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Fui, corri, vi.

Voltei, li, revi, sorri, chorei.

Fui e fiquei.

Par ei, cant ei, vivi, gargalhei.

Ret omei, corri, refiz, procurei.
Avancei, expliquei, teimei.

Parei.

E rebusquei, catei, reecontrei.
Sof ri, dancei, apertei.

Aprendi e alingua, mordi.

Pari.

Vigj ei, voltei. Fui, parei, fiz ressurgir.
Escrevi, apaguei, rabisquei.
Recomecei. Cheguei. Recont 0 aqui.
Té& aberto, pode vir!

(Glauca Gongalves Mant ellini)
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“E pensando criticamente a pratica de hoje ou de ontem
que se pode melhorar a proxima pratica. O proprio
discurso teodrico, necessario areflexao critica, tem de ser
de tal modo concreto que quase se confunda com a
pratica. O seu distanciamento epistemoldgico da prética
enquant o objeto de sua analise, deve dela aproxima-lo ao
maximo. Quanto melhor faga esta operacdo, tanto mais
inteligéncia ganha da pratica em analise e maior
comunicabilidade se exerce em torno da superagcao da
ingenuidade pela rigorosidade. Por outro lado, quant o mais
me assumo como estou sendo e percebo razdes de ser e
de porque estou sendo assim, mais me torno capaz de
mudar, de promover-me, no caso, do estado de curiosidade
ingénua para o de curiosidade epistemiolégica. Nao €
possivel a assuncdo que o sujeito faz de si, numa certa

forma de estar sendo, sem a disponibilidade para mudar.”

Paulo Freire, Pedagogia da Autonomia, 1996.
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passado ou problema do futuro? 2005. Tese (Dout orado em Educacao Fisica). Faculdade de Educacao
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Resumo

Tomaram-se as incapacidades fisicas da hanseniase (I FH) como objeto central de
estudo, no sentido de deslindar se, na atualidade, constituem coisa do passado ou
problema do futuro. Partindo-se do amplo patamar de textos académicos e de
documentos de organismos nacionais e internacionais voltados a epidemiologia e
controle da hanseniase, procurou-se estudar, no seu interior, destacadamente, as
incapacidades fisicas. A reconstrucdo metodolégica adotada foi de natureza
qualitativa, fulcrada nas técnicas de revisdo bibliografica e andlise de conteudo.
Esta aqui foi empregada na tipificagdo documental categorial frequencial
contigencial, de acordo com devida fundament acdo pertinente. Uma das principais
tendéncias das | FH que repetidament e se constat ou f oi o reconheciment o of icial da
importancia que vém merecendo, em flagrante contraponto com a prioridade que
lhes é conferida, em termos de decisdes, investimentos e praticas, na medida em
que estes elementos tém centralizado seus saberes e agires na acao bacilar direta
dentro e fora do organismo humano, abrindo, em consequéncia, espago expressivo
para at uagéo de organizagbes nao gover nament ais e associagées congéneres quant os
aos aspectos reabilitacionais da moléstia. Esta incursédo pelo plano macro-analitico
do passado se complementa com a revisita critica que se procede a dimensbées mais
estritamente aplicadas das | FH com questbes contemporaneas do corpo e do
movimento. A decorréncia desta realidade é posta, a seguir, na direcdo de
respectivas conclusées: projeta-se que os coeficientes de incidéncia da doenca
colocam reptos econdbmicos e sanitarios a desafiar desde o modelo neoliberal de
organizacao societaria e mundial até competéncias especificas das agdes das
equipes de saude em campo.

Palavr as-chave: hanseniase, controle, incapacidades f isicas, atividade fisica



MANTELLI NI, Glauca Gongalves. Physical Disabilities in Leprosy and Physical Activity: A Thing of
the Past or a Problem of the Future? 2005. Thesis (Doctorate in Physical Education). School of

Physical Education. State University at Campinas, Campinas, 2005.

Abstract

Physical Disabilities in Leprosy (PDL) were taken as the central object of study
with the aim of investigating whether, in the present day, they are a thing of the
past or a problem of the future. Using as a starting point the vast variety of
academic reading material and documents from Brazilian and international
organizations dedicated to the epidemiology and control of leprosy, a specific study
of physical disabilities was attempted within the material. The methodological
reconstruction used was that of a qualitative nature, based on bibliographic review
and content analysis techniques. The latter were employed in a documental,
categorical, frequential, contingential format, in compliance with the appropriate
and pertinent bases. One of the main tendencies of PDLs which was repeatedly
observed was the of ficial acknowledgement of the importance of which they are
deserving, in contrast to the priority conferred on them in terms of decisions,
invest ment's, and practices. These elements have concentrated their knowledge and
actions on the direct bacillary action inside and outside the human organism,
allowing, as a consequence, significant room for non-governmental organizations and
similar associations to act on the rehabilitative aspects of the disease. This
incursion into the macro-analytical plane of the past is complemented by a critical
review that proceeds to more strictly applied dimensions of PDL to contemporary
issues of body and movement. The occurrence of this reality then leads towards
the respective conclusions: it is projected that the levels of incidence of the
disease constitute economic and sanitary challenges that defy issues ranging from
the neoliberal model of societal and world organization to specific compet encies of
the field actions of health teams.

Key words: leprosy, control, physical disabilities, physical activity
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Capitulo 1. Apresentacao

WHO missed an opportunity to be intellectually open: it
failed to acknowledge that leprosy is not going to be

eliminat ed by multidrug t herapy alone.

Lockwood, Suneet ha, 2005, Bull. WHO



15

A hanseniase, assim como suas incapacidades fisicas e sociais, vem
fazendo parte da histéria da humanidade. Véarios povos em diversas épocas
conviveram com seus dramas e suas caract eristicas biolégicas t &o préprias. E mesmo
assim, para muit os cidadaos, represent antes de governos e instituicoes, ela sempre
est eve em segundo plano, relegada a reconditos da periferia e a programas de acao

de pouca at encao midiatica.

Para mim, ndo. Nunca f oi. Hanseniase, ja no meu periodo de vida em
Sao Paulo, com pouca idade, nos anos de chumbo da ditadura militar, era palavra
frequente do vocabulario domiciliar, do dia-a-dia, pertencente as discussdes do
tempo livre, as leituras técnicas e a vida dos meus pais - sanitaristas ativos em

tempos t ensos.

A hanseniase, em conjunto com outras doencas de importancia
coletiva, significava para mim dedicacdo, engajamento de profissionais da Saude
Piblica e hansendlogos, no caso, junto aos Centros de Saude e laboratoérios de
pesquisa: ora desapareciam, ora reapareciam com outros nomes, ora ndo se sabia
mais onde estavam, se estavam. E assim, estava a hanseniase na roda da Histéria,

que continuava a girar.

E foi nesse conhecer-vivendo-familiar que tive a oportunidade de
poder nos anos 80, aos poucos, em Brasilia, observar a dinamica da Divisao Nacional
de Dermatologia Sanitaria, a partir de sequéncia de relatos e avaliacbes das
politicas publicas setoriais a nivel nacional e internacional, as quais incluiam a

Hanseniase. E foi também na minha adolescéncia, sob tal riqueza de estimulos e de
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aprendizados que eu conheci o Prof. Padovani, aquele que eu viria ter a distingdo de

contar como orientador durante o mestrado e agora, no dout orado.

