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ABSTRACT

This study, carried through from one searches bibliographical and documentary, it
has as main objective to demonstrate the reality of leprosy in Brazil, in view of the
losses and damages suffered for the cariers that reflect directly in the deficit of
workers and, for consequence, in the economic scope of the country. The referring
information to this disease in Brazil are part of a historical process that cannot be
disentailed of the rescue of this history in general terms, what means to search
information about peoples of the Antiquity. The clinical characteristics of leprosy are
mentioned by the character and informative relevance, one of the specific objectives
of this work. In this item of the study the types of leprosy manifestations are
analyzed. It analyzes the reactionary states and the treatment, being included
referring aspects to the prevention and control of the incapacities. The treatment,
prevention and control of the incapacities are described. Also socio, cultural and
economic aspects related to the stigma and the preconception in relation to the
leprosy are mentioned. This study analyzes this disease in a perspective of damages
for the patients and to Brazil. One concludes that the efforts of the World
Organization of Health (WHO), of the Brazilian Federal Government and few
members of the civil society, in eradicating leprosy in Brazil, are insufficient, therefore
the competent agencies still register new cases. This directs to believe that is
essential to clarify to the population about illness, standing out about forms of infect
and the precocious diagnosis. Moreover, all the governmental actions must be
controlled.

Keywords: Leprosy. Preconception and stigma. Losses and damages.



Quando comegamos a questionar a sensatez,
ou mesmo a sanidade, de alguns de nossos
mais acalentados modos de pensar — por
exemplo, considerar o conhecimento como
poder, em vez de sabedoria; afirmar a
conveniéncia do progresso material, apesar de
sua influéncia corrosiva em nossas almas, ou
justificar a manipulagdo antropocéntrica da
natureza, mesmo a custa de destruir o sistema
de protegdo da vida —, a consciéncia primordial
emerge como fonte inspiradora.

(Tu Wei-Ming; in: Desenvolvimento: mudar ou

perecer).



RESUMO

Este estudo, realizado a partir de uma pesquisa bibliografica e documental, tem
como principal objetivo demonstrar a realidade da hanseniase no Brasil, tendo em
vista as perdas e danos sofridos pelos acometidos que refletem diretamente no
déficit de trabalhadores e, por consequéncia, no ambito econdmico do pais. As
informacdes referentes & hanseniase no Brasil fazem parte de um processo historico
que ndo pode ser desvinculado do resgate dessa historia em termos gerais, 0 que
significa buscar informagdes sobre 0s povos da Antiguidade. As caracteristicas
clinicas da hanseniase sdo mencionadas pelo carater e relevancia informativa, um
dos objetivos especificos deste trabalho. Neste item do estudo sdo analisados 0s
tipos de manifestagdes hansénicas. Busca-se analisar os estados reacionais e 0
tratamento, incluindo aspectos referentes a prevengdo e controle das incapacidades.
O tratamento da hanseniase, assim como prevencao e controle das incapacidades
s3do descritos. Também sdo mencionados aspectos socioculturais e econdémicos
relacionados ao estigma e ao preconceito em relagdo aos hansenianos. Analisa-se a
hanseniase numa perspectiva de perdas e danos para 0s acometidos e para o
Brasil. Conclui-se que os esforgos da Organizagdo Mundial de Saude (ONU), do
Governo Federal brasileiro e de poucos membros da sociedade civil, em erradicar a
hanseniase no Brasil, sdo insuficientes, pois 0s 6rgdos competentes ainda registram
novos casos. Isto leva a crer que é imprescindivel esclarecer a populagdo sobre a
doenca, ressaltando sobre as formas de contagio e o diagnostico precoce. Além
disso, todas as agdes governamentais devem ser controladas.

Palavras-chave: Hanseniase. Preconceito e estigma. Perdas e danos.
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1 INTRODUGAO

Hanseniase: uma realidade de perdas e danos no Brasil € o tema do
presente trabalho, considerando-se que se trata de uma doenga endémica, que
afeta a pele e nervos periféricos e, com a evolugdo da mesma, o individuo
acometido apresenta deformidades e incapacidade tais, que refletem no convivio
social e, por consequiéncia, em termos econémicos.

O principal objetivo, através deste trabalho, &€ demonstrar a realidade da
hanseniase no Brasil, visando, especificamente: a) identificar historicamente a
hanseniase no Brasil; b) analisar os tipos de manifestagbes hansénicas; c)
descrever o tratamento da hanseniase relacionando a prevengdo e ao controle das
incapacidades; d) relacionar aspectos socioculturais e econdémicos a questdo do
estigma e do preconceito em torno dos hansenianos; e e) analisar a hanseniase sob
o ponto de vista de perdas e danos para os acometidos e para a nagao.

O diagnoéstico precoce da hanseniase € de grande importancia, bem
como é indispensavel observa-la sob o ponto de vista epidemiolégico, o que
representa sua dimensdo e caracteristica capacidade de progredir.

Diferentemente do passado, a hanseniase tem cura e dispensa
segregacdo e internamento obrigatério. Todavia, a hanseniase ainda ¢
estigmatizada, provavelmente pelo fato das pessoas, em geral, ignorarem que o
contagio se da, exclusivamente, a partir de contato intimo e frequiente, alem de que
aqueles que convivem com hansenianos s&o vacinados e orientados sobre a
questéo.

Além disso, seus portadores ndo s apresentam, dentre outros sintomas
da doenga, a auto-estima extremamente afetada.

Apesar dos esforgos por parte de érgdos governamentais e instituicdes
outras mostrarem resultados satisfatérios no sentido de reduzir o nimero de casos,
os individuos portadores de hanseniase tentam sobreviver as mais diversas

dificuldades, especialmente em relagéo ao convivio social. Este € um problema que
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os hansenianos enfrentam devido & histéria da doenga ao longo de muitos séculos
(dai o estigma) quando, era denominada lepra.

Cabe salientar que o Brasil & considerado por alguns estudiosos como
pais subdesenvolvido, tendo em vista retratar-se conforme os quesitos que
caracterizam uma nacdo como tal. A expressao subdesenvolvimento, segundo 0
economista Walter Chaves Marim (2007), significa, principalmente, baixa
produtividade do fator trabalho. Em outras palavras, subdesenvolvimento significa
que o volume médio de produgéo por trabalhador é significativamente menor do que
o de outro pais considerado desenvolvido.

Assim sendo, parte-se da seguinte problematica:

A exclusdo social dos portadores de hanseniase causa perdas e danos
para o Brasil devido ao numero de acometidos que, apresentando incapacidades,
s3o excluidos, incidindo na baixa produgéo por trabalhador, produtividade e renda
por habitante.

Ao constatar que o Brasil & o segundo pais com maior numero de casos
de hanseniase do mundo, perdendo apenas para a india, verificou-se o quanto &
importante contribuir para a reducdo da cadeia de transmissao dessa doenga.

Os casos de hanseniase diagnosticados e tratados tardiamente poderéo
apresentar danos neurol6gicos e sistémicos (em todo o corpo) irreversiveis. Todavia,
nos casos em que a cura é possivel (a maioria), os individuos acometidos pela
hanseniase se isolam e s&o isolados pela sociedade.

A hanseniase tem muitos sinénimos no Brasil, a exemplo de morfeia,
lepra, elefantiase-dos-gregos, mas neste estudo utilizou-se o termo ‘hanseniase’,
tanto pelo fato dos pesquisadores concordarem sobre a possibilidade de contribuir
com o fim do estigma associado a expressao ‘lepra’ e/ou ‘leproso (a)’, bem como por
orientacdo didatica. Todavia, dados do inicio da histéria da doenca, empregam 0
termo ‘lepra’ e derivados em documentos, instituicdes e politicas de controle.

Sabe-se que o subdesenvolvimento de uma nagdo deve-se a uma série

de fatores, mas este estudo limita-se a exclusao social dos hansenianos (grupo este
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que representa significativa parcela da populagdo do Brasil), que a um sé tempo
sofrem e causam perdas e danos.

Portanto, refletindo sobre tal realidade, constatou-se 0 quanto desafiador
¢ investigar dreas distintas do conhecimento (saude, sociologia, economia, entre
outras) e ao mesmo tempo inter-relacionadas.

Por ser a metodologia a subdivisdo da l6gica que estuda os métodos
técnicos e cientificos, considera-se relevante o significado do termo método, qual
seja, uma expressdo “de origem grega e significa o conjunto de etapas e processos
a serem vencidos ordenadamente na investigacdo dos fatos ou na procura da
verdade” (RUIZ, 2002, p. 131).

Uma pesquisa pode variar de acordo com os fins, meios e a abordagem
do estudo que pretende desenvolver. Conforme os fins, a pesquisa pode ser dos
seguintes tipos: exploratoria, descritiva e explicativa ou explanatoria.

Quanto aos meios, ela pode ser de campo, experimental, laboratorial,
bibliogréafica, documental, de observagao-participante, pesquisa-agéo, entre outras.
Segundo a abordagem, pode ser qualitativa, quantitativa, “quantiqualitativa (ou
qualiquantitativa como preferem alguns autores)” (BATISTA, 2006, p. 31-32, grifos
do autor).

Partindo-se de tais orientagdes, sera realizada uma pesquisa bibliografica,
portanto que se desenvolvera a partir de textos (livros e artigos), sobre o impacto da
hanseniase no Brasil, os quais se utilizaram de pesquisas exploratéria, descritiva,
bibliografica, documental e qualiquantitativa.
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2 HANSENIASE

Neste titulo do estudo, realiza-se uma apresentacdo do significado de
hanseniase, bem como sua descoberta e 0s primeiros registros da doenga no Brasil,

incluindo a realidade atual.
2.1 Resgate Historico

Popularmente conhecida na Antiguidade como lepra, a hanseniase €
uma doenca infecciosa, cronica, curavel, causada pelo Mycobacterium leprae, que
se caracteriza por manifestacdes dermatolégicas e neurolégicas.

Parece destacar-se entre as mais antigas doengas que acomete o ser
humano, acreditando-se que tenha surgido na Asia (JOPLING e McDOUGALL, 1991
e BRASIL, 1989). Para outros autores, a Africa é sinalizada como origem da referida
doenca, o que explica o fato de continuarem discutindo se a hanseniase € de origem
asiatica ou africana (BRASIL, 1989).

No entendimento de Diltor Vladmir Opromolla, ex coordenador do
Instituto Lauro de Souza Lima, que desenvolve pesquisas com hanseniase desde
1989:

[...] é dificil afirmar, com certeza, a época do aparecimento de uma doenga.
Baseada em textos antigos, a ndo ser que haja uma descri¢do razoavel da
mesma com citagdes dos aspectos que lhe sdo mais caracteristicos. Se ndo
for assim, e se nos basearmos apenas em dados fragmentarios e em
suposicdes dos tradutores daqueles textos, o assunto se torna confuso e
gera uma série de falsas interpretagdes.

(OPROMOLLA, 1981, p. 1).

Tal ponto de vista também se aplica a hanseniase, uma vez que
raramente s3do encontrados textos antigos, em diversas regides do mundo,
descrevendo-a de forma clara e precisa em termos clinicos, histérico e evolutivo.

Os primeiros relatos compativeis com a doenca estdo presentes em
textos indianos do ano 1.300 a. C. Da india a endemia estendeu-se para a China e

Japao. Nesta mesma época ha evidencias de que também estava presente no Egito.
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Na Europa, acredita-se que tenha chegado com o regresso das tropas de Alexandre,
o Grande, apés as campanhas na india (327-326 a. C.), trazendo individuos
contaminados com a doenga (OROZCO, SARMIENTO e RODRIGUEZ, 1996).

