disso um problema de sadde
publica. Nesse sentido, o estado de Sao Paulo atingiu o patamar de
eliminacdo em 2006, mesmo mantendo quatro grupos regionais acima
da taxa ideal estipulada. Eram elas: GVE de Jales (3,2), Ribeirdo Preto
(1,43), Presidente Venceslau (1,25) e Caraguatatuba (1,06). De acordo



H 128 - Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

com o plano da OMS de 2005, a meta de eliminacdo da hanseniase
proposta para os municipios deveria ter sido alcancada em 2015.
Porém, em 2020, ainda existiam 110 municipios do estado com taxas
médias, altas ou muito altas. Nesse ano, registraram-se 1.529 casos
de hanseniase em curso de tratamento?, o equivalente a dizer que o
coeficiente de prevaléncia no estado de Sao Paulo, em 31 de dezembro
de 2020, era de 0,33 por 10 mil habitantes.

Figura 6 — Série histérica do Coeficiente de Prevaléncia de Hanseniase,
estado de Sdo Paulo, 1988-2020
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Fonte: Coordenacgdo Estadual do Programa de Controle da Hansenfase.

4 Curso de tratamento: para os casos paucibacilares, o periodo de tratamento serd com seis cartelas
em até nove meses; para os casos multibacilares, o tratamento sera com 12 cartelas em até 18 meses.
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Tabela 1 — Prevaléncia de hanseniase segundo o ano de registro e o GVE
de residéncia, estado de Sdo Paulo, 2019-2020

— PREVALENCIA2019  PREVALENCIA2020 | .. .
NCasos |Coef. Pren{ NCasos |Coef. Prev | 2019-2020
1350 S.Jodo da Boa Vista 9 0,11 8 o0,10/fR 12,03
1332 Santo André a 0,15 28 0,10/ 32,59
1333 Mogi das Cnuzes 58 0,19 37 0,12|fR 3751
1331 S.Paulo 179 0,15 156 0,13 13,90
1334 Franco da Rocha 7 0,12 8 0,133 -11,29
1575 Itapeva 4 0,14 4 014fh 0,18
1335 Osasco 52 0,17 53 017k 004
1351 S.José dos Campos 17 0,16 21 0,19 21,14
1342 Campinas 116 0,25 105 022|fR 11,62
1341 Botucatu 16 0,26 15 024k 7,80
1338 Assis 17 0,35 12 024/fR 3019
1347 Registro 17 0,60 7 025k 5895
1340 Bauru 23 0,20 32 0,27\ -37,06
1337 Araraquara 44 0,43 30 029/fR 32,95
1345 Piracicaba 68 0,43 52 032|fR 2490
1349 Santos 68 0,37 67 036k 320
1352 Taubaté 12 031 46 041 31,55
1336 Aragatuba 43 0,55 37 0,46/fR 1516
1344 Marilia 52 0,79 31 0,47|/R 4090
1346 Presidente Prudente 20 0,43 26 0,55 28,553
1354 S_osé do Rio Preto 100 0,74 a0 0,66 11,53
1343 Franca 59 0,83 49 0,681k 1819
1353 Sorocaba 165 0,74 194 0,85 -15,09
1339 Barretos 40 0,91 43 097 543
1576 Caraguatatuba 34 1,03 36 1,06 * -2,83
1573 Presidente Venceslau 37 1,23 38 1,25 * -2,05
1348 Ribeirdo Preto 213 1,41 220 1,43\ -1,03
1574 Jales 113 4,21 84 3,12|fh 26,06
Total de Estado 1654 0,36 1529 0,33/ 9,06

Fonte: Coordenagao Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.
Nota 1: A Gltima coluna da tabela mostra a diferenca registrada entre 2019
e 2020, quanto ao Coeficiente de Prevaléncia.
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Mapa 3 — Prevaléncia de hanseniase segundo o GVE de residéncia,
estado de Sdo Paulo, 2020
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Fonte: Coordenagdo Estadual do Programa de Controle da Hansenfase.
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Tabela 2 — Nimero de municipios segundo os niveis de prevaléncia de
hanseniase, estado de Sao Paulo, 2020

casosde | Maior
Ano de Registro Hamsenfase | 4 que De1,0a| Prev.< | Prev. =
em Registro 4 50 1,0 zero
Alivo 50
0
2004 N 53 302 291 182
% 8,22 46,82 45,12 28,22
N2 43 2 323
2005 79 183
% 6,67 43,26 50,08 28,37
0
2006 N 36 209 400 220
% 5,58 324 62,02 34,11
0
2007 N 37 216 393 222
% 574 33,49 60,78 34,42
0
2008 N 22 215 408 230
% 341 33,33 63,26 35,65
0
2009 N 22 167 456 268
% 3,41 25,89 70,7 41,55
0
2010 N 22 165 458 269
% 3,41 25,58 71,01 41,71
0
2011 N 17 164 464 275
% 2,64 2543 71,94 42,64
Ne 18] 168 459
2012
% 2,79 26,05 71,16 41,19
0
2013 N 14 159 471 258
% 217 24,65 73,02 40
0
2014 N 13 144 438 272
% 2,02 22,33 75,66 42,17
0
2015 N 14 119 512 317
% 2,17 18,45 79,38 49,15
0
2016 N 9 108 528 324
% 14 16,74 81,36 50,23
0
2017 N 6 119 520 326
% 0,93 18,45 30,62 50,54
0
2018 N 9 123 514 316
% 14 19,07 79,69 48,99
0
2019 N 15 125 505 306
% 2,33 19,38 78,29 47,44
0
2020 N 3 110 527 340
% 1,24 17,05 81,71 52,71

Fonte: Coordenacdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

De acordo com a Tabela 2, em 2020, houve uma recuperacao,
em termos de municipios com menos de um caso por 10 mil habitantes,
refletindo, provavelmente, um acerto da informagao e o peso de medidas
operacionais. A Figura 7 nos traz uma nocdo da evolucdo dos casos
prevalentes ao longo de 16 anos.
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Figura 7 — Evolucao da distribuicdo do niimero de municipios segundo o
nivel endémico (prevaléncia), estado de Sao Paulo, 2004-2020
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Fonte: Coordenagdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

Mapa 4 — Prevaléncia de hansenfase segundo o parametro por GVE de
residéncia, estado de Sdo Paulo, 2020
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Fonte: Coordenacgdo Estadual do Programa de Controle da Hansenfase.

A taxa de deteccdo anual de casos novos de hanseniase, por 100 mil
habitantes, mede a for¢ca de morbidade, magnitude e tendéncia da endemia.
No caso de 2020, foram detectados 933 casos novos, correspondendo
ao Coeficiente de Deteccdo de 2,02 por 100 mil habitantes. Segundo os
parametros oficiais, € um indicador de média intensidade®.

5 Coeficiente de detec¢do: Baixo (menor que 2,0/100.000 hab.); Médio (de 2,0 a 10,0/100.000 hab.);
Alto (de 10,0 a 20,0/100.000 hab.); Muito Alto (de 20,0 a 40,0/100.000 hab.); Hiper endémico (maior
que 40,0/100.000 hab.).
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Tabela 3 — Casos novos detectados de hanseniase segundo a faixa etaria e
os coeficientes, por GVE de residéncia, estado de Sao Paulo, 2020

. Populacdo Est.2020 Faixa Etdria Coeficiente
GVE Residéncia

Geral | M15anos [1-4[5-14[M15a [15-24[25-34[35-44 [45-54 [55-64 [65 e+ [Total [Geral [M15a
1331 GVE 1 CAPITAL 12325232 2352523 0 4 4 7 18 2 12 15 20 98 080 017
1332 GVE 7 SANTO ANDRE 2807712 5352070 06 o 0 o 3 o0 2 2 3 10 03 000
1333 GVE 8 MOGI DAS CRUZES 062772 6737660 0 o 0 1 3 6 7 3 4 24 078 000
1334 GVE 9 FRANCO DA ROCHA 616770 139291 0 1 1 0 3 0 O 0 2 6 097 072
1335 GVE 10 OSASCO 3081355 677037| 0 17 1 5 5 5 7 3 3 29 094 015
1336 GVE 11 ARACATUBA 796768 141075| 0 2° 2 1 6 3 5 7 7 31 38 1@
1337 GVE 12 ARARAQUARA 1034431 19205 0 o 0o 1 3 3 2 5 3 17 164 000
1338 GVE 13 ASSIS 494394 9480 0 o 0 © o0 1 0 1 3 5 1,01 000
1339 GVE 14 BARRETOS 443003 434/ 0 o 0 o 3 6 3 8 7 27 609 000
1340 GVE 15 BAURU 1188771 223408/ 0 1 1 o 3 6 1 4 8 1,93 045
1341 GVE 16 BOTUCATU 625627 12569) 0 0 0 o0 o 3 1 2 1 7 112 000
1342 GVE 17 CAMPINAS 4726322 898697 0 o 0 6 5 10 9 12 8 1,06 0,00
1343 GVE 18 FRANCA 723500 145544) 0 0 0 5 3 2 3 4 3 20 27 000
1344 GVE 19 MARILIA 660247 114543 0 0 0 2 2 3 0 5 13 25 379 000
1345 GVE 20 PIRACICABA 1600711 305266 0 1’ 1 3 4 2 6 18 10 44 275 033
1346 GVE 21 PRES. PRUDENTE a75777 86208/ 0 o 0 o 3 3 2 8 7 23 48 000
1347 GVE 23 REGISTRO 284926 62649 0 0 0 o0 0 1 2 2 1 & 211 000
1348 GVE 24 RIBEIRAO PRETO 1500287 295365 0 5° 5 12 18 23 22 25 33 138 89 169
1349 GVE 25 SANTOS 1881706 379277 0 o 0o 2 2 8 2 7 9 30 159 000
1350GVE26SJOAODABOAVISTA| 839134 151020 6 o 0o o0 1 ©o 1 2 1 5 060 000
1351 GVE27SJOSEDOSCAMPOS | 1114287 220624 6 o 0 o0 1 o 3 2 3 9 08 000
1352 GVE 33 TAUBATE 1120831 218577f 0 o 0 2 2 5 a4 4 & 23 205 000
1353 GVE 31 SOROCABA 2275034 451451 1 6 7 4 10 21 24 27 21 114 501 155
1354 GVE29SJOSEDORIOPRETO | 1372086 24040 0 27 2 6 3 5 7 12 12 47 343 083
1573 GVE 22 PRES. VENCESLAU 303464 53275 0 0 0 1 1 8 7 6 7 30 98 000
1574 GVE 30 JALES 269624 42927 0 27 2 7 9 8 9 14 12 61 262 466
1575 GVE 32 ITAPEVA 282239 61805/ 0 0 0 ©0 ©0 0 O 0 O O 000 000
1576 GVE 28 CARAGUATATUBA 341132 73153 0 0 0 0 3 4 5 9 10 31 909 000
Total 46289333 9038138] 1 25° 26 65 114 158 146 207 217 933 2,02 0,29

Fonte: Coordenacdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

Mapa 5 — GVEs segundo o coeficiente de detec¢ao de casos novos,
estado de Sao Paulo, 2020

: 1‘:’
e

43

M Ss

,!,’




u\ 134 - Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

Coef Detec.
[ a0.00
O 0.00 1200
& 200 -110.0

B 100012000
Bl 200014000
B 000138 31

Fonte: Coordenagdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

Tabela 4 - Distribui¢cao do nimero de municipios do segundo nivel de
deteccdo de hanseniase', estado Sdo Paulo, 2006-2020

Deteccao Me:‘i(()),rode DZ(;,OO’(()) 2| Subtotal Me1n(;: :)de Sem Deteccao
Ne 31 136 167 478 288
2000 % 4,81 21,09 25,89 74,1 44,65
Ne 27 149 176 469 299
2007 % 419 23,1 27,29 72,71 46,36
Ne 16 161 201 458 257
2009 Y% 2,48 24,96 31,16 71,01 39,84
Ne 17 17 134 511 320
2009 % 2,63 18,13 20,76 79,23 49,61
Ne 25 113 138 507 31
2010 Y% 3,88 17,52 21,4 78,6 48,22
Ne 16 127 143 502 310
2011 % 2,48 19,69 22,17 77,83 48,06
Ne 32 100 132 513 316
2012 Y% 4,96 15,5 20,47 79,53 48,99
Ne 20 113 132 513 305
2013 % 3,1 17,52 20,5 79,5 47,29
Ne 21 101 122 523 327
201 % 3,26 15,66 18,91 81,09 50,7
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Ne° 18 72 90 555 362
2015

% 2,79 11,16 13,95 86,05 56,12

Ne 14 70 84 561 364
2016

% 2,17 10,85 13,02 86,98 56,43

Ne 14 83 97 548 364
2017

% 2,17 12,87 15,04 84,96 56,43

Ne 1 84 95 550 371
2018

% 1,71 13,02 14,73 85,27 57,52

Ne 9 81 90 555 371
2019

% 1,40 12,56 13,95 86,05 57,52

Ne° 12 57 69 576 423
2020

% 1,86 8,84 10,70 89,30 65,58

Fonte: Coordenacgao Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

Figura 8 — Distribuicdo do nGmero de municipios segundo nivel de
deteccdo de casos novos de hanseniase, estado de Sao Paulo, 2006-2020.

Distribui¢do do numero de municipios segundo nivel de detecg¢do de casos
novos de hanseniase, estado de S3o Paulo, 2006-20.
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Fonte: Coordenagao Estadual do Programa de Controle da Hansentiase.
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Figura 9 — Séries histéricas da detecgdo de casos novos de hanseniase
geral e em menores de 15 anos, estado de Sao Paulo, 1994-2020

Séries Historicas da Detecgdo de Hanseniase Geral e em
Menores de 15 anos, Estado de Sao Paulo, 1994-20.
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Fonte: Coordenagdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

Ataxa de deteccao anual de casos novos de hanseniase na populagao
de zero a 14 anos, por 100 mil habitantes, expressa a transmissao recente e
os focos ativos da doenca e, indiretamente, o diagnéstico tardio, no sentido
que uma crianga com hansenfase significa a existéncia de um adulto com
hanseniase sem tratamento. Vale assinalar que a Estratégia Nacional para
o Enfrentamento da Hanseniase 2019-2022 considerou esse indicador a
partir da observacdo das pessoas que apresentam grau 2 de incapacidade
fisica, tendo assumido a meta de reduzir esse contingente em 44% até
2020. Sendo assim, o estado de Sao Paulo se saiu bem-sucedido em
2020, quando foram diagnosticados 26 casos em menores de 15 anos
(0,29/100.000 hab., parametro médio)®, nenhum deles apresentando
grau 2 de incapacidade fisica.

6 Coeficiente de detecgdo em menores de 15 anos: Baixo (menor que 0,5/100.000 hab.); Médio (0,5 a
2,49/100.000 hab.); Alto (de 2,5 a 4,99/100.000 hab.); Muito Alto (de 5,0 a 9,99/100.000 hab.); Hiper
endémico (maior que 10,0/100.000 hab.).
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Figura 10 — Coeficiente de deteccao de hanseniase segundo o sexo e a
faixa etaria, estado de Sdo Paulo, 2020

Coeficiente detec¢do de hanseniase distribuidos segundo sexo e
faixa etdria, estado de Sdo Paulo, 2020.

Total

80anose+
70 a 79 anos 1,73
60 a 69 anos 1,59
50 a 59 anos
40 a 49 anos
30a39anos
20a 29 anos
15a 19 anos
10 a 14 anos
5a9anos

1a4anos

-2 -1,5 -1 -0,5 0 0,5 1 1,5
Coeficiente especifico de Deteccdo Faixa etdria e Sexo p/ 100.000hab.

Fonte: Coordenagdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.
Nota 1: masculino (azul) e feminino (verde).

Entre 0s 933 casos novos detectados, 533 acometeram individuos
do sexo masculino, o que corresponde a 57,13% do total de pessoas. No
mesmo periodo, observou-se a predominancia desse sexo na maioria
das faixas etaria, sendo o maior nimero identificado nos individuos
entre 60 e 69 anos — totalizando 122 casos novos (Tabela 5). A Figura
10 apresenta a proporgao de casos novos de hanseniase diagnosticados,
segundo sexo e faixa etaria. A partir dele, podemos verificar que o sexo
masculino representa a maior proporcao de casos em todas as faixas
etarias, principalmente apds os 29 anos. Inclusive, pode-se reconhecer
uma maior variagdo dessa proporcao entre os sexos na faixa etaria dos
70 aos 79 anos — chegando, aproximadamente, aos 50% (Tabela 5).
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Tabela 5 — Coeficiente de deteccdo de hanseniase segundo o sexo, a faixa
etaria e a populacdo estimada, estado de Sao Paulo, 2020

(2305 novos Oetectanns Froporcéa Populag3n Estimada
S Masculino | Feminino | Totzl |  Mastulino Feminino | Total |  Masculno Femining Total Coefidente especticn p1nsoeas
N2 abs Nedbs | W dks % % % Ne i W2 Abs Nedbs  |Masculino Femining
1 34anos 1 0 1 100,00 00 oo 15378 1183507 1473030 0.3 000
5 2%anos E i 11 ul R L T41e0 7158663 14.650.284 04 11
102 14 anos § b 1 5114 28 01 1563503 1 i 14805480 1,06 08
152 18anos it] 17 b 433 5667  01g 5.042.215 14867 15780850 18 19
202 B anos LE] 4 ] 831 S8 02 1719738 1701179 2813 250 1
302 ¥anos Tl B M 5461 53 04 16.830.360 17351619 WAL 135 38
403 45ams It B 1 Lt 580 05 14151257 15.104. 245 38255503 551 437
0259 102 1 L 513 2700 04 11347.0%8 1507 47! PERIEA ikl 87
1 . 5580 o 15 7687554 0045411 16.732.965 158 50
&8 b Ll ERE 5 L7 ELLIESE) 5.082 168 o0BmL 17,26 43
15 ] k| 50,00 amp 10 168004 17500 14145 10,6 43
E35] a) B 5.3 48 05 103.527.641 108228051 N175568 515 EXl]

Fonte: Coordenacgdo Estadual do Programa de Controle da Hansenfase.

A proporgdo de casos novos com avaliacdo de incapacidades
fisicas no momento do diagndstico trata-se de um indicador de
monitoramento de resultado. Ele permite medir a qualidade do
atendimento nos servicos de salde, sendo o parametro oficial para esse
indicador: bom=90%, ou mais, de casos novos avaliados; regular=75%
a 89,9%; e precario=<75%.

A Tabela 8 mostra o desempenho das GVEs em relacdo a essa
atividade. Nenhuma das regionais apresentou niveis menores do que
75%, e o estado alcancou a marca de 85,53%.

J& a proporgcdo de casos novos com grau 2 de incapacidades
fisicas no momento do diagnéstico é um indicador que avalia a
efetividade das atividades de deteccdo oportuna e/ou precoce dos
casos. O parametro o considera alto quando 10%, ou mais, dos casos ja
apresentam grau 2 de incapacidade fisica no momento do diagnéstico,
médio, de 5% a 9,9%, e baixo, menos de 5%. A légica deve ser a
de reduzir esta proporcao denotando maior efetividade das atividades
para o diagnéstico precoce e oportuno.

O estado de Sao Paulo atingiu a marca de 14,95% (parametro
alto). Na sequéncia, devemos avaliar qual a proporcdo de casos
novos que apresenta algum grau de incapacidade ja no diagnéstico.
Infelizmente, essa propor¢cdao também se mostrou alta, ou seja, 513
casos (46,76%), quando comparada ao encontrado no pafs.
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Tabela 6 — Casos de hanseniase distribuidos segundo o GVE de residéncia
e o grau de incapacidade no momento de diagndstico, estado de Sao
Paulo, 2020

AVALIACAO DE INCAPACIDADES

v pesdine st 2 | apqgaes [ 2(62) “unincor - | avtaon |75 7 g pvnizos |coonrmuz | CootGrau2”

1331 GVE 1 CAP TAL 12325232 37 38 13 34 2 2 98 95,82 20,21 1,54
1332 GVE 7 SANTQ ANDRE 2807712 4 1 2 7 1 2 10 70,00 28,57 0,71
1333 GVE 8 MOG DAS CRUZES 3062772 13 8 2 23 1 o 24 95,83 870 0,65
1334 GVE 9 FRANCO DA ROCHA 616771 4 o o 4 0 2 [i} 66,67 0,00 0,00
1335 GVE 10 0sAsSCQ 3081355 16 9 2 27 1 1 29 93,10 741 0,65
1336 GVE 11 ARACATUBA 796768 17 8 2 27 3 131 8710 741 2,51
1337 GVE 12 ARARAQUARA 1034431 L} 8 0 14 2 117 82,35 0,00 0,00
1338 GVE 13 ASS S 494394 3 1) o 3 I dh 5 60,00 0,00 0,00
1339 GVE 14 BARRETOS 443093 10 5 7 22 1 4 27 8148 31,82 15,80
1340 GVE 15 BAURU 1188771 13 [} 2 21 1 123 91,30 9,52 1,68
1341 GVE 16 BOTUCATU 625827 2 4 1 7 0 i} 7 100,00 14,23 1,60
1342 GVE 17 CAMP NAS 4726322 19 16 9 44 3 3 50 88,00 20,45 1,90
1343 GVE 18 FRANCA 723500 9 5 2 16 2 2 20 80,00 12,50 2,76
1344 GVE 19 MAR L A 660247 14 5 2 21 4 0 25 84,00 9,52 3,03
1345 GVE 20 P RAC CABA 1600711 27 12 3 42 2 0 44 9545 714 1,87
1346 GVE 21 PRES DENTE PRUDENTE 475777 12 7 2 21 0 2 23 91,30 9,52 4,20
1347 GVE 23 REG STRO 284926 1 2 1 4 2 1} 6 66,67 25,00 3,51
1348 GVE 24 R BE RAQ PRETQ 1540287 43 56 21 120 ) 13 138 86,96 17,50 13,63
1345 GVE 25 SANTQOS 1881706 5 7 5 17 10 3 30 56,67 29,41 2,66
1350 GVE 26 SAQ JOAQ DA BOA N STA 839134 2 1 1 4 0 1 5 80,00 25,00 1,19
1351 GVE 27 SAQ JQSE DOS CAMPOS 1114287 3 1) 4 7 0 2 9 7778 57,14 3,59
1352 GVE 33 TAUBATE 1120831 [ El 3 18 1 4 23 78,26 16,67 2,68
1353 GVE 31 SOROCABA 2275934 35 28 33 102 7 5 114 89,47 38,24 17,14
1354 GVE 29 SAQJQSE DOR Q PRETO 1372086 20 13 3 36 2 9 47 76,60 8,33 2,13
1573 GVE 22 PRES DENTE VENCESLAU 303464 16 o 1 17 3 0 30 56,67 5,88 3,30
1574 GVE 30 JALES 269624 23 24 dbdl 58 2 dh al 95,08 18,97 40,80
1575 GVE 32 TAPEVA 282239 1} 1} 1} 0 0 1} 0 0,00 0,00 0,00
1576 GVE 28 CARAGUATATUBA 341132 10 10 2 22 2 7| 3l 70,97 9.09 5,86
Total 46289333 370 282 146 798 58 7 933 85,53 18,30 3,15

Nota 1: Populagdo 2020 — Estimativas preliminares elaboradas pelo Ministério da
Satide/SVS/DSNT/CGIAE.
Nota 2: Coef. Grau Il p/1.000.000 hab.

Os indicadores operacionais ndo relacionados aos casos novos
sdo medidos segundo a coorte a qual pertencem. Os anos dessas coortes
sdo diferenciados conforme a classificagcao operacional atual e a data de
diagnéstico de hanseniase’:

Paucibacilar (PB) — todos os casos novos paucibaciliares que foram
diagnosticados um ano antes do ano da avaliagao;

Multibacilar (MB) — todos os casos novos multibaciliares que foram
diagnosticados dois anos antes do ano da avaliacao.

A proporg¢édo de cura entre os casos novos diagnosticados nos anos
das coortes se trata do indicador que avalia a qualidade da atencdo e do

7 BRASIL. MINISTERIO DA SAUDE. SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE. DEPARTAMENTO DE
VIGILANCIA DAS DOENGAS TRANSMISSIVEIS. DIRETRIZES PARA VIGILANCIA, ATENGAO E ELIMINAGAO
DA HANSENIASE COMO PROBLEMA DE SAUDE PUBLICA: MANUAL TECNICO-OPERACIONAL [RECURSO
ELETRONICO] / MINISTERIO DA SAUDE, SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE, DEPARTAMENTO DE
VIGILANCIA DAS DOENCAS TRANSMISSIVELS. — BRASILIA: MINISTERIO DA SAUDE, 2016. 58 P.: IL. MoDO
DE ACESSO: WORLD WIDE WEB: www.saude.gov.br/svs.
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acompanhamento dos casos novos diagnosticados até a completitude do
tratamento. Portanto, é um indicador de resultado intermediario (médio
prazo) utilizado em monitoramento. Seu parametro oficial considera bom
quando o indice é maior ou igual a 90%, regular quando maior ou igual a
75% e menor que 90%, e precario quando menor que 75%.

Esse indicador de cura esta presente na Pactuagao Interfederativa
2017-2021. Logo, o nosso estado também se pactuou com a meta de
alcangar 90% de cura e, desde entdo, conseguimos atingir 91,73% — a
coorte PB de 2019 atingiu 93,63%, e a MB de 2018, 91,6%.

Tabela 7 — Proporcao de cura nas coortes de casos novos de hanseniase
segundo a coorte por GVE de residéncia atual, estado de Sao Paulo, 2020.

|avE R, Aral I CoortePB-Tipo de Saida CoorteMB-Tipo de Saida CoortePBMB-Tipo de Saida
|RA [cura [Gbito [Aband. [Total [%CuraPB_%Aband |RA [cura [Obito [Aband. [Total [%curaMB [%Aband. |RA [cura[Gbito [Aband. [Total [%CuraPBMB %Aband

1331 SPaulo 0 20 1 0 21 9524 000 0 59 1 3 63 9365 476 0 79 2 3 905 357
1332 Santo André 0o 9 o o 9 10000 0000 5 1 o 6 83 00 0 14 1 0 15 9333 000
1333 Mogi das Cruzes 0 1 o 0 10 10000 000 0O 33 2 5 40 8250 1250 0 43 2 5 50 8500 10,0
1334 Franco da Rocha o 1 o o 1 10000 0000 1 o0 0 1 10000 00 0 2 0 o 2 10000 0,00
1335 Osasco 0 6 0 0 6 10000 000 0 14 O 1 15 9333 667 0 20 0 12 9524 476
1336 Aragatuba 0 7 o 0 7 10000 000 0 30 2 2 3¢ 8824 588 0 37 2 2 @ 024 438
1337 Araraquara 0o 2 o 0 2 10000 000f0 9 o 0 9 10000 00 0 11 0 0 un 10000 000
1338 Assis 0o 3 o0 0 3 10000 0000 5 1 0o 6 83 00 0 8 1 0 9 88 000
1339 Barretos o 0o o o o o000 0000 122 o0 113 9231 763 0 12 0 11 9231 769
1340 Bauru o 1 o 0 1 10000 000 0 8 1 1 10 800 1000 0 9 1 1 ou 81,82 909
1341 Botucatu 0o 0 o o o o000 0000 1 o0 0 11 10000 00 0 11 0 0o 1 10000 0,00
1342 Campinas o2 o 1023 9565 435 0 55 1 2 58 %am 3850 77 1 3 81 9506 3,70
1343 Franca 0 6 0 0 6 10000 000 0 20 2 2 24 833 833 0 26 2 2 30 8667 667
1344 Marifia 0 1 o 0 10 10000 000 0 14 © 0 14 10000 000 0 24 0O 0 10000 000
1345 Piracicaba 0o 6 o 0o 6 10000 000 0 25 3 129 82 345 0 31 3 103 857 236
1346 Presidente Prudente o 7 o 0 7 10000 000 0 19 0 0 19 10000 000 0 26 0 0 2 10000 000
1347 Registro o 3 o 0o 3 10000 0000 7 1 o 8 850 00 0 10 1 o 1 9091 000
1348 Ribeirdo Preto o s o 16 8333 1667 0 79 2 12 93 8495 129 0 8 2 13 9 848 1313
1349 Santos 0 15 0 3 19 82 1579 0 18 0 0 18 10000 00 0 3% 0 3 37 9189 811
1350 S.Jodo da Boa Vista 0o 2 o 0 2 10000 0000 8 2 0 10 800 00 0 120 2 0 1 833 000
1351 SJosé dos Campos 0o 0 1 0o 1 000 0001 7 o o 8 850 00 1 7 1 0o 9 7778 000
1354 S.José do Rio Preto 015 o 0 15 10000 000 0 29 1 131 9355 323 0 4 1 146 9565 217
1353 Sorocaba o 3 o 14 7500 250 0 73 1 3 77 %s 3% 0 76 1 4 & 9383 49
1352 Taubaté o 4 o 1 5 8000 2000 0 16 0 0 16 10000 000 0 20 0 12 9524 476
1573 PresidenteVenceslau 0 9 0 1 10 900 1000 0 13 0 1 14 928 714 0 2 0 2 9167 833
1574 Jales 0 1 0 2 18 ssge 1110 29 0 3 32 906 938 0 45 0 5 50 9000 1000
1575 ltapeva 0o 0 o o o 00 0000 5 o 0 5 10000 00 0 5 0 0 s 10000 000
1576 0o 8 o 19 8889 11110 15 0 0 15 10000 000 0 23 0 12 958 417
Total 0191 2 11 204 9363 539 1 619 21 8 679 9116 560 1 810 23 9 883 9,73 555

Fonte: Coordenagdo Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.

Por fim, temos a proporgao de contatos examinados das coortes, que
é o indicador responsavel por medir a capacidade dos servicos em realizar
a vigilancia de contatos de casos novos de hanseniase, aumentando a sua
deteccdo oportuna. Ou seja, é um indicador de resultado intermediario
(médio prazo) utilizado em monitoramento.

Estd presente no PQA-VS, com meta de atingir 80%, ou mais, de
contatos examinados entre aqueles registrados. A meta para o estado de
Sao Paulo é de 90% ou mais.

Também é um indicador de coorte, isto é, ele passa pela avaliagao
na coorte PB, de casos novos de um ano antes do ano de avaliacdo, e na
coorte MB, de dois anos antes ao ano da avaliagdo. O parametro oficial é
da seguinte forma: bom, se maior ou igual a 90%, regular, se entre 75% e
89%, e precario, se menor que 75%.
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O estado de Sao Paulo, nesse caso, atingiu 87,27% de avaliacdo dos
contatos, sendo 81,17% para a coorte PB e 88,58% para a coorte MB.

Tabela 8 — Proporc¢ao de contatos examinados de casos novos de hanseniase
segundo a coorte por GVE de residéncia, estado de Sao Paulo, 2020

CoortePB CoorteMB CoortePBMB

GVE Res. Atual e Ao ottt | Poperode | s | ocopnton | wconttor ["ePerSodeCometos | vy | o copraton | Wcontatos | Poperode Corats
Registrados | Examinados de CasosPB Abs.Casos| Registrados Examinados MB Abs.Casos| Registrados Examinados PO

1331 5.Paulo 21 [ 60 8219 6 199 179 8995 8 m 239 87,87
1332 Santo André 9 18 17 93,04 6 £ 0 %091 15 62 57 91,94
1333 Mogi das Cnuzes 10 14 1 7857 40 102 7 7059 50 116 83 71,55
1334 Franco da Rocha 1 a 4 100,00 1 1 1 100,00 2 5 5 100,00
1335 Osasco 6 9 8 8889 15 56 52 928 21 65 60 231
1336 Aragatuba 7 31 30 %77 34 102 91 216 a1 133 124 9323
1337 Araraquara 2 a 4 100,00 9 29 24 87 11 EEY 28 81,85
1338 Assis 3 9 9 100,00 6 13 12 92,31 9 2 2 95,45
1339 Barretos 0 0 0 000 13 a a 10000 13 a1 a 100,00
1340 Bauru 1 3 0 000 10 27 2 758 1 30 2 70,00
1341 Botucatu 0 0 0 000 11 2 2 10000 11 2 2 100,00
1342 Campinas 2 61 a3 7049 58 186 161 85 81 247 204 8,59
1343 Franca 6 12 10 833 2 234 28 9744 30 246 238 9,75
1344 Marilia 10 14 14 10000 14 55 55 10000 24 69 69 100,00
1345 Piracicaba 6 27 24 8889 29 123 115 9350 35 150 139 9,67
1346 Presidente Prudente 7 18 18 10000 19 % % 10000 26 64 61 100,00
1347 Registro 3 7 4 57,14 8 14 14 10000 11 21 18 85,71
1348 Ribeirdo Preto 6 12 9 7500 93 02 31 7736 9 a14 320 7729
1349 Santos 19 54 29 5370 18 54 51 9441 37 108 80 74,07
1350 S_Jodo da Boa Vista 2 5 5 10000 10 15 a5 10000 12 50 50 100,00
1351 S.José dos Campos 1 0 0 0,00 8 24 2 91,67 9 24 2 91,67
1352 Taubaté 5 5 5 10000 16 68 68 10000 21 73 3 100,00
1353 Sorocaba 4 6 1 1667 77 179 148 8268 81 185 149 80,54
1354 S José do Rio Preto 15 “ 35 7955 31 81 3 %012 46 125 108 86,40
1573 Presidente Venceslau 10 31 34 10000 14 0 10 10000 24 7 7 100,00
1574 Jales 18 % 6 10000 32 n n 0141 50 117 118 100,85
1575 Itapeva 0 0 0 0,00 5 13 12 92,31 5 13 12 231
1576 G 9 » 31 7381 15 61 a7 73M 24 106 78 73,58
Total 204 552 451 81,70 679 2355 2086 88,58 883 2907 2537 87,27

Fonte: Coordenacao Estadual do Programa de Controle da Hanseniase.
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A producao de conhecimento sobre a hanseniase:
a generalidade contemporanea e a singularidade
da Saude Coletiva e Atividade Fisica da Unicamp

Aguinaldo Gongalves'

As décadas em torno da virada do século XX para o XXI registraram
inflexdes importantes nas caracteristicas identitarias do conhecimento
sobre a hanseniase enquanto problema de satde pablica em nosso meio.
Pode-se reconhecé-las na academia e nos servicos, tanto no nivel local
quanto no federal, nas decisdes nacionais e gestoes internacionais. Nisso,
pesquisas desenvolvidas no periodo constituem recortes singularizados
dessa realidade abrangente.

Portanto, o objetivo deste texto é recuperar distintos elementos
do acervo sobre esse assunto produzido pelo Grupo de Satde Coletiva e
Atividade Fisica da Universidade Estadual de Campinas (GSCAF/Unicamp),
entre 1988 e a década de 2010, a fim de extrair-lhe o significado maior de
suas contribuicdes, sem a pretensao de construir um quadro exaustivo, mas
de trazer a policromia de recortes indicativos.

De fato, foram anos que se atropelaram em meio a novidades
hansenolégicas concomitantes e sucessivas. Nos anos 1970 desencadearam-
se descobertas reconhecidas, porém com respectivas concepgoes e praticas
que ndo eram amplamente legitimadas até entdo. Trata-se do reconhecimento,
conferido pela clinica e pela assisténcia, da realidade das respectivas
limitagdes fisicas aos hansenianos, o que veio a descentralizar o atendimento
a esse grupo de pacientes, proporcionando a sua horizontalizacao
e integracao — ou como se queira designar essa abertura das unidades
polivalentes de satde e do convivio social as pessoas acometidas pela
hanseniase, permitindo-as viver com demais doentes ou pessoas sadias.

Essa tendéncia acentuou a demanda por ciéncia e tecnologia em
hanseniase na década de 1980. Nessa época, testemunhou-se a decisao
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de um grupo de estudos da Organizacdao Mundial da Satde (OMS), que
passou a recomendar um novo tratamento da doenga, a poliquimioterapia
(PQT). Instalado o clima de controvérsia, os ensaios clinico-terapéuticos
assumiram a centralidade dos desafios e a novidade, atraindo a atencao
de epidemiologistas e sanitaristas e recebendo apoio oficial de politicas
setoriais do mundo inteiro. Assim, veio a tornar-se uma regra adotada na
maioria dos paises ja no final do decénio, inobstante multiplas manifestagoes
e adverténcias de profissionais especializados'.

A essa vintena de anos, demarcada por acumulagdes que
ressignificaram os polos da prevencao terciaria e secundaria da doenga
— prevengado e recuperagao de limitagoes e tratamento medicamentoso —,
sucedeu a reestruturagdo da rede de servicos, das estratégias e das politicas
de controle. No novo século, comecaram-se a defrontar distintos desafios;
entre eles, destaca-se a necessidade de refletir, discutir e agir sobre o que
se passa com a hanseniase na Unidade Basica de Satde (UBS).

Especificamente no GSCAF/Unicamp, desempenharam-se as
atividades académicas correntes, tais como ensino de graduagdo e pos-
graduagao, execucao de projetos de pesquisa independentes, compartilhados
nacional e internacionalmente, desenvolvimento de atividades de extensao,
participagdo em movimentos populares, publicacdes em peridédicos técnicos
e edi¢des de livros cientificos. Interdisciplinar, o grupo foi composto por
profissionais de diferentes areas, como Medicina, Fisioterapia, Matematica,
Artes e Educacao Fisica, os quais, contando tanto com atuacdes anteriores
quanto posteriores, mostraram-se presentes durante o desenvolvimento
de projetos colaborativos no interior do grupo ou durante o periodo de
titulacao académica deles.

Tematicamente, no escopo desse grupo, foram enfatizadas questoes
como Lesdes Desportivas, Necessidades de Grupos Especificos da Populagao
e Qualidade de Vida?. Uma das linhas de pesquisa que dai mais se destacou
foi a constituida pelos estudos dos multiformes aspectos da hanseniase
enquanto afeccdo organica, agravo populacional e problema social. Nesse
sentido, a Tabela 1 apresenta sinopse quantitativa a respeito, segundo as
mencionadas especificidades tematicas. Este capitulo vai lhes dedicar alguns
apontamentos.

Para tanto, metodologicamente, a primeira tarefa executada consistiu
em identificar a extensao da respectiva producao académica disponibilizada
predominantemente em suporte de papel, além de ordena-la em regime de
sequéncia cronoldgica para sua melhor demarcacao. Depois, veio, enfim,
a fase de catalogacdo dos recortes precedidos no interior do campo da
Hansenologia.
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Tabela 1 — Distribuicdo da producdo académica do Grupo de Salde
Coletiva e Atividades Fisica da Unicamp sobre hanseniase, segundo
especificidades tematicas

Especificidades Tematicas Frequéncias
N Yo
e Tecnologia e Inovagdo 7 19,4
Prevencdo e Controle 9 25,0
Incapacidade Fisicas e Inclusdo
10 27,8
e Aplicacdes para a Realidade Local 10 27,8
e Total 36 100,0

Incapacidades fisicas e inclusao

A matriz tedrica desvelada para o estudo e a pesquisa da Prevengao
e Tratamento das Incapacidades Fisicas na Hansenifase (PTIFH) decorreram
da atuacdo pioneira do professor José Arvelo, no Centro de Enfermidades
Infecciosas da Organizagdo Pan-americanas da Satde, em Caracas, Venezuela,
conjuntamente a atuagao do professor Diltor Opromolla, do Instituto Lauro de
Sousa Lima, em Bauru, Sdo Paulo. De fato, essas duas liderancas mantinham,
ja h& algum tempo, intensas atividades na area da Hansenologia, inclusive
ministrando cursos regulares como referéncia continental.

A iniciativa que se gestou foi explorar as acumulagdes procedidas a
respeito do tema pela experiéncia brasileira’. Dessa forma, o primeiro passo
consistiu exatamente na busca pelo conhecimento da eficiéncia, eficacia e
efetividade dessas a¢des. Para isso, contactaram-se os 416 profissionais que
haviam sido treinados, sendo selecionadas, ao final para estudo, dez agéncias
de satide que contavam com alguns dos integrantes desses grupos — oito
Centros de Salde, no estado de Sdo Paulo, além de servicos da Fundacao
Oswaldo Cruz (Fiocruz) e do Hospital Curupaiti, ambos no Rio de Janeiro.

Pesquisaram-se, através da consulta a prontuarios, entrevistas e exames
clinicos, 180 pacientes anteriormente atendidos. Desfechos favoraveis foram
observados sistematicamente em todas as instancias consideradas, porém,
os melhores obtiveram-se entre os usuarios dos seguintes procedimentos: (1)
portadores de formas clinicas com menores cargas bacilares; (2) assistidos
por profissionais universitarios; (3) portadores de renda e escolaridade mais
elevadas; e (4) atuantes em ocupagdes de menor risco®.

Tais resultados apontaram, portanto, a legitimidade da implantagao
de modelos assistenciais em salde voltados a permitir um atendimento
mais adequado aos cidaddos menos privilegiados. O Sistema Unico de
Sadde (SUS) surgiu vitorioso no ano seguinte a publicagdo dos respectivos
textos®®7, quando ja se podia prover a comunidade hansenolégica com um
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protocolo clinico para sistematizar as intervencdes propostas® e o paradigma
terapéutico —a PQT —, considerado por alguns como mais protetor, somando-
se a uma experiéncia nacional de reabilitacao’.

Um estudo, de segmento de coorte histérica e realizado ao longo de
cinco anos, revelou posteriormente que, em relacdo ao grupo de comparagao,
constituido por doentes submetidos a outros esquemas de tratamentos,
apenas poucas das variaveis consideradas apresentaram gradientes de
melhores resultados. Isso indicou que medidas intrassetoriais especificas
contribuem para o tratamento, mas ndo sao significativamente resolutivas'.
Ou seja, elas careceriam de mudancas societarias mais definitivas. Assim,
avaliacoes feitas 10/12 anos ap6s esse estudo evidenciaram que a realidade
das incapacidades fisicas em hanseniase continua atual''2.

Prevencao e controle

Como ja anteriormente referido, membros do GSCAF/Unicamp,
mesmo antes da sua associagdo ao grupo, ja haviam acumulado uma boa
monta de informacdes no processo de producio e execugao de métodos
preventivos e de controle da endemia, em diferentes ambitos dos servicos
de satide. Mas, aqui, iniciaram um novo e prolifero ciclo. Adotando-se a
mesma metodologia indicada na conducao de outras linhas de pesquisa, a
primeira medida consistiu em produzir amplo painel referencial, no caso de
prevencao e controle para o momento, o qual veio a merecer publicacdo
no Boletim da Organizacao Pan-Americana da Satde'.

Também exploratérias foram tanto a realizagao do projeto que testou
o controle gerido e referenciado a partir da estrutura hospitalar quanto a
viabilizacao de estimativa da prevaléncia da doenca pela investigacao em
demanda inespecifica de agéncia de satde, ambas compartilhadas com a
participacao do professor Diltor Opromolla e colegas coordenados a partir
de seu grupo de trabalho''.

Essas linhas de acdo continuaram a registrar permanentemente as
experiéncias de pesquisas exercitadas'®'’, desembocando em iniciativas
ensaisticas lideradas pela professora Goncgalves Mantellini'®'?, que
contribuiu para a discussdo sobre o paradigma dualista da hanseniase
— se de controle ou de eliminagdo. Tais acumulagdes permitiram que se
vislumbrassem projecdes futuras e atualizadas de cenarios, perspectivas,
de aspectos epidemiolégicos e operacionais?®?'.

Tecnologia e inovacao
Os desafios e avangos tecnolégicos da contemporaneidade também

chegaram ao ambito da hanseniase, de sorte que, investindo nesse dominio
do novo, sempre controverso e imprudente, considerou-se tecnologias
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amplamente reconhecidas, tais como os dermatoglifos?2. A partir de diretivas
trazidas pela indicagdo das linhas prioritarias formuladas para a pesquisa??,
avaliaram-se resultados de diferentes tecnologias alocadas ao diagndstico
precoce?®*; através de um estudo de coorte de retratados®®, investigou-se a
possibilidade de erradicacdo da endemia como problema de satde publica
até 2000, mas logo foi constatado ser pouco provavel sua consecucao.
Nessa mesma direcdo, o professor Opromolla diz ser

[...] preciso lembrar que desde a década de 50 ja se
sabia que a sulfona era capaz de impedir que casos
indeterminados Mitsudas negativos se transformassem
em futuras fontes de contagio e, por conseguinte,
que a descoberta de pacientes nesta fase extinguiria
a moléstia, mas ndo se conseguiu muita coisa nesse
sentido.?¢ -2

Um ensaio clinico aberto ndo isento de comparador testou a
promocdo da cicatrizagdo de Ulceras hansénicas e nao hansénicas
com laserterapia, realizada em unidades do SUS, tendo sido obtido
um notavel sucesso?.

Na época das transi¢cdes demografica, nutricional e epidemiolégica,
colocavam-se qualidade de vida e estilo de vida como mandatérios para
a pesquisa no contraponto das condigdes e vida. Procedeu-se, assim,
investigacao de lesdes sensitivo-motoras em averiguagao transversal hibrida,
no Instituto Lauro de Souza Lima: de todas as variaveis estudadas, a Ginica
que se revelou estatisticamente significante foi a presenca de neurites,
predominante entre os sedentérios, implicando, desse modo, que ser inativo
pressupde um risco aumentado de acometimento pelo agravo®.

Finalmente, uma revisdo narrativo-analitica avaliou as possibilidades
de controle da hanseniase a partir da PQT. Como resultado, apontou-se para
a prevista inviabilidade do proposto, necessitando de discussdes e acoes
mais abrangentes, a comecar com estratégias complementares ao modelo
vigente e com a busca por novas drogas e respectivas combinages®.

Aplicacoes para a realidade local

No universo da pesquisa e da investigacao, cenario dos mais
desprestigiados, a Unidade Sanitaria Local vinha respondendo pela
resolutividade de mais de 80% dos problemas de satde da populacao,
apesar de constituir a celula mater de qualquer modelo assistencial que
se queira considerar’®. Reconhecendo essa sua identidade estratégica, o
GSCAF/Unicamp a elegeu como um de seus objetos privilegiados da atencao
académica, desenvolvendo nesse interior mais de dez diferentes projetos
em hanseniase, os quais, de modo geral, geraram informacdes ha tempos
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relevantes e gratificantes.

De fato, o novo século veio repartir o interesse de pesquisa do
GSCAF/Unicamp com essa instancia na qual os fatos ocorrem, seja qual
for o nivel local da rede dos servicos de satide, retomando, assim, a linha
das investigacdes pioneiras em que se procurava desvelar os contornos da
identidade e do manejo da hanseniase no interior da UBS no Centro de
Satde — Escola “Geraldo de Paula Sousa”, da Faculdade de Sadde Publica
da Universidade de Sao Paulo?'3233:3435,

Iniciou-se com o foco na prevengao primaria, elegendo para o
estudo a, talvez, mais paradigmaética de suas a¢des, a Educagao em Satde.
Operando tanto no plano teérico quanto no aplicado, pode-se, no primeiro
ambito, proceder a delongada revisao conceitual, pela qual se perscrutaram
os narcos referenciais da evolugdo da area, tipificando-os para o tratamento
da hansenfase. Em campo, conceberam-se e viabilizaram-se diversas
atividades especificas a numerosos grupos populacionais®.

Propostas mais inovadoras também foram eliciadas do papel,
destacando-se a adocdo do Teatro Interativo de Bonecos no estimulo a
procura do servigo de satide para o diagndstico precoce da hanseniase®.
Com efeito, o convivio académico entre diferentes centros de satide permitiu
que, gradualmente, muitos projetos, inclusive de iniciacdo cientifica,
viessem a lume, centrados em varias realidades do controle da hanseniase
ai tratadas — incluindo a atuacdo do profissional da Educacgao Fisica/
Motricidade Humana?®.

Assim é que, buscando entender se o conceito de classificacoes
operacionais trazia maiores contribuicoes que a ado¢ao da nomenclatura
classica de formas clinicas, executou-se o projeto em que se compararam
os perfis de hansenianos multibacilares com os perfis paucibacilares.
Logo, foram notadas diferencas estatisticamente significantes nas variaveis
estudadas, entendendo-se, com isso, que o modelo terapéutico unificado
para ambos os grupos ndo seria recomendavel*.

Nesse sentido, apds explorarem-se aspectos envolvidos na pratica
do registro de dados constantes nas fichas de notificagcao*’, discutiu-
se mais intensamente o trabalho clinico subjacente. Entre outros fatos
coligidos, percebeu-se um excesso de solicitacdo de exames cursando
com avaliacdo clinica perfunctéria, o que acabava comprometendo as
respectivas capacidades diagndsticas e terapéuticas*', além da influéncia
de fatores extratécnicos vigentes e atuantes no fazer profissional, exercida
tanto por universitarios quanto por auxiliares*>. Percepgdes assemelhadas
foram alcancadas com o emprego do recurso de unidades analiticas
multidimensionais®.

Igualmente, foram amplamente estudados, quanto a aspectos
epidemioldgicos e clinicos, os casos registrados de resisténcia medicamentosa,
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discutindo-se a possibilidade de estarem ai incluidas situacdes de faléncia
ou fracasso terapéuticos*#4°.

Referéncias

1.

Goncalves A, Gongalves NNS. A poliquimioterapia na hanseniase,
com especial referéncia ao Brasil. Bras. Med. 1986;23(1-4): 5-10.

Gongalves A, Schmitt ACB. Identidade da satde coletiva e atividade
fisica entre nos. In: Gongalves A. Conhecendo e discutindo satde
coletiva e atividade fisica. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan; 2004.
p.17-40.

Gongalves A, Pedroso M, Bacarelli R, Oliveira S. Avaliacdo dos
cursos de prevencao de incapacidades no Centro Nacional de
Referéncia em Hanseniase no Brasil: uma investigacdo nacional.
Acta leprologica. 1996; 18(2): 111-116.

Goncalves A, Padovani CR, Pedroso M, Bacarelli R, Oliveira S.
Prevencao e tratamento das incapacidades fisicas em Hanseniase,
estudo da evolucao em nosso meio, com énfase na avaliacdo de
determinantes de sua efetividade. ver. bras. Med.1989; 46(7):
269 — 284.

Goncgalves A, Pedroso M, Oliveira A, Baccarelli R.Dificuldades
e sugestdes para implantagdo de atividades de prevencao de
incapacidades em servigos de controle da hanseniase no Brasil.
Rev. bras. Med. 1988;45(10): 422-426.

Pedroso M, Oliveira S, Bacarelli R, Vieira PCT, Goncalves A.
Incapacidades fisicas em hanseniase: estudo multicéntrico da
realidade brasileira. An. bras. Dermatol. 1989;64(6): 301-3006.

Pedreoso M, Goncalves A, Padovani CR, Bacarelli R, Oliveira S.
Prevencdo e tratamento das incapacidades fisicas em Hanseniase
no Brasil: estudo de risco profissional especifico para a doenca.
Hansen. Inter. 1989;14(2): 112 - [I9.

Oliveira S, Pedroso M, Baccarelli R, Gongalves A. Adequacao de
procedimentos de instrumentalizacdo em prevencado e tratamento de
incapacidades fisicas em hanseniase. Rev. HCFMUSP. 1990;45(2):
75-79.

Virmond M, Duerksen R, Gongalves A. Report and evaluation of
Brazilian experience in the rehabilitation of patients with leprosy.
Lepr. Rev.1989; 60: 214 — 220.



| 152 -

Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

10

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

. Goncalves A, Goncalves G, Padovani CR. Estudo de cohorte

retrospectiva de hansenianos retratados, com destaque para a
poliquimioterapia. Hansen. Inter. 2000;25(1): 31-38.

Mantellini GG, Gongalves A, Padovani CR. Incapacidades Fisicas
em Hansenfase, coisa do passado ou prioridade na prevencao?
Hansen. Intern. 2009;34(2): 33-39.

Mantellini GG, Gongalves A, Padovani CR. Physical Disabilities in
Leprosy: Some Contemporary Basic Aspects. Myco Dis: Tb & HD.
2012; 2(5): doi: 10.4172/2161-1068.1000121.

Goncalves A. Epidemiologia e controle da hanseniase no Brasil.
Bol. Of Sanit. Panam. 1987;102(3): 246-256.

Opromolla DV, Nobrega R C, Gonlaves NN S, Padovani S H P,
Padovani CR,ongalves A. Estimativa da prevaléncia da hanseniase
através da investigacdo em demanda inespecifica de agéncias de
salde. Rev. S.publ. 1990;24(3): 178 — 85.

Bonilha VF, Dalpino D, Fleury RN. Garbino JA, Gongalves A,
Goncalves RP, Marques F, Nakan Dacari S, Opromolla D V, Tonelo
C, Ura S. Projeto experimental da hanseniase na cidade de Bauru,
SP: Avaliacdo do primeiro ano de implantacdo. Hansen. Inter.
1994;19(2): 11-18.

Goncalves A. Carta ao Editor. Historia Ciéncias Satide Manguinhos.
2006; 13(4): 1065.

Gongalves A. Controle da Hanseniase no Brasil no inicio dos
anos 80: Concertando a aeronave em pleno voo. Hansen. Inter.
2008;33(2-Suppl1): 9-11.

Mantellini GG, Gongalves A, Padovani CR. Politicas Publicas
referentes a Incapacidades Fisicas em Hanseniase na virada do
século: uma década de (des)controle? Physis.2019; 29(1) http://
dx.doi.org/10.1590/s0103-73312019290105.

Mantellini GG, Gongalves A, Padovani CR. O paradigma dualista
da hanseniase controle ou eliminagdo: o periodo critico de 2000 a
2005. Hansen Inter. 2011; 36(2): 17-23.

Goncalves A, Mantellini GG, Padovani CR. Leprosy Control:
perspectives & epidemiological and operational aspects. Rev Inst
Med Trop S. Paulo. 2010; 52(6): 311-322.

Gongalves A. Realidades do controle da hanseniase: atualizando
cenarios. Rev. Bras Epi. 2013;16(3): 611-621.



Ensino e pesquisa na atengdo a Hanseniase no Estado de Sao Paulo - 153 H

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Gongalves A., Ribeiro MACL, Opromolla DV, Padovani C
R, Goncalves NNS, Belini J, Consorte J. Geracdo de funcao
discriminante linear em dermatéglifos para deteccao de grupos de
risco em hanseniase. An.bras. Dermatol. 1988;63(5):395-400.

Goncalves A, Gongalves NN 'S, Correa Filho H R. Dermatologia
Sanitaria: estado atual e demandas de investigacdo. Interciéncia.
1995; 20(5): 265-268.

Gongalves NNS, Gongalves A. Avaliacao de resultados de diferentes
tecnologias alocadas ao diagnéstico precoce da hanseniase. Rev.
Satde D.F. 1990;l(I): 16 — 22.

Gongalves A, Gongalves G, Padovani CR. Estudo de cohorte
retrospectiva de hansenianos retratados, com destaque para a
poliquimioterapia. Hansen. Inter. 2000;25(1): 31-38.

Opromolla D V A. A hanseniase ap6s a cura. Hans. Int. 1998;23
(1/2): 1-4.

Goncalves G, Goncalves A, Padovani CR, Parizotto NA. Promovendo
a cicatrizacao de Ullceras hansénicas e nao hansénicas com
laserterapia: ensaio clinico em unidades ambulatoriais do Sistema
Unico de Satde. Hansen Inter. 2000;25(2): 133-142.

Monteiro HL, Goncalves A, Chalita LAS, Padovani C R. Atividade
fisica e hanseniase: investigacao de lesdes sensitivo-motora a partir
de estudo transversal hibrido no Instituto Lauro de Sousa Lima,
Bauru, SP. Revista Bras. Ciéncias do Esporte .1999;21 (1), caderno
3, 819-826.

Crespo MJIC, Gongalves A. Avaliagcao das possibilidades de controle
da hansenfase a partir da poliquimioterapia. Rev Port Sautde
Publ.2014; 32(1): 80-88.

Cyrino AP, Godoy D, Cyrino E G. Saude, Ensino e Comunidade.
Botucatu: Cultura Académica; 2015.

Goncalves A, Gongalves NNS. Coordenadas basicas da aplicagao
de Educacdo em Salde a implantacdo do Sub-Programa de
Dermatologia Sanitaria em Unidade Local. Hansen. Inter. 1977;2
(2): 159-165.

Goncalves A. Incapacidades em hanseniase: um estudo da realidade
em nosso meio. Hansen Inter. 1979;4 (1): 26-35.

Goncalves A, Goncalves N N S. A Hanseniase em nosso meio: um
estudo epidemiolégico sobre os fatores ligados ao hospedeiro. Rev.
Ibero-amer. Infectopatol. 1981;4 (2): 108-116.



| 154 -

Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

34

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41

42.

43.

44,

45.

. Oliveira Prieto L C, Gongalves A. Incapacidade em hanseniase:

proposta programatica regionalizada e hierarquizada para mudanca
de realidade em nosso meio. Bol. Cient. Soc. Flumin. Med. Cir.
1983;4(15): 43-44.

Gongalves A, Oliveira Prieto LC. Prevencao terciaria em hanseniase
em unidade sanitaria local: apreciagdes preliminares e perspectivas.
A Folha médica. 1984; 89 (4): 259-260.

Goncalves A, Mantellini GG. Educagdo em Satde em Hanseniase:
conceitos e aplicacdes. Rev bras Med. 2007; 64 (8): 384-389.

Castro GC, Gongalves A. Afastando as Sombras da Hanseniase no
Jardim Sao Marcos, Campinas, SP, pelo Teatro de Sombras. Hansen.
Inter. 2010;35(1):29-35.

Castro GC, Gongalves A. Contribuicdes do profissional da Educacao
Fisica no controle da hanseniase a nivel local. Conexdes.2010;
8(2):133-145.

Goncalves A. Realidades do controle da hanseniase: atualizando
cenarios. Rev. Bras Epi. 2013;16(3): 611-621.

Salles BO, Gongalves A, Padovani CR. Perfil epidemiolégico da
hansenfase em hospital universitario de Campinas, SP: explorando
fichas de notificacao. Hansen. Inter. 2016;40(2): 36-47.

. Gongalves A, Crespo MJI, Bassaneze B, Padovani CR. Avaliacoes

Epidemiolégicas de aspectos clinicos do controle da hanseniase:
estudo comparativo de retroandlise. Rev. Bras. Méd. 2015;72 (7):
325-333.

Bassaneze B, Gongalves A, Padovani CR. Caracteristicas do processo
de diagnéstico de Hanseniase no atendimento primario e secundario.
Diagnéstico Tratamento.2014; 19(2): 61-67.

Goncalves A, Mira L F, Padovani CR. Estudo Clinico Epidemiolégico
da Hanseniase com unidades analiticas multidimensionais. Revista
Atualidades Médicas.2018; 2(4): 152-163.

Paschoal AB, Gonacalves A, Padovani C R Recidiva em hanseniase:
revelacdes a partir de notificagdes epidemioldgicas. Hansen. Inter.
2017;42(1-2):2-11.

Paschoal AB, Gongalves A. Recidiva em Hanseniase: exploracao
diagnéstica baseada em critérios clinicos. Atualidades Médicas.2018;
2(3): 121-128.



3

Desafios na producao do conhecimento
em hanseniase: recorte da disciplina de
Dermatologia, Clinica Médica, Hospital de
Clinicas da Unicamp

Andréa Fernandes Eloy da Costa Franca'

O curso de Medicina da Faculdade de Ciéncias Médicas é o mais
antigo da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), tendo sido
inaugurado em 1963. O primeiro professor a ser contratado foi o Dr. Walter
August Hadler, que ocupou a cadeira de Histologia e Embriologia. Hadler,
por sua vez, ja havia feito trabalhos experimentais no campo da hanseniase
até o momento quando veio a Unicamp. Logo depois, acabou influenciando
a contratagao, naquele mesmo ano, do professor Bernardo Beiguelman, que
estudava a genética da resisténcia da hanseniase virchowiana.

A partir de 1965, as especialidades médicas comegaram a
participar do ensino e da assisténcia E, mais tarde, em 22 de setembro de
1967, é criada a cadeira de Dermatologia da universidade. Liderada pelo
professor Dr. Raymundo Martins Castro, a especialidade também contava
com a colaboracao dos professores Dr. Nelson Guimaraes Proenca, Dr.
Flaminio de Almeida Maciel, Dr. Alberto Eduardo Cox Cardoso, e do
hansenélogo Dr. Reynaldo Quagliato.

O Dr. Reynaldo era, entdo, o chefe do Dispensario de Lepra de
Campinas; como profundo conhecedor da doencga, trabalhou e publicou
varios estudos junto ao Dr. Luiz Marino Bechelli e ao Dr. Diltor Vladimir
AralGjo Opromolla, reconhecidos internacionalmente pela dedicacao ao
estudo da hanseniase. E também de 1967 a publicacio do artigo Leprosy
and Genetics: A Review of Past Research with Remarks Concerning Future
Investigations, (Bull World Health Organ. 1967; p. 37(3): p. 461-76) do
professor Bernardo Beiguelman, um marco mundial sobre suscetibilidade
hereditaria a hanseniase e resisténcia aos medicamentos'.