A minha formacdo basica profissional, como fisioterapeuta, nao
acont eceu decorrendo de um momento pontual de escolha, mas como conseqiéncia
do caminhado, do interesse pelo ser humano, onde o foco estava nas

f undament agcdes e praticas do moviment o, sobret udo em sua dimenséo t erapéutica.

Durante o curso de graduacdo, na Universidade Federal de S&o
Carlos, o estudo dos aspect os bioldgicos e t erapéuticos da hanseniase, me estimulou,
levando—me a participar dos varios cursos ai of erecidos, a viver um pouco o | LSL
(I nstituto “Lauro de Souza Lima”), Bauru, SP, ndo sé ref eréncia sul-americana para o
tema, mas instituicdo essencial na minha formacdo. Meu trabalho de conclusédo de
curso de Fisioterapia (GONCALVES, G. 1996) tomou como objeto de estudo, de
forma aparentemente pioneira, as lesdes cutaneas decorrentes da hanseniase e o
tratamento fisioterapéutico a partir do laser de baixa intensidade, apontando
contribuicbes para projetos seguintes (GONCALVES, G., PARI ZOTTO, 1998;
GONGALVES, A., GONGALVES, G, PADOVANI, 1999; GONCALVES, G. et al, 2000),
jainiciados junto a pds-graduacao da Faculdade de Educacédo Fisica da Universidade
Est adual de Campinas, especificament e no Grupo de Saude Coletiva/ Epidemiologia e

Atividade Fisica (GSCEAF).

Paralela e complementarmente a insercdo académica, foi gracas a
experiéncia sanitariajunto ao Centro de Saude de Araras (SP), durant e quat ro anos,
primeiramente como fisioterapeuta em equipe multidisciplinar (médico sanitarista,

enfermeira, auxiliar de enfermagem e assistente social) e depois como
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coordenadora do Programa de Controle e Eliminagcdo da Hanseniase no Municipio de
Araras - SP frente a Secretaria Estadual de Saiude de S&o Paulo/ Ministério da
Saude, que pude reconhecer e me sentir inserida nas politicas publicas ref erentes a

hanseniase e suas incapacidades.

De forma legitima e instigant e, percorri o Mestrado na FEF/ Unicamp
(GONGCALVES, G. 2001) como tentativa de sintese do até entédo apreendido, ao
aproximar a pratica de atividades fisicas adaptadas aos individuos portadores de

incapacidades decorrent es da hanseniase.

Nesse contexto, veio minha experiéncia internacional mais
duradoura. Foi entdo que procurei estabelecer contatos com instituicbes da area
atuantes na Suica (Apéndice 1), buscando pistas concretas sobre possibilidade de
participagdo em “bolsa-sanduiche” internacional, estagio ou colaboragéo técnica
especifica. Objetivamente, parece que tais organizagcbes ndo apresentam
regularmente capacidade organizacional, fisica ou pessoal e disposicdo para
contribuicbes sob estas circunstancias. As raras situacdes propostas por elas se
caract erizaram pelo agir-no-volunt ariado, sob a musica das campanhas especif icas e
delimitadas temporalmente. | nfelizmente ou ndo, tem-se muito o que fazer pelo

dialogo, pela organizacao e pela mudanca do paradigma de acao acerca das | FH.

1.1. Perfil tematico

A hanseniase ainda constitui relevant e problema de salude publica em
alguns paises economicamente dependentes, ai incluido o Brasil. Em nosso meio,

verifica-se declinio acent uado da t axa de prevaléncia (BRASI L, 2004) e manut encao
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dos coeficient es de det eccdo da doenca, desde o inicio da década de 90 (SOUZA et
al, 2001). A diminuicao das taxas de prevaléncia, de 10,5casos/ 10.000 hab em 1994
e 1,7 casos/ 10.000 hab em 2004, é atribuida as mudangas nos procedimentos de
registro e de célculo dos coeficientes e, principalmente a reducdo de tempo
preconizado para o tratament o medicament 0so; na realidade, como se vera afrente,
a razao é bem mais grave do ponto de vista ético, e simples, do ponto de vista

aritmético.

Os programas de combate a Hanseniase passaram por Varias
abordagens durante as Ultimas décadas: desde a énfase ao tratamento
medicament 0so com a monot erapia da dapsona até as manobras de eliminagdo da
hanseniase como problema de saude publica, incluindo o uso da poliquimiot erapia
(PQT) para pacientes pauci e multibacilares (WHO, 2002b). A partir de
procediment os e legislacdes diversas, 0 manejo biolégico contra o M. /eprae, tanto a
nivel individual quanto coletivo, sempre foi a meta de destague das acgdes

institucionais.

Nos Uultimos anos, os 6rgaos setoriais responsaveis (no mundo,
Organizagdo Mundial de Saude — OMS, nas Américas, Organizagdo Pan-Americana
de Saude - OPS e no Brasil, Minist ério da Saude —MS) vém orientando os servigos
de saude na direcao da deteccdo de casos novos, tratamento medicament oso pela

PQT, atencao aos doentes e controle de seus f amiliares (comunicant es).

Nas décadas de 80 e 90, as agdes das equipes especializadas
integrantes dos antigos programas estaduais e federal de eliminacdo da doenca

foram descentralizadas e encaminhadas para execugdo, primariamente pelos
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profissionais das Equipes de Saude da Familia, com a retaguarda das Unidades
Basicas de Saude dos municipios (BRASIL, 2001 b). Os atuais doentes e seus
familiares tém sido gradualmente transferidos para servicos de saude perto de
casa, em postos e centros de saude. Aqueles que ja nao recebem o tratamento de
poliquimioterapia passam a ndo pertencer mais ao registro ativo e ndo s&o
considerados doent es, diminuindo, como ja citado, as taxas de prevaléncia de modo

acentuado (WHO, 2003a).

As Campanhas para Eliminagdo da Hanseniase (CEH) voltaram a
constituir, nestes anos recentes, estrat égias importante para a OMS. Tornaram-se
reimplantadas em paises de alta endemicidade, em areas-alvo onde a incidéncia era
alta, e os programas considerados em atividade, fracos. Os objetivos principais das
acdes das CEHs se compdem, em seus proprios termos, de: i) aument o da consciéncia
da comunidade e participacdo na deteccao de novos casos, ii) melhora na capacidade
de funcionamento do setor de salude ndo especializado para diagnostico e
tratamento dos doentes, iii) deteccao de casos que remanesceram silenciosos na

comunidade e iv) cura, a partir dadistribuicdo gréatis da PQT.