Todavia, foi no periodo das Cruzadas, final do século XI, que o numero de
doentes aumentou na Europa, trazida por soldados infectados, comerciantes e
colonizadores, mesma época em que teve inicio a perseguigdo aos “leprosos”, que
duraria trés séculos (UJVARI, 2003).

A doencga foi se disseminando por toda a Europa sendo criados locais
especificos para abrigar os pacientes acometidos pela doenga, os lazaretos ou
leprosarios. No século XlII existiam quase vinte mil lazaretos neste continente téo
grande era o numero de pessoas acometidas pela lepra. Entretanto a partir do
século XVI, o nimero de doentes foi diminuindo e os leprosarios foram sendo
desativados gradativamente e assim prosseguiu por todo século XVIIl e metade do
século XIX. Hoje na Europa ainda existem focos de hanseniase em Portugal,
Espanha, Russia e Turquia.

Mesmo com a tendéncia ao desaparecimento da doenca na Europa, os
focos mantinham-se na Asia e Africa. Através dos colonizadores espanhois e
portugueses e da exportagdo de escravos africanos, foi introduzida a doenca nas
Américas, entre os séculos XVI e XVII (Servico Nacional de Lepra, 1960).

Durante a colonizagdo, a América Latina tomou-se gradativamente uma
nova area endémica mundial. Hoje todos os paises da América do Sul, com excegéo
do Chile, tém hanseniase e o Brasil € 0 que apresenta maior prevaléncia dentre

eles.
2.2 A Hanseniase no Brasil
Conforme Yamanovchi et al (1993) foram documentados os primeiros

casos da hanseniase no Brasil, no Rio de Janeiro em 1600, onde alguns anos

depois foi criado o primeiro local para abrigar hansenianos, os lazaretos.
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Acredita-se que a doenca tenha chegado ao Brasil, através de varias
pontos do litoral, com os colonizadores portugueses, principalmente agorianos e
acredita-se que tenha contribuido para sua disseminagdo os escravos africanos.
Contudo, outros povos europeus também colaboraram para sua disseminagéo
posteriormente (MONTEIRO, 1987).

Quanto a hipétese da insercdo da hanseniase no Brasil através dos
escravos africanos, Opromolla (2000) considerava discutivel, uma vez que
dificilmente seriam negociados africanos apresentando lesfes cutaneas.

N3ao foram identificados casos de hanseniase entre indigenas brasileiros,
assim como em outras regides da Ameérica.

Em 1696, o Governador Artur de S& e Menezes ja se preocupava com 0
numero de casos de hanseniase cada vez mais crescente, procurando dar
assisténcia aos doentes (OPROMOLLA, 1981).

Alguns livros sobre a hanseniase foram encontrados a partir de um
levantamento realizado no Real Gabinete Portugués de Leitura do Rio de Janeiro.
Encontra-se no livro ‘Cura da morphéa’, de Antonio Aguiar, extenso histérico da
hanseniase, bem como informagdes sobre varios estagios, diagnostico, prognostico
e tratamento. Contém informagées detalhas sobre sete pacientes aos quais o proprio
Aguiar atendeu no ‘Hospital dos Lazaros do Rio de Janeiro. O capitulo final refere-se
a recepcéo que as teorias de Broussais tiveram no Brasil (SANTOS, 2003).

Cabe mencionar trés casos que se situam no Arquivo Nacional:

O primeiro, em maio de 1864, quando um meédico, cujos conhecimentos
ndo foram obtidos em academia, mas pela pratica, fez um pedido ao imperador
Pedro I, a fim de que fosse autorizado o teste de métodos de cura em um hospital
da Corte. Seus argumentos baseavam-se na cura que teria realizado em alguns
pacientes com hanseniase, na provincia do Rio de Janeiro. “Junto com o pedido
anexavam-se depoimentos que supostamente comprovam a alegagdo” (SANTOS,
2003, p. 416

O segundo, de outubro de 1828, refere-se ao “Hospital dos Lazaros do
Rio de Janeiro”, requerendo ao imperador Pedro | que autorizasse o aumento da
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guarda no local.

[...] o outro oficio, assinado pelo marqués de Caravelas (secretario de
Estado dos Negécios do Império), destacando que os pacientes da
instituicdo eram maltratados pelo médico cirurgido e pelos funcionarios,
solicitava que a junta do hospital tomasse as medidas necessarias para
solucionar a questdo (SANTOS, 2003, p. 416).

O terceiro, contém informagdes sobre a Santa Casa de Misericordia de
Sdo Jodo Del Rei (Minas Gerais), enfocando as instalagbes destinadas aos
hansenianos, entre os anos de 1879 e 1880. O documento noticiava que as referidas
dependéncias se localizavam no fundo do quintal da instituicdo e que os pacientes
estavam separados conforme género, ressalvando que a construgdo precisava de
reformas. Outras informagdes dizem respeito ao movimento de pacientes no hospital
e dados sobre a situacgéo financeira da instituicdo.

No que se refere aos censos, no Brasil, sobre a hanseniase:

O primeiro censo em Sao Paulo sobre o nimero de casos de hanseniase foi
em 1822, executado pelo Visconde de Oeynhausen, cujos dados n&o s&o
conhecidos integralmente. O segundo censo foi realizado em 1851. Outros
censos foram realizados depois, notando-se sempre um aumento do
numero de pacientes, o que acompanhava a marcha do progresso do
Estado (OPROMOLLA, 1981, 2000 apud EIDT, 2004, p. 81).

Apo6s casos da doenga detectados no Rio de janeiro e em S&o Paulo,
novos focos foram descobertos na Bahia e no Pard. Com o desenvolvimento da
agricultura, através dos colonizadores que chegavam ao Pais, varias pessoas se
deslocavam de sua terra para outras cidades, conforme a necessidade de méo de

obra. Logo,

Estes focos, muito distantes um dos outros, correspondiam as cidades mais
importantes politica ou economicamente (Calmon, 1940). Pernambuco era
o mais importante centro agucareiro do mundo, a Bahia, capital da Coldnia e
o Rio de Janeiro progredia tanto que se tornou a sede do Governo
posteriormente. S&o Paulo iniciava o desenvolvimento de sua agricultura
abandonando o espirito aventureiro que provocara a conquista de Minas
Gerais, Goias e todo o Sul do Pais (EIDT, 2004, p. 81).
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A doenga foi lentamente atingindo todos os estados brasileiros ja que o
setor agricola encontrava-se em pleno desenvolvimento e atingindo cada vez mais
pessoas.

A época entre os anos 1912 e 1920 é considerada um periodo
intermediario da histéria da hanseniase no Brasil, porquanto as autoridades
sanitarias passavam a reconhecer que se tratava de um problema de grandes
proporgdes, tanto que o descaso em relagcdo ao combate a endemia e a tomada de
medidas isoladas em suas areas de atuacgdo, foi denunciado por Emilio Ribas e
Oswaldo Cruz (BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE-MS, 1989 apud OLIVEIRA,
MOURA e SOUZA, 2002).

Consequentemente, no ano 1920 foi criado o Departamento Nacional de
Saude Publica que instituiu a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas.
As providéncias para afrontar a questdo da hanseniase no Brasil eram semelhantes
aquelas adotadas em todos os paises, inclusive o isolamento dos acometidos que,
ressalte-se, além de intensificar o medo e o estigma associados a doencga, ndo
obteve éxito no controle endémico (BRASIL-MS, 1989 apud OLIVEIRA, MOURA e
SOUZA, 2002).

Importante destacar que a substituicho da expressdo ‘lepra’ por
hanseniase foi iniciativa pioneira do Brasil, mas tal medida, ndo tem contribuido para
acabar com o estigma, talvez pela falta de uma campanha de utilidade publica no
sentido de educar a populagéo sobre o comportamento em relagdo aos acometidos
pela doencga.

O Arquivo Nacional também realizou uma pesquisa que teve como
objetivo colecionar fotografias do periodico ‘Correio da Manh&'. A primeira pasta
continha fotos de preventérios (décadas de 1940 e 1950) no Maranh&o, no Cear3,
na Paraiba e em Santa Catarina, registrando aspectos do cotidiano das criancas
internadas e dos prédios das instituicdes. Na foto da Colénia Santa Isabel (MG), &
possivel ver mulheres internadas apresentando possiveis marcas da enfermidade.
Em outra fotografia, as instalagées do Leprosario de Itanhenga (ES). A outra pasta

continha vinte fotos do Hospital-Colénia de Curupaiti, ilustrando uma matéria de
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jornal publicada em janeiro de 1972, cujas finalidades eram denunciar o abandono
dos intemos e da propria instituicdo e atrair recursos. Pelas legendas das imagens
foi possivel saber que havia no periodo novecentos internos e que uma das
mulheres fotografadas estava na instituicdo desde 1935 (SANTOS, 2003).

A Biblioteca Nacional mereceu especial atengdo da pesquisa. Na se¢éo
de Obras Raras, foi encontrado um livro encadernado e com o brasdo do Império, na
qual Haddock Lobo apresentava um estudo sobre a mortalidade na cidade do Rio de
Janeiro. Informava ele a naturalidade, o més de falecimento e a idade dos pacientes;
entre as doengas listadas estava a lepra, mencionando-se que haviam morrido 28
pessoas (homens e mulheres, escravos, libertos e brancos) dessa doenga no
Hospital dos Lazaros. A obra contém um quadro comparativo dos anos de 1845 e
1846 e traz um mapa com o diagnéstico das enfermidades (SANTOS, 2003).

Na secdo de Manuscritos da Biblioteca Nacional localizou-se uma série
de documentos. O primeiro grupo continha dados sobre a descoberta de uma planta
da regido amazobnica que poderia ser usada no tratamento da lepra. Na segunda
carta afirmava-se que os médicos do Rio de Janeiro haviam aplicado um remédio
derivado daquela planta nos pacientes, sem qualquer resultado de cura, assinalando
que a falta de provas podia estar vinculada a metodologia aplicada e a necessidade
de um tratamento mais regular e prolongado (SANTOS, 2003).

O maior legado em relagdo ao combate a lepra do governo Vargas foi
justamente a sua sistematizagdo, confirmada por uma série de informagées. Em abril
de 1937, por ocasido da inauguracdo do leprosario de Itanhenga, no Espirito Santo,
em seu discurso, Gustavo Capanema afirmava que o programa federal contra a
lepra consistia na organizagéo da pesquisa o censo de leprosos em todo o pais, que
deveria considerar 0 numero de doentes e as circunstancias em que viviam. A
terceira etapa era a administracdo dos servigos, com destaque para a importancia
da profilaxia e da terapéutica, sendo que este ultimo ponto dividia-se em diagnéstico,
isolamento e tratamento do infectado, vigilancia sanitaria € armamento antileproso
(constituido por leprosérios, dispensarios, preventorios e orgdos de educagdo

sanitaria das massas).
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Conforme uma pesquisa realizada por Urzedo Souza Araujo, publicada
em 1933, havia um total de cinquenta mil leprosos no Brasil, dos quais 76% dos
doentes deveriam ser internados, mas o pais necessitava de quarenta e trés
‘leprosarios’ (ARAUJO, 1933).

A Rede de asilos do Brasil foi construida e paulatinamente os infectados
foram retirados da sociedade e internados, ou seja, permaneceram isolados,
afastados de suas familias e amigos por muitos anos. Isto se deveu ao fato de, até
entdo, a hanseniase n3o ter cura e causar deformidades fisicas, causando panico na
sociedade. O fim do isolamento compulsério dos hansenianos comegou no Brasil na
década de 1960. Alguns estados mantiveram o regime de transicdo semi-aberto até
a década de 1970. Porém, muitos pacientes, apés longos anos de internagao,
descobriram que ndo tinham condigées de sobreviver 14 fora, pois tinham perdido a
identidade, a familia e a capacidade de sobrevivéncia.