1 Andréa Fernandes Eloy da Costa Franca (acloy@unicamp.br) ¢ médica formada pela Universidade
Federal do Cears, tendo especializagio em Dermatologia e doutorado pela Unicamp. E docente do
Departamento de Clinica Médica da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, atuando na area de
Dermatologia desde 2016; e coordenadora, juntamente com o Dr. Paulo Eduardo Neves Ferreira Velho,
do ambulatorio de hanseniase e da residéncia em Hansenologia da disciplina de Dermatologia do Hos-
pital de Clinicas da Unicamp.
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Ambos professores — Dr. Reynaldo e Dr. Bernardo — representam a
exceléncia da assisténcia e da pesquisa em hanseniase desde os primérdios
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp. O Dr. Quagliato era
o chefe da Disciplina de Dermatologia quando, em 1973, faleceu em
acidente automobilistico ao voltar de uma visita feita ao entdo Sanatério
Aimorés, em Bauru. J& o professor Mario Carbonari Filho, formado em
1971 na prépria Unicamp, foi responsavel por muitos anos pelo ensino e
assisténcia aos pacientes com hanseniase na disciplina de Dermatologia,
substituido na conducao do laboratério pela professora Dra. Ana Maria
Uthida-Tanaka, discipula do professor Bechelli, em 1995. Ela coordenou
a disciplina até 2003, quando teve que se aposentar compulsoriamente.

Hoje, o Hospital de Clinicas da Unicamp é referéncia na area
da hanseniase para 42 municipios da regido. Assim, sdo encaminhados
para o ambulatério da disciplina de Dermatologia casos que precisam
da elucidacao diagndstica ou terapéutica e aqueles considerados graves,
tais como pessoas que sofrem efeitos adversos das medicagdes usadas
no tratamento da hanseniase, casos suspeitos de recidiva que necessitam
da investigacdo de resisténcia bacteriana, pessoas que tenham reacoes
hansénicas de dificil controle, ou comorbidades com outras infeccées —
por exemplo, associacdo com outras micobacterioses e HIV.

Levantamento realizado em 2020 demonstrou que 58,8% dos
pacientes em seguimento no ambulatério apresentam reagdes hansénicas,
amaioria de carater subentrante, ou seja, persistentes, com duragao superior
a seis meses”. Essas caracteristicas tornam o ambulatério de hanseniase
da Unicamp um ambiente propicio para a realizacdo de pesquisas. Além
disso, o servico é o Gnico no estado de Sdo Paulo que dispde de duas
vagas de residéncia médica em Hansenologia, reconhecida pela Comissao
Nacional de Médicos Residentes do MEC como area de atuagdo para
dermatologistas desde 2011. Aresidéncia médica na area vem fortalecendo
o desenvolvimento de pesquisas sobre hanseniase dentro da disciplina de
Dermatologia, fato demonstrado pela producao cientifica gerada a partir
de quatro monografias e trés teses de mestrado desde a sua instalagdo.

A partir das dificuldades identificadas pela OMS quanto ao
diagnéstico, tratamento e a prevencdo da hanseniase’, a disciplina de
Dermatologia vem desenvolvendo, nos Gltimos 10 anos, pesquisas nos
seguintes campos: a) Educacdo em Salde sobre hanseniase; b) tratamento
da hanseniase e dos seus estados reacionais; c) seguimento da hanseniase.

Ensino em Saude sobre hanseniase

Dados nacionais demonstram que, apesar da diminuicdo no
nimero de casos novos de hanseniase ao longo dos anos, a presenca de
incapacidade grau 2 ao diagndstico e a incidéncia da doenca na populagcao
com menos de 15 anos de idade pouco se alteraram nos Gltimos 10 anos,
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sendo ainda maiores em areas de menor endemicidade*. Esses dados
refletem ndo apenas diagnésticos nas formas avangadas, mas também uma
alta endemicidade da hanseniase. O conhecimento ndo suficiente para
diagnosticar e/ou suspeitar da doenca, por parte dos profissionais e da
populagdo, pode ter contribuido para essa manutencdo da endemia.

Nesse sentido, o ensino é um processo importante para aformagdo e
desenvolvimentodeprofissionaisdasatde, além dedivulgar conhecimentos
para a populagdo. Desde 2020, as atividades online facilitaram muito
esse processo, mas poucas sdo as ferramentas que permitem avaliar o
conhecimento prévio do profissional de satde, o contetido do processo
de ensino/aprendizagem e a andlise do conhecimento apreendido,
importantissima para definir abordagens direcionadas a cada publico.

O Ensino em Satde foi alvo de um projeto de dissertagao de
mestrado profissional, defendido em 2020 na Faculdade de Ciéncias
Médicas da Unicamp. Um instrumento online de capacitagao, baseado em
casos clinicos, abordando a vigilancia epidemiolégica, o quadro clinico, o
tratamento e a reabilitacdo, foi desenvolvido e oferecido para cada grupo
profissional envolvido no cuidado as pessoas com hanseniase na atencao
bésica de salde, e de acordo com as competéncias determinadas pelo
Ministério da Satde. Um questionario com os mesmos casos clinicos,
mas com abordagens diferentes, foi disponibilizado a médicos da atencao
primaria, a enfermeiros, a auxiliares/técnicos de enfermagem e a agentes
comunitarios de satde, que, ap6s responderem as perguntas, recebiam dos
pesquisadores um feedback sobre os pontos abordados. Isso permitiu aos
gestores de satde estabelecer um panorama do conhecimento da equipe
de sadde e direcionar as acoes de Educacao em Saude.

Oestudoobservouqueodesempenhogeraldosmédicoseenfermeiros
foi considerado bom, no entanto, um desempenho ruim dos médicos na
area de tratamento e dos enfermeiros na de reabilitagdo. Ja os profissionais
de nivel técnico e médio — agentes de salde e técnicos de enfermagem —
apresentaram desempenho muito ruim na maioria das categorias. Também
se observou que, na populagdo estudada, o conhecimento em relagdo aos
aspectos-chave da hanseniase, como modo de transmissdo e evolucdo
da doencga, ndo era muito claro. A maioria dos profissionais participantes
do estudo nao referiu predilecdo pelo método de capacitagao presencial,
apontando ndo ter tido contato em sua carreira com pessoas acometidas
pela hanseniase. O estudo ressalta o papel das capacitagdes a distancia em
localidades com baixa endemia, mas com alta propor¢ao de incapacidades,
especialmente através de metodologia online’.

Tratamento da hanseniase e dos estados reacionais

O tratamento da hansenfase, conhecido como multidrogaterapia
(MDT), baseia-se na associacdo de varias medicac¢des, usadas por tempo
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variavel de acordo com a forma clinica — paucibacilares e multibacilares.
Apesar do tratamento envolvendo miiltiplas drogas ja existir ha mais de
30 anos, ele pouco se alterou ao longo do tempo, assim como a duragao
do tratamento — que vem sendo progressivamente reduzido ao longo dos
anos®’. Fazendo-se uma analogia com a tuberculose, outra doenga causada
por micobactéria, endémica mundialmente, o arsenal terapéutico contra a
hanseniase permanece muito pobre. Em contrapartida o nimero de recidivas
— casos com novos sinais e sintomas da doenga ativa ap6s alta por cura —
vem aumentando ultimamente, em especial nos pacientes multibacilares.
No Brasil, foram registrados 1.698 casos de recidiva da doenca em 2019,
correspondendo a 4,8% dos casos diagnosticados naquele ano®.

Estudo realizado em 18 servigos terciarios do Brasil, como parte
de uma dissertacdo de mestrado, em desenvolvimento na Faculdade de
Ciéncias Médicas da Unicamp, avaliou a conducgdo nas suspeitas de
recidiva da hansenfase. Quando se faz necessario o retratamento por
recidiva, 85% dos servicos repetem o tratamento padrao preconizado pelo
Ministério da Satide e descrito nas diretrizes nacionais, a ndo ser que exista
alguma contraindicagdo por efeito adverso ou resisténcia medicamentosa
documentada. Ainda assim, é grande a dificuldade de fazer a pesquisa
de resisténcia antimicrobiana, apesar da determinacdo a partir da nota
técnica de 2015, reiterada em 2020°. Novos esquemas de tratamento,
com medicagdes ja disponiveis nos esquemas substitutivos ou com novas
drogas, vém sendo testados por alguns centros'®. Setenta e cinco por cento
dos participantes dessa pesquisa veem como “muito importante” a questao
do retratamento no contexto epidemiolégico da hanseniase no Brasil.

Na Unicamp, o levantamento de casos retratados entre 2010 e
2020 revelou 18 pacientes, sendo a maioria homens, com idade média de
38 anos. Eles tinham formas multibacilares da hanseniase e metade com
baciloscopia inicial superior a 3+. Apds analise aprofundada, apenas 3/18
pacientes foram considerados como recidiva, clinicamente. Os demais
foram considerados, em sua maioria, como insuficiéncia terapéutica,
devido a classificagcdo operacional errbnea no servico de origem ou altos
indices baciloscépicos — que exigiram retratamento por 24 meses ao invés
dos 12 meses convencionais. A pesquisa de resisténcia antimicrobiana s6
foi realizada em 44% dos casos — a normalizacdo do fluxo no servico s6
ocorreu a partir de 2018 —, sendo positiva em apenas um paciente (dapsona).

Outro ponto a ser considerado, alvo de novas investigacoes, é a
conducao dos estados reacionais. A neurite hansénica, seja no contexto da
reacao hansénicatipo 1 ou tipo 2, é a principal causa de sequela neurolégica
aguda na doenca e deve ser identificada e tratada precocemente'. Os
fatores desencadeantes dos estados reacionais sdo variaveis, mas quadros
infecciosos prévios sdo comumente implicados. Nesse sentido, estudos
desenvolvidos ao longo dos anos de 2015 a 2020, objeto de duas dissertagoes
de mestrado na Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, identificaram
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um agente infeccioso pouco comum e normalmente negligenciado como
possivel desencadeante de reacao hansénica. A partir da anélise de métodos
microbiolégicos de culturas liquidas e sélidas e métodos moleculares —
PCR convencional, PCR nested e PCR em tempo real —, foi observado alta
prevaléncia de infeccdo pela bactéria Bartonella henselae em pacientes
com reacdo hansénica subentrante — 19 dos 47 pacientes analisados,
correspondendo a 40,4%, em compara¢do com o grupo controle 9/50 ou
18,0%, p=0.0149'2"3. Espécies de Bartonella spp., causam, entre outras
dermatoses, a angiomatose bacilar e a doenca da arranhadura do gato, mas
estao implicadas também em quadros de febre de origem desconhecida, até
quadros de endocardites''>'®. O tratamento para bartonelose, realizado em
12 pacientes, mostrou controle parcial — redugdo das drogas para controle
das reacdes hansénicas — ou completo — suspensdo das medicacdes para
controle das reagdes hansénicas — em 10 casos — quatro e seis pacientes,
respectivamente —, ao longo do seguimento do estudo®. Esses achados
indicam que infec¢des menos comuns, e normalmente ndo investigadas,
podem ser gatilhos para estados reacionais na doenca.

Nessalinha, deve-se considerarapesquisade outrasmicobacterioses
em associacdo a hanseniase, ndo apenas na identificagdo de possiveis
causas deflagradoras de reacdo hansénica, mas também devido ao
tratamento preconizado ter a rifampicina em comum, na hanseniase de
forma mensal e nas micobacterioses diariamente. A pesquisa de infeccao
pelo M. tuberculosis é feita rotineiramente em nosso servico através da
realizacdo da prova tuberculinica — Purified Protein Derivatite (PPD) —,
por ocasido do diagndstico ou do inicio do seguimento da hanseniase.
O tratamento de tuberculose ou micobacteriose atipica pulmonar
identificado em pacientes com hanseniase mostrou melhora das rea¢oes
hansénicas. Magum et al. (2018) orientam que a coinfeccdo seja afastada
antes do inicio do tratamento da hanseniase. Dessa forma, os autores
sugerem que pacientes com PPD forte reator ndo sejam desconsiderados
para o diagnéstico de outra micobacteriose, ainda que latente, uma vez
que a coinfeccdo ndo diagnosticada poderia aumentar as chances de
desenvolvimento de resisténcia a rifampicina, preconizada como mensal
para hanseniase e didria para outras micobacterioses'’.

Seguimento da hanseniase

O mesmo estudo, que realizou o levantamento de dados em
varios centros terciarios de atencdo em hanseniase, identificou que nao
sdo rotineiramente utilizados todos os recursos atualmente disponiveis no
Brasil para o seguimento e diagnoéstico dos casos. Apenas 20% dos 18
servigos pesquisados — envolvendo centros das cinco regides brasileiras
— faz uso regular de recursos sorolégicos, como a pesquisa de anticorpos
anti-PGL1 ou anti-NDO LID, e 25% disponibilizam a reacdao em cadeia
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da polimerase (PCR) no material de bidpsia para identificacdo do agente.
A pesquisa da presenca e viabilidade bacilar a partir da inoculagdo em
pata de camundongo é realizada por um centro de referéncia nacional do
estado de Sao Paulo.

Sdo urgentes as tentativas de identificacdo de biomarcadores que
facilitem o diagnéstico laboratorial da hanseniase e o seguimento da doenca,
no que tange a replicacdo dos bacilos, especialmente nos paises endémicos.
Buscam-se testes que garantam uma boa sensibilidade e especificidade
para pacientes pauci e multibacilares. Estudos de lipidomica, protedmica,
gendmica e metabolémica tém resultado em avancos no entendimento
das bases biolégicas de varias doencas e de patégenos, entre eles, o M.
leprae'®'?°, Vale registrar que as investigacdes mencionadas estao baseadas
na premissa, ja confirmada, do papel que um conjunto de lipideos e outras
estruturas desempenham dentro de um sistema biol6gico, exercendo
funcdes na homeostase celular, na constituicao estrutural de membranas, na
sinalizacao celular e na modulacao de traducao e transcricao?'?2. Portanto,
qualquer alteracdo na constituicdo lipidica ou proteica de determinado
sistema biol6gico pode indicar uma doenga, como ja observado em doencas
cardiovasculares e neurodegenerativas®.

Valendo-se disso, estudos iniciais desenvolvidos na disciplina
de Dermatologia e na Faculdade de Farmacia da Unicamp estao sendo
desenvolvidos a partir da anélise lipidomica associada a espectrometria de
massas, a fim de verificar a possivel identificacdo de marcadores lipidicos
que diferenciem amostras de pessoas saudaveis de amostras de pessoas
com doenca, para que, no futuro, possa vir a ser utilizada como ferramenta
diagnéstica na hanseniase.
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. Hanseniase na regiao de Sorocaba: |
trajetoria historica e os servicos assistenciais

Karem Christine Corréa e Silva'
Sandra Henrique Quinilato?
Aline Juliane Pereira da Silva®
Marina Quinilato de Marins*

Introducao

O municipio de Sorocaba faz parte da regidao Metropolitana de
Sorocaba, interiordo estadode Sao Paulo. Apopulacdo, predominantemente
urbana, é estimada em 687.357 habitantes, conforme projecdao do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o que torna a cidade
a 322 mais populosa do pais e a 9? do estado paulista. Possui uma area
de extensao territorial de 450,382 km?, com densidade demografica de
1.304,18 habitantes/km2. O indice de Desenvolvimento Humano (IDH)
do municipio é alto (0,798) e este indice é feito a partir de trés critérios:
educacdo, renda e satde’.

A cidade de Sorocaba integra o Departamento Regional de Satde
de Sorocaba (DRS) 16, composto por 48 municipios totais, sendo os outros:
Alambari, Aluminio, Angatuba, Apiai, Aragariguama, Aragoiaba da Serra,
Barra do Chapéu, Boituva, Bom Sucesso de Itararé, Buri, Campina do
Monte Alegre, Capao Bonito, Capela do Alto, Cerquilho, Ceséreo Lange,
Guapiara, Guarei, IbiGna, Iper6, Itaberd, Itaoca, ltapetininga, Itapeva,
ltapirapua Paulista, Itararé, Itu, Jumirim, Mairinque, Nova Campina,
Piedade, Pilar do Sul, Porto Feliz, Quadra, Ribeira, Ribeirdo Branco,
Ribeirdo Grande, Riversul, Salto, Salto de Pirapora, Sao Miguel Arcanjo,
Sao Roque, Sarapui, Tapirai, Taquarivai, Tatui, Tieté e Votorantim.

1 Karem Christine Corréa e Silva (karemcsilva@hotmail.com) ¢ dermatologista, hansenologista,
mestre em Educac@o pela PUC de Sdo Paulo, docente da PUC-SP e médica do antigo “asilo- colonia
Pirapitingui” desde 1997.

2 Sandra Henrique Quinilato (postumo): este capitulo traz parte do projeto, realizado para ingresso no
Programa de Mestrado da Faculdade de Medicina da USP, desta dermatologista e hansenologa da regido
de Sorocaba, que, cuidando de todos com extremo zelo durante a pandemia, mesmo quando ainda nao
havia disponibilidade de vacinas, foi vencida pela covid-19 em 2021.

3 Aline Juliane Pereira da Silva (alinejuliane77@hotmail.com) ¢ fisioterapeuta, mestre em Saude
Coletiva pelo Instituto de Satide e atua no Programa Municipal de Controle da Hanseniase de Sorocaba.
4 Marina Quinilato de Marins (maquinilato@hotmail.com) ¢ discente do 3° ano de Medicina na
Universidade Nove de Julho (Uninove).
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O Programa de Controle da Hanseniase da regiao conta com dois
servicos de referéncia:

1. Programa Municipal de Controle da Hanseniase de Sorocaba
(PMCHS) é centralizado, sendo responsavel pelo atendimento
de todas as pessoas referendadas das 32 Unidades Basicas de
Satde (UBS) do municipio. O servico conta com uma equipe
multiprofissional, composta por enfermeiros, fisioterapeutas,
dermatologistas, oftalmologistas e técnicos de enfermagem. O
PMCHS atua na elucidacao diagnostica de todos os casos em
suspeicao de hanseniase do municipio, no tratamento especifico
e suas complicagdes, no cuidado integral das pessoas e dos
seus contatos, nas acdes de prevencao de incapacidades e
reabilitacdo e no seguimento pés-alta da medicagao especifica
da hanseniase.

2. O servigo conhecido como Pirapitingui localizado no municipio
de Itu, na rodovia Waldomiro Ferreira de Camargo, quase na
divisa com Sorocaba, foi construido em 1931 como um asilo-
colénia e hoje é chamado Hospital Estadual Especializado
em Reabilitacdo “Dr. Francisco Ribeiro Arantes”. Um de seus
objetivos € a reabilitacdo dos antigos pacientes remanescentes
que foram segregados pela internacdo compulséria.

Como a hansenfase é uma doenca de notificagdo compulsoria, as
fichas de notificacao/investigacdo nesses servicos sdao preenchidas pelo
dermatologista e inseridas na base de dados do Sistema de Informacao de
Agravos de Notificacao (SINAN) pelo servico de vigilancia epidemiolégica
municipal. Os dados sdo de dominio publico e podem ser consultados
no site do Departamento de Informatica do Sistema Unico de Satde
(DataSUS), por meio do endereco eletronico “tabnet.datasus.gov.br”.

A disseminacao da doenca através do tempo

A doenca adentrou o territério hoje compreendido como Brasil a
partir da chegada dos primeiros colonizadores portugueses, principalmente
acorianos. Entretanto, outros povos europeus também colaboraram para
sua disseminagdo®*. Um fato interessante é que, como a venda e compra
de escravos africanos com lesdes evidentes na pele era muito mais dificil,
eles tiveram pouca participacao na transmissao da doencga no Brasil*.

Em 1600, na cidade do Rio de Janeiro, os primeiros casos foram
notificados e alguns anos depois, com a regulamentacdao do combate a
doencga por ordem de D. Jodo VI, foi criado o primeiro lazareto — local



Ensino e pesquisa na atengdo a Hanseniase no Estado de Sao Paulo - 165 H

em que se abrigavam os doentes de Lazaro, lazarentos ou leprosos —
destinado a isolar os doentes dos individuos saudaveis, mas mantendo
uma assisténcia a salde precaria’.

Muito embora se verifique o alastramento da hanseniase nas
principais cidades brasileiras durante os primeiros séculos da colonizacao,
0 mesmo ndo aconteceu em Sdo Paulo, onde ndo ha nenhum registro
da doenca antes do século XVIII. Isso poderia ser explicado pela prépria
situacado geografica paulista: mais longe do mar, em meio ao planalto e
de acesso mais dificil por causa da Serra do Mar. Além disso, a economia
da regiao era pobre e simples, baseada na lavoura de subsisténcia e na
cacada aos indios nativos, ndo sendo atrativa e ndo oferecendo condicoes
necessarias para a propagagao da doenca’.

Com o ciclo do ouro no Brasil, Sdo Paulo se tornou passagem
de pessoas vindas de diferentes pontos do pais e, com o aumento da
populagdo, houve piora das condigdes sanitarias locais, um dos motivos
para a disseminagao da doenga?.

As autoridades ja se encontravam preocupadas, e o governador
Capitdo General Dom Luiz Antonio Botelho Mourao, que ja tinha enviado
uma carta ao Marqués de Pombal, primeiro-ministro do rei, revelando a
situacdo grave da endemia leprosa na capitania por ele administrada — de
1765 a 1775 —, ordenou o isolamento dos doentes de todas as vilas e pediu
ao vigario que mandasse fazer preces publicas.

O visconde de Oeynhausen, em 1820, enviou uma carta circular a
todas as vilas do interior e do litoral — correspondentes aos atuais estados
de Sao Paulo e Parana —, solicitando as autoridades que verificassem o
nimero de doentes existentes, a fim de que providéncias fossem tomadas,
isolando-os e socorrendo-os. Assim, notificaram na época a existéncia
de 538 doentes em 24 vilas da capitania — incluindo o Parana —, indice
altissimo para a época. Em 1851, a estatistica revelou 849 doentes; em
1874, 466; e, por fim, 373 doentes entre 1886 e 1887’.

Em 1806, no interior da provincia de Sao Paulo, o padre Anténio
Pacheco da Silva, condoido da sorte dos lazaros que abundavam na regiao
de Itu, cidade préxima a Sorocaba, e querendo evitar o alastramento do
mal, construiu um hospital em uma chacara de sua propriedade, as suas
custas. Edificou, também, ao lado desse hospital, a capela de Nosso Senhor
do Horto e Sao Lazaro, que existe até hoje.

Para que essas obras fossem concretizadas, padre Antonio solicitou
ao governador Franca e Horta, além da sua permissao, alguns trabalhadores
que seriam remunerados, além de uma “derrama de fogos a semelhanca
do que se fazia no Rio”. E recebeu a seguinte resposta:

Ordeno g’em nome do Principe Regente Nosso
Senhor lhes fagdo ver quanto a quella tdo Pia accao
toca comprazer seu tdo Augusto como Piedozo
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Coracdo, Segurando-lhe daminha parte que eu levo
tudo a prezenga do mesmo Senhor afim Del He ser
presente g’nesta Capitania ainda existem Paulistas, que
seguindo os Sentimentos dos seus Antepassados tanto
se esmerao em fazer servissos ao Estado e ao Publico.”

A manutencdo do hospital, a principio, baseou-se nas esmolas,
doacdes e na renda do patrimonio do préprio padre, que o tutelou até
sua morte, em 1825. Entdo, o hospital passou para a administracao da
Camara Municipal de Itu, e, depois, para a Irmandade da Santa Casa,
em 1839. O Hospital dos Lazaros de Itu se manteve sempre com
grandes dificuldades, tendo recebido pequenos auxilios dos governos
provinciais e passando por diversas reformas; chegou muitas vezes ao
estado de ruina, razdo pela qual deixou de funcionar de 1878 a 1885.
Compunha-se de duas grandes enfermarias, cada uma com cinco ou
seis janelas e uma porta de entrada, um cemitério e uma capela em
uma das extremidades. Esse asilo s6 deixou de existir em 1929, quando
seus doentes foram transferidos para o Asilo-Colonia Santo Angelo, que
acabava de ser construido nas vizinhancas da capital paulista.

Padre Antonio Pacheco da Silva nasceu em 1752, em ltu, e, aos 26
anos, tornou-se sacerdote secular, falecendo com 73 anos de idade, 43 de
sacerddcio e 18 de dedicacao aos lazaros®.

Outra importantissima pessoa que contribuiu para o combate a
hanseniase na regido de Sorocaba-ltu, e que merece a nossa mencao,
foi o padre Bento Dias Pacheco. Ele teve uma forte ligagdo com o padre
Antonio, e, talvez por isso, deu continuidade ao seu trabalho por mais de
40 anos apds a sua morte. Em torno desse clérigo desenvolveu-se toda
uma mistica, a ponto de torna-lo objeto de devocao principalmente dos
doentes do estado de Sao Paulo, inclusive até hoje.

Padre Bento Dias Pacheco nasceu em Itu no dia 17 de setembro
de 1819, na Fazenda da Ponte. Foi ordenado sacerdote em 1840, mas
pouco trabalhou em paréquias de familias ricas, pois situagdes familiares
exigiram a sua presenca a frente da propriedade agricola da sua mae
vilva. Sua convivéncia direta com os escravos teria lhe desenvolvido
uma maior sensibilidade em relacdo ao outro, conscientizando-o sobre o
amor ao préximo e preparando-o para um caminho em busca do “irmao
necessitado”. Convidado duas vezes pela Camara para ser Capeldo do
Hospital dos Lazaros, ele recusou, tamanho era o temor que sentia da
terrivel doenca desde crianga: a lepra ou hanseniase. Um dia, porém,
encheu-se de coragem, vendeu tudo o que tinha, distribuiu o dinheiro
aos pobres, despediu-se de parentes e amigos e rumou para a Chéacara
da Piedade a fim de viver, definitivamente, junto aqueles que ndo tinham
ninguém a quem pudessem recorrer: os leprosos. Ali, viveu durante 42
anos e, sem temer o contagio, cuidou ele préprio dos doentes, dando-lhes
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conforto espiritual e material, até o seu falecimento, em 6 de margo de
1911. Ao lado da Igreja do Senhor do Horto e Sdo Lazaro, existe um pétio,
no qual se encontrava o antigo cemitério de leprosos, onde esta o timulo
original de Padre Bento, ainda muito visitado devido a fama das gracas e
favores alcangados por sua intercessao. E, atualmente, foi instalado, pela
Diocese de Jundiai, o Tribunal Eclesiastico Diocesano para a Causa de
Beatificacao e Canonizacao do padre Bento®.

Voltemos a cidade de Sorocaba. Em 1750, a regido ja estava em
crescimento e constava com cerca de 5 mil habitantes. Nessa época,
tornou-se o principal posto de fiscalizacdo e arrecadagdo de impostos
sobre o transito de animais, controle de pessoas e produtos no centro-sul
do Brasil, principalmente pela sua localizacdo estratégica’.

Ao longo dos anos, desenvolveu-se na regido uma prética urbana,
animada pelo transito e pelo comércio de animais: a feira de muares, cuja
caracteristica mais evidente para os contemporaneos era a concentragao
ocasional de pessoas na cidade e, consequentemente, seu aproveitamento
para um sem-nimero de atividades’.

Uma situacao bastante sensivel eram as determinagoes de autoridades
relativas a insalubridade publica. Nesse sentido, a Camara cumpriu a
determinacdo do governo imperial de inibir o “contagio do mal elephantiaco”,
conforme os modelos de posturas da época por volta de 1833 —, proibindo
“divagarem mendigos, elephantiacos, dentro dos muros desta Villa”. Inclusive,
impunha-se multas equivalentes a R$1,00 por cada elephantiaco que aparecer
mendigando pelas ruas, duplicando as multas nas reincidéncias'.

Certasdoencas consideradasrepulsivas, comoo “mal elephantiaco”,
associavam-se a degradacgdo social. Fosse pelo desconhecimento de suas
causas ou pelas formas de contagio, era imposta a restricdo do uso do
ambiente urbano aos doentes.

Nao havendo, na localidade, um hospital passivel de internar esses
doentes, distanciando-os do centro urbano, recorreu-se a vizinha ltu como
alternativa para solucionar o problema. O diretor do hospital de Itu, por
sua vez, impos a condicao do pagamento de $3000 por més por enfermo
enviado, tendo a Camara de Sorocaba aceito tal condicdo argumentando
a urgéncia de se instalar a “Sociedade Philantropica” para o bem da
“salubridade publica”™.

Passada a época da “feira de muares”, e apds a inauguracao da
Cia. Sorocabana de Estradas de Ferro, a ideia perdeu forcas e a “Sociedade
Philantropica” nao chegou a ser instalada. A perambulacdo dos lazaros,
aos quais a sociedade local insistia em dar esmolas, tomou outro rumo:
a segregacao no Cerrado, um bairro distante do centro urbano, doado e
arruado pela municipalidade durante o século XIX%°.

Marcada pela recuperagdo econdmica local, a cidade intensificou
seu crescimento populacional, principalmente devido a imigracdo, em
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grande parte estrangeira, para trabalhar nas lavouras cafeeira e de algodao.
O processo de urbanizagao e industrializagao pelo qual Sorocaba passava
influenciou as autoridades a implementarem medidas em relacdo as
questdes sanitarias e de satde puablica’.

No inicio de 1897, houve a criagdo do Servico de Limpeza Publica
em Sorocaba, que, porém, ndo obteve éxito. Com isso, o estado de Sao
Paulo iniciou um projeto que impunha ac¢des de controle sanitario aos
municipios por meio do Servi¢o Sanitario. Tal projeto enfrentou grande
resisténcia por parte dos municipios que queriam a privatizacdo dos
servicos a fim de beneficiar os empresarios locais®.

Durante as primeiras décadas do século XX, os servicos publicos
realizaram censos parciais, com a finalidade de obter dados quantitativos.
Através deles, foi estimada, em 1908, a existéncia de 2 mil portadores
de hanseniase no estado. Esse nimero, segundo os censos, dobraria 15
anos depois, visto que, em 1923, o estimado foi de 4.115 doentes numa
populacao de 4.600.000 habitantes?.

Por serem segregados pela sociedade, os hansenianos assumiram
habitos ndmades e esmolavam nas cidades e em pontos de grande movimento,
como as portas das igrejas, dos cemitérios, nos mercados e estradas, habitos
particularmente tipicos no estado de Sao Paulo e nos limitrofes. Perambulavam
por ai com suas vestimentas caracteristicas, com turbas, tecidos enrolados em
membros mutilados ou deformados, indo de casa em casa a procura de sua
subsisténcia. Pelas ruas das vilas e nas estradas, aos domingos e dias santos, o
major comandante de Braganca os via em bandos, ja em 1822, nessa vila “a
pedirem esmolas”, e o povo “falto de reflexdao” os deixava entrar pelas suas
casas e muito principalmente nas vendas’.

Os leprosos em bandos acorriam as grandes festas religiosas
realizadas no interior e Pirapora, pelo seu célebre santuario, era um
dos centros de atracdo mais destacavel. Os doentes vinham de todos
os recantos do estado e, também, de Minas Gerais; depois de longas
travessias, abarracavam-se ali, muitas vezes chegando a superar mais de
uma centena de barracas. Formavam um ou mais acampamentos pela
estrada, a espera das esmolas dos romeiros’.

Mais tarde, a partir de 1900, comecaram a surgir em muitas cidades
paulistas asilos para o abrigo dos doentes, construidos, em geral, por
sociedades locais que atendiam, embora precariamente, as vitimas dessa
moléstia, e perante as quais as autoridades manifestavam pouca atitude.
Convém notar que, as vezes, eram os proprios doentes que levantavam
os asilos com recursos procedentes das esmolas. Em geral, esses asilos
situavam-se as margens de estradas que ligavam varias cidades do
interior, distando poucos quildometros dos centros urbanos, e constavam
de grupos de casas de tijolos, taipas ou madeira, cobertas de telha ou
sapé, semelhantes a casas de coldnias de fazenda e, em sua maioria, em
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péssimas condi¢des de higiene. Na maioria deles, os doentes langavam os
dejetos e os detritos em terrenos baldios ou ribeirdes, os quais serviam as
populagdes. Nao havia regulamentos para esses abrigos, excetuando-se
os de Campinas e Piracicaba. Os doentes gozavam de ampla liberdade,
safam para esmolar de cidade em cidade, dando vazao ao seu espirito de
aventura. Quando pousavam definitivamente, era porque a moléstia ja os
tornara incapazes de viajar, ou porque estava a esperar seus Gltimos dias.
Eles recebiam visitas de amigos e parentes, de outros enfermos ndmades ou
de outros asilos. Promoviam festas em companhia de sdos. Os negociantes
ambulantes ndo temiam em oferecer a eles as suas mercadorias. Seu
mobiliario era rudimentar e em mas condi¢des, dormiam por vezes no
chdo, em esteiras ou colchoes. Em alguns asilos havia capela, em outros,
pequenas culturas ou criagdes de galinhas e porcos’.

Os charlataes eram numerosos no estado de Sao Paulo. Segundo
Maurano, os leprosos eram frequentemente assediados por eles. Assim,
muitos doentes recorriam ao uso de purgatérios ou vomitérios, que
acabavam desidratando o individuo, debilitando-o ainda mais. Essa pratica
ocasionava o murchamento dos lepromas e empalideciam as lesdes. Em
outros casos, ela podia tratar formas benignas da lepra, ou seja, quando
as lesdes, de acordo com a prépria evolucdo, obtinham cura aparente.
Alguns preferiam recursos naturistas, como banhos de contraste: depois de
um banho muito quente, passava, imediatamente, para uma banheira de
agua gelada. Houve, ainda, quem empregasse a saliva de pessoas novas
cujo dom seria o de transformar a lepra em eczema, e o sangue do doente
em vidro bem arrolhado — para o preparo de uma “vacina morta”, ao
lado de uma cédula de 50$000. Esses exploradores, quando coibidos em
suas atividades pelas autoridades sanitérias, ndo raras vezes recorriam aos
governadores, expondo suas queixas e se apresentando como vitimas da
inveja de médicos ou da incompreensdo deles’.

“Nao passava, por assim dizer um ano em que nao aparecesse algum
charlatao ou especulador apregoando-se como curador e descobridor de
um remédio”, dizia o Dr. Claudio Luiz da Costa, enviado pela Academia
Imperial de Medicina para verificar, em Itapetininga — regido de Sorocaba
—, o tratamento praticado pelo célebre Carlos Pedro Etchoin nos lazaretos
daquela vila. Nada era verdade das inimeras bulhas em torno das supostas
curas propaladas desse impostor! Um ano antes, ele teria aparecido em
Santos “dando ao publico espetaculos de fogos diamantinos e sombrios””.

Assim, com o aumento do nimero de doentes e preocupados em
socorrer os municipios, foram construidos lazaretos no interior do estado:
em 1902, o de Sorocaba; em 1905, Rio Claro e Itapetininga; em 1906,
Jundiai; em 1908, Casa Branca; em 1911, Tatui, Botucatu e Jad; em 1915,
Angatuba, Guarei e Amparo; em 1916, Bebedouro e Descalvado; e, em
1917, o de Jaboticabal. Na década de 1920, foram construidos outros:
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em Avaré, Bauru, Capao Bonito, Espirito Santo do Pinhal, Guaratingueta,
Limeira, Mogi-Mirim, Pirassununga, Sdo Jodao da Boa Vista, Sao Manoel do
Paraiso, Sao Miguel Arcanjo, Santa Rita do Passa-Quatro, somando-se um
total de 26 asilos no interior paulista’.

De 1910até 1930, houve duas fases. Uma chamaremos de “empirica”
e outra, posterior, de “cientifica”. Na fase empirica, as autoridades estavam
mais inclinadas a considerar a moléstia como hereditéria e, portanto, sem
perigos para a coletividade. Porém, isso muda na fase seguinte, quando se
comegou a dar maior realce as questdes profilaticas, haja vista que pesquisas
sobre o gérmen da moléstia foram se tornando cada vez mais rotineira,
tendo as observacgdes confirmado amplamente a possibilidade de contégio.
O precursor desse movimento foi J. L. Magalhaes, mas, somente depois do
aumento do némero de cientistas preocupados em encontrar uma solugado
para o problema, e de Emilio Ribas repercutir a sua voz, que se iniciou a
producdo dos primeiros resultados’.

Segundo o Dr. Ribas, que defendia o isolamento humanitario, ja
posto em pratica pelos noruegueses,

A sociedade, que tira a esses doentes a liberdade, tem o
dever imperioso de assegurar-lhes o bem estar material
e tudo o que possa atenuar a crueldade de sua sorte” e
“o trabalho ha de mitigar a desventura desses doentes,
dando-lhes a imagem da vida passada e forcando-os a
abandonar a mendicidade; despertara nos leprosos a
consciéncia do préprio valor pessoal.

Essas sdo sentengas que merecem ser lembradas, sempre pelos que
se dedicam a solucdo do problema da lepra. Aconselhava, também, a acao
conjunta entre o estado, municipios e a acdo particular para esse fim’.

A década de 1920 foi marcada, na histéria da hanseniase,
por discussdes entre os proprios médicos que se interessavam pela
hansenologia. Eles se dividiram entre trés discursos: o primeiro, chamado
de isolamento humanitario, pregava a construcao de asilos-colénia em
locais de facil acesso, de forma a facilitar, da mesma forma, a assisténcia
médica e as pesquisas. Assim, os doentes teriam comodidade e condic¢oes
higiénicas necessarias, a partir de uma agdo conjunta entre estado e
municipios destinada aos doentes pobres. Aqueles que tivessem recursos
financeiros e dispusessem de boas condicdes de higiene poderiam ficar
em seus proprios domicilios.

O segundo grupo de médicos era partidario do isolamento
compulsério para todos os doentes. Eles achavam que todos os portadores
de hanseniase deveriam ser isolados a partir do diagnéstico, nao importando
qual a forma clinica, estagio da doenga ou nivel socioeconémico. Todo e
qualquer hanseniano era considerado uma ameaca a sociedade.
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Havia ainda um terceiro grupo, representado pelos mais radicais,
que apoiava o isolamento insular, chegando a apontar a Ilha Grande como
solucdo para o problema.

Prevaleceu o grupo apoiado pelo Dr. Emilio Ribas, ou seja,
o do isolamento compulsério. Porém, para que esse modelo fosse
implantado, foi necessaria a construcao de asilos, em ndmero
e tamanho suficientes para abrigar toda a populacdo do estado
atingida pela doenca. Dessa forma, a década de 1920 adquiriu uma
importancia especial, pois, foi quando se adotou uma conduta oficial
de influéncia cada vez maior do Estado.

Em 1925, foi criada, em Sao Paulo, a Inspetoria de Profilaxia da
Lepra (IPL) e, a partir de entdo, o modelo escolhido passou a influenciar
outros estados da federacao.

Dr. Sales Gomes Junior, notavel higienista, tomou para si o encargo
da solucdo do problema da lepra, iniciada pelo professor Dr. Aguiar Pupo,
que se achava emperrada na parte referente a construgdo dos grandes
leprosarios; ora faltava verba, ora eram interesses particulares contrafeitos,
ora intromissdo de sociedades, e muitos outros motivos. Sales Gomes,
centralizando as verbas dotadas e utilizando-se de recursos novos,
comecou imediatamente a obra de conclusdo, construcdo e instalacdo
dos leprosarios para o isolamento compulsério dos doentes que viviam
livremente — facilitando o contagio. Assim, foram inaugurados no periodo
inicial do Estado Novo o Sanatério Padre Bento, em junho de 1931, o Asilo
Colonia Pirapitingui, em outubro de 1931, o Asilo Colonia Cocais, em
abril de 1932, e Asilo Coldnia Aimorés, em abril de 1933. O Asilo Colonia
Santo Angelo, que ja funcionava desde 1928 sob a direcao da Santa Casa,
foi incorporado, em 1933, ao Servico de Profilaxia da Lepra e, depois,
ao poderoso Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL) — diretamente
subordinado a entao Secretaria da Educacao e Satde Publica, iniciando a
campanha contra a lepra no estado de Sao Paulo (Tabelas 1 e 2).

Tabela 1 — Inauguracao dos “Leprosarios”, estado de Sao Paulo (SP)

LEPROSARIOS

NOME Inicio da

= Inauguragao | Funcionamento
construgcao

Padre Bento................. - 5- 6-31 m/ data
Santo Angelo............... 24- 4-19 3- 5-28 2-8-28
COCONS s snssssnsusninsssossssn 29-11-29 17- 4-32 m/ data
AIMOIES......cceeeeeeeeceeernns 1928 13- 4-33 m/ data
PRODITINOUL ceissossssasis [ 7-10-31 7-10-31

Fonte: Tratado de leprologia, Maurano, 1950, pag. 138.
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Tabela 2 — Gastos da unido com a construcao dos asilos-colonia em Sao
Paulo (SP)

GASTOS DA UNIAO Doentes
UNIDADES FEDERADAS LEPROSARIOS ATES i 980 extsientes
internados
ConstrugGo | InstalagGo em 31-12-948

SAO PAULO 312.491,20] 945
1.379.802,00 - 1.869

411.677.00 1.327
2.443.411,40 2.706

3.264.367,00 — 1.678

Fonte: Tratado de leprologia, Maurano, 1950, pag. 160.

O grande armamento antileproso de Sdo Paulo estava entre os
primeiros do mundo, em organizacdo e eficiéncia, tanto na profilaxia
quanto na assisténcia social e juridica dispensada aos interessados —
segundo Wade, Schujman, e outros grandes cientistas da época’.

Esse projeto médico-sanitario, idealizado pelo estado de Sao
Paulo — a “locomotiva sanitaria do pais” —, visava levar ao seu interior
e a capital o “paraiso da higiene e da elevacdo da raga paulista”. Era
a “medicina bandeirante” em acdo, com aumento das atribuicoes
concedidas aos médicos em conjunto com uma formacgao profissional
mais ampla, nos limites entre ciéncia, técnica, filosofia, politica e
administracdo. Concomitante a isso, nos municipios do interior,
como Sorocaba, predominava no momento da epidemia de gripe
espanhola a pratica profissional conhecida como medicina liberal:
trabalho individual do médico e atendimento predominantemente em
consultério particular?.

Com o DPL se estruturando e se solidificando, foi possivel essa
forte centralizagdo, realizada com finalidades clinicas e terapéuticas, dar
origem a configuracdo de um verdadeiro poder paralelo. A partir do ato do
diagnostico, a pessoa era imediatamente enviada para um dos asilos, de
onde ndo mais sairia, a ndo ser que lhe fosse concedida alta pelo servico
médico oficial. Os filhos eram separados dos pais logo ao nascer e enviados
aos preventérios. Paulatinamente, vé-se formar uma microssociedade
composta pelos asilos-colonia. Em relagdo a problematica dos filhos saos
dos hansenianos, houve uma preocupacao especial, principalmente por
parte da sociedade civil. Com isso, em 1922, surgiu a Associagdo de
Santa Terezinha, que acolhia criangas e recém-nascidos, e, em 1932, um
segundo preventério em Sao Paulo, o de Jacarei, destinado a criangas com
mais de 12 anos de idade’.

Gragas a essa organizacdo, o Servico Central tinha o controle
rigoroso da situacdo no estado de Sdo Paulo, baseando-se em um tripé:
dispensario, preventorio e hospital-asilo. A seguir, mostramos o modelo da
Organizagao do Servico de hanseniase nos anos 1930:
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1. Direcao Geral anexa a Secretaria e o Arquivo Geral.
2. Secoes Técnicas de:
a. Comunicantes*;
b. Suspeitos e Confirmagao de Diagnésticos;
c. Doentes;
d. Laboratério de Anélises;
e. Secao de Quimica Farmacéutica.
. Almoxarifado Geral, compreendendo a escrituraria.
. dois Dispensarios.
.. um Preventério para filhos de doentes, em Jacarehy.
. quatro Leprosarios Regionais:
a. Asilo-Colonia Santo Angelo, na | zona (capital, o litoral e o
norte);
b. Asilo-Coldnia Pirapitinguy, na Il zona;
c. Asilo-Colénia de Cocais, na lll zona;
d. Asilo-Colonia de Aymorés, na IV zona.
7. um Sanatério para as formas fechadas do mal, em Gopoduva,
perto de Sdo Paulo, o Sanatério Padre Bento.

U s W

* Seis Inspetorias Regionais, localizadas nas sedes dos leprosarios,
em Santos e em Campinas, destinadas ao servigo do interior'.

A partir de 1941 as sulfonas passaram a ser utilizadas no
tratamento da hanseniase, eliminando a possibilidade de contaminagao
e, consequentemente, fazendo com que o doente — agora portador de
doenga comum — deixasse de ser uma ameaca para a sociedade. Conforme
apontado por Yara Monteiro e Ana Paula Costa, a partir da Quinta
Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em 1948, em Cuba, o
isolamento tornou-se permitido, mas nao mais obrigatério, sendo indicado
somente para casos considerados infectantes. Legitimou-se, assim, a critica
ao isolamento compulsério, até o momento em que o confinamento foi
declarado obsoleto e anacronico, durante a 72 Conferéncia Internacional
de Lepra, realizada em Téquio, em 1958'3.

No entanto, mesmo o isolamento compulsério sendo extinto no
Brasil em decorréncia do Decreto Federal normativo n? 962, de 1963,
no estado de S3o Paulo ele ainda perdurou até 1967. Com essa medida,
criou-se a Divisdao de Hansenologia e Dermatologia Sanitaria do Instituto
de Salde da Secretaria de Estado da Satde de Sao Paulo. Os doentes
poderiam sair dos asilos, se assim quisessem, e o tratamento poderia
ser realizado em centros de satde integrados ou em hospitais da rede;
porém, ap6s décadas de segregacdo, muitos escolheram continuar nos
asilos simplesmente porque ndo teriam para onde “voltar”, nem como se
sustentar na “sociedade sadia”?.
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Em 1943, na cidade de Sorocaba, foi construido o chamado
Hospital Sao Severino, constituido por 80 leitos, que servia aos operarios
e familiares da antiga fabrica de tecelagem Santa Rosalia. A construgdo em
estilo neocolonial, de alvenaria e tijolos autoportantes, era composta por
quatro alas, um pétio interno e alguns edificios separados como a capela
e o necrotério. Era um hospital particular, mas atendia os funcionarios
da fabrica e seus dependentes de forma gratuita. Na década de 1980, as
portas do hospital foram fechadas e, em 1995, a prefeitura de Sorocaba o
compra e municipaliza os servicos médicos, formando a atual Policlinica
Municipal Dr. Edward Maluf, inaugurada em 1999. E 14 onde atualmente
esta instalado o Programa Municipal de Controle da Hanseniase de
Sorocaba'.

Pirapitingui

O asilo-colénia Pirapitingui foi construido na antiga fazenda
Tapera Grande, em Itu, com 170 alqueires de terra comprada por 150
contos de reis, ainda no Governo Jalio Prestes (1924-1927). Em 1931,
no Governo Jodo Alberto, foram construidas, mediante concorréncia, as
60 primeiras casas de madeira, com quatro quartos cada uma, reunidas
em quatro ruas, formando um quadrado e o nicleo inicial de onde se
estendeu as outras construcdes do “Pirapitinguy”, que se situava a 5 km
da Estacdo de mesmo nome, na Estrada de Ferro Sorocabana, localizada
a margem esquerda da estrada de rodagem Sorocaba-Itu, hoje chamada
rodovia Waldomiro Ferreira de Camargo, distando dessa Gltima cidade
16 km e 27 km de Sorocaba'.

Em 7 de outubro de 1931, o Pirapitingui foi inaugurado, recebendo
os primeiros doentes procedentes de Campinas. Com a melhoria da
coldnia chamada primitiva, tinha 60 casas de madeiras — 240 quartos, 480
leitos —, uma cozinha com duas copas — sa e doente —, instalagdes de agua,
luz e esgoto, as quais o estado custeava. E, a medida que essa colbnia
foi recebendo doentes, ampliou-se a partir da constru¢ao do Pavilhdo de
Clinicas, da cozinha e “carvilles”, e de um grupo de 20 casas geminadas,
custando ao Governo: hospital e consultério, 150 contos; cozinha, quatro
“carvilles” e galeria, 192 contos'?.

O hospital tinha duas enfermarias, uma para homens e outra
para mulheres, quartos de isolamento, sala de cirurgia, de esterilizacao
e curativos, quartos de enfermeiros e residente e instalagdes sanitarias,
com um total de 74 leitos. O pavilhdo de clinicas apresentava consultérios
de clinica médica, dermatologia, dentério, oftalmologia e otorrino, além
de sala de injecdes, farmacia, laboratério de analises e sala de espera.
A cozinha era servida por pessoal doente em boas condic¢des clinicas —
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essa experiéncia de “cozinha doente” provou, na época, ser satisfatoria,
pois permitia o aproveitamento das culturas dos préprios doentes. Os dez
pavilhdes chamados “carvilles”, com 180 leitos ocupados por mocos e
mocas solteiras, sdo o tipo ideal de pavilhoes para asilos-colonias, pois
permitem a separacdo de casos por forma da moléstia, como também por
classe social. Sdo, além disso, de baixo custo'?.

Completando esse primeiro grupo de construgdes de alvenaria,
existe a avenida Campinas com 15 casas de tipo geminadas e trés casas
simples. Ja estavam isolados, em principios dos anos 1930, quase 800
doentes quando a nova concorréncia foi aberta para a construcao de mais
25 casas — 10 do tipo A e 15 do tipo B —, cinco “carvilles” e manicomios
anexos a cadeia ja entdao construida. Essas obras, quando foram entregues,
ja tinham recebido mais de 200 doentes. E, gracas a contribuicao do povo
e do comércio jundiaiense, foram construidas ainda mais oito casas do tipo
A e uma “carville”. Pelos esforcos do Dr. Manoel de Abreu, seu primeiro
diretor, Pirapitingui foi dotado de um 6timo clube com saldo de cinema,
baile, sala de leitura, bar, salao de bilhar etc., de custo superior a 120 contos,
e de uma igreja ainda em construcdo, orcada em 100 contos, tudo isso
obtido por auxilios particulares. Apresentava, como todas as cidades, um
prefeito, uma delegacia de policia, cadeia, oficinas de costura, carpintaria,
barbeiros, engraxates etc. A agricultura e a pecuaria sao desenvolvidas
pelos préprios doentes. Sua folha de funcionarios revelava 229 doentes
recebendo por trabalhos prestados ao asilo'.

O “Pirapitinguy” foi o asilo que abrigou o maior nimero de internos,
o que explicaria as recorrentes rebelides registradas e o maior niimero de
transferéncias. Funcionava como uma minicidade e seu auge foi entre os
anos 1950 e 1960. Em 1963, ocorre a extingao do isolamento compulsério
no pais, no entanto Sao Paulo abre seus portdes somente nos anos 1980,
juntamente com o advento da Poliquimioterapia (PQT), tratamento efetivo
da hansenfase. Muitos pacientes acabaram ficando nesses asilos-coldnia
por ndo terem mais parentes ou quaisquer outros lagos externos ; outros
sairam e retornaram devido as condicdes adversas encontradas do lado
de fora. Gradualmente, com a desativacdo dos antigos leprosarios, esse
antigo complexo que abrigava o Hospital Dr. Francisco Ribeiro Arantes
tornou-se referéncia asilar para o estado de Sao Paulo, sendo o principal
destino de ex-pacientes dos demais asilos'.

Atualmente, através do Decreto n? 63.877, de 30 de novembro
de 2018, foi anexado ao Centro de Deficientes Mentais (CEDEME) um
outro hospital mantido pelo Governo do Estado de Sao Paulo, vindo a
chamar-se Hospital Estadual Especializado em Reabilitacdo “Dr. Francisco
Ribeiro Arantes” (HEERFRA). Ele, por sua vez, tinha a finalidade de prestar
assisténcia especializada nos regimes ambulatorial, de internacdo e
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de reabilitacdo aos pacientes portadores de deficiéncia auditiva, fisica,
intelectual ou visual, e aos portadores de multiplas deficiéncias, com énfase
na assisténcia multiprofissional de forma interdisciplinar, assim como
proporcionar atencdo integral e continua aos pacientes atingidos pela
hanseniase e egressos do regime de internagcdo compulséria, prevenindo a
instalacdo de deficiéncias e incapacidades fisicas.

Ainda conta com aproximadamente 277 pacientes, sendo 56
internados nas enfermarias, 83 pacientes na “colonia” ou casas — nem
todos sdo da época da internagdo compulséria — e mais 138 agregados que
sdo seus descendentes (HEERFRA, 2022. Comunicagado pessoal).

Hoje, a “colonia” se assemelha a um bairro da cidade, inclusive
ja h& estudos para que se torne definitivamente parte do municipio de Itu.

Outro fato relevante, foi o tombamento do antigo Asilo-Coldnia
Pirapitingui — atual HEERFRA —, em Itu, do antigo Asilo-Colonia Cocais,
em Casa Branca, do Asilo-Colénia Santo Angelo — Complexo Hospitalar
Arnaldo Pezzuti Cavalcanti —, em Mogi das Cruzes, e do Preventério Santa
Therezinha do Menino Jesus, em Carapicuiba, na grande Sao Paulo. Todos
a partir da resolucao n® 66, de 19 de dezembro de 2017, que permitiu
o reconhecimento de locais que, de certo modo, materializaram “[...]
estigmas socioculturais revestidos de bases cientificas”".
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O Centro de Referéncia em Hanseniase da
Dermatologia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da
Universidade de Sao Paulo

Norma Tiraboschi Foss'
Marco Andrey Cipriani Frade?
Helena Barbosa Lugao®

O Centro de Referéncia Nacional de Dermatologia Sanitaria de
Ribeirdo Preto € um dos seis centros — Ribeirdao Preto-SP, Bauru-SP, Uber-
landia-MG, Manaus-AM, Fortaleza-CE e Rio de Janeiro-R] — com énfase
em hanseniase e esta sob a responsabilidade da Dermatologia do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da Universidade
de Sao Paulo (HCFMRP-USP).

A Dermatologia do HCFMRP-USP surgiu com o professor Dr. Luiz
Marino Bechelli em 1957, sendo inicialmente nomeado Departamento de
Dermatologia da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universida-
de de Sao Paulo (FMRP-USP), responsavel pelo ensino da Dermatologia na
formacdo dos alunos de Medicina da prépria instituicdo.

Considerando a importancia da atividade assistencial para o apren-
dizado da Dermatologia, os pioneiros centralizaram os seus esfor¢os no sen-
tido de desenvolver a assisténcia médica em Dermatologia Geral, de forma
a contemplar o amplo espectro das doencas dermatolégicas, mas com a
preocupacgao de destacar as doencas relevantes em satde publica. Entre es-
sas doencas destacaveis, estaria a hanseniase, area de grande relevancia na
producdo académica do fundador do departamento. Numa etapa seguinte,
o ensino da especialidade foi ampliado com a Residéncia Médica em Der-

1 Norma Tiraboschi Foss (ntfoss@fmrp.usp.br) ¢ médica e foi professora associada nivel 3 da FMRP-
-USP, tendo se aposentado em 2014. Foi coordenadora do Centro de Referéncia Nacional em Dermatolo-
gia Sanitaria com Enfase em Hanseniase do Hospital das Clinicas da FMRP-USP, de 2003 a 2013.

2 Marco Andrey Cipriani Frade (mandrey@fmrp.usp.br) ¢ médico e professor associado nivel 3 da
FMRP-USP. E, também, dermatologista da Sociedade Brasileira de Dermatologia, hansen6logo da So-
ciedade Brasileira de Hansenologia e coordenador do Centro de Referéncia Nacional em Dermatologia
Sanitaria com Enfase em Hanseniase do Hospital das Clinicas da FMRP-USP desde 2013.

3 Helena Barbosa Lugao, (helenalugao@hotmail.com) é médica dermatologista e hansendloga. Atua
como médica assistente no Hospital das Clinicas da FMRP-USP e na Divisdo de Vigilancia Epidemio-
légica da Secretaria Municipal de Saude.
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matologia, junto ao HCFMRP-USP, e coordenada pelo Departamento de
Dermatologia da FMRP-USP — constituido na época por seis docentes.

O professor Bechelli, logo apés ter se tornado professor Catedratico
a partir de um concurso realizado para a Catedra em Dermatologia — in-
clusive, o primeiro da recém-criada FMRP-USP -, foi convidado para ser o
coordenador da Divisdo de Lepra junto a Organizacdo Mundial da Satde
(OMS). Apo6s esse convite, ele deixou a chefia do Departamento de Derma-
tologia, que passou a ser exercida pelo professor Dr. Walter de Paula Pimen-
ta. Com sua excelente competéncia, Pimenta manteve o desenvolvimento
do ensino, da assisténcia e da pesquisa. Durante todo esse periodo, esse de-
partamento teve ainda mais um docente, ampliando para sete o nimero de
professores, contratados em regime de dedicagao exclusiva, que exerceriam
suas atividades baseadas nesse tripé “docéncia, assisténcia e pesquisas”.

Assim, diante do Gnico regime de trabalho da FMRP-USP, os do-
centes da Dermatologia dedicavam parte de suas atividades ao desen-
volvimento de éreas de investigacdo, geralmente, aliadas a pesquisas
feitas em outras areas da unidade, especialmente nos departamentos de
Patologia, Imunologia, Microbiologia e Parasitologia. Com a integracao
entre os achados clinicos e a investigacdo laboratorial, foram concluidos
varios trabalhos e teses para obtencao de titulos de doutorado da maioria
dos docentes e, ainda, outros trabalhos importantes como contribuicdo
académica para a conquista das etapas da carreira docente. O interes-
se em investigacdes em hansenologia, ja reconhecidas na carreira do
fundador, nacional e internacionalmente, prevaleceu entre os docentes
do grupo, paralelamente a ampliacdo da assisténcia clinica e formagao
de médicos especialistas.

Cabe ressaltar que, na década de 1960, houve um enorme interes-
se internacional no estudo sobre a resposta imunolégica, como uma das
ferramentas Uteis para se entender os mecanismos de evolugao de diferen-
tes doencas. Foram realizadas investigacdes sobre varias doencas, entre
elas, a hanseniase. Essa doenca apresenta manifestacdes clinicas dentro
de um espectro que contém, em um dos extremos, uma forma circunscrita
com delimitagdo da infeccdo, enquanto, no extremo oposto, se situa a
infeccao generalizada com comprometimento de multiplos 6érgdos; por
isso, tornou-se um modelo ideal e muito atraente para se avaliar a resposta
imunolégica na patogenia da doenca. Houve uma verdadeira explosao de
artigos na literatura sobre a imunopatologia da hanseniase, principalmente
para a resposta imunolégica mediada por células.

Diante dessa circunstancia internacional, a Dermatologia da FMR-
P-USP ndo poderia deixar de acrescentar a sua reconhecida bagagem de
conhecimentos nas areas clinica, patolégica e epidemiolégica da doenca, a
avaliacdo da resposta imunolégica. Foi criada, entdo, a investigacdo da res-
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posta celular, in vitro, em células mononucleares do sangue periférico (lin-
focitos) pelo professor Dr. Paulo Mucio Guimarades Panando, sob supervisao
de Bechelli, quando retornou da OMS nos anos 1970. O trabalho pioneiro
na area de investigacdo foi realizado pelo professor Pagnano, em 1974.

Essa linha de investigacdo, que ampliou as contribui¢cdes do grupo
na patogenia da hanseniase, resultou, enfim, no desenvolvimento de traba-
lhos de dissertacao de mestrado e em teses de doutorado. Para acompanhar
a evolucdo da avaliagdo da resposta imunolégica, sob a coordenacao da
professora Norma Tiraboschi Foss, foram atualizados os métodos executa-
dos no Laboratério de Culturas de Células da Dermatologia com a implan-
tacdo do método de separacao e cultura de células mononucleares ndo ade-
rentes e aderentes — linfécitos e macréfagos, respectivamente — do sangue
periférico — PBMC. O dominio desse método é aliado a quantificagdo de ci-
tocinas nos sobrenadantes das culturas das células e no soro dos pacientes.