Com treinament os realizados por servigos centrais e de acordo com a
demanda, objetivaram-se a construcdo de habilidades técnicas e praticas de
funcionarios de unidades basicas de saude e maior participacdo na deteccdo de
casos. Para os organizadores, o desafio principal tem sido o controle da doenca em
areas onde a eliminacdo ndo pode ser alcancada devido aos “programas de rotina

avaliados como pobres” (WHO, 2002b) .
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Nesse contexto recente, a politica oficial da hanseniase tem sido
usada com sucesso para enfatizar a sua situacédo para eliminagao internacional. A
primeira proposta cont empor énea, expressada em 1986 na 442 Assembléia Mundial
de Saude, mirou no ano 2000. Repensada mais critica e realisticamente, em 1991 f oi
modificada com o adendo “como problema de saude publica” e definida como
presenca de prevaléncia inferior a um caso por 10 000 habitantes. Em 2000, a
Organizagdo Mundial da Saude declarou a moléstia eliminada “em nivel global”’, mas
reagendou a “data f atal” para 2005. Portant o, nada mais imperioso para a area neste
momento que buscar contribuicbes para com respectivos debates que continuam

acesos sobre o futuro incerto do controle da doenga nas préximas semanas!

Como desafia Porter (2004), alguns fatos permanecerdo: i) a
moléstia continuard a ocorrer; ii) sua epidemiologia provavelmente mantera as
singularidades que vem apresent ando, sobretudo depois da introducdo da PQT; iii)
estrat égias devem ser criadas para continuar o controle da endemia, tratando e

cuidando daqueles que receberam a PQT.

Acrescente-se, de nossa parte, que, apesar de tantas mudancas e
numero menor de pacientes controlados e medicados, as incapacidades fisicas
resultantes da hanseniase seguem existindo, alterando as funcdées de membros
superiores, inferiores, olhos e nariz, estigmatizando e, principalmente, atuando
causa primaria de def ormidades mais sérias e irreversiveis. Est udos epidemioldgicos
em localidades de at endiment o t ém-lhe repetidament e revelado lacuna da cobertura
assistencial, apontando para necessidade de novas orientacdes, pois,
dif erentemente do que parece ser a situagcdo bacterioscépica apds o tratamento

medicament 0so, as incapacidades progridem e se agravam (AQUINO, SANTOS,
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COSTA, 2003). Nesse ambito, observam-se nas atuais gestbes de servicos,
manobras utilitaristas que nao incluem o individuo portador de incapacidades e
def ormidades no periodo pés-tratamento medicamentoso. E necessério, assim,
assegurar que a pessoa tratada nao seja sacrificada depois da declaracdo da

eliminagéo, bem como provocar discussao e criagao de estrat égias pds-eliminagao.

E nesse moment o, a hanseniase est aria passando de doenca:
e de altaprioridade internacional para de baixa prioridade,
e controlada através de programas verticais para integrados nos servigos gerais
de saude,
e presente, compreendida e descrita em comunidade, para aquela que néo o é,
e percebida por atingir grande grupo de pessoas para af eccao que atinge apenas

alguns individuos.

1.2. Objetivos

Tomando as | FH como objeto central de estudo, o presente estudo
cont ém como obj et ivo:
i) geral: apreensdo das identidades das politicas e estratégias determinadas pela
OMS, OPS e Ministério da Saude em relagcdo ao controle e eliminacdo da
hanseniase;
i) especifico. discussao das acdes para eliminacado da hanseniase como problema de
saude publica e do periodo pds-eliminagao;
iii) singular: exploragdo da evolugdo das | FH, incluindo a sua relagdo com AF,

Adapt acéo e Saude.
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Vale dizer, sobre esta ultima meta, que 0 sentido buscado é
explorar qual a direcdo que as |FH tendem a seguir: se regressiva, tornando
lembranga, num mundo melhor e mais humano, o algo que hoje ja se ultrapassa, ou,
contrariamente, intensificadora, pelo aumento, num quadro mais grave e perverso,

de suas decorréncias f isicas e psico-sociais.

1.3. Plano de redacao

S6 € virtuosa a ambicdo intelectual que se concretiza. Em
decorréncia, busca-se dar conta, neste texto, do exposto, através da seguinte
formulagéo: No capitulo 2, “A (re)construcao datrajetoria“ tratou-se de encontrar,
reunir, amadurecer, formular e revisar element os de sustentacao, caracterizando o
processo metodolégico como caminho que se fez caminhando, guiado pela

experiéncia consolidada de aut ores dedicados ao est udo e int ervengéo na mat éria.

No capitulo 3, “As incapacidades fisicas em hanseniase (I FH)",

conhecendo-se as bases fisiolégicas das | FH, bem como respectivo impacto, a

missdo consistiu em articular referéncias e fatos classicos e contemporaneos a

respeito, na perspectiva de eviscerar o que, historicamente, quase sempre foram

consideradas nos discursos como muito importantes, mas priorizadas, nas acoes,
como bast ant e desimport ant es.

O titulo do capitulo 4, “As | FH, o paradigma dualista“, € bastante

explicito: centrando saberes e agires no bacilo dentro e fora do organismo humano,

0s servigos publicos incumbidos do controle da endemia deixaram espago para que
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ONGS e associagbes congéneres assumissem o0 “outro lado da moeda“, ou a “f ace
humana“ das | FH. Sera isso mesmo? Que se fez e se faz, de fato? Como entender

respectivos processos ?

No capitulo 5, “Agora tentando decifrar o futuro?« tudo que foi
lancado até este ponto vai ser integrado, para mostrar enfaticamente o que
tendéncias internacionais apontam timidamente: paralelamente a expansdo e
crescimento da incidéncia, péem-se explicitadas demandas sociais das |IFH. E o
Estado e os servigos com isso? E as ONGS? Como o mundo globalizado neoliberal e
seu pragmat ismo econdmico vao responder aisso? E as compet éncias especif icas dos
prof issionais nos servicos de saude? E a Educacao Fisica neste contexto? Seriam as
limit acbes causadas pelas | FH, campo inexplorado ou pouco af lorado, no qual ela
poderia interagir na direcao da cidadania e do empoderamento? Estas sdo algumas

quest 6es que se expressam para gerarem perquiricéo e ref lexao.

No capitulo 6, “Conclusdes”, nao ha mais novidades: as idéias
anteriormente expostas recebem, de modo harménico e recatado, tratamento
pragmatico, doutrinario e conteudistico: dos ombros arqueados dos antecessores
surgem indicativos claros e precisos que encerram os element os mais subst antivos
desta aventura intelectual que se empreende sobre concepgcoes e praticas acerca

das | FH.
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Capitulo 2. A (re)construcao da trajetoria.

Descricdes e analises, sejam qualitativas ou quantitativas,
sobre aspectos tematicos e operacionais de areas
especificas do conhecimento, além da contribuicéo
imediata de gerar explicitagbes das mesmas, sao
empr eendidas em Ciéncia e Tecnologia, como procediment o
basico inicial para permitir sustentacao para elaboracdes

de politicas set oriais subsequent es.