Por essa razdo, muitos deles retornaram aos antigos hospitais-colonia,
hoje, em numero de 33 (trinta e trés) no Pais, que abrigam ex-doentes, alguns dos
quais vivem nesses locais como pacientes e outros, mesmo curados, continuam
dependentes, devido as sequelas, necessitando de cuidados especiais. Nesses
casos, 0s pacientes tém direito a aposentadoria por invalidez e cesta-basica. Hoje,
esses hospitais-colénias mudaram o perfil da assisténcia € muitos funcionam como
hospital geral ou de referéncia para outras doencas.

Em 24 de maio de 2007, o Governo Federal sancionou a Medida
Proviséria n°® 373, regulamentada pelo Decreto n°® 6.618, de 24 de julho de 2007, que
estabelece Pensdo Especial, vitalicia, intransferivel e mensal para todos os
hansenianos que foram submetidos a isolamento e internacdo compulséria em
hospitais-colonia, até 31 de dezembro de 1986. Entretanto, € necessario que seja
comprovado, através de cépia da ficha de internagdo compulséria ou copia do
prontudrio do hospital coldonia em que esteve internado.

O numero de casos de hanseniase no mundo em 1985 era calculado
entre 13 e 14 milhdes, com 5 milhGes de casos registrados. Apos a introdugéo do
tratamento poliquimioterapico (PQT), instituido pela Organizagdo Mundial da Saude
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(OMS) na década de 1980, ocorreu uma queda acentuada da doenca em todo o
mundo (SCHINEIDER, 2007).

Em parceria com 0s governos dos paises com grande numero de casos
da doenga, a OMS tragou metas, ao longo dos anos, de acordo com a realidade de
cada pais para eliminagdo da doenca. Varios conseguiram atingir o objetivo, mas o
Brasil e outros treze paises ndo. No nosso Pais, foi criado o Plano Estratégico para
Eliminacdo da Hanseniase 2006-2010. O termo “eliminag&o” significa reduzir a
prevaléncia hanseniase para 1 entre 10.000 pessoas, o que levara a redugéo da
fonte de infecgdo. Neste sentido, € assegurado que as atividades de controle da
hanseniase estejam disponiveis e acessiveis a todos os individuos nos servicos de
saude mais proximo de suas residéncias.

Foi feito um aumento da oferta de servicos de saude prestados por
profissionais da rede publica, entre eles, médicos, enfermeiros, agentes
comunitarios de saude, assistentes sociais, com capacitacdo destes, objetivando
diagnosticar a doenga o0 mais precocemente possivel para prevenir as
incapacidades, fazer controle dos comunicantes, distribuir gratuitamente
medicamentos e, para aqueles que apresentam complicagdes, oportunizar
reabilitagdo, através dos servigos de referéncia.

Vale ressaltar que existem organizagdes fundadas com a finalidade
precipua de contribuir para a eliminagdo da hanseniase no Brasil, a exemplo do
Movimento de Reintegragdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan)'.
Trata-se de uma entidade sem fins lucrativos, fundada em seis de junho de 1981,
com sede administrativa no Rio de Janeiro, estando presente em aproximadamente
100 comunidades pelo Brasil. O Morhan depende exclusivamente do trabalho
voluntario de seus colaboradores, ou seja, pacientes, ex-pacientes e pessoas
interessadas no combate ao preconceito em torno da doenga. Os objetivos do
Morhan, que constituem excelente exemplo de como se deve entender a

hanseniase, s&o:

' Cf.: http://www.morhan.org.br/quemsomos.htm
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e Colaborar para a eliminagég da hanseniase;

e Ajudar a curar, reabilitar e réintegrar socialmente pessoas que contrairam
hanseniase;

e Impedir que portadores de hanseniase sofram restricdes em seu convivio
social (emprego, familia, igreja, escola etc.)

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

e Lutar para que os antigos hospitais-colénias 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 30 e 60) que
estando nos antigos hospitaE-colénias la desejam ficar.

Conforme os dados do Ministério da Saude, em 2002, o Brasil apresentou
taxa de prevaléncia de 4,33 casos/10.000 habitantes. Em 2004 a taxa era de 2,76
casos. No final de 2005 a taxa era 1,48 casos/10.000 habitantes. Apesar da reducdo
da taxa de prevaléncia, a doencga constitui um problema de saude publica no Brasil,
exigindo intensificagdo das agdes para que a meta seja alcangada, ou seja, atingir 1
caso para cada 10.000 habitantes. O Ministério da Saude tem feito investimentos
financeiros crescentes para garantir o Programa Nacional de Eliminacdo da
Hanseniase, que envolve os governos federal, estadual, municipal e a sociedade
civil, para que a meta seja alcancada.

A distribuicdo dos casos #e hanseniase ocorre de forma desigual no
territorio brasileiro. A regido Norte e Centro-Oeste respondem pelo maior nimero de
casos, seguidas da regido Nordeste. Essa doenga & considerada eliminada em
alguns estados da regido Sudeste (a exce¢do do Espirito Santo) e a regido Sul (a
excecdo do Parana), Rio Grande do Norte, Distrito Federal e Alagoas.
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A hanseniase ocorre em todo territério brasileiro de forma desigual
conforme o Quadro 1:

Quadro 1: Distribuicdo dos casos de hanseniase

REGIAO R
PREVALENCIA/10.000 HAB
ESTADOS
NORTE
Acre 2,87
Amazonas 1,75
Amapé 2,12
Para 478
Rondbnia 5,42
Roraima 4,40
Tocantins 5,35
NORDESTE
Maranhao 5,94
Piaui 225
Ceara 1,76
Rio Grande do Norte 0,75
Paraiba 1,64
Pernambuco 2,26
Alagoas 0,93
Sergipe 1,90
Bahia 1,33
CENTRO-OESTE
Mato Grosso 8,69
Goias 2,39
Mato Grosso do Sul 1,47
Distrito Federal 0,73
SUDESTE
Minas Gerais 0,65
Espirito Santo 2,67
Rio de Janeiro 0,75
Séo Paulo L 0,35
SUL
Parana 1,12
Santa Catarina 0,20
Rio Grande Sul 0,15

Fonte: SINAN, 2005.
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3 CARACTERISTICAS CLINICAS DA HANSENIASE

A hanseniase €& uma doenga infecciosa, crbnica, causada pelo
Mycobacterium leprae (bacilo de Hansen) (GUIA..., 2005). Afeta, em geral, a pele e
0s nervos periféricos, embora possua um amplo espectro de manifestagbes clinicas.
Dependendo da carga bacilar, classifica-se a doenga como paucibacilar ou
multibacilar. A hanseniase paucibacilar € uma doengca menos grave, caracterizada
por poucas (até cinco) lesdes de pele hipocrémicas (palidas ou avermelhadas), com
perda de sensibilidade. A hanseniase multibacilar esta associada a multiplas (mais
de cinco) lesdes de pele, nédulos, placas, espessamento da derme ou infiltragéo
cutanea e, em alguns casos, envolvimento da mucosa nasal, causando congestao
nasal e epistaxe. Observa-se, também, acometimento de certos nervos periféricos,
que algumas vezes resulta em padrdes caracteristicos de incapacidade (OMS,
2005).

A doenca é capaz de infectar um grande numero de pessoas, ou seja,
uma de suas principais caracteristicas € a alta infectividade, porem poucas
adoecem. A infecgdo vai depender da resposta imunolégica do paciente. Em torno
de 5 a 10% dos expostos a doenga se estabelece e 90 a 95% apesar de infectados
ndo desenvolvem ou apresentam infecgdo subclinica, mostrando a baixa
patogenicidade do bacilo. Existe a possibilidade de pessoas infectadas, sem
sintomas, causarem a infecgéo.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2001) adota a classificacdo de Madrid,
designada no VI Congresso Internacional de Leprologia (1953), que classifica as
formas clinicas conforme os aspectos morfologicos das lesdes cutadneas e de
troncos nervosos acometidos, cujo objetivo € acompanhamento clinico:

e Indeterminada (l): caracteriza-se por apresentar manchas
hipocromicas, geralmente em pequeno numero, lesdes com limites
imprecisos e alteragdo de sensibilidade. Ndo ha comprometimento de

troncos nervosos. Baciloscopia negativa.
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e Tubercul6ide (T): encontram-se lesdes bem delimitadas, em numero
reduzido, anestésicas e de distribuicdo simétrica. As lesbes sdo em
placas ou anulares com bordas papulosas e areas de pele eritematosa
ou hipocromica. Ha queda de pelos, alteragdo da sensibilidade térmica,
dolorosa e tatil. Também ha comprometimento de troncos nervosos de
forma assimétrica. Podem ocorrer a variedade infantil e a forma neural
pura. A primeira acontece em criangas que convivem com doentes e
localiza-se principalmente na face. Na forma neural pura, ndo se
encontram lesdes cutaneas. Ha espessamento do tronco nervoso e
dano neural precoce e grave. A baciloscopia € negativa.

e Dimorfa (D): clinicamente oscila entre as formas tuberculbide e
virchowiana. Ha grande variedade em suas manifestagbes clinicas,
seja na pele, nervos ou comprometimento sistémico. Pode apresentar
lesbes de pele bem delimitadas e lesdes infiltrativas mal delimitadas.
S3do placas eritematosas, manchas hipocromicas com bordas
ferruginosas, manchas eritematosas ou acastanhadas, ou seja, com
grande variagdo na apresentacdo. O comprometimento neurologico
troncular e episodios reacionais sdo frequentes e muitas vezes precoce
produzindo a esses pacientes alto risco para desenvolver
incapacidades e deformidades fisicas. Baciloscopia positiva ou
negativa.

e \irchowiana (V): Trata-se da forma multibacilar e geralmente acomete
individuos com imunidade diminuida para o Micobacteryum leprae.
Caracteriza-se pela disseminagdo das lesdes de pele, podendo
apresentar papulas, nédulos ou maculas. A infiltragéo é difusa e mais
acentuada na face e membros. Pode ter comprometimento sistémico
atingindo mucosa das vias aéreas, olhos, testiculos, linfonodos, figado,
dentre outros. Ha rarefacdo de pelos em membros, cilios e supercilios
(madarose). A infiltracdo da face incluindo pavilhdo auricular, com

madarose forma o quadro compativel com facies leonina. Ha
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comprometimento de troncos nervosos que vao apresentar sequelas

posteriormente. Baciloscopia positiva.

Segundo a OMS (BRASIL, 2000) tais formas clinicas s&o agrupadas
conforme o numero de lesdes, para fins operacionais, em Paucibacilares (PB =l e T,
até cinco lesdes) e Multibacilares (MB = D e V, acima de cinco lesdes).

A principal forma de transmissdo da doenga € a inter-humana, através do
contato, geralmente domiciliar, com doente bacilifero ndo tratado, que elimina
bacilos para o meio ambiente. Quanto mais intenso e prolongado o contato, maior a
probabilidade de adoecer. Em apenas 50% dos casos novos, consegue-se descobrir
o doente contagiante. Nos demais o responsavel pela infecgéo n&o é descoberto.

Embora os seres humanos sejam considerados o principal hospedeiro e
reservatério do M. leprae, outras fontes animais, incluindo o tatu, tem sido
incriminados como reservatorio da infecgéo.