Os portadores de hanseniase eram atendidos nos ambulatérios de
dermatologia, junto a pacientes com outras dermatoses, onde recebiam o
tratamento domiciliar com Dapsona (100 mg/dia) — como era preconizado
na época. O seguimento desses pacientes era realizado de acordo com os
protocolos adotados pelo Departamento Nacional de Satde do Servico
Nacional de Lepra do Ministério da Satde do Brasil (Manual de Leprolo-
gia, Rio de Janeiro, 1960). Porém, durante a década de 1960, foram rela-
tados casos de resisténcia a monoterapia com Dapsona, circunstancia que
despertou preocupacao nos coordenadores dos Programas de Controle da
Hanseniase. Como ja era descrita a acao bactericida da Rifampicina so-
bre o Mycobacterium leprae, esse medicamento foi introduzido nos anos
1970 para uso diario, durante trés meses, aliado a Dapsona, seguindo-se,
assim, com a monoterapia durante 10 anos. Nao havia uma normatizagao
nacional para o uso da Rifampicina, e alguns estados estendiam o uso
diario dos dois medicamentos por até seis meses, seguindo depois com a
monoterapia. Logo, a implantacao desse tratamento foi realizada de forma
muito irregular no pais, apresentando muita dificuldade na execucao e,
consequentemente, resultados ndo conclusivos sobre sua efetividade no
controle da doenca em ambito nacional.

Apesar das adversidades apresentadas na insercdo e execugao do
tratamento utilizando-se das duas drogas, nas diferentes regides do nosso
pais, o seu uso foi mantido em alguns centros, pelo menos, até meados dos
anos 1980. E nessa época que se iniciam o0s ensaios para a implantagao
da Poliquimioterapia (PQT) no Brasil, que consiste no uso de trés medica-
mentos: Rifampicina, Dapsona e Clofazimina, objetivando, enfim, evitar a
resisténcia medicamentosa.

A PQT foi adotada em 1991 como tratamento contra a hanseniase
em todo territério nacional, e de forma padronizada. Essa implantacao foi
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coordenada com muito éxito pelo Ministério da Satde através da forma-
¢do de equipes multiprofissionais para a assisténcia aos pacientes. O éxito
desse tratamento foi reconhecido e continua até hoje como a primeira
opc¢ao terapéutica.

A Dermatologia do HCFMRP-USP iniciou o tratamento com a
PQT em ambulatério, semanalmente e exclusivamente com pacientes
acometidos pela hanseniase. Entdo, administravam-se os trés medicamen-
tos — Rifampicina, Dapsona e Clofazimina — por doses supervisionadas,
mensalmente, além de se distribuir cartelas contendo as drogas para tra-
tamento domiciliar. As atividades assistenciais foram padronizadas de tal
forma que, apds a consulta médica, todos os pacientes eram submetidos
a avaliacdo de incapacidades no inicio, meio e no término do tratamento,
realizada pela enfermeira integrada a equipe — rotinas essas que sao man-
tidas até o presente.

Adicionalmente, na década de 1990, foi padronizado o ensaio
imuno-enzimatico (ELISA) no Laboratério de Dermatologia junto ao HC-
FMRP-USP, pois se investigava na época a quantificagdo do anticorpo an-
ti-PGL-I — conhecendo que PGL-I é um antigeno especifico de M. leprae
— como ferramenta Util para seguimento dos pacientes com hanseniase,
executado como mais um parametro na rotina da evolugdo dos pacientes
em tratamento com a PQT.

Em reconhecimento a qualidade da assisténcia no Ambulatério de
Hanseniase do HCFMRP-USP, em 1997 foi estabelecida uma parceria en-
tre esse servico e a Secretaria de Estado da Saldde de Sao Paulo, que se
estabeleceu com a constituicio do Centro de Referéncia em Hanseniase
da Secretaria de Estado da Satde de Sao Paulo.

Essa colaboracao foi avaliada favoravelmente e o reconhecimento
dessa atividade ampliado para abrangéncia nacional, a partir da selecao
da Hansenologia do HCFMRP-USP como Centro de Referéncia Nacional
de Dermatologia Sanitaria com énfase em Hanseniase (CRNDSHansen-H-
CFMRP-USP), estabelecida na Portaria Ministerial n® 1.490, e publicada
no Diario Oficial da Unido em 5 de agosto de 2003, junto a Secretaria de
Vigilancia em Salde do Ministério da Satde do Brasil.

Diante do compromisso com a assisténcia aos pacientes com han-
senfase, em nivel nacional, foi disponibilizado aos servicos de assisténcia
da rede basica de satide uma monitorizacdo constante dos casos clinicos
que apresentassem dificuldades diagnéstica e/ou terapéutica. Assim, dis-
ponibilizava-se a sua supervisao e orientacao, a investigacdo de resisténcia
medicamentosa e recidiva, tratamento dos episédios reacionais, indicacao
e aplicacdo de esquemas terapéuticos especiais. Aliado a essas opcoes
bastante especificas da doenca, é oferecido aos profissionais da rede de
salde o treinamento em diagndéstico — exame clinico e dermato-neurolégi-
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co —, em pesquisa de sensibilidade, realizacao da baciloscopia — coleta de
raspado dérmico material para pesquisa do bacilo M. leprae — e realizacao
do exame sorolégico com quantificacdo do anticorpo especifico ao M. le-
prae — anti-PGL-I —, por meio de coleta de sangue e da separac¢ao do soro.

Para complementar o nivel da assisténcia proporcionada a hanse-
niase pelo Centro de Referéncia, foi desenvolvida a Oficina de Confeccao
de Palmilhas e Calcados Especiais, com a finalidade de viabilizar o Progra-
ma de Prevencao de Incapacidades do Ministério da Satde. A implantacao
dessa atividade foi concretizada com a definicao de area fisica, aquisicao
de equipamentos e contratacdo de profissionais qualificados para serem
funcionarios do HCFMRP-USP. Dessa forma, tém sido confeccionados e
oferecidos, gratuitamente, calcados e palmilhas especiais aos pacientes,
na Oficina situada junto ao Centro de Reabilitagdo Luci Montoro, ligado
ao HCFMRP-USP. Esse projeto beneficiou tanto os pacientes com hanse-
niase quanto aqueles com diabetes mellitus, favorecendo a melhora da
qualidade de vida deles com uma assisténcia totalmente integrada ao Sis-
tema Unico de satde (SUS).

Todo esse fortalecimento das linhas de pesquisa em hansenologia
e todo o avango clinico-assistencial, sob a chefia da professora Norma
T. Foss, proporcionaram relevante producao de artigos cientificos em pe-
riodicos de circulacdo nacional e internacional — 109 ao todo — e seis
capitulos de livros publicados até 2010, aliada a titulagcao de 23 alunos
em poés-graduacdo stricto sensu, sob sua orientacdo, sendo 12 mestrados e
11 doutorados. Durante esse periodo, o grupo foi reconhecido e projetado
com grande credibilidade tanto em nivel nacional quanto internacional.
Por isso, merece ser destacado que, dos 11 doutores egressos da Derma-
tologia da FMRP-USP, oito estdo em atividade de ensino em instituicdes,
e um deles em uma instituicdo no exterior — especificamente nos Estados
Unidos (EUA).

Com a renovagdo docente, ocorrida nos anos 2000, o foco passou
a ser dado a fisiopatologia da neuropatia da hanseniase, principalmente
com a chegada do professor Dr. Marco Andrey Cipriani Frade, que de-
senvolvia trabalhos em cicatrizagado, incluindo mal perfurante plantar por
hanseniase e diabetes, juntamente com o Departamento de Neurologia
da FMRP-USP. Assim, ele ampliou a investigacdo sobre as alteragdes de
sensibilidade da hanseniase.

Iniciados os estudos sobre estesiometria na hanseniase, em 2005, a
publicacdo do artigo Tactile Threshold Detection in Leprosy Patients with an
Electronic Algometer' propds a utilizagao de um estesidbmetro eletronico, bus-
cando quantificar a perda de sensibilidade nas regides palmares e plantares
dos pacientes com hanseniase, comparando-o aos monofilamentos de Sem-
mes-Weisntein. Além desses artigos sobre alteracdes de sensibilidade plantar e
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Glceras neuropaticas envolvendo nossos pacientes, outros foram publicados.?

A partir de 2009, a convite do professor Claudio Salgado, da Uni-
versidade Federal do Par4, comecamos a participar do projeto Hanseniase
no Pard, no qual agdes de busca ativa eram promovidas em varios munici-
pios do estado a partir de visitas domiciliares a antigos pacientes diagnosti-
cados e da avaliagdo de seus comunicantes. Foi uma oportunidade impar;
com isso, passamos a levar, anualmente — ao menos até a chegada da
pandemia de covid-19 —, alunos de graduacao da FMRP-USP e residentes
do HCFMRP-USP, e de outras instituicdes, para conhecerem a realidade
da regido amazonica com toda as suas diferencgas. Projeto esse que muito
contribuiu para firmarmos o diagnéstico clinico da hanseniase, principal-
mente quanto as formas dimorfas hipocromiantes e a importancia do pa-
pel da estesiometria e do reconhecimento da neuropatia da hanseniase.

Em 2010 e 2011, foram assinados convénios com o Ministério da
Salde para o desenvolvimento de projetos com objetivos de “Realizagao
de congressos, seminarios, eventos, oficinas e treinamentos sobre hanse-
niase realizacdo de ac¢des para apoio a gestdo, vigilancia epidemiolégica e
atencdo integral a pessoa com hanseniase”, fortalecendo, assim, as acoes
do CRNDSHansen-HCFMRP-USP. A partir disso, em 2012, iniciamos ofi-
cinas de treinamento em hanseniase envolvendo diagnéstico e busca ati-
va, além de oficinas em prevencao de incapacidade, a iniciar por Ribeirdao
Preto e regido, estendendo-se as cidades do Projeto Hanseniase no Par4,
além de acoes em Brasilia (DF).

Em alusdo ao Janeiro Roxo, utilizando-se de um consultério mével
— oferecido por meio de parceria com a empresa Novartis — e com o apoio
da Coordenacao Geral das Doencas em Eliminacdo e Hanseniase do Mi-
nistério da Sadde, da Secretaria de Satde do Distrito Federal e Sociedade
Brasileira de Hansenologia, realizamos ac¢des de busca ativa na rodoviaria
do Plano Piloto, levando treinamento aos profissionais de satde, além de
avaliarmos pacientes e coletarmos amostras de sangue para realizagdo dos
exames de anti-PGL1 e teste rapido NDO-LID. Fruto dessas acdes, desta-
ca-se a publicacdo intitulada Unexpectedly high Leprosy Seroprevalence
Detected Using a Random Surveillance Strategy in Midwestern Brazil: A
Comparison of ELISA and a Rapid Diagnostic Test, em que 434 indivi-
duos foram avaliados e 44 (10,1%) foram diagnosticados com hanseniase
na sua forma dimorfa mais frequente. Os testes sorol6gicos demonstra-
ram especificidades em torno de 70% para ELISA anti-PGL-I e anti-LID, e
cerca de 40% para o teste rapido NDO-LID, enquanto as sensibilidades
variaram de 48% a 62%. Demonstramos, logo, que houve uma concor-
dancia substancial entre teste rapido NDO-LID positivo e sorologias por
ELISA positivos concomitantemente nos pacientes com hanseniase (indice
Kappa=0,79 1C95% 0,36-1,22). Como conclusdes desse trabalho, a ines-
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perada alta prevaléncia de hanseniase na populacao do Distrito Federal,
regido ja definida como nao endémica para hanseniase, indica exposicao
continua na comunidade aos antigenos de M. leprae e altas taxas de infec-
¢do subclinica. Todos os testes mostraram valores de especificidade e sen-
sibilidade baixos e, portanto, ndo podem ser considerados para uso como
diagnéstico isoladamente. Pelo contrario, considerando a positividade
desses exames entre os pacientes multibacilares e entre os ndo pacientes,
esses testes podem ser considerados ferramentas eficazes para triagem e
identificagdo de individuos de alto risco que podem se beneficiar do mo-
nitoramento regular.

Iniciando em 2015 e se estendendo até 2019, por solicitagao das
respectivas Secretarias Estaduais de Satide, comecamos a levar treinamen-
to aos profissionais da atencdo bdsica e referéncias dos estados do Piaui,
Pernambuco e Tocantins. Destaca-se que no Piaui conseguimos levar trei-
namento em diagnéstico clinico da hanseniase a nove dos 11 territorios
de satde do estado, o que significou uma importante mudanga nos indica-
dores regionais e do estado. Em Pernambuco, numa parceria que também
envolveu a Sociedade Brasileira de Dermatologia (Regional PE), levamos
treinamento em diagnéstico da hanseniase para os profissionais da aten-
¢do bdsica de todas as macrorregionais de satde do estado, feito esse que
gerou importante impacto nos indicadores, concluindo-se na dissertacao
de mestrado da Dra. Jaci Maria Santana, intitulada Impacto das capacita-
¢oes tedrico-praticas no reconhecimento da endemia oculta de hansenia-
se nos municipios de Pernambuco — defendida em 2020.

Com toda expertise adquirida e levando treinamento a tantas
regides do pafs, observando a frequente presenca de lesdes maculares
nos pacientes com hanseniase e a dificuldade de comprovacéo da etio-
logia pela presenca do bacilo por meio dos métodos de baciloscopia e
histopatologia — quase sempre negativa e normal, respectivamente —,
buscamos realizar estudos que caracterizassem a perda da sensibilida-
de tipica da hansenfiase.

Iniciado com os estudos de mestrado pelo Dr. Dario Junior de Frei-
tas Rosa, em 2012, e pela nossa publicagao de 2021, Semmes-Weins-
tein Monofilament: A Tool to Quantify Skin Sensation in Macular Lesions
for Leprosy Diagnosis,* demonstramos que a estesiometria, por meio dos
monofilamentos de Semmes-Weinstein (SWM), foi eficaz para quantificar
e, inclusive, demonstrar documentalmente a perda ou auséncia da sen-
sibilidade cutanea na lesdo de hanseniase comparando a sua periferia,
estabelecendo indices de alteracdo estesiométrica definidores do padrao
neuropatico da alteragdo de sensibilidade na hanseniase, ou seja, uma
ferramenta de baixo custo e de facil execucdo para o diagnéstico “funcio-
nal” da hanseniase. Definido o monofilamento verde de 0.07g-forca como
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sensibilidade normal na pele, sua utilizacdo nas lesdes hipocromicas da
hanseniase foi proposta para aferir pontos de hipoestesias (sentir menos)
e anestesias (ndo sentir), quantificando e comparando-os aos pontos nor-
moestésicos na periferia, estabelecendo-se os indices de alteracdes este-
siométricas interno e externo. Demonstramos de forma inédita que, quan-
do o indice de alteracdo estesiométrica for maior que 0,53, para formas
maculares, e que 0,5, para foveolares, ou seja, quando for maior que 50%
dos pontos testados internamente na lesao de hanseniase, a sensibilidade é
de 98% e a especificidade é de 99% para o diagnéstico da doencga. Além
disso, quando a diferenca entre o indice interno e o indice externo for
maior que 0,34, a sensibilidade chega a 100% e a especificidade a 96,5%
— ambos os indices nunca encontrados a partir de nenhum outro teste
diagnéstico laboratorial para hanseniase, o que demonstra a importancia
do diagnéstico clinico e funcional da hanseniase principalmente em suas
fases de caracterizacao clinica ainda discreta. Tais achados constituem-se
numa das mais importantes contribuicdes do nosso centro a literatura so-
bre diagnostico da hanseniase.

Em paralelo, metodologias de identificacao do bacilo da hansenia-
se por biologia molecular foram implementadas a pesquisa, sob orienta-
cdo da professora Ana Maria Ferreira Roselino. Por exemplo, a identifica-
cdo de regides especificas de microssatélites quanto o gene Ml MntH, que
se constituiu em ferramenta diagnoéstica para a detecgao do MI MntH por
PCR em amostras de biépsias e imprint de bipsias cutaneas conforme tese
de Andreza Furquin.

Em 2012, com a contratagdo da biomédica Natélia Aparecida de
Paula, considerando os alvos genéticos especificos para o M. leprae na
biologia molecular, a técnica de PCR para o primer “RLEP” foi estabeleci-
da a rotina assistencial no Laboratério de Dermatologia do HCFMRP-USP.
Nesse aspecto, o CRNDSHansen-HCFMRP-USP, além das ja difundidas
técnica em bidpsias de pele e nervo, inovou ao padronizar o exame RLEP-
-PCR a partir das amostras de raspados dérmicos coletadas em papel filtro,
um método simples que nao requer conservacdo em alcool e/ou baixas
temperaturas, eficiéncia demonstrada nas dissertagdes de Silva GPOG
(2016) e Fernandes VHD (2017).

Considerando os trabalhos incipientes, realizados nos anos 2000
pelo grupo, e envolvendo o Centro de Imagens do Departamento de Cli-
nica Médica em estudos com pacientes portadores de hanseniase, além
de seus contatos, por meio da avaliacdo dos nervos periféricos com o uso
da ultrassonografia de alta frequéncia (JUNIOR et al., 2009), comegamos
a investir nos dados objetivos alcangados pelas respectivas medidas das
areas seccionais transversas dos nervos obtidas através da ultrassonografia
realizada nos pontos periféricos mais acometidos pela hanseniase.
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Conforme publicagdo de Frade e cols (2013), intitulada New So-
nographic Measures of Peripheral Nerves: A Tool for the Diagnosis of Peri-
pheral Nerve Involvement in Leprosy,® comparamos as medidas das areas
seccionais transversas (CSAs) dos nervos periféricos por ultrassonografia,
criando os indices das diferengas entre CSAs dos lados direito e esquerdo
no mesmo ponto (ACSAs) e entre CSAs ulnares de tanel (T) e pré-ttnel
(PT) (ATPTs) em pacientes com hanseniase e voluntarios saudaveis. Par-
ticiparam 77 pacientes com hanseniase, do Ambulatério de Hanseniase
da Dermatologia do HCFMRP-USP, e 49 voluntarios sadios, que foram
submetidos a ultrassonografia bilateralmente dos nervos periféricos nos
pontos PT e T dos nervos ulnares, nervos medianos (M) e fibular comum
(CF), para calcular os ACSAs e ATPTs. Pela primeira vez, de forma objetiva,
foi demonstrado que o espessamento neural na hanseniase tem importan-
cia significativa para o diagnéstico da doenca, pois os valores de CSA em
voluntarios saudaveis foram inferiores aos de pacientes com hanseniase
(p<0,0001) nos pontos PT (5,67/9,78 mm2) e T (6,50/10,94 mm2), assim
como nos pontos M (5,85/8,48 mm2) e nos nervos CF (8,17/14,14 mm?2).
Os pontos e sensibilidades/especificidades 6timos das curvas ROC das
CSAs foram, respectivamente, 6,85 mm2 e 68-85% para o ponto PT,
7,35 mm2 e 71-78% parao ponto T, 6,75 mm2 e 62-75% para o nervo M,
e 9,55 mm2 e 81-72% para o nervo CF.

Além disso, a assimetria entre as medidas dos lados direito e es-
querdo também demonstrou ser importante para o diagnéstico, pois os
ACSAs dos pacientes com hanseniase foram maiores que os dos volunta-
rios saudaveis no ponto PT (4,02/0,85; p=0,007), no ponto T (3,71/0,98;
p=0,0005) e no nervo CF (2,93/1,14; p=0,015) — com excec¢do dos nervos
M (1,41/0,95; p=0,17). Os pontos 6timos de ACSA-ROC, sensibilidades,
especificidades e valores de p foram, respectivamente, 1,35, 49%, 80% e
0,003 no ponto PT, 1,55, 55-85% e 0,0006 no ponto T, 0,70, 58-50% e
0,73 para o nervo M e 1,25, 54-67% e 0,022 para o nervo CF.

Por fim, outro dado inédito foi a diferenca entre medidas tomadas
em pontos diferentes no mesmo nervo ulnar, denominada ATPT, que foi
maior nos pacientes com hanseniase do que nos voluntarios saudaveis
(4,43/1,44; p<0,0001). O ponto ATPT-ROC étimo foi de 2,65 (90% de
sensibilidade/41% de especificidade, p<0,0001).

Como conclusao, a curva ROC de CSAs mostrou a maior especifi-
cidade e sensibilidade no ponto PT do nervo ulnar e do nervo CF, respecti-
vamente. As diferencas ACSAs dos pontos PT e T dos ulnares apresentaram
alta especificidade (>80%) e ATPT a maior especificidade (>90%), ou seja,
essas novas medidas ultrassonograficas de nervos periféricos — ACSAs e
ATPT — proporcionaram uma importante melhoria metodolégica na detec-
¢do da neuropatia provocada pela hanseniase.
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Seguindo essa linha, a professora Helena Barbosa Lugdo, em
seu trabalho de doutorado, publicado em 2015, que envolveu amos-
tras de pacientes classificados como paucibacilares (PB) e multibacila-
res (MB), demonstrou que os pacientes MB apresentaram CSAs maiores
(p<0,05) que os PB nos pontos dos nervos ulnar na regido do tdnel cubital
(13,88+11,4/9,53+6,14) e M (10,41+5,4/6,36+0,84). As diferencas, como
ACSAs e AUtpt, foram semelhantes entre PB e MB. Os CSAs, ACSAs e AU-
tpt foram semelhantes entre os pacientes PB com reacdes e os pacientes
PB sem reacdes. Pacientes MB com reacoes apresentaram CSAs — nervos
ulnar PT e T e nervo M —, ACSAs — ulnar PT e T — e AUtpt significativa-
mente maiores em comparagao aos pacientes MB sem reacdes. PB e MB
apresentaram frequéncias semelhantes de medidas anormais dos nervos
por ultrassonografia. Os pacientes com reacdes apresentaram maior fre-
quéncia de espessamento do nervo e frequéncia de assimetria semelhante
aqueles sem reacdes (LUGAO et al., 2015). Como conclusdes, o trabalho
foi importante no contexto da hanseniase, pois foi o primeiro estudo a
investigar diferencas no envolvimento neural entre os grupos de classifi-
cacdo da hanseniase, usando-se da ultrassonografia antes do tratamento;
a magnitude do espessamento foi maior no MB e nos pacientes com rea-
coes. Além disso, os indices de assimetria foram maiores nos pacientes
com reagdes e nao diferiram muito entre PB e MB, demonstrando que a
assimetria € uma caracteristica da neuropatia hansénica independente da
sua classificacao.

De forma inédita, os autores do nosso grupo compararam, por
elastografia ultrassonica (EU), o nervo mediano de pacientes portadores
da hanseniase com o dos voluntarios saudaveis, calculando-se a medida
da razao de tensdo do nervo mediano pela do muasculo flexor superficial
dos dedos (MN/FDSM) de 18 pacientes com hanseniase e de 18 volunta-
rios saudaveis. As razoes de deformacdo MN/FDSM do grupo de pacientes
foram menores que as dos voluntarios saudaveis (2,66+1,30 e 3,52+0,93,
p<0,05). As razdes MN/FDSM foram significativamente menores em pa-
cientes com reagoes hansénicas — reacdes cutaneas tipos 1 e 2, associadas
ou sem neurite — (2,30+0,91), se comparadas as dos pacientes com han-
seniase sem reacoes (3,60+1,70). Nao houve diferencas relevantes entre
voluntarios saudaveis e pacientes com hanseniase sem reagoes.”

Num estudo prospectivo, Lugdo et al. (2016)® examinaram pacien-
tes com hanseniase buscando investigar a evolucdo das anormalidades da
ultrassonografia dos nervos periféricos e os fatores de risco para desfechos
ruins ap6s a PQT, envolvendo nove pacientes paucibacilares (PB) e 64
multibacilares (MB), antes e ap6s a PQT. Quarenta e dois pacientes tive-
ram reagdes hansénicas — tipo 1, tipo 2, neurite aguda — durante o estudo.
Foram analisadas as CSAs, ecogenicidade e sinal Doppler. Os desfechos
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ruins incluiram um CSA poés-tratamento acima dos limites normais, com
uma reducao inferior a 30% (U, M) ou 40% (CF) da linha de base, anorma-
lidades de ecogenicidade ou Doppler intraneural no estudo pés-tratamen-
to. Os PB e pacientes sem reagdes apresentaram aumentos significativos
da CSA no nervo CF, enquanto MB e pacientes com reacdes tiveram redu-
cdo da CSA em alguns nervos apés o tratamento (p<0,05). Apesar dessa
reducdo, observamos maior frequéncia de desfechos ruins de CSA no MB,
em relacdo ao PB (77,8% e 40,6%; p>0,05), e nos pacientes com reagdes,
em comparagao aqueles sem reagdes (66,7% e 38,7%; p<0,05). Houve
razao de riscos significativamente maior (7,75; IC 95%: 1,56-38,45) para
resultados ruins da CSA apenas para o nervo M em pacientes com rea-
¢oes. Os resultados de ecogenicidade ruins foram mais frequentes no MB
(59,4%), se comparados ao PB (22,2%; p<0,05). Houve associagao sig-
nificativa entre resultados ruins do Doppler e neurite. Sexo, duragao da
doenca e classificagdo da hanseniase nao foram fatores de risco signifi-
cativos para desfechos ruins na CSA, ecogenicidade ou Doppler. Como
conclusdes inéditas, os resultados demonstraram que as anormalidades
neurais por US podem piorar ap6s o tratamento, apesar da classificacao da
hanseniase ou da presenca de reagdes.

Frente a toda a casuistica e aos resultados envolvendo a ultrassono-
grafia de nervos periféricos, uma notéria ferramenta extensiva a palpagao
de nervos periféricos foi doada, em 2017, ao professor Marco Andrey. A
aquisicao desse aparelho portétil de ultrassom de alta frequéncia coincidiu
com a chegada do pés-graduando Glauber Voltan — ultrassonografista da
Sociedade Brasileira de Ultrassonografia. A partir disso, passamos a levar
o aparelho para avaliar os pacientes e seus contatos em varias regides do
Brasil, o que proporcionou, junto a criagdo do Ambulatério de Ultrassom
de Pele e Nervos da Dermatologia do HCFMRP-USP, em 2020, a consti-
tuicdo da maior casuistica do mundo em ultrassom de nervos periféricos
utilizado para o diagnéstico da hanseniase. Igualmente, publicou-se o im-
portante capitulo Ultrassonografia nas infeccdes dermatolégicas,” no qual
demonstramos detalhadamente os padrdes morfolégicos das alteracoes
nos nervos desencadeadas pela doencga.”,

Associadamente, em 2014, com os trabalhos de doutorado do Dr.
Fred Bernardes Filho, junto ao Programa de P6s-Graduacao em Medicina,
na area de Clinica Médica, e cuja tese intitulou-se Novas estratégias de
busca ativa, determinantes clinico imunobioldgicos e definicao de ende-
mia oculta de hanseniase num municipio de baixa endemia (Jardinépolis,
SP), e foi defendida em 2021, demonstrou-se importantes resultados re-
lativos aos seus cinco anos frente a vigilancia epidemiolégica — de 2015
a 2019 — no municipio. Esse trabalho é vinculado ao Projeto MHBRASIL,
acdo na qual oferecemos treinamento teérico-pratico a profissionais de
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toda equipe de satde da atencdo bésica de Jardinépolis, Sao Paulo, no
reconhecimento da hanseniase, com apoio do CRNDSHansen-HCFMRP-
-USP, do Ministério da Satde e da Sociedade Brasileira de Hansenologia.

Com a publicacdo Evidence of Hidden Leprosy in a Supposedly
Low Endemic Area of Brazil,'® verificou-se um despreparo das equipes de
saide no reconhecimento clinico da hanseniase, e que, com as mudancas
promovidas pelas acdes de capacitagdo e com o matriciamento pelo espe-
cialista, a média de novos casos detectados de hanseniase passou de 2,62
para 42,8 por 100 mil habitantes, confirmando a endemia oculta de han-
senfase no municipio, inclusive demonstrando por georreferenciamento as
areas de maior risco de adoecimento (cluster).

No trabalho Lucio’s Phenomenon: A Life-Threatening Medical
Emergency," descrevemos um caso de Fendmeno de Ltcio, um fendbmeno
reacional grave da hanseniase, que pode ndo ser facilmente reconhecido,
principalmente em areas nao endémicas, o que leva a diagnésticos confu-
sos que podem comprometer o tratamento. Seu atendimento em pronto-
-socorro, e em area considerada nao endémica, deve servir de alerta para
a necessidade de capacitagdo de profissionais de satide em hanseniase.

Envolvendo a populagéo prisional de Jardinépolis, no trabalho Le-
prosy in a Prison Population: A New Active Search Strategy and a Prospec-
tive Clinical Analysis,'? avaliamos 1.250 detentos do Centro de Progressao
Penitenciaria (CPP) de Jardin6polis e demonstramos, por meio das agoes
de busca ativa especializada, que ha uma prevaléncia oculta de hansenia-
se nao reconhecida entre os individuos em confinamento. Porém, a anali-
se dos dados mostrou que a aquisicdo da doencga provavelmente ocorreu
nas respectivas comunidades de origem e ndo dentro da penitenciaria —
dado importante que pode vir a diminuir os estigmas relacionados a essa
populagdo. Além disso, utilizamos pela primeira vez o Questionario de
Suspeicdo de Hanseniase (QSH), que se tornou uma importante ferra-
menta de triagem para novos casos de hanseniase no CPP-Jardinépolis,
apresentando uma taxa de deteccao geral de 2,7% - 89,3% do total da
populacdo carceraria avaliada —, enquanto entre o QSH+, essa taxa subiu
para 9,6%, ou seja, um risco de adoecimento de 6,4 vezes maior quando
algum sinal e/ou sintoma é marcado no questionario. Demonstrou-se,
ainda, que o QSH é um instrumento de educacdo em satde por relem-
brar as pessoas os sinais e sintomas da hanseniase. Além disso, utilizan-
do-se dos dados de sorologia ao anticorpo anti-PGL-I, foi observado que
indices anti-PGLI>2 parecem se constituir numa potencial ferramenta
adicional para o rastreamento da hanseniase, dentro e, provavelmente,
fora da populagao carceréria. Enfim, tendo em vista o niimero de casos
encontrados no CPP-Jardin6polis, assim como o sucesso da efetividade
do QSH, instrumento simples e de baixo custo, no rastreamento e identi-
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ficacao de novos casos de hanseniase, além da importancia do acompa-
nhamento clinico e terapéutico dos pacientes, este estudo tornou-se um
importante documento de alerta as Secretarias de Administragdo Peni-
tenciaria e as Secretarias de Saude, advertindo-as sobre a necessidade de
se vigiar a propagacao da hanseniase. Sendo assim, trata-se de um artigo
de alta relevancia social para o pafs e para o mundo, com visibilidade e
destaque na literatura médica.

O artigo Phylogenomics and Antimicrobial Resistance of the Le-
prosy Bacillus Mycobacterium leprae,” publicado em conjunto com um
grupo internacional suico capitaneado pelo Dr. Stewart Cole em filoge-
nética, e no qual foram utilizadas amostras de DNA da populacao de Jar-
dinoépolis, concluiu que se tratavam da amostra de DNA de M. leprae mais
ancestral no mundo.

Ainda relacionado a tese, foi realizado o trabalho Lucio’s Phe-
nomenon: A Systematic Literature Review of Definition, Clinical Fea-
ture, Histopathogenesis and Management.'* Nesse artigo, uma revisao
bibliografica intensa foi feita sobre o tema, devido ao acompanhamento
de um caso gravissimo de Fendmeno de Ltcio documentado em Jardiné-
polis, cujo paciente ficou internado por trés meses no HCFMRP-USP.
Esse trabalho pode auxiliar muito a especialidade por trazer definigoes
diagnésticas embasadas, diferenciais clinicos e histopatolégicos, além
de um guia a terapia.

No artigo final da tese Active Search Strategies, Clinicoimmuno-
biological Determinants and Training for Implementation Research Con-
firming the Leprosy Hidden Endemic in the Inner of Sdo Paulo, Brazil,"®
destacaram-se as acdes de implementacdo em satde adotadas no munici-
pio durante o periodo, com resultados que definiram, claramente, que a
cidade ndo tem um cluster especifico como dito no primeiro artigo publi-
cado em 2017, mas uma endemia oculta. O QSH também se mostrou im-
portante instrumento no rastreio de casos novos de hanseniase na comu-
nidade envolvendo 3.241 individuos, demonstrando que o individuo com
alguma marcacdo apresenta um risco de adoecimento 15 vezes maior
do que quando nao marcado. Contrariando o paradigma ja difundido
em relacdo a hanseniase e a pele, o QSH demonstrou a relevancia de se
valorizar os sintomas neurolégicos no rastreamento do diagnéstico da
hanseniase, sendo as cinco perguntas mais frequentes: Q2 - Sensacao de
picadas (11,8%); Q4 - Manchas na pele (11,7%); Q7 - Dor nos nervos
(11,6%); Q1 - Vocé sente dorméncia nas maos e/ou pés (10,7%); e Q8 -
Edema de maos e pés (8,5%). Foram avaliados clinicamente 479 (14,8%)
individuos e diagnosticados 64 novos casos, com um coeficiente geral
de deteccdo de novos casos (CDCN) de 13,4%. Entre 300 QSH+, 60
pacientes foram diagnosticados — um CDCN de 20% —, enquanto apenas
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quatro pacientes, entre 179, QSH negativos (CDCN-2,23%). No Grupo
Hanseniase (GH), os sintomas neurolégicos mais frequentes foram veri-
ficados como Q7 (65%), Q2 (60%) e Q1 (45%), enquanto os sinais cuta-
neos apareceram em quarto lugar, Q4 (40%). Todos os cruzamentos dois
por dois dessas cinco questdes mostraram um risco relativo de hansenia-
se variando de 3 a 5,8, em comparacao com o Grupo Ndo Hanseniase
(GNH). Todos os pacientes eram multibacilares e apresentavam maculas
hipocrémicas com perda de sensibilidade. Os titulos de anti-PGL-I no
GH foram maiores que os do GNH, demonstrando que a sorologia pode
ser uma consideravel ferramenta na vigilancia dos contatos, principal-
mente por meio de indices elevados de anti-PGL-I (>2) em individuos
sem hanseniase. Por fim, nossa pesquisa comprovou a eficacia das a¢des
de implementagao, essencialmente do QSH — um instrumento de baixo
custo, mas altamente capaz de promover a tdo necessaria educagao em
salde acerca da hanseniase, tanto para agentes comunitarios de satde
quanto para demais trabalhadores da equipe basica de satide e comu-
nidades — em termos dos sintomas neurolégicos que precedem os sinais
dermatolégicos da hanseniase, o que pode aumentar as chances de diag-
nostico e tratamento precoces, além de evitar as incapacidades e quebrar
a consequente cadeia de transmissdo da doenca.

Na mesma linha, hd o trabalho de Claudia Maria Lincoln da Silva
et al. (2021),"® intitulado Innovative Tracking, Active Search and Follow-
-up Strategies for New Leprosy Cases in the Female Prision Population,
que, envolvendo a populagdo carceréria feminina de Ribeirao Preto (SP),
utilizou-se das mesmas ferramentas de busca ativa aplicadas em Jardiné-
polis (SP). Nesse trabalho, o QSH foi aplicado a todas as internas que
também realizaram exame dermatoneurolégico especializado e sorologia
anti-PGL-I. Foram avaliadas 404 presidiarias, sendo diagnosticados 14 ca-
sos novos (grupo hanseniase - GH) e 390 constituindo o grupo ndo han-
senfase (GNH), uma taxa de deteccdo de novos casos de 3,4%. O tempo
de confinamento foi menor que o tempo de incubacido da hanseniase.
Os casos de hanseniase foram acompanhados durante a PQT e houve
melhora clinica. Em relacdo ao QSH, os sintomas neurolégicos mais im-
portantes foram Q1 - dorméncia, Q3 - areas anestesiadas, Q5 - sensacao
de picada e Q7 - dor nos nervos, enquanto os pontos Q4 foram menos.
Quando mais de uma questao foi marcada, significou uma chance 12,8
vezes maior de contrair hansenfase. A alta soropositividade anti-PGL-I
no sexo feminino foi maior no GH do que no GNH. Posteriormente, rea-
valiamos os internos e seis casos adicionais de hanseniase foram diag-
nosticados em duas visitas. Os monofilamentos de SWM demonstraram
que os membros inferiores (32,2%) foram mais acometidos do que os
membros superiores (25%), com melhora durante o seguimento. Assim,
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o estudo nessa populacdo especifica mostrou uma hanseniase oculta —
assim como no presidio masculino —, além de comprovar a eficiéncia
da busca ativa por equipe especializada e com o auxilio do QSH como
ferramenta auxiliar de rastreamento.

Além das experiéncias da aplicabilidade do QSH como instrumen-
to de busca ativa, relatadas nos artigos cientificos citados acima, ha que
se ressaltar a experiéncia do municipio de Ribeirao Preto, que desde 2018
adotou uma estratégia de descentralizagao do cuidado da hanseniase para
a atengdo priméaria a satde baseada em trés pilares: (1) capacitagdo das
equipes de salde, graduandos e p6s graduandos das universidades sedia-
das no municipio; (2) busca ativa de casos utilizando o QSH; (3) apoio
matricial e educacao continuada. O CRNDSHansen-HCFMRP-USP, em
parceria com a Secretaria Municipal de Satde, participou desde a con-
cepgao do projeto de descentralizagdo, elaboracdao do QSH, do planeja-
mento das agoes de busca ativa e capacitagdes tedricas e praticas. A partir
da descentralizacao do cuidado e das acoes de busca ativa, observou-se
uma tendéncia de aumento da detecgdo de casos novos, mudando o perfil
de endemicidade do municipio, que em 2017 era classificado como de
média endemia — 66 casos novos, com taxa de deteccdo anual de 9,67
casos novos por 100 mil habitantes — e, em 2021, passou a ser classificado
como muito alta endemia — 219 casos novos, com taxa de deteccdo anual
de 30,41 casos novos por 100 mil habitantes.'” A tendéncia de aumento
no nimero de casos novos foi apenas interrompida no ano de 2020, em
decorréncia da pandemia de covid-19. A anélise da frequéncia de casos
novos de hansenfase por modo de deteccao evidenciou a importancia da
participagdo da atengdo primaria para o aumento na deteccdo de casos
novos de hanseniase, com crescimento do ndmero de casos novos de-
tectados por demanda espontanea e exame de contatos — atividades que
ocorrem prioritariamente na atencdo primaria —, enquanto o nimero de
casos novos detectados por encaminhamento — unidades de nivel secun-
dario ou terciario — permaneceu estavel.

Todos os trabalhos realizados com o QSH serviram de subsidio
a Coordenacao Geral de Doencas em Eliminacdo do Ministério da Sad-
de para propor sua utilizacdo nas agdes de busca ativa em todo o Bra-
sil, durante a campanha em alusdo ao Janeiro Roxo de 2022, tendo o
CRNDSHasen-HCFMRP-USP assumido a responsabilidade de treinar as
equipes de Salde para a aplicacdo e interpretagdo desse questionario em
todo o pais.

Considerando os trabalhos envolvendo efeitos adversos da Dap-
sona, como a sindrome de hipersensibilidade a ela, podemos citar o caso
clinico publicado por,'® no qual foi demonstrado, por um painel imunohis-
toquimico de varias citocinas — realizado pelo Laboratério de Cicatrizagao
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e Hansenfase da FMRP-USP —, que as maculas hipocrémicas constituiam
manifestacdes da hanseniase dimorfa, e que eram poupadas do exantema
pela hipersensibilidade a Dapsona devido a atuagdo da resposta TH-17
pela elevada expressao das citocinas IL-17, TGF betal e IL-4, se compara-
das a expressdo de citocinas pro-inflamatorias IL-1, TNF alfa e IFN gama,
nas areas exantematicas por farmacodermia.

Ja durante a pandemia de covid-19, outro efeito adverso da Dapso-
na mereceu destaque, o que culminou na publicagdo do artigo Asympto-
matic Low Pulse Oximetry Measurements in Leprosy Patients in the Time
of COVID-19: Dapsone Side Effect”." Baseado em alteragdes documenta-
das de 16 pacientes privados em uso de PQT-MB, em 2020, que tiveram
a SpO2 aferida cotidianamente por oximetro domiciliar apés a tomada
da Dapsona, foi observada uma média de 91,2% (85,3%-95,8%) durante
todo o periodo do estudo, sendo trés os pacientes sintomaticos que le-
varam a substituicdo por ofloxacina. Para comparacdo, 61 pacientes do
HCRP que ndo faziam uso de Dapsona tiveram uma mediana da SpO2
mais alta (98%) do que aqueles que se medicaram com a substancia, sen-
do o teste realizado, aproximadamente, apés 16 a 24 horas da medicacao
com Dapsona (n=15; 96%); p=0,02. Ambos os grupos de pacientes em
acompanhamento no HCRP — o grupo no qual se usava a Dapsona e o
grupo que nao fazia uso dela — apresentaram maiores SpO2 do que o ou-
tro grupo que usava essa medicagdo, mas que a mediu regularmente em
casa (p<0,001). Esses achados foram detectados apenas porque a covid-19
levou ao medo de ter “hipodxia feliz”, resultando em maior disponibilidade
de oximetros de pulso em casa. Assim, alertamos quanto aos efeitos do
estresse oxidativo devido a Dapsona que, embora ainda nao sejam total-
mente compreendidos, sabemos que o risco desse falso sinal de hipoxe-
mia precisa ser destacado nestes dias de covid-19.

Fazendo um alerta ao subdiagnéstico da hanseniase e ao seu ne-
gligenciamento pelos profissionais da rede de satde, a recente publica-
cdo Leprosy Case Series in the Emergency Room: A Warning Sign for a
Challenging Diagnosis* elenca casos clinicos sobre o papel dissimulador
da hanseniase, apresentando como casos atipicos levam ao diagndstico
equivocado na emergéncia. Relatamos seis pacientes encaminhados ao
pronto-socorro com hipéteses de infarto agudo do miocardio e trombo-
se arterial e venosa, porém, com sintomas neurolégicos cronicos, e um
sétimo paciente com suspeita equivocada de tlcera de pele infectada.
Os achados positivos incluiram lesdes cutaneas hipoanestésicas e nervos
espessados; 100% foram negativos para IgM antiglicolipideo fendlico-l,
enquanto 71,4%, 100% e 42,8% foram positivos para os novos marcado-
res IgA, 1gM e 1gG McelA, respectivamente. O RLEP-PCR foi positivo em
todos os pacientes e a ultrassonografia de nervos periféricos mostrou mo-
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noneuropatia multipla assimétrica e focal também em todos eles. Sendo
assim, esse trabalho visou conscientizar mais os médicos sobre o reconhe-
cimento das formas classicas e incomuns — ndo cléssicas — da hanseniase,
inclusive no ambito do pronto-socorro.

Buscando reforcar a documentagdo da sensibilidade tanto no diag-
noéstico quanto no seguimento, a publicacdo Innovative Mapping of Skin
Sensitivity by Monofilaments to Record the Diagnosis and Therapeutic
Follow-up of Leprosy*' trouxe essa inovagdo, a documentagao por cores
da alteracao de sensibilidade, com caracteristica intradérmica e focal de
multiplos niveis de agressao, podendo variar entre todos os monofilamentos
do kit de SWM, ou seja, do verde (0,07g-forca) ao rosa (300g-forca) ou
preto, quando ndo se sente o rosa distribuido numa mesma regiao. Com o
tratamento, as cores mudam ao passo em que a capacidade regenerativa
neural de cada individuo vai respondendo a antibioticoterapia e o resgate
da sensibilidade aos monofilamentos de menores forcas, indicando direta
e objetivamente a evolugdo do tratamento ao paciente, o que pode esti-
mula-lo a continuar os procedimentos até a cura.

Ainda destacando a importancia da estesiometria para o diagnés-
tico da hanseniase, que se caracteriza como uma mononeuropatia mul-
tipla assimétrica e focal, nosso servigco torna-se relevante pela utilizagao
frequente dos monofilamentos de SWM como um método simples para
avaliar a fungdo do nervo sensitivo na pele, além das maos e pés. Dessa
forma, em Jardinépolis (SP), o Dr. Fred Bernardes Filho pdde obter os da-
dos de acompanhamento dos seus pacientes para a sua tese, apos realizar
o teste de sensibilidade tatil de maos e pés com SWM, em 107 pacientes
com hanseniase multibacilar ao diagnéstico e em 76 pacientes ao final do
tratamento, de 2016 a 2019. Propusemos, entdo, nessa coorte prospectiva
o trabalho Evaluation of Altered Patterns of Touch Sensitivity in the Diag-
nosis and Monitoring of Leprosy Using the Semmes-Weinstein Monofila-
ments (PLOS One — em revisao), no qual encontramos no diagnéstico 81
dos 107 pacientes (75,7%) com algum grau de incapacidade funcional,
sendo que 46 (43%) deles apresentavam SWM-teste alterado nas maos e
94 (87,9%) nos pés. Apés um ano de PQT multibacilar, a incapacidade
diminuiu para 44 de 76 pacientes (57,9%), e o percentual de pacientes
com teste SWM alterado para 18% para as maos e 28,7% para os pés. Ao
final do tratamento, o nimero de pontos do teste SMW apresentou melho-
ra nas maos de 22 pacientes (28,9%) e nos pés de 47 (61,8%). Nas maos,
pelo teste SWM, o nervo radial mostrou-se significativamente assimétrico,
enquanto nos pés a diferenca entre a soma dos pontos alterados do teste
SWM mostrou assimetria significativa ao comparar ambos os lados, com
destaque ao nervo tibial para o estabelecimento da neuropatia assimétrica
da hansenfase. Na analise de correlagcdo de Spearman, observou-se cor-
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relacdo positiva com significancia estatistica entre o nimero de pontos
alterados de SWM das maos e pés ao diagnéstico e o grau de incapacida-
de, ao diagnéstico (0,69) e ao final do tratamento (0,80). Em conclusao,
os padroes de sensibilidade tatil das maos e pés ao diagndstico e suas
consequentes modificagcdes com as drogas anti-hansénicas definem a etio-
logia bacteriana da neuropatia, importante ferramenta para o diagnéstico
clinico e para o acompanhamento da doenca, ressaltando-se os achados
referentes ao nervo tibial, o nervo mais acometido entre os pacientes de
hanseniase pela estesiometria — com sério comprometimento da assimetria
e da focalidade da agressao neural.

Em relacdo as reagdes hansénicas graves, deve-se ressaltar a expe-
riéncia do CRNDSHansen-HCFMRP-USP com a pulsoterapia com Metil-
prednisolona, relatado em artigo publicado por Lugdo et al. (2021).%2 Nesse
estudo foram avaliados, retrospectivamente, os desfechos de estesiometria e
ultrassonografia de nervos periféricos em pacientes com neurite hansénica
submetidos a pulsoterapia. A amostra estudada incluiu 21 pacientes com
neurite grave e recalcitrante. Observou-se que apenas 28,6% dos pacientes
apresentaram desfechos ruins de estesiometria apds a pusltoterapia. Além
disso, a pulsoterapia foi efetiva para reduzir a intensidade do sinal Doppler
intraneural, indicando melhora do processo inflamatério intraneural. Por
fim, o estudo indicou o papel da pulsoterapia como alternativa terapéutica
para pacientes com reagdes hansénicas que ndo apresentam bom controle
com corticoides orais, além de ser uma potencial terapéutica poupadora de
corticoide, demonstrada pela reducao das doses de Prednisona pés-pulso —
58+12,4 mg pré-pulso e 13,1+10,8 mg pos-pulso, p<0,0001.

Além das reacoes hansénicas, o HCRP se destaca em ser referéncia
para o tratamento de casos de hanseniase resistentes a PQT com Dapso-
na, Clofazimina e Rifampicina. Diante disso, temos desenvolvido desde
2009, apés meu retorno do pds-doutorado na Universidade de Amster-
dam, o modelo ex vivo organotipico de pele humana (hOSEC), um méto-
do alternativo ao uso de animais que mantem a pele humana viva e em
diferenciacdo no laboratério por mais de trés meses. Com esse modelo,
fizemos o primeiro experimento piloto com a participacdo da Dra. Danie-
la Masson, infectando os fragmentos de pele com bacilos de M. leprae,
assim mantidos por até 60 dias. Nesses fragmentos observamos a manu-
tencao dos bacilos com forma integra e em globias, além de organizar um
processo inflamatorio granulomatoso. Com a partida de Daniela Masson
para a Universidade de Wisconsin, nossa biomédica Natalia Aparecida de
Paula se interessou em estudar o modelo com o objetivo de demonstrar
a viabilidade bacilar e suas modificacdes imunolégicas desencadeadas.
Iniciou-se, entdo, seu doutorado intitulado Pele humana como modelo ex
vivo para manutengao do bacilo Mycobacterium leprae, pelo Programa de
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Biologia Celular e Molecular da FMRP-USP, e sob orientagao do professor
Dr. Marco Andrey Cipriani Frade — defendido, finalmente, em 2019.%

Seu trabalho propos padronizar o cultivo de M. leprae, em modelo
ex vivo, a partir de explantes de pele humana — human organotypic skin
explant culture (hOSEC) —, tanto para ensaios laboratoriais quanto para au-
xilio clinico. Para isso, o M. leprae, cepa Thai-53 obtida de camundongos
nude, foi inoculado em fragmentos de pele humana e mantidos em placas
com meio de cultura DMEM, a 5% de CO?. A manutencao, o crescimento
e a morfologia dos bacilos nos explantes foram avaliados ap6s os periodos
de cultura — quatro, sete, 14, 28 e 60 dias —, por coloracdo de Fite-Faraco
(FF) e por biologia molecular (RLEP/16s rRNA). Apds 28 e 60 dias de cul-
tura, os bacilos foram recuperados dos explantes e inoculados na pata de
camundongo nude para se avaliar a manutencao da viabilidade e infecti-
vidade. A coloracio FF, os bacilos foram encontrados em todos os tempos
nas formas bacilar integra e fragmentada, isolados ou formando alguns
aglomerados e raras globias. A viabilidade bacilar foi demonstrada pela
positividade da RT-PCR para 16s rRNA em todos os explantes ao longo
do periodo total de cultura. Dentre os animais inoculados com os bacilos
previamente cultivados nos explantes por 28 e 60 dias, ap6s manutenc¢ao
por cinco meses, 28,4% apresentaram-se positivos para os bacilos, em
pelo menos uma das técnicas utilizadas, FF (31,8%), Zihel-Neelsen em
suspensao de macerado da pata (77,3%) e RT-PCR (45%). Suspensdo de
bacilos oriundas de raspados dérmicos e hansenomas de pacientes, foram
inoculadas nos explantes e cultivados da mesma maneira ja citada, man-
tendo-se positivas ao FF e RT-PCR ap6s cultivo médio de 28 dias. Os ba-
cilos de amostras clinicas também foram recuperados dos explantes e ino-
culados nos camundongos e apresentaram positividade ap6s cinco meses
de manutencdo in vivo. Pela primeira vez na literatura, nossos resultados
demonstraram com sucesso que é possivel manter o M. leprae viavel no
modelo de pele humana ex vivo por até 60 dias, tanto a partir de amostras
laboratoriais quanto clinicas, um importante passo no desenvolvimento de
modelos experimentais para estudos da biologia de M. leprae e suas in-
teragdes, além de clinicos, como imunologia e susceptibilidade a drogas.

Diante desses resultados, passamos a oferecer o estudo por RT-P-
CR/16s rRNA associado ao modelo hOSEC para os casos de resisténcia e/
ou faléncia terapéutica apés 12 doses de PQT, o que tem subsidiado a mu-
danca terapéutica para esses casos, tendo em vista a baixissima positivida-
de aos exames genéticos de resisténcia encaminhados para avaliagdao no
Instituto Lauro de Sousa Lima (Bauru-SP), em contrapartida a manutengao
de sinais evidentes de atividade de doenca.

Considerando essas novas tecnologias para avaliar a viabilidade
bacilar, além do aumento do nimero de casos de faléncia terapéutica por
resisténcia a PQT e por efeitos adversos, verificado desde 2015, temos
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proposto um novo esquema de tratamento com drogas mais bactericidas,
registrado como Rimoxclamin — Rifampicina, Moxifloxaina, Claritromici-
na e Minociclina. Até o momento, ja sdo mais de 100 pacientes, casos
novos e de faléncia terapéutica, em seguimento sob o novo esquema com
significativa melhora clinica sensitiva, aparentemente, “mais rapida” em
relacdo a PQT convencional. Associadamente, ha significativa melhora da
sensibilidade (>50%), medida pelos pontos estesiométricos nos membros
superiores e inferiores na alta em relacdo ao diagnéstico. Percentuais su-
periores aos encontrados dentre os 107 pacientes com PQT convencional
em seguimento com 24% e 43% para os membros superiores e inferio-
res, respectivamente. Dentre casos novos e/ou recidivantes, associados as
neurites frequentemente detectadas, inclusive, ao ultrassom de nervos pe-
riféricos, observamos que o uso exclusivo do novo esquema foi capaz de
melhorar com rapidez inconteste e documentada também por ultrassom,
evitando, assim, o uso de corticoide a pacientes com comorbidades.

Em relagdo aos efeitos colaterais do Rimoxclamin, o esquema se
mostrou bem tolerado, sendo os efeitos mais comuns o acometimento do
trato gastrointestinal — enjoos e diarreia —, porém, transitérios e com dura-
¢ao média de trés dias iniciais, e a pigmentacao cutanea pela minociclina.
Além disso, verificaram-se, mais raramente, tendinopatia devido a moxi-
floxacina, recorréncia de paladar com gosto metalico, e conjuntivite ndo
infecciosa devido a claritromicina — dados a serem publicados.

Por fim, cabe ressaltar o nosso mais recente investimento técni-
co-cientifico nos novos biomarcadores para o diagndstico sorolégico da
hanseniase, envolvendo dosagens de imunoglobulinas IgA, I1gM e 1gG an-
ti-Mce1A —trabalho que integra a tese de doutorado do aluno Filipe Rocha
Lima, intitulada Anticorpos anti-McelA como biomarcadores sorolégicos
na hanseniase: diagnostico, avaliacdo de contatos e seguimento. Outra
recente publicacao, Serological Inmunoassay for Hansen’s Disease Diag-
nosis and Monitoring Treatment: Anti-McelA Antibody Response Among
Hansen’s Disease Patients and Their Household Contacts in Northeastern
Brazil, demonstrou que anticorpos IgA podem indicar contato com M. le-
prae; assim, contribuiu para a identificacdo de novos casos da doenca e
seus contatos, demonstrando que a soropositividade de IgA a-Mcela foi
de 88,2%, 92,3% e 52,6% para contatos, casos novos e pacientes trata-
dos, respectivamente. O IgM a-McelA apresentou 50% de soropositivi-
dade nos pacientes recém-diagnosticados, e os individuos positivos tive-
ram 3,6 vezes mais chances de serem identificados com hanseniase. Ja
aqueles com sorologia IgA positiva tiveram 2,3 vezes mais chances, se
comparados com controles endémicos — voluntarios saudaveis. Por outro
lado, o teste IgM a-PGL-I apresentou apenas 38,5% de soropositividade
e um desempenho diagnéstico de 38,4% e 100% de sensibilidade e es-
pecificidade, respectivamente. A elevada soropositividade de anticorpos
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IgG a-MceTA (89,5%), com seu alto desempenho diagndstico — 94,7% de
sensibilidade e 100% de especificidade — associado a auséncia de resposta
de anticorpos IgM a-Mce1A entre os pacientes tratados com PQT, indica o
potencial desses marcadores sorol6gicos para monitorar a resposta ao tra-
tamento. Com isso, a satisfatéria resposta de anticorpos contra a proteina
Mce1A demonstra o potencial inovador desses marcadores como proposta
de imunodiagndstico na hanseniase. Da mesma forma, o teste sorolégico
anti-Mce1A suplanta as principais lacunas da sorologia anti-PGL-I, devido
a sua maior sensibilidade, independentemente da forma clinica ou carga
bacilar dos individuos testados.**

Diante de todo o histérico relacionado a hanseniase da Divisao
de Dermatologia da FMRP e do HCFMRP-USP, destacam-se também
as importantes funcdes desempenhadas pelo professor Luiz Marino Be-
chelli, pela Organizacdao Mundial de Satide (OMS) e pelas presidéncias
da Sociedade Brasileira de Hansenologia — assumidas pela professora
Norma T. Foss, de 1998 a 2003, e pelo professor Marco Andrey Cipria-
ni Frade, de 2012 a 2017. Tudo isso reafirmou a posicdo de exceléncia
da instituicdo quanto ao seu ensino, por formar recursos humanos para
varios estados do pais, quanto a sua pesquisa, por questionar os para-
digmas e inovar cotidianamente o conhecimento, e, por fim, quanto a
sua assisténcia aos pacientes, ao proporcionar um atendimento mais
humanizado e de qualidade.
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Integracao entre ensino, pesquisa e atencao a
hanseniase no HCFMUSP
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Introducao

O ensino, a pesquisa e a atencdo a hanseniase na FMUSP estao
sob a responsabilidade do Departamento de Dermatologia, que abrange
a Divisdao de Dermatologia e o Laboratério de Investigacdo Médica em
Imunodermatologia (LIM 56) do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo (HCFMUSP).

1 Maria Angela Bianconcini Trindade (mabtrindade@gmail.com) ¢ hansenologista, mestre e doutora
em Medicina pela Dermatologia da UNIFESP, pesquisadora cientifica nivel VI do Instituto de
Satde da Secretaria de Estado da Satde de Sdo Paulo (SES-SP), atuando no LIM 56. E também
dermatologista do HCFMUSP.

2 Eliana Alves do Nascimento (eliasantos76(@gmail.com) ¢ assistente social aprimoranda.

3 Yara Maria da Silva Cunha (yarafreitas 1 0@yahoo.com.br) ¢ assistente social aposentada do HCFMUSP.
4 Maria Regina Steiger (m.steiger@hc.fm.usp.br) ¢ assistente social do HCFMUSP.

5 Tarcila Coutinho Cicchini, (c.c.tarcila@gmail.com) € psicologa aposentada do HCFMUSP.

6 Leticia George Camalionte (leticia.g.c94@gmail.com) ¢ psicologa, pos-graduanda e dermatologia
da FMUSP.

7 Maria Rita Polo Gascon (mariaritapolo@yahoo.com.br) € psicologa e atuou no HCFMUSP até 2020.
8 Rosangela Evangelista de Sousa (rosangela.sousa@hc.fm.usp.br) € oficial administrativo do HCFMUSP.
9 Amadeu Ferreira dos Santos (amadeu.santos@hc.fm.usp.br) ¢ oficial operacional do HCFMUSP.

10 Alexandre Vargas (alexandre.vargas@hc.fm.usp.br) ¢ encarregado I do HCFMUSP.

11 Priscilla Alves Rocha (priscilla.alves@hc.fm.usp.br) ¢ farmacéutica bioquimica, coordenadora do
Ambulatério de Farmacia Clinica do Instituto Central do HCFMUSP.

12 Karen Ramalho Palermo (ka.palermo@hotmail.com) é farmacéutica bioquimica, foi residente do
Ambulatorio de Farmacia Clinica do Instituto Central do HCFMUSP em 2020, e é especialista em
Assisténcia Farmacéutica Hospitalar e Clinica.
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Desde a criagdo do HCFMUSP, tanto o ensino quanto a pesquisa
em hanseniase sdo desenvolvidas e baseadas, em especial, na assisténcia,
proporcionada pelo grande acesso a casos complexos do municipio e do estado
de Sao Paulo, ou mesmo do pais. E por essa relevancia, uma sintese desses fatos
foi publicada no livio em comemoragdo ao Centenério do Departamento de
Dermatologia da FMUSP (1919-2016), no qual elaboramos num quadro, em
ordem cronolégica, as relevantes atuacdes médicas na area da Hansenologia.

Quadro 1 — Cronologia das relevantes atuacdes de médicos, especialistas
da Dermatologia do HCFMUSP, na area da Hansenologia, baseada no Livro
dos 100 Anos, Dermatologia, USP

1900

Na inauguracdo do HC, foram internados pacientes com hanseniase
baseando-se nos primoérdios cientificos da profilaxia, assim como na
substituicao do termo lepra pelo termo “hanseniase”. Teve como um
dos proponentes o dermatologista e diretor do HCFMUSP professor
Dr. Aguiar Pupo, que, como chefe da Inspetoria de Profilaxia da
Lepra (isolamento, como politica de Estado), foi responsavel pelas
obras de sanatérios no interior paulista: Santo Angelo, Cocais,
Pirapitingui e Aimorés?.

1950

A Sociedade Paulista de Leprologia e o Servico de Profilaxia da
Lepra contaram com a participacdo ativa do professor Dr. Argemiro
Rodrigues de Sousa.

1962

A terceira disciplina autdbnoma, a Leprologia, foi criada na
Dermatologia, quando o diretor do HCFMUSP era o professor Dr.
Sebastido Sampaio, que, junto com o também professor Dr. Nélson
Proenca, introduziu a Talidomida no tratamento do Eritema Nodoso
Hansénico’.

1983

A Prova do Eter, utilizada na elucidacio diagnéstica, foi descrita
pelo professor Dr. Estevam de Almeida Neto.

1986

2011

O Niicleo Multidisciplinar de Hansenologia do HCFMUSP, criado
para a atuagdo assistencial e trabalhos de prevencado e busca ativa
em campanhas, foi coordenado pela Dra. Leontina da Conceicdo
Margarido, que ainda atuava no ensino e em pesquisas.