Gongalves, A.;FPres, 1997, Congr. Bras. Giénc. Esp.
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A busca pela consecucdo dos objetivos e inquietudes inicialmente
post as iniciou-se pelo pensar e tatear a metodologia a ser perscrutada. Diante de
caracteristicas e prerrogativas das possibilidades quantitativa e qualitativa sempre
presentes (MOYSES, COLLARES, 2005), as questdes basicas ja se puseram para
consideracdo e decisdo, ainda que aqui reproduzidas de forma muito sumaria: a
adocdo da primeira conduz ao detalhamento e objetividade t&o caros aos tempos
moder nos; a segunda, embor a perdendo contribuigdes de modelos e algorit mos nessa
direcao, permit e aproximagao mais integral e realista dos f at os, por apreender-lhes
significado e intencionalidade (NUNES, 2005). Com estes cuidados e preocupac¢des
presentes e partindo-se do principio reiterado por Almeida Filho (2000), de que, em
pesquisa “objeto e método sdo mediados (ou mutuamente “ancorados”) por um
terceiro termo, a praxis cientifica, que engendra a dinamica deste peculiar ciclo
dialético”, adotaram-se como processos basicos da presente investigacao a revisao
bibliografica e a analise de cont eludo, considerados a sequir a partir de respectivos

aut or es cont empor aneos.

Nesse sentido, importa conhecé-los bem, pois lembra Minayo
(2002), que ha aqueles que consideram objeto e método como dois termos
insepar aveis, “devendo ser contemplados de forma integrada quando se escolhe um
problema de investigacao”. J & disseram ela e colaboradores (MI NAYO et al, 1993)
constituir-se do “caminho do pensamento” requerido e tornado a marca pessoal do
pesquisador na forma de articular fatos, teorias e achados, numa dialética de
subjetivacéo e objetivacao. “Essa criatividade decorre de sua experiéncia ref lexiva,
de sua capacidade pessoal de analise e de sintese tebrica, de sua memoria
int electual, de seu nivel de comprometimento com o objeto e de sua capacidade de

exposicao légica”.
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Em termos mais amplos, a escolha e caracterizacdo da trajetéria
met odolégica que se cursa num projeto académico como este resulta de mat uragéo
pessoal e profissional, cuja consecucao apropriada nem sempre € suficientemente
frequente. De fato, muitas séo as dificuldades. “Para mencionar apenas as mais
gravosas, ndo é de se olvidar a escassez de recursos especificos, a nao
implementacdo de politicas publicas continuas, particularmente em educagéo,

ciéncia, tecnologia e desenvolviment 0” (GONCALVES, A., 1993).

Ainda assim, frente a necessidade, na atividade cientifica, do rigor
ubiquo, lembra Campana et al (2001) a importéancia da precisdo da definicdo dos
elementos metodolégicos da investigacdo apurada, porque muitas vezes
caracterizam uma sintese vital, pois “podem ser encarados como empiricos quando
relacionados especificamente ‘a observacdo ou medicdo dos fatos; sdo conceit uais

quando tratam de aspect os t edricos relacionados ‘as t écnicas”.

2.1. Revisao bibliografica

Assumiu-se esta primeira f ase segundo Vieira; Saad-Hossne (2001),
COmo O processo que resulta na organizagao de recortes aprof undados da literatura
especializada sobre determinado tema, permitindo “visdo abrangente de achados
relevant es, coisa que os est udos empiricos nao f azem”. Paratanto, “é preciso relatar
nao apenas os trabalhos que mostram o estado da arte no moment o, mas também os

de import ancia hist 6rica que lembrem os primérdios dos assuntos trat ados “.
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Embora se referindo as bases para a construgcdo da chamada
Medicina Baseada em Evidéncias, Atallah (1996) aponta com muita clareza as razdes
para realizagdo das revisdes sistematicas das publicagdes sobre determinada
questdo. Destacadamente, refere, por ordem de mencdo: a) sintetizar as
inf ormagdes sobre determinado tépico; b) integrar informagdes de modo critico
para auxiliar as decisdes; c) ser um método cientifico reprodutivel; d) determinar a
generalizagdo dos achados. Agregando a estas mencionadas razdes de Ciéncia, as de
Estado, destaca-se a contribuicdo impar que o procedimento em tela aponta para a

conf ormagéo de politicas publicas setoriais.

Do que se trata, segundo Rodrigues (2000), € da recaptura de
conheciment os: sobretudo em salde, estes elementos, submetidos a engenharias
especificas, podem permitir gestdes multiinstitucionais, que, pelo emprego de
t ecnologia avancada, aberta, corrente e acessivel, ndo s geram novas concepgdes e
ent endiment os, mas alimentam condut as e cuidados que alcangam, na ponta da linha,
pessoas cujos sofrimentos podem ser melhor aliviados e potencialidades,
desenvolvidas. Atualmente esta maneira de compreender a referida técnica tem
atingido tais culminancias que se desenvolveram formas extremamente rigidas de
aplica-la, como a conhecida metanalise (v.g. DRUMMOND; SILVA , 1998), em que
critérios absolutamente quantitativos (como estimadores pontuais do tipo medidas
de centralidade e dispersao), através de exclusdes sucessivas, depuram tanto o
conteldo recuperado que sobre ele passam a ser aplicadas operacoes até entao

destinadas exclusivament e a dados primarios.

Além das precaucdes “met odolégicas” supra mencionadas tomadas ao

lidar com o procedimento em pauta (que o senso comum do leigo reconhece tao
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obvio!), contempla-se o contraponto def rontado entre extensao e prof undidade: na
medida em que ambas competem entre si, no ambito do viavel ha a tendéncia de
aceitacdo de uma implicar em postergacdo da outra. No dizer de Rey (1987) ja
naquela época “Cuidar, por outro lado, de nao se af ogar no oceano bibliogr af ico, pois
em nossos dias é materialmente impossivel ler tudo quanto se publica sobre cada

assunt o especifico”.

No ambit o geral, em sint ese, pont ua Baum (1995) que as met odologias
para pesquisa em saude “devem ser diversas e selecionadas de acordo com o
problema sob investigacdo: se nds aceitamos a inexisténcia de uma unica forma
correta de ver o mundo, nossos métodos devem antes explorar que culpabilizar a

diversidade.”

No caso, consistiu na visita organizada que se procedeu as
construcbes tedricas e aplicagbes praticas anteriormente existentes. | mplicou,
como primeira f ase de viabilizagdo, na expressao de um titulo corrente (“atividade
fisica no controle da hanseniase”) e, em seguida, no isolamento de expressdes—
chaves (atividade fisica, incapacidades fisicas, controle, hanseniase). Embora assim
se tenha instrument alizado o acesso a f ont es secundarias, apenas quando localizadas
as primarias foram estas as alocadas para consideracdo, de acordo com o

preconizado por Thomas, Nelson (2002).

Para tanto, adotou-se o estabelecido pela Associacdo Americana de
Psicologia (APA, 2001) que reconhece nesta classe publicacbes que: i) encerram

pesquisa nao publicadas previamente; ii) foram revistas por sistemas inter-pares
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antes de serem aceitas por determinado periddico e/ ou iii) sejam “arquivicas”, i.e.,

possam ser recuperadas por ref eréncia convencionada.

Na realidade, o processo apontado acima constituiu a chamada
selecdo da inf ormagéo, atingida pela bibliografia, aceita esta especificamente como
“disciplina que tem por objeto grupar textos impressos, de acordo com critérios”
préprios (BERNARDES, JOVANOVI C, 2005, p.24). Sua execugado pode conf ormar -

se a duas dif erent es possibilidades.