O periodo de incubagdo ¢ atipicamente longo para uma doenca
bacteriana: 5-7 anos, em geral. O inicio das manifestacées costuma ocorrer no
adulto jovem, individuos de 20 a 30 anos, principalmente, sendo raramente vista em
criangas com menos de cinco anos.

Na maioria dos casos, tanto na doenga paucibacilar como na multibacilar,
o diagnostico ndo apresenta dificuldades, embora, num pequeno numero de casos,
doentes suspeitos sem manchas anestésicas requeiram exame por especialista para
identificar outros sinais cardinais da doenga, incluindo acometimento de nervos,
assim como baciloscopia positiva (exame de esfregago do bordo interno de corte na
pele), quando confiavel e disponivel.

A hanseniase & a principal causa de incapacidade fisica permanente
dentre as doengas infecto-contagiosa. A maneira mais eficaz de prevenir as
incapacidades decorrentes da hanseniase € o diagnostico e tratamento oportunos
dos casos, antes de ocorrerem lesdes nervosas.
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3.1 Tipos de Manifestagcdes

3.1.1 Manifestagdes cutdneas

A hanseniase pode apresentar diversos tipos de manifestacdo cutanea, a
depender da forma clinica em questdo. O paciente pode apresentar maculas
hipocromicas, eritematosas ou eritemato-hipocrébmica, geralmente de limites
imprecisos € em pequena quantidade (I), lesées eritematosas ou hipocrémicas em
placas ou anulares com bordas papulosas com alteragdo nitida de sensibilidade (T),
manchas eritematosas com bordas imprecisas, presenca de infiltracdo,
aparecimento de papulas, nédulos e tubérculos. As lesbes circunscritas s&o
chamadas hansenomas. Pode haver edema de méos e pés com pele ressequida
(V).

3.1.2 Manifestagdes nervosas

Os disturbios nervosos da hanseniase s&o consequentes ao
comprometimento do sistema nervoso periférico. As lesées nervosas podem ocorrer
em qualquer forma da hanseniase, a excegcdo da forma indeterminada, podendo
levar a sequelas que impedem os doentes de ter vida normal.

As lesdes decorrem de processos inflamatorios dos troncos nervosos, que
ocasionam alteragcdes em sua fungdo e estrutura, manifestando-se clinicamente por
dor, espessamento dos nervos, déficit motor e de sensibilidade nas areas inervadas
pelo nervo acometido. A neurite se manifesta de forma aguda por dor intensa e
edema, ndo havendo comprometimento funcional do nervo na fase inicial, porem
com o acometimento crénico, evidencia-se os sintomas decorrentes da perda de
sensibilidade e da forga muscular, que se nao tratados precoce e adequadamente
levam a deformidades e incapacidades.

Para Pimentel et al. (2003), os episédios de neurite sdo considerados

fator determinante na ocorréncia de incapacidades. Conforme esses autores, a
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neurite franca caracteriza-se com a presenca da dor, espontanea ou por decorréncia
da palpacdo num tronco nervoso periférico, seguida ou ndo de comprometimento da
funcdo. Apenas 0s nervos sdo comprometidos em determinados casos, sem
acometimento cutdneo. Na forma neuritica pura da hanseniase, as unicas
manifestagdes sdo lesdes nervosas.

As manifestacdes neurologicas sdo comuns a todas as formas clinicas, a
excecdo da forma indeterminada. Na forma tuberculdide o comprometimento dos
nervos € mais intenso, caracterizando mononeuropatia ou polineuropatia. Esta €
mais comum na forma virchowiana, com acometimento inicial de fibras mielinicas de
pequeno calibre e fibras amielinicas. O tipo dimorfa situa-se entre os pblos
tuberculéide e virchowiana, tendo lesdes cutaneas e nervosas menos nitidas que na
tuberculdide, porém néo tao tipicas quanto na forma virchowiana (BRASIL, 1998).

A afeccdo neural se apresenta em trés fases de progress&o: primeira
fase: caracteriza-se como o inicio, apresentando espessamento do nervo, dor a
palpagdo, dor espontanea, tendo sua fungdo conservada. Durante a segunda fase
ha a progressdo da lesdo com auséncia de sudorese, perda de sensibilidade,
debilidade muscular, paralisia incompleta ou paralisia completa recente,
apresentando possivel restabelecimento. Na terceira fase, ocorre maior
comprometimento com a destruicdo do nervo, apresentando perda da sua fungao,
levando a incapacidades e deformidades permanentes (GUIA, 1997).

A localizagcdo da neurite pode ser troncular quando o nervo esta afetado
em sua totalidade ou terminal quando s&o atingidos ramos terminais a nivel de pele.
Quando ha acometimento de troncos nervosos, sdo atingidas as fibras sensitivas,
motoras e autdnomas. No inicio ha comprometimento de sensibilidade, com
hiperestesia ou anestesia e posteriormente o comprometimento motor, com
aparecimento de paralisias e amiotrofias. S&o consequéncias da les&o neural
também, dorméncia, pele seca e fraqueza muscular. Tais fatores favorecem o
aparecimento de infecgdo e lesdes de estrutura como tenddes, ligamentos, ossos e
musculos causando incapacidades e deformidades (TALHARI e NEVES, 1997).



28

Os principais nervos acometidos na hanseniase estdo localizados na
face, bracos e pernas. Na face o nervo trigemio e o radial levam a alteracdes na
face, olhos e nariz. Nos bragos, os nervos radial, ulnar e mediano sdo responsaveis
por lesdes em m&os e bragos. e nos membros inferiores, 0s nervos fibular comum e
tibial posterior quando acometidos causam problemas em méos e pés.

Segundo Elui e Oliveira (2001), quando ha paralisia do nervo ulnar, que é
o mais acometido, ha alteragdo de sensibilidade do dorso da mao, dos musculos
interosseos e depressdo dos espagos intermetacarpianos, envolvimento do 4° e 5°
quirodactilos que se denomina garra ulnar. Diante da les&o do mediano observam-se
deformidades em flexdo de todos os quirodactiios com hiperextensdo das
interfalanges proximais e distais, denominando-se garra cubitomediana, ocorrendo a
perda funcional da méo. Ressalta-se na literatura que a paralisia do nervo mediano
ocorre apés a do ulnar.

Lehman et al. (1997) lecionam que o nervo radial € responsavel pela
sensibilidade da metade radial do dorso da ma3o e pela inervagdo da musculatura
extensora dos dedos, polegar e punho, produzindo a méo caida.

A perda da sensibilidade protetora torna os membros inferiores (MMII)
vulneraveis aos traumas externos, ha alteragdo do trofismo da pele e como
consequéncia se apresentam lesdes secundarias como ulceracdes, osteomielite,
reabsorgdes. Entre os nervos periféricos mais acometidos em MMII, encontra-se o
fibular comum (profundo e superficial), sua lesdo causa prejuizo muscular levando a
incapacidade de realizar a dorsiflexdo do pé, atrofia na face posterior da perna e
anestesia da planta do pé. Se o nervo tibial posterior for comprometimento, ha a
formagdo de garra de artelhos e atrofia da musculatura da regi@o plantar (GUIA,
1997).

Como resultado das lesdes nervosas em membros superiores e inferiores,
os pacientes podem ter maos e/ou pés anestésicos. Com a perda da sensibilidade
protetora dessas regiées do corpo, ficam mais vulneraveis a traumas externos e a

mais grave é na regido plantar com a formag&o de ulceras.



29

As deformidades mais comuns encontradas sdo: mdo em garra fixa ou
moével (garra do quarto e quinto quirodactilos ou garra completa); méo caida; pé
caido, garra de artelhos que pode ser acompanhada do mal perfurante plantar
(ARAUJO, 2003).

Todo paciente com hanseniase, no momento do diagnostico e durante o
acompanhamento do caso, deve ser feita avaliagdo neurol6gica com profissional
capacitado, através da palpagdo dos troncos nervosos e avaliagdo funcional
(sensitiva, motora e autonémica) daqueles nervos mais frequentemente acometidos,
com finalidade de deteccdo “precoce de alteragdes, prevenindo as incapacidades.
Muitas vezes, no momento do diagnéstico j& se encontram sequelas graves,
denotando diagnéstico tardio da doenca.

3.1.3 Manifestagoes oftalmolégicas

As lesdes se localizam no espaco anterior abarcando as seguintes
estruturas oculares: cornea, conjuntiva, esclera, iris, cilios e supercilios, aparelho
lacrimal e a tvea (SOUZA, 2000).

As lesdes do globo ocular e dos seus anexos podem ser causadas pela
presenca do bacilo nas estruturas oculares e seus anexos, seguida da resposta
inflamatoéria, episddios agudos da reagdo Tipo I, as vezes, do Tipo | e les&o neural
do V e VIl pares cranianos. O 5° par craniano ou nervo trigémeo €& essencialmente
sensitivo, divide-se em oftalmico, mandibular e maxilar. Responsavel pela dor, tato e
temperatura dos olhos, nariz, boca, dentes e lingua. Sua les&o causa diminui¢éo da
sensibilidade da cornea e do nariz. O sétimo nervo craniano ou facial € composto de
fibras sensitivas, motoras e autdbnomas, que sdo responsaveis pela estimulagéo das
glandulas lacrimais, nasais e salivares. Sua lesd&o na hanseniase acarreta a
diminuicdo da forga muscular dos olhos, ressecamento ocular e nasal (LEHMAN et
al., 1997).
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Conforme Vieth, Salotti e Passerotti (1996), as patologias oculares mais
encontradas na hanseniase s3o: blefarocalase, ectropio, entropio, epifora,
hansenomas, lagoftalmo, madarose e triquiase.

As incapacidades relacionadas as patologias oculares podem ser
encontradas ja no periodo do diagnostico como: paralisia facial do tipo periférico
unilateral ou bilateral, ou paralisia do ramo orbicular do nervo zigomatico,
provocando o lagoftalmo, epifora e exposi¢éo da cornea (ARAUJO, 2003).

3.1.4 Manifestacdes orais e otorrinolaringolégicas

As manifestagdes orais e otorrinolaringoldgicas envolvem cavidade oral,
nariz, faringe e laringe.

No que tange a cavidade oral, as gengivas, o palato duro, o palato mole e
a uvula podem ser acometidos nas formas multibacilares n&o tratadas e com
diagnostico tardio. Santos et al. (2000), realizaram um estudo em S&o Paulo,
examinando a mucosa bucal de doentes hansenianos com o objetivo de detectar
possiveis alteragdes especificas e n&o-especificas. Examinaram 175 pacientes
submetidos a poliquimioterapia (PQT), sendo 134 (76,57%) multibacilares, dos quais
93 (53,13%) na forma virchowiana (MHV) e 41 (23,43%) paucibacilares. Nenhum
dos 175 pacientes examinados apresentou lesdes especificas, sendo observadas 76
alteragbes nao-especificas em 65 pacientes representadas por 23 tipos diferentes.

Quanto ao nariz, cabe ressaltar que a mucosa nasal &€ ambiente de
ingresso do bacilo ao organismo, onde se encontram hansenomas e infiltracdes. A
obstrucdo nasal e epistaxe sdo frequentes nas formas multibacilares, podendo
apresentar congestdo, sangramento, ulceragdo e finalmente perfuragdo com
possibilidade de esmagamento do dorso nasal, que ocorre muitas vezes pela
tentativa de retirada de crostas e secrec¢des pelo paciente que pode produzir
traumatismos no nariz causando infecgdo e necrose da area (BRASIL, 2001).