A partir
de 2002

O grupo multiprofissional foi criado para ampliar o cuidado integral
envolvendo profissionais do HC - Psicologia, Servico Social,
Administracdo, Nutri¢do, Vigilancia Epidemiolégica, Enfermagem

e Farmacia — e de outros departamentos — Fisioterapia e Terapia
Ocupacional —, e também para promover o ensino e a pesquisa,
sendo coordenado pela Dra. Ma. Angela B. Trindade.

A partir
de 2013

Na atuacdo voltada para assisténcia, integra a equipe o Dr. Djalma
Carmignotto e o Dr. Jodo Avancini no ensino e pesquisa.

Fonte: Centenario do Departamento de Dermatologia, FMUSP (1916-2016)".
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Ecos do ensino em hanseniase na FMUSP e no HCFMUSP
Na Pés-graduagao

Para reconhecermos a relevancia que tem a area sobre a hanseniase
na pos-graduacdo, acessamos o Banco de Teses da Universidade de Sao
Paulo (USP) em outubro de 2021, no qual pudemos verificar 223 teses
e dissertacoes sobre o tema, defendidas entre 1925 e 2019. Assim,
apresentamos os dados desse levantamento nos Graficos 1 e 2.

No periodo analisado, observou-se a conclusdo de tépicos relativos
a hanseniase em Programas de Pés-Graduagdo vinculados a FMUSP
(n=49) e em outros programas de unidades da USP, como na Faculdade
de Sadde Puablica (FSP) (n=32), na Faculdade de Odontologia de Bauru
(FOB) (n=20), na Escola de Enfermagem (h=16) e na Faculdade de Filosofia,
Letras e Ciéncias Humanas (FFLCH) (n=10). Enquanto na unidade da USP
de Ribeirdo Preto os topicos relativos a hanseniase foram defendidos em
84 teses e dissertagdes, sendo a maior parte oriunda das faculdades de
Medicina (n=58) e de Enfermagem (n=17), apresentadas na Figura 2.

Figura 2 — Distribuicdo da proporcao de teses e dissertacdes envolvendo
topicos relacionados a hanseniase (total=223) de cursos de P6s-Graduagao
da USP, segundo cada unidade. Periodo de 1925 a 2019

Fac Economia Administracao - Ribeirao Preto
Inst Biociéncias

Inst Psicologia

Inst Ciéncias Biomédicas

Fac Odontologia - Sdo Paulo

Bio Engenharia - Inter Unidades

Fac Ciéncias Farmacéuticas - Ribeirdo Preto
Fac Filosofia Letras e Ciéncias Humanas

Escola Enfermagem - Sao Paulo

Unidade/USP

Escola Enfermagem - Ribeirdo Preto
Fac Odontologia - Bauru

Fac Saude Puplica

Fac Medicina - Sdo Paulo

Fac Medicina - Ribeirdo Preto
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Fonte: Banco de Teses da USP, acessado em outubro de 2021.
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Apesar de a hanseniase estar incluida entre o grupo das doencas
negligenciadas pela Organizacao Mundial da Satde (OMS), pode-se ver por
meio desse levantamento o relativo nimero de pesquisas, principalmente
nas areas de Medicina e Satde Publica. Além disso, nota-se que existe um
atrativo académico sobre o tema, que se reflete na producao cientifica de
diferentes areas, além das biol6gicas, como nas de economia, engenharia
e ciéncias humanas, revelando a complexidade em torno da doenca que,
no entanto, ndo possui grande repercussdo na area da satde e nas politicas
publicas para o seu efetivo controle no Brasil.

No Gréfico 2, podemos observar que, de 1925 a 1965, foram
defendidas na USP nove teses e dissertagdes sobre hanseniase. A partir do
inicio da década de 1970, o aumento do nlimero de teses sobre a doenca
pode ter ocorrido pela criacao dos programas de Dermatologia, Moléstias
Infecciosas e Saude Publica, mas em especial pela producao cientifica
de professores com pesquisas desenvolvidas no Instituto Lauro de Souza
Lima, contabilizando um doutorado e dois mestrados, sob a orientacao
do professor Dr. Diltor Wladimir Aratjo Opromolla (FM 1989, FSP 1996
e 2001), e outros trés doutorados e sete mestrados, sob a orientacao do
professor Dr. Raul Negrao Fleury (FM 1992, FOB de 1979 a 1993). A maior
producdo a partir da década de 1990 pode também estar representando um
aumento geral da producdo cientifica nacional.

De 1965 a 2014, a producdo sobre hanseniase, por meio de
conclusdes de teses e dissertacoes, foi grande, chegando a representar
87% do total de producdes académicas da FMUSP feitas no periodo. Isso
possivelmente indica um maior envolvimento da comunidade académica e
de pesquisadores com o tema. Os dados do quinquénio 2015-2019, porém,
mostram uma abrupta queda desse envolvimento, provavelmente em razao
da distribuicao de alunos e de trabalhos para outras instituicdes de pesquisa,
como, em especial, para a Universidade Estadual Paulista “Jalio de Mesquita
Filho” (UNESP) de Botucatu e para a Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp) — o que pode ser verificado na Figura 3.
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Figura 3 — Distribuicdo de teses e dissertacdes envolvendo tépicos
relacionados a hanseniase (total=223), de cursos de P6s-Graduacao da
USP, segundo a frequéncia 10 por média. Periodo de 1925 a 2019

@ 10 por Média Moével

Numero de teses defendidas

0 T T T T T T T T T )
1920 1930 1940 1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2020
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Fonte: Banco de Teses da USP, acessado em outubro de 2021.

A primeira tese defendida na USP sobre hanseniase foi justamente
na FMUSP, em 1925, a qual teve como titulo Diagndstico precoce da lepra
e seu valor sanitario. Seu autor foi o Dr. José Duarte do Pateo Junior, tendo
sido orientado pelo professor Dr. Geraldo de Paula Souza. Ja a dltima,
como conclusdo de mestrado, foi de Carol Codorna, tese defendida antes
da pandemia de covid-19, em dezembro de 2019. Seu trabalho intitulou-
se Andlise da fungao supressora das células T reguladoras em episédios
reacionais hansénicos, que teve como orientador o professor Dr. Gil Benard.
Os titulos dessas duas pesquisas refletem a evolugao da ciéncia nos Gltimos
90 anos, a primeira com enfoque clinico e a Gltima utilizando recursos
laboratoriais, com tecnologias inovadoras, mas que, infelizmente, ainda
ndo estdo disponiveis para a rotina do diagnéstico, para o controle dos
episodios reacionais, nem para o tratamento sem sequelas.

O Departamento de Dermatologia, em estreita parceria com o
Departamento de Patologia, é o responsavel pelo ensino, assisténcia e
pesquisa em hanseniase na FMUSP. Tal parceria ganha relevancia na conducao
para a elucidacao de casos complexos, o que promove o aprimoramento do
ensino e desperta o interesse por uma doenca negligenciada pela maioria
dos dermatologistas. Os casos bem relatados e explicados tém grande
aceitagao, tanto para divulgacao em periédicos quanto para a apresentagao
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em congressos internacionais, pois, apesar de tudo, ha certo interesse na
hansenologia, mesmo por cientistas de paises ndo endémicos. Em estudos
de casos complexos ainda se destaca a parceria com o Departamento de
Moléstias Infecciosas, em especial, no seguimento de casos internados,
mas, também, em cursos e publicacdes.

Pode-se destacar, na atualidade, diversas produgdes cientificas
relevantes dos referidos departamentos e seus docentes:

e  Professora Titular Dra. Mirian Nacagami Sotto, patologista que
orientou quatro teses, um trabalho de conclusao de residéncia,
supervisionou um poés-doutorado, orienta um doutorado e
supervisiona um projeto de pesquisador colaborador da USP,
além de ter publicado mais de 10 artigos referenciados no
PUBMED, desde 2015%.

e Professor Dr. Gil Benard, imunologista que orientou quatro
teses (um pés-doutorado, dois doutorados e um mestrado) no
Departamento de Dermatologia, resultando em mais de 10
artigos publicados referenciados no PUBMED?.

e Professor Dr. Benard Naafs, da Universidade de Leiden,
Netherlands, professor visitante no Departamento de
Dermatologia com grande experiéncia clinica em hanseniase,
adquirida na Africa e no Brasil, tendo colaborado nas discussdes
acerca dos casos complexos e na escrita para divulgacdo de
muitos dos artigos acima mencionados.

O intenso trabalho desenvolvido no ambito dessas parcerias
resultou, em 2005, no primeiro Curso Internacional da Pés-Graduacao
do Departamento de Dermatologia, Imunologia da Hanseniase, sob a
responsabilidade do imunologista e professor Dr. Pran Das, da Universidade
de Leiden. Ainda proporcionada por essa parceria, pode-se receber,
na modalidade de estagio internacional, duas alunas de graduagao no
Laboratério de Investigacdo Médica (LIM 56), por cerca de trés meses —
ambas também da Universidade de Leiden. O intercambio, no caso, ocorreu
sob a responsabilidade da professora Aniemik Geluk.

Em 2022, por meio do estudo de casos de hanseniase levantados no
Ambulatério da Dermatologia, registraram-se trés resultados de divulgacao
de trabalho de pés-graduacao: Hanseniase: caracteristicas clinicas e
imunopatolégicas, do dermatologista, aluno da Patologia Luis Alberto
Ribeiro Frées Jr., Convivendo com a hanseniase, a percepgao de pacientes
sobre o estigma da doenca, da psicéloga e aluna da Dermatologia Leticia
George Camalionte, e Mirror Peripheral Neuropathy and Unilateral Chronic
Neuropathic Pain: Insights from Asymmetric Neurological Patterns in Leprosy
da neurologista e aluna da Neurologia Irina Raicher.
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Assim, percebe-se que, com a produgao de conhecimentos sobre
os aspectos imunolégicos da hanseniase, pode-se, enfim, considera-la,
justamente por sua complexidade, como um modelo de doenca imunolégica.
Com isso, espera-se que os conhecimentos imunolégicos ja acumulados,
aliados aos novos adquiridos pelo advento da covid-19, sejam propicios e
estimulantes para o desenvolvimento de projetos de pesquisa com inovacoes
em imunologia, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas que convivem com os efeitos da hanseniase.

Na graduacdo, residéncia e especializacao

Desde a sua fundagao, a FMUSP, em conjunto com o Departamento
de Dermatologia do Hospital das Clinicas, desenvolve acdes de ensino,
assisténcia e pesquisa em Hansenologia, sendo considerada uma das
instituicdes brasileiras com maior carga horaria de formagao na area
da hansenfase.

Nessa linha, as atividades sdo realizadas na forma de seminarios
orientados por professores da FMUSP e de praticas na Dermatologia
do HCFMUSP, coordenados por expertises, totalizando cerca 20 horas
por graduando, entre o terceiro e o quinto ano do curso de Medicina.
E importante ressaltar que o ensino nesse tema, em outras faculdades
médicas brasileiras, é praticamente inexistente, mesmo em locais com alta
endemicidade da prépria doenca. Situagdo semelhante ocorre na formagao
de residentes de Dermatologia: enquanto alguns programas nao dispdem
nem de unidade ambulatorial especifica para hanseniase, o ensino pratico-
teérico é coordenado por expertises no HCFMUSP e realizado em cerca
de 30 horas por médico.

Ainda na graduacdo, destaca-se a assessoria direcionada ao trabalho
de uma aluna da Escola de Enfermagem da USP para a construcao de
ferramenta computacional a ser utilizada na assisténcia em hanseniase:
Aplicativo que auxilia profissionais da satide no diagnéstico de hanseniase®.

A unidade ambulatorial de hanseniase também propicia estagios
voluntérios para médicos residentes, em especial de moléstias infecciosas
do HCFMUSP. Pela diversidade de casos de hanseniase, tanto alunos quanto
médicos estrangeiros estagiarios da FMUSP priorizam visitar as unidades
ambulatoriais de hanseniase.

O ambiente académico, de assisténcia e pesquisa, permite que
pesquisadores em hanseniase da Dermatologia divulguem resultados
em congressos internacionais, tendo ja sido apresentados cerca de 30
trabalhos nos Gltimos 10 anos. O estudo de casos complexos propicia
grande aprendizado aos residentes e expertises do complexo do HCFMUSP,
expresso nas publicagdes em revistas indexadas de grande impacto cientifico.
A amplificacdo dos conhecimentos adquiridos no processo de assisténcia,
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ensino e pesquisa, acontece, também, por meio de palestras proferidas,
internas ou externas a propria instituicdo, em congressos, reuniodes cientificas
e em cursos promovidos pela Sociedade Brasileira de Dermatologia Regional
de Sao Paulo (FUNADERSP).

Também por essa expertise, realcam-se os bons resultados do trabalho
de conclusao de duas médicas-residentes, premiado pelo Departamento de
Dermatologia, publicado e escolhido como capa da Internatinal Journal of
Dermatology’ — ver Figura 4. E, pode-se, ainda, citar a orientagdo do trabalho
de conclusao de dois médicos-residentes, também publicado em revista
internacional: um dos autores foi o Dr. Silvio Coelho, da Guiné-Bissau® —
atual representante de sua regido em reunides regionais sobre hanseniase
da OMS - que, além de ministrar cursos, promove discussdes de casos e
colabora com o programa de hanseniase de seu pais.

Figura 4 — Capa da International Journal of Dermatology com imagem do
artigo de Canuto et al.”

International Journal of

Dermatology

wwwintjdermatolorg

WILEY

- erem Blackwell

A relevancia dessa producdo possibilitou o primeiro financiamento
da OMS e da Organizacao Pan-Americana da Satde (OPAS) a FMUSP para o
desenvolvimento do projeto de pesquisa Tele-educagao e Teleassisténcia em
Hanseniase, envolvendo oito Unidades Basicas de Satde (UBS) do municipio
de Sao Paulo, em 2005. Esse financiamento foi recebido via Coordenacao
Nacional do Programa de Controle da Hanseniase do Ministério da Satde,
com o incentivo da Dra. Rosa Castalia, do nosso Ministério da Sadde, e
da Dra. Vera Gomes de Andrade, da OPAS. O projeto foi realizado pelo
Departamento de Dermatologia, sob a responsabilidade da Dra. Maria
Angela Bianconcini Trindade e do professor Dr. Evandro Aragiboia Rivitti,
em parceria com o professor Dr. Cyro Festa Neto e com o Dr. Chao Lung
Wen, da disciplina de Telemedicina do Departamento de Patologia.
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Como produto de divulgacdo dos resultados dessa pesquisa foi
publicado o artigo Accuracy of Store-and-Forward Diagnosis in Leprosy,
2008%. A pesquisa foi destaque em sessdes de congressos brasileiros de
Hansenologia, tendo sido selecionado entre os melhores trabalhos do
Congresso Brasileiro de Dermatologia de 2006. E, ainda, foi apresentada
em varias reunioes, congressos, nacionais e internacionais, como no 1rst
Congress of Teledermatology, em Graz, Austria, também em 2006'°. Entre
outros desdobramentos do processo ensino-aprendizagem, essa pesquisa
foi base do desenvolvimento de trés teses — duas de doutorado e uma
de mestrado — e colaborou para a certificacdo, como especialista em
Hansenologia e em Dermatologia, da Dra. Tania Fujiyamashita, por sua
participagdo na execucao da pesquisa.

Ainda no ambito do projeto de Telemedicina, visando promover
ampla divulgagao de informagdes e conhecimentos sobre hanseniase, foram
produzidos dois videos, baseados no projeto Homem Virtual da Telemedicina
da USP: o video Fisiopatologia: homem virtual da hanseniase, uma estratégia
para aumentar a procura por diagnostico e tratamento, para populacao geral,
e o video Neuropatia Hansénica, para profissionais de satide, produzido sob
a orientacdo do fisiatra Dr. Patrick Stump — ver Figura 5.

Figura 5 — Imagens do Homem Virtual da Hanseniase — 2. Neuropatia
Hansénica"

Até esse ponto, destacamos a producao cientifica e o desenvolvimento
do processo de ensino, pesquisa e assisténcia, focando na area médica e
biomédica, constituidas, principalmente, por dermatologistas, imunologistas
e patologistas.

Em seguida, daremos énfase ao trabalho da equipe multiprofissional,
desenvolvido por profissionais da area ndo médica e com vistas a atencao
integral a pessoas com hanseniase e em tratamento no Departamento
de Dermatologia do HCFMUSP. Deve-se salientar que a assisténcia
multiprofissional foi implantada em 2005, e considerar que, mesmo sendo
um tratamento gratuito e eficaz realizado no municipio de Sao Paulo, cerca
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de 1/3 dos casos ja apresentavam incapacidades fisicas no momento do
diagnéstico — ver Figura 6 —, geradas pela falta de diagndstico precoce. Essa
grave situacao contribui para a manutencao do estigma, do isolamento, do
desemprego e da piora da qualidade de vida da maioria das pessoas atingidas
pela doenca, que, em geral, sdo provenientes ja de condi¢des precarias
de vida. Neste sentido, para essas pessoas acometidas pela hanseniase, o
problema de satide é mais um agravante para a sua vulnerabilidade social.

Figura 6 — Advanced multibacillary leprosy presenting with madarosis
and diffuse face infiltration. Avancini, Trindade & Sanches'?

Atencao integral em hanseniase na Divisao de Clinica Dermatolégica do
HCFMUSP

Paralelamente a producdo cientifica da area médica, de
dermatologistas, imunologistas e patologistas, resultantes de acoes
assistenciais a pessoas acometidas pela hansenfase, a atencao se amplia
com a atuacdo da equipe multiprofissional, que aborda ndo s6 a doenca
em si, mas também o individuo como parte de uma familia, de uma
comunidade e de um ambiente social. Promove-se, assim, uma atencao
integral por meio do Grupo de Acolhimento Multiprofissional, voltado
especificamente as pessoas com hanseniase e aos seus familiares. Nesse
grupo sao proporcionados momentos de troca de conhecimentos entre
os participantes, com vistas a adesdo ao tratamento, a diminui¢ao das
comorbidades e dos episddios reacionais dos casos diagnosticados, com a
finalidade de também evitar contagios entre os contatos nas fases avancadas,
transmissiveis e incapacitantes da hanseniase.

Vale destacar que o vinculo estabelecido, entre profissionais e
usuarios, por meio do trabalho multiprofissional, possibilitou a continuidade
do tratamento, pelo suporte a distancia e, quando necessario, pelo suporte
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presencial, diminuindo, enfim, o sofrimento das pessoas durante a pandemia
da covid-19.

O cuidado multiprofissional

Mesmo com a disponibilidade gratuita e eficaz da poliquimioterapia
(PQT) ha quase quatro décadas, a pessoa com hanseniase ainda se
depara com muitas perdas ao longo da trajetéria da doenga, no ambito
fisico, social e psicolégico. Em especial, pelo diagnéstico tardio e pelos
episodios reacionais, as perdas acometem membros do corpo, afetando
o esquema corporal do individuo e suas relagoes familiares, de trabalho
e sua convivéncia em sociedade, além de causar perdas em relacao ao
autoconceito e capacidade de enfrentamento de situagoes adversas'.

Autores sugerem ser a hanseniase uma doenca mais social do que
biolégica, por estar fortemente vinculada as esferas sociais e psicolégicas'.
Ja outros estudiosos, defendendo a mesma ideia, também enfatizam a
necessidade de fornecer agdes educativas'>'” e suporte psicolégico'®' para
as pessoas com hansenfase.

Assim, surge um espaco de fala como um importante e necessario
dispositivo que fortalece a relacao de confianca entre pacientes e a equipe
multiprofissional, permitindo um melhor acolhimento da pessoa com
hanseniase quando diante dos sentimentos despertos frente ao diagnéstico
e tratamento medicamentoso. Ac¢des para o cuidado integral da atencao
a hanseniase, na Divisdo de Clinica Dermatolégica do HCFMUSP,
sao ampliadas por profissionais responsaveis pelo cuidado individual
especializado multiprofissional.

O Grupo de Apoio e Acolhimento as pessoas com hanseniase tem
como principais objetivos:

e  Proporcionar um ambiente onde todos os participantes sintam-

se confortaveis para falar e esclarecer dividas sobre a doenga
e o tratamento;

e Preservar a identidade do paciente, para que ndo se confunda
com o seu diagnéstico (hanseniano, leproso);

e  Oferecer conhecimento acerca da hanseniase, subsidios para
que a pessoa compreenda sua doenca e possa desenvolver
novas habilidades para conviver com suas limitacdes fisicas e
diferencas, promovendo, assim, a psicoeducacao;

e Acolher o sofrimento dos participantes, estabelecendo e
fortalecendo o vinculo de confianga e acolhimento do paciente
com a equipe de salde, a fim de promover a adesao do paciente
ao tratamento;
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e Realgar e reforcar as possibilidades e a forca psiquica do
individuo para o enfrentamento das dificuldades sociais e
familiares;

Facilitar a reintegracao do individuo a sociedade;
Minimizar o estigma relacionado a hansenfase e aos sentimentos
de exclusao.

A dinamica das reunides dos Grupos de Apoio e Acolhimento,
iniciada em 2002, embora paralisada pela pandemia da covid-19 em 2020,
contava com a presenca de pessoas com hanseniase e seus acompanhantes,
junto a equipe multiprofissional. Ocorriam, em geral, duas vezes por
semana, por uma hora na sala de espera para consulta dermatolégica.
Nesse contexto, destacavam-se os profissionais da administracdo, que,
além de se responsabilizarem por toda a organizagao dos encontros, com
lista de pacientes agendados e a reserva da sala, encorajavam pacientes e
acompanhantes para a participagdo no grupo.

Os participantes eram organizados em circulo para que todos
pudessem enxergar um ao outro. Toda reunido era iniciada com
a apresentacdo de cada integrante, a fim de gerar um sentimento de
pertencimento em todos os integrantes. Em seguida, abria-se o espaco
para perguntas, discussoes e orientagoes.

Para maior participacdo desses integrantes no grupo, utilizavam-se
instrumentos facilitadores sobre nogdes complexas acerca da hanseniase,
contando-se com a criatividade da equipe. Logo, eram usados, como apoio
para a realizagdo dos encontros, instrumentos bastante variados, como
folders, videos de campanhas realizadas na TV e documentarios levantados
da internet, despertando com eles ideias e discussoes.

Um dos dispositivos auxiliares mais importantes era o Album
Seriado? da Fundacao Paulista contra a Hanseniase, que fornecia imagens
sobre varias problematicas relacionadas a doenca. Esse recurso faz com
que prendamos a nossa atencao naquilo que esta sendo comentado pelas
imagens praticamente autoexplicativas, as quais auxiliam a compreensao,
em especial, das pessoas de baixa escolaridade.

Uma marca importante desses grupos era a presenca de profissionais
de variadas formagoes, por exemplo, farmacéuticos que atuavam para sanar
davidas relacionadas diretamente a PQT e aos demais farmacos envolvidos
no tratamento da hanseniase, orientando sobre questdes técnicas e/ou
subjetivas da experiéncia de cada individuo ali presente. Também, nesse
momento, o farmacéutico podia identificar pacientes com dificuldades em
aderir, ofertando ativamente o servico de acompanhamento individual.

Além da atuacdo da equipe multiprofissional com pessoas com
hanseniase no Grupo de Acolhimento Multiprofissional, podemos descrever
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acoes especificas das areas de Servigo Social, Psicologia, Farmacia e Servico
Administrativo. Além dos profissionais fixos, € importante destacar a atuagao
de outros setores que participavam voluntariamente dos encontros, como
o da enfermagem — com o trabalho de Rosa Makie Ishii e Ligia Quitério —,
da fisioterapia — com o de Larissa Viveiros, da vigilancia epidemiolégica
— com a participagdo de Luzia Carelli — e da terapia ocupacional — com
Fernanda Cardoso Pontes. Essas voluntérias, em geral, eram as responsaveis
pela atengdo especifica como prevencao de incapacidades e reabilitagdo,
assim como pelo encaminhamento de pacientes para a consulta de urgéncia.

Servico Social no cuidado em hanseniase na Divisao de Clinica Dermatolégica
do HCFMUSP

O Servico Social do HCFMUSP foi criado em 1943, sendo pioneiro
na area da satde e referéncia em Servico Social hospitalar. O atendimento
aos usuarios das unidades de internacao, dos ambulatérios e da Unidade de
Emergéncia Referenciada, além do desenvolvimento de atividades de ensino
e pesquisa, € prestado pelo Instituto Central do Hospital das Clinicas (IC-
HCFMUSP). O Servico Social presta atendimento individual as 32 unidades
ambulatoriais, incluindo as duas unidades de hanseniase no ambulatério
da Clinica Dermatolégica.

Dentre as competéncias e atribuicdes gerais do Servico Social,
destacamos as atividades de planejamento e de execucdo voltadas para a
promocao de pessoas e seus familiares, baseadas em politicas publicas e em
praticas sociais?'. Como integrantes da equipe multiprofissional no cuidado
em hansenfase, as profissionais do Servico Social realizam:

e Atendimento das demandas que interferem direta ou
indiretamente na aderéncia ao tratamento;

e Interface entre paciente, instituicdo e rede de suporte
social, dando orientacdes sobre legislacdo previdenciaria,
assistencial e de satde, e participando dos encontros de grupo
multiprofissional;

e Supervisdo da pratica de aluno do curso de especializacdo
em Servico Social, incluindo orientagdo de monografia de
conclusdo de curso.

Desde a formagao do Grupo Multiprofissional de Acolhimento a
pessoa com Hanseniase, o Servigo Social tem presenca ativa nos encontros
semanais, ocasido em que os participantes trocam experiéncias e reconhecem
as proprias fragilidades, agucadas pelo diagnostico.

Os profissionais da satde, para conseguirem o resultado almejado
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na prevencao de incapacidades, no tratamento e na reabilitacdo, devem
também considerar os fatores socioecondmicos, emocionais e profissionais
do paciente e da sua respectiva familia, fatores que fazem parte da vida de
todo ser humano'. A instabilidade emocional dos pacientes desencadeia
um estado de crise, provocando tensdes e, consequentemente, modificagoes
fisicas, psicolégicas e sociais, o que pode resultar na desestabilizagao do
relacionamento familiar e social®.

Dessa forma, sendo a hanseniase uma doenca cronica, incapacitante,
transmissivel e estigmatizante, que atinge a populacdo em precarias
condicoes de vida, ela acaba por agravar a situacdo de vulnerabilidade
social dessas pessoas atingidas, que relatam necessitar de auxilios. Portanto,
a atuacao do Servico Social pode ser verificada em agdes que vao para além
das de salde, propriamente, em intervencdes imediatas para o acesso ao
beneficio de transporte gratuito, concedido pela SPTrans, como o Bilhete
Unico Especial aos portadores de hanseniase que apresentam deficiéncia
severa. As pessoas nao abrangidas pelo beneficio sdo encaminhadas para
as poucas instituicdes que promovem agoes do tipo, e, muitas vezes, elas
conseguem obter doacdes de cestas basicas.

As demandas socioecondmicas decorrentes das inGmeras
transformacdes cotidianas originadas pela hanseniase podem manifestar-
se nos desabafos, no abalo emocional e nas demonstracdes de dor,
principalmente motivados pelo isolamento social, das pessoas diagnosticadas
com a doenca. Nesse sentido, o Servi¢o Social atua em dupla direcao, por
um lado, buscando possibilidades e recursos para a promogao e garantia
dos direitos das pessoas e, por outro, na atencdo em salde baseada na
escuta qualificada, proporcionando que pacientes e acompanhantes possam
expressar suas angustias, dores e dividas relacionadas ao tratamento, ao
estigma da doenca e a incerteza da cura. Essas situacdes, ndo raras vezes,
sdo acompanhadas pelo desafio de desvencilhar-se de burocracias e da
falta de conhecimento acerca da doenca.

O assistente social atua junto a outros sujeitos sociais que guardam,
na sua historia de vida, as dimensdes universais e particulares da questao
social, cujas expressoes histéricas e contemporaneas personificam o
acirramento das desigualdades e da pobreza presentes na sociedade
capitalista brasileira?'.

Nessa linha de atuacdo, o Grupo de Acolhimento a pessoas
com hanseniase, em conjunto com a participacdo do Servico Social,
torna o cuidado em grupo mais abrangente, pois atua ndo s6 como um
grupo de apoio de autocuidados, como é desenvolvido na maioria dos
servicos de salde.

Assim, como hospital-escola que visa a assisténcia, o ensino e
a pesquisa, divulgamos as experiéncias realizadas e obtidas pela nossa
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equipe em congressos e simposios. Uma dessas pesquisas mais relevantes,
Hanseniase em Mulheres: estigma, isolamento social e suas consequéncias,
foi desenvolvida como monografia do curso de especializacao pela aluna
Eliana Alves do Nascimento, sob a orientacdo de Maria Regina Steiger.
Com o objetivo de identificar dificuldades enfrentadas por mulheres
com hansenfase e o estigma relacionado a doenca vivenciado por elas,
foram feitas entrevistas com usuarias do ambulatério. As mulheres, nessas
entrevistas, relataram o preconceito e a humilhacao que passaram desde
o nucleo familiar, logo ap6s o diagnéstico. Esses empecilhos fizeram-nas
esconder o diagnéstico inclusive de seus colegas de trabalho. Relatam,
também, sobre o sofrimento que as limitagdes fisicas, desenvolvidas antes,
durante e apds o tratamento, proporcionaram a elas, além de falarem
sobre o autoisolamento por incapacidade de se vestir adequadamente.
Dessa forma, a pesquisa demonstrou o quanto é necessaria a ampla
divulgacao de informagoes sobre a doenca, para que se possa diminuir o
estigma e, assim, manter a vida social dessas mulheres?* — considerando
a nossa sociedade, que valoriza imperiosamente a aparéncia fisica e a
funcionalidade das pessoas?*.

Outra pesquisa, para obter a caracterizacdo sociocultural,
financeira e funcional da pessoa com hanseniase em tratamento, foi feita
por meio de avaliacdes especificas de orientacdo sobre autocuidados e
acompanhamento dos individuos e seus familiares/cuidadores nas atividades
em grupo com dinamica multiprofissional e atuagdo interdisciplinar. A
professora Dra. Celisa Sera do Departamento de Fisioterapia da FMUSP foi
responsavel por essa pesquisa, sendo, igualmente, desenvolvida pela equipe
multiprofissional, composta por Freitas YMSC, assistente social, Cicchini
TCRC, psicoéloga, Quitério LM, enfermeira, Sera CTN, fisioterapeuta, e
por Trindade MAB, dermatologista. Os resultados confirmaram o perfil de
vulnerabilidade dessa populacao, apontando as dificuldades dos individuos
para elucidacao diagnostica e das dificuldades para a continuidade do
tratamento, e reforcando a importancia do acompanhamento da pessoa
com hansenfase e de seus familiares/cuidadores. O acompanhamento
é facilitado por atividades em grupo, com dinamica multiprofissional e
atuagao interdisciplinar para ampliar o cuidado integral, colaborando para
a adesdo ao tratamento e ao exame de contatos. A baixa renda familiar e
de escolaridade refletem as precarias condigoes de vida da maioria das
pessoas atingidas pela hanseniase, aumentando a vulnerabilidade social*.

A Psicologiano cuidado em hanseniase na Divisao de Clinica Dermatolégica
do HCFMUSP

O servigo de psicologia, ha 40 anos, avalia e faz acompanhamento
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de pessoas com problemas dermatolégicos, tanto por meio da assisténcia
individual de criangas, adolescentes, adultos e idosos, quanto pelas
orientacdes a familiares, grupos psicoterapicos e grupos de apoio. O
servico também participa em visitas médicas aos pacientes internados, em
interconsultas e nas reunides com equipes médica, de enfermagem e de
servico social.

As doencas de pele, por serem visiveis, geram diversos problemas do
ponto de vista emocional, além das questdes psicossomaticas. O psicologo
atua junto com a equipe médica para auxiliar no entendimento aos pacientes
acometidos pelas doencas e no seu enfrentamento.

Os atendimentos na enfermaria eram realizados nos leitos dos
pacientes ou em locais disponiveis sempre que necessario. Antes da
pandemia, semanalmente, havia a participacdo da psicéloga nas visitas
médicas junto a equipe multiprofissional.

Em alguns casos, nos quais era notada a importancia de um
acompanhamento por mais tempo, os pacientes eram encaminhados
para atendimento ambulatorial individual, no qual se realizava o devido
acolhimento do doente, a fim de ajuda-lo a superar as dificuldades em
lidar com o carater crénico desses problemas de salide dermatolégicos e
de diminuir o seu sofrimento a partir da sua adesdo ao tratamento. Eram
também realizados pronto-atendimentos em ambulatério e enfermaria,
conforme demanda da equipe.

Acompanhamento psicolégico ambulatorial de pessoas com hanseniase

Pessoas com hanseniase podem apresentar dificuldades em aceitar
as marcas corporais que a doenca pode causar, tais como manchas,
cicatrizes e deformidades?®?7:2%, Essas mudancas vao além do fisico e
podem acarretar graves prejuizos nas relagdes sociais, comportamentais,
nos sentimentos e emocdes. Os problemas emocionais estdo ligados
a autoestima, portanto, ndo é incomum que os pacientes se refiram a
sentimentos de humilhagdo, medo, culpa, magoa, inutilidade, solidao e
inferioridade®. A exclusdo, o preconceito e a discriminagdo se encontram
enraizados na hanseniase, e sdo fatores que, atualmente, ainda prejudicam
as pessoas com hanseniase durante o enfrentamento da doenca e no seu
convivio com os demais®.

Sabemos que reunir pessoas com os mesmos problemas facilita a
identificacdo entre os participantes, favorecendo a troca de experiéncias
e aprendizados®®. Nesse intuito, uma das modalidades de atendimento
psicolégico na atengdo ao paciente em tratamento de hanseniase é o
cuidado em grupo, denominado inicialmente como Grupo de Apoio e,
no momento, como Grupo de Acolhimento. A principal ferramenta das
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reunides/encontros em grupo é a troca de vivéncias, o que proporciona um
espelhamento e, consequentemente, a reflexao em cada participante a partir
de uma mutua colaboragao entre os seus integrantes. Assim, permite-se que
0s pacientes crescam e enfrentem os problemas decorrentes das doencas,
aliviando, dessa forma, o seu sofrimento.

A atuagao dos profissionais da psicologia visa, essencialmente, a
psicoeducacao, uma intervengdo psicoterapéutica que tem como finalidade
os cuidados com as pessoas acometidas pela hanseniase, além de avaliar e
focar a atengao nas duvidas, perspectivas e crengas trazidas pelos pacientes
em relacdo a sua doenca e a sua interface com a satide mental. Essa é uma
maneira de auxiliar a observagdo dos sintomas psicolégicos e emocionais
decorrentes da enfermidade a partir de mudangas comportamentais, sociais e
emocionais, cujo trabalho permite a prevencao em satide®'. Assim, o objetivo
dessa técnica, no grupo, era apreender sobre o impacto emocional decorrente
da hansenfase e auxiliar no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento,
no fortalecimento da comunicacdo e da adaptacao, possibilitando ao paciente
e seu familiar, assim como aos profissionais envolvidos, uma conscientizacao
e maior autonomia sobre o tema.

Durante os atendimentos em grupo, constatamos o que a literatura
reporta que os pacientes e familiares apresentam sempre muitas dividas e
angustias em relacao a doencga. Os temas mais frequentes identificados foram
sobre a medicacdo, o contdgio, a vacinagdo, o tratamento e controle, os
beneficios que poderiam conseguir —servico social —, autocuidado, sintomas,
sobre o que seria exatamente a hanseniase e qual seria a diferenca entre os
termos lepra e “hanseniase”. Além desses questionamentos, foram registrados,
ainda, perguntas sobre a avaliacdo dos familiares e outros contatos, o uso
de calgados adequados, e sobre os possiveis tratamentos associados, como
terapia ocupacional, psicolégicos, acupuntura, farmacéutico, psiquiatrico etc.

Também foi possivel perceber quais questdes provocavam maiores
angustias nos pacientes, sendo elas relacionadas aos quadros reacionais e a
cura: como viver com a doenca, quais os impactos na vida diaria, como o
impacto psicolégico, quais os impactos na qualidade de vida, como foi receber
o diagndstico, contar ou ndo aos familiares, o estigma/preconceito vivenciado
e relacionado ao diagnéstico, o olhar de conhecidos e desconhecidos, e,
por fim, as dificuldades para receber o diagnéstico, ou seja, a demora pelo
sistema de satide ou o desconhecimento em torno da doenca.

A troca de experiéncias em grupo entre pacientes confirmou
o que indica a literatura': ser uma a¢ao auxiliar na minimizagao dos
medos e rompimento dos estere6tipos que atuavam como barreiras a
mudanca de comportamento, provavelmente por proporcionar mais
conhecimento sobre a hanseniase e seu tratamento, e por incentivar o
autocuidado dos pacientes.
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Estudos realizados pela equipe de Psicologia no ambulatério de hanseniase

Além das atividades assistenciais, a equipe de psicologia desenvolve
atividades cientificas, ministrando palestras em eventos internos e externos a
instituicdo, sobre manifestagcdes dermatolégicas por alteragdes psicologicas.
Participa, também, da formagdo de aprimoramento, gerando trabalhos
de conclusdo de curso, como uma dissertacdo de mestrado focada em
hanseniase, que esta sendo desenvolvida no momento.

Com base na experiéncia sobre os beneficios do Grupo de Apoio e
Acolhimento as pessoas com hanseniase junto a equipe multiprofissional
foram desenvolvidas algumas pesquisas. Um projeto-piloto, intitulado
Atuagdo de um Grupo de Apoio Multiprofissional para pessoas com
hanseniase numa unidade terciaria de satde de uma Megaldpole, investigou
20 pessoas com histérico de, no minimo, uma participagdo em reunido no
Grupo de Apoio. A coleta de dados foi realizada por meio da aplicacao
individual de um questionario sobre dados demogréficos, tempo de
tratamento e influéncia do Grupo de Apoio no seguimento do tratamento
indicado. Como resultados, ressalta-se que 15 dos 20 participantes
referiram seguir o tratamento regularmente, 16 acreditavam na cura e
18 afirmaram que a reunido em grupo colaborou com o tratamento da
hanseniase. Esses resultados foram apresentados no 3¢ Simpdsio Brasileiro
de Hansenologia, em 2007%.

Outra pesquisa na area foi a monografia de mestrado intitulada
Convivendo com a Hanseniase: percepcao de pacientes sobre o estigma
da doenga, com objetivo de analisar a presenca do conceito de estigma
relacionado a hanseniase, a partir do relato de pacientes que estio em
tratamento e que participaram do grupo de acolhimento, além de verificar
como o grupo auxiliou no tratamento da doenca.

Acredita-se que os Grupos de Apoio e Acolhimento oferecem espaco e
tempo para que a pessoa possa adquirir maior conhecimento sobre a hanseniase
e seu tratamento, incluindo a conscientizagdo de cuidados especificos para
evitar sequelas. Assim, o acolhimento e apoio as questdes emocionais e
a maior proximidade da equipe multiprofissional podem contribuir para
aumentar a adesdo ao tratamento e para a melhora da qualidade de vida.

O servico administrativo no cuidado em hanseniase na Divisao de Clinica
Dermatolégica do HCFMUSP

O servico administrativo foi incluido na atencao em satde ambulatorial
no HCFMUSP desde a década de 1980, ampliando a gestao da prestacdo de
servicos, por dispor de técnicos concursados nas divisoes clinicas. Assim, desde
essa época, dois técnicos administrativos compdem o grupo de profissionais
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do setor ambulatorial da Divisao de Clinica Dermatolégica, com o intuito de
aprimorar a gestao das a¢des administrativas, visando reconhecer os pontos
frageis e propondo mudancas nas 29 unidades ambulatoriais de diferentes
subespecialidades — que, mesmo durante a pandemia de covid-19, no ano
de 2021, prestou cuidado a cerca de 4 mil pessoas por més.

Pela alta complexidade do cuidado em satde as pessoas acometidas
pela hanseniase, as acdes administrativas especializadas foram iniciadas
nas unidades ambulatoriais de hanseniase quando a ampla experiéncia
adquirida facilitou a nova gestdo das outras unidades ambulatoriais da
divisdo. Além disso, o servico administrativo tem prestado apoio as atividades
complementares, como a Campanha da Sociedade Brasileira de Dermatologia
contra a Hanseniase, em 2012, ocasido em que foram realizados exames
dermatoneurolégicos em pacientes nas enfermarias de Neurologia, Clinica
Médica, Ginecologia, Urologia e Reumatologia. Outro exemplo foi o Projeto
Busca Ativa em Hansenfase, em 2013, coordenado pela terapia ocupacional,
com a participagao da equipe multiprofissional — enfermagem, psicologia
e assistente social — e de profissionais dos Departamentos de Urologia,
Reumatologia, Ginecologia e Clinica Médica. Houve, ainda, o | Simpésio de
Hanseniase da Divisao de Clinica Dermatolégica do HCFMUSP, em 2014,
que promoveu a atualizagdo de profissionais de satde da rede de Servicos
Publicos, visando, em especial, a promocao de discussao de casos dificeis
com professores, expertises de diferentes centros de ensino e pesquisa do
estado, com 200 participantes.

O reconhecimento e o pioneirismo dessas atividades multiprofissionais
decorrem, em especial, pelas agdes do Grupo de Acolhimento em hanseniase
com processos de trabalhos continuos, de comunicagdo clara e objetiva
visando melhoria na qualidade da assisténcia prestada, atividade também
organizada pelo setor administrativo®’. E, por esse reconhecimento, a
administracado do HCFMUSP nos solicitou e, assim, desenvolvemos o
primeiro protocolo do hospital com equipe multiprofissional: Dermatologia,
Enfermagem, Farmacia, Terapia Ocupacional, Psicologia, Epidemiologia,
com o objetivo de padronizar o cuidado na unidade ambulatorial e de
internacao em hanseniase, em 2018, sendo atualizado em 2021 (Protocolo
HCFMUSP — Instituto Central do Hospital das Clinicas -ICHC — PRT-ICDER-
001- area: Ambulatério e Unidade de Internagao de Dermatologia — dltima
publicacdo: 09/2021- Rev.001- préxima Rev.:09/2024 - Protocolo de
hanseniase (acesso restrito via INTRANET).

A gestdao administrativa ainda organiza as demandas da Vigilancia
Epidemiolégica Lapa/Pinheiros, do municipio de Sao Paulo, como visitas
para o aprimoramento de profissionais médicos e enfermeiros de UBS e para
a participagao dos profissionais da assisténcia em suas reunides técnicas. E,
ainda, organiza o acesso de pesquisadores da FMUSP para coleta de dados
de pessoas em seguimento nas unidades ambulatoriais.
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O servico administrativo também atua no setor de Arquivo
Fotografico da Divisdo de Clinica Dermatolégica, que iniciou suas atividades
durante os anos 1960, suprindo a necessidade da documentagao das lesoes
dermatolégicas, provendo, assim, um acompanhamento mais detalhado da
situacdo de cada paciente ao facilitar a discussdo dos casos e promover uma
maior eficiéncia no diagnéstico e seguimento dos tratamentos.

As imagens foram captadas de forma analégica até 2006 — quando
ja se somavam em torno de 35 mil registros fotograficos —, passando a
serem captadas unicamente de forma digital apds esse ano. O arquivo de
fotos analégicas foi totalmente digitalizado durante os anos subsequentes.
Atualmente, o setor atende cerca de 20 a 30 pacientes, incorporando mais
de 100 imagens diarias ao seu arquivo fotogréafico, que conta com mais
de 300 mil fotos em sua totalidade, 9.826 catalogadas como hansentiase,
constituindo a principal base para a maioria das produgdes cientificas do
Departamento de Dermatologia.

Em 2019, na unidade ambulatorial de Hanseniase, foram atendidos
906 pacientes e, em 2020, na pandemia, 566. Essas informacdes foram
colhidas no Sistema SIGH - Sistema de Informacao e Gestao Hospitalar —
HCFMUSP, em 03 de dezembro de 2021, da Divisdao de Arquivo Médico
— Secao de Dados Administrativos.

Figura 7 — Fluxograma do cuidado as pessoas atendidas no ambulatério da
Divisdao de Clinica Dermatol6gica do HCFMUSP
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O comprometimento da Direcao Administrativa do HCFMUSP, também
se verifica na padronizacdo de processos de assisténcia em satde, com
melhoria na qualidade dos servicos oferecidos e, principalmente, da
seguranca para os pacientes e profissionais, através do emprego de padroes
e de metas nacionais e internacionais de acreditacao hospitalar. Assim, por
avaliagdo externa e voluntéria, a instituicdo conquista a certificagdo pela
Organizacao Nacional de Acreditagao (ONA), nivel I, em 2015, e ONA,
nivel Il, em 2018 — decorridas da mudanca de cultura e comportamento
dos colaboradores, coordenadas pelo setor administrativo®*%.

Nessa linha de agdes, a gestdao administrativa do ambulatério de
Dermatologia, utilizando ferramentas de fluxo funcional em processos
administrativos®®, observou as atividades das unidades para o cuidado
em hansenfase, tanto na escuta dos pacientes e da equipe — o que, como,
quando e porque fazer — quanto na analise dos registros do arquivo médico,
tendo sido possivel mais que dobrar os registros de atendimento, de 654
pacientes, em 2010, para 1.474, em 2011, sem, no entanto, aumentar a
demanda e sem elaborar um planejamento a longo prazo*. Isso se deu
pelas alteragdes promovidas através da implantagcao do Planejamento
Estratégico na gestdo das agendas de consultas, com escalonamento de
horéario, nimero de pessoas agendadas, registro de presenca e de falta,
convocacdo ou remarcagdo de consultas, tudo proposto pelo estudo de caso
realizado como conclusdo de curso de Administragao Hospitalar (USC, Sao
Paulo, 2012) por Sousa, RS — autora principal deste tépico do capitulo — e
por Ramos, SB, orientados por Zanovello, AL.

O estudo pode apontar novas agcdes administrativas, como a
organizacao para emissdo de laudo médico, atualizagao de cadastro dos
pacientes e alinhamento com outras Divisdes, em especial as de maior
demanda para o cuidado em hanseniase, como a Neuroclinica e a Terapia
Ocupacional.

Ainda nesse mesmo entendimento, a gestdao administrativa do
ambulatério de Dermatologia colaborou para a promogao do trabalho
em equipe, melhoria do clima organizacional, integragcao entre os setores
e processos administrativos, registro de producdo, grupo de apoio aos
pacientes, elaboracdo e publicacdo de protocolos, e para a melhoria
continua de seguranca do paciente e dos resultados assistenciais através
do mapeamento de processos, garantindo assisténcia segura e de qualidade
na recepgdo, triagem e procedimentos cirlrgicos de pacientes. Além
disso, também colaborou na constituicao dos Termos de Esclarecimento
relacionados a procedimentos cirtrgicos e/ou invasivos para diagnostico ou
Terapia, a anestesia ou sedacdo, agendamento de fototerapia escalonada,
fluxo de solicitacdao de curativos, fluxo de solicitacdo e agendamento de
biopsia, acompanhamento médico, e para a alta/contra referéncia, refletindo
no cuidado integral da pessoa acometida pela hanseniase.
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A formagao em gestao hospitalar ainda permitiu que se elaborasse
o fluxograma representado na Figura 7.

As acdes organizadas tornam o trabalho alinhado e humanizado,
sendo fundamental para os servigos de satide em especial, para as pessoas
acometidas pela hanseniase, doenca negligenciada e estigmatizante.

No entanto, o desenvolvimento visando o aprimoramento dos
servicos administrativos tem sido possivel, em especial, pelo incentivo da
direcao da Dermatologia, como, também, pela parceria dos responsaveis
pelas unidades ambulatoriais de hansenologia.

“A teoria sem a pratica vira ‘verbalismo’, assim como a
prética sem teoria, vira ativismo. No entanto, quando
se une a pratica com a teoria tem-se a praxis, a acao
criadora e modificadora da realidade” (FREIRE, 1996)%®.

O cuidado farmacéutico a pessoas com hanseniase no IC-HCFMUSP

A existéncia de servicos farmacéuticos especializados em servicos
de referéncia torna-se essencial pela complexidade da associacao de trés
medicacdes principais que compde a PQT e outros diversos medicamentos
complementares.

Além do risco de apresentar interagcdes medicamentosas, os proprios
farmacos utilizados na PQT sado responsaveis por diversos efeitos adversos
que podem, inclusive, levar ao abandono do tratamento por parte do
paciente, resultando em falha terapéutica e consequente aumento da
resisténcia do bacilo®7#*1,

Para maior sucesso terapéutico das pessoas atendidas, é
recomendado que um servigo farmacéutico em hanseniase seja vinculado a
uma equipe multiprofissional, abrangendo aspectos clinicos, psicolégicos,
sociais e epidemiolégicos, com o importante papel de profissional educador
em saude*'.

Em relagdo ao panorama nacional, a revisao de Barros identificou
quatro servicos que descrevem atividades farmacéuticas voltadas a
pessoa com hanseniase, envolvendo dispensacao, educagao em satde,
orientagdo farmacéutica e acompanhamento farmacoterapéutico. Os
servicos estao situados em diferentes estados brasileiros, sendo dois
realizados no ambito da atencao primaria —em Sao Paulo e no Tocantins
—, um em centro especializado — no Piaui — e, o Gltimo, em contexto
hospitalar — no Distrito Federal*.

A prefeitura de Belo Horizonte (MG), por exemplo, elaborou um
documento norteador que estrutura um modelo de préatica profissional a
ser adotado pelos farmacéuticos envolvidos no cuidado as pessoas com
hanseniase na rede do Sistema Unico de Satde (SUS), que aborda desde a
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detecgao precoce da doenca e o acesso a terapia até o tratamento das reacdes
hansénicas e o monitoramento epidemiolégico da populagdo*. O municipio
de Sao Paulo (SP), por sua vez, conta com 28 unidades de referéncia para
o tratamento da hanseniase, sendo 25 da Secretaria Municipal de Satde,
uma da Secretaria Estadual de Satde, e cindo pertencentes a universidades
— dentre elas, o HCFMUSP#.

Acompanhamento farmacéutico de pessoas com hanseniase no HCFMUSP

O processo de cuidado da Farmécia Clinica Ambulatorial em
hanseniase, desde 2015, esta descrito em procedimentos operacionais de
forma a ser realizado por profissionais farmacéuticos a partir de treinamento
e padronizagdo de condutas, proporcionando ensino teérico-pratico aos
residentes de farmdcia, realizando consultas com acesso aos sistemas de
prontuario eletronico e de dispensacao de medicamentos*.

A equipe farmacéutica atua no suporte a orientagdo das equipes
médicas e no acompanhamento das pessoas com hanseniase, em
dois momentos principais: participando do grupo multiprofissional de
acolhimento, que ocorre no ambulatério de dermatologia, e realizando
consultas farmacéuticas.

No acompanhamento farmacoterapéutico, o farmacéutico realiza
consultas individuais para pessoas que apresentam dificuldades relacionadas
ao tratamento, encaminhadas pela equipe e/ou aquelas convidadas
ativamente pelo grupo de acolhimento, seja para o monitoramento de
efeitos adversos ou para acompanhar as que estao iniciando o tratamento
com a PQT, visando orientar a adesdo do paciente. Esse atendimento é
realizado em consultério, por meio de encontros mensais, estruturados da
seguinte forma:

e 12 Revisao de Farmacoterapia: consulta destinada a
familiarizacao do paciente com o servigo e com o farmacéutico,
na qual é explicado o intuito do acompanhamento e realizada
a entrevista inicial para conhecimento dos habitos de vida
do paciente, suas comorbidades e entendimento da prépria
farmacoterapia. Uma primeira andlise é feita, identificando
possibilidades de melhoria e orientando quanto aos principais
aspectos levantados.

e 22 Revisao de Farmacoterapia: retorno que objetiva verificar a
fixacao das primeiras orientacdes fornecidas e reavaliar a terapia
quanto a eficicia e seguranca dos medicamentos, assim como
a adesdo do paciente, considerando sua autonomia perante
seu proprio tratamento; é momento em que o farmacéutico
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deve analisar se o paciente teve suas demandas resolvidas e ja
esta apto a ter alta do servico, ou se ainda mantém problemas
relacionados a terapia e, portanto, é candidato a seguir em
acompanhamento farmacéutico.

e Acompanhamento Farmacoterapéutico: consultas guiadas por
metas estabelecidas em conjunto com o paciente, envolvendo
tanto aspectos que contribuam para a adesdao medicamentosa
quanto intervencdes com a equipe para otimizagao da
farmacoterapia.

Com base na estrutura descrita, é importante ressaltar que em
todas as consultas o farmacéutico avalia fatores essenciais para o sucesso
terapéutico, sendo eles:

e Sinais clinicos/queixas: a avaliacdo constante de sinais
e sintomas auxilia no monitoramento de possiveis reacoes
hansénicas, efeitos adversos aos medicamentos, ou até mesmo
de falha terapéutica, devendo ser reportadas a equipe médica.

e Uso correto da terapia: orientacdes sobre a quantidade certa,
os horarios certos e a forma certa de serem administrados
os medicamentos podem aumentar a taxa de eficacia do
tratamento, além de melhorar a autonomia do paciente e evitar
interacoes medicamentosas.

e Interacoes medicamentosas: a introducdao de um novo
medicamento (seja prescrito ou por automedicagao) pode
resultar em reducdo da eficacia da PQT, ou mesmo em efeitos
adversos que podem levar ao abandono do tratamento.

e  Ferramentas de adesdo: cada paciente é Unico e, portanto,
pode requerer uma técnica diferente para melhorar a sua
adesdo a terapia. Ferramentas, como quadros de orientagao
(Figura 8), contendo os horarios nos quais se devem tomar
cada medicamento, caixas organizadoras, o uso de imagens
para pacientes analfabetos, e até mesmo a contagem de
comprimidos, podem representar estratégias interessantes para o
acompanhamento farmacoterapéutico. Folhetos para orientagao
geral também podem ser utilizados (Figura 9).

e Medidas de prevengdo de incapacidades fisicas: além do
tratamento medicamentoso, a hanseniase muitas vezes exige
terapias complementares — verificar se ha recomendagao de
uso de protetor solar, hidratacdo (nasal, oftalmica e tépica) e
sapatos especiais pode ser uma estratégia, compartilhando tais
informagdes com a equipe multiprofissional.
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Suporte da rede de contatos: a presenga de acompanhante nas
consultas e/ou familiares/amigos que incentivam o seguimento
e o rastreio de possiveis contatos que ainda nao foram avaliados
contribuem para impedir a recidiva da doenca.

Figura 8 — Quadro de orientagdo farmacéutica de paciente atendido no
ambulatério

'_u- DIVISAO DE FARMACIA ICHC - Atenciao Farmacéutica ( )
Mo Tabela de Orientagio Farmacéutica - Como tomar seus medicamentos ey
Paciente: RGHC: Data:
Receita(s): Elaborado por: Conferido por:
DI<q | =5
Vs NOME DOS oﬁ?@ G -
HORARIO MEDICAMENTOS QUA.\'im.-\DE COM | COM
ACUA | COMIDA
Antes
do café LEVOTIROXINA 25 MCG 1CP X
06:30
EM JEJUM
%7~ 4 -
# =4 ENALAPRIL 10 MG 1CP X X
IA._. S8 | Apéso
J |9 café HIDROCLOROTIAZIDA 25 MG 1CP X X
CAFE 07:30 |
DA MANHA ALOPURINOL 100 MG 1CP X X
Apés o METFORNMINA 500 MG 1CP X X
A ] almogo
12:30 GABAPENTINA 300 MG 1CP X X
ALMOCO
CARTELA MULTIBACILAR 1° DIA: Tomar os
2 heras (Rifampicina 600mg + Dapsona 6 cp da parte X
apés o 100mg + Clofazimina 50mg e 100mg) destacavel
almoco | CARTELA MULTIBACILAR | Z° A0 28" DI%:
14:30 (Rifampicina 600mg + D, omar 1 cp preto X
- <, (Clofazimina) e 1 cp
100mg + Clofazimina 50mg e 100mg) e )
Apés o ENALAPRIL 10 MG 1CP X X
jantar
20:30 GABAPENTINA 300 MG 1cP X X
OUTROS MEDICAMENTOS:

DIPIRONA 500 MG - Tomar 1 comprimido a cada 6 horas, se dor
TRAMADOL 50 MG - Tomar 1 comprimido a cada 8 horas, se dor forte
COLD CREAM - Aplicar no corpo sempre que necessario (pelo menos 2 vezes ao dia)
COLIRIO HIDROXIPROPILME TILCELULOSE - Aplicar 1 gota em cada olho, até 4 vezes ao dia
PROTETOR SOLAR - Aplicar nas areas expostas do corpo todos os dias
SORO FISIOLOGICO 0,9% — Realizar lavagem nasal, se apresentar ressecamento

Esta tabela de orientacdo PERDE sua validade se houver qualquer alteracdo na prescricdo médica
Caso haja alguma alteracdo na receita, ou tenha dividas, compareca a Atencao Farmacéutica
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Figura 9 — Folder de orientagdo sobre reacdes adversas aos medicamentos
para pessoas com hanseniase (frente e verso)
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=2
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Estudos realizados pela equipe da Divisao de Farmacia no ambulatério

Em 2015, foi realizado um estudo pela equipe farmacéutica no
ambulatério com o objetivo de verificar a frequéncia de eventos adversos e de
troca de tratamento nas pessoas com hanseniase por tratamento substitutivo.

Foi realizado um levantamento em prontuario e no sistema
informatizado de registro de dispensacao, no periodo de janeiro de 2010
a maio de 2015.

Dos 234 prontuarios avaliados, observou-se a substituicdo da PQT
por esquema alternativo em 11% dos casos, entre seis e oito meses apos
o infcio do tratamento padrao. Nenhum dos usudrios em uso do esquema
paucibacilar teve seu tratamento substituido por esquema alternativo®.

A atuacdo da equipe de farmacéuticos e residentes no ambulatério
de hanseniase constitui-se como uma grande oportunidade de aprendizado
e formacao para os novos profissionais de cuidado farmacéutico, tanto em
relacdo aos aspectos e oportunidades de atuagdo quanto a uma doenca
negligenciada. A parceria e colaboracao nesse ambulatério sdo muito ricas
para a equipe da Divisao de Farmacia, no sentido de colaboragao cientifica,
melhoria da assisténcia as pessoas atendidas no hospital e de interagdo com
a equipe multiprofissional.
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Consideracoes finais da atuacao da equipe multiprofissional em hanseniase
no HCFMUSP

As Divisoes Clinicas do HCFMUSP contam com a atuacdo de
profissionais contratados de diferentes categorias. Assim, apoiando-se em
uma equipe multiprofissional, a Divisdo de Dermatologia viu ser possivel
criar e desenvolver um trabalho em conjunto no cuidado em hanseniase,
iniciado por trés profissionais atuantes na época (psicéloga, assistente social
e dermatologista). Nas discussdes sobre os casos, estimuladas especialmente
pela expertise da psicéloga, percebeu-se a necessidade desse trabalho
em grupo, cuja capacidade de agregar diversos voluntarios permitiu que
outros profissionais além da Dermatologia participassem. Essa foi a primeira
atuacdo em equipe do HCFMUSP.

Os resultados apontados pelos profissionais do Servico Social,
Psicologia, Administracdo e Farmacia sugerem que a interacao do trabalho
em equipe promove melhoria da assisténcia as pessoas atingidas pela
hanseniase. E, ainda, que se constitui como uma modalidade de formacao
para o desenvolvimento do SUS, tanto pela formagao em servico dos
profissionais e estagiarios quanto pela producdo cientifica, como
apresentacdo de trabalhos em congressos, trabalhos de conclusdes de
cursos de especializacdo e de pés-graduacao.

Assim, sugerimos que o cuidado multiprofissional seja um instrumento
utilizado nas unidades de satide para que, através do acolhimento as pessoas
atingidas pela hanseniase, na sua maioria em vulnerabilidade social, possam
facilitar o enfrentamento das condi¢des adversas provocadas por essa
doenca negligenciada, transmissivel e incapacitante, que necessita de uma
vacina para que seja efetivamente eliminada ou que, pelo menos, melhore
as condicoes de vida dos doentes.
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Prevencao e reabilitacao das deficiéncias fisicas e
incapacidades em hanseniase
Consideracoes sobre a pratica: o ensino
e a pesquisa

Susilene Maria Tonelli Nardi’
Vania Del’Arco Paschoal?

“O homem chega, traz consigo a doenga e nessa bagagem
- o oculto.

E é com ele que me ocupo.

E tao explicita a minha impoténcia... O que faco com o
homem?

O que fagco com sua dor?

Faco o que posso.