Na primeira, visa a reconstruir o chamado estado atual da arte, isto €
destina-se a recolher as inf ormagdes mais relevantes conhecidas sobre a matéria
sob questao, para, de seu interior, fazer emergir o corte epistemoldgico daquela
especificidade a ser tomada como objeto de estudo (GONGCALVES, A,
GONGCALVES, N.N.S., 1994). A presente investigagéo identif icou-se com a segunda
acepc¢ao aqui apont ada, como element o de pré-andlise que permite recolher, explorar
e escolher “os documentos susceptiveis de of erecer as informacdes necessarias”
para o foco de sustentacdo da pesquisa (RI CHARDSON, 1985), acolhendo a
recomendacao de Feitosa (2001) de dedicar especial at encéo, sobret udo nesta f ase,
para superar areiterada mencao aos classicos e ampliar a lista de obras especif icas

para o assunto.

Como instrumento de sistematizacdo dos textos consultados e de
assisténcia a producao da tese, foi utilizado o Software Reference Manager®11
(THOMSON, 2004). Tal recurso apresenta grande versatilidade na classificacao da
fonte bibliografica e variedade nas entradas das caracteristicas dos dados a serem

armazenados. Cada ref eréncia f oi primeirament e identif icada por tipo, podendo ser:
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resumo, trabalho de arte, material audio-visual, resolugdo ou lei decretada ou nao,
capitulo de livro ou livro inteiro, caso, catalogo, programa de computador,
procedimento de conferéncia, arquivo de dados, citacdo eletrbénica, genérica,
declaracdo falada, impressa, comunicacdo encontrada na “internet”, em periddico,
peridédico como um todo, artigo de revista, mapa, figura em movimento, indice de
musica, jornal, patente, comunicacdo pessoal, relatoério, série, “slide”, gravacédo de
som, estatuto, tese ou dissertacgdo, trabalho ndo publicado, gravacédo em video.
Depois da informacao inicial, campos obrigatérios e opcionais foram preenchidos,
tais como titulo, autores, data de publicacédo, endereco na WEB/URL, edicéo,

paginas iniciais e finais, numero do | SBN, dat a de acesso, entre outros.

A partir da aliment agdo do banco de dados com os element os t écnicos
descritos, bem como com coment &rios e anot acées pessoais (no campo PALAVRAS-
CHAVE), pbde-se separar as referéncias, agrupando-as por tema e capitulo de
entrada, orientando melhor a conseqUente utilizagdo destas como material de

consulta e ao final, o controle das cit acdes bibliogr &f icas no corpo do texto.

Muito mais do que um programa que facilita a montagem da listagem
das ref eréncias utilizadas, sob regulament acao especifica (ABNT; Vancouver; APA),
o Reference Manager®11 é ferramenta muito Util na organizacdo e controle das

mesmas € das cit acoes.

Tomaram-se como unidades observacionais os textos técnico—
cientificos assim amealhados que resistiram a submissao aos seguintes critérios de

inclusao:
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e referirem-se ao nossos objetos de interesse, nomeadamente i) controle da
hanseniase, ii) atividade fisica e incapacidades, iii) relacdes entre essas duas
categorias;

e expressarem-se em idiomas contemporaneos e de compreensao pelo meio
univer sit ario do pais em que o proj et o se deu majorit ariament e —Brasil;

e apresentarem-se tanto sob suporte técnico de papel quanto como recursos
inf ormatizados, seja “on line”, ou sob f orma de arquivo digit alizado;

e seremrepresentativos de bases de dados correntes e atualizadas, operadas a

partir de limites tematicos e cronoldgicos def inidament e pertinentes .

2.2. Analise de conteudo (AC)

Este proceder consiste num conjunto de técnicas de pesquisa quali-
quantit ativas ja amplament e sistematizadas e conceit uadas no mundo ocident al. Seu
objetivo visa compreender criticamente o sentido das comunicagdes e respectivos
contetdos manifesto ou latente, empregando dif erentes recursos para alcancar
significados cif rados, escolhidos, segundo lembra Chizzotti (2001), da f orma mais
adequada, de acordo com o mat erial sob analise, os objetivos da pesquisa e a posicao
ideolégica e social do analisador, e apropriados pelas analises lexicoldgica,
categorial, de enunciacdo, de conotacdo, ou mais: ”(...) utilizando-se de qualquer

outraformainovadora (...)"!

Pode-se dizer que a AC se completa a medida em que se singulariza
das andlises textual e tematica, semelhantes porém distintas. De fato, a primeira,

segundo Severino (2000), consiste “na abordagem explorat éria do texto com vistas
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a preparacao da leitura”’, compondo o entendimento de varios element os, a saber, o

autor, o vocabulario e os fatos histéricos envolvidos . Ja a segunda, continua ele,

corresponde, “numa segunda abordagem, a compreensdao da mensagem global

veiculada”, isto é, a respectiva ausculta do tema, problematizacdo, tese e

argument acao .

De fato, admitindo as notacdes estruturantes de obra classica da

area, recentement e republicada em port ugués em edicao européia (BARDI N, 2004),

designou-se, pela tipificacdo da AC empregada, como sendo documental categorial

contingencial f requencial, ent endendo-se por tal, respectivamente:

Andlise de conteudo: forma de hermenéutica controlada, aplicavel a
discursos diversificados, que se caracteriza pela inclusdo de amplo espectro
composto desde o rigor da objetividade até a f ecundidade da subjetividade.
Em outros termos, delimita-se segunda leitura atenta e produtiva, que
transcende o olhar imediato e espontaneo do leigo, por estruturar-se em
consensos proéprios. Embora reconheca-se que oferece um leque de
possibilidades e modelos de inspiracéo, sua “ adequagcao ao dominio e objetivos
pret endidos em cada aplicacéo t em que ser reinventada a cada moment 0”.
Documental: apdia-se em elementos informativos de natureza escrita,
reconhecidamente admitidos pela respectiva comunidade cientifica como
inf ormagdes aut énticas e legitimas, ainda que “tudo o que € dito ou escrito é
suscetivel de ser submetido a AC’, como entrevistas, gravacdes de dialogos,
filmes e f ot ograf ias, pronunciament os a imprensa, entre outras.

Categorial: sob esta expressado se identifica o saber/agir do entendimento
textual, em que se busca apreender a idéia principal de cada segmento sob

estudo, isolando-a ao lado das demais, para compor listagem de temas ou
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itens assim recuperados. As categorias sao rubricas ou classes, que reunem
element os sob titulo genérico e em razao de caracteres comuns dos mesmos.
O critério de categorizagdo pode ser semantico, sintatico, lexical e
expressivo.

e Frequencial: reconhecem-se com esta designacdao os estudos em que
interessa a AC de duas naturezas: ndo sé pelas categorias que se
conseguiram desentranhar, mas inclusive pelo registro das vezes em que cada
uma delas se expressa. Na realidade, trata-se da distribuicdo extremamente
simples e usual que constitui a base das elaboracbes estatisticas correntes.
No caso, optou-se pela aplicagcado de forma parcial e contextualizada porque,
se baseada f undament alment e na ocorréncia de expressdes-chave ao longo do
texto, incorre em certas limitacbes intrinsecas, que comprometem seus
result ados finais. Trat a-se de sit uacées como o ent endiment o polissémico que
varias palavras encerram, bem como o sentido de algumas normas e
convencgles estilisticas que cerceam a tendéncia muitas vezes legitima e
verdadeira de o autor repetir o mesmo vocabulo, gerando, assim, uma
subestimat iva discur siva import ant e.

e Contingencial: pela analise de contingéncia, atinge-se a explicit acdo da légica

geratriz do conteudo que se “ eviscera’, como dizem Granda, Breilh (1989).
Mais formalmente, é o estabelecimento da estrutura tipo ou modal de
conteudo, atingivel por associagdo, equivaléncia ou ainda exclusao dos itens

trabalhados.