Segundo o Guia de Atencién Inegral para la Lepra (1997), antes do

tratamento com sulfonas era freqliiente o comprometimento em faringe e laringe nos
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pacientes virchowianos. Inicialmente o paciente apresentava disfonia e em casos
extremos ocorria a obstrugdo da via respiratéria requerendo a traqueostomia.

Atualmente estas lesdes sdo incomuns.

3.1.5 Manifestagoes O0sseas

Segundo Duerksen e Virmond (1997), a hanseniase multibacilar
virchowiana n3o tratada pode afetar os pequenos ossos que formam o nariz —
vOomer, etméide, espinha nasal — assim como as paredes alveolares do maxilar e
sua crista mediana. Ademais, afeta as falanges das maos e os ossos do tarso.
Trata-se de lesdes destrutivas, erosivas e osteoliticas com predominio sobre as
regides epifisarias, produzindo reabsor¢do 6ssea importante. Também pode ocorrer

necrose 0ssea e lesdes 6sseas neuropaticas.

3.1.6 Estados reacionais

Representam episodios inflamatérios que se intercalam no curso crénico
da hanseniase. Esto relacionados a destruicdo bacilar pelo sistema imunologico do
paciente ou pelo tratamento. Podem surgir antes, durante o tratamento ou apos a
alta. Devem ser prontamente diagnosticados e tratados, pelo poder incapacitante
que pode se estabelecer.

Podem ser desencadeados por infecgdes, gestagcdo, disturbios
emocionais dentre outros e quando diagnosticados durante o tratamento
polioquimioterapico ndo ha necessidade de interromper o tratamento.

Os episodios reacionais podem incidir em qualquer uma das formas
clinicas, sendo rara sua detecgdo na forma indeterminada.

“NZo é infreqliente que os sinais e sintomas que acompanham as reagdes
motivem a busca de auxilio médico e, ainda, que o surto reacional esteja presente
no momento do diagnéstico da hanseniase (LOCKWOQOD et al., 1993 apud FOSS et
al., 2003, p. 4)".



32

Os estados reacionais se classificam em dois tipos: Tipo 1 ou reagéo
reversa (RR) e tipo 2 ou eritema nodoso hansenico (ENH).

A reacdo do Tipo 1 ou reagao reversa (RR) é entendida como sendo uma
resposta positiva do organismo na tentativa de destruir o bacilo. Tende a surgir mais
precoce no tratamento, entre o segundo e o sexto més, ocorrendo com mais
freqii@ncia nos pacientes com hanseniase dimorfa e tuberculoide. Clinicamente se
apresenta por exarcebagdes das lesdes pré-existentes, que se tornam edemaciadas,
eritematosas, brilhantes podendo chegar a ulceragdo. Os sintomas sistémicos
variam. Surgem lesdes novas a distancia e as neurites se mostram freqlentes,
podendo ser a unica manifestagdo da doenga. Pode evoluir sem dor e
espessamento do nervo, mas ha alteragdo da forca motora e da sensibilidade
diagnosticada ao exame fisico, mesmo sem queixa do paciente. Pode ocorrer o
aparecimento brusco de m&o em garra e pé caido. Os nervos mais acometidos s&o
o ulnar e mediano em membros superiores, fibular comum e tibial posterior nas
pernas e grande auricular no segmento cefalico.

Gallo et al. (1997 apud FOSS et al. (2003, p. 5) referindo-se a

epidemiologia nos casos de RR, informam que:

Cerca de 8% a 33% dos individuos com hanseniase podem ser acometidos
por RR 7(D). No Brasil, dos pacientes multibacilares, seguidos por seis anos
pos-tratamento, 74% apresentaram episddios reacionais, sendo 29% de
RR, 25% de ENH e 20% de neurite isolada17(B). Outro estudo controlado e
comparativo de dois esquemas terapéuticos mostrou que 50% dos
pacientes tratados com o regime de poliquimioterapia (PQT/OMS)
apresentaram reacdes hansénicas, entre estas 17,1% de RR, 30% de ENH
e 2,8% de neurite isolada. A ocorréncia das manifestagdes reacionais foi
significantemente menor com regime PQT/OMS comparada aquela
observada com regime preconizado anteriormente pela Divisao Nacional de
Dermatologia Sanitaria do Ministério da Saude (DNDS).

A ocorréncia de sinais de atividade clinica da hanseniase apos alta por
cura, é considerada recidiva. O paciente devera reiniciar o tratamento. Muitas vezes
¢ dificil destingir entre recidiva e reag&o reversa tardia, pois as lesées de pele sdo
muitas vezes parecidas nas duas, sendo essencial fazer a identificagédo correta para

instituir o tratamento adequado.
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Algumas das recomendacdes para diferenciacdo para diferenciacéo entre

reagao reversa e recidiva encontram-se relacionadas no Quadro2:

Caracteristicas

Reagdo Reversa

Recidiva

Periodo de ocorréncia

Freqliente durante a PQT e
nos primeiros seis meses.
Menos frequiente no periodo
de dois a trés anos, apos o
término do tratamento.

Em geral, periodo superior a
dois anos, ap6s o término da
PQT.

Surgimento

Subito e inesperado.

Lento e insidioso.

Lesdes antigas

Eritematosas, brilhantes,
intumescidas e infiltradas.

Algumas podem apresentar
bordas eritematosas.

Lesdes recentes

Em geral, surgimento de
varias lesdes.

Poucas.

Ulceragéo Acentuacdo das alteragdes e | Raramente ha ulceragéo.
ulceracéo.
Regressdo Presenca de descamacéo. Auséncia de descamacéo.

Comprometimento neural

Maior numero de troncos
nervosos envolvidos;
rapidamente sobrevém a dor

Poucos troncos nervosos;
perturbagdes sensitivo-
motoras ocorrem, em geral,

e perturbacdes sensitivo- | mais lentamente.
motoras.
Resposta a corticoesterdides | Excelente. N&o pronunciada.

Fonte :Adaptado do Manual para o Controle da Lepra, OMS, 2 ed.

A reacgdo do Tipo Il ou eritema nodoso hansénico € observada com maior

freqliéncia nos virchowianos, podendo ser encontrada também na forma dimorfa.

Em geral aparece apés seis meses de tratamento. Na pele, a lesdo tipica é o

eritema nodoso que se caracteriza por lesdes eritematosas, dolorosa, de tamanhos

variados, incluindo papulas e nédulos, localizados em qualquer regido da pele. Em

alguns casos 0 quadro reacional evolui com neurite, orquite, iridociclite, edema de

maos e pés, dores articulares, febre, alteracdo hepatica dentre outras. De acordo

com o comprometimento sistémico, o paciente pode apresentar graus variados de

gravidade. Atualmente com o tratamento polioquimioterapico, verifica-se diminui¢c&o

da frequéncia da intensidade da reacg&o Tipo .
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Em termos epidemiologicos, verifica-se que os episédios de ENH, mais

freqUientemente, ocorrem no primeiro e segundo ano de PQT, podendo persistir por

anos. Todavia, cabe lembrar “que a reagdo ENH pode ocorrer previamente ao

tratamento especifico e ser uma manifestagdo presente no momento do diagnostico

de hanseniase” (FOSS et al., 2003, p. 10). O mesmos autores ainda apresentam as

principais diferenciagdes clinicas entre RR e ENH, transcritas no Quadro 3:

Quadro 3: Principais distingdes clinicas entre ENR e RR

Sinais e Sintomas RR ENH
Manifestagdes cutaneas Associadas  as lesbes | Distribuicéo simétrica
prévias: Eritema, edema /| dissociada de lesdes |

intumescimento e infiltragéo.

Surgimento de lesbes
satélites em areas
adjacentes.

Descamagdo, as vezes,
ulceracao.

Edema acral e facial.

prévias: papulas, nédulos e |
placas dolorosos.

Descamagéo central.
Lesdes hemorragicas, |
vesicobolhosas, pustulares e |
ulcerativas. ‘

Manifestagdes neurologicas

Espessamento neural.

Dor no territério de distribui¢gdo do nervo.
Disturbios da fungdo neural motora e/ou sensitiva, com ou

sem sintomas de dor.
Reducdo da forga muscular e

paralisia progressiva.

Condigdes
paciente

gerais

do

Boa; sem febre.

Mal estar geral; febre alta.

Formas clinicas

Formas dimorfas: D

Formas multibacilares: D e
V

Olhos

Fraqueza de palpebras,
dificuldade para fechar.

Irite e iridociclite.

Fonte: Foss et al., 2003, p. 10

As recomendacdes, frente a suspeita de reagdo hansénica, s&o as

seguintes: 1) Diferenciar o tipo de reagdo hansénica; 2) Estabelecer a extens&o do

comprometimento de o6rgdos e sistemas; 3) N&o suspender o tratamento

polioquimioterapico, caso esteja em uso; 4) Planejar e instituir, precocemente,
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terapéutica que impega a instalagdo da incapacidade; 5) Conhecer os efeitos
adversos dos medicamentos empregados no tratamento da hanseniase e em seus
estados reacionais; 6) Internacédo hospitalar e colaboragéo de outras especialidades
diante de casos graves, particularmente, aqueles com acentuado comprometimento
de multiplos érgdos, ou com dificuldades no diagnéstico e/ou na terapéutica. O
cumprimento destas premissas permitirda 0 manuseio clinico-terapéutico adequado e
0 sucesso no controle dos episddios reacionais com recuperagdo ou 0 minimo de
danos neurais (FOSS et al., 2003).

3.2 Tratamento: prevencgao e controle das incapacidades

Mesmo apresentando uma importante diminuicdo da taxa de prevaléncia
da hanseniase nas ultimas décadas, o Brasil ainda apresenta um grande numero de
casos da doenga, sendo considerado como problema de saude publica.

O Ministério da Saude tragcou metas com a finalidade de reduzir o numero
de casos para 1 em cada 10.000 habitantes, baseado na proposta da OMS, o que
levard a uma reducgéo da fonte de infecgé@o, fazendo com que a doenga desapareca
naturalmente ao longo dos anos.

Uma das propostas é assegurar que as atividades de controle da doenga
estejam disponiveis a todos os individuos nos servigos de saude do seu municipio,
de preferéncia mais préximo de sua residéncia, dando acesso ao diagnostico,
tratamento e acompanhamento.

O tratamento da hanseniase abrange: quimioterapia especifica,
supressdo dos surtos reacionais, prevencado de incapacidades fisicas, reabilitacdo
fisica e psicossocial. Este conjunto de medidas deve ser desenvolvido em servigos
de saude da rede publica ou particular, mediante notificagcdo de casos a autoridade
sanitaria competente. As agdes de controle sdo realizadas em niveis progressivos
de complexidade, dispondo-se de centros de referéncia locais, regionais e nacionais

para o apoio da rede basica. O Ministério da Saude regulamenta o tema através da
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portaria de numero 1073/GM, publicada em 28/09/2000 no Diario Oficial da Uniédo
(ARAUJO, 2003).

O tratamento da hanseniase esta intrinsecamente associado ao controle
da doenca, especialmente quando passou a ser realizada a PQT, em 1982, que € a
combinagdo dos seguintes medicamentos: Rifampicina, Dapsona e Clofazimina
(BRASIL, 2001).

A OMS (2005) anunciou no dia 7 de novembro de 2005 que o laboratério
farmacéutico suico ‘Novartis’ mantera seu fornecimento gratuito de medicamentos
para o combate a hanseniase até o final de 2010, em virtude da prorrogagéo de um
acordo entre as entidades. O rapido avango nos ultimos anos na luta contra a
doenca se deve a melhor cobertura do atendimento e a integragé@o dos tratamentos
nos sistemas gerais de salde, tanto que, nos ultimos 20 anos, mais de 14 milhGes
de pessoas se curaram gragas ao tratamento composto por varios remédios doados
pela Novartis, inclusive disponiveis nos paises onde a hanseniase € uma doenca
endémica.