Misturo o que sinto com o que ele me traz... e apuro

v

minha ‘escuta’ e meu ‘olhar’.
Heleida Nébrega Metello

A prevencao e reabilitacao das deficiéncias fisicas e incapacidades em
hanseniase: avancos, perspectivas e reflexdes

Avancos

Descrever sobre a prevencdo e reabilitacdo das deficiéncias fisicas
daqueles acometidos pela hanseniase nos conduz a reverenciar o Dr. Paul
Brand que, em 1947, foi o primeiro médico a delinear que a hansenfase
era uma doenca neural e ndo exclusivamente de tecidos, ou seja, uma
doenca que promoveria a perda da sensibilidade térmica, dolorosa e tatil.
Essa perda, entdo, faria com que o individuo ficasse suscetivel a lesoes,
0 que ocasionaria, consequentemente, alteracbes na morfologia dos
membros superiores e inferiores. Diante dessa constatagcdo, o Dr. Paul
Brand contribuiu para o campo da cirurgia reconstrutiva das maos, em
especial, no desenvolvimento das técnicas de transferéncias tendineas'.

1 Susilene Maria Tonelli Nardi (susilene.nardi@ial.sp.gov.br) ¢ terapeuta ocupacional, doutora em Ciéncias da Satde
- Epidemiologia - e pesquisadora cientifica VI do Instituto Adolfo Lutz, de Sdo José do Rio Preto, Sio Paulo.

2 Vania Del Arco Paschoal (vaniadelarco@gmail.com) é enfermeira, doutora em Ciéncias da Satide e professora
adjunta de ensino do Departamento de Enfermagem em Satde Coletiva e Orientagdo Profissional da Faculdade de
Medicina de Sio José do Rio Preto (FAMERP).
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Desde a época de Dr. Brand até hoje, podemos dizer que muitos
avangos ocorreram. A prevencdo e reabilitacdo das deficiéncias fisicas e
incapacidades passam a ser a principal pauta em discussdes nacionais e
internacionais. Com isso, na década de 1960, a Organizacdo Mundial de
Satde (OMS) determinou como prioridade a prevencao e reabilitacao das
incapacidades fisicas. O Brasil, a partir de entdo, introduz-se nessa historia,
criando portarias, leis e diretrizes com a intencdo de conduzir essa area
médica e garantir direitos e a qualidade no atendimento as pessoas que tém
ou tiveram hanseniase®. Concomitante a isso, também foram produzidos, ao
longo dos anos, manuais sobre hanseniase abordando os mais diversos temas
da area: prevencdo e reabilitacdo cirtrgica das incapacidades, confecgdo
de palmilhas e calcados, tratamento e prevencao de Ulceras e das lesoes
oculares da hansenfase, grupos de autocuidados, videos explicativos de
como realizar a avaliagdo de prevencao de incapacidades, como estimular e
criar grupos de autocuidados — entre tantos outros materiais, guias e diretrizes
para profissionais de todo o territério nacional que uniformizavam e guiavam
as condutas e os procedimentos técnicos. Por isso, devemos salientar que
todos esses materiais foram constituidos com primor, de maneira coletiva e
prezando pela interdisciplinaridade, em reunides compostas por profissionais
experientes na area, estando disponiveis online e gratuitamente®.

Além disso, o Programa Nacional de Controle da Hanseniase, com
apoio dos institutos, fundacdes, instituicdes de ensino superior, organizacoes
ndo governamentais (ONGs), autarquias e iniciativa privada, vem trabalhando
arduamente para fomentar e realizar, por meio de seus colaboradores,
capacitagdes em todo o pais, além de promover supervisdes diretas e indiretas
em diversos estados e municipios. Acrescido desses esforcos, o Programa de
Controle da Hanseniase, agora por meio de seus gestores federais, estaduais e
municipais, também realiza intersecgdes entre setores do Ministério da Satde
e de outros ministérios, intencionando inserir a hanseniase nas pautas de varios
6rgdos, secretarias, programas, projetos e grupos-tarefa, como, por exemplo,
nas acoes do grupo que trabalha na implantacdo dos direitos estabelecidos
na Politica Nacional de Saide da Pessoa com Deficiéncia — incluindo ai o
programa de préteses, Orteses e meios auxiliares de locomogao.

Ha ainda um esforgo continuo para organizar as redes de atendimento
aos pacientes com hanseniase em diversos estabelecimentos de salde:
como os de atengcdo priméria e secundaria, de referéncias laboratoriais, e
hospitalares, em niveis, federal, estadual e municipal. Os avancos ocorreram
e foram significativos. Por isso, ha de se projetar as perspectivas futuras, em
especial no que tange a prevencao e reabilitacdo de incapacidades — o que
discutiremos a seguir.

Perspectivas

A OMS, por meio de amplas discussdes com experts da area,
publicou a Estratégia Global de Hanseniase, definindo acdes para os anos
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de 2021 a2030% Posteriormente, essa estratégia foi adaptada a cada um dos
paises, inclusive ao Brasil, pelo Ministério da Satde®. Assim, esse manual
vislumbrou para 2030 um nivel zero da doenca, zero de deficiéncia e zero
de discriminacdo e estigma aqueles atingidos pela hansenfase®.

Asdiretrizes para a pesquisa nao foram esquecidase, em 2018, a The
Global Partnership for Zero Leprosy Research (GPLZ) reuniu pesquisadores
do mundo inteiro e os dividiu em oito subgrupos contemplando as areas:
Modelagem Epidemiolégica e Pesquisa Socioecondémica; Saude Digital;
Pesquisa Operacional; Diagnéstico; Profilaxia Pés-Exposicdo; Vacinas;
Estigma; e Incapacidade. As recomendacdes para cada uma delas foram
publicadas na Revista Leprosy Review’. Por uma das autoras deste capitulo
ser colaboradora do subgrupo Incapacidades, do GPLZ, iremos explorar
melhor esse assunto ao seu decorrer.

Tendo em maos os direcionamentos técnico, cientificos e de
gestdo, fartamente ditados pelos 6rgdos competentes, podemos esperar, de
maneira otimista, que o conjunto de agdes realizadas pelos profissionais
de cada ponto de determinado pais funcione como uma mola propulsora
rumo a eliminacdo/erradicacao da hanseniase nos préximos anos, e as
metas zero, estabelecidas pelas estratégias. Observe que a ideia é de
erradicar a doenca. Para tanto, profissionais de todo o pais, das suas
diversas subareas, e que se apropriam dos contetidos desse vasto arsenal
de material, deveriam prospectar acdes fundamentadas para o campo
da hanseniase em seus municipios e estados, seja qual for a sua area de
atuagao: assisténcia, gestdao, pesquisa e ou docéncia.

Calibrando as palavras

O termo “incapacidade” continua sendo utilizado nos manuais/
protocolos e documentos técnicos da OMS e do Ministério da Saude.
Entretanto, em diversas situacoes, ele ndo estd mais em consonancia com a
Classificacao Internacional de Funcionalidade e Satde (CIF). O termo, além
de incluir as deficiéncias fisicas, também destaca as limitacoes a realizacao de
atividades e a participacdo social das pessoas assim enquadradas. Portanto,
incapacidade é a experiéncia humana daqueles com estruturas e fungdes
corporeas deficientes que acarretam limitagdes as atividades e restricoes
as suas interagdes sociais, considerando, ainda, as proprias condicdes de
salde, e os fatores pessoais e ambientais desses individuos.

O termo “deficiéncia”, por sua vez, refere-se especificamente a
problemas nas estruturas fisicas do corpo ou nas fungdes. Dessa forma, quando
nos referirmos aos exames e testes realizados no protocolo da Avaliacao
Neurolégica Simplificada (ANS) das fun¢des neuroldgicas e suas complicagoes,
utilizamos o termo “deficiéncia fisica” — ver o Quadro 1 e a Figura 1.

Sendo assim, a hanseniase recebe a seguinte classificagdo numérica na
CIF: “Leprosy and sequelae of leprosy 1B20” e “1G82 Sequelas de hanseniase”.
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Quadro 1. Visdo geral da Classificacfo Intemacional de Funcionalidade e Satude CIF,

2004.
Parte 1: Fincionabilidade e Incapacidade Parte 2: Fator es Contextuais
Fungdes e Atividades e Fatores .
Componentes estrutoras do s . . Fatores pessoais
Participagio ambientais
corpo
Funcio e/on Influéncias Influéncias
Dominios estrﬁura do Areas vitais (tarefas e externas sobrea  internas sobre a
agdes) funcionalidade e  funcionalidade e
corpo incapacidade incapacidade
Mundanga nas .
fancdes do cor Capacidade Impacto
(f? ol i )po Execugio de tarefas facilitador ou
tstologteas num ambiente padrdo limitador das Impacto dos
Constructos caracteristicas atributos de uma
Mudangas nas , . ..
Desempenho/execugio  do mundo fisico, pessoa
estruturas do . .
cor De tarefas no ambiente social e
rpo habitual atitmdinal
(anatdmicas)
Aepect Ifil‘tag.“d‘ilde Atividades
spectos fetona’ & Participagio Facilitadores Nio aplicavel
positives estrutural
Funcionalidade
Limitacio da atividade
Aspectos Deficiéncia RESF{’I;&O ,,da . - s
. participagdo Barreiras Nio aplicavel
negativos
Incapacidade

Fonte: OMS, 2004 *

Figura 1. Classificagdo Internacional de Funcionalidade. Modelo de deficiéncia. Global
Partnership for Zero Leprosy. Reports on Research Priorities. 2019

Estado de Satude
(distirbio/doenga)

!

Fungdo & Estrutura . o
Corporal ) Atividades Pamcxpagao
(deficiéncia) (limitag3o) ' (Restrigao)

1 1 1

] ]

Fatores Ambientais Fatores Pessoais

Fonte: Blok, 2019, p.274 7

Reflexdes

Com tantas necessidades, metas e estratégias globais e nacionais
a serem seguidas e alcangadas, é preciso refletir sobre essas questdes e
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incorpora-las no contexto local. Tendo isso em mente, faremos, aqui,
algumas indagacdes para que pensemos juntos em como contribuir
efetivamente para os problemas causados pela hanseniase, a fim de darmos
sempre um passo adiante nessa luta.

O que podemos fazer em nosso municipio, regido e ou estado
para colaborar com a efetivacdo da proposta zero doenca, zero
deficiéncia e zero discriminagdo e estigma?

Como profissional, conhego profundamente quais sdo os problemas
existentes na area de abrangéncia onde vivem as pessoas que tem
ou tiveram hanseniase?

Os contatos intradomiciliares estdo sendo avaliados e acompanhados
pelos profissionais de satide anualmente? Os agentes comunitarios
de satde os reconhecem como contatos domiciliares de paciente
de hanseniase?

Os profissionais, mesmo os que atuam em outras areas da salde,
conhecem o problema da hansenfase de seu municipio? Sabem
como lidar com a situagdo ou compreendem como funciona a rede
de assisténcia existente no municipio e regido para orientar e ou
encaminhar o individuo caso seja necessario?

A rede de atencdo para atendimento da hanseniase existe? Ha uma
integracao fluida entre gestores, profissionais da atencao primaria,
secundaria e terciaria, universidade e sociedade? A linha de cuidados
ou o fluxo de atendimento as pessoas que tem ou tiveram hanseniase
esta criado? As intercorréncias sao atendidas, como, por exemplo,
a dor neuropética e as reagdes hansénicas?

E possivel confirmar onde estao morando os pacientes de hanseniase
e onde se tratam? E conhecida a histéria clinica e de vida deles,
suas deficiéncias fisicas e incapacidades, e com quem eles moram?
Os individuos que iniciam o tratamento ja possuem deficiéncias
fisicas ou incapacidades? E ao finalizarem o tratamento, ou seja, na
alta medicamentosa, eles melhoram ou pioram quando se compara
ao momento do diagnéstico?

Os servicos de reabilitacdo estdo preparados para atender esses
individuos na dimensdo biopsicossocial que tanto necessitam?
Quais sdo as restricdes a participagdo social que eles enfrentam
durante o tratamento e ap6s a alta medicamentosa?

Na necessidade de 6rteses, proteses e meios auxiliares de locomocao,
os pacientes tém acesso facilitado para obtencao desses recursos?
Os profissionais de satide conhecem a doenca e suas complicagoes?
Fazem suspeita diagndstica de forma precoce?

As evidéncias cientificas encontradas na literatura ofereciam
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respostas para alguns dos questionamentos e incomodos que os
profissionais e pesquisadores do municipio de Sao José do Rio Preto, em Sao
Paulo, estavam tendo. Mas, considerando a necessidade de compreender
profundamente a situagdo local, o que poderiamos fazer para melhorar “a
nossa casa” era envolver outros pesquisadores, alunos de graduagao e pos-
graduacao, e sensibiliza-los para o tema da hanseniase. Foi, entao, que as
autoras deste capitulo resolveram criar e desenvolver o Projeto Hansen, que
deu seus primeiros passos com a Dra. Vania Del Arco Paschoal, em 2001,
na Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto (FAMERP), junto ao
Programa de Dermatologia do Ambulatério de Especialidades do Hospital
de Base. Esse programa foi, aos poucos, tomando corpo com parcerias e se
amadurecendo, juntamente com a Dra. Susilene Maria Tonelli Nardi, que,
a época, entrou na carreira de pesquisadora cientifica do Instituto Lauro de
Souza Lima, quando ainda cursava o doutorado na FAMERP.

A primeira versdao do Projeto Hansen, em 2005, foi submetida ao
Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de Medicina de Sao José do Rio
Preto, sendo denominada “Abuscada p6s-eliminacdo da hanseniase em Sao
José do Rio Preto de 1998 a 2005”, que contou com a parceria e assessoria
de professores da faculdade de Saldde Publica da Universidade de Sao
Paulo (FSP-USP), do curso de Arquitetura da Universidade Federal de Sao
Carlos (UFSCar), do Instituto Lauro de Souza Lima, do Instituto Adolfo Lutz
de Sao José do Rio Preto, e da Secretaria Municipal de Satde e Higiene de
Sa0 José do Rio Preto (SMS), tendo como sedes a Faculdade de Medicina
de Sado José do Rio Preto (FAMERP) e o Hospital de Base (FUNFARME). Esse
projeto teve financiamento do CNPq (Edital MCT-CNPg/ MS-SCTIE-DECIT
no. 35/2005) em sua primeira fase nos anos 2006 e 2007. Em 2013, as
autoras haviam coletado uma fartura de dados'®, capacitado centenas de
alunos e profissionais. No entanto, mesmo tendo sido respondidos alguns
dos questionamentos iniciais, novas indagacdes surgiram; foi entdo que o
projeto se atualizou e passou a se chamar “Observatério de hanseniase:
proposta para regiao de Sao José do Rio Preto, em municipios que estdo na
fase de pds-eliminacao” (Nimero do Parecer: 386.555 Data da Relatoria:
10/09/2013/ CAEE: 14355413.0.0000.5415), continuando com o apelido
“Projeto Hansen”. Desse modo, desde o seu inicio, o projeto visou observar
sistematicamente a hanseniase no municipio e regido, além de preparar
profissionais de salde sensibilizados para a problematica da doenca.
Para tanto, foi preciso corrigir as inconsisténcias do banco do Sistema
de Informacao de Agravos de Notificagdao (SINAN) com a analise dos
prontuarios, conhecer o nimero real de pacientes tratados no municipio e
criar um Banco de Dados préprio' para um estudo continuo das variaveis
clinico-epidemiolégicas. O objetivo secundario foi o de criar subprojetos
com o proposito de estender a investigacdo na prevencgado, tratamento,
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controle e entendimento da doenca, claro, sempre sensibilizando os
profissionais da rede publica, gestores, alunos e docentes para a causa.
Cada subprojeto teve seu desenho metodolégico préprio que ampliou
o conhecimento sobre o doente (perfil sociodemografico, controle,
conhecimento da doenca, avaliacao e evolucao das deficiéncias, limitacao
de atividades; participagdo social e estigma), sobre a doenca (situagao
epidemioldgica, tratamento e diagndstico, genética, dor cronica e exames
laboratoriais especiais), sobre os contatos domiciliares (identificacao,
controle, perfil epidemiol6gico) e sobre o servico de saltde (nivel de
conhecimento sobre hanseniase dos profissionais de satde e alunos,
identificacdao georreferenciada dos servicos publicos e dos casos tratados
no periodo, satisfacdo do usuario quanto ao atendimento de hanseniase, e
capacitagdo de profissionais em hanseniase geral, prevencdo e reabilitacao
de incapacidades e baciloscopia) — de inicia¢des cientificas a doutorados e
pos-doutorados. A ampliagao das parcerias com profissionais e instituicoes
resultou na formacdo de alunos de Medicina, Enfermagem, Terapeutas
Ocupacionais, Fisioterapeutas, Bidlogos e Biomédicos. Sendo assim, o
Projeto Hansen continua desenvolvendo projetos e trabalhos cientificos na
tematica “hanseniase”, sempre objetivando a¢des de controle, prevencao
e promogao de satide no ambito do municipio e regido. De 2006 a 2021,
foram submetidos 85 projetos cientificos, sendo 19 monografias de
graduacao, oito de residéncia multiprofissional, 29 bolsas de iniciacao
cientifica (BIC), sete bolsas PIBIC/CNPq, duas BAP FAMERP, dois fomentos
de demanda social da CAPES/Mestrado, cinco projetos de p6s-graduagao
latu sensu, 10 mestrados e trés doutorados, envolvendo cercade 142 pessoas
no todo. Foram 14 subprojetos que contaram com o fomento da Fundagao
Paulista Contra Hanseniase, mas a maioria deles foi realizada com recursos
proprios. Foram produzidos mais de 76 manuscritos cientificos, sendo 58
deles publicados em peri6édicos nacionais e internacionais. Ao longo dos
anos, alunos, coordenadores e professores participaram de 48 congressos
ou similares com a apresentacdo de 94 resumos, sendo 15 premiados.
Ao longo desses 16 anos, foram capacitados seguramente mais de 800
profissionais da rede publica e privada com temas relacionados a gestao,
a doenca, ao diagnostico e tratamento, a prevencao de incapacidades,
a reabilitacdo e aos exames laboratoriais. Mais de 60 cursos, além de
inGmeras palestras, foram realizados pelo Instituto Adolfo Lutz e pela
Faculdade de Medicina, ambos de Sao José do Rio Preto, e em conjunto
com a Divisao Regional de Satde, Grupo de Vigilancia Epidemiol6gica-29
e 30, com secretarias municipais de sadde, universidades publicas e
privadas — ou mesmo pelas préprias pesquisadoras e alunos —, conforme
as necessidades encontradas em cada municipio. Para essas capacitagcdes/
treinamentos sempre antecedeu a analise da situagao epidemioldgica,
do conhecimento prévio dos profissionais, da situagao dos doentes e dos
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cuidados ofertados no seu municipio, para, depois, realizar a capacitagao.
No minimo, um profissional do municipio é envolvido na pesquisa.
A proposta sempre foi estimular futuros profissionais de saide para a
pesquisa, mas principalmente a atencdo e cuidado da hanseniase.

Assim, o Projeto Hansen foi submetido ao Comité de Etica e
Pesquisa da FAMERP em 2005, e, ha mais 20 anos, desde 2001, desenvolve
pesquisas, forma alunos, profissionais, e capacita pessoas, direta ou
indiretamente, oferecendo ao individuo que tem ou teve hanseniase as

melhores condicdes de atendimento e de oferta de servicos de satde.

Figura 2. *Emblema decorativo do ProjetoHansen.

PROJ-ETO HANSEN

Fonte: autoras

A histéria vivida e as conquistas diarias: prevencao e reabilitacao das
deficiéncias e incapacidades causadas pela hanseniase

Para diagnosticar as lesdes neurais na hanseniase, a premissa
basica, de acesso facilitado em todo territério nacional, é a aplicagao
responsavel e minuciosa do protocolo de Avaliagdo Simplificada das
Lesdes Neurolégicas e Complicacdes — ou Avaliacdio Neurolégica
Simplificada (ANS) —, preconizado e exigido pelo Ministério da Satde do
Brasil'>. Com essa responsabilidade em maos, o grupo de pesquisadores
do Projeto Hansen inicia, em 2001, com a primeira pergunta:

e Realizar a avaliagdo de Prevencdo de incapacidades (PI) apenas
no diagnéstico e na alta, como preconiza o Ministério da Satde,
é suficiente para prevenir e/ou evitar novas deformidades nos
olhos, nariz, maos e pés?

Fomos em busca das respostas por meio de pesquisas. O estudo
desenvolvido comparou os resultados de dois servigos, um no qual o profissional
responsavel realizava a ANS no diagnéstico e na alta, e outro em que o fazia com
uma periodicidade de no minimo a cada trés meses e nas intercorréncias. Ao
analisar os resultados encontrados, concluimos que a chance de evitar lesdes, ou
de, pelo menos, s6 manter as ja existentes no diagnéstico, foi de 26,4% para os
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paucibacilares e de 54,2% para os multibacilares — em favor do servico
que realizava, registrava-se os achados na ANS e, consequentemente,
orientava-se o paciente com mais frequéncia ao longo do tratamento'.
Da mesma forma, baseando-se em evidéncia cientifica, verificamos que
a ANS deve ser aplicada de maneira completa — olhos, nariz, maos e
pés —, cumprindo fielmente as técnicas preconizadas no intervalo de no
minimo a cada trés meses e nas intercorréncias sempre que for necessario.

Atualmente, ja podemos encontrar esses mesmos resultados
descritos na literatura™, o que aponta para a importancia do
monitoramento neural e dos testes utilizados na ANS'", inclusive
através do estesiometro, utilizado para o teste de sensibilidade — que
teve o seu cadastro definitivo feito na Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA) em 2017,

Observarmos, ao longo dos anos de pratica, que o profissional
que realiza esse procedimento técnico, ou seja, a ANS, cria expertise
conforme vai aplicando-o, passando a conhecer e reconhecer no
individuo que tem e ou teve hanseniase as alteragbes sensitivas,
motoras ou autond6micas mais sutis. Essa sistematizacao alicerca o
profissional para as intervencoes/orientacdes de maneira precoce,
evitando, assim, o agravamento da condicdo inicial encontrada no
paciente. Nesse interim, é imprescindivel que os profissionais de satde
que realizam a prevencao e reabilitacao de incapacidades — Terapeutas
Ocupacionais, Fisioterapeutas e Enfermeiros — tenham estreita relagao
com toda a equipe de satde, em especial, o médico que prescreve
os medicamentos, decidindo juntos as condutas a serem tomadas e
evitando, enfim, a evolucdo ou aparecimento das deficiéncias. Ademais,
o paciente se sente protagonista do seu tratamento ao aderir com mais
vigor as orientagoes.

O grau de incapacidade — 0, 1 e 2 (Quadro 2) — deve
obrigatoriamente ser inserido na ficha do Sistema de Informacao
de Agravos de Notificacdo (SINAN) no momento do diagnéstico e
da alta medicamentosa. Ao fazé-lo, o profissional precisa estar na
presenca do paciente e dedicar um tempo a ele, para s6 entdao dar
as orientacoes de prevencdo e autocuidados. Mas, utilizar apenas a
ficha do grau de incapacidades da OMS no diagnéstico e na alta nao
é suficiente para a reducdo das deficiéncias fisicas. O ideal é aplicar
com rigor os testes e exames propostos no protocolo de avaliagao da
ANS com periodicidade, para que tenhamos resultados mais eficazes
na prevencao de incapacidades, seja durante o tratamento ou apés a
alta medicamentosa'®.
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Quadro 2. Legenda para preenchimento do grau de incapacidades da OMS.

GRAU CARACTERISTICAS

Olhos: Forca muscular das palpebras e sensibilidade da cornea preservadas
e conta dedos a 6 metros ou acuidade visual =0,1 ou 6:60.

Maos: Forca muscular das maos preservada e sensibilidade palmar: sente o
monofilamento 2 g (lilas) ou o toque da ponta de caneta esferografica.

Pés: Forca muscular dos pés preservada e sensibilidade plantar: sente o
monofilamento 2 g (lilas) ou o toque da ponta de caneta esferografica.
Olhos: Diminui¢do da forca muscular das pélpebras sem deficiéncias
visiveis e/ou diminuicdo ou perda da sensibilidade da coémea: resposta
demorada ou ausente ao toque do fio dental ou diminuicdo/auséncia do
piscar.

Maios: Diminuicdo da forca muscular das maos sem deficiéncias visiveis
e/ou alteracio da sensibilidade palm ar: ndo sente o monofilamento 2 g (lilas)
ou o toque da ponta de caneta esferografica.

Pés: Diminuicdo da forca muscular dos pés sem deficiéncias visiveis e/ou
alteracéio da sensibilidade plantar: nfo sente o monofilamento 2 g (lilas) ou
o toque da ponta de caneta esferografica.

Olhos: Deficiéncia(s) visivel(eis) causadas pela hanseniase, como:
lagoftalmo; ectropio; entropio; triquiase; opacidade corneana central;
iridociclite e/ou ndo conta dedos a 6 metros ou acuidade visual <0,1 ou 6:60,
excluidas outras causas.

Maos: Deficiéncia(s) visivel(eis) causadas pela hanseniase, como: garmras,
reabsorcdo 6ssea, atrofia muscular, mao caida, contratura, feridas.

Pés: Deficiéneia(s) visivel(eis) causadas pela hanseniase, como: garras,
reabsorcio 6ssea, atrofia muscular, pé caido, contratura, feridas.

FONTE: Brasil, 2008

O grupo de pesquisadores do Projeto Hansen sempre compreendeu
com clareza o seu papel: capacitar e sensibilizar profissionais pessoas pela
docéncia, desenvolver pesquisas e realizar atendimentos aos pacientes, ou
seja, praticar a assisténcia. Mas sabiamos que todo esse empenho poderia
ser em vao, caso a gestdo ndo estivesse realmente envolvida com o
propésito de transformar os servicos a fim de oferecer melhor atendimento
as pessoas que tem ou tiveram hansenfase, com base em evidéncias
cientificas. Portanto, chamaremos aqui de “estratégia politica” as acoes
que o projeto propds para solidificar e edificar esse objetivo.

Como estratégia politica e de educacao em saide

Como estratégia politica, o grupo de pesquisadores do Projeto
Hansen apresentou oficialmente esses resultados para o interlocutor
da hanseniase do municipio da regional — Grupo de Vigilancia
Epidemiolégica-29 (GVE-29) — e para o do estado nivel estadual —
Programa de Controle da Hanseniase da Secretaria de Estado da Sadde
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—, além de ter os apresentado em eventos cientificos. E como conclusdo
de todo esse processo, efetivou-se a realocacao de profissionais da
reabilitacdo no municipio, para o cumprimento das necessidades, e criou-
se uma agenda fixa e sistematica para os atendimentos aos pacientes,
tendo o profissional eleito uma dedicacao de horas especificas para
o programa da hanseniase dentro de sua carga horaria. Além disso, o
fluxo de atendimento foi concretizado ao se permitir uma interconexao
com os servicos de reabilitacdo e de referéncia, secundaria e terciaria,
que possibilitasse atender os pacientes com hanseniase. Um oficio
foi enviado a cada um dos 102 municipios da regido, solicitando a
adocdo do critério de avaliar todos os casos de hanseniase a partir
do diagndstico, no minimo, a cada trés meses. As capacitacdes em
prevencao de incapacidades, que ja aconteciam anualmente, passam a
adotar em seu contetido a mesma recomendacao.

Diante das conquistas e experiéncias adquiridas, elaboramos para
os leitores algumas recomendacdes, que acreditamos serem fundamentais
para a conducdo de um bom servico. Obviamente, cada profissional/
servico pode, em consonancia com as recomendacdes ministeriais, adotar
a sua forma de trabalho.

Recomendacoes:

Monitoramento da Funcao Neural —* Periodicidade para realizar avaliacao
simplificada das fun¢des neurolégicas (ANS):

e Durante o tratamento: Trimestral ou mensalmente, e em todas
as intercorréncias;

e Apos a alta medicamentosa: Semestral, até completar cinco anos;

e Organizar os servicos de modo que todos os pacientes de
hanseniase sejam avaliados, acompanhados e orientados de
acordo com a recomendacao.

A partir do momento no qual se estabelece a aplicacao sistematica
do protocolo ANS, e a intervencdo e o tratamento imediatos, incluindo
o clinico, no servico de atendimento aos pacientes com hanseniase,
seja no setor de Terapia Ocupacional, Fisioterapia ou Enfermagem,
comecamos a nao s6 conhecer melhor as necessidades das pessoas que
tem ou tiveram a doenga, como, também, passamos a ampliar o nosso
olhar ao problema.

Diante de um servico clinico e de reabilitacdo bem estruturado,
com uma equipe coesa e conhecedora da situagdo da hanseniase, as
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reagdes hansénicas — tipo |, tipo Il, neural pura —, principais fatores que
desencadeiam as deficiéncias, precisam ser melhor compreendidas, de
modo que se amplifique a vigilancia dos profissionais de satde sobre os
pacientes, devendo aqueles sempre estarem atentos a qualquer indicio de
sinais e sintomas nestes, intervindo imediatamente se assim for preciso.
Considerando isso, os questionamentos que surgiram foram:

e Como podemos compreender melhor as reacdes hansénicas,
quantos pacientes as tem, quais as formas clinicas que
apresentam mais reagoes e qual seria a relagao destas reacdes
no desencadeamento das deficiéncias fisicas?

e A dor neuropatica é frequente nos pacientes? Qual melhor
protocolo a ser utilizado para diagnosticar a dor neuropatica
e qual a associacao da dor neuropética com as deficiéncias
fisicas identificadas pelo protocolo ANS e GI-OMS?

e Como podemos criar um sistema de alerta para os sinais e
sintomas das reagdes para intervir precocemente evitando
agravamento?

Os resultados mostraram que 47,3% dos 359 casos avaliados em
nossos estudos apresentaram algum tipo de reacdo, tendo o primeiro surto
ocorrido durante o tratamento em 65% dos casos. A forma clinica que mais
apresentou episoédio reacional foi a dimorfa, com 44,1% do total de reagoes.
Os indicadores Eyes-Hand-Feet (EHF) e grau de incapacidades da OMS (Gl-
OMS), que graduam as deficiéncias, e que também haviamos estudado',
quando associados as formas clinicas pela classificagao de Madri, revelaram
que ha maior probabilidade de desenvolver deficiéncias quando se aproxima
do polo virchowiano. Pudemos, assim, confirmar que o diagnéstico precoce
dos episoédios reacionais, especialmente das neurites, por meio da aplicacao
da ANS combinada a terapia medicamentosa especifica para cada tipo de
episodio reacional, é essencial para a prevencdo de deficiéncias fisicas nas
maos, pés e olhos.

Entdo, a dor neuropética passa a ser o objeto de investigacao
dos pesquisadores do Projeto Hansen, pois alguns casos que tinham um
monitoramento cuidadoso continuavam a referir dores e apresentar sintomas.
Foi quando, ap6s analise da literatura, os pesquisadores optaram por utilizar
o protocolo Douleur Neuropathic 4 Questionary (DN4) para nortear as
pesquisas, visto que, além de ser traduzido e validado para o portugués®,
ele apresenta facilidade na aplicagao, boa sensibilidade (83%) e boa
especificidade (90%) para predizer a presenca de dor com caracteristicas
de neuropatia?'. Os resultados revelaram que a dor neuropatica atinge
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um em cada quatro pacientes tratados de hanseniase (25,8%); de
todos os casos avaliados, quase metade estava sem diagndstico de dor
(45,5%), indicando que a dor neuropética causada pela hanseniase é
uma complicagdo ainda negligenciada pela equipe de satde. A confusao
diagnoéstica e tratamentos inadequados podem causar complicagoes e
prolongar o sofrimento desses individuos. Pacientes ja tratados com
hanseniase convivem com a dor neuropética por um periodo maior que
seis meses, sendo ela uma grave fonte de sofrimento para as pessoas
atingidas pela hanseniase?.

Dentre os sintomas da dor neuropética que permitiram criar
um “sistema de alerta” aos profissionais de satde, foram, quanto a
caracterfstica da dor, a queimacao (54,1%) e o choque elétrico (54,1%);
quanto aos sintomas na area da dor, foram a dorméncia (64,9%) e o
formigamento (56,8%); e, em relacdo a localizagdo da dor, a hipoestesia
tatil (56,8%) e a hipoestesia dolorosa (51,4%).

Do total de casos avaliados, 54,5% tinham apresentado
algum tipo de reagdo hansénica, 59,4% tinham dor neuropatica e
40,6%, dor nociceptiva. As deficiéncias fisicas registradas pelo GI-
OMS estavam presentes em 70,3% desses casos, e houve associacao
entre dor neuropatica e deficiéncias fisicas. Todos os entrevistados que
experienciaram deficiéncias de grau 2, relataram mais de seis sintomas
relacionadas a dor neuropatica, revelando que profissionais de satde
precisam estar atentos aos sinais e sintomas. A dor neuropética afeta mais
da metade das pessoas que relataram a dor relacionada a hanseniase,
sendo a maioria casos multibacilares com deficiéncia fisica e com
reacoes hansénicas?.

A partir desses resultados, a equipe passou a ficar mais atenta aos
casos multibacilares, que, ao exame, apresentavam espessamento neural,
dor a palpagdo, formigamento, sensacdo de queimacdo ou choque
elétrico, e qualquer indicio de alteragdo sensitiva na cérnea, maos e
pés, pois as chances de desenvolverem deficiéncias fisicas, caso nao
fossem vigiados regularmente, poderiam ser maiores*. Por isso mesmo,
os profissionais médicos devem se atentarem e se atualizarem sobre o
diagnostico e a prescricdo medicamentosa para dor neuropética. O uso
da corticoterapia segue varios regimes, em diversos paises e servicos,
porém, o uso de corticoide para o controle e interrupgdo da lesdo neural
ainda nao estd bem fundamentado na literatura por ensaios clinicos
randomizados robustos®*.

Foi surpreendente e confortante para o grupo do Projeto Hansen
constatar, juntamente com outros pesquisadores do mundo*=%%7, que,
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de fato, quando ha sistematizagdo na aplicagao do protocolo ANS, uma
imediata intervencdo pela equipe de reabilitacdo e pela equipe médica
no tratamento medicamentoso das reacdes hansénicas, neural pura ou
dor neuropatica e suas complicagdes, e um rigoroso monitoramento
neural ao longo do processo?*, ha também a melhora do quadro clinico
do paciente ou, no minimo, a manutencao do seu estado.

Como estratégia politica e de educagdo em salde, propusemos
e realizamos seis capacitagdes para médicos, conjuntamente com os
responsaveis pelo servico de Prevencao e Reabilitacao das Incapacidades
de Hanseniase de toda a regido do GVE-29 — 67 municipios ao todo —,
para estimular a conexdo entre as categorias durante os atendimentos
em seus respectivos municipios e, a partir de entdo, ficarem atentos aos
casos de hansenfase e, em especial, aos que apresentassem reagdo tipo |,
tipo 1, lesdo neural e ou dor neuropatica. Para tanto, em parceria com
a interlocutora do Programa da Hanseniase na regido, estabelecemos
contato com os gestores municipais por meio de oficio e das reunides
de colegiado, com o objetivo de explicar a operacionalizacdo do
trabalho a ser realizado, discorrendo sobre a finalidade do curso, os
resultados e a organizacdo da parte pratica, a fim de que liberassem
os profissionais previamente elencados para participar do curso. A
prioridade era por profissionais concursados na rede publica e que
tinham preferencialmente alguma experiéncia prévia com hanseniase. Os
municipios inicialmente eleitos para enviarem seus profissionais foram
os que tinham os indicadores precarios e/ou os que possuiam pacientes
com deficiéncias “grau 1 e 2 de incapacidades”.

Recomendacoes:

e Além de realizacado sistematica da ANS, o profissional deve
orientar, acompanhar, monitorar com extrema atencao,
cuidar, reabilitar, prevenir e curar todo e qualquer indicio
de lesdo neural e/ou as complicacdes, além de estar atento
as reagoes tipo |, tipo Il, lesdao neural ou dor neuropatica,
em especial nas suas manifestacdes em olhos, maos e pés, e
intervir de imediato para evitar o seu agravamento.

Comoumgrupode profissionais, alunos e pesquisadores inquietos
e investigativos, precisavamos verificar o que estava acontecendo com
as pessoas que ja haviam recebido alta medicamentosa da hanseniase.
E os questionamentos foram:
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e Serda que as pessoas que ja haviam recebido alta
medicamentosa da hanseniase tinham deficiéncias fisicas?

e Caso afirmativo, a quais servicos elas poderiam recorrer
para o atendimento de suas sequelas fisicas?

e Havia limitacbes nas atividades e restricio na sua
participagdo social? E como estava a sua relagdo com o seu
trabalho/ocupagao?

e Como se encontravam social e emocionalmente?

De acordo com o Gltimo Boletim, no Brasil, 11,16% dos casos de
hanseniase apresentam grau 2 (GI-OMS) no diagnéstico, o que significou
3.110 individuos em 201928, No Brasil, assim como no mundo, ndo ha
dados sobre as pessoas que desenvolvem deficiéncias fisicas ao longo
do tratamento e sobre aquelas que apresentam deficiéncias fisicas apos
a alta medicamentosa, devido as reagdes ou a outros problemas.

Com base no estudo desenvolvido identificamos que as
deficiéncias avaliadas pelo GI-OMS e pelo EHF atingiram 32% dos ex-
pacientes. Assim, os resultados mostraram que a presenca de deficiéncias
foi maior com o aumento da idade, em casos multibacilares, havendo
um julgamento ruim do paciente sobre sua satde fisica.

O interessante nesse estudo foi comprovar, por meio de
georreferenciamento, que quem necessitasse dos servicos de prevencao
ou reabilitacdo teria de percorrer uma distancia média de 5,5 km até
ele. Apesar de ndo ser uma distancia muito grande, o trajeto do fluxo de
transporte urbano nao apresentava facilidades, precisando o paciente,
por vezes, demorar mais de uma hora no trajeto da sua casa ao centro
de reabilitacdo. Isso poderia fazer com que pacientes desistissem do
tratamento, seja pelas dificuldades causadas pelo tempo despendido ou
por questdes financeiras — ver Figura 5. Com isso, também conseguimos
visualizar e ter em maos um precioso documento que evidencia que os
servicos de reabilitagdo estdao localizados na zona sul, enquanto a maioria
dos ex-pacientes com deficiéncias fisicas — de grau 1 e 2 — moram na
zona norte.
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Figura 3. Distribuigo espacial dos servigos de reabilitagio em Hanseniase e residéncias de ex-
pacientes com hanseniase, de acordo com os graus de deficiéncias da Organizagdo Mundial de
Saude. Sdo José do Rio Preto, SP, 1998 a 2006.
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A dificuldade de oferecer de maneira fluida os servicos de
reabilitacdo ou de reintegracdo para pessoas com hanseniase pode
ser verificada pela preocupagdo mundial em analisar e entender os
programas de intervencdo comunitaria voltados a pessoas que tem ou
tiveramadoenca’®. Estudo derevisdo, que pretendeu identificare analisar
ferramentas e métodos relatados na literatura para o monitoramento
e avaliacdo de programas de reabilitacdio com base na comunidade
(RBC), concluiu que ha necessidade de um monitoramento, de uma
avaliacdo e um maior envolvimento de profissionais e das préprias
pessoas atingidas pela doenca e com deficiéncias para que as suas
necessidades sejam de fato atendidas?'.
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Mas nossa inquietacdo se mantinha constante e, mesmo com a
aplicagao da recém-validada escala Screening of Activity Limitation and
Safety Awareness (SALSA), com base nos constructos da CIF — que objetiva
medir a limitacao de atividades —, fomos em busca de entender melhor
como estavam as pessoas em tratamento e aquelas que ja haviam recebido
alta medicamentosa.

Qual nao foi a nossa surpresa quando, por meio dos resultados do
estudo, constatamos que as deficiéncias encontradas por meio do GI-OMS
e obtidas ap6s a aplicagdo da ANS sdo menos frequentes (32%) do que a
limitagdo de atividades avaliada pela escala SALSA (57,8%), isso apds a
alta medicamentosa. Esse fato nos indicou que os individuos apresentam
limitacoes nas atividades antes mesmo de ter uma deficiéncia identificada
por meio das avaliagdes sensitivas, motoras ou autonémicas, conforme
rege os exames da ANS — e que posteriormente “transcrevemos” para o
GI-OMS. Além disso, a limitacao de atividades associou-se aos fatores de
baixa renda, de género — desfavorecendo o feminino —, se havia presenca
de lesdo, de deficiéncia fisica, doencas ou dores??.

Nossa primeira tentativa em entender as deficiéncias fisicas e
limitagdo de atividades foi por meio do estudo de uma aluna de pos-
graduacao latu sensu da Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)*,
no qual se revelou que os pacientes estavam sendo bem acompanhados
durante o tratamento, ou seja, as deficiéncias avaliadas por meio do EHF
mostraram que 46% apresentavam deficiéncias no diagnéstico e 42% na
alta e que, assim, havia uma redugdo da recorréncia delas ao longo do
tratamento. Mas, apés a alta medicamentosa, esse percentual aumentou
para 68,5%, demonstrando que as limitacdes das atividades ainda
acometiam 57,4% dos individuos.

E, como uma pergunta acaba instigando outra, questionamo-nos se
os pacientes que apresentavam limitacao de atividades teriam problemas
na empregabilidade. A experiéncia clinica nos mostrou que muitos ou
estavam afastados ou haviam remanejado suas profissdes, principalmente
pelas dificuldades de continuar realizando o mesmo trabalho que exerciam
antes da doenca.

Foi, entdo, que propusemos o estudo que objetivou determinar se
existe uma relagcdo entre profissao/ocupacao e limitagdes nas atividades
avaliadas pelo SALSA. Para tanto, definimos as profissdes/ocupacoes
encontradas em baixo, médio e alto risco de lesdes. E para nossa surpresa,
os resultados apontaram que pessoas com limitagoes de atividades severas
tendem a ter ocupagdes de baixo risco, e que a maioria dos individuos
ativos ndo tem limitagdes. Consequentemente, a maioria das pessoas
com hanseniase tem profissdes/ocupacdes de baixo risco; nesse sentido,
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as limitagdes nas atividades desempenhadas favorecem a mudanca de
profissdes/ocupagodes de alto risco e interferem na empregabilidade?®*.

Assim, acrescentamos mais uma preocupacdo ao grupo de
pesquisadores do Projeto Hansen: aplicar os conceitos da CIF e
compreender, a partir disso, que as deficiéncias fisicas, por si s6, nado
determinam inteiramente os problemas das pessoas que tem ou tiveram
hanseniase, mas, sim, que as limitagdes nas atividades podem nortear
novas formas de tratamento e intervengdo no processo de reabilitacao.

Mas ainda precisavamos nos debrucar sobre a participagao
social dessas pessoas. O que de fato estava acontecendo no dia a dia?
Em suas relagdes pessoais, sociais e como estava sendo a sua insercao
na comunidade? Como eles estavam se sentindo frente ao diagnéstico
da hanseniase? Sera que esse fato limitou a sua participagao social? O
estudo que nos propusemos a realizar, utilizando a escala de participacao
recém-validada em outro multicéntrico®, revelou que a restricio a
participacao social afetou 35,4% dos 359 ex-pacientes entrevistados, e
que houve associacado entre baixa renda familiar, doencas, hospitalizacao
no Gltimo ano e deficiéncias fisicas®*. Apesar de a frequéncia dessas
restricdes a participagdo social serem ainda maiores em outros locais do
que as que encontramos em nosso caso’’*%, o tema é motivo de muitas
preocupagoes e intervencdes em todo o mundo, inclusive da Organizagao
das Nagdes Unidas (ONU). Na organizacao ha uma relatora especial que
trata de assuntos voltados para a eliminacdo da discriminagdo contra
pessoas afetadas pela hanseniase®. E ndao podemos deixar de mencionar
a importancia dos voluntarios do Movimento de Reintegracdo dos
Acometidos pela Hanseniase (MORHAN), por sua densa presenca politica
em varias instancias do governo, além de destacar a luta incessante desse
movimento desde 1981 — ha 40 anos — pelo combate a qualquer tipo
de exclusdo social, discriminacdo ou estigma as pessoas atingidas pela
doenca*. De fato, no estudo de Van Brakel, em 2012, o estigma foi um dos
principais determinantes da participagdo social®.

Dessa forma, visando o processo mais eficiente possivel de
reabilitacdo desses pacientes, pontuamos algumas orientacdes a seguir:

Recomendacoes:

e Os ex-pacientes mais idosos, que tiveram formas multibacilares
da doenca, os de baixa escolaridade e os que julgam mal a
propria sadde fisica merecem atencdo especial na prevencao e
reabilitacdo de deficiéncias.

e A localizacdo dos servicos de reabilitacdo requer reorganizacao
da rede de atendimento do municipio, observando a distancia
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entre as residéncias dos pacientes e os locais de tratamento, ou
facilitando a sua locomocao.

e Os ex-pacientes devem continuar a receber cuidados apés a alta
medicamentosa. Os servigos de salde devem agendar retornos
semestrais até o prazo de cinco anos apés a alta e manter os
enderecos dos individuos que tiveram hanseniase atualizados.

e Ampliar o olhar, realizar investigacdo para além das deficiéncias
fisicas, considerando as limitacdes em atividades e as restricoes
a participacgao social, intervindo de maneira a oferecer qualidade
de vida aos pacientes e ex-pacientes — o que deve ser a meta das
equipes de reabilitacdo e enfermagem.

e Intervir de forma assertiva na reabilitacao profissional, haja vista
queahanseniase limitaas atividades, interfere naempregabilidade,
profissdo ou ocupacao anteriormente exercida pelos individuos.

Como estratégia politica e de educacao em saide:

e Reunides com as chefias dos centros de reabilitacio foram
organizadas, nas quais se analisaram os enderecos de pacientes e
otrajeto do anel viario que deviam seguir até o local de tratamento.
A partir disso, constatou-se muitas dificuldades enfrentadas pelos
pacientes para que, assim, conseguissem chegar aos servicos a
fim de realizarem seus tratamentos. Em muitas situacoes, esse se
mostrou um fator de abandono ou de faltas consecutivas. Logo
levamos o problema as instancias superiores, como secretaria de
transito e o Conselho Municipal de Satdde, que, por meio dereuniao
com a Unica empresa de 6nibus municipal existente, realizaram
mudancas nos horarios e nos trajetos dos 6nibus municipais. Em
2007, os servigos de reabilitacdo foram ampliados, resultando
em uma unidade de emergéncia em Fisioterapia na zona norte do
municipio e duas unidades de atendimento, também localizadas
em pontos estratégicos da cidade para atender a demanda das
pessoas que necessitam de reabilitacdo. Obviamente, essas
mudancas beneficiaram todos os cidadaos, além das pessoas que
tem ou tiveram hanseniase.

e Profissionais que ja atendiam no servico de reabilitacdo, como
assistentes sociais, psic6logos, oftalmologistas, acupunturistas
e ortopedistas, foram sensibilizados para os problemas da
hanseniase e passaram a atendé-los em suas necessidades
especificas.

e Profissionais das casas ortopédicas que costumavam participar
das licitagdes do programa de protese e 6rtese foram convidados
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para capacitagoes rapidas sobre os tipos de palmilha e calgados
indicados para os pacientes de hanseniase, de acordo com o
Manual de Palmilhas e Calcados do Ministério da Sadde*'. A
troca de experiéncia sempre € rica e beneficia todos os pacientes.

Considerando as questdes supracitadas, levamos essas experiéncias
préticas e as evidéncias cientificas aos gestores, por meio de reunides formais
e informais, que provam o alto custo gerado aos cofres publicos quando s6
se realiza intervencgdes ap6s a instauracdo das deficiéncias fisicas nas pessoas
acometidas pela hanseniase, haja vista que o custo diario, estimado por
ano de vida ajustado por deficiéncia (DALY?), para tratamento de reacdes
e Ulceras é de US$7, para os que precisam de calgados e educagdo de
autocuidado é de US$75, e para os que precisam de cirurgia reconstrutiva,
de US$110*. Portanto, reforcamos a todo instante que o investimento em
prevencdo sempre é o melhor caminho.

Analisando de maneira critica essa situacao, o grupo de pesquisadores
do Projeto Hansen lutou incessantemente para incluir as pessoas que tem
ou tiveram hanseniase no fluxo ja existente dos servicos de satde do
municipio e da regido. Entdo, a estratégia sempre foi: “ndo vamos lutar para
criar um servigo proprio e sim, garantir que estas pessoas tenham acesso,
vagas e prioridades como qualquer cidadao, inclusive nas intercorréncias
e urgéncias”.

Dessa forma, ndo s6 os ex-pacientes, mas também aqueles que
estavam em tratamento, ndo precisam ser reféns exclusivamente do local
onde o tratamento medicamentoso da hanseniase é realizado, mas devem ter
acesso a todo e qualquer segmento da satide que necessitarem, pois trata-se
de um direito assegurado. Por isso, os servicos de reabilitacao incluem em
sua rotina de atendimento as pessoas com hanseniase que necessitam de
intervencdes na prevencao, reabilitacdo e cuidados pré e pos-cirtrgicos.

Profissionais como dentistas, psicélogos, nutricionistas,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais e médicos
especialistas — em especial, neurologistas, reumatologistas, ortopedistas,
otorrinolaringologista — necessitam compreender os sinais e sintomas das
pessoas que tem ou tiveram hanseniase e suas necessidades, para, enfim,
atendé-los de modo fluido, igual acontece com a hipertensdo, diabetes,
hepatite, aids, doencas reumaticas, entre outras.

As atividades que visam reduzir os estigmas e a reabilitar
socioeconomicamente as pessoas com ou que tiveram hanseniase sao

3 Vale a pena explicar que o DALY foi calculado assumindo uma taxa de autocura de 25%, uma idade de
inicio de 27 anos em média, deficiéncia com peso de 0,152, expectativa de vida, na idade de 25-29 anos,
de 44,75 (dados da India), e uma taxa de sucesso de 90%.
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urgentes; o mesmo pode ser dito das estratégias para reduzir o desenvolvimento
de outras deficiéncias fisicas ap6s a alta do tratamento.

Programa de Prétese, Ortese e Meios Auxiliares de Locomogio (OPM)

Gostariamos de destacar que o Programa de Prétese, Ortese
e Aparelhos Auxiliares de Locomogao (OPM) que é um programa do
Ministério da Sadde, tendo lancado recentemente um excelente material
que serve como guia geral, e que pode qualificar profissionais da area para
a avaliagdo, prescricdo, confecgdo, dispensagdo, preparacdo, treino para
uso, acompanhamento, adequacdo e manutengdo dos equipamentos de
tecnologia assistiva (TA)*.

Sio disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde (SUS)
alguns dispositivos de TA, como: cadeira de rodas, cadeira de rodas
motorizadas, cadeira de banho, érteses, préteses — membros superiores,
membros inferiores, mamaria, ocular —, palmilhas, calgcados ortopédicos,
bengalas, muletas e andadores as pessoas com deficiéncia fisica, visual,
mental e para idosos.

O programa de OPM estd instituido no municipio de Sao José do
Rio Preto desde 1998. E, em 2001, novas regras foram estabelecidas pelo
governo federal por meio de leis e portarias. Nessa época, o Nicleo de
Gestao Assistencial-60 de Sao José do Rio Preto passou a ser credenciado
como Servicos de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitacao.

Sendo, uma das autoras deste capitulo, coordenadora desse
programa por seis anos — 1998-2004 —, realizamos, a partir da orientagdo
de uma aluna de poés-graduacdo latu sensu, um levantamento de
concessoes nos anos 2005 a 2009 e, posteriormente, em 2016, tendo
como populacdo todos os pacientes atendidos no programa OPM. Ao
longo dos anos, entre 2005 e 2009, foram entregues no total 2.854
materiais de tecnologia assistiva (média de 570,8 TA/ano), tendo sido
1.516 pessoas beneficiadas (média 303,2 pessoas beneficiadas/ano). O
tempo médio de espera foi de 10,5 meses, em 2005, diminuindo para
5,8 em meses, em 2009. Nesse periodo, a entrega de equipamentos
aumentou 103% e o tempo de espera diminuiu em 44,5%. Ao realizar
nova averiguacdo em 2016, foram 1.945 materiais de TA — aumento
de 340% quando comparado ao periodo anterior analisado — e 1.088
pessoas beneficiadas — aumento de 359% — com os equipamentos de
tecnologia assistiva. Nesse Gltimo ano avaliado, os calgados (n=431)
e palmilhas (n=52) concedidos tiveram como principais usuarios os
pacientes com sequelas da hanseniase.

O programa OPM veio sendo modificado ao longo dos anos,
melhorando seus recursos e a forma de trabalho. Atabela SIGTAP, que pode
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ser acessada por qualquer cidadao, lista todo o tipo de OPM ortopédica
e sua detalhada descricao**. Essa tabela é norteadora para os profissionais
de salde, permitindo que indiquem o equipamento mais adequado ao
individuo avaliado e, por meio de coédigos e outros procedimentos
administrativos, possibilita que servicos credenciados e aptos a concessao
de OPMs possa adquiri-los.

Em 2019, o Brasil possuia o registro de 228 Centros Especializados
em Reabilitagdo (CER), 37 oficinas ortopédicas, 259 Servicos de
Reabilitacdo em modalidade Gnica, 293 veiculos adaptados e mais de
36,7 milhdes de procedimentos relacionados a OPM*.

Pessoas que tem ou tiveram hanseniase, precisam urgentemente
se apropriar desse conhecimento e dos servicos, beneficiando-se com
os equipamentos de tecnologia assistiva que fazem tanta diferenca nas
atividades de vida diaria (AVD) e atividades instrumentais de vida pratica
(AIVP), incluindo lazer e trabalho*.

Com as evidéncias cientificas produzidas pelo nosso grupo e por
pesquisadores do mundo inteiro, precisavamos avangar no sentido de
colaborar e transformar a vida das pessoas que tem ou tiveram hanseniase
e que, no entanto, eram atendidas por profissionais — das UBS, centros de
salde, referéncias municipais, regionais, ambulatérios ou hospitais dos
102 municipios da regido do Departamento Regional de Satde XV — que
nem sempre conseguiam se dedicar a pesquisa.

Para tanto, era necessario repensar as capacitagcoes que estavamos
oferecendo aos profissionais de satde, inserindo pontual e didaticamente
as recomendacoes, encontradas com base nas evidéncias cientificas,
e usando estratégias eficientes para que os profissionais capacitados de
fato aplicassem as técnicas apreendidas nos cursos. E, com isso, novos
questionamentos vieram:

e Quem estamos capacitando? Qual o real proposito dessa
capacitacao?

¢ Qualo“poder”dos profissionais, que recebiam a capacitacao,
de implantar um servico de Prevencdo de Incapacidades e
Reabilitacao?

e Ha envolvimento da gestao? Se sim, em qual instancia? A
gestdo participou do processo de capacitacdo (Colegiado,
Camara Técnica, Comissao Intergestores Regional)?

e Os profissionais capacitados sdo contratados ou concursados?
Os profissionais foram convocados pelos gestores ou foram
convidados a participar?

e Houve a compra dos materiais pela gestao para a imediata
implantacado do servigo?
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e Apo6s a capacitagdo ha uma supervisdo e/ou “cobranga”, no
sentido de averiguar se houve apoio dos gestores locais ou se
o profissional capacitado esta de fato aplicando as técnicas
aprendidas no curso, oferecendo aos individuos que tem ou
tiveram hanseniase um atendimento amplo e qualificado?

e Serd que os profissionais capacitados sabem as atribuicoes
que lhes serdo imputadas apés um curso de Prevencdo de
Incapacidades (PI)?

Os pesquisadores do Projeto Hansen sempre prezaram por
capacitagbes com diferentes modalidades — cursos de curta duracao,
longa duragdo, workshop, mesa redonda, jornadas, capacitacao in
locu, entre outros —, com variados temas acerca da hanseniase e para
diversos grupos — alunos, professores, profissionais, populacdo. Se
avaliarmos o tema Prevencdo e Reabilitacdo das Incapacidades em
Hansenfase, seguramente, ao longo desses 20 anos, foram mais de 500
pessoas capacitadas em mais de 45 cursos. Ao analisar as capacitagoes
para os profissionais de satide da regido — Terapeutas Ocupacionais,
Fisioterapeutas e Enfermeiros —, com vistas a prepara-los para a
implantacado do servico de Pl em seus locais de trabalho, adotamos nos
Gltimos nove anos as seguintes estratégias:

Primeira estratégia — organizagao dos cursos

Os cursos ndao saem exclusivamente das instituicoes as
quais os pesquisadores estdo locados, eles sempre sdo organizados
conjuntamente com os gestores, municipais ou regionais, geralmente
no meio do ano. Assim, é estabelecida a programacgao desses cursos
planejados sempre para o ano seguinte. Trés meses antes da data
acordada para iniciar o primeiro curso do ano, agendamos uma
reunido com o colegiado, com a camara técnica ou com instancias
que irdo realizar o convite oficial aos profissionais participantes.
Pactuamos que s6 serdo elencados Fisioterapeutas, Terapeutas
Ocupacionais e Enfermeiros, preferencialmente concursados, e que
possam se dedicar a drea da hanseniase em seu municipio ou servigo.
Na reunido, fica também acordado que os gestores dos municipios
necessitardo adquirir o “kit de P1”, cuja lista de itens, com local de
compra e precos unitarios e totais, é enviada por e-mail a cada um
dos gestores que concordarem em enviar os seus profissionais para
a capacitacao. Todo esse processo fica registrado na ata da reunidao
do colegiado ou da instancia politica a qual foi realizada a reuniao.
Oficializa-se, por fim, o convite e os certificados entre as instituicoes,
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ficando também acordado que o kit deve ser levado logo no primeiro
dia do curso®.

O curso completo passou a ter 20 horas, sendo teérico e pratico. Tal
estratégia colaborou para que as secretarias municipais de satde tivessem
o cadastro nos locais de compra dos itens, facilitando a sua reposicao
posteriormente — ver Figura 4.

Figura 4. Imagens dos materiais utilizados nas capacitagdes.

Fonte: autoras

Segunda estratégia — no momento do curso

A segunda estratégia seria avaliar o conhecimento prévio dos
profissionais de salde acerca das deficiéncias fisicas causadas pela
hanseniase, no primeiro dia de curso, a partir de um questionario eficaz
e instigante**. Com esse questionario, desenvolvido pelo William Cairns
Stewart Smith, em 20114, e adaptado no Brasil por Lehman, Nardi
e Cordeiro, no ano seguinte, intencionou-se, inicialmente, verificar o
conhecimento dos profissionais para graduar as deficiéncias fisicas da
hanseniase utilizando o GI-OMS e o EHF, além de verificar se os indicadores
sdo registrados da mesma forma, em todos os lugares, ap6s a avaliacao das
deficiéncias fisicas dos doentes*¥*°.

Terceira estratégia — o curso

O curso completo passou a ter 16 horas, sendo trés manhas (12 horas)
dedicadas as aulas tedricas e praticas e, depois, dividindo-se a turma em
duas. Na Gltima manha de aula do curso (4 horas), seguimos para o servico
local que atende os casos de hanseniase para aplicar os conhecimentos
adquiridos, ao longo dos trés dias anteriores, nos pacientes convidados a
participar e colaborar com a aula pratica.

As aulas sdo apresentadas com slides confeccionados quase
completamente com figuras, para que os profissionais possam visualizar

4 Lista de materiais para Prevengdo de Incapacidades.
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imagens da clinica da doenca e do passo a passo das técnicas de avaliacao
de PI, podendo, em tempo real, aplicar essas técnicas um no outro, com o
uso do “kit de PI” que o monitor fica responsavel por levar ao grupo. Isto
é, a metodologia das aulas é participativa.

Também estrategicamente, costumamos convidar para a docéncia
alguns profissionais que realizaram cursos anteriores e que se sobressairam
ou que realizam um bom trabalho em seus locais de atuacdo. Assim, falamos
em “identificar as pérolas” existentes nos servicos pablicos.

Ao final das capacitacdes, reaplicamos o instrumento de avaliagao
inicial e conferimos, juntos com os cursistas, as questdes, ampliando os
conhecimentos. Por fim, combinamos uma visita aos municipios apos trés
meses da realizacao do curso.

Quarta estratégia — apos o curso

Essa estratégia se refere a criacdo de um grupo no WhatsApp com
todos os profissionais que ja passaram pelos cursos, constituindo com isso
uma grande rede de colaboracdo voltada as dividas, novidades, trocas de
experiéncias, oportunidades de curso, além de promover o estreitamento
dos vinculos profissionais.

Quinta estratégia — a supervisdao

Apos trés meses findado o curso, fazemos a supervisdo in locu, que
conduz a dois caminhos: um técnico e outro politico. A supervisdo in locu
é realizada pelo coordenador docente responsavel pela parte técnica e pela
responsavel regional da interlocu¢ao do programa de hansenfase.