Do ponto de vista operacional, as fases metodolégicas adotadas
consistiram em executar o recorte de informagdes, divisdo das mesmas em

categorias e represent acdo delas sob f orma condensada, para, a seguir, submet é-las
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a inferéncia. Vale dizer, se a descricdo foi o0 processo de enumeracdo das
caracteristicas do texto, a inferéncia se tornou o passo seguinte, que,
transcendendo os vestigios, reconstruiu estados e fendmenos, para a passagem
explicita a terceira fase, aquela que confere significado a tudo, isto é, a
interpretacado. Finalmente, a formulagéo se constituiu no retorno ao pré-existente,
agora enriquecido pelos dados prof undos e singulares da compet éncia do analist a,

maior ou menor.

Nest e sentido, cabe a recomendagdo de Oliveira (1998), que lembra
Wright Mills, no sentido de manter cuidado especial na busca de fundamento nos
autores expressivos da area metodoldgica, para que, fortalecidos por essa
empreitada, cada qual possa, num claro apelo ao pluralismo (e nédo reforco ao
espont aneismo), ser também seu “préprio tedrico e seu proprio met odélogo”, tendo
sempre em cont a, acrescent e-se com Pereira (1999), que “a capacidade de aceit acéo
da ignoréancia deve ser uma boa medida da senhorilidade de um pesquisador”, ao

lembrar a famosa expressao do artista, “l ’'mnot young enough to know everything”.

Em sint ese, a met odologia f oi rigorosament e inspirada e execut ada
no procediment o adot ado por Visschedijk et al (2003) :
i) pesquisa nas bases de dados bibliograficos Medline e Lilacs, cobrindo o periodo
dos ultimos cinco anos (2000 a 2005), atingindo-se, assim, mais de 150 publicacées
de interesse;
ii) avaliacdo das mesmas e respectiva incor poracéo, desde que julgadas diretamente

relevant es;
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iii) inclusdo de textos especificos a respeito, como publicagcbes da Organizagéo
Mundial da Salude, do Ministério da Saiude e do Grupo de Saude
Coletiva/ Epidemiologia e Atividade Fisica da Unicamp;

iv) consideracdo da experiéncia pessoal no trabalho e discussdo dos assuntos

tratados.
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Capitulo 3. As incapacidades fisicas em hanseniase (I FH)

La lepre affecte actuellement plus dun million de
personnes en Afrique, en Asie, en Amérique du Sud et
dans le Pacifique. LOMS estime que de 2 a 3 millions de
personnes sont définitivement handicapées du fait de la

lepre.

OMS, 2000a.
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3.1. Classificacao e identidade

Durante leitura das referéncias bibliogréficas internacionais,
principalmente na lingua inglesa, algumas passagens tornaram-se pouco claras no
sentido da padronizagdo das alteragcbes e sequUelas decorrentes da hanseniase -
foram encontradas com freqUéncia as palavras: “disabilities”, “impairments”,
“disf unctions” —e decorrentes traducdes respectivas para o portugués. Serviu como
mat erial-ancora na abordagem as | FH, com escopo de unifica-las e entendé-las,
neste trabalho, a I nternational Classification of Functioning, Disability and Health
(WHO, 2001d), disponivel em nosso meio como Classificacdo | nternacional de

Funcionalidade, | ncapacidade e Saude —Cl F (OMS, 2003).

Para aplicacdo, cabe, desde pronto, explicitar, a partir de Nienhuis
et al (2004) e Farias; Buchalla (2005), a distincao existente entre deficiéncia
(“impairment”), incapacidade (“disability”) e desvantagem (“handicap”), condi¢des
que envolvem determinantemente, a hanseniase. Deficiéncias correspondem as
alteracbes de 6rgaos, sistemas e de estruturas corporais. | ncapacidades sao
caract erizadas como conseqiiéncias da deficiéncia do ponto de vista do rendiment o
funcional, ou seja, no desempenho das atividades pessoais e participacdo social.
Estas, segundo van Brakel (2000), embora deficiéncias na origem, se tornam
limit acbes das atividades de vida diéria, as quais podem ser parcialment e manejadas
com fisioterapia, terapia ocupacional e cirurgia. Como resultado de tais limit acées
derivadas das mudancas visiveis ou simplesmente do diagndstico de hanseniase,
muit os doentes estdo restringidos em sua participagdo social e sdo impelidos a se

adapt ar individualment e ao meio ambient e, vivendo com e em desvant agem.
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As | FH tém sido sistematizadas mais freqlientemente a partir da
Classificacdo de | ncapacidades em Hanseniase da Organizacdo Mundial de Saude
(BRASIL, 2001a), em vigor desde 1960 e com adocao de protocolos especificos,
como a escala de quatro ou seis pontos. Desde 2001 emprega-se a atual graduacao,
de trés niveis de comprometimento para os seis segmentos corporais avaliados -
olhos, maos e pés, passando a constit uir-se da seguint e f orma:
e Grau O: quando n&o ha algum problema devido a hanseniase;
e Graul: quando ha presenca de diminuicdo ou perda da sensibilidade;
e Graull: quando se observam:

v' para olhos: lagof talmo e/ ou ectro6pio; triquiase; opacidade corneana
central; acuidade visual menor que 0,1 ou ndo contagem de
dedos a 6 metros;

v para maos: lesdes troéficas e/ou lesbes traumaticas; garras;
reabsor ¢ao; mao caida;

v para pés: lesbes tréficas e/ou lesGes traumaticas; garras;
reabsor ¢ao; pé caido; contrat ura do t ornozelo;

e N&o avaliadas, quando nao se encontram informacdes a respeito, ou quando o

exame fisico realment e ndo f oi realizado.

Este protocolo sistematiza as | FH em ordem crescent e, apont ando
sempre o0 grau maximo de acometiment o de qualquer um dos locais avaliados, o qual é
interpretado como indicador geral do estado individual. Tal informacao
“guant ificada” sobre a condicdo dos doentes e sua | FH, deveria ser usada de igual
modo, par a:

i) tomada de decisao e organizacao da reabilit acdo de pacient es individualment e;
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ii) avaliacdo da efetividade de um programa de prevencdo de incapacidades e
disf uncdes, na prevencao de futuras | FH e trat ament o das pré-existentes;
iii) planejament o de recursos necessarios para o tratamento e manejo daqueles que

apresentam | FH, antes e depois da finalizacdo da PQT.