Na indicacdo do esquema terapéutico deve-se levar em conta toda a
histéria clinica do paciente, com especial atengcdo para alergias a medicamentos,
interacdo de drogas, e doengas associadas. A definicdo do esquema depende da
classificacdo final do caso, se paucibacilar ou multibacilar. As drogas usadas nos
esquemas padronizados pela OMS e MS s&o a rifampicina (unica bactericida dos
esquemas padrdo), dapsona e clofazimina. Os esquemas poliquimioterapicos tém
como principio a associagdo de drogas, pois associadas evita-se a resisténcia
medicamentosa do bacilo que ocorria com freqiéncia quando se usava apenas um
medicamento. Para criangas o tratamento € o mesmo, porem com doses ajustadas
para a idade

O fornecimento da medicagdo € gratuito em todo o Pais e deve estar
disponivel nas Unidades de Saude.

O Quadro 4 mostra os esquemas padronizados.
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Quadro 4: Esquema poliquimioterapico padréo (PQT/OMS)

Drogas/seguimento/alta Paucibacilar PQT/PB - 6 Multibacilar PQT/MB - 12
doses doses
Rifampicina (RFM) 600mg dose mensal 600mg dose mensal
supervisionada supervisionada
Dapsona (DDS) 100mg dose diaria auto- 100mg dose diaria auto-
administrada + uma dose administrada + uma dose de
mensal supervisionada 100mg supervisionada
Clofazimina (CF2) 300mg dose mensal
supervisionada + 50mg dose
- diaria auto-administrada ou
100mg em dias altemados
auto-administrada
Seguimento do caso Comparecimentos mensais Comparecimentos mensais

para a dose supervisionada;
revisdo dermatoneurolégica na
62 dose

para a dose supervisionada;
revisdo dermatoneurolégica na
62 e 122 doses

Critérios para alta

Alta por cura, apés a 62 dose,
que pode ser feita em até 9
meses, independente do n° de
faltas consecutivas.

Alta por cura, apés a 122 dose,
que pode ser feita em até 18
meses, independente do n° de
faltas consecutivas.

Fonte: adaptado da Portaria n° 1073/GM de 26 de setembro de 2000 (Ministério da Saude).

Os casos multibacilares avangados, com infiltragdo exuberante da pele e

que apresentem pouca melhora com as 12 doses, deverdo receber 24 doses em até

36 meses, conforme demonstrado no Quadro 5.

Quadro 5: Esquema de poliquimioterapia para multibacilares (PQT/OMS) em 24

doses

Drogas/seguimento/aita

Multibacilar PQT

Rifampicina (RFM)

600mg dose mensal supervisionada

Dapsona (DDS)

100mg dose didria auto-administrada

Clofazimina (CF2Z)

300mg dose mensal supervisionada + 50mg/dia ou 100mg/
dias altemados, auto-administrada.

Seguimento do caso

Comparecimento mensal para a medicacdo supervisionada;
Revisdo dermatoneurolégica na 122 e 242 doses

Critérios para alta

Alta por cura, apds a 24? dose, que pode ser feita em até 36
meses, independente do n° de faltas consecutivas.

Fonte: adaptado da Portaria n° 1073/GM de 26 de setembro de 2000 (Ministério da Salde).
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Existem tratamentos alternativos, disponiveis nos centros de referéncia,
para pacientes com impossibilidade de usar os esquemas padronizados, incluindo o
esquema ROM (rifampicina, ofloxacina e minociclina) para tratamento de les&o unica
de pele em pacientes paucibacilares.

As lesdes cutdneas poderdo apresentar complicagdes secundarias, como
infeccdo local, devendo ser efetuado o tratamento clinico da patologia. No
tratamento topico dessas lesGes poderdo ser empregados varios produtos, tais
como: - sulfadiazina de prata e nitrato de cério, - colagenase, - fibrinolisina, - acido
linoléico, - &cido ricinoléico, - papaina, - hidrogel e - alginato de caicio (LESAO,
2006).

No que diz respeito a expansdo dos conhecimentos sobre a hanseniase,
Virmond e Vieth (1997, p. 358) afirmam que:

[...] a preponderancia dermatolégica cedeu espago a outras areas do
conhecimento médico, tais como a Neurologia, a Imunologia, a Genética e a
Cirurgia. Do ponto de vista de salde publica, a hanseniase n&do conta com
possibilidade de prevencao primaria, como ocorre com a poliomielite ou
outras doencas infecciosas, uma vez que a vacina para a hanseniase ainda
se encontra no terreno experimental e, até o momento, sem futuro
garantido. As melhorias nas condigbes socio-econémicas e sanitarias da
populagdo constituem as medidas preventivas disponiveis, ainda que de
dificil implementagao.

O termo prevencdo tem sido empregado ampla e contraditoriamente em
hanseniase, associado a medidas que evitem o aparecimento das incapacidades ou,
uma vez estas presentes, a medidas que previnam sua deterioragdo. Tal paradoxo

se deve

[ao] fato de que esta doenga esta inclusa naquelas de interesse da salde
publica, exatamente devido ao seu alto potencial incapacitante. Entretanto,
os esforcos das politicas de salde concentraram-se quase que
exclusivamente no diagnéstico precoce e no seu tratamento. De fato, esta
estratégia visava a interrupcao da cadeia de transmissao, o que, do ponto
de vista epidemiolégico, & correto. Mas, como a incapacidade se encontra
muito proxima do diagnoéstico, a possibilidade de sua instalagdo é mais
ligada ao tempo do que as agées médicas de controle (VIRMOND e VIETH,
1997, pp. 358-359).
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Desse modo, é imprescindivel corrigir tal distor¢do, elevando as agdes de

prevengdo de incapacidades ao seu lugar de direito e necessidade, ou seja,

principia-las no momento do diagnéstico da doencga, assim como sugerem Virmond e

Vieth (1997, p. 359), em formatacg&o aqui adaptada:

Quadro 6: Conceitos basicos

Agdo

Descrigao

Prevencgéo de incapacidades em hanseniase

Medidas visando evitar a ocorréncia de danos
fisicos, emocionais, espirituais e socio-
econdmicos. Nos casos de danos ja
existentes, a prevengdo significa medidas
visando evitar as complicagdes.

Reabilitacdo em hanseniase

Processo que visa corrigir e/ou compensar
danos fisicos, emocionais, espirituais, socio-
econdmicos, considerando a capacidade e
necessidade de cada individuo, adaptando-o a
sua realidade.

Objetivo geral de prevengéo de

incapacidades em hanseniase

Proporcionar ao paciente, durante o tratamento
e apods alta, a manutencdo ou melhora, de sua
condigdo fisica, sdcio-econdmica, emocional e
espiritual, presente no momento do diagnéstico
da hanseniase.

Prevengdo de incapacidades no tratamento
da hanseniase

A prevencdo de incapacidade (Pl) é parte
integrada das agbes de controle em
hanseniase; deve fazer parte de todos os
treinamentos e supervisdes evitando assim a
criagdo de programas de Pl isolados. E uma
atividade que precisa ser realizada por todos
0s profissionais, responsaveis pelo
atendimento ao paciente e pela comunidade.

Fonte: Virmont e Vieth, 1997 p. 359

Nas ultimas décadas, entre os grandes avangos no controle da

hanseniase, a introdugdo dos esquemas de tratamento com PQT destaca-se como

um dos mais expressivos. Uma nova perspectiva de cura se apresentou a médicos e

pacientes e sua implementacdo causou importantes modificagées no processo de

controle da doenga e, particularmente, nas relagdes entre os pacientes e a equipe
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de saude. Apos a introdugcdo da poliquimioterapia, tem-se associado a ela uma
significativa diminuigdo da ocorréncia de incapacidades (VIRMOND e VIETH, 1997).
A OMS (1995) estima que, em mais de 1,5 milhdes de pacientes, o uso de
PQT tenha contribuido efetivamente para a prevengao de incapacidades. Ainda que
esta estimativa possa ser real, deve ser vista com cautela. Estando o surgimento de
incapacidades ligado ao fator tempo, entre outros, ndo se pode negar que o
diagnéstico precoce determina um menor nimero de pacientes com incapacidades.

Acreditamos que seja esta, inclusive, a melhor forma de prevengao de
incapacidades. A melhoria nas condi¢cbes de atengdo ao paciente, com a
possibilidade de uma detec¢do mais precoce de eventos incapacitantes
(reacdes) também auxilia nesta reducdo (Figura 1). Por outro lado, as
drogas da PQT nZo apresentam intrinsecamente nenhum efeito anti-
reacional ou preventivo, de dano neural (VIRMOND e VIETH, 1997, p. 359).

A Clofazimina € reconhecida, pela sua agdo, como um antiinflamatoério
(HASTINGS, 1985 apud VIRMOND e VIETH, 1997) mas n&o esta claro seu efeito na
prevengdo de dano neural. Sem dulvidas, o quadro da hanseniase sofreu
modificagbes drasticas, pois casos avangados ndo se encontram com muita
freqiiéncia, particularmente aqueles virchovianos suculentos e deformadores. O
préprio estigma da doenga vem diluindo, visivelmente, permitindo uma busca mais
precoce de atencdo, por parte dos pacientes. Estes fatos se explicam pelo novo
enfoque da hanseniase como doencga curavel, pela redugéo do tempo de tratamento,
da atengdo extensiva e ambulatorial, por parte do sistema de saude, da
horizontalizagdo do programa de controle e dos esforcos das campanhas de
educagdo em saude, na comunidade.

A prevengdo de incapacidades sempre foi relegada a um plano
secundario. A prioridade concentrava-se no diagnoéstico precoce e tratamento
adequado. Os recursos ndo deveriam ser utilizados nas agbes de prevengdo, em
detrimento do controle epidemioloégico da doenca. No Brasil, ja, hd muitos anos, as
autoridades em Dermatologia Sanitaria incluiram a prevencdo de incapacidades
como parte indissociavel do diagnéstico e tratamento (Quadro 7). Porém, na pratica,
esta norma nunca foi efetivamente executada, ainda que ndo se possa negar, 0



41

empenho das autoridades do Ministério da Saude na promogdo das agbes de
prevengdo, com seus moédulos de treinamento, nas supervisdes, seus manuais e seu
apoio institucional a causa. Entretanto, o Ministério da Saude ndo é o efetor da
prevencdo. As equipes de saude o sdo, e estas encontram dificuldades para
executa-las, seja pela ndo priorizagdo local destas acdes, por falta de treinamento,
por falta de material adequado, falta de tempo ou descrédito nas ag¢bes (VIRMOND e
VIETH, 1997).

Quadro 7: Componentes da prevengéo de incapacidades em hanseniase

o Diagnéstico precoce da doenga, tratamento regular com PQT e aplicagdo de |
BCG em contatos.

e Deteccdo precoce e tratamento adequado das reacdes e neurites

e Apoio & manutengdo da condigdo emocional e integragcdo social (familia,
estudo, trabalho, grupos sociais).

e Realizagdo de autocuidados

e Educacdo em Saude

Fonte: Virmond e Vieth, 1997

O paciente deve ser acompanhado durante o tratamento, visando o
aparecimento de intercorréncias (efeitos colaterais de medicamentos e estados
reacionais), como também apods o tratamento, tendo em vista estados reacionais e
recidivas. Deve-se, pelo potencial incapacitante da doenga, desde o momento do
diagnéstico, avaliar e acompanhar o comprometimento neural através do exame
fisico para identificagdo precoce de incapacidades, visando tratamento adequado
para impedir evolucéo e instalagcdo de deformidades.