Para a supervisdo, a data é acordada anteriormente. Um oficio
é enviado com antecedéncia ao secretario municipal de satde ou ao
gerente da unidade. Entdo, solicita-se a presenca do gestor de satde, do
responsavel pela vigilancia epidemiolégica, dos profissionais capacitados e
suas chefias. E ainda solicitado que deixem separados o “kit de PI” completo,
os prontudarios dos pacientes que estao em tratamento e dos que receberam
alta nos Gltimos cinco anos.

Portanto, no momento da supervisao realiza-se:

e Uma rodada de apresentacdo dos atores envolvidos nas agoes
de controle da hanseniase;

e A apresentacao do fluxograma de atendimento dos pacientes,
identificando os pontos positivos e as dificuldades nos
atendimentos aos pacientes e ex-pacientes, a coesao da equipe
e da equipe envolvida para esse atendimento. Além disso,
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verifica-se como é€ feito o encaminhamento para as referéncias,
Caso seja necessario;

e A constatacdo de quais sdo as acdes de educacdo em satde
com o tema hanseniase;

¢ Aanalise dos prontuarios, especialmente em relacdo a avaliagao
e conduta em prevencao e reabilitacao de deficiéncias fisicas e
incapacidades. Analisa-se, também, a graduagao GI-OMS e se
constata quais os pacientes que necessitam de acompanhamento
mais sequencial;

e O convite a um paciente para participar, sendo alvo da
avaliacdo completa de Pl por um profissional capacitado e,
agora, supervisionado, o que possibilita a retirada de duvidas
e a melhoria na aplicacdo da técnica;

e Um relatério, posteriormente, pela coordenadora técnica e
docente e pela interlocutora, sobre o observado no momento
da supervisao, que é enviado como retorno ao municipio
Ou servico;

e Novas supervisdes, que podem ser agendadas;

e Aldentificagdo, por rastreamento, e a criacdo de uma rede de
profissionais capacitados;

e Uma lista de profissionais capacitados da regidao pelo servico
de referéncia, evitando, assim, que profissionais ja formados e
com material disponivel para avaliagdo encaminhem os seus
pacientes para a referéncia sem necessidade.

H& problemas inerentes ao processo de capacitagcao de profissionais
de satide. Muitas dividas permeiam as deficiéncias causadas pela hanseniase,
e, em especial, aquelas referentes ao preenchimento do GI-OMS e ou
EHF, podendo ocasionar erros de notificagio e planejamento operacional.
Os profissionais apresentam formacdo e pratica na area, mas reciclagens
periddicas poderiam melhorar o desejo de se inserir no atendimento ao
paciente com hanseniase.

Diante de tudo, continuamos a nos fazer perguntas, pois € isso que
nos mantém ativos nessa luta. Compartilhamos aqui mais algumas delas:

e Como enfrentaremos as deficiéncias ocasionadas pela
hanseniase no pais?

e Podemos falar em cura quando a destruicdo neural e a
consequente instalacdo das deficiéncias continuam mesmo
apos a alta medicamentosa?

e Os profissionais e as clinicas de reabilitacao (publicas ou privadas)
estdo capacitados para receber esses casos e para trata-los?
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e As universidades e suas equipes estdo atentas a esse grave
problema e elas estao capacitando seus alunos, professores e
equipes para compreender essa problematica?

e Quais equipamentos e recursos tecnolégicos podem ser
desenvolvidos pela ciéncia para melhorar a vida das pessoas
com hanseniase?

Nem todas as questdes puderam ser respondidas, e muitas outras
estdo sendo formuladas. Na reabilitacdo desses pacientes, as cirurgias
reconstrutivas ainda sdo um problema para a nossa regido. Trata-
se, entretanto, de um tema pouco estudado, entre tantos outros que
permanecem importantes.

O que se pode melhorar com as nossas experiéncias

Ao finalizarmos este capitulo, queremos fazer um alerta as pessoas,
grupos ou entidades que desejem estudar ou desenvolver pesquisas na
area da hansenfase.

Nesse sentido, o grupo do Projeto Hansen vivenciou incontaveis
experiéncias. Como pontos favoraveis podemos citar o envolvimento
dos alunos, as amizades e mudancas efetivadas nos servicos de
salde, o amadurecimento cientifico de todos os que participaram, e,
ainda, o legado de gratidao ao estudo dessa doenca tdao complexa e
instigante. Assim, se pudermos sugerir algo, aconselhamos que, para
a formacgdo de grupos de pesquisa, se faga uma forte integracao entre
alunos e profissionais, ou seja, que se una a academia com os servicos,
motivando-os para que os resultados cientificos aparecam, sendo a
ciéncia produzida voltada especialmente a solucdo dos problemas dos
pacientes e suas familias, como também a geréncia ou gestao do cuidado.
Quanto maior a integracdo do ensino, pesquisa e servi¢co, maior sera a
aplicabilidade dos resultados das pesquisas. As publicagdes em si nao
trazem nenhum beneficio se ndo conseguirem atingir o mundo e mudar
a nossa realidade.

Como um grupo de pesquisa que amadureceu na arte do fazer e do
aprender diariamente, observamos que quanto mais agregavamos pessoas
que se envolviam com o tema, mais nos fortaleciamos na possibilidade de
dividirmos conhecimentos, fazendo aquilo que antes era fraqueza para
n6és em uma fortaleza para o grupo.

Acertos e erros, sugestdes para uma trajetéria de sucesso
Apesar desses pontos positivos elencados anteriormente, muitos

pontos fracos forma levantados, os quais também gostariamos de expor, a
fim de preparar aqueles que estao no inicio dessa jornada.
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Olhando para tras, na ansia de conseguir cada vez mais mudar
o sistema de salde e os profissionais, muitas vezes fomos abatidos pela
frustracdo, pois 0s nossos artigos nem sempre eram publicados em
revistas de alto impacto. Os alunos finalizavam seus ciclos e, novamente,
precisavamos recomecar a ardua tarefa de sensibilizar novos graduandos
e pos-graduandos para o tema; ndo tinhamos uma equipe de publicidade
para nos orientar sobre como conseguir melhores resultados com nossas
conquistas, e gestores engrenados e entendedores do trajeto das mudangas
eram substituidos por outros que ndo se interessavam pelo tema e nem
pelas mudancas sugeridas com base em evidéncias cientificas.

Acrescentamos aqui, ainda, como autocritica, a dificuldade que
tivemos de montar um grupo maior, coeso e permanente de pesquisa com
médicos, estatisticos, mentores, publicitarios, entre outros profissionais-
chave. Para isso, seria imprescindivel ampliar as parcerias com outras
universidades nacionais e internacionais e com outros pesquisadores, pois
acreditamos que grupos de pesquisa devem ser mais amplos, ndo somente
regionais, alias, isso s6 enaltece o trabalho exaustivo e constante dos
pesquisadores. Hoje, com a facilidade das reunides on-line, esses aspectos
devem ser muito considerados para a amplitude das pesquisas.

A organizacao

A organizagao e o gerenciamento de toda uma rede de atores sdo
fundamentais para o sucesso dessa empreitada que é criar um Projeto-
Mae e dele desenvolver subprojetos. Ha de se ter um coordenador geral
responsavel por buscar parcerias e financiamentos, que organize as pesquisas
e a documentagdo, que elabore os subprojetos, que tenha facilidade nas
relagdes interpessoais, e que consiga transitar facilmente entre as diferentes
etapas dos projetos. Deve ser uma pessoa que mantenha o foco, que nado se
deixa desviar das metas programadas, que agrega pessoas e que identifica
atores importantes para cada etapa do desenvolvimento, em especial, para
os projetos que levam anos para serem elaborados e implantados — como
esta sendo o nosso. Portanto, esse coordenador deve estar preparado para
mudangas, mas sempre tendo o olhar permanente nas suas metas.

Sobre esse assunto, observarmos que as universidades mais bem
equipadas, com mais recursos fisicos e humanos, voltadas para a pesquisa,
se sobressaem. Sendo assim, a universidade deve investir em seus grupos
de pesquisa para ajuda-los a progredir.

Outra questdo seria escolher um mentor engajado, como foi o caso do
Dr. Clovis Lombardi e do Dr. Marcos da Cunha Lopes Virmond, bem no inicio
de nossa caminhada. Eles ajudaram o grupo a vislumbrar metas mais ousadas
e a persegui-las, dando-nos apoio e significancia para o que fazemos.

Logo, aquele responsavel pelo processo logistico também é um ator
fundamental para projetos grandes e duradouros. Por isso, acreditamos que
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ele deva sempre estar em contato com os sujeitos a serem pesquisados,
com os processos do servico, com os profissionais de satde, verificando
as dificuldades e serem sanadas nas diferentes estancias e estando o mais
proximo possivel dos servicos ou do objeto de estudo.

Um pesquisador experiente, por sua vez, deve pensar na sequéncia
das pesquisas e estar up to date com a literatura cientifica, relacionando-
se e ajudando alunos, gestores e os outros profissionais de satde, seja na
estatistica, na divulgagcao ou nas publica¢des dos resultados cientificos.

Nesse contexto, uma pessoa pode assumir um ou varios papéis;
mesmo assim, percebemos que quanto mais pessoas envolvidas melhores
sdo os resultados e mais facil e eficaz se tornam os processos do projeto,
com menor tempo e desgaste. Quando se consegue isso, podemos dizer
que o grupo cresce, as pessoas se sentem unidas e confortaveis nos seus
papéis, o que diminui a ansiedade, a correria e a exaustao.

Ao longo do caminho e com o amadurecimento sequente, 0s
pesquisadores podem se sentir desanimados, com a sensagdo de que nao
conseguem fazer o que a comunidade cientifica espera ou deseja. Por
vezes, vem uma sensagdo de que tudo esta ruim, ndo acabado e de que
tudo poderia ser melhor; esses sentimentos s6 travam o desenvolvimento
natural do grupo, precisando serem resolvidos, pois devemos nos fortalecer
diariamente e aprender com os erros.

As pesquisas operacionais, como a maioria das que a equipe
do Projeto Hansen realizou, analisam o que é regido pelos 6rgaos
internacionais e nacionais sobre aquele determinado tema e tentam, com
base em evidéncias, transformar a realidade local. Acontece que pesquisa
por si s6 ndao muda a realidade. E necessario que se obtenha uma forte
relacdo e envolvimento dos que a desenvolvem com os gestores estaduais
e municipais, e com os profissionais de satide de diversas instancias, caso
contrario, os objetivos ndo serdao alcancados.

A pesquisa aponta os caminhos, mas sdo as instituicoes, os gestores
e os profissionais que os abrem a partir das suas decisées. Com isso, o
beneficiado é sempre o individuo, o paciente, o combate a doenca ou
o profissional capacitado. Quando iniciamos essa escalada, as primeiras
perguntas feitas foram: quem necessita da nossa pesquisa? Quem precisa
do nosso olhar? Como fazer isso de forma que a pesquisa sirva ao bem
comum de todos, ndo s6 da populagao local, mas de todos em geral? Como
nao apenas divulgar os resultados da pesquisa, mas, também, utiliza-los
de forma a modificar a realidade?

Cada um tem um papel importante préprio, mas todos devem ter
um desejo em comum. O conjunto de situacdes deve abarcar o docente
para que ele capacite pessoas. Os pesquisadores devem buscar inovagoes
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e oferecer solugdes. Os gestores devem reorganizar os servicos com
base em evidéncias cientificas, experiéncias vivenciadas e na escuta dos
usuarios. Os profissionais, enfim, devem prestar assisténcia considerando
os caminhos indicados pela ciéncia e pela sua experiéncia diaria, até que,
juntos, possamos dar pequenos passos rumo a um mundo melhor.
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Avaliacao e tratamento na Prevencao
de Incapacidade
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Introducao

A persisténcia do registro de casos novos, de agravos e de pessoas
com limitagdes funcionais decorrentes dos danos neurais causados pela
hanseniase, requer, além de politicas publicas, praticas profissionais
voltadas para a busca ativa, a investigacdo qualificada dos contatos e a
orientacdo para o autocuidado. As estratégias mais eficazes de Prevencao
de Incapacidades (PI) fisicas na hanseniase sdo: o diagnéstico precoce e o
tratamento oportuno dos casos'??.

Historicamente, documentos oficiais, com a finalidade de orientar
as acdes relacionadas as Incapacidades Fisicas (IF) por hanseniase no
Brasil, foram publicados a partir de 1962. Sendo o primeiro o Decreto
n° 968, desse mesmo ano, que continha orientagdes para a prevencao
de deformidades pelos métodos nao cirtrgicos e corregdo cirtrgica das
deformidades. Outro documento oficial, mais atual, trata-se do Manual
técnico operacional, de 2016, no qual se considera a Pl e se inclui
um conjunto de medidas para evitar agravos fisicos, emocionais e
socioecondmicos?.

Importante observar que nesse intervalo de 54 anos, entre o
primeiro e o Gltimo documento oficial que aborda as IF por hanseniase,
grandes transformacdes ocorreram no cenario de cuidado em satde no
Brasil, incluindo a criacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), e no cenario
de praticas do enfrentamento da endemia hansénica.

1 Tatiani Marques Rossini (tathy marques@hotmail.com) ¢ terapeuta ocupacional, encarregada do
setor de Terapia Ocupacional do Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL), em Bauru, Sdo Paulo.

2 Ana Paula do Prado Marques Ferreira (pradofisio@hotmail.com) ¢ fisioterapeuta, encarregada do
Setor de Fisioterapia do ILSL.

3 Lilian Cristina Tomazini Aparecido (litomazini@yahoo.com.br) ¢ fisioterapeuta do ILSL.

4 Mirella Chaves Laragnoit Hespanhol (mhespanhol@unifesp.br) é terapeuta ocupacional do Centro de
Referéncia de Atendimento a Tuberculose e Hanseniase de Praia Grande (CRATH), Séo Paulo.
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As acdes de enfrentamento sdo os esforcos necessarios para
a eliminacdo da hansenfase como problema de saldde publica, no
contexto global e nacional, e estdo descritas na Estratégia global para
hanseniase 2016-2020 e na Estratégia nacional para enfrentamento da
hanseniase 2019-2022. Sendo assim, a estratégia nacional foi estruturada
em trés pilares: fortalecimento da gestdao do programa; enfrentamento
da hanseniase e suas complicagdes; e promocdo da inclusdo social por
meio do combate ao estigma e discriminagdo. Portanto, combater as
complicagdes da hanseniase é o principal foco em ambas as publicacdes,
sendo, no entanto, ainda um desafio, sobretudo em um contexto no qual
o tratamento com a poliquimioterapia (PQT) é coadjuvante na prevencao
e no manejo de incapacidades residuais**®.

Destarte, o cuidado em hanseniase requer uma abordagem
interdisciplinar, com um olhar acurado e biopsicossocial que perpassa
todos os niveis de atencdo a satde. Os profissionais envolvidos devem ser
sensibilizados e capacitados para realizar o diagnéstico e o tratamento da
hanseniase, incluindo a Pl e orientagdes para o autocuidado. Dessa forma,
destaca-se a necessidade dessa sensibilizacdo e do ensino em torno desse
tema nos processos formativos das profissdes de salide e nos processos de
educacdo permanente. E, visando essas preocupacdes, este capitulo tem
como objetivo descrever os procedimentos para a realizacdo da Avaliagdo
Neurolégica Periférica (ANP), as técnicas de Pl e dar orientagdes para o
autocuidado, de acordo com as recomendagdes atualizadas que norteiam
o cuidado a pessoa com hanseniase. Igualmente, pretendemos destacar a
complexidade da PI, para além do cuidado pontual, e sua importancia para a
corresponsabilizagao da pessoa acometida pela doenca e de seus cuidadores.

Por fim, neste capitulo as autoras tiveram como foco os cuidados
preventivos, porém, cabe lembrar a existéncia de recursos mais complexos
que envolvem a reabilitagdo conservadora e cirlrgica do paciente
acometido pela hanseniase.

Avaliacao neurolégica periférica em hanseniase

A avaliagao neuroldgica periférica € um procedimento técnico que
contribui no diagnéstico diferencial da hanseniase, sinalizando condutas
adequadas durante e apés o tratamento com a PQT. Para um adequado
programa de Pl por hanseniase, é indispensavel a ANP, cuja finalidade
é identificar e monitorar a integridade da funcdo neural e suas discretas
alteragoes, fornecendo subsidios a pratica clinica e a equipe de reabilitagao.
Desse modo, a ANP consegue coletar dados e observar danos discretos
aos nervos, permitindo se iniciar precocemente programas de agdes para
prevenir o aparecimento das incapacidades, ou, pelo menos, minimiza-
las®. Portanto, os dados da ANP norteiam as técnicas de Pl e autocuidado
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que deverdo ser implementadas de acordo com a especificidade do caso e
do grau de incapacidade fisica (GIF) identificado.

O primeiro formulério padronizado foi o de uma Avaliagdo
Neurolégica Simplificada preconizada pelo Ministério da Satde, publicado
através de um manual em 1997, sendo reformulado e republicado em novas
versoes nos anos de 2008 e 20162. Essa padronizagdo faz com que o exame
seja realizado de maneira uniforme no territério nacional, possibilitando
registros mais adequados e dados mais fidedignos que permitem conhecer
e mapear os pacientes acometidos pela hansenfase. Assim, tais registros e
dados se mostram essenciais para que se avalie e se implante novas agoes
de Pl na assisténcia as pessoas acometidas pela doenca’.

A ANS, segundo o Ministério da Salde, deve ser realizada
periodicamente para que se detecte quaisquer alteracdes sensoriais e
motoras, para monitorar a fungao nervosa, avaliar os efeitos do tratamento
realizado, estabelecer prognéstico, e elaborar um programa educativo que
visa conscientizar o paciente e torna-lo mais ativo em seu processo de
cuidado, evitando, assim, sequelas irreversiveis em olhos, maos e pés.

O formulario utilizado no Brasil atualmente foi publicado pelo
Ministério da Saldde, em 2016, no manual Diretrizes para Vigilancia,
Atencdo e Eliminacao da Hanseniase como Problema de Sadde Puablica®.
Ele recomenda realizar a ANS no momento do diagnéstico, durante o
tratamento poliquimioterapico — em intervalos trimestrais — mensalmente
na presenca de neurites e reagdes ou mediante queixas, e na alta.

Para a obtencado de dados fidedignos, que possam contribuir para
o cuidado integral a pessoa com hanseniase, alguns principios devem ser
seguidos para uma aplicacdo adequada da ANP: o registro de queixas, a
inspecao fisica, avaliagdo sensitiva, avaliacao de forca muscular voluntaria
e a palpagdo de nervos em sua condigdo mais superficial®.

Neste capitulo, abordaremos a ANP desenvolvida e utilizada como
protocolo no Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL), por reunir uma maior
quantidade de dados para a pratica na reabilitacao.

Considerando isso, os materiais necessarios para a realizagao da
ANP s3o: uma ficha de avaliagao neurolégica (AN), um kit para teste de
sensibilidade — estesidmetro (monofilamentos “Semmes-Weinstein”) —, fio
dental sem cera para o exame de sensibilidade corneana, oclusdo ocular
para avaliagdo da visdo, lapis preto para sinalizar as figuras da escala de
acuidade visual, uma escala de acuidade visual, caneta esferografica, e um
lapis de cor e/ou caneta hidrocor — nas cores verde, azul, roxo, vermelho
e preto — para o registro das informagdes do teste de sensibilidade.
Recomenda-se, ainda, a identificacdo do paciente na ficha de AN, e a
discriminacdo dos seguintes dados: nome completo, data de nascimento,
ocupagao, género, municipio, unidade federativa — estado —, classificacao
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operacional — paucibacilar (PB) ou multibacilar (MB) —, data de inicio da
PQT, data da alta da PQT.

Como a hanseniase acomete os nervos periféricos da face, afetando
olhos e nariz, além dos membros superiores e inferiores, a sequéncia do
exame é, primeiro, a face, seguida consecutivamente pelo nariz e olhos,
avaliando-se, por Gltimo, os membros superiores e os inferiores. Assim, o
objetivo da coleta de dados é mapear o dano neural periférico ou, ainda,
monitorar suas alteragoes.

Para um adequado exame e coleta de dados, orienta-se seguir os
seguintes principios:

e Organizar previamente o material a ser utilizado;

e Proporcionar um ambiente calmo para favorecer a
concentracdo do paciente (evitar, por exemplo, que estimulos
externos, como ruidos, interfiram nas respostas);

e Explicar ao paciente a finalidade da avaliacdo, com linguagem
acessivel e compreensivel;

e Nao exceder o tempo de 30 minutos. Se necessario, dividir a
avaliacdo em duas ou mais sessoes, de preferéncia no mesmo
dia;

e Assegurar que o paciente compreenda as informagdes, antes
de iniciar a avaliagao;

e Perguntar as queixas do paciente antes da avaliacdo de cada
segmento;

e Registrar se 0 exame pode ser considerado confiavel ou se
existem fatores que comprometem a qualidade dos resultados.
Saofatores de interferéncia: dor, edema, instabilidade emocional,
alteracdes do sono, falta de concentracao, entre outros;

e Demonstrar no proprio corpo daquele que sera o examinador
o local a ser tocado na palpagdo do nervo. O exame deve ser
realizado bilateralmente nos membros superiores e inferiores;

e Observar compensagdes musculares durante cada teste na
avaliacao de forca muscular voluntaria. O exame deve ser
realizado bilateralmente nos olhos, membros superiores e
inferiores;

e Demonstrar ao paciente a forma como o estesiometro serd
utilizado, fazendo a demonstracdo em areas da pele com
sensibilidade normal;

¢ Orientar ao paciente a resposta verbal esperada, por exemplo,
emissdo de palavra afirmativa quando sentir o toque no exame
de sensibilidade;

e Impedirque o paciente visualize a area testada de sensibilidade
por meio do uso de venda, barreira, oclusdo palpebral ou
rotacao da cabeca;
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e Colocar o membro a ser examinado em posicao confortavel e
apoiar os dedos em superficie firme e macia para evitar que a
movimentacgdo do segmento interfira no resultado do teste de
sensibilidade;

e Estimular areas com sensibilidade normal, periodicamente,
para oferecer parametros de normalidade durante o teste de
sensibilidade;

e Repetir o estimulo duas a trés vezes em cada area antes de
definir o resultado sensitivo;

e Evitar movimentos articulares durante a avaliacio da
sensibilidade tatil;

e Evitaraaplicagado de estimulos tateis em areas com calosidades
e/ou ulceracgoes;

Realizar os registros de acordo com a legenda;

Preencher a classificagdao do grau de incapacidade;
Preencher a soma dos dados coletados em olhos, maos e pés
(OMP);

e Explicar, ao final do exame, o resultado ao paciente e realizar
as orientagdes de autocuidado pertinente e encaminhamentos
necessarios.

Consideracoes sobre a avaliacao da acuidade visual

A avaliacdo da acuidade visual faz parte da avaliacdo neurolégica.

Ao realiza-la, deve-se afixar a escala optométrica de modo que
fique em 0,8 a 1,0 m de altura dos olhos do avaliado. E importante, ainda,
avaliar cada olho separado, devendo ser feita a oclusdao do olho que nao
esta sendo examinado’.

Aescala optométrica, ou tabela de Snellen, é um diagrama utilizado
para avaliar a acuidade visual de uma pessoa, tratando-se de um painel.

Caso o paciente use lentes corretivas para longe — 6culos ou lentes
de contato —, a avaliacdo devera ser feita com a lente para identificar a
posicdo do optotipo. Durante o teste, deve-se evitar usar no¢gdes como
“direita” e “esquerda”, devido a dificuldade de lateralidade das pessoas;
o que pode ajudar no teste é trabalhar com a identificacdo de pontos no
ambiente que facilitem o entendimento e a correta avaliacao’.

Consideracoes sobre a avaliacao da forca muscular voluntaria

Algumas queixas funcionais sdo comuns e podem dar indicios de
comprometimento da forca muscular. Alguns exemplos sao dificuldades de
fechar os olhos, sensagdo de olho seco, dificuldade de manipular e segurar
objetos, deixar objetos cairem das maos com frequéncia, dificuldade em
flexionar os pés ao subir escadas, ou tropecar com frequéncia.
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A avaliacao de forca muscular voluntaria é realizada bilateralmente
nos olhos, nos membros superiores e inferiores e, para tanto, o profissional
responsavel precisa estar atento e observar compensagdes musculares
durante cada teste. Para avaliagao da forca, preconiza-se o teste manual da
exploragdo da forca muscular voluntéria e, portanto, devem ser avaliadas
a unidade musculo-tendinosa durante o movimento, sua capacidade de
oposicdo a forca da gravidade e a resisténcia manual, em cada grupo
muscular referente a um nervo especifico.

A fim de avaliar a forca muscular dos olhos, devera ser solicitado
que o paciente faca a oclusao das palpebras com forca e sem forca, para
que se possa verificar a capacidade de realizar o movimento proposto e
se ha presenca de fenda. Nesse caso, deve-se registrar afirmativamente e
medir em milimetros (mm) a abertura da palpebra com uma régua.

Ja para realizar a avaliagdo da forca muscular dos membros
superiores, o paciente deve estar confortavelmente posicionado, com os
bracos sobre a mesa e o profissional a sua frente. Com isso, devera ser
solicitado ao paciente que realize os seguintes movimentos para avaliar a
funcao, a integridade e/ou o comprometimento dos nervos:

Nervo Ulnar

1. Realizar a abducao do 5° dedo sob o comando de afastar o dedo
minimo;

2. Afastar o 22 dedo para avaliar a abdugdo do primeiro inter6sseo
dorsal;

3. Fletir a metacarpo falangeana do 4° e 5° dedo em 90 graus, para
avaliar os lumbricais mediais;

4. Fletir as Interfalangeanas distais dos dedos acima citados para
avaliar os flexores profundos.

Nervo Mediano

1. Realizar abducdao do polegar sob o comando de elevar o polegar
na perpendicular em relacdo ao plano da mao, para avaliar o
oponente e abdutor curto;

2. Fletir a metacarpo falangeana de 2¢ e 3¢ dedo em 90 graus para
avaliar os lumbricais laterais;

3. Fletir as Interfalangeanas distais dos dedos acima citados para
avaliar os flexores profundos;

4. Fletir o flexor longo do polegar.

Nervo Radial

1. Estender o punho sob o comando de elevar o punho, para avaliar
o extensor radial longo e curto do carpo;
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2. Estender os dedos, na regido da metacarpo falangiana com
flexdo das interfalangianas, para avaliar os extensores comuns
dos dedos;

3. Estender o polegar, afastando e mantendo no mesmo plano da
mao, para avaliar o extensor longo.

A posicao do paciente, para a realizagao do teste de forca muscular
dos membros inferiores, deve ser sentada, com o joelho fletido a 90 e pés
apoiados ao solo. E, entdo, devera ser solicitado ao paciente que realize
0s seguintes movimentos para avaliar a funcdo, a integridade e/ou o
comprometimento dos nervos:

Nervo Fibular

—

.Realizar a dorsiflexao do pé para avaliar o musculo tibial anterior;

2. Realizar a extensdo do halux, para avaliar o extensor proprio
do hélux;

3. Realizar a extensido dos dedos, sob o comando de estendé-los,
para avaliar os extensores comum dos dedos;

4. Realizar a eversao do pé, sob o comando de lateraliza-lo, para

avaliar os fibulares.

Nervo Tibial

1. Realizar a abducdo do hélux, para avaliacdo da musculatura
intrinseca do pé;

2. Realizar a abdugdo do quinto artelho, para avaliacdo da
musculatura intrinseca do pé.

Os critérios de graduacdo da forca muscular podem ser expressos
de acordo com a legenda: Forte, Diminuida e Paralisada, ou ainda
classificado de zero a cinco, conforme o quadro a seguir’.

Descricao de graduacdo da forca muscular

Realiza o movimento completo contra a gravidade
com resisténcia maxima para a aplicacdo da forca.
Realiza 0 movimento completo contra a gravidade
com resisténcia parcial para a aplicagio da forca.

Grau 5 Forte

Grau 4 | Diminuida

Realiza o movimento completo contra a gravidade, mas

r Diminuida | R , . )
Grau 3 ndo resiste a forca aplicada ao seguimento avaliado.

Grau 2 | Diminuida |Realiza o movimento parcial.

Grau 1 | Diminuida |Contracdo muscular sem movimento.

Grau 0 | Paralisada |Sem contracdo muscular e sem nenhum movimento.
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Durante a mensuragao da forca muscular é importante diferenciar
o teste de forca maxima e o de resisténcia. O primeiro é caracterizado
pela capacidade maxima de um miusculo, ou grupo muscular, de gerar
tensdo, enquanto o de resisténcia é aquele em que sdo realizadas diversas
contragcdes com cargas submaximas®, a fim de que ele resista a forca
aplicada desde o inicio do movimento. Para obter a forca maxima muscular
na aplicacdo pratica, o terapeuta deve empregar a carga somente ap6s o
alcance da amplitude completa do segmento testado. Caso contréario, se
a carga for aplicada no inicio do movimento, se testara, na verdade, a
resisténcia dessa musculatura.

Além disso, a avaliagdo da forca muscular deve se iniciar ja na
inspecdo, quando o paciente chega para o atendimento e se locomove até
a sala de avaliagdo. O terapeuta podera observar alteracdes manuais e na
dinamica da marcha —fases da marcha — sem a interferéncia da consciéncia
do paciente que esta sendo avaliado. Isso evita que ocorram altera¢des nas
avaliagoes por tentativas de simulacao’.

Consideracoes sobre a avaliacao da sensibilidade

Algumas queixas funcionais sdo comuns e podem ser indicios de
diminuicdo ou auséncia de sensibilidade, como a de cicatrizes na pele
por queimadura, ferimentos que ndo foram percebidos, dificuldade de
discriminar objetos pelo tato, ou de ndo perceber a perda de chinelos.

Durante o manejo da neuropatia hansénica, recomenda-se realizar
o teste sensitivo nos territérios especificos de cada nervo acometido, para
que ndo haja influéncia de outros ramos de nervo, assim como para
se uniformizar os pontos avaliados, de forma a permitir acompanhar e
comparar os resultados, reduzindo o tempo necessario para o exame sem,
com isso, comprometer sua finalidade'*"".

Para a avaliacdo da sensibilidade dos olhos, recomenda-se o uso
do fio dental fino sem sabor, medindo 5 cm de comprimento. Deve-se
pedir ao paciente que permaneca sentado em frente ao examinador,
orientando-o que olhe para a testa ou para o dedo de quem o examina.
Depois, encostar o fio na periferia temporal da cérnea e observar o piscar,
identificando se foi imediato, demorado ou ausente.

No membro superior, os pontos 1, 2, 3 e 4 correspondem ao nervo
mediano, os pontos 5, 6, 7, 8, 9, ao nervo ulnar, e o ponto 10, ao nervo
radial — ver Figura 1.
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Figura 1 — Territérios especificos dos nervos mediano (1,2,3,4), ulnar
(5,6,7,8,9) e radial (10)

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.

A planta do pé é inervada pelo nervo tibial, sendo que os pontos 1,
2,4 e 5 pertencem ao ramo plantar medial, os pontos 3 e 6, ao ramo plantar
lateral, o ponto 7, ao ramo safeno, o ponto 8, ao ramo sural, o ponto 9, ao
ramo do calcaneo, o ponto 10, ao ramo profundo do nervo fibular, e 0 11,
ao ramo superficial do nervo fibular superficial — ver Figura 2.

Figura 2 — Territérios especificos dos nervos tibial posterior em seus ramos
lateral, medial e calcaneo (1, 2, 3, 4, 5, 6 € 9), safeno (7), sural (8), ramo
profundo do nervo fibular (10) e ramo superficial do nervo fibular (11)

=i : |
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Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.

Vale a pena ressaltar que os pontos 7 e 8 devem ser examinados
mais medialmente para o safeno e mais lateral para o sural. Quando forem
examinadas regides mais ao centro, a avaliacao focara os ramos do plantar
medial e plantar lateral.

Tratando-se de avaliacdo e monitoracao neural, recomenda-se,
portanto, avaliar mais ao centro para uma avaliagdo troncular e nao de
ramo de nervo.

Para realizar a avaliacio de sensibilidade, é recomendada a
utilizacao do kit de monofilamentos, pois seria um instrumento fidedigno
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e com técnicas conhecidas e padronizadas globalmente, tal como a
Sociedade Internacional de Neuropatia Periférica recomenda o uso dos
monofilamentos de Semmes-Weinstein desde 1993'2.

O kit consiste em um conjunto de 20 monofilamentos de nailon,
de diametros diferentes e comprimentos iguais, que exercem forcas de
0,0045 g a 0,4470 g quando aplicados sobre a pele. Ele é utilizado desde
1962, para avaliar a sensagdo cutanea.

Em 1978, Bell* realizou um estudo no membro superior de pacientes
portadores de neuropatia hansénica e outras patologias neuropaticas,
como diabetes e sindromes de compressao nervosa periférica. A partir
desse trabalho, foi recomendada a utilizacdo de um conjunto de cinco
monofilamentos, que exerceriam forcas de 0,05 g, 0,2 g, 2 g, 4 g e de
300 g. Sendo assim, seu uso permitiu reduzir o tempo de avaliacdo, sem
prejuizo na eficiéncia diagnéstica, das neuropatias do membro superior.

Burke e Sims'* (1986) recomendaram a inclusdo do monofilamento
de 10 g para identificar a perda da sensibilidade protetora no pé.

Cada monofilamento tem um diametro diferente. Quando os
monofilamentos sdo aplicados perpendicularmente a pele, no momento
que se curvam levemente, exercem uma forca especifica na area testada.

Arealizacdo do teste deve ser iniciada sempre pelo monofilamento de
0,05 g (verde). Na auséncia de resposta, prossegue-se com o monofilamento
de 0,2 g (azul) e, assim, sucessivamente. Os monofilamentos verde e
azul devem, portanto, ser aplicados trés vezes em seguida, em cada area
examinada, para garantir a obten¢do da forga especifica referente a cada um
deles. Os demais monofilamentos devem ser aplicados uma vez em cada
area. Independente do monofilamento utilizado, a sensibilidade de cada
local deve ser pesquisada duas a trés vezes para definir o resultado’.

REGISTRO

D SENSIBILIDADE NORMAL- 0,059

.I SENSIBILDADE DIMINUIDA NA MAO, NORMAL NO PE - 0,29
. SENSIBILIDADE PROTETORA DIMINUIDA- 2,09

. PERDA DA SENSIBILIDADE PROTETORA NA MAO- 4,09
& PERDA DA SENSIBILIDADE PROTETORA NO PE-10,0g
D SENSACAO DE PRESSAO PROFUNDA PRESENTE — 300g

. PERDA DA SENSACAO DE PRESSAO PROFUNDA
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Para o registro dos dados obtidos, sugere-se a utilizacdo de
formularios préprios para mapeamento de sensibilidade. Os pontos ou
territérios especificos dos nervos avaliados devem ser coloridos com a cor
correspondente ao filamento mais fino sentido pelo paciente — de acordo
com o critério da legenda descrita no quadro a seguir.

O registro dos dados coletados pode ser facilitado pelo uso de
monofilamentos coloridos, pois permitem identificar rapidamente a cor
preconizada para fins de documentacao. Na impossibilidade de utilizar
cores, o registro deve apontar o valor em gramas, correspondente ao
monofilamento percebido.

Por ser um teste quantitativo, a utilizacdo do conjunto de seis
monofilamentos garante a eficacia do teste para detectar e monitorar a
evolucaodaslesoes neurais. Como cada monofilamento esta correlacionado
com um nivel funcional'®, é possivel identificar o momento a partir do
qual o paciente precisa receber as orientacdes necessarias para aprender
a proteger as maos e 0s pés.

Dentre as vantagens dos monofilamentos de Semmes-Weinstein,
destacamos a confiabilidade aceitavel de interobservadores e a
especificidade, sensibilidade e a reprodutibilidade''#'>'*, Quando o
utilizamos corretamente, por um mesmo examinador ou por varios, o teste
fornece resultados consistentes, porque, assim, é possivel controlar de
forma satisfatéria a forca aplicada.

Pode-se realizar o exame com o toque da ponta de uma caneta
esferografica, que corresponde ao toque do monofilamento 2 g (lilas), e
que, portanto, ndo permite uma avaliacdo detalhada para uma monitoragao
neural. Nesse caso, deve-se examinar os territorios especificos a serem
avaliados, assim como quando usado o estesidmetro. E recomendado o
toque leve, sem forcar ou causar isquemia no local e o registro erréneo
sobre a sensibilidade do paciente.

Consideracoes sobre o grau de incapacidade fisica

Segundo o Ministério da Satde, o GIF é uma medida que indica
a existéncia de perda da sensibilidade protetora e/ou deformidade visivel
em face, membros superiores e inferiores, e consequéncia de lesdo neural,
orientando o desenvolvimento das praticas de prevencao de incapacidades
e da reabilitacio'. E, também, um indicador epidemiolégico utilizado
na avaliacdo do programa de vigilancia de hanseniase, determinando
a precocidade do diagnéstico e o sucesso das atividades voltadas a
interrupcdo da cadeia de transmissao'”.

O GIF e o nimero de nervos acometidos sdo informacoes
importantes que devem ser registradas na notificacdo compulséria no
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momento dodiagndstico, sendo atualizado noboletim deacompanhamento
epidemiol6gico no momento da alta por cura.

Diante da realizacdo da avaliacdo sensitiva e motora e da
inspecdo, é possivel classificar o grau de incapacidade da pessoa com
hansenfase, e estabelecer uma graduacdo que varia entre 0, 1 e 2.
Nesses casos, o grau 2 de incapacidade fisica (GIF 2) é um sinalizador
do diagnéstico tardio'.

Alguns parametros sdao considerados na avaliagdo sensitiva: por
exemplo, o grau 0 de incapacidade fisica (GIF 0) é utilizado quando
nao houver nenhuma alteracdo sensitiva, motora e tréfica no membro
examinado; o grau 1 de incapacidade fisica (GIF 1), em maos e pés,
é atribuido na auséncia de resposta ao monofilamento igual ou mais
pesado que o de 2 g (cor violeta), ou quando nao ha resposta ao toque
da caneta e quando se verificam paresias musculares.

Em relacdo as deficiéncias associadas a visdo, a avaliacao
dos olhos considera o GIF 1 a diminuicdo da sensibilidade e forca
muscular; o GIF 2 é atribuido quando ha comprometimentos severos,
com deficiéncias visiveis causadas pela hanseniase, desde que excluidas
outras causas.

Para o GIF 2, o paciente devera apresentar, além da auséncia
de resposta ao monofilamento igual ou mais pesado que o de 2 g (cor
violeta), a ndo resposta ao toque da caneta acrescentado de lesdes de pele
— queimaduras, Ulceras etc. — e o desequilibrio muscular, como garras,
atrofias e reabsorcdo 6ssea. Lembrando que deverdo ser sequenciais ao
dano sensitivo e estar localizados em regides volares e plantares, como
preconizado pelo Ministério da Saude.

O formuldrio de ANS, para avaliagio do GIF, devera ser
preenchido, e obedecer aos critérios da Organizacao Mundial da Satde
(OMS) e as normas do Ministério da Satde — expressos no Quadro 3.

Quadro 3 - Classificacio do GIF na hanseniase, de acordo com as
caracteristicas identificadas

Grau 0 Olhos: Forca muscular das palpebras e sensibilidade
da cérnea preservadas, conta dedos a seis metros, ou
acuidade visual >0,1 ou 6:60.

Mados: Forgca muscular das maos preservada e
sensibilidade palmar — sente o monofilamento 2 g
(lilas) ou sente o mais leve toque da ponta de caneta
esferografica.

Pés: Forca muscular dos pés preservada e sensibilidade
plantar — sente 0 monofilamento 2 g (lilas) ou sente o
toque da ponta de caneta esferogréfica.
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Grau 1 Olhos: Diminuigdo da forca muscular das pélpebras
sem deficiéncias visiveis e/ou diminuicdo ou perda
da sensibilidade da cérnea — resposta demorada ou
ausente ao toque do fio dental ou diminuigdo/auséncia
do piscar.

Maos: Diminuicdo da forca muscular das maos sem
deficiéncias visiveis e/ou alteracdo da sensibilidade
palmar — ndo sente o monofilamento 2 g (lilas) ou ndo
sente o toque da ponta de caneta esferografica.

Pés: Diminuicdo da forga muscular dos pés sem
deficiéncias visiveis e/ou alteracdo da sensibilidade
plantar — ndo sente o monofilamento 2 g (lilas) ou o
toque da ponta de caneta esferografica.

Grau 2 Olhos:  Deficiéncials) visivel(eis) causadas pela
hansenfase, como lagoftalmo, ectrépio, entrépio,
triquiase, opacidade corneana central, iridociclite 1, e/
ou ndo conta dedos a seis metros ou ha acuidade visual
<0,1 ou 6:60, excluidas outras causas.

Maos: Deficiéncials) visivel(eis) causadas pela
hansenfase, como garras, reabsorcdo 6ssea, atrofia
muscular, mao caida, contratura, feridas troficas e/ou
traumaticas.

Pés: Deficiéncia(s) visivel(eis) causadas pela hansenfase,
como garras, reabsorcdo éssea, atrofia muscular, pé
cafdo, contratura, feridas tréficas e/ou traumaticas.

Fonte: (BRASIL, 2016).

Consideracoes sobre a determinacao da soma da avaliacao dos olhos, das
maos e dos pés

Ao se somar os resultados do GIF de cada segmento examinado, ou
seja, olho direito e olho esquerdo, membros superiores direito e esquerdo
e membros inferiores direito e esquerdo, sera obtido um escore total que
pode variar de 0 a 12 pontos. Essa soma obtida da avaliagdo OMP, embora
ndo seja informacao obrigatéria na ficha de notificacdo compulséria ou no
boletim epidemiolégico, permite uma real dimensdo do comprometimento
neurolégico do paciente.

Podemos concluir que um paciente pode ser classificado com
grau 1 de incapacidade e a soma OMP variar de 1 a 6 pontos, ou ser
classificado com grau 2 de incapacidade e a soma OMP variar entre 2 a 12
pontos. Sendo que, quanto maior for a soma OMP, serdo observados mais
comprometimentos funcionais e necessidades de técnicas elaboradas de
reabilitacdo, de indicacdo de procedimentos de curativo, cirtrgicos e de
reabilitacdo, incluindo orteses, préteses e meios auxiliares de locomocao.
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Consideracoes sobre a alteracao autonémica

O sistema autondmico regula a funcdo da maior parte dos 6rgaos
e sistemas e quando alterado ou lesionado acarreta alteracdes dessas
funcdes. Na hanseniase, as fibras autondmicas prejudicadas alteram as
secregdes das glandulas sebaceas e sudoriparas, alterando a elasticidade
e textura da pele, tornando-a seca, inelastica e fortemente propensa a
formar fissuras, que, quando nao recebem a devida atencdo e tratamento,
se aprofundam e comprometem estruturas mais internas'®.

Manejos na prevencao de incapacidades e autocuidado

Diante da necessidade do enfrentamento a uma doenca que
pode afetar negativamente o cotidiano, equipes de satide devem estar
debrucadas sobre a atividade alvo, ou seja, o autocuidado'"'8.

Quando as pessoas recebem o diagnéstico de hanseniase, é preciso
estabelecer novos habitos e habilidades: tocar-se, hidratar-se, exercitar-se,
autoperceber-se, ingerir os medicamentos e lidar com os efeitos adverso,
lidar com a perda de sensibilidade, ser capaz de informar a condicdo de
salde, seguir trabalhando com essa nova condi¢dao ou mesmo deixar de
trabalhar devido a ela, lidar com o preconceito e o estigma que envolvem
a hanseniase, lidar com a possibilidade de transmissao aos entes queridos
e, ainda, viver com plenitude em uma nova rotina®®'”.

As técnicas de Pl e autocuidado podem ser nomeadas como
simples e complexas, sendo assim definidas de acordo com o nivel de
complexidade dos servicos e profissionais envolvidos. Nesse sentido, as
chamadas técnicas simples sdo essenciais para evitar comprometimentos
mais severos e, para que sejam efetivas, devem integrar a rotina dos servicos
que atendem essa demanda, como, por exemplo, a atencdo basica'’. Essas
técnicas de prevencdo podem ser realizadas por todos os profissionais
treinados que atuam no cuidado as pessoas com hanseniase, do agente
comunitario ao médico.

Os processos de educagao em salde, que envolvem o cuidado
da pessoa com hanseniase, requerem que o profissional de salGde seja
capaz de explicar as causas e os possiveis comprometimentos causados
pela doencga, através de uma comunicagdo acessivel e objetiva. O vinculo
entre a equipe de salde e a pessoa com hanseniase deve ser, portanto,
baseado no compromisso, no respeito e na confianca, o que fortalece a
adesdo dos pacientes ao tratamento medicamentoso e a realizagao dos
cuidados orientados.

O resultado da avaliagdo neurolégica e a capacidade do profissional
de satide em relaciona-los com as queixas, davidas e necessidades da
pessoa com hanseniase, formam a base de um bom raciocinio clinico e
norteiam a aplicacdo de técnicas mais acuradas de Pl e autocuidados.
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Em qualquer fase do tratamento que se encontre o paciente
acometido pela hanseniase, a pratica de autocuidado no servico de
atencdo basica deve sempre ser priorizada, logo, a educacdao em
hanseniase, esclarecendo-se ddvidas sobre a doenca, a autoinspecao do
corpo diariamente, a sua hidratacao e lubrificacdo.

Essas técnicas de hidratacdo, lubrificagdao e massagem devem ser
estimuladas em qualquer alteracdo do quadro neural, pois tais praticas
simples podem auxiliar na prevencao de lesdes secundarias a hanseniase
que geram incapacidades funcionais.

Manejos frente as neurites e processos reacionais

A neurite, ou inflamagdo do nervo, é uma caracteristica importante
e presente na hansenfase. Contudo, a resposta do tecido a invasao do
bacilo pode variar consideravelmente de individuo para individuo™.
Clinicamente, a neurite pode ser silenciosa ou apresentar-se de forma
aguda, com dores intensas, edema, hipersensibilidade e, por vezes,
resultar em perda da sensibilidade seguida de paralisia. Portanto, vale
ressaltar que neurite e dano neural ndo sdo sindbnimos. O paciente pode
apresentar danos parciais e estes serem reversiveis apos o processo agudo
da neurite. Dessa forma, é imprescindivel realizar a avaliacao neurolégica
do paciente para detectar precocemente as neurites e reagoes.

Muitas vezes a neurite pode apresentar-se de forma silenciosa,
como ja dito, sem queixas de dores, porém, pode estar presente no
espessamento neural, com discreta alteracdo no mapeamento sensitivo e
podendo ou nao alterar a forca muscular.

J& os processos reacionais tratam-se de uma resposta do organismo
frente ao agente invasor. Esses processos podem vir associados a presenca
de nédulos, eritemas e grande edema nas extremidades — maos e pés,
podendo estes, causar danos secundarios e irreversiveis.

Dessa forma, algumas atuagdes soam necessarias na presenca
de neurites e reagdes:

Maos

1. Uso de tipoia, na posicao de 90 graus do antebraco, para o
repouso dos nervos ulnares e mediano;

2. Ortese de posicionamento feita sob medida, na presenca de
mao reacional;

3. Economia de energia e protecdo articular através de orientagoes
e treinos simulados das atividades basicas e instrumentais da
vida diaria.
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Pés

1. Utilizar imobilizador de tornozelo e pé. E indicado repouso e
evitar deambulacao.

Manejos frente as alteracoes autondmicas

1. Orientar o paciente a realizar a hidratacdo e lubrificacdo de
maos e pés com agua a temperatura ambiente, para imersao/
hidratacao, e com creme para lubrificacdo e massagem;

. Massagem de deslizamento;

3. No caso dos olhos e nariz, orientar a limpeza ocular com agua

limpa ou soro fisiol6gico;

4. Lubrificar com colirio sempre com as orientagdes médicas;

5. Evitar ambientes que levem ao ressecamento corneano, como
aqueles em que haja presenca de ar-condicionado, ventilador,
ventos, poeira, fumaca, gases, poluicao;

. Utilizar 6culos para protecao diurna;

7. Indicar exercicios palpebrais em casos de paresia e lagoftalmo leve.

N

=)

Manejos frente as alteracoes sensitivas

Quando identificada a diminuicao da sensibilidade protetora, de acordo
com o segmento corporal afetado, serdao orientados para os(as):

Olhos

1. Orientar o paciente sempre a observar os olhos no espelho,
buscando identificar se ha corpos estranhos (para realizar
limpeza ocular) ou ressecamentos (para fazer a lubrificagdo
com colirios prescritos pelo médico);

2. Orientar se ha cilios invertidos (procurar rede de satde para
fazer a retirada adequada);

3. Utilizar barreiras fisicas, como 6culos, viseiras de capacete ao
andar de motocicletas, bicicletas etc., para protecao dos olhos;

4. Orientar e encaminhar o paciente a consultar periodicamente o
oftalmologista.

Maos

1. Orientar o paciente a utilizar a visdo para compensar o déficit
sensitivo e diminuir suas dificuldades de habilidades manuais.
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1. Orientar o paciente a usar calcados, sandalias ou chinelos com
apoio no calcanhar, para evitar a perda dos acessérios e forcas
desnecessarias que podem causar desequilibrio.

Quando identificada a perda da sensibilidade protetora, de acordo com o
segmento corporal afetado, serdo orientados para os(as):

Olhos

1. Seguir as mesmas orientacdes quando ha diminuicdo da
sensibilidade protetora;
2. Orientar exercicios de fortalecimento em casos de lagoftalmo leve.

Maos

1. Orientar o paciente quanto a coordenacdo viso-motora, a
qualidade de preensdo, e a utilizar dispositivos e a adaptar
utensilios para evitar danos secundarios a perda da sensibilidade.
Alguns exemplos sdo: luva de protecao térmica, forros para
engrossar e alongar utensilios domésticos, treino de atividades
basicas e instrumentais de vida diaria para que o paciente se
adapte ao padrao correto de preensdo, sem sobrecarregar a mao.

Pés

1. Indicar uma palmilha simples, quando, além da diminuicao da
sensibilidade protetora dos pés, for verificada uma fraqueza da
musculatura intrinseca. Para o uso de uma palmilha simples, é
recomendado que a estrutura anatomica esteja integra. O ideal
é escolher um calgado com solado rigido e antiderrapante,
com 1 cm maior do que o niimero utilizado normalmente pelo
paciente.

Quando identificada a perda da sensibilidade protetora com forgas
deformantes atuando, é orientado aos(as):

Olhos

1. Seguir as mesmas orientacdes quando ha diminuicdo da
sensibilidade protetora;
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2. Orientar exercicios de fortalecimento em casos de lagoftalmo
leve.

Maos

1. Orientar o paciente, além dos cuidados anteriormente citados,
acerca de outros cuidados com as maos;

2. Utilizar dispositivos, como 6rteses e adaptagdes, para evitar
danos secundarios a perda da sensibilidade e favorecer o
equilibrio das forcas deformantes que estdao atuando na mao.
Sao eles:

a. Ortese com barra lumbrical — uso diurno (Figura 3);

b. Ortese de posicionamento — uso noturno (Figura 4);

c. Ortese abdutora de polegar — uso diurno (Figura 5), para
favorecer a funcdo nas atividades e prevencdo de danos
secundarios devido as sobrecargas em regides anatomicas
nao apropriadas;

d. Ortese em 8 (Figura 6), para interfalangianas proximais e
para o ajuste das for¢as durante o movimento dos dedos, em
caso de danos secundarios ao aparelho extensor.

Figura 3 — Ortese com barra lumbrical — lesao nervo ulnar

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.
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Figura 4 — Ortese de posicionamento

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.

Figura 5 — Ortese abdutora de polegar

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.

Figura 6 — Ortese para articulacio interfalangiana proximal

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.
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Pés

1. Indicar ortese, prétese ou meio de auxilio, de acordo com as
caracteristicas patolégicas e mecanicas de origem estrutural
adquiridas pelo paciente?®. Dentre os produtos sugeridos,
destacam-se:

a. Usodepalmilhamoldada para correcao da deformidade mével,
pois permitira a confecgdo de apoios para diferentes estruturas
do pé, diminuindo e aliviando a pressao em areas especifica da
superficie plantar. Para auxiliar nas deformidades fixas pode ser
necessario o uso de palmilhas que se aproximem ao maximo
da morfologia do pé de cada individuo, promovendo maior
conforto e estabilidade, aumentando a rapidez e diminuindo o
gasto de energia do usuario;

b. Uso de palmilhas com almofadas metatarsianas centrais
(Figura 7), posicionadas atras das cabecas do segundo,
terceiro e quarto metatarsos, ou barra retrocapital com acao
em todos os metatarsos para alivio local de pressao e melhor
distribuicdo de carga. Essas palmilhas sdao muito utilizadas
para alivio de garra mével, para a prevencao de Ulceras ou
recidivas de ferimento no ante pé;

c. Uso de palmilhas com suporte metatarsiano (Figura 7)
indicadas para aliviar pressdes pontuais nas regides que
apresentam Ulcera plantar ou calosidade;

d. Orteses suropodalicas dinamica (Figura 8), confeccionada
em material termoplastico com limitacdo para a flexao
plantar e liberacdo passiva para dorsiflexdo, que sao
indicadas para paciente que apresentam como sequela um
“pé caido”. Essas Orteses devem ser utilizadas sempre dentro
de calcados com grande abertura anterior e com a caixa dos
dedos mais larga e alta. Nesses casos, é necessario remover
a palmilha existente do sapato para melhor adaptacao
da ortese. Essas Orteses sdao contraindicadas quando os
pacientes apresentam desvios rotacionais do pé, e, nesses
casos, é indicado Férula de Harris;

e. Ortese Férula de Harris, confeccionada com couro e
elastico (Figura 8), é indicada para casos de “pé caido”, pois
favorecem o movimento passivo de dorsiflexdo e ativo de
flexao plantar. Porém, apresenta menor acao de dorsiflexao
se comparada a AFO dinamica; mesmo assim, adapta-se a
pés com desvios rotacionais ou deformidades visiveis;
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f. AFO fixa é indicada quando o paciente ndo tem controle
seletivo motor minimo da dorsiflexao, visando proporcionar
estabilidade distal para o ortostatismo. Caso tenha dorsiflexao
ativa e necessite de estabilizacdo do tornozelo, indicamos a
AFO articulada, composta por eixos localizados no nivel do
centro de rotacdo do tornozelo;

g. A sandalia Carville, moldada no pé do paciente (Figura 9),
é adequada pois permite um ajuste personalizado, com
melhor distribuicdo de carga possivel, com solado rigido
e rocker anterior, diminuindo, assim, a pressdo exercida
durante as fases de rolamento final e pré-balanco. Esse solado
biomecanico (rocker) pode ser posicionado em diferentes
locais do solado (retro, médio e antepé), reduzindo pressoes
em regides especificas por meio da modificagao do vetor de
reacao ao solo;

h. Sandalia pré-fabricada (Figura 10), adquirida de
fornecedor, possui um solado rigido e antiderrapante, um
forro em couro macio e permeével, confeccionado com
palmilha sob molde de gesso e base rocker e elevacao
de borda contraforte reforcado. Se necessario, podendo
ser prescrita para uso em conjunto com palmilhas de
corre¢ao ou compensacao;

Botas ou calgados ortopédicos, confeccionados sob medida,

normalmente utilizam moldes em gesso ou caixas de espuma

copiadora para identificar com precisdo as areas que precisam
de maior adaptagao, visando maior conforto e distribuicao de
forcas. Em caso de discrepancia entre membros inferiores, ela

deve ser compensada com até 1,5 cm na prépria palmilha, e

compensagdes maiores que 1,5 cm, em parte na palmilha e

o restante no solado do calgado;

j. Sandalia Baruk, ou sandalia com cunha de alivio de antepé
ou retropé, é indicada para reabilitacdo em caso de lesdao
de Ulceras, porém, sendo contraindicada na presenca de
“pé caido”, pois permitira o contato do antepé no solo,
podendo trazer maior risco de ulceragdo plantar;

-

2. A entrega dos equipamentos prescritos deve ser acompanhada
de orientac¢des quanto a sua colocagdo e remogao, ao sistema de
funcionamento, ao tempo de utilizacdo, a sua higienizacdo e ao
treino do uso. Além disso, é essencial que a equipe acompanhe
a adesdo do paciente e possiveis necessidades de ajustes.
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Figura 7 — Palmilhas

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.
Figura 8 — Férula de Harris/Ortese suropodalica dinamica

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.

Figura 9 — Sandalia Carville

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.
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Figura 10 — Sandalia pré-fabricada

Fonte: arquivo Instituto Lauro de Souza Lima.
Manejos frente as alteracoes musculares

Na presenca de paresias

Quando o musculo é considerado fraco, o paciente deve ser
submetido a exercicios aplicados criteriosamente por uma equipe
capacitada, evitando-se, assim, a prescricao de exercicios inadequados que
podem ocasionar a piora do quadro. Caso o servico identifique a paresia
e nao conte com equipe de reabilitacdo, deve encaminhar o paciente
ao servico capacitado mais préximo. Nesse contexto, contraindica-se
exercicios na presenca de dor, inflamacao, processos reacionais e feridas,
como fissuras, ulceracoes etc.

Em resumo, podemos concluir que:

Grau 1: recomenda-se exercicios passivos e ativos assistidos;
Grau 2: recomenda-se exercicios ativos assistidos;
Grau 3: recomenda-se exercicios ativos com resisténcia
progressiva;

e Grau 4: recomenda-se exercicios resistidos.

Na presenca de paralisias

Além da hidratacdo e lubrificacdo, deve-se realizar exercicios
passivos e alongamentos para prevenir encurtamento do musculo tendineo e
rigidez periarticular. Para tanto, é preciso confeccionar érteses e adaptagdes.

Novamente, ressaltamos a necessidade de uma equipe capacitada
nos locais de atendimento para a reabilitagdao, para, enfim, prevenir o
aumento das incapacidades, caso ela ja esteja instalada.

Neste capitulo, estamos nos atentando aos cuidados preventivos
com o paciente. Por isso, alertamos que existem diversos recursos para a
reabilitacdo conservadora e cirtrgica daqueles acometidos pela hanseniase
gue ndo estao descritos aqui.
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Autocuidado e educacao em saide

Para facilitar o processo de autocuidado e educacdo em salde, os
servicos podem confeccionar materiais audiovisuais e graficos que servirao
como ferramenta para a comunicagao e gestao do cuidado. Um exemplo
é a Caderneta de Satde da Pessoa Acometida pela Hanseniase “Eu me
amo, eu me cuido”, elaborada pelo Ministério da Satde, com objetivo de
disponibilizar as pessoas acometidas pela doenga e aos profissionais da
atencdo a satde uma ferramenta para registrar dados importantes sobre
o seu acompanhamento, dispondo de informagdes sobre a doenca, o
autocuidado e direitos Gteis a todos?'.

Deve-se, no entanto, estar atento a condi¢ao da pessoa acometida
no uso e manuseio desse tipo de material, que exigem capacidade de
leitura e compreensdo de texto. A equipe de satde deve diversificar suas
estratégias de abordagem fazendo uso de demonstracdo das atividades
de autocuidado, seja em ambiente clinico ou domiciliar, e orientando
cuidadores — principalmente de criangas —, idosos e pessoas com
comprometimento intelectual.

Outra sugestdo para o trabalho com os pacientes é a formagao
de grupos de autocuidado. Através deles, pode-se incentivar a adesdao ao
“cuidar-se” e diminuir ou amenizar incapacidade fisica. Logo, a formagao
de grupos de autocuidado pode aumentar a autoestima e autoconfianga dos
pacientes, reduzindo, proporcionalmente, o autopreconceito e o estigma?'2.

Assim, as autoras propdem ao leitor(a) observar e refletir sobre
os desafios que envolvem as praticas de educacdo em salde para o
autocuidado apoiado. Para que essas praticas sejam possiveis e eficazes,
com a adesdo do paciente, é necessario servigos acessiveis e profissionais
com habilidades técnicas para o manejo dos casos. Todo esse trabalho
envolve, também, as escolhas e as habilidades de compreensdo dos
individuos sobre a autopercepgdo da imagem corporal, o “cuidar de si”,
a heranga cultural, entre outros aspectos, como o autoconhecimento, a
apoio familiar e a sua resiliéncia¥42526227,

Para uma boa prética de autocuidado, é exigido do paciente
mudancas de comportamento, e isso ndo é uma tarefa facil?*, pois envolve
capacidade de compreensao do individuo, dificuldade de perceber sua
propria imagem corporal, a heranga cultural, que delega os cuidados
apenas aos profissionais da satde, entre outros diversos aspectos?*2%:26:27,
E preciso, entdo, estimular o paciente a se autoconhecer, com a finalidade
que ele proprio passe a escolher a melhor maneira de levar sua vida ap6s
o diagnostico, aderindo ao autocuidado. Além disso, o apoio da familia e
a resiliéncia melhoram a evolugao dessa pratica®.