Aspect o positivo da atual classificagéo é o “lay out” claro e conciso
do formulédrio de preenchimento, sendo de facil manejo para consulta realizada no
diagnéstico da doenga, durante tratamento medicamentoso e poés-alta. Em
contrapartida, apresenta a fragilidade de nédo ser sensivel a mudanga nosogr af ica
das incapacidades, no que se refere as caracteristicas de varias lesées observadas
e de ter valor restrito no monitoramentodo futuro individual dos pacientes. Na
pratica, o que se verifica € que, ao se registrar, por exemplo, pessoa portadora de
varias lesdes com alteracdo de sensibilidade em varios sitios nervosos (Grau |) e
uma segunda com garra ulnar decorrente de neurite silenciosa ndo tratada
adequadamente (Grau I '), a Ultima, estara em prioridade para o servig¢o, enquant o se
sabe também da importancia das adequacdes e cuidados para com portadores de

alt eracbes anest ésicas (GONCALVES, G, 2001).

Como complemento a classificacdo acima, a pratica clinica tem
consagrado o uso de alternativas como o | ndice para Olhos, M&os e Pés, com valor
minimo de 0 e maximo de 12, correspondendo a soma das indicacoes ref erentes aos
segment os considerados. Ainda é possivel ser encontrado em poucos servigos de
prevencao de |IFH, o Protocolo Resumido de Deficiéncias (“The | mpairment
Summary Form”), o qual tende a ser mais adequado em supervisao das atividades,

mas demanda maior t empo para aplicacéo e dedicacao dos prof issionais envolvidos.
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Na realidade, este aspecto do registro de dados das | FH reflete
dif iculdades muito amplas a respeito da prépria identidade das mesmas. van Brakel
et al (2005) em estudo realizado na | ndia, amplament e conhecido como | NFI R, the
ILEP Nerve Function |Impairment and Reaction Study, apontam para algumas
evidéncias dessa complexidade, tais como definicbes de neurite, neuropatia
silenciosa, parest esia, reacdes e seus graus de severidade, propriocepcao articular e
método de avaliagdo, deficiéncia sensorial e motora, espessamento nervoso e
respectivas graduagdes. Os autores vao além, ponderando acerca da relevancia dos
métodos de avaliacdo, quer sejam testes musculares voluntarios, medidas de
conducao nervosa (com aparelho para eletromiografia Neurocare 2000), percepcéao
de sensibilidade com uso de estesidmetro, potenciais de percepcdo para vibragao
(com Vibrameter 11, da Somedic®) e aqueles de deteccao térmica (com analisador
sensorial térmico TSA | 1), indicadores de conducado nervosa sensitiva e result ados
de questionario sobre atividades de vida diaria. Chamam atengdo também para
signif icados preditivos de achados semiolégicos int er essant es:

e lesbes cutadneas que se encontram sobre troncos nervosos principais
aumentariam o risco de lesdo nervosa, independente se estas mostram sinais
reacionais;

e auséncia de propriocepcao articular e de reflexos tendineos profundos
aparent ement e indicaria avango da neuropatia;

e espessamento neural, dor a palpagao e parestesia estariam associados a risco de

reacao ou def iciéncia da f uncéo neural no diagnostico.

Nesse sentido, com o objetivo de estudar a confianga/ segurancga do
protocolo de avaliacdo das | FH da OMS, recentemente Brandsma et al (2004)

desenvolveram estudos com pares de examinadores, na | ndia, usando dif erentes
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mét odos para sensibilidade —canet a esf erogr éfica e conjunt o de monof ilament os de

Semmes-Weinstein — e forca muscular. Em ambas as situacdes (a partir de andlise

com a estatistica Kappa), a confianga alcangada foi muito boa, com coeficientes

maiores para os Graus O e || e menores para Grau |, mostrando ser relativamente

facil graduar alguém que esta sem incapacidades ou em situagdo oposta,

massivamente incapacitado. As dificuldades em relagdo ao Grau | estariam,

provavelmente, nas definicbes operacionais da classificacdo de | FH, como por

exemplo:

e variacdo dos locais a serem testados e na definicdo de limitacdo sensitiva e
anest esia;

e interpretacéo de deficiéncias de outras etiologias (escaras, atrofias muscular ou
cortes cut aneos) det erminando os chamados viéses de avaliacao;

e inclusdo das deficiéncias nao relacionadas com a hanseniase e de fraqueza
muscular ;

e definicdo de deficiéncia muscular.

Vale ressaltar que, em atividades de campo, o tempo disponivel para
execucao da avaliacao, a motivacao de pessoal, o treinamento e experiéncia ant erior
na area, além das condicdes de servico em si, podem alterar o preenchimento de
prot ocolo e conseqlient e classificacdo das | FH. Os mesmos autores ref orcam esta
perspectiva, no sentido da necessidade de haver pessoal treinado e experiente em
hanseniase que possa orientar os programas de prevencao de incapacidade,

principalment e para aj udar nas sit uagées dubias /n /oco e em tempo real.
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3.2. Bases biologicas

Como ja mencionado anteriormente e apresentado em outras
oportunidades (GONCALVES, G, 2001), a hanseniase é doenca inf ect o-cont agiosa
causada pelo Mycobacterium leprae, cujo espectro de manif estacdes depende da
respost a celular imune dos individuos inf ectados. A diversidade de sinais e sintomas
clinicos varia de lesdo dermatolégica simples aquelas de comprometiment o nervoso
perif érico, ésseo, ocular e até de érgaos vitais, podendo se manif estar desde alguns
meses a muit os anos pds-inf eccdo. Embora a taxa de letalidade da hanseniase seja
baixa o suficiente para ndo ser listada nas causas de mortalidade de doengas
infeciosas das estatisticas atuais brasileiras (BRASIL, 2004), a ocorréncia de
incapacidades decorrentes da hanseniase det ermina consequéncias important es nao

s6 no ambit o f isico, como no psicoldgico, social e econémico.

A neuropatia da hanseniase é clinicamente mista, compromet endo
fibras sensitivas, mot oras e aut onémicas e a sua dist ribuicdo anat dmica se classif ica
como mononeurite ou polineuropatia, isto é, se instala em um ou varios nervos. No
processo inf ecioso, ocorre prolif eracdo bacilar em macr 6f agos infiltrados na pele,
com invasdo de nervos da derme pelos bacilos, os quais seletivamente se juntam a
superficie laminar das células de Schwann. A multiplicacdo e morte destas Ultimas,
combinadas com a subsequente resposta inflamatéria a micobact éria, resultam em
lesdo aos nervos periféricos e deficiéncias funcionais, destacadamente a
desensibilizacdo a temperatura, toque e dor. Classicos sdo os envolvimentos dos
nervos facial, trigémio, ulnar, fibular comum e tibial posterior (BRYCESON;

PFALTZGRAFF, 1990).
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De forma geral, pode-se dizer que os mecanismos causadores das
incapacidades sao neurogénicos e inflamat 6rios, responsaveis pelas lesdes primarias
(diretamente atribuidas ao acometimento do bacilo nos tecidos ou por processos
inf lamat 6rios) e secundéarias (decorrentes da presenca de anestesia do tegumento
ou das alteracdes das paralisias motoras). As Ulceras cutaneas crénicas, bem
conhecidas de pacientes multibacilares com longo periodo de doenga, demandam
dif erent es necessidades de tratamento (GONCALVES, G., 1996; MALAVI YA, 2005)
e se enquadram perf eitament e como consequéncias secundarias a lesdo nervosa, por
ocorrerem a partir de trauma continuado em areas anest ésicas e/ ou de inf eccoes
secundarias e nao em conseqiéncia de traf ego celular inadequado aliado a resposta

imune (SI DDI QUI et al, 2002).