Portanto, o tratamento adequado das complicagbes da hanseniase,
incluindo reagGes e neurites, pode prevenir ou minimizar o aparecimento de outras
incapacidades. A doenga e as deformidades a ela associadas s&o responsaveis pelo
estigma social e pela discriminacdo contra os pacientes e suas familias em muitas
sociedades, aspectos abordados no titulo seguinte deste estudo.
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4 ASPECTOS SOCIOCULTURAIS E ECONOMICOS

4.1 Estigma e Preconceito

A hanseniase é considerada pela Organizagcdo Mundial da Saude (OMS)
uma doenga endémica em areas em desenvolvimento, historicamente marcada pelo
medo, estigma e exclus3o social, principalmente devido as incapacidades fisicas.

O isolamento e o preconceito caracteristicos da hanseniase ja eram
mencionados na Biblia Sagrada — “parabola do rico e Lazaro” — este que tinha o
corpo coberto de chagas, comia restos do banquete de um abastado da época e s6
tinha o cdo como companheiro para lamber-lhe as feridas (LUCAS, 16-19: 31).

Na Biblia ja ha referéncias do isolamento confinado ao vale dos leprosos,
para onde eram levados os doentes. Eram vales ou depressées que
possuissem uma Unica entrada, vigiada por guarda e abastecidos pela
cidade a distancia para evitar o contato. Ali os doentes ficavam até a morte,
podendo apenas se comunicar a distancia com parentes que os fosse visitar
(SILVA, 2002, p. 47).

Desde entdo, foi estabelecida uma cultura de discriminacdo e estigmas,
de resisténcia a mudangas socioculturais que, por consequéncia, afetam o
desenvolvimento de uma nagao.

Na Franga, milhares de doentes foram queimados nas fogueiras. O
doente recebia um par de luvas e uma espécie de sino para anunciar sua chegada a
lugares publicos. Milhares de pessoas foram expulsas das comunidades,
ingressando nas colbénias de leprosos ou mendigando na periferia das cidades
(UJVARI, 2003).

Tal procedimento foi substituido pela internagdo, no século XIX,
adquirindo recortes de disciplina, que individualizava os excluidos, assim
fortalecendo o estigma relacionado a hanseniase. Sobre isto, Foucault descreve
alguns detalhes:
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De um lado, pestilentam-se os leprosos; impde-se aos excluidos a tatica
das disciplinas individualizantes, e de outro lado, a universalidades dos
controles disciplinares permite marcar quem é ‘leproso’ e fazer funcionar
contra ele os mecanismos dualistas da exclusdo. A divisdo constante do
normal e do anormal, a que todo individuo & submetido, leva até néds, e
aplicando-os a objetos totalmente diversos, a marcagao binaria e o exilio
dos leprosos; a existéncia de todo um conjunto de técnicas e de instituices
que assumem como tarefa medir, controlar e corrigir os anormais faz
funcionar os dispositivos disciplinares que o medo da peste chamava.
Todos os mecanismos de poder que, ainda em nossos dias, séo dispostos
em torno do anormal, para marca-lo como para modifica-lo, compéem essas
duas formas de que longinquamente derivam (FOUCAULT, 2002, p. 36).

No Brasil, os doentes eram vitimas de internacdo compulsoéria, pratica
esta mantida até 1976. Dos 101 antigos hospitais colénias do pais, 33 ainda estdo
em atividade e abrigam antigos doentes que passaram a vida nas coldnias e hoje
ndo tém para onde ir. O aspecto humanista sé passou a ter espago recentemente
(PEREIRA, 2004).

Opromolla afirma que as condi¢des socio-econdmicas, a alimentagéo e os
habitos pessoais interferem na contaminagéo: “Quanto maior o numero de pessoas
vivendo aglomeradas, como em favelas, maior o risco de contaminagao”...

Como bem expressa Lucia Maria Frazdo Helene, doutora em
Enfermagem e Maria Josefina Leuba Salum, doutora em Fisiologia Humana, uma
abordagem da hanseniase, principalmente relacionando-a as alteragbes sociais do
século atual, é melhor fundamentada a partir da histéria social da doenca na
América Latina, que foi retomada no final da década de 1960, periodo em teve inicio
uma das mais marcantes crises capitalistas do século XX, conforme mencionado em
estudos realizados por Breilh (1991) e Laurell (1989) (HELENE e SALUM, 2002).

Os estudos do México e do Equador foram determinantes para colocar em
analise a integracdo entre o biopsiquico e o social. Nesse sentido, o campo
da saude coletiva tem recebido a contribuicdo de diversos autores que tém
se dedicado a realizar estudos que buscam associar trabalho/vida e salde.
Podemos citar, por exemplo, a producdo intensiva do grupo de
pesquisadores da Universidade Federal de Pelotas, os quais propuseram
um modelo teérico hierarquizado que privilegia o conceito de classe social e
que integra mediadores das formas de trabalhar e de viver para explicar os
fendmenos biopsiquicos (FACCHINI, 1995, LOMBARDI et al, 1988,
VICTORA et al., 1991 apud HELENE e SALUM, 2002, p. 103).
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De acordo com Velloso e Andrade (2002), o termo hanseniase foi adotado
em 1976, segundo recomendagdo da Conferéncia Nacional de Saude,
posteriormente determinado pela Lei n® 9.010, de 30 de margo de 1995, quando as
expressdes ‘lepra’ e seus derivados foram proscritos, cuja finalidade € reduzir a
discriminagéo e o preconceito sobre a doenga. O Ministério da Saude, apoiando tal
objetivo, iniciou atividades educativas, criou Centros de Referéncia de Reabilitagcdo
Fisica e Social e passou a promover a capacitagdo de alguns técnicos em
prevencdo e tratamento das incapacidades fisicas daqueles acometidos pela
hanseniase.

Referindo-se a experiéncia do Centro de Documentagdo e Pesquisa do
Hospital Colénia Itapud, Fontoura, Barcelos e Borges (2003, p. 398) esclarecem que
o estudo por eles realizado, acrescente-se, de grande contribuicdo para a
reconstrugdo da memoria da Instituicdo, bem como da propria hanseniase, também

é entendido como:

[...] um mecanismo estratégico de luta de diferentes interesses, isto €, serve
como uma ferramenta na busca pela inversdo de um modelo de saude de
exclusdo, alicercado numa perspectiva asilar/segregacionista, para um
modelo de salde sob a ética da cidadania, que prima pela inclusdo dos
moradores/usuarios do hospital na sociedade.

De fato, outros aspectos encontram-se vinculados a questdo do estigma e
do preconceito, demonstrando o quanto a falta de conhecimento sobre a hanseniase
por parte da sociedade em geral € o principal fator da exclusdo, o que é causado e
refor¢cado pelo isolamento de individuos acometidos pela doenca.

Nesse sentido e retomando a referéncia ao Centro de Documentagéo e
Pesquisa do Hospital Coldnia Itapud, observa-se a necessidade de um trabalho
intenso no combate ao estigma e ao preconceito, uma vez que se mantiveram

historicamente:

A distancia e a saudade de amigos e parentes eram as causas mais
frequentes das evasdes. Mas, em determinados casos, os pacientes viam-
se obrigados a sair para resolver questées particulares, sem que com isto
tivessem a intencdo de nado retornar a coldénia. Diante da negativa de
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permissdo para sair, viam-se obrigados a fugir. Por vezes formavam-se
grupos que planejavam cuidadosamente a fuga. Em outros casos, mais
comuns, os pacientes aproveitavam licengas concedidas em datas festivas,
como a Pascoa, o Natal e o Ano-Novo, para ndo retornar. Mas a fuga,
mesmo gquando ndo havia a localizagdo por parte do SPL, ndo era uma
garantia de retorno normal ao convivio na sociedade (FONTOURA,
BARCELOS e BORGES, 2003, p. 404).

Desse modo, o estigma e o preconceito ainda acompanham o paciente
hanseniano, pois, embora érgdos e organizagdes mundiais esforcem-se no sentido
de combater esse grave problema, o rechago ainda existe, especialmente nos
paises em que a hanseniase ainda é presente. Por conseguinte, as perdas e danos,
aspectos abordados no préoximo item deste estudo, ndo se restringem aos
acometidos pela referida doenga, pois os paises deixam de contar com a
produtividade desses individuos no mercado de trabalho e, conseqlientemente, no

desenvolvimento econémico.
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5 A HANSENIASE SOB A PERSPECTIVA DE PERDAS E DANOS

NZo apenas os paises latino-americanos s&o os que constituem o grupo
de paises subdesenvolvidos ou em vias de desenvolvimento, pois também o s&o
todos os paises da Africa, do Oriente Médio e do Oriente (exceto o Japdo e a Coréia
do Sul). Esses paises apresentam problemas de ordem econdémica, politica,
seguranga, insatisfatorio indice de Desenvolvimento Humano (IDH), entre outros
(ARAUJO JUNIOR, 2006).

Os estudos classicos sobre a hanseniase gerados no campo da saude
publica trataram o social como um dos fatores de risco e ofereceram
informacdes rigorosamente sistematizadas sobre alguns aspectos da
realidade social que circunscreve a ocorréncia dessa doenca. O campo da
salde coletiva, por sua vez, procedeu a uma reinterpretagéo desses fatores,
considerando-os como eventos mediadores que integram uma rede de
determinacao hierarquicamente organizada: os processos sociais assumem
carater central e as manifestagcdes biopsiquicas a eles se subsumem
(BREILH, 1991; FACCHINI, 1995; LAURELL, 1983 apud HELENE e
SALUM, 2002, p. 102).

Desde os anos de 1940, questdes sociais, como o padréo de vida e a
profissdo exercida, foram associados a hanseniase por Becchelli, em 1949 e por
Quagliato, em 1951. No final da década de 1980, nas regibes Norte e Nordeste
brasileiro, quando a precariedade do trabalho e da vida social atingiu
implacavelmente a nossa sociedade, alguns estudos passaram a oferecer suporte a
retomada da tese da centralidade do social na rede de determinacdo que articula
trabalho/vida e hanseniase. Britto (1989) e Albuquerque et al. (1989) alertam para a
disseminagdo da doencga entre jovens menores de 15 anos, assim como Domingos
et al. (1998) e Queiroz & Duarte (1998) detectaram coeficientes hiperendémicos
para essa mesma faixa etéria, associados a indicadores de pobreza em dois estados
brasileiros (apud HELENE e SALUM, 2002).

Em matéria apresentada em texto e fotos, a precariedade das condigdes
em que vivem muitos hansenianos no Brasil, Schneider (2007, p. 2) assim se



47

manifesta sobre a doencga: “E, em poucas e duras palavras, uma doenga de pobres,
famintos e desassistidos”.

Em 1991, os paises-membros da OMS assinaram em Handéi em carta-
compromisso de eliminagdo da hanseniase até o ano 2000. Naquela época, eram
122 paises endémicos e a OMS comprometia-se em financiar totalmente os
programas de eliminacdo da doenga nesses paises. Em 2000, apenas 14 paises,
entre eles o Brasil, ndo conseguiram cumprir a meta, pedindo mais cinco anos para
que a doenca fosse controlada. Ao final do segundo prazo, ou seja, em 2005, nove
paises — Angola, Republica Democrata do Congo, Republica Centro-Africana, india,
Madagascar, Mogcambique, Nepal, Tanzéania e Brasil — descumpriram mais uma vez
o compromisso junto @ comunidade internacional. A OMS, diferentemente, segue
cumprindo o seu (SCHINEIDER, 2007).