Consideracoes finais
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As deficiéncias e incapacidades advindas da hanseniase exigem
diversas acodes de cuidado em satlde e reabilitacdo, e geram, na maioria
das vezes, o afastamento do paciente da vida produtiva e uma consequente
aposentadoria precoce, que impactam sua vida social e economicamente.

E importante ressaltar que o programa de Pl s6 se faz no concreto,
quando o servigo realiza com qualidade a ANP, que serve de subsidio para a
adocao de medidas preventivas. Para que a pessoa com hanseniase desenvolva
a sua autoconsciéncia e seja capaz de desenvolver praticas de autocuidado,
ela precisa ser atendida também por equipes de satide qualificadas e capazes
de informar sobre as causas e consequéncias da doenca.

J& a técnica de autocuidado é um conjunto de agdes intencionais
ou de conduta que faz com que a pessoa a cometida pela hanseniase
passe a ansiar o controle de fatores internos e externos que podem colocar
em risco a sua qualidade de vida. E essa consciéncia vai desde o “estar
em dia com sua medicagao” até realizar devidamente o autocuidado para
evitar danos secundarios.

Por fim, ao conhecer a sua condicao fisica e os beneficios a
ela proporcionados pelo autocuidado, além de reconhecer os danos
causados na auséncia dele, a pessoa com hanseniase tem em maos, na
verdade, um direito?°.
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Abordagens medicamentosas no tratamento
da hanseniase

Marcos Cesar Florian'
Jane Tomimori?

Historico

O tratamento da hanseniase, incluindo as abordagens
medicamentosas, ¢ um desafio e um dos pontos cruciais para o
controle dessa endemia. No entanto, mesmo sendo importantes para
compreendermos como ocorreu o seu combate no passado, poucas sao
as informagdes acerca das condutas tomadas antigamente. A primeira
medicacao relatada teria sido o 6leo de chaulmoogra, extraido de sementes
de arvores do género Hydnocapus, na Asia', que, nas primeiras décadas
do século XX, ja era amplamente utilizado principalmente nos pacientes
do polo virchowiano da doenga, mas com baixa resposta terapéutica?.

Nos anos 1930, outras medicagdes contra infecgdes estreptococicas
comecaram a ser usadas, dentre elas as sulfonamidas, conhecidas desde o
século XIX. Na década seguinte, deu-se inicio a avaliacdo de sua possivel
utilizacdo no tratamento da hansenfase?. A primeira sulfona utilizada
foi o Promin® — diamino-diphenyl-sulphone dextrose sodium sulfonate
—, de uso endovenoso e que apresentava alta toxicidade, especialmente
hematolégica®. Outros compostos também foram utilizados, como o
Diasone® — diamino-diphenyl-sulphone formaldehyde sulfoxylate —, a
Sulfatrone® e o Promacetin® — acetosulfona.

Contudo, foi a Dapsona, composto sintetizado por From e
Whittmann em 1908°, de administracao oral, que passaria a ser usado
no tratamento de mastites na medicina veterindria, area na qual alcancou
um sucesso maior®”. A adogao de esquemas variados, tanto em relacao
a dose administrada quanto as interrupcdes do tratamento, levou ao

1 Marcos Cesar Florian (mcflorian@unifesp.br) é médico dermatologista e hansenologista. E mestre e
doutor pela UNIFESP, médico técnico-administrativo em Educagao, professor afiliado do Departamento
de Dermatologia da Escola Paulista de Medicina da UNIFESP, e professor do curso de Medicina da
Universidade Nove de Julho (Uninove), campus Sao Paulo.

2 Jane Tomimori (jane.tomimori@unifesp.br) é médica dermatologista e hansenologista. E mestre e
doutora em Medicina pela UNIFESP, professora titular e chefe do Departamento de Dermatologia da
Escola Paulista de Medicina da UNIFESP.



H 302 - Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

surgimento da resisténcia a Dapsona®. A técnica de Shepard, que consiste
na inoculagdo de tecido com M. leprae no coxim plantar de camundongos,
foi importante para a demonstracao da resisténcia a essa substancia’. Logo,
a dose terapéutica foi estabelecida em 100 mg diarios, sem interrupgoes.
Enfim, a Dapsona foi adotada como tratamento de escolha a época e faz
parte do esquema terapéutico até hoje.

Na década de 1960, o professor Diltor Opromolla ja estudava o
uso da Rifampicina, um derivado da Rifamicina, como droga bactericida
contra o M. leprae’®"". Na década de 1970, varias drogas eram utilizadas
e em diversas combinagdes. Além da Dapsona, usava-se a Acedapsona,
a Rifampicina, a Clofazimina, a Protionamida/Etionamida, a Isoniazida, a
Tiacedazona, a Tiambutosina e as Sulfonamidas de longa duragao.

No Brasil, antes da implementacdo da poliquimioterapia da
Organizacao Mundial da Satde (PQT-OMS), o tratamento era padronizado
pela Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria do Ministério da Satde
(DNDS-MS) e consistia em trés esquemas:

¢ Esquema 1: indicado para o tratamento das formas multibacilares
(definidas como as formas virchowiana, dimorfa e indeterminada
com teste de Mitsuda negativo).
12 fase (trés meses) — Rifampicina 600 mg/dia e Dapsona
100 mg/dia.
22 fase (a partir do 4° més) — Dapsona 100 mg/dia.
Duragao minima de cinco anos.

¢ Esquema 2: indicado para o tratamento das formas paucibacilares
(definidas como as formas tuberculoide e indeterminada com
teste de Mitsuda positivo).
Esquema tnico — Dapsona 100 mg/dia.
Duracao minima de dois anos.

e Esquema 3: indicado para o tratamento de pacientes com
sulfonorresisténcia e/ou intolerancia a Dapsona.
12 fase (trés meses) — Rifampicina 600 mg/dia e Clofazimina
100 mg/dia.
22 fase (a partir do 4° més) — Clofazimina 100 mg/dia.
Duragdo minima de acordo com o esquema original do paciente
(pauci ou multibacilar)'.

A emergéncia de sulfonorresisténcia primaria fez com que o uso da
PQT com trés drogas fosse proposto.

Poliquimioterapia da Organizacao Mundial da Satdde (PQT-OMS)

Em 1981, a OMS organizou um encontro de especialistas em
Genebra, na Suica, com os seguintes objetivos: (1) revisar as informacoes
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relacionadas ao tratamento da hanseniase desde 1976 — ano do encontro
anterior de especialistas da OMS —; (2) recomendar a adogdo, pelos
programas de controle da hanseniase, do uso da PQT para os casos
multibacilares, incluindo os casos novos, os tratados e os casos de resisténcia
as drogas ja utilizadas; (3) recomendar esquemas terapéuticos para os
casos paucibacilares; e (4) identificar a necessidade de mais pesquisas, no
ambito clinico e operacional, sobre o tratamento da hanseniase.
Recomendou-se a adogdo da PQT-OMS no seguinte esquema:

e Paucibacilares-PB (definidos como as formas tuberculoide,
dimorfa-tuberculoide e indeterminada, que apresentassem indice
baciloscépico (IB) de 2 ou menor que 2 na escala de Ridley):
Rifampicina: 600 mg/ més, supervisionado.

Dapsona: 100 mg/dia, autoadministrado.
Duracgdo do tratamento: seis doses supervisionadas em até nove
meses, desde que nao ocorressem trés faltas consecutivas.

e Multibacilares-MB  (definidos como as formas virchowiana,
dimorfa-dimorfa e dimorfa-virchowiana):

Rifampicina: 600 mg/ més, supervisionado.

Clofazimina: 300 mg/més, supervisionado + 100 mg, em dias
alternados, ou 50 mg/dia, autoadministrado.

Dapsona: 100 mg/dia, autoadministrado.

Duracgao do tratamento: 24 doses supervisionadas em até 36 meses,
desde que ndo ocorressem quatro faltas consecutivas'.

A combinacdo dessas trés drogas antimicrobianas foi um grande
avanco na terapéutica da hanseniase'.

A adogdo de um esquema altamente eficaz e com baixos indices
de resisténcia medicamentosa fez com que, em 1991, a OMS formulasse
o objetivo da eliminacdo da hanseniase como problema de satde publica
até o ano 2000, ou seja, que os paises atingissem a prevaléncia de menos
de um caso para cada 10 mil habitantes, indice esse que nao influenciaria
a produtividade social e o desenvolvimento das comunidades''¢. Apesar
da diminuicao de 85% dos casos de hanseniase entre a década de 1980
e 0 ano 2000 — de 4 a 5 milhdes para cerca de 800 mil pessoas —, esse
objetivo nao foi alcangado de forma global, e isso inclui o Brasil. Assim, foi
demonstrado que outros fatores também sdo importantes para o controle
dessa endemia, além do tratamento medicamentoso'’.

Em um encontro realizado, também em Genebra, na Suica, em
novembro de 1995 — WHO Study Group on Chemotherapy of Leprosy
—, reavaliou-se as experiéncias com a PQT-OMS, passando a considerar
o uso de novas drogas no tratamento da hanseniase. Com isso, na
impossibilidade do uso da Rifampicina em pacientes multibacilares, por
resisténcia ou toxicidade a droga, foi recomendada a associagdo de duas
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das seguintes drogas: a Ofloxacina 400 mg, a Minociclina 100 g, ou a
Claritromicina 500 mg, por seis meses, e, posteriormente, o uso de apenas
uma das drogas por mais 18 meses'®.

Uma associacdo de Rifampicina 600 mg, Ofloxacina 400 mg e
Minociclina 100 mg, em dose Gnica — no esquema ROM —, foi aprovada
em 1998 para uso em pacientes paucibacilares com lesdo Gnica'’. Mais
tarde foram feitos estudos com esse esquema para uso em pacientes
paucibacilares com mais de uma lesdo e em pacientes multibacilares,
porém, ndo constitui um esquema padronizado pela OMS2021,

No Brasil, a introducdo da PQT/OMS ocorreu em 1986, e sua
expansdo para a rede de servicos de salde se deu a partir de 1991%.
Inicialmente, adotou-se o esquema descrito anteriormente, ou seja, para
os PB o uso de duas drogas —Rifampicina e Dapsona —, com seis doses
supervisionadas, e para os MB o uso de trés drogas —Rifampicina, Dapsona
e Clofazimina —, com 24 doses supervisionadas. Entretanto, é bom ressaltar
que algumas modificacdes foram feitas em anos posteriores:

e Apartirde 1988, todos os pacientes que apresentassem baciloscopia
positiva passariama integrar o grupo MB*, pois muitos considerados
PB e tratados como tal estavam tendo reaparecimento da doenca®.

e Apartirde 1998, a duragdo do esquema para multibacilares (PQT/
MB) foi reduzida de 24 doses para 12 doses supervisionadas.

Mesmo com essa mudanga, os casos que recebessem 12 doses
da PQT-MB e ap6s a avaliacdo clinica e/ou baciloscépica fossem
considerados ndo curados, eram classificados como “insuficiéncia
terapéutica” e, por isso, receberiam 12 doses adicionais, perfazendo 24
doses supervisionadas. Em casos de suspensdo do uso de algumal(s) das
drogas por intolerancia, seriam utilizadas a Ofloxacina e/ou a Minociclina
em esquemas especificos para cada situagdo de substituicao?.

e Apartir de 2021, houve a introducao da clofazimina no esquema
para paucibacilares, sendo utilizado o mesmo esquema dos
multibacilares, ou seja, trés drogas (Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina), porém, com seis doses supervisionadas?.

e A partir de 2021, a Claritromicina foi incorporada no rol de
medicamentos para o tratamento da hanseniase disponiveis no
Sistema Unico de Satde (SUS), e deveré ser utilizada em casos de
resisténcia a Rifampicina conforme protocolo a ser definido.

As medicacoes bactericidas e bacteriostaticas da PQT-OMS,
disponibilizadas pelo SUS para o programa de hanseniase do Brasil, sdo a
Rifampicina, a Dapsona, a Clofazimina, a Ofloxacina, a Minociclina e a
Claritromicina. Na literatura cientifica indexada, ha também relatos do uso
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de outros esquemas terapéuticos com essas drogas, assim como de outros
antibiéticos com potencial de tratar a hanseniase —Rifapentina, Moxifloxacina,
Levofloxacina, Perfloxacina, Sparfloxacina, Roxitromicina, Bedaquilina?’2%.

Faléncia terapéutica e resisténcia medicamentosa

A faléncia terapéutica é definida em casos em que o tratamento
com a PQT-OMS for concluido dentro dos critérios de regularidade, isto
é, seis doses supervisionadas para os PB e 24 doses supervisionadas para
0s MB — considerando-os inicialmente como insuficiéncia terapéutica —
e, mesmo assim, ndo houver melhora do quadro clinico, estar presente
bacilos integros no raspado dérmico ou no exame histopatolégico de pele,
ou haver a manutencao de altos niveis de ELISA anti-PGL1 (IgM) — quando
disponivel esse exame?.

Pacientes que foram tratados regularmente e receberam alta por
cura, mas que apresentarem novos sinais e/ou sintomas de atividade da
hanseniase, sdo considerados como recidivas. Normalmente ocorrem em
cinco anos ou mais, apos a alta da PQT-OMS#.

Em casos de faléncia terapéutica e/ou recidivas, principalmente nos
pacientes MB, é preciso aventar a possibilidade de resisténcia medicamentosa
a um dos farmacos utilizados, especialmente a Rifampicina, que é a droga
da PQT-OMS com maior potencial bactericida contra o M. leprae e o M.
lepromatosis. Reagdes hansénicas ap6s a alta da PQT-OMS, a principio, ndo
significam falha no tratamento e podem ocorrer por persisténcia antigénica de
bacilos ndo viaveis. No entanto, situagdes de reagcdes hansénicas persistentes
e/ou subentrantes pés-alta da PQT-OMS devem ser cuidadosamente avaliadas
em relacdo a possibilidade de representarem possiveis faléncias terapéuticas
ou recidivas, e, nesses casos, serem retratados e avaliados em relacdo a
possibilidade de resisténcia medicamentosa®.

Os indices variam em relatos e é importante conhecer sua
magnitude em cada pais e regido. Técnicas moleculares sdo utilizadas
para detectar o nivel dessa resisténcia medicamentosa®. Apesar da PQT-
OMS ser considerada eficaz, indices de resisténcia medicamentosa a um
ou mais farmacos em torno de 8%, ou mais, sdo relatados?'3%33,

Tratamento das reacoes hansénicas

As reagdes hansénicas sdo fendmenos inflamatérios agudos
ou subagudos que podem ocorrer em muitos pacientes, seja durante o
tratamento com a PQT-OMS, seja antes ou ap0s o tratamento. Devem
ser consideradas urgéncias médicas e avaliadas prontamente para a
introducdo da terapéutica adequada porque remetem a um risco imediato
de dano neural e tém alto poder de causar incapacidades.
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Ha dois tipos de reacdes hansénicas —tipo 1 e tipo 2 —e o Fendbmeno
de Ldcio. De forma simplificada, a tipo 1 ocorre por exacerbagcdo de
resposta celular (tipo Th1) e com maior frequéncia nos pacientes dimorfos.
A reacdo tipo 2 ocorre por exacerbacdo da imunidade humoral (padrao Th2)
e nos pacientes multibacilares, principalmente nos dimorfo-virchowianos
e virchowianos. Podem ocorrer reagdes de padrao misto. Ja o Fendbmeno
de Ldcio ocorre em formas multibacilares ndo nodulares, provocado
especialmente por trombos bacterianos nas artérias superficiais e profundas.
As medicagdes disponiveis para o tratamento nos programas de hansenfase
do Brasil sdo os corticoides — Prednisona —, a Talidomida, a Pentoxifilina e a
Clofazimina, que devem ser usadas conforme os seguintes esquemas:

e Reacgdotipo 1 —Prednisona 1,0 a 1,5 mg/Kg/dia, e posterior retirada
gradual apés melhora do quadro reacional.

e Reagdo tipo 2 - Talidomida 100 a 400 mg/dia; se houver
envolvimento de outros 6rgaos além da pele, associar Prednisona
1,0 a 1,5 mg/Kg/dia e posterior retirada gradual apés melhora
do quadro reacional. Nesses casos de uso de Talidomida e
Prednisona, associar também acido acetil salicilico 100 mg como
prevencdo ao tromboembolismo; caso haja contraindicacdo ao
uso da Talidomida, usar Prednisona nas doses ja mencionadas e/
ou Pentoxifilina 400 mg a 1.200 mg/dia.

A Clofazimina de uso prolongado e em doses diarias de até 300 mg
também tem efeito terapéutico na reagao tipo 2.

e FenOmenode Llcio-deve serrealizado o tratamento especifico
com PQT-MB, podendo ser associada a Prednisona nas doses
ja mencionadas.

Além dessas medicacdes disponiveis no programa de hanseniase
do Brasil, na literatura médica indexada ha registro do uso de outras
medicacdes, principalmente para a reagao tipo 2, como a Ciclosporina-A,
Azatioprina, Metotrexato, Micofenolato Mofetil, Infliximabe, Etanercepte,
entre outros>+2>30:37:38,

Quimioprofilaxia da hanseniase

A quimioprofilaxia ndo faz parte do programa de hansenfase do
Brasil até o presente momento. Independentemente se sera ou ndo adotada
em algum momento no nosso pafs, abordamos a questdo neste capitulo
porque é discutida em ambito mundial, sendo que a OMS coloca como um
dos pilares estratégicos atuais “promover intervencdes para a prevencao
da infeccdo e da doenca”, além de recomendar que os paises avaliem o
uso da quimioprofilaxia com dose Gnica de Rifampicina como tratamento
preventivo para contatos — adultos e maiores de dois anos — de pacientes
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com hanseniase, se ndo houver contraindicacdes e se forem afastados os
diagnéstico de tuberculose e hanseniase entre eles®.

Apesar da diminuicdo da prevaléncia da doenca no mundo nas
dltimas décadas ap6s aimplantagao da PQT-OMS, ainda hd uma incidéncia
alta que nao diminui na mesma proporcao. E preciso muito critério na
interpretacdo de nameros epidemiolégicos, porque eles dependem
da eficiéncia na deteccao e notificacdo dos casos e correm o risco de
estarem subestimados® — seria, por exemplo, o que aconteceu durante a
pandemia de covid-19, quando se registrou uma diminuicdo da incidéncia
da doenca. Como se trata de uma doencga cronica, de evolucao lenta e
com diferentes apresentagdes clinicas, muitos dos possiveis casos nao
diagnosticados precisam ser ainda detectados e tratados, de preferéncia
precocemente, a fim de evitar casos com incapacidades fisicas e diminuir
a transmissdo nos paises e regides endémicas*.

Dentre as estratégias de enfrentamento da hanseniase, avalia-se ha
tempos a quimioprofilaxia, incluindo a “profilaxia p6s-exposicdo” — post-
exposure prophylaxis (PEP) — que pode ser administrada aos contatos dos
pacientes com hanseniase.

Ensaios clinicos com varias medicagdes ja foram realizados —
com Dapsona, Acedapsona, Rifampicina, Ofloxacina, Minociclina -
desde a década de 1960 em algumas areas endémicas, em esquemas de
monoterapia ou de associagao de drogas*'.

Desse modo, a PEP consiste no uso de medicamentos cujas fungoes
sdo deter a instalacdo da doenca em pessoas que tiveram contato com
individuos afetados por ela, principalmente a do tipo MB — portanto, com
maior risco de adoecimento —, e diminuir a chance de que o ja infectado
desenvolva a doenca. E uma forma de reduzir a transmissio do agente
entre os contatos, ou seja, entre os quais ha maior chance de diagndstico
de hansenfase. Um esquema de PEP com trés doses de Rifampicina e
Claritromicina também segue em estudo.

Consideracoes finais

O tratamento medicamentoso contra a hanseniase é muito
importante, pois se trata de uma doenca infecciosa causada por uma
micobactéria. Como o esquema da PQT-OMS ja tem mais de 40 anos, é
fundamental incrementar a vigilancia em relagdao a emergéncia de cepas
resistentes, principalmente nos paises mais endémicos. A constante busca
por novos medicamentos efetivos, através do estimulo a realizagdo de
mais pesquisas e ensaios clinicos, também deve ser feita, como ocorre
com outras doencas infecciosas.

A quimioprofilaxia é uma estratégia que deve ser estudada e
avaliada pelos paises endémicos. Pode ser uma ferramenta a ser utilizada
para o controle da endemia.
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Outras medicagdes para tratamento de reagdes hansénicas, além
da Prednisona, da Talidomida, da Pentoxifilina e da Clofazimina, devem
ser disponibilizadas aos servicos de salde pertinentes. H& situacoes
clinicas de reacdes hansénicas de dificil controle, as quais necessitam da
viabilizacdo de maior arsenal terapéutico medicamentoso para que os
profissionais possam tratar adequadamente os pacientes.

Por fim, no acompanhamento p6s-alta dos pacientes também pode
ser necessario o uso de outras medicagdes especificas para controle de
eventuais dores neuropaticas, complicagdes por sequelas etc.
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A pesquisa, a formacao e a qualificacao de
profissionais de saide na atencao em hanseniase:
o Instituto Lauro de Souza Lima

Patricia Sammarco Rosa'
Andréa Cristina Bogado?
Alessandra Carriel Vieira®
Stela Neme Daré de Almeida*
Jorge Antonio de Almeida®
José Antonio Garbino®

Percurso histérico

O Asilo-Colonia Aymorés foi criado a partir das iniciativas realizadas
pelos municipios da regido Noroeste e por integrantes do Convénio das
Municipalidades, que, em reunido realizada em 25 de setembro de 1927, se
comprometeram a destinar 10% de suas rendas anuais para a construcao de
um asilo que fosse grande o suficiente para abrigar as pessoas diagnosticadas
com hansenfase de toda a regido. Em 13 de abril de 1933, a Secretaria
de Estado da Satde incorporou o Asilo-Colonia por meio da Inspetoria do
Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL), seguindo a politica de controle
profilatico da hansenfase na época'. Até entao, o Asilo-Colénia Aymorés
era considerado uma instituicio modelo pela sua organizacdo impecavel
e comprometimento com o trabalho, caracteristicas que, aliadas ao esforco
dos seus profissionais ao longo de seus 89 anos de existéncia, resultaram
na consolidagdo de uma instituicdo que evoluiu para se constituir em um
reservatorio perene de conhecimento sobre hanseniase.

1 Patricia Sammarco Rosa (prosa@ilsl.br) ¢ médica veterinaria, doutora em Doengas Tropicais e
diretora cientifica do Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL).

2 Andréa Cristina Bogado (andrea.bogado@ilsl.br) ¢ bibliotecaria no ILSL e mestre em Ciéncia da
Informagao.

3 Alessandra Carriel Vieira (alessandra.vieira@ilsl.br) é bibliotecaria no ILSL.

4 Stela Neme Dar¢ de Almeida (steladarealmeida@gmail.com) € fisioterapeuta no ILSL (1983 a 2013)
e doutora em Ciéncias, especialista na area de Infectologia em Saude Publica.

5 Jorge Antonio de Almeida (jorgeste.blv@terra.com.br) ¢ fisioterapeuta no ILSL (1988 a 2013) e
doutor em Anatomia Humana.

6 José Antonio Garbino (jgarbino@ilsl.br) ¢ médico doutor em Infectologia em Satide Publica e
coordena o Programa de Ensino em Neurofisiologia Clinica no ILSL.



H 314 - Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

Em 1949, o Aymorés passou a se chamar Sanatério Aimorés, pela
Lei n® 520, de 10 de dezembro de 1949, época em que os pacientes
recebiam tratamento monoterapico continuo, por tempo indeterminado,
motivo pelo qual a comprovacdo de resisténcia bacteriana a sulfona
preocupou os especialistas, que comecaram a buscar alternativas
terapéuticas para a hanseniase.

Os treinamentos nesse sanatério se iniciaram no final da década
de 1960, inicialmente com o Curso de Hansenologia promovido pelo
DPL, gracas ao esforco, a experiéncia clinica e ao comprometimento dos
profissionais envolvidos com a assisténcia e pesquisa em hansenfase?.

Assim, em 1963, no Simpo6sio Internacional de Leprologia em Milao,
o renomado dermatologista e hansen6logo Dr. Diltor Opromolla apresentou
os resultados do tratamento de alguns pacientes com lepra lepromatosa
apos uso de Rifampicina SV. Esse método aplicado por Opromolla acabou
contribuindo para a futura modificacdo do tratamento da hansenfase, dando
inicio ao que viria a ser a atual terapia recomendada pela Organizagao
Mundial da Sadde (OMS)?. No entanto, mesmo com a comprovada eficacia
do tratamento combinado da Sulfona com a Rifampicina, o isolamento
compulsério de portadores de hanseniase persistiu no Brasil até o inicio da
década de 1960, e no estado de Sao Paulo, por cerca de mais dez anos.

Em face da reorganizacdo da Secretaria de Satde do Estado de
Sado Paulo, em 1969, o sanatério passou a se chamar Hospital Aimorés de
Bauru, ligado ao Departamento de Hospitais de Dermatologia Sanitaria da
Coordenacdo de Assisténcia Hospitalar. Com a possibilidade de atender
pacientes na rede de salde geral, viu-se a necessidade de capacitar alunos
de Medicina e médicos ndo especializados para tratar dos doentes com
hanseniase®*. A parceria entre o Hospital e a Faculdade de Medicina de
Botucatu da Universidade Estadual de Sao Paulo “Jilio de Mesquita Filho”
(UNESP), na pessoa da Dra. Neuza Lima Dillon, permitiu que os primeiros
alunos do 5° ano de Medicina comegassem a ter uma semana pratica no
hospital, o qual em 1974 foi denominado de Hospital Lauro de Souza
Lima (HLSL), conforme estabelecido pela Lei n® 256, de 17 de junho de
19741, em homenagem ao hansenélogo paulista de mesmo nome que
iniciou o tratamento sulfénico no Brasil.

Em meados de 1975, com apoio da American Leprosy Mission
(ALM), a vinda de cirurgides para o Instituto, como o Dr. Frank Durksen
e o Dr. Marcos Virmond, e de mais treinamento para os profissionais,
como o proporcionado pela enfermeira Hannelore Vieth na oftalmologia,
propiciaram a formacao de uma equipe sélida para trabalhar na reabilitacao
fisica e social das pessoas acometidas pela hansenfase. Foram, entao,
oferecidos cursos de Prevencdo de Incapacidades (Pl) e Reabilitacdo
Fisica, com o proposito de alertar e instrumentalizar profissionais de
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salde para prevenir e tratar as sequelas deixadas pela hansenfase*. Os
cursos eram direcionados a toda equipe de profissionais de saude,
principalmente aos médicos, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais,
e inclufa atividades praticas, ou seja, cirurgias para o treinamento de
cirurgides®®. Varios servicos de atendimento de reabilitacio foram
montados no pais, oferecendo cirurgia de nervo e de reabilitacdo aos
pacientes. Nos cursos de Prevengdo de Incapacidades, os alunos eram,
em sua maioria, terapeutas ocupacionais e enfermeiros, com enfoque no
ensino da avaliacdo neurolégica simplificada do paciente de hansenfase,
que foi amplamente difundido no Brasil*®.

Com o aumento do interesse pelas atividades de ensino, foram
implementados o Programa de Residéncia Médica, credenciado
pela Sociedade Brasileira de Dermatologia (1978), e o Programa de
Aprimoramento Profissional Multiprofissional (1979), ambos apoiados
pela Fundacao do Desenvolvimento Administrativo (Fundap). O hospital,
entdo, despontou no cenario nacional e internacional pela amplitude de
suas acdes em salde, tornando-se um centro de referéncia para a Secretaria
de Estado da Satde de Sao Paulo (SES-SP) até hoje’. Isso permitiu que
o Ministério da Salde o constituisse como um dos poucos centros de
referéncia nacionais para a hanseniase (1984); além disso, o hospital passou
a ser reconhecido e designado pela OMS como o Centro Colaborador da
Organizacdo Pan-americana de Satde da Organizagdo Mundial da Sadde
(OPAS-OMS) para Treinamento de Pessoal em Controle e Pesquisa em
Hanseniase, principalmente para paises de lingua portuguesa’.

Criacao do Instituto Lauro Souza Lima e a preservacao histérica

Em 2 de outubro de 1989, com o Decreto n® 30.521, o HLSL foi
transformado em instituto de pesquisa, passando a chamar-se Instituto
Lauro de Souza Lima (ILSL)'*, subordinado a Coordenacao dos Institutos
de Pesquisas (CIP) — denominada, a partir de 2005, de Coordenadoria de
Controle de Doencas (CCD). Atualmente, a instituicao esta subordinada a
Coordenadoria de Servicos de Satde (CSS).

Desse modo, o instituto ampliou seu escopo e incluiu em seu rol
de atividades a atencdo em reabilitacdo fisica e social dos portadores
de hanseniase. Sendo assim, com ajuda do sociélogo Thomas Frist,
introduziu-se o conceito de atencdo multidisciplinar e intersetorial,
colaborando com a criagao da Sociedade de Reabilitagdo e Reintegracao
do Incapacitado (Sorri-Bauru)?. Além de continuar a atender individuos
com hanseniase, o instituto ampliou sua atuacdo para o atendimento de
pessoas com outras doencas dermatolégicas, com especial interesse em
dermatologia sanitaria, incluindo a leishmaniose, micoses superficiais
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e profundas, pénfigo, doenca de Jorge Lobo, entre outras. A instituicao
passou a direcionar esfor¢os a pesquisa e ensino, além da assisténcia, em
especial dermatoses relacionadas a satde coletiva.

Com o passar dos anos, os cursos do instituto passaram a ser
frequentados por equipes multiprofissionais que ja atuavam no Programa
de Controle da Hanseniase (PCH-MS) e por médicos que estavam se
especializando em dermatologia e infectologia, fazendo o instituto
desempenhar um papel importante como 6rgdo formador de recursos
humanos e de educacdo permanente®. Os temas englobam a biologia do
bacilo, a clinica e epidemiologia da doenca e seus agravos dermatolégicos
e neurolégicos, sempre com a abordagem teérico-pratica quanto ao
diagnéstico, diagnésticos diferenciais, ao tratamento clinico e cirtrgico.

O corpo de experts do ILSL vem se destacando produtor e
disseminador do conhecimento para diagnéstico, tratamento, prevencao
e controle da hanseniase, suas recidivas e intercorréncias. Além disso,
disponibiliza ao estado de Sao Paulo, e outros estados do Brasil,
varios exames laboratoriais complementares, tais como baciloscopia,
histopatologia, sorologia, PCR, inoculagdo experimental de camundongos
para avaliacdo da viabilidade bacilar, e diagnésticos fenotipicos e
genotipicos de resisténcia as drogas. Por muitos anos, o instituto produziu
e distribuiu o antigeno de Mitsuda a varios servicos, auxiliando a
classificacao das formas clinicas da hanseniase.

O Servico de Patologia, iniciado pelo Dr. Raul Negrao Fleury,
em 1971, é desde os primérdios da Residéncia Médica um dos seus
sustentaculos®. Até aquela época, em pouquissimos locais se faziam
autopsias nos pacientes de hansenfase. Os resultados desse servico deram
origem a conhecimentos inovadores na fisiopatologia da hanseniase, que
culminaram recentemente com a publicacdo de uma obra especializada,
baseada na documentacao de casos da instituicao’.

No final da década de 1990, o Ministério da Salde, a Agéncia
Estadual de Vigilancia Sanitaria de Rondoénia (AGEVISA-RO) e a NHR Brasil
implantaram as Oficinas de Prevencao e Reabilitacao Fisica e Cirlrgica na
Hanseniase em Rondonia, as quais objetivaram preparar profissionais da
area da satde para realizar procedimentos de prevencao e reabilitacao das
sequelas provocadas pela hanseniase. Tais oficinas foram ministradas por
profissionais de Porto Velho, Rio de Janeiro, Bauru e Brasilia, sendo eles
cirurgides, clinicos ou fisioterapeutas.

Fisioterapeutas do ILSL, com experiéncia de décadas, tanto em
prevencdo quanto em reabilitacdo, foram convocados a participar das
oficinas, integrando, desde entdo, o grupo de monitores que as ministram
para o treinamento de fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais de todo o
Brasil. Na programacao desenvolvida pelos terapeutas, constam aulas teérico-
praticas com enfoque na avaliagdo do comprometimento neural na hansenfase
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— ou seja, o Exame Neurolégico Simplificado (ENS)° —, na prevengdo de
incapacidades, na atuacdo da terapia fisica no pré e poés-operatério de
transferéncias de tenddes e neurélises em membros superiores e inferiores, na
pratica em Orteses gessadas, e na orientagcdo ao paciente no pds-operatorio.
Na prevencdo de incapacidades, o profissional é preparado para conseguir
reconhecer deformidades e outros problemas psicossociais causados pela
hanseniase, assim como executar técnicas para corrigir esses agravos.

O estudo de lesdes neurais se aprimorou no final da década de
1980, com a implantagao do exame de eletroneuromiografia no instituto.
Em 2001, foi iniciado o Programa de Ensino em Neurofisiologia Clinica
(NC), oferecido aos candidatos com residéncia médica em neurologia,
fisiatria, neuropediatria ou neurocirurgia, ou com titulo de especialista pela
Associacdo Médica Brasileira (AMB) em alguma dessas especialidades.

A partir de 2009, passou a ser oferecido o curso de Educacgdo
em Hanseniase no ILSL, idealizado pelas pesquisadoras Noemi Galan
e Zenaide Lessa, com o objetivo de instrumentalizar facilitadores para
planejar, executar e avaliar intervencdes educativas em satde, utilizando
técnicas pedagogicas e ludopedagégicas como eixo das agdes baseadas
nos principios e diretrizes do modelo pedagégico construtivista.

Com relagdo ao patriménio histérico, o ILSL é um dos cinco ex-
asilos-colonias do estado de Sao Paulo que preserva ainda a histéria do
isolamento compulsério, possuindo a maior biblioteca em Hansenologia
da América Latina. Em 1991, foi iniciado o movimento, coordenado pelo
Dr. Opromolla, de preservacao da antiga Colonia Aimorés — onde ainda
funciona o instituto — a partir da abertura do processo do seu tombamento
pelo Conselho de Defesa do Patrimdnio Histérico, Arqueolégico, Artistico
e Turistico do Estado de Sao Paulo (Condephaat). O tombamento, em nivel
estadual, finalmente ocorreu em 2016, compreendendo as areas do centro
da antiga vila, composto por ruas, pragas, coreto, igreja, moradias coletivas
tipo carvilles, e o Cine/Teatro que hoje abriga o Museu da Hansenfase'. O
museu, por sua vez, vem salvaguardando o acervo composto por materiais
relacionados ao periodo da internagdo compulséria das pessoas afetadas
pela hanseniase, que viveram e trabalharam no asilo-colonia, e outros
materiais cientificos produzidos pelo Instituto até os dias atuais®*.

No contexto da divulgacdo do conhecimento sobre hansenfase, o
ILSL, na gestao do Dr. Marcos Virmond, teve um desempenho fundamental
paraacriacaodaBiblioteca Virtual em Satide Hanseniase (BVS Hanseniase),
em 2007 — iniciativa coordenada em parceria com a BIREME/OPAS/OMS
e com o apoio do Ministério da Satde. A BVS Hanseniase é uma biblioteca
tematica cuja fungdo é reunir, organizar e disseminar a producao cientifica,
colaborando, assim, com agdes para o desenvolvimento de novos estudos
e pesquisas que contribuam para a preservacao da histéria, e para a
prevencao e tratamento da hanseniase.
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Clientela/abrangéncia dos cursos regulares de hanseniase

Para compreendermos a abrangéncia de atuagdo mais recente
do instituto, no periodo compreendido entre 2015 e 2021, foram
ministrados no ILSL cerca de 21 cursos de Hansenologia, 12 de Educacao
em Hanseniase, 12 de Coleta e Leitura de Laminas, e 11 cursos de
Reabilitacdo e Prevencgdo de Incapacidades —cerca de 2 mil profissionais
treinados. Os cursos mais frequentados foram Hansenologia (1.050
alunos), seguido por Reabilitacdo e Prevencdo de Incapacidades (423
alunos), Baciloscopia (245 alunos) e Educacdo em Hanseniase (202
alunos). Os participantes brasileiros eram provenientes, em sua maioria,
do estado de Sao Paulo (1.440), sendo os demais dos estados do Mato
Grosso (65), Parana (45), Minas Gerais (34), Bahia (34), Tocantins
(27), Rio de Janeiro (18), Distrito Federal (16), entre outros. De outros
paises foram contabilizadas a participacdo de 39 alunos, sendo eles
da Coldmbia, Paraguai, Cuba, Peru, Guiana, Argentina, Bolivia, Chile,
Uruguai, Equador, El Salvador, Guatemala, Suriname, Panama, Honduras,
Nicaragua, Estados Unidos e Suica.

A categoria profissional mais frequente foi a de médicos
(46%), principalmente dermatologistas e residentes de clinica médica
e dermatologia. Cerca de 200 profissionais tinham formagao em
Biomedicina, Biologia e Farmacia, 185 eram fisioterapeutas, 118
enfermeiros, 65 atuavam na gestdo publica, 49 eram terapeutas
ocupacionais, 36 psicologos, 17 assistentes sociais, 12 docentes da area
da satde, além de outros profissionais, como educadores, muse6logos,
poddlogos, nutricionistas, médicos veterindrios e profissionais técnicos
de varias areas —radiologia, laboratério e enfermagem. Cerca de 30% dos
profissionais que participaram de cursos atuavam em servicos publicos,
especificamente em Unidades Basicas de Satde (UBS), em ambulatérios
especializados e na Estratégia Sadde da Familia (ESF). O predominio da
participagdo multiprofissional nos cursos pode ser atribuido a prépria
evolugdo do tratamento da hanseniase e da abordagem mais abrangente
em Salde Publica.

Producao cientifica do Instituto Lauro de Souza Lima

A producdo cientifica do Instituto Lauro de Souza Lima, desde
sua transformacdo em instituto de pesquisa, é bastante relevante e se
encontra indexada na Biblioteca Virtual em Saldde Rede de Informacao e
Conhecimento (BVS RIC), unidade regulamentada como depésito legal de
toda a producao cientifica e académica da Secretaria de Estado da Satude
de Sado Paulo (SES-SP), conforme a Resolucdo SS-96, de 17 de novembro
de 2016'. A BVS RIC foi criada em 2006, por meio do Projeto de Gestao
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da Informagdo Técnico-cientifica, em parceria a SES-SP e a BIREME/OPAS/
OMS. Trata-se de uma biblioteca institucional que visa contribuir para o
fortalecimento da gestao de informacao e conhecimento técnico-cientifico
em salde no estado de Sao Paulo, reunindo, organizando e disseminando
toda producao cientifica da SES-SP e dando visibilidade ao acervo de suas
bibliotecas especializadas na area da sadde’.

A Biblioteca e Centro de Documentacao Luiza Keffer, unidade de
informacdo especializada em dermatologia e referéncia em hanseniase,
coordenada pelo Instituto Lauro de Souza Lima, trabalha de forma
exaustiva na descricdo e indexagdo da producao cientifica do préprio
instituto no ambito da BVS RIC. Dessa forma, no periodo de 1989 a
2022, foram identificados 984 registros de documentos produzidos com
afiliagao ao ILSL, que compreendem cerca de 5% de toda a producao
cientifica da SES-SP no ambito dessa fonte de informacao, sendo os tipos
de documentos: ndo convencional” (370), artigos (307), monografias
(258), teses (49) e congressos e conferéncias (8), 60% deles disponiveis
em acesso aberto e gratuito.

Para visibilidade internacional dessa producdo, as pesquisas
desenvolvidas no ambito do Instituto Lauro de Souza Lima se encontram
descritas nas mais relevantes e conceituadas bases de dados do
conhecimento, a exemplo, a Scopus, a maior base de dados multidisciplinar
de citagoes e resumos de literatura revisada por pares, tendo cobertura
internacional e sendo reconhecida como grande repositério de documentos
na area da satde'*. No periodo compreendido entre 1989 e 2021, registrou
3928 documentos afiliados ao Instituto Lauro de Souza Lima, sendo: artigos
(384), capitulos de livro (7) e livro (1) — as publicagdes estao distribuidas
na série histérica de acordo com a Figura 1.

7 Obra/item informacional que aparece fora dos canais convencionais de publicagdo. Ndo se publica
formalmente, isto ¢, ndo tem uma editora responsavel, sendo, normalmente, publicado para um niimero
reduzido de pessoas. Portanto, ndo esta padronizado e, por suas caracteristicas de apresentagao, nao
pode ser considerado como documento convencional (BIREME/OPAS/OMS).

8 Busca realizada em 28 de margo de 2022, através da estratégia AFFIL(“inst lauro souza lima” OR “inst
lauro de souza lima” OR “lauro de souza lima inst” OR “lauro souza lima inst” OR “instituto lauro de souza
lima” OR “lauro de souza lima institute” OR “lauro souza lima” OR “lauro sousa lima””) AND (LIMIT-TO
(PUBYEAR,2022) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2021) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2020) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2019) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2018) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2017) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2016) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2015) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2014) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2013) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2012) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2011) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2010) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2009) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2008) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2007) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2006) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2005) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2004) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2003) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2002) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,2001) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,2000) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,1999) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR,1998) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,1997) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,1996) OR LIMIT-
TO (PUBYEAR,1992) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,1989) ) AND (LIMIT-TO (DOCTYPE, ar”) OR
LIMIT-TO (DOCTYPE,”re”) OR LIMIT-TO (DOCTYPE,”le”) OR LIMIT-TO (DOCTYPE,”cp”) OR
LIMIT-TO (DOCTYPE,”ch”) OR LIMIT-TO (DOCTYPE,”no”) OR LIMIT-TO (DOCTYPE,”ed”) OR
LIMIT-TO (DOCTYPE, ’bk™)))
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Figura 1 — Producao cientifica do ILSL no periodo de 1989 a 2021,
disponivel na Scopus
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Figura 2 — Publicagdes do ILSL por area do conhecimento na Scopus
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Os documentos produzidos nesse periodo sdo fruto das atividades
de pesquisa, ensino e assisténcia. A multidisciplinaridade de atividades,
caracteristica predominante e intrinseca ao ILSL, se reflete na sua
producdo cientifica. A partir da Figura 2, é possivel observar as dez areas
do conhecimento mais frequentes como tema de pesquisa do instituto na
colecdo da Scopus, trazendo em destaque as areas da Medicina (63%),
Imunologia e Microbiologia (11%), e Bioquimica, Genética e Biologia
Molecular (8%).

O instituto se destaca nas suas parcerias internacionais e no
desenvolvimento de pesquisa e comunicagdo cientifica. A Figura 3
ilustra os dez principais paises que colaboram cientificamente, por
meio da coautoria, com o ILSL no periodo destacado, sendo as mais
frequentes contribui¢des da Holanda (23%), dos EUA (19%) e do Reino
Unido (16%).

Figura 3 — Coautorias internacionais na produgdo cientifica do ILSL,
apresentadas na Scopus
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Arepresentatividade da contribui¢do em pesquisa do ILSL também
se da em nivel nacional, visto que a instituicdo mantém e coordena,
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desde 1989, a revista cientifica Hansenologia Internationalis: hanseniase
e outras doengas infecciosas (HI), Gnica publicacdo corrente brasileira
e latino-americana que tem como tematica principal a hansenfase. Essa
revista € uma das poucas revistas cientificas do género, com circulagao
regular e com todos os fasciculos disponibilizados na integra em formato
on-line e de acesso gratuito’. O primeiro nimero foi publicado em
1976, por inciativa do Dr. Abrado Rotberg, sendo a continuagao de duas
importantes revistas da area: a Revista de Leprologia de Sao Paulo e
a Revista Brasileira de Leprologia. Dentre as inimeras publicacdes da
HI e da Revista Brasileira de Leprologia, destacamos 80 documentos
publicados pelo Dr. Diltor Opromolla e 54 documentos publicados pelo
Dr. Raul Fleury, dois visionarios que deixaram documentada sua larga
experiéncia na area da hanseniase, entre artigos cientificos, relatos de
casos e editoriais nos quais tiveram a liberdade de compartilhar teorias
sobre os varios aspectos da doenca.

Pelo engajamento e determinacgdo de seus profissionais, e com o
apoio da SES-SP, ao longo desses 89 anos, o ILSL conseguiu sobreviver a
desestruturacao observada nos demais asilos do estado de Sao Paulo, que
tiveram seus servigos relegados a um plano secundario. Ao contrario, o
instituto desenvolveu um potencial tecnolégico, inovador e de recursos
humanos, concretizando um modelo de assisténcia ampliada que
fortaleceu as suas quatro principais areas de atuacdo hoje: a assistencial,
de pesquisa, ensino e histéria.

Referéncias

1. Marques MC, Andrade MMF, Serafim S. Video documentario:
Instituto Lauro de Souza Lima 60 anos de histéria [monografial.
Bauru: Universidade Estadual Paulista; 1992.

2. Hospital Lauro de Souza Lima. Fénix: boletim informativo do
Centro de Estudos Dr. Reynaldo Quagliato. Bauru. 1988 01: 3(1).

3. Virmond M, Galan NGA. Instituto Lauro de Souza Lima:a
trajetéria de Asilo para Instituto de Pesquisa. Boletim
Epidemiolégico Paulista [internet]. 2013 [acesso em 26 abr
2022]; 10(119):15-21. Disponivel em: https://docs.bvsalud.
org/biblioref/ses-sp/2013/ses-36373/ses-36373-6155.pdf.

4. Instituto Lauro de Souza Lima. Fénix: informativo do Centro de
Estudos Dr. Reynaldo Quagliato. Bauru. 1989;01: 5(5).

9 Todos os fasciculos, desde a criagdo em 1933, da Revista de Leprologia de Sdo Paulo, da Revista
Brasileira de Leprologia e Revista Hansenologia Internationalis estdo disponiveis na integra, por meio
da BVS Hanseniase, que pode ser acessada pelo link: https://hansen.bvs.br/.



Ensino e pesquisa na atengdo a Hanseniase no Estado de Sao Paulo - 323 H

10.

11.

12.

Duerksen F, Opromolla DVA, Virmond M, Garbino J A. Teaching
and training for surgical rehabilitation in hanseniasis: results
of 20 years activities of the Instituto Lauro de Souza Lima in
South América. Hansenologia Internationalis [internet]. 1999
[acesso em 26 abr 2022];24(1):55-65. Disponivel em: https://
periodicos.saude.sp.gov.br/index.php/hansenologia/article/
view/35411.

Duerksen F, Virmond M, organizadores. Cirurgia reparadora e
reabilitacdao em hanseniase. Bauru: ALM international; 1997.

World Health Organization - WHO Collaborating Centre
for the Training of Personnel in the Control & Research
of Leprosylinternet] c2022 [acesso em 31 mar 2022];
Disponivel em: https://apps.who.int/whocc/Detail.
aspx?I5SAUlemQzL4673Exin3dA==.

Beluci ML, Borgato MH, Galan NGA. Avaliacdo de cursos
multiprofissionais em Hansenfase. Hansenologia Internationalis
linternet]. 2012 [acesso em 7 jan 2022];37(2):47-3.
Disponivel em: https://periodicos.saude.sp.gov.br/index.php/
hansenologia/article/view/3619

Soares, C. T. Histopathological diagnosis of leprosy. Sharjah:
Bentham Science Publishers; 2021.

Sao Paulo (Estado). Conselho de Defesa do Patrimonio Historico,
Arqueoldgico, Artistico e Turistico. Secao Ordinaria Atan® 1092,
de 14 de abril de 1997. Aprova o tombamento das edificagdes
do antigo Asilo Colonia Aimorés, hoje Instituto Lauro de Souza
Lima, situado no municipio de Bauru: 1. Igreja; 2. Coreto; 3.
Residéncias coletivas de doentes tipo Carville, e 4. Cassino.
Diario Oficial do Estado de Sao Paulo. 19 set 1997; secdo 1:19

Moreira TMA, Pimentel MIF, Braga CAV, Valle CLP, Xavier
AGM. Hanseniase na atencdo béasica de sautde: efetividade
dos treinamentos para os profissionais de satide no Estado do
Rio de Janeiro, Brasil. Hansenologia Internationalis [internet].
2002 [acesso em 28 dez 2021]; 27(2):70-6. Disponivel em:
https://periodicos.saude.sp.gov.br/index.php/hansenologia/
article/view/36414.

Sao Paulo (Estado). Secretaria de Estado da Sadde. Resolucao
SS-96, de 17 de novembro de 2016. Dispde sobre a
obrigatoriedade de remessa, pelos 6rgaos da Secretaria de



| 324 -

Maria Angela Bianconcini Trindade, Maria do Carmo Castiglioni, Selma Lancman, Tereza Etsuko da Costa Rosa

13.

14.

Estado da Saide, as suas respectivas Bibliotecas/Centros de
Documentacdo, da produgao técnico-cientifica institucional
e da providéncias correlatas [internet]. 2016 [acesso em 31
mar 2022]. Disponivel em: https://ses.sp.bvs.br/wp-content/
uploads/2021/02/E_R-55-96_171116.pdf.

Sdo Paulo (Estado). Secretaria de Estado da Saude Biblioteca
virtual e Satde e de Informagao e Conhecimento [internet]. c2022
[acesso em 31 mar 2022]. Disponivel em: https://ses.sp.bvs.br/.

Elsevier [internet]. Scopus; c2022 [acesso em 31 mar 2022].
Disponivel em: https://www.scopus.com/.



16

Efetividade da Estratégia de Saide da Familia na
deteccao de casos novos da hanseniase no estado
de Sao Paulo

Tereza Etsuko da Costa Rosa'
Maria Angela Bianconcini Trindade?
Sonia Isoyama Venancio?

Introducao

A hanseniase ainda é um problema de satde publica atual e grave,
sendo as perspectivas de eliminagdo, ainda, bastante distantes, embora a
Organizagao Mundial da Satde (OMS) tenha reportado, em 2019, uma
tendéncia de declinio nos casos notificados nos Gltimos 10 anos'.

Esse agravo esta relacionado a condi¢des econdmicas, sociais e
ambientais desfavoraveis, predominantes em populacdes mais vulneraveis,
com dificuldade de acesso a rede de servicos de satide e a informacoes
sobre os sinais e sintomas do agravo, o que retarda a busca dessas pessoas
pelo servigo de satide em tempo oportuno. Além disso, a hanseniase, por
razdes historicas milenares, miticas e religiosas, carrega a marca de ser uma
doenca estigmatizante; de uma forma ou de outra, a crueldade sempre esteve
permeada nas condutas adotadas para o seu tratamento ou nos supostos
métodos aplicados as pessoas acometidas pela doenca, em todos os tempos.

De acordo com o Boletim Epidemiol6gico da Secretaria de Vigilancia
em Satde do Ministério da Saude:

Em 2020, foram reportados a Organizacdo Mundial
da Satde (OMS) 127.396 casos novos da doenca no
mundo. Desses, 19.195 (15,1%) ocorreram na regido
das Américas e 17.979 foram notificados no Brasil, o
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que corresponde a 93,6% do nlimero de casos novos das
Américas. Brasil, india e Indonésia reportaram mais de
10.000 casos novos, correspondendo a 74% dos casos
novos detectados no ano de 2020. Nesse contexto, o
Brasil ocupa o segundo lugar entre os paises com maior
nimero de casos no mundo, atras apenas da india?.

O estado de Sao Paulo atingiu o patamar de eliminacdo em 2006,
considerando a definicdo da OMS de menos de um caso registrado a cada
10 mil habitantes. No entanto, quatro grupos regionais ainda mantém
o desafio de atingir tal patamar. A meta a ser alcancada foi prorrogada
para 2015 e, ainda assim, em 2020, 110 municipios apresentavam taxas
médias, altas ou muito altas®. Esse panorama, no qual apenas um dos
estados de alto grau de desenvolvimento econdmico apresenta as menores
prevaléncias de hanseniase no pais, demonstra o quao complexa é a
tentativa de eliminagao completa da doenca.

Assim, tanto estratégias globais contra a hanseniase, promovidas pela
OMS, quanto estratégias nacionais no Brasil, inclusive publicagdes de guias
instrucionais e a implantacao de agdes especificas do governo estadual de
Sao Paulo, tém comprovado os intensos esforcos para a reducao da carga
dessa doenca infectocontagiosa, cronica e endemicamente persistente>7:8,

Ao tracar uma linha no tempo, documentos histéricos indicam que a
hanseniase —na época denominada lepra — chegou ao solo brasileiro sendo
trazida pelos colonizadores europeus entre os séculos XVI e XVII. Ja em
1697 foi instalado um lazareto na Igreja da Conceicdo, na cidade do Rio de
Janeiro, devido ao grande nlimero de casos entao identificados como lepra’.

A capitania de Sdo Paulo, por causa do seu contexto de
desenvolvimento economico tardio, faz seu primeiro censo apenas em
1829, identificando e notificando 538 doentes, residentes, principalmente na
regido do Vale do Paraiba. Entretanto, a grande disseminacdo da hanseniase
por todo o interior paulista, ocorrida em 1907, se deveria justamente ao
grande desenvolvimento agricola e ao afluxo de imigrantes europeus para
a regido, estimando-se cerca de 2.000 casos de hanseniase nesse ano'’.

Independentemente da localidade ou regido paulista, os registros
histéricos indicam que os hansenianos eram mantidos em lazaretos sem
nenhuma assisténcia médica, ou recebiam atengdo por meio das obras
assistenciais da Igreja Cat6lica. Somente a partir de 1917 o governo
paulista inicia um plano de organizacdo de um aparato para um controle
da hanseniase mais eficiente. Mesmo assim, as politicas piblicas da época
se baseavam em algumas campanhas e agoes de satide para esse controle,
principalmente, em agdes da policia sanitaria, uma espécie de vigilancia
policial para efetivagao do isolamento compulsério nos lazaretos, que eram,
agora, subvencionados pelo governo'.

A titulo histérico, vale mencionar que o segregacionismo, como
pratica sanitaria para lidar com a profilaxia da hanseniase, foi adotado em
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todo o territério nacional, influenciado fortemente pelo modelo do estado
de Sao Paulo, considerado centro de exceléncia em leprologia'. O discurso
higienista para a formagao de uma populagdo sadia e trabalhadora daria forte
sustentacdo a esse modelo, de modo que no inicio do século XX houvesse
uma grande expansdo dos leprosarios e colonias, em concomitancia a
amplificacdo do estigma da doenga'.

Mesmo ap6s a descoberta da eficacia das sulfonas e do decreto federal
que colocava fim ao isolamento compulsoério, esse tipo de prética perduraria até
1967 no estado de Sao Paulo, coordenada pelo Departamento de Profilaxia da
Lepra (DPL)'™. Em seguida, uma das reformas administrativas implementadas no
ambito da Secretaria de Estado da Satde de Sao Paulo (SES-SP) extinguiu o DPL,
substituindo-o pelo Instituto de Satde. Os departamentos que se destacavam
antes da reforma, Puericultura, Tuberculose e Hanseniase, tornaram-se divisdes
e ganharam novas designagoes: Saide Materna e da Crianga, Tisiologia e
Pneumologia Sanitaria, Hansenologia e Dermatologia Sanitaria. De acordo com
José da Rocha Carvalheiro®, diretor do Instituto de Sadde entre 1983 e 1985,

O Instituto de Satde é de criagdo recente: surgiu no
bojo da Reforma Administrativa da SES, de 1969 e foi
implantado no Governo Abreu Sodré pelo Secretario
de entdo, Walter Leser. Surgiu como fruto da convicgao
de que era indispensavel a existéncia de um 6rgao
capaz de fermentar ideias novas e submeter a critica
permanente a estrutura da SES e seu desempenho na
conducdo dos Programas de Saltde Publica. [...] [O
Instituto de Saldde] Havia que consolidar a mudanca
fundamental da SES: sair dos programas verticais,
com vida praticamente autbnoma e criar uma rede
bésica de servigos polivalentes, em que se integravam
programaticamente as agdes. '

Dessa forma, a Divisao de Hansenologia e Dermatologia Sanitaria,
herdeira do DPL, passa a desenvolver atividades de elucidacdo de
diagndstico, treinamento, pesquisa e sistematizacao do acervo do Arquivo
Central de Doentes de Hanseniase. Essa Divisdao, por sua vez, entre 1983
e 1986, sofreu um processo de desativacdo com a alocagao das atividades
relativas a aids, comprometendo as atividades relacionadas a hanseniase'2.

A organizacao das a¢des voltadas para o controle da hanseniase, a
partir do isolamento compulsério em ambiente hospitalar, passou a seguir
“diretrizes de integracdo de servicos no nivel local, de regionalizacao
executiva e centralizacdo normativa das agdes de satide”.” A partir de
1990, com a implantacdo do Sistema Unico de SalGde (SUS) e com a
descentralizacdo com foco na expansao das bases municipais, iniciou-se
o processo de municipalizacdo das acdes de controle da hanseniase.
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Ja na década de 1990, o Programa de Agentes Comunitarios de
Salude (Pacs) e o Programa Saltde da Familia (PSF) foram considerados
propostas norteadoras para a reorganizagao dos servigcos de atencao basica
nos sistemas municipais de satde do SUS. Os programas imprimiram nova
dinamica ao propor abordagem familiar e comunitaria como modelo de
organizacdo da atencdo a salde, o que destoava das praticas anteriores de
abordagem individual, de agdes programaticas e desintegradas.

Paralelamente, no ambito do Ministério da Satide, desde a década
de 1980 a assisténcia a pessoas com hanseniase passava por grande
reorganizacao, sendo comandada pela Secretaria de A¢des Basicas de
Salde em conjunto com a Secretaria Nacional de Programas Especiais
de Salde, com a Secretaria de Assisténcia a Satide e com a Fundacao
Nacional de Satde. Em 2002, o Ministério da Satde, impulsionado pela
busca da erradicagdo da doenca, incorpora o Departamento de Atencgao
Bésica, somando-se ao grande contingente de profissionais de salde,
ora envolvidos os trabalhadores das equipes de Satde da Familia, ora os
agentes comunitarios de satde. Nessa época, o Ministério da Satde edita
o Guia para o Controle da Hanseniase, que integra a série de Cadernos de
Atencdo Bésica, direcionado aos profissionais que compdem as equipes
de Saude da Familia'*. Inicia-se, nesse momento, e de forma consistente,
as recomendagdes para a realizagdo na atencao basica das agoes de
diagnéstico e de tratamento da hanseniase, prevengao das incapacidades
fisicas e vigilancia dos contatos. O papel da atencao bésica no controle
da hanseniase foi ratificado pelo Ministério da SalGde nas posteriores
publicacdes das portarias n® 3.125 e 594, ambas de 2010'.

Pari passu ao desenvolvimento e consolidagdo do SUS, o Ministério
da Satde cria a Coordenagdo de Acompanhamento e Avaliagdo da Atengao
Basica, dentro do Departamento da Atencao Basica da Secretaria de Atencao
a Saude, sob influéncia do debate internacional em torno da metodologia de
avaliacdo do desempenho dos sistemas de satide proposto pela OMS. Nesse
contexto, os Estudos de Linha de Base (ELB), desenvolvidos a partir de 2005,
foram inseridos em um projeto que buscou fazer um diagnéstico do padrao
epidemiolégico e da organizacao dos servicos em 168 municipios do pais
com mais de 100 mil habitantes'®. Os achados desses estudos, entre outros,
indicaram que a atencdo basica é qualificada como pouco satisfatéria na
avaliacdo dos usuarios e acompanhantes'’, evidenciando a fragilidade do
sistema de satide em relacdo ao tempo de entrega dos resultados dos exames
na prevencao do cancer de colo uterino'®; mostraram que nao ha diferencas
significativas na maior parte dos indicadores analisados, entre os resultados
de areas cobertas e ndo cobertas pelo PSF, destacando-se apenas a reducao
na taxa de internacdo por diarreia'’; mostraram que menos da metade da
demanda potencial utilizou a UBS de sua area de abrangéncia, sugerindo
um desempenho da atencao bésica ainda distante das prescricdes do SUS*.
Entretanto, é importante destacar que em todos os estudos mencionados
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houve uma tendéncia de avaliacdes positivas do PSF em comparagéo as
unidades de conformacao tradicional.

No entanto, pesquisas de ambito nacional mostram que maiores
coberturas de servicos no modelo de atencdo ESF apresentam melhores
resultados em diversos indicadores de salide, tais como mortalidade infantil
nos estados brasileiros?', mortalidade infantil nos municipios brasileiros**
ou indicadores de salde da crianga nos municipios paulistas?*, menor
velocidade de disseminacao e menor carga de doenga por covid-19, em
inter-relacdo com escores médios no Programa Nacional de Melhoria do
Acesso e Qualidade da Atencdo a Satide (PMAQ)*.