Do pont o de vist a anat omo-fisiolégico, as neurites sdo consideradas
como fator importante na inducdo das | FH. Podem ser evidentes, definidas como
aquelas que apresent am dor espont dnea ou a palpacao em tronco nervoso perif érico;
silenciosas, com ou sem alargamento nervoso e/ ou comprometimento funcional; ou
francas, com presenca de dor a palpagdo, num tronco nervoso periférico,

acompanhada ou ndo de compromentiment o f uncional (P MENTEL et al, 2003).

I ndicadores legitimos e conseqiéncias mais sérias da hanseniase, as
neurites, normalmente estdo em conexdo com reacoes de dois tipos diversos
(VALENTI NI et al, 1999):

e A de tipo 1, ou reversa, presente em quase todas as formas da doenca
(excluindo-se a indeterminada), sobretudo na dimorfa, € desencadeada por

hipersensibilidade tipo tardia aos antigenos micobacterianos. E observada
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clinicamente pela presenca de: reativacdo de lesdes em placa pré-existentes,
com sinais de inflamacdo aguda, tais como eritema; edema e hipersensibilidade;
espessament 0 dos nervos perif éricos; dist Urbios sist émicos e

e A de tipo 2, caracterizada pelo eritema hanseniano nodoso e/ou seus
equivalentes, desenvolvendo-se no espectro do polo virchowiano. Reconhecida
como paradigma de doenca do sistema imunoldgico, por ser deflagrada por
deposicéo local de imunocomplexos, € identif icada por: aparecimento de nddulos
dérmicos ou subcut aneos eritematosos, quentes, moveis, por vezes dolorosos;
lesdes eritemat osas com f ormagéo de vesiculas ou bolhas, podendo evoluir para
ulceracdes; sintomas sist émicos, tais como febre, adenomegalia, perda de peso,

artralgia, mialgia; espessament o, dor e sensibilidade dos nervos.

A caracteristica central, por tras do desenvolvimento de uma leséo
neural na hanseniase, é a habilidade unica do M. /eprae em invadir o sistema nervoso
perif érico. Muito desafiador e controverso é justamente o entendimento do
mecanismo de ocorréncia da lesao neural propriamente dita. A descoberta da
inducéo da hipersensibilidade tipo t ardia det erminada pelos ant igenos present es nas
células de Schwann e a sua combinagcdo com observacdes clinicas influenciaram
fortemente a introducdo dos novos principios terapéuticos baseados na imuno-
supressao combinada com a quimioterapia antimicrobiana continuada (PORI CHHA,

MUKHERJ EE, RAMU, 2004).

Essa mesma terapéutica que destroi os bacilos, “curando” as
pessoas, poderia ser a desencadeadora de neurites apds término do tratamento
medicament 0so0. | sso porque, mesmo quando ndo se consegue mais detectar material

alcool-acido resistente em observacao microbiolégica, exames imuno-hist oquimicos
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aindam revelam a presenca do antigeno do M. /eprae - a lipoarabinomanina - a qual
persiste nas lesdées por longo periodo, aumentando o risco de (r)estimulagdes do
sist ema imunoldgico e correspondent es sintomas das reagdes, mesmo estando morta

a maioria dos bacilos (SARNO et al, 2000; SAMPAI O et al, 2002).

Aspect o polémico que repercute sobre a quest a0 da lesdo neural é o
fato de a doenca ser ou nado estavel em suas formas e tipos. Em todas as nuances
observaveis, o result ado da interacdo bacilar lideraria com a instalacado da inf eccao
seguida da reagdo das citocinas | L-12, I L-18, TNFa e | FNy. Entretanto, para alguns
individuos, a const it uicdo genética est aria possibilitando o cenario de baixa respost a
inicial (imunidade inata e/ou especifica), permitindo subseqiente multiplicacéo
bacilar e estabelecimento de diferentes niveis de ndo resposta, presentes no
espectro clinico da doenga. Em outros termos, a hanseniase exibe padrdo imunitério
unico, o qual decorre de complexas interacdes dinamicas entre células e fatores, os
quais incluem de modo amplo: i) edema subperineural; ii) atrofia de axénios com
desmielinizagdo secundaria; iii) perda das fibras ndo-mielinizadas; iv) ativacdo de
macr 6f agos resistentes e fibroblast os no espaco endoneural (Bl RDI; ANTI A, 2003

e JARDIM et al, 2004).

Os mecanismos que envolvem as TNFa e TNF2 apés a invasao bacilar
nas células de Schwann ainda sdo pouco claros, mas ja se sabe que ocorre,
anteriormente a esta ligagcao, interacao direta de moléculas de superficies miltiplas
presentes no M. /eprae com a lamina basal das unidades axoniais das células de
Schwann, determinando a inf ec¢ao bacilar (RAMBUKKANA, 2000 e MARQUES et
al, 2001). Tais descobertas abrem perspectivas terapéuticas, na direcdo do

desenvolvimento de novas drogas e vacinas capazes de bloguear a conexao dos
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micoor ganismos a superficie basal, prevenindo as lesGes neurais antes que as agdes

mediadas imunologicament e agravem a doenga.

Outra possibilidade de intervencao, porém pouco mais tardia, € a
per seguicao de perspectivas no desenvolviment o de interagdes terapéuticas novas e
ef etivas capazes de promover regeneracdo axonal — como por exemplo, a
estimulacao do est abeleciment o de inibidores de MMP, TNFa e adesinas (HARBOE,
ASEFFA, LEEKASSA, 2005), ja que diante da retirada bacteriolégica (por acao
terapéutica da PQT), respostas reativas instalam inf lamagao tecidual e neural, as
quais podem evoluir a lesdo permanente e incapacidades, se nao tratadas

adequadament e.

Embora repleto de tantas perguntas e poucas respost as precisas, 0
campo das andlises para o entendimento etiopatogénico da doenca e da lesao
nervosa é vasto em pesquisas atuais e futuras. A partir do Consércio da | niciativa
para o Diagnostico e Analises Epidemiolégicas em Hanseniase (I DEAL — “I nitiative
for Diagnostic and Epidemiological Assays for Leprosy”), de outubro de 2004
(ASEFFA et al, 2005), alguns temas importantes serdo verticalizados em varias
centros cient if icos mundiais, como por exemplo:

e identificacdo de células antigenas T especificas ao M. /eprae, as quais
f orneceriam especif icidade reconhecida por anticor pos;

e aprof undamento na compreensdo da composicdo € organizacdo do genoma do
M.lepr ae;

e investigacdo da epidemiologia molecular do bacilo, com objetivo de melhor
compr eensao da transmissao e de estrat