No inicio de 2005, o nimero de casos de hanseniase detectados era de
286 mil, o que representa uma queda de 38% em relagdo ao ano anterior. No
entanto, o mal continua sendo um problema de saude publica no Brasil e em outros
oito paises, dos quais seis sdo africanos: Angola, Republica Centro-Africana,
Madagascar, Mogcambique, Tanzania e Republica Democratica do Congo. Também
estd presente no Nepal e na india, onde se registra o maior nimero de vitimas,
cerca de 150 mil (ONU, 2005).

Embora o Brasil tenha apresentado uma importante redugdo da taxa de
prevaléncia da hanseniase, de 18,5 para 3,88 de 1990 a 2003, apresentou um
aumento na taxa de detecgdo neste mesmo periodo, de 1,89 para 2,39 casos, para
cada 10 mil habitantes (BRASIL, 2004).

Para Opromolla, a falta de informagdo contribui para que algumas
pessoas ndo procurem ou abandonem o tratamento da hanseniase, ou seja, essas
pessoas desconhecem que &€ uma doenga como outra qualquer, identificando-se a
diferenca no preconceito. O primeiro sintoma € o surgimento de manchas
dormentes, esbranquigadas ou avermelhadas, sem sensibilidade ao calor e a dor e,

se ndo ha o tratamento adequado, a bactéria atinge o sistema nervoso periférico, o
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que resulta em lesGes motoras e deformidades irreversiveis que podem levar a
amputagao de extremidades (apud RIGHETTI, 2004, p. 17).

Mesmo com uma maior precocidade atual do diagnéstico no Brasil, de
acordo com a reducdo da incapacidade fisica dos casos, de 15,9 para 7,07%, cerca
de trés mil pessoas ainda apresentam deformidade fisica por hanseniase a cada ano
(ANDRADE e ALBUQUERQUE, 1996 apud CUNHA et al., 2007).

Cunha et al. (2007), de acordo com alguns autores, afirmam que uma
prevaléncia oculta da hanseniase poderia justificar o quadro.

Recentemente esta prevaléncia oculta foi demonstrada no Estado do Acre
através do incremento de mais de 100% no numero de casos diagnosticados em
apenas trés dias de exame dermatolégico de massa (OLIVEIRA et al., 2004, p. 79).

Para Ignotti (2004), as principais estratégias para o diagnostico precoce
da doenca n3o se resumem a informagéo sobre a doenga e ao exame dos contatos
domiciliares dos casos novos diagnosticados.

Porém,

O descaso das politicas publicas brasileiras com o futuro & refletido e
intensificado quando se olha para o passado, para as pessoas que ficaram
para tras nesse rastro de mutilagéo e abandono deixado pela doenga. Em
dados cuja exatiddo & quase impossivel de ser obtida (o Brasil sequer
mantém estatisticas em relacdo a pacientes seqlelados), estima-se que
mais de 10.000 pessoas ainda vivam hoje nessa fresta da histéria do pais.
S&o homens e mulheres, ja em sua maioria na faixa dos 70 anos, que ainda
lutam para terem reconhecido um direito elementar que assiste a qualquer
recém-nascido: o direito a dignidade humana (SCHNEIDER, 2007, p. 2).

Lira (2003) evidenciou que o impacto da Hanseniase no mundo da vida
das pessoas atingidas pelas formas multibacilares da doenga tem uma ampla
dimensdo simbdlica, que torna complexa a percepgdo de cura, passando a ser
entendida como um processo dindmico de representacdo e significacdo da
experiéncia de vida, e ndo apenas uma realidade biomédica centrada no éxito
terapéutico.

Segundo Ujvari (2003), a disseminagdo das doencas é favorecida por

uma série de fatores, como a criacdo de uma nova rota de comércio, a abertura de
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uma estrada, o aparecimento dos conglomerados urbanos, a falta de saneamento, o
surgimento da agricultura e as migragdes e movimentagbes em busca de novos
conhecimentos.

Nesse sentido, a hanseniase passaria a ser entendida como doenca
crbnica, caracterizada por ameacas e perdas acumuladas ao longo do tempo que
atingem o fluxo normal da vida diaria do acometido, marcando, de forma
inextinguivel, a sua historia de vida, que se encontra assimilada pela enfermidade
(KLEINMAN, 1988 apud PINTO, 2004).

O autor ressalta que

[...] somente através de um entendimento dos mundos particulares de
sofrimento e da forma como eles sdo modelados pelas mudancas culturais
e na politica econdmica & que podemos entrar em acordo com a
complexidade das experiéncias humanas que subscrevem a saude
(KLEINMAN, 1995, p. 86 apud PINTO, 2004, p. 2).

Embora a acessibilidade e eficacia da PQT e o fim do isolamento
compulsério, um grande numero de acometidos pela hanseniase ja apresentavam
deformidades incontornaveis, incapacitantes. A integracdo dessas pessoas a
sociedade e a participagdo no mercado de trabalho n&o foram possiveis devido a
falta de politicas publicas voltadas a este fim.

A esse respeito, Marcelo Luciano Vieira (2007) considera:

As agruras que marcam a vida das pessoas que viveram o “exilio sanitario”,
ultrapassam as relagdes humanas, e resvalam-se também nas relagdes
sociais. De maneira que, as pessoas acometidas pela hanseniase perderam
inclusive a possibilidade do que Marx chamou, de realizacéo pelo trabalho,
afetando “em cheio” as relagbes sociais [...]. Ademais, outra coisa que pesa
muito, &€ o fato de que as pessoas além de vivenciarem as mazelas
causadas pelo isolamento compulsério, ainda passaram a enfrentar também
as arduas marcas da exclusao do mercado de trabalho, muitos pelo grande
numero de deficiéncias fisicas, outros em funcdo da magnitude do
preconceito da sociedade.

Farmer (1999) afirma que as doengas infecciosas e a pobreza sido as

pestes de nossa civilizagdo contemporanea, ao passo em que Helene e Salum
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(2002) consideram que a reproducdo social da hanseniase esta se dando entre as
classes sociais em precarias condi¢des de vida.

Quanto ao aspecto laborativo, a restricdo funcional limita o mercado de
trabalho, suscitando problemas econdémicos, nos grupos sociais € nas relagdes
sociais que podem desencadear problemas psiquicos causando estigma e exclusdo
social.

Simdes e Delello (2005) realizaram uma pesquisa exploratoria com
pacientes inscritos no programa de combate a hanseniase do Centro Municipal de
Especialidades de S3o Carlos-SP, em 2004, considerando o carater cultural da
hanseniase que afeta a insercdo do hansénico na sociedade, concluindo que ainda
acontecem mudancas no comportamento social da maioria dos hansénicos, fazendo
com que eles se isolem e tenham habitos que mostram sua baixa auto-estima diante
da familia, dos amigos e colegas de trabalho. De um total de 43 pacientes, apenas
oito concordaram em participar da pesquisa, o que pode legitimar a preferéncia pelo
isolamento.

Cabe lembrar que com o acometimento da parte sensitiva de
determinados nervos, o paciente hansénico fica sem sensibilidade, podendo sofrer
traumas, ferimentos, sem sentir dor, levando muitas vezes a lesées graves em
ossos, tenddes, entre outras. Esta € uma realidade que evidencia o quanto as
incapacidades sdo traduzidas em perdas e danos, ou seja, fatores excludentes.

Até 2004 o Brasil era 0 segundo pais do mundo em prevaléncia da
doenga. Onde existiam em torno de 80 mil pessoas infectadas — registro ativo. Em
2005 constituiram os registros do Ministério da Saude, 38.423 casos novos. Dos
quase 80 mil casos, aproximadamente 1/3 desses ja sofreu ou sofrera algum tipo de
alteracdo na visdo, segundo a Sociedade Brasileira de Oftaimologia (2004). Além
disso, o pais registra um caso novo de hanseniase a cada 12 minutos e, por ano,
algo em torno de 6% dos casos novos ja chega ao servigco de saude com alguma
deformidade fisica, que podera deixa-la inapta ao trabalho que exerce.

Tais dados confirmam as perdas e danos que afetam os portadores de
hanseniase e o pais, revelando uma inter-relagdo sem resultados satisfatorios.
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Muitos individuos acometidos, ainda que ndo apresentem incapacidades e/ou
deformidades, isolam-se ou s3do isolados pelo estigma e preconceito, enquanto a
situagdo dos incapacitados mais contribui para a exclusao.

Assim, muitos perdem a auto-estima; alguns perdem partes do corpo e
outros a sensibilidade. O pais, por sua vez, perde mais que trabalhadores, pois sdo
seres desumanizados por falta de um exame sistematico que constate a adequagao
e conformidade aos requisitos estabelecidos pelos acordos firmados com a ONU,
com vistas a erradicagdo da hanseniase.

Portanto, o desenvolvimento de estratégias de cuidado as pessoas
atingidas pela hanseniase demandaria uma abordagem voltada a dimensé&o
simbdlica da enfermidade no mundo do cotidiano dos individuos, bem como a

organizagao de redes sociais de apoio neles centradas.
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6. CONSIDERAGOES FINAIS

A partir do exposto verifica-se que € possivel erradicar a hanseniase e,
com ela, todas as questdes pertinentes as quais sdo caracterizadas por graves
problemas de ordem pessoal e soécio-econdémica, pois muitos paises obtiveram
excelentes resultados nesse sentido.

Ao se abordar a hanseniase observa-se que a maioria dos aspectos
revela a perversidade inerente a esse mal. Esse “lugar comum”, ao longo da historia,
desde a identificacdo dessa doenga, traduz-se em estigma e preconceito. Estes se
intensificam pela falta de informacdo e até mesmo, ao que parece, pelo desinteresse
em conhecer o problema. Certamente s&o de capital importancia para a erradicagao
da doenga que sejam divulgadas todas as informacées referentes.

Constatou-se que o Governo Federal brasileiro se empenhou ao criar o
Plano Estratégico para Eliminacdo da Hanseniase 2006-2010, buscando atender as
metas estabelecidas pela OMS, assim como sancionando a Medida Proviséria n°
373, regulamentada pelo Decreto n® 6.618/2007, instituindo Pensdo Especial,
vitalicia, intransferivel e mensal para os hansenianos que foram submetidos a
isolamento e internagdo compulséria em hospitais-colénia, até 31 de dezembro de
1986.

A capacitagéo e o aumento da oferta de servicos de saude prestados por
profissionais da rede publica (médicos, enfermeiros, agentes comunitarios de saude,
assistentes sociais) é outra iniciativa cujas finalidades estdo voltadas para o
diagnostico, o tratamento, a inclus&o social e a erradicag&o da hanseniase no Brasil.

Também é verificado o trabalho de voluntarios, através do Movimento de
Reintegragcdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), que hoje se
encontra em atividade em diversas comunidades brasileiras, cujos objetivos se
voltam, fundamentalmente, para a erradicagdo da doenca e a inclusdo social dos
acometidos.

Como se observa, as autoridades do pais e até mesmo parte da

sociedade civil se empenham em eliminar a hanseniase, mas isto ainda é pouco,
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pois sdo agbes parciais € um tanto quanto isoladas. Falta esclarecer a sociedade,
seja através da midia ou do trabalho de agentes de saude.

Assim sendo, devem ser evidenciados todos os elementos que sustentem
a emissdo de um parecer, verificando e certificando a qualidade e efetividade da
assisténcia a saude, com base na fragilidade de controles internos de cada Unidade
Federativa/sistema de saude, os riscos potenciais e o descaso em relagdo aos
hansenianos.
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