Em estudos especificos sobre hanseniase, os resultados, com dados
de base nacional do periodo entre 1980 e 2006, evidenciaram uma relagao
direta entre taxas de deteccdo e de acesso a atencdo basica*. A analise
da relagdo da hanseniase com a cobertura da ESF dos municipios no
estado da Paraiba, no periodo de 2001 a 2016, mostrou que o aumento da
cobertura contribui significativamente para o incremento na taxa de detecgdo
na populagdo geral**. Na mesma direcdo, estudo em Aracaji-Sergipe,
comparando periodo pré e pés-integracao do programa de hanseniase nos
servicos de atencdo primaria, apresentaram indicadores em hanseniase
significativamente favoraveis ao periodo pés-integracao?. Esses achados
sao relevantes e dao fortes indicacdes de que a capacidade de identificar
e diagnosticar casos existentes esta relacionada ao acesso aos servigos
de satde descentralizados e com capilaridade no territério. Todavia, no
geral, o comportamento ascendente da taxa de deteccdo, correlacionado
ao aumento do acesso ao servico de salde, parece nao ter atingido ainda o
limite de redugao da prevaléncia oculta, exceto o estudo de Penna et al.?
que, em base nacional, ja apontava um inicio de tendéncia de reducao da
taxa de detecgdo em 2003, sugerindo uma nova fase do controle da endemia.

Esses estudos expdem a importancia da melhoria do acesso aos
servigos de salide para maior identificagcao dos casos e, consequentemente,
para o controle da hanseniase. Contudo, por se tratar de uma doenca com
fortes determinagdes sociais, outras investigacdes evidenciam a necessidade
de investimentos intersetoriais voltados para a melhoria das condi¢des de
vida para alcancar a eliminacdo da hanseniase?®%.

O elevado nimero de estudos anteriormente apresentados
expressa e corrobora o empenho continuo do Ministério da Satde na
institucionalizacao da cultura de avaliacdo da atencao basica no SUS, no
intuito de direcionar intervencdes na garantia da qualidade da atencao.
Institui-se, assim, a ferramenta Autoavaliacao para Melhoria do Acesso e da
Qualidade da Atencao Basica (AMAQ-2012), posteriormente renomeado
Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da Qualidade da Atencao
Bésica (Pmag-2016) *°, como uma das estratégias indutoras de qualidade e
com énfase nos processos de melhoria continua do acesso aos servicos da
atencao basica em todo o territério brasileiro.
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Essas ferramentas focalizam a avaliacdo das praticas consideradas
estratégicas na atencao basica, incluindo agdes para o controle da hanseniase,
de modo que no processo avaliativo o instrumento permite identificar “as
potencialidades e fragilidades no desenvolvimento das agdes de vigilancia,
diagnéstico, tratamento e acompanhamento dos casos de hanseniase no
territorio para desenvolver o planejamento das intervengdes”'. O indicador de
monitoramento das mudancas/melhorias operadas por meio dessa ferramenta é
amédia de atendimentos de hanseniase, que é calculado dividindo-se o niimero
de atendimentos feitos por médicos e enfermeiros, em determinado local e
periodo, pelo nimero de pessoas com hanseniase, cadastradas no mesmo
local e periodo. A apreciagdo que se faz do indicador é a sua insuficiéncia em
dar indicagdes da cobertura ou do acesso real das pessoas com hanseniase ao
servico de salde e tdo somente a adequacdo do volume de atendimentos as
necessidades potenciais da populagdo cadastrada pela equipe'.

Nesse contexto, houve a proposta de um instrumento de avaliacao
do desempenho da atengdo priméaria nas agdes de controle da hansenifase'.
A construgdo da ferramenta partiu de um instrumento de avaliacdo da APS,
baseado na sua prépria definicdo operacional, ja validado e adotado pelo
Ministério da Sadde, o Primary Care Assessment Tool (PCATool). As acdes de
prevencao e controle da hanseniase, preconizadas pelo Ministério da Satde,
foram incorporadas ao PCAT de modo que a validade de contetdo e de
face dos itens da ferramenta foi realizada por um painel de 15 especialistas,
sendo 10 experts em hanseniase e cinco em APS. A sua utilizagdo em
diversos estudos tem proporcionado algumas evidéncias sobre a qualidade
da atencdo nos servigos basicos prestada as pessoas com hanseniase, assim
como sobre os desafios no controle da doenca no pais. No geral, os estudos
que utilizaram o instrumento sugerem alta orientagdo para as acoes de
controle da hanseniase?'323334, Entretanto, os mesmos estudos evidenciaram
aspectos negativos, sendo um dos mais relevantes, com unanimidade, o
atributo relativo ao acesso, que apresenta fragilidades significativas no
tocante ao horério de funcionamento da unidade, a dificuldade para o
agendamento do atendimento e a dificuldade de acesso a unidade. Assim, é
importante registrar que tais aspectos podem ser interpretados como barreiras
organizacionais, que estdo diretamente relacionados com a escolha do
primeiro local para atendimento e na adesdo ao tratamento da hanseniase?.

Observa-se que os estudos disponiveis sobre a influéncia da
atencdo basica no controle da hanseniase focalizam o territério nacional
ou estados ou localidades particulares e hiperendémicas. A escassez da
literatura em tratar de regides de baixa endemicidade com tendéncia a
estabilizagdo motivou a realizacdo do presente estudo no estado de Sao
Paulo. Compreender a dinamica da disseminacao da doenca nessas regices
e o papel das acoes de controle realizadas nos servicos de atengdo basica
parece fundamental para a real eliminagdo da hanseniase no estado de Sao
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Paulo. O objetivo ¢, portanto, avaliar a efetividade da ESF sobre o controle
da hanseniase no conjunto dos municipios paulistas, tendo como variavel
desfecho o niimero de deteccao de hanseniase.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa avaliativa, que utilizou como base
conceitual a epidemiologia, caracterizada como estudo ecolégico, por
ter como unidades de analise os municipios, e longitudinal, por abranger
séries temporais entre 2001 e 2009. Foram obtidas séries temporais com
informagdes anuais para os 645 municipios do estado de Sao Paulo a
partir de dados secundarios provenientes de diversas bases e sistemas de
informacao do SUS.

O desfecho principal do estudo (ntimero de deteccao de hanseniase)
constitui-se em dados de contagem, que sao registros da frequéncia relativa
de ocorréncia de determinados eventos em sucessivos intervalos de tempo.
Dessa forma, os dados foram analisados utilizando-se modelos de painel de
dados ou modelos para dados longitudinais, nos quais multiplas unidades
(n>1) possuem observagoes repetidas. Para tal analise, foram empregados
modelos de regressao binomial negativa, os quais tém sido amplamente
aplicados em estudos de avaliacdo da efetividade da ESF sobre diversos
desfechos?'222335, As justificativas para a utilizacao desses modelos sdo: (1) o
fato de a variavel resposta consistir em medidas repetidas; (2) a possibilidade
de cada unidade de analise ter seu intercepto, servindo como seu proprio
controle, o que permite o ajuste para variaveis ndo mensuradas e que nao
variam ao longo do tempo; e (3) a possibilidade de modelar diretamente o
nimero de eventos e ndo as taxas, que podem sofrer variacdes em fungao
das mudancas no numerador ou denominador. Os modelos de efeitos fixos
oferecem vantagens em relacao ao de efeitos aleatérios, pois permitem
estimar os coeficientes que refletem relagdes dentro da variavel escolhida
como efeito fixo sobre a variavel dependente. No entanto, para a escolha
entre modelos de regressao binomial negativa de efeito fixo — fixed effect
(FE) — ou aleatério — random effect (RE) —, utilizou-se o teste Hausman?°.
Os modelos empiricos foram construidos a partir de um modelo teérico,
baseado na literatura, definido para a hansenfase, e as analises foram
realizadas no pacote estatistico STATA 11.1.

Partindo do suposto que o comportamento do ntimero de detecgao
de casos novos da hanseniase (DH) seja resultado do melhor acesso da
populagcdo a atengdo basica, considerou-se a DH como um indicador
que expressa as acdes de controle da doenca, embora ela ndo seja
propriamente um desfecho em satde. Foram incorporadas ao modelo
tedrico de determinantes da DH, além da cobertura da ESF, como variavel
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independente principal, o porte populacional, o indice de envelhecimento
e a razdo de sexos como covariaveis do contexto demografico. Para a
cobertura da ESF foram considerados os seguintes niveis de cobertura:
zero ou nenhuma cobertura; baixa cobertura (até 50%) e alta cobertura
(>=50%). Ja em relacdo ao seu porte populacional, os municipios foram
classificados como: <10 mil habitantes; >10 mil e <50 mil habitantes;
>50 mil e <100 mil; e acima de 100 mil. A razdo de sexos foi incluida
por se considerar que ha diferentes perfis de morbidade pela hanseniase
conforme o sexo dos individuos. Dessa forma, municipios com razoes de
sexo diferentes podem ter influéncia sobre o desfecho em questao®:. O
indice de envelhecimento foi incluido por haver dados indicando que a
endemia se mantém predominante entre a faixa etaria de <15 anos a >65
anos, apesar da queda da DH?383940,

Figura 1 — Modelo conceitual de determinantes da deteccao de hanseniase
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Do contexto socioecondmico, foi incluido o Indice Paulista
de Responsabilidade Social (IPRS)*', indicador composto que pondera
referenciais de educacdo (escolaridade), satde (longevidade) e renda. Os
municipios sdo classificados em cinco grupos, sendo o grupo 1 aquele
com melhor desempenho nos indicadores e o grupo 5 com o pior. Neste
estudo, as cinco categorias foram reagrupadas em duas: baixo IPRS,
considerando os grupos de municipios com classificagao 3, 4 e 5, e alto
IPRS, grupos 1 e 2. Incluiu-se esse indicador por se considerar que é capaz
de representar riqueza, educagdo e salde, variaveis que podem influir
atenuando ou aumentando o desfecho. Se, por um lado, baixos niveis de
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renda e de educagdo tém sido associados a deteccdo da hanseniase, por
outro, nos paises desenvolvidos, o controle da doenca foi alcangado antes
da descoberta de um tratamento especifico, medicamentoso, atribuindo-se
tal controle a melhora das condicées de vida®942,

Construiu-se uma planilha contendo as informagdes de todas as
variaveis elencadas, obtidas para os 645 municipios do estado de Sao Paulo
no periodo de 2001 a 2009. Porém, a série histérica utilizada se encontra
ndo atualizada; mesmo assim, julgamos que ela seria suficientemente
ilustrativa para a avaliacdo da efetividade da ESF relativa a tendéncia da
série temporal da carga da doenca no periodo, empregando como desfecho
a DH nos municipios paulistas.

Resultados

Porcentual médio de pessoas cadastradas na ESF segundpyqrte P
populacional 4 e i
o

>
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Apresentamos na Figura 1 a evolugdo da cobertura da ESF nos
municipios do estado de S3ao Paulo, no periodo entre 1998 e 2009,
estratificada por determinadas caracteristicas municipais, a partir da qual
é possivel verificar que a cobertura da APS sofre grande influéncia dessas
caracteristicas. A ampliacdo da cobertura ndo ocorreu de forma homogénea
entre os municipios paulistas, sendo mais expressiva nos municipios
de pequeno porte, naqueles em que a tendéncia é a de apresentar o
pior desenvolvimento social, caracterizado por meio do IPRS — grupo 4:
municipios que apresentam baixos niveis de riqueza e niveis intermediarios
de longevidade e/ou escolaridade.
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Variaveis Detecciio da Hanseniase

RR bruto (IC RR ajustado (IC 95%) P

95%)

Cobertura da ESF
Nenhuma (Referéncia) 1.000 1.000
<=50% 0.862 (0.804-0.925) 1.002 (0.935-1.074) 0.941
>50% 0.842 (0.760-0.933) 1.115 (1.007-1.235) 0.036
IPRS
3/4/5 (Referéncia) 1.000
172 0.904 (0.799-1.023) 0.112
Razdo de Sexo 0.992 (0.976-1.009) 0.379
Indice de Envelhecimento 0.873 (0.582-1.308) 0.512
% populacio com planos de saide 0.994 (0.990-0.998) 0.006
Porte populacional
<=10.000 hab (Referéncia) 1.000
>10.000 <=50.000 hab 0.993 (0.758-1.302) 0.964
>50.000 <=100.000 hab 0.715 (0.495-1.034) 0.076
>100.000 hab 0.707 (0.486-1.029) 0.070
Ano
2001 (Referéncia) 1.000
2002 0.949 (0.896-1.006) 0.081
2003 0.943 (0.880-1.011) 0.100
2004 0.884 (0.833-0.937) 0.000
2005 0.804 (0.757-0.854) 0.000
2006 0.701 (0.658-0.747) 0.000
2007 0.683 (0.630-0.741) 0.000
2008 0.695 (0.630-0.766) 0.000
2009 0.599 (0.543-0.662) 0.000

ESF=Estratégia Saude da Familia; IPRS=Indice Paulista de Responsabilidade Social;
RR=Risco Relativo; IC=Intervalo de Confianca.

Likelihood-ratio test=0.000 AIC Test=13952.3 passou de 0,82 para 0,41 no periodo
analisado.

Ao mesmo tempo, em dados ndo apresentados, verificou-se uma
melhora nas condigdes socioecondmicas de alguns municipios, as quais
puderam ser analisadas segundo a evolucao do IPRS no periodo de 2000
a 2008. Paralelamente, mudangas ocorreram no perfil da populacao,
apontadas pelo aumento do indice de envelhecimento e reducao da razao
de sexo. Também puderam ser observadas mudangas positivas em varios
indicadores do sistema de satde, como ampliagao de consultas basicas e
especializadas e a ampliacdo da cobertura da satide suplementar no estado,
que supera a situagao nacional.

Os resultados do modelo de regressdao binomial negativa para o
desfecho DH sao apresentados na Tabela 1. O risco relativo de DH mostrou
associacdo estatisticamente significante nos municipios com cobertura
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da ESF superior a 50%, tendo como referéncia municipios sem nenhuma
cobertura. E interessante notar que, na analise bruta, o valor do risco relativo
foi igualmente significativo, porém, de valor menor do que 1, entendendo-
se que, quanto maior a cobertura de ESF, menor a DH. Isso sugere que
as covariaveis do contexto socioecondmico, no modelo multivariado,
influenciaram de modo a inverter a direcao da associacao entre cobertura de
ESF e DH. Os municipios com maior cobertura de planos de satde tiveram
menor DH (efeito protetor), com forte significancia estatistica (p=0.006).
E, em relagdo ao porte populacional, os municipios com mais de 50 mil
habitantes também mostraram efeito protetor, com tendéncia a significancia
(p=0.07), em relagdo a DH.

Discussao

O coeficiente de deteccao de casos novos é funcao da incidéncia
real de casos e da agilidade diagnostica dos servicos de satde, e o
seu acompanhamento epidemiolégico tem sido fundamental para o
controle da hanseniase em todo o territério nacional. Entretanto, como
a incidéncia e a distribuicdo de hanseniase sao muito influenciadas por
fatores socioecondémicos contextuais locais, estes podem favorecer ou
ndo o controle da doenca aliada a capacidade dos servicos de identificar,
diagnosticar, tratar e curar as pessoas afetadas.

Em 2007, ano contido no periodo do presente estudo, no Brasil, o
coeficiente de deteccdo de casos novos alcancou o valor de 21,08/100 mil
habitantes, enquanto na regido sudeste, a qual pertence o estado de Sao
Paulo, era de 9,75/100 mil habitantes, ou seja, menos da metade do indice
nacional*. De acordo com o relatério do Programa Estadual de Controle
da Hanseniase da Secretaria de Estado da Satude de Sdo Paulo, o estado
alcancou a meta de eliminacdo em 2006, apesar de quatro regides nao
terem atingido o mesmo patamar a época.

Dessa forma, as diferencas observadas na distribuicao da hanseniase
entre as regides podem ser a expressdao das desigualdades sociais e
econdmicas e da auséncia de servicos de satde, ou mesmo da presenca
de determinadas barreiras de acesso a eles. Isso teria como consequéncia
a permanéncia de municipios com cadeia ativa de transmissao da doenca.

Os resultados do presente estudo sugerem que, significativamente,
houve maior deteccdo de casos novos de hanseniase em municipios com
50% ou mais de cobertura de ESF, ou seja, que a capacidade de identificar
0s casos esta associada com municipios que aportam maior acesso aos
servicos de salde a sua populacdo. Esses achados estdo de acordo com
algumas publicacdes derivadas de estudos em outros paises, nacionais
ou subnacionais e locais*#44#¢ apontando a importancia estratégica do
acesso aos servicos de salde para o controle e subsequente eliminacao
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da hanseniase. A OMS reafirma a necessidade de envidar esforcos para
o desenvolvimento de novas ferramentas estratégicas para a erradicagao,
entretanto destaca, também, a relevancia da deteccdo precoce de casos e
do tratamento como pilares do controle da doencga.

Das covariaveis analisadas, as que mostraram significancia estatistica
na analise bivariada foram aquelas indicativas das condigoes socioecondmicas
gerais dos municipios, a saber, IPRS, indice de envelhecimento, cobertura
com planos de salde e porte populacional do municipio. Essas variaveis,
na analise multivariada, mostraram efeito protetor, ou seja, o risco relativo
foi menor do que 1, sendo que categorias favoraveis mostraram associagao
com menor DH, mesmo nem todas tendo atingido significancia estatistica.
Chamaram a atenc¢do, mostrando valores de p significativos ou préximos
a significancia estatistica, proporcao da populacdao com plano de salde e
categorias de porte populacional entre 50 mil e 100 mil habitantes e maiores
que 100 mil habitantes. A direcdo da associacdo, como fator protetor,
sinaliza que municipios que alcangaram desenvolvimentos econdmicos
e sociais mais favoraveis tendem a apresentar menor nimero de casos de
hanseniase, independentemente da cobertura de ESF. A redu¢ao no niimero
de casos de hansenfase foi de aproximadamente 1% a 30%, para municipios
com maiores percentuais de populacdo com plano de satde e para aqueles
com mais de 100 mil habitantes, respectivamente.

As possiveis explicacdes para esses resultados ganham consisténcia
em estudos que sugerem fortemente as determinagdes sociais da hanseniase.
Os estudos ecoldgicos de agregacao em nivel de municipios — para manter
a similaridade com o presente estudo —, incluidos no trabalho de revisao
de Leano et al.??, mostraram associagdo entre maior incidéncia de casos e
categorias desfavoraveis de indicadores socioecondmicos, como indice de
Theil (distribuicao de renda), indice de Gini (concentracdo de renda), taxa
de analfabetismo e taxa de urbanizacéo.

O indicativo de que a pobreza é um fator determinante para a
hanseniase é corroborado pela investigacao de Nery et al.?®, empreendida
para os municipios brasileiros no periodo de 2004 a 2011, a qual evidenciou
que o programa de transferéncia de renda Bolsa Familia esta associado
com a reducao significativa na deteccdo de novos casos de hanseniase. A
capacidade do Bolsa Familia de melhorar as condi¢des de pobreza, dando
acesso aos alimentos em quantidade, diversidade e qualidade, contribuiu
diretamente para a redugdo da incidéncia de hanseniase. No entanto, os
proprios autores alertam para o fato de que esses resultados nao podem ser
generalizados para municipios em areas de baixa prevaléncia de hanseniase,
como é o caso dos municipios paulistas.

Em nosso estudo, utilizou-se o IPRS, um sistema de indicadores que
pretende mensurar o grau de desenvolvimento social de cada de um dos
645 municipios paulistas. Contudo, sabe-se que tal sistema ndo é capaz
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de responder as questdes de equidade e de pobreza existentes no interior
dessas localidades®. Isso da respaldo para a hipétese explicativa sobre
a fraca associacdo, observada na analise multivariada, entre o IPRS e a
reducdo do nimero de deteccdo de casos de hanseniase nos municipios
de Sao Paulo — divergindo da literatura.

De modo analogo ao IPRS, o uso da variavel porte populacional para
a agregacao de municipios tem avaliacao negativa pelo fato de considerar
apenas as faixas populacionais, e por estas ndo serem capazes de representar
aspectos relevantes, como os culturais e dos niveis de desenvolvimento
econOdmico variados no territorio®.

No entanto, no presente estudo, o porte municipal, principalmente
na categoria de 100 mil ou mais habitantes, que mostrou associacdo com a
redugcdo na DH, parece ter sido capaz de refletir o nivel de desenvolvimento
socioecondmico do municipio. Corrobora esse resultado o fato de que os
municipios com mais de 100 mil habitantes ndo apresentam condigdes
desfavoraveis em caracteristicas demograficas — densidade demografica,
taxa de urbanizacdo —, de capacidade de financiamento da Satde — PIB
per capita — e de poder aquisitivo da populagdo — percentual em extrema
pobreza e cobertura de plano de satde*®. Além disso, houve a influéncia
favoravel exercida pelo fato de o municipio pertencer ao estado de Sao
Paulo, um dos estados de maior desenvolvimento econémico do pafs.

Cobertura de plano privado de satide mostrou efeito significativo
na reducao de DH e foi a variavel que parece ter melhor refletido o nivel
de desenvolvimento socioecondmico do municipio. De fato, esse fator
é considerado bom indicador socioecondmico para a estratificagdo dos
municipios brasileiros em grupos homogéneos, utilizado em estudos de
avaliacdo de desempenho da gestdao em satide. O percentual da populacao
que pode dispor de um plano de satde privado e, por isso, demonstra ser a
mesma parcela da populagdo que detém um poder aquisitivo relativamente
privilegiado, mostra também o percentual daqueles que prescindem da
intervencdo do Estado no sentido de prover servicos de satde. Nesse sentido,
é razoavel pensar que, quanto maior a cobertura de plano de satide, menor
é a situacdo de caréncia e vulnerabilidade da populagdo no municipio*, o
que é bastante consistente com o fato da variavel se apresentar como fator
protetor em relacdo a DH.

No estado de Sdo Paulo, a série histérica da distribuicao do ndimero
de municipios de acordo com a deteccdo de casos novos de hanseniase
mostra que, entre 2006 e 2015 — periodo apés o estado de Sao Paulo
ter alcancado a eliminacdo —, a porcentagem de municipios que ainda
apresentava 40 ou mais casos novos de hanseniase teve queda expressiva
de 4,8% para 2,8%, com oscilacdes de retrocessos nos anos de 2009, 2010
e 2012. Isso significa que, como doenca cronica, negligenciada, com sinais
e sintomas insidiosos, polimorfos, ainda existem casos nao diagnosticados
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e ndo tratados, colaborando para a sustentacdo de fontes de contagio
e, portanto, atrapalhando o controle da hanseniase em determinados
municipios. Estimativas, no periodo de 2006 a 2016, em um dos melhores
municipios para se viver no Brasil, localizado em uma das regides paulistas
economicamente mais desenvolvidas, apontaram que existe cerca de 7%
de prevaléncia oculta que escapam a prevaléncia registrada®.

Nesse contexto, torna-se importante aprofundar o debate sobre
a qualidade das acdes no controle da hanseniase desenvolvidas nas ESF,
considerando que o indicador cobertura ndo abrange o aspecto do nivel
de qualidade dos servigos. Contudo, a contribuicao da ESF para o controle
da hanseniase é inegavel, pois quanto maior a cobertura das ESF, maior
também é a deteccdo de casos novos da doenca, indicando que o servigo
de satide que tem capilaridade no territério promove o aumento da detecgao
desses casos, que, do contrario, ficariam sem identificacao e diagnéstico?.
Todavia, a persisténcia de regides com niveis inseguros de transmissibilidade
da doenca, reportados pela Vigilancia Sanitaria estadual®, e as estimativas da
prevaléncia oculta*, que podem ocorrer em municipios independentemente
do seu grau de desenvolvimento socioecondmico, nos leva a refletir sobre
as possiveis limitacdes do sistema de salde, principalmente em relacao
a incapacidade dos profissionais de satide em diagnosticar a hanseniase.

Os resultados, ora em pauta, sugerem uma significativa cobertura das
ESF, sendo ela superior a 50%, porém, um modesto indice de deteccao de casos
novos de hanseniase, uma taxa de 11,5%, pode denunciar uma prevaléncia
oculta, ou seja, a ocorréncia de casos sem identificacdo e sem diagnéstico.

Nesse sentido, estudos avaliativos das acoes de controle da hanseniase
podem apresentar pistas relevantes sobre a qualidade da assisténcia que vem
sendo prestada nesse ambito. Em geral, essas avaliagdes tém mostrado que
Unidades Basicas de Satide (UBS) sdao muito orientadas para o diagnéstico,
tratamento e acompanhamento de casos**?*°0*'. Logo, podemos interpretar
que, a partir do momento em que as politicas de controle da hanseniase
determinaram a descentralizacdo das acdes de controle da hanseniase,
0s municipios, junto a sua rede basica de servigos, passaram a produzir
planejamentos de agdes compativeis com as diretrizes do ministério e da
OMS. Contudo, os mesmos estudos tém apontado deficiéncias nessas UBS
que prejudicam a qualidade das a¢des de controle da hanseniase prestadas
a populagao alvo?'3233:3452,

Realmente, ap6s a integracdo das a¢des do programa de hanseniase
a atencgdo basica, houve mudancas nas praticas entre os profissionais de
salde desses servicos®?, a medida que as acdes de controle da hanseniase
sdo prioritarias na ESF. Entretanto, os baixos investimentos dos gestores na
promocao de capacitagdo de profissionais para a area da hanseniase?233:34>3
contribui para que poucos deles realizem® o combate a essa doenca
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e desconhecam os seus sinais e sintomas®**4, fragilizando o acesso e o
atendimento precoce e continuado da pessoa com hanseniase nas UBS.
Além da formacao e do desenvolvimento profissional para o diagndstico
precoce da hanseniase, o tempo da consulta precisaria ser ampliado, pois
necessita de exame clinico detalhado, visto que ndo se dispde ainda de
exames laboratoriais, e 0s sinais e sintomas sao polimorfos e insidiosos.

Mais que o despreparo dos profissionais em identificar uma suspeita de
hanseniase, o usuario ainda enfrenta outras barreiras, principalmente no acesso
aos servicos de satde e nos impasses geograficos e organizacionais das ESF,
como horario de funcionamento restrito, dificuldades em marcar consultas e
muito tempo de espera para o atendimento®#'>3. Todos esses fatores ainda tém
sido determinantes para o retardamento do diagnéstico e do acompanhamento
integral dos casos. O que se constata na hanseniase € que o acesso aos servigos
de salde é determinado pelo conhecimento que a populagdo tem sobre o
agravo. Por sua vez, as barreiras de acesso/acessibilidade podem resultar
em longa peregrinacdo do paciente pela rede de servicos até finalmente
encontrar o profissional capacitado, em geral o especialista, para a realizacao
do diagnéstico. Enquanto a pessoa percorre esse itinerario terapéutico errante,
a doenca progride, levando a incapacidades fisicas®®*2. As lacunas em relacao
a educacao em satde®**, o siléncio epidemiolégico, acentuado pela auséncia
da busca ativa dos servigos®***, entre outros mencionados, comprometem a
qualidade do cuidado a pessoa com hanseniase.

Vale destacar que, no estado de Sao Paulo, a rede de atencao bésica
€ composta por arranjos tecnolégicos do tipo ESF (38,1%), sendo o restante
composto pela atencao basica tradicional e pela atengao basica tradicional
com PACs, abrangendo uma cobertura de aproximadamente 60,7% (dados
de junho de 2020)*. Esse panorama de diversidade organizacional da
atencdo bésica paulista também pode dar indicacdes sobre a falta de
efetividade das acdes de controle da hanseniase, possibilitando com que
se diminuam as chances de diagnéstico precoce, aumente a possibilidade
da ocorréncia de incapacidades fisicas e, enfim, a manutencao da cadeia
de transmissao.

Por fim, o prolongamento da pandemia de covid-19 no pais
imprimiu consequéncias deletérias mais graves do ponto de vista das
questdes socioecondmicas, de moradia, seguranca alimentar e cuidados
sanitarios, justamente nas populagdes mais vulneraveis. Portanto, as agoes
de controle da hansenfase nessas popula¢des devem ser intensificadas, a fim
de que, a médio prazo, os resultados sejam menos catastréficos. Alids, era
nessa parcela populacional que ja se diagnosticava a maioria dos casos de
hanseniase nas suas formas mais avangadas, transmissiveis e incapacitantes,
mesmo antes da pandemia.
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A construcao de praticas e saberes articulados
sobre hanseniase

Maria do Carmo Castiglioni'
Selma Lancman?
Maria Angela Bianconcini Trindade’

O presente capitulo destaca alguns resultados da pesquisa* realizada
entre 2012 e 2015, no Ambulatério de Dermatologia do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (AD-
HCFMUSP). Nessa fase da pesquisa, procurava-se entender a dinamica
que se instalava entre a pessoa que buscava o servigo de satde para obter
respostas as suas queixas e o que o servigo podia realmente oferecé-la.

Cabe ressaltar que a produgdo da atengdo em satide se mantém em
pauta pela relevancia, complexidade e, particularmente, porque se observa
no cuidado a hanseniase alguns obstaculos persistentes a serem enfrentados
pelos profissionais de satde.

Outro aspecto fundamental para essa discussdo se refere a
necessidade de resgatar a pessoa eclipsada no diagnéstico médico, assim
como compreender seus pontos de vista sobre a experiéncia de convivio com
a doenca, isto é, seus problemas cotidianos, suas necessidades singulares e
projetos de vida. Ou seja, trata-se de estabelecer uma escuta para conhecer
e considerar o ponto de vista da pessoa com hanseniase sobre seu cuidado.

Para a viabilizacdo da pesquisa, verificou-se a preméncia de
se expandir o referencial para além da abordagem biomédica e, assim,
qualificar as necessidades e demandas. De fato, a hanseniase é uma doenca
dermatoneurolégica transmissivel, cronica, polimorfa e negligenciada. Se
ndo tratada nas fases iniciais, podera acarretar lesdes tréficas ou traumaticas,

1 Maria do Carmo Castiglioni (mccastiglione@usp.br) € terapeuta ocupacional, mestre em Educagao
e doutora em Psicologia Social, ambas titulagdes obtidas pela Pontificia Universidade Catdlica de Sdo
Paulo (PUC-SP). Também, possui doutorado pela Universidade Estadual de Campinas (Unicamp),
sendo, atualmente, docente da Universidade de Sao Paulo (USP).

2 Selma Lancman (lancman@usp.br) ¢ terapeuta ocupacional e professora titular do Departamento de
Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da FMUSP.

3 Maria Angela Bianconcini Trindade (mabtrindade@gmail.com) é hansenologista, doutora em
Medicina pelo Departamento de Dermatologia da Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), e
pesquisadora cientifica VI do Instituto de Satde da Secretaria de Estado da Satide de Sao Paulo, atuando
no LIM 56, da Dermatologia do HCFMUSP.

4 “Qualificar a demanda e conhecer as trajetorias das pessoas com hanseniase: contribui¢des para as
politicas publicas”, financiado pelo CNPq, processo 404421/2021-1.
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resultando em incapacidades e deformidades. Em muitos paises pobres a
hanseniase permanece um problema endémico, portanto, de satide publica —
sendo mais prevalente na india e no Brasil'. No contexto brasileiro, as pessoas
com hanseniase estdo entre aquelas com maior taxa de analfabetismo, de acesso
precario ao saneamento basico e economicamente dependentes. Esses dados
sdo explicitados pelo fato de que parte desse grupo populacional esta inserido
em programas sociais de renda minima do governo.? Além disso, pode-se
mencionar que o conhecimento atual da doencga nao descarta os contetidos e
preconceitos arcaicos. A lepra traz, em sua trajetoria, o estigma que, de certa
forma, tem colaborado para fazer dela uma espécie de patologia residual®*.

Dessa forma, a pesquisa visou elucidar a multiplicidade de aspectos
envolvidos na problemética das pessoas com hanseniase. O trabalho de
campo, nesse nivel, utilizou um composto de técnicas que consistiu em
observar o cotidiano do AD-HCFMUSP, entrevistar individualmente sete
profissionais de salde e gestdo e realizar seis entrevistas coletivas, que
alcancaram ao todo 24 pessoas com hanseniase com consulta médica
agendada no AD-HCFMUSP.

Durante a conversa com os profissionais, constatou-se que os
integrantes da equipe ndo se eximiam em admitir a complexidade da
pratica em salde e a urgéncia da intervencao multidisciplinar. Estavam,
inclusive, mobilizando-se para a producdo da atencao integral em satde,
a medida que procuravam articular distintos procedimentos e a se dispor a
negociacoes entre eles, considerando as diferentes l6gicas>®.

A ocorréncia da doenca infectocontagiosa e o estigma em contextos
desiguais e injustos socialmente instigaram a experiéncia de vulnerabilidade
da populagdo com hanseniase. Cada pessoa entrevistada remeteu-se a
algum episoédio que atingiu seus direitos como cidadao, que influenciou
seu tratamento de satde ou que restringiu trocas e acdes, refreando o
planejamento de projetos futuros’.

E essa conjuncdo, metaforicamente e de fato, tornou-se endémica.

O ambulatério de hanseniase do HCFMUSP

O ambulatério acompanhado pela pesquisa tratava-se de um servigo
de carater multidisciplinar, com uma equipe multiprofissional formada
por dois médicos, uma enfermeira, uma assistente social, uma psicéloga,
dois terapeutas ocupacionais e uma fisioterapeuta, além de residentes de
Medicina e de terapia ocupacional e estagiarios de diversas areas.

Visto que a hanseniase é uma doenca de notificagdo compulsoria,
os profissionais encarregados do setor administrativo e da vigilancia
epidemiolégica do hospital também compdem a rotina de trabalho do
ambulatério, seja para fazer o registro das notificagdes ou para localizar e
agendar consultas para as pessoas que tém contato préximo e prolongado
com os individuos diagnosticados. Nesse servico, eram atendidas, em média,
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40 pessoas por semana, procedentes de todo o Brasil, além de imigrantes,
provenientes da América Latina e da Africa.

Para a elucidagdo diagnéstica, eram realizadas consultas médicas
complementadas com exames clinicos e laboratoriais — englobando a
bidpsia e a avaliagdo neurolégica simplificada, preconizada pelo Ministério
da Satde, assim como eletroneuromiografia, ultrassonografia e ressonancia
magnética de nervos periféricos, e exames bioquimicos.

A avaliacdo neurolégica simplificada era feita pelo terapeuta
ocupacional que, muitas vezes, colaborava na elucidacao diagnoéstica e,
concomitantemente, estendia o tempo para uma conversa e uma escuta
qualificada, com orientacdes quanto aos autocuidados, alteracdo da
sensibilidade, comprometimento dos nervos periféricos e prevencao de
incapacidades fisicas.

A confirmagdo diagnéstica implicava na coordenagao de uma mescla de
cuidados: a equipe médica comunicava a pessoa sobre sua doenca, orientava-a
sobre a medicagao e solicitava que as pessoas proximas agendassem consulta.
Especificamente para as primeiras informagdes sobre a doenca, a equipe
médica decidiu enfatizar que a hanseniase tem cura e que isso significa a
morte do bacilo. Isso posto, dava-se inicio ao tratamento medicamentoso para
interromper a transmissdo e a evolucao da doenca para formas mais severas
que poderiam gerar comorbidades e incapacidades fisicas.

Os casos confirmados iniciavam o tratamento medicamentoso e a
equipe multiprofissional ficava responsavel por terapias especializadas, acoes
informativas, preventivas e educativas, e de promogao de autocuidado. Esses
acompanhamentos ocorriam individualmente ou em grupo, incorporando
orientagdes para os familiares ou cuidadores. De acordo com os resultados
dos exames, as pessoas com hanseniase poderiam ser encaminhadas para
diferentes procedimentos, como a oftalmologia, otorrinolaringologia,
ginecologia/urologia, reabilitacdo e a oficina ortopédica. Os casos mais
complexos eram dirigidos para interconsultas na neurologia clinica e cirtrgica
de nervos periféricos. Havia, ainda, a indicacao entre os profissionais do
proprio servico.

Os profissionais percebiam as dificuldades das pessoas para
compreender a situagdo em que elas se encontravam. Desse modo, evitavam
as metaforas da doenca e destacavam, pelo menos no inicio, os aspectos
relacionados ao estigma e preconceito.

Mas, era imprescindivel trabalhar a multiplicidade de fatores
implicados no processo de adoecimento, como manifestagcdes dos sinais
e sintomas, a dificuldade para apreender a gravidade do problema, o
acesso e a adesdo ao tratamento farmacolégico. Também havia questoes
decorrentes dos efeitos adversos da medicagdo, das sequelas que resultavam
em incapacidades, além do processo de estigmatizacao com as repercussoes
nas relacdes interpessoais e de trabalho, e de como esse feixe de elementos
reconfigura a vida do sujeito. Para tanto, restabeleceu-se o grupo de apoio
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coordenado por uma psicéloga, com participagao de uma assistente social
e de uma terapeuta ocupacional, com o objetivo de contribuir na producao
de um modelo que se dedicava a conhecer e considerar as demandas das
pessoas com hanseniase.

Embora os usuérios fossem encaminhados para outros pontos da rede
do sistema de satde, como Unidades Basicas de Satde (UBS) préximas as
suas residéncias, era muito comum que o tratamento continuasse apenas
no AD-HCFMUSP.

O aporte tedrico-pratico da equipe multiprofissional

Com larga experiéncia clinica, a equipe do servico comprovou
um saber médico acumulado em suas praticas e, de fato, constatou-se um
“saber-fazer” que garantia o diagnoéstico, a terapéutica medicamentosa e
o acompanhamento do tratamento, viabilizando o combate a hansenfase.

Esses saberes foram construidos com a experiéncia, com o dominio
teérico desse campo especifico de conhecimento, porque nao se limitavam
a reproduzir protocolos, mas, sim, em reinterpreta-los a luz do que
vivenciavam, estudavam, pensavam, acreditavam e valorizavam.

Todos os profissionais entrevistados apontaram a medicacdo como
uma das questdes mais sérias, tanto pelos efeitos adversos dos iniimeros
farmacos e pelas manifestacdes reacionais quanto pelos retornos frequentes
ao servico, o que poderia significar que a hanseniase ndo teria cura. A
falta de boas orientacdes sobre a importancia do tratamento podia levar
ao abandono ou a ndo-adesdo, o que poderia acarretar incapacidades e
deformidades fisicas. Mais grave ainda, essas pessoas podiam sofrer recidivas
e tornarem-se novos focos ativos de infec¢do e contaminagdo para sua
familia e rede social, haja vista que, embora a polioquimioterapia (PQT)
destrua o bacilo, ela ndo altera a condicao da resisténcia imunolégica das
pessoas com hansenfase.

Outras preocupacgdes pertinentes reportavam-se aos efeitos
adversos as medicagdes, que, em geral, manifestavam-se por: anemia,
hiperpigmentagdo cutanea, alteragdes gastricas e/ou hepaticas e renais, além
da possibilidade dessa pessoa tornar-se mais suscetiveis ao sofrimento fisico
e psiquico devido as dificuldades inerentes ao processo de adoecimento.
A pessoa com hanseniase pode, também, apresentar exacerbacdo imune
expressa por episodios de reacdo hansénica ou estar em seguimento por
apresentar outras doengas. Portanto, outros remédios, como Prednisona
ou Talidomida, podem compor seu regime medicamentoso, mas a juncao
dessas interacdes pode acarretar dificuldade na adesdo ao tratamento.

Na verdade, o servi¢co ndo contava com uma equipe completa e fixa
para a realizacdo da atencdo integral as pessoas com hanseniase, e a sua
constituicdo ndo seria tarefa simples. Observou-se, no periodo da coleta de
dados, que os médicos residentes ndo manifestavam interesse em conhecer
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além do diagnéstico e tratamento desse problema de satde, e que alguns
profissionais se desligaram do servigo ou foram substituidos, e que, ainda,
outros iriam se aposentar por tempo de servico, ndo havendo nenhuma
garantia da sua reposicdo. Essas substituicdes e ndo reposicoes imediatas
na equipe dificultavam o entrosamento e o envolvimento, considerados
essenciais, nem permitiam a transmissdao do conhecimento adquirido
durante os trabalhos com essa populagdo. A baixa do niimero de recursos
humanos também prejudicou as atividades essenciais, como a discussao de
casos graves ou a formalizacdo de reunides de equipe, devido a sobrecarga
de trabalho. Aréplica de todos os entrevistados era que havia muitas pessoas
para serem atendidas: “é tudo muito corrido”, costumava-se dizer.

Mesmo nesse contexto de sobrecarga, a equipe reconhecia que cada
paciente, além de apresentar um problema de satde, trazia consigo suas
proprias relagcdes familiares e sociais, realidades e subjetividades derivadas
da sua histéria individual, portanto, essa totalidade de fatores deveria ser
contemplada pelos profissionais da area da satde.

Dessa forma, foi possivel perceber o movimento dos profissionais
que participavam do grupo de apoio, no sentido de inovar a proposta
“talvez com reunides tematicas, de acordo com o tempo do tratamento”
ou de organizar a produgdo de cuidado, levando em consideracdo as
necessidades singulares das pessoas com hanseniase, caracterizando “um
grupo de acolhimento”.

O ponto de vista das pessoas com hanseniase atendidas no servico

O material ordenado da pesquisa atingiu uma forma que contemplou
as falas individuais sobre as vivéncias particulares das pessoas acometidas pela
hanseniase, ao mesmo tempo em que retratou experiéncias de reconhecimento
e compartilhamento no grupo. Isso aconteceu porque houve o manejo das
entrevistas coletivas pelos pesquisadores, possibilitando que todos falassem,
explicitassem seus pontos de vista e até revisassem seus posicionamentos®.

Na dinamica das entrevistas coletivas, foi possivel constatar que
o adoecimento se coloca como um periodo em que a vida fica suspensa,
exigindo novos arranjos que vao desde o tratamento farmacolégico até a
constituicdo de um processo de identidade provisoria de cada pessoa'®.

Preliminarmente, as pessoas com hanseniase deram énfase ao medo
do desconhecido: “eu ndo sabia o que era isso em mim”. Comentaram,
também, sobre as mudancas ocorridas entre o antes e o depois da doenca, as
dificuldades com a medicacao e a produgdo de um novo sentido para a vida.

Os entrevistados alegaram que, na percepcao dos primeiros sinais e
sintomas da hansenfase, iniciaram uma peregrinagao por diversos servicos
de satide para a elucidacdo diagnéstica, o que levou seis meses para alguns,
enquanto para outros, “dos primeiros sintomas até descobrir... sete anos”.
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Nos relatos, também estava presente o estranhamento em relagao as
mudancas corporais. De modo geral, reconheceram que essas transformagoes
no corpo tinham sido ignoradas até que se manifestaram a partir de manchas na
pele. Verificaram, no comeco da doenca, muitas vezes, a parestesia, a auséncia
de pelos e sudorese. Ja as pessoas em estagio avancado da doenca mencionaram
“um pouco de dorméncia” ou que “parecia que a mao tinha sumido”.

Sendo assim, esses pacientes abordaram as mudangas no corpo,
0 que anunciava o processo de adoecimento. A circunstancia pode ter
sido agravada, em alguns casos, pela administracao de medicamentos que
causavam efeitos adversos, podendo provocar alteragcdes bruscas na imagem
corporal: “era bonito e agora... mais feiozinho”; “eu fiquei parecendo um
bicho, eu fiquei horrivel”.

Ainda, os participantes eram requisitados a esclarecer as modificagdes
na pele, a aparente falta de vontade para agir e suas atitudes emocionais
decorrentes da presenca de dor: “se vocé falar o nome antigo af as pessoas
ficam assustadas”; “as pessoas sdo muito curiosas, na rua mesmo ninguém
sabe o que eu tenho mesmo, ninguém vai me ajudar ou dar conforto, o que
eles vao fazer é dar risada de mim”.

E pertinente realcar que a dor foi tema recorrente em todas as
entrevistas. Falavam da dor como fator impeditivo de estar nos lugares que
gostavam de frequentar, de realizar as atividades que lhes davam prazer
ou mesmo de conviver com os familiares queridos. Os relatos, como “eu
queria morrer de acidente porque é mais rapido, mas quem é que vai saber”,
denunciavam “a vontade reprimida de viver”'.

Paradoxalmente, comentavam sobre a perda da sensibilidade a
dor, que os torna vulneraveis a diversas situagdes do ambiente, como
o fato de se lesionarem e nao perceberem: “outro dia mesmo eu estava
andando de chinelo e tropiquei numa pedra e o sangue desceu e eu nem
vi e quando cheguei em casa [...] vi aquele buraco no pé, bem na cabeca
do dedo e eu nem senti, nem vi”.

Também fizeram referéncia as incapacidades fisicas em geral,
provocadas pelas reagdes durante a doenca, como as observadas nas maos
e problemas nos pés: “eu ndo consigo ficar segurando, no transporte, eu
procuro um lugarzinho para ficar”.

Outros elementos, no entanto, foram introduzidos as narracoes,
entrecruzando o medo com a vergonha, o estranhamento, a negligéncia
e o sofrimento, caracterizando o que os pesquisadores certificaram como
processos de estigmatizacdo. Nesse sentido, as pessoas entrevistadas
revelaram ter dificuldade para enfrentar a realidade sofrida atualmente, a
medida que a segregacdo esta introjetada e ocorre por meio do autoisolamento
e das estratégias para o ocultamento da doenca.

Essa experiéncia disruptiva implicou em optar por outros parametros
de vida e de cuidado, que nem sempre eram conhecidos ou seguros. Isso
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poderia ter causado diversos desentendimentos: “[...] s6 depois que acabou
o tratamento que eu contei, e daf eles perguntaram o porqué eu nao falei”.

Aorganizacao da vida privada envolveu questoes da mente e do corpo,
como também questdes conjugais e familiares — em especial, o receio de
transmitir a doenca. Nas atividades sociais sistematizadas, as redes de suporte
foram desmanteladas e, entre amigos e vizinhos, aflorou uma desconfianca a
respeito dos desdobramentos ocasionados pela hanseniase. Declararam que os
olhares e as atitudes dos outros os afetaram, a ponto de evitarem a convivéncia
social: “[...] no final do ano ficamos na casa da praia. Uns parentes do meu
marido nem deixaram as criangcas comerem o que eu fiz”.

Outras restricdes repercutiram na organizacao do trabalho, relagao
com a chefia e colegas, além das questdes financeiras em consequéncia de
afastamento temporario ou permanente do trabalho: “eu, quando recebi
o tratamento, nao fui mais trabalhar, eu fiquei mais em casa, fiquei meio
encabulado do pessoal me perguntar o que era e eu ter que falar [...], dai
eu parei de trabalhar e me aposentei pelo INSS, hoje estd mais dificil, hoje
em dia ndo se aposenta mais por causa de hanseniase”.

Discussao sobre as dimensées implicadas no cuidado integral em hanseniase

O servico em questdo possui exceléncia do desenvolvimento das
praticas médicas, nos casos graves ou dificeis. Entretanto, verificou-se varias
praticas que, a rigor, deveriam ser realizadas pela atencdo primaria, como
a elucidagdo diagnostica.

Os profissionais operavam no territério das tecnologias duras,
com cirurgias reconstitutivas e leve-duras, em particular, a clinica e a
epidemiologia'?. E, concomitante a orientacdo medicamentosa, articulavam
outros modos de produzir cuidado. Além disso, a hanseniase requer um
tratamento de longa duracgdo, e nisso, a “confianga no profissional e o
vinculo afetivo sdo aspectos importantes da clinica” . Isto é, ajustava-se
na rotina tecnologias leves, com meios para garantir a comunicagdo e os
relacionamentos entre todos os envolvidos'.

Nesse ponto, dentro das tecnologias leves, seria oportuno, assim
como um desafio, introduzir uma das modalidades das Praticas Integrativas
e Complementares em Satde (PICS) — como um grupo de praticas corporais
—, para lancar outra dinamica que tem demonstrado que o foco no corpo,
com possibilidades para experimentar a sensacao de integridade fisica,
bioldgica, psicolégica, social e cultural, é eficaz para promover satde, tendo
a pessoa no centro do cuidado de si. Essa proposta, portanto, estaria alinhada
a Politica Nacional de Promocao da Salde, para sugerir novas atitudes a
partir de um repertério ampliado de atividades e, essencialmente, para ndo
reproduzir o modelo de atenc¢do dedicado exclusivamente as doencas'.
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Sem ddvida, constatou-se um movimento exemplar dos profissionais
de saltde, porém, nao ha como mudar os modos de atender a populacao
com hanseniase, nesse servico de salide, sem que se altere também os
mecanismos de planejamento e de decisdo do servico, visando uma dada
coordenacao do cuidado, a qual devera averiguar formas e regulamentos
no hospital que designem a conexdo com a rede de atencdo a satde'.

A abertura para que outros profissionais de satide contribuissem
na demanda, exigia a coordenagdo das agdes e uma certa negociagao,
além da superagdo das controvérsias presentes na equipe'®. Para o éxito
dessa articulagao, seria fundamental uma aproximacao entre os membros
da equipe multiprofissional no sentido de apreender as competéncias e
os saberes uns dos outros, com a “perspectiva interprofissional para [...] a
pratica colaborativa no trabalho em equipe [...]""°.

Indubitavelmente, a permanéncia dos mesmos integrantes das
equipes nos servigcos de satde favoreceria a constru¢cao de um modelo de
trabalho compartilhado, com objetivos e agdes interdependentes e com
vistas a melhores resultados na producao do cuidado'. No entanto, essa
comprovagao coloca em discussao, de modo geral, as condicdes de trabalho
em salide, como também a necessidade de investir no profissional. Alias,
é preciso considerar que o trabalhador também possui seus afetos e seus
saberes advindos das préticas, merecendo, portanto, uma justa retribuicao
econdmica aliada ao reconhecimento técnico, o que contribui para a
qualificacdo dos servicos'®. Além disso, e, reiteradamente, deve ser abordada
a questao especifica da capacitagdao dos profissionais que trabalham na
area da hanseniase, principalmente nas UBS', com a ressalva de que “os
treinamentos no trabalho e sessdes de debate [...] sdo mais eficazes”?. Isto
é, recorrer as estratégias de ensino e de aprendizagem relacionadas a um
projeto alinhado as diretrizes da Organizagao Mundial de Satide (OMS) e do
Sistema Unico de Satde (SUS), com metodologia ativa que envolva todos
os atores, tanto na leitura da realidade quanto na solugdo dos problemas
identificados. Esse ambulatério, além de ensino e de aprendizagem aos
alunos do terceiro e quinto ano da Medicina da FMUSP, residentes de
dermatologia, residentes de terapia ocupacional, também era palco de
treinamento pratico para médicos residentes de outras especialidades e
para outros profissionais, tanto do HCFMUSP quanto externos.

Outro aspecto a ser considerado é que, desde a década de 1980,
os programas de controle da hanseniase atribuem ao servico publico o
tratamento da doenca, administrando a PQT. Cabe salientar que, ja na década
de 1990, criticava-se a condugao do problema de forma unidimensional, ou
seja, preconizava-se contemplar as dimensodes socioculturais e subjetivas'
ou 0s aspectos psicossociais, em busca dos nexos causais entre experiéncias
de vida e o adoecimento?' nos modos de enfrentamento da hansenfase.
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Conhecer e compreender os argumentos das pessoas com hanseniase
entrevistadas remete-nos a uma reflexao critica — proposta por Sawaia*
— de que ndo basta ampliar o enfoque biol6gico para abranger o social,
o cultural e o psicolégico, é igualmente preciso mudar os pressupostos
epistemoldgicos e ontolégicos para aceitar os maltiplos e dinamicos estados
do ser e, consequentemente, da satde/doenca, pois, quando as pessoas
com hanseniase mencionam a aparéncia fisica manchada, nao separam
mente, corpo e cultura. Da mesma forma, quando falam da dor, ndo fazem
a cisdo entre aspectos bioldgicos e emocionais — objetivos e subjetivos.
Isso significa que as pessoas com hanseniase tém a vivéncia particular de
se sentirem inferiores, uma vez que estdo marcadas pela exclusdo social —
uma questdo dominante na atualidade —, acarretando a elas um profundo
sofrimento qualificado como ético-politico®.

Em outras palavras, os problemas sdo sistémicos e, portanto, a
abordagem reivindica que os conceitos e modelos sejam revistos, ampliados
e amalgamados, assim como o reconhecimento das interfaces de cada
especialidade que compdem a equipe de profissionais da satde.

Processos de estigmatizacao

O estudo pioneiro de Goffman?* sobre estigma considera que sua
génese pode ocorrer a partir de um relacionamento social de desvalorizagao,
em que a pessoa é desqualificada da aceitacdo social plena.

A estigmatizacdo, muitas vezes, surge em contexto médico quando
as pessoas adoecem e, por isso, sua identidade é modificada®®. As marcas
corporais provocadas por doengas podem evocar desvios comportamentais
— como na lepra, na aids e na epilepsia’. Sendo assim, as metéforas nao
foram esquecidas e sdo fonte do preconceito'.

Essas observacdes autorizadas podem ser complementadas com a
discussdo tecida por Sawaia* sobre as situacdes de exclusao engendradas
pelas desigualdades e injusticas sociais. Com relagdo as pessoas com
hanseniase, a maioria vive em situacdo de pobreza ou na condicdo de
migrante em busca de tratamento, enfrentando injustica, negligéncia e a
invisibilidade imposta pela sociedade.

Vale ressaltar, ainda, que a publicidade continua estabelecendo
relagdes entre beleza e satide, em uma perspectiva que poderiamos dizer
eugenista. Portanto, quando os meios de difusao de informagdes enaltecem
a brancura da pele, implicando nisso o distanciamento da sujeira e das
manchas decorrentes das doencas, como a hanseniase, consequentemente,
estigmas e preconceitos podem ser retroalimentados®.

Outro apontamento necessario diz respeito ao silencio midiatico
sobre as doengas negligenciadas, pois concerne um posicionamento que
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contribui para a permanéncia dessas doengas, como também realga seu
potencial de ocultamento da realidade?. Por isso, é pertinente que se
comente sobre as produgdes que vém na direcdo oposta, denunciando
e reiterando a pertinéncia em converter a légica da rejeicio em novas
proposicdes dirigidas a emancipacdo da pessoa com hanseniase.

Em resposta as estratégias reducionistas

Uma acdo emblemética na Etiépia, inicialmente em Addis Ababa,
estd nas imagens potentes retratadas e narradas no projeto New Face of
Leprosy. Sao fotografias de pessoas que vivem com a lepra junto de suas
familias e em seus empregos. Nos relatos, apresentam uma via para superar
o estigma: a importancia de aderir ao tratamento, superar as perdas pessoais,
aceitar e reintegrar-se as comunidades®.

Nesse sentido, as declaracdes das pessoas entrevistadas revelaram
que o elo afetivo, criado na convivéncia cotidiana com outras pessoas com
hanseniase, sobretudo a partir da participagao nas consultas médicas, nos
grupos de apoio e nas entrevistas coletivas, durante a pesquisa, favoreceu o
encontro das pessoas e a superagao dos dilemas de cada um, a medida que
estabeleceram outras tonalidades ao grupo, como empatia e solidariedade.
Dessa forma, estdao confirmando que os modelos coletivos de resisténcia
podem ser bastante significativos no enfrentamento a estigmatizacao®. As
narrativas das pessoas com hanseniase possibilitaram confirmar que os
fatos vividos relatados causam ressonancias internas entre os entrevistados.
Essa partilha pode favorecer a criagdo e o engajamento em coletivos, cuja
programacgao visa a “desconstrucao da passividade que o conceito de
estigma imprime até transformagdes e mudangas sociais”’.

Consideracoes finais

Essa pesquisa focalizou alguns desafios da contemporaneidade sobre
os modos de enfrentamento a hanseniase, doenca que persiste de forma
endémica no Brasil, atingindo as camadas mais pobres da populagao que
vivem em circunstancias precarias de moradia, higiene, educacao, nutricdo e
sem oportunidades de empregos qualificados. Ainda, observou a dificuldade
de acesso a boas praticas de diagnéstico, como também a resisténcia na
adesdo ao tratamento e como os fatores resultantes da hanseniase podem
reconfigurar a vida das pessoas atingidas pela doenca que, por isso, estao
em processos de estigmatizagao.

Na interlocucdo dos pesquisadores com a equipe multiprofissional
do servico, ficou claro que todos exercem o oficio de forma competente.
Assim como as acdes empreendidas pelos profissionais, observadas
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durante o trabalho de campo da pesquisa, destacam o comprometimento e
responsabilidade ética-politica de seus protagonistas. Portanto, eles exercem
uma militancia, aceitando o desafio de reorganizar os saberes e praticas
que visam eliminar a hanseniase e promover a salde. Mas, constatou-se
que esses profissionais estao sobrecarregados pelos motivos ja apontados.
E, de fato, no hospital ndo estdo em evidéncia.

Essa situacdo induz a compreensao de que, assim como a hansenfase
se enquadra no grupo de doencas negligenciadas, os profissionais de satde
que atuam nesse campo, muitas vezes, também o sdo. No entanto, foi
observado que o conjunto de ac¢des realizadas pelos profissionais expande
os procedimentos preconizados pelo Ministério da Saldde, a medida que
estdo implicados em saidas do lugar de negligéncia, tanto da hanseniase
quanto dos atores envolvidos.

A equipe de profissionais que conduzia o grupo de apoio estava
empenhada em realizar a passagem para o grupo de acolhimento, promovendo
a participacdo da pessoa com hanseniase e seus familiares na proposta de
inventar um modelo de atencdo integral que, nesse contexto de unidade
ambulatorial dentro do hospital, ¢ uma inovagdo que acontece desde 2012.

Nas entrevistas coletivas com as pessoas atendidas no ambulatério
do hospital, reafirmou-se a necessidade de se confrontar a abordagem
exclusivamente biolégica e expandir o que se entende por clinica. Embora
seja uma atividade voltada ao combate a doenca, o profissional de satde
pode guiar seu trabalho no sentido de também cooperar para que cada
sujeito possa se reconstituir enquanto cidadao, ampliando a participagao
social, uma vez que, tanto na cronicidade quanto na agudizagao da doenca
hé outras esferas da vida para serem vividas.

As entrevistas coletivas abriram um caminho para as narrativas de
si, em que podem fluir os fragmentos de histérias de vida e seus percalcos.
Ademais, o fato de ser escutado, de encontrar pessoas que partilharam
experiéncias e sentidos, contribuiu para veicular os conhecimentos e
estratégias para o enfrentamento da problematica, complementando, assim,
o que vem sendo desenvolvido nas praticas profissionais.

Esses processos emancipatoérios poderdo subsidiar a reflexao critica
sobre as propostas das politicas setoriais e expdem a necessidade de tecer
outros fatores que estao negligenciados no tratamento. Isto é, demandam
produzir saberes em um campo complexo no qual se articulam as questoes
de exclusao, de incapacidade fisica, de sofrimento e de vulnerabilidade aos
processos de promocgao da satde.

Certamente, as ideias de cruzar limites disciplinares e articular
fronteiras requerem a formacgdo para o trabalho em equipe interprofissional,
assim como o apoio institucional, ndo prescindindo da elaboracdo de um
projeto coletivo alinhado com as politicas publicas, uma vez que as diversas
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praticas observadas sdo inspiradoras da integracdo das agdes de promocao,
prevencao, cura, reabilitacdo, e isso passa fundamentalmente pela superagao
da sintese multidisciplinar — combinando com a inclusdao da dimensao
psicossocial e subjetiva, cultural e histérica, mesclando-as igualmente.

Dessa forma, a equipe estudada poderia desenvolver a educagao
permanente em salde dos profissionais, no sentido de qualificar o cuidado
em hanseniase, contemplando o exercicio reflexivo sobre a trama, que
abrange as mdltiplas dimensdes constitutivas da doenca, e redimensionando
a forma de atuagdao em contextos de pobreza e vulnerabilidade social a
partir de acdes sinérgicas de promogdo de salde.

Sem dlvida, constatou-se um movimento exemplar dos
profissionais de salde, todavia, ndo ha como mudar os modos de
atender a populacdo com hanseniase nesse servigo de salde sem que
se alterem também os mecanismos de planejamento e de decisdo do
servico, visando resultar em uma dada coordenacdo do cuidado, a qual
devera averiguar formas e regulamentos no hospital que designem a
conexao com a rede de atencdo a saude.

Os resultados encontrados, devido a importancia do servico na
area, permitem compreender realidades presentes em outros locais, além
de abrirem novas possibilidades para pesquisas, que podem, futuramente,
contribuir no subsidio de novas politicas publicas.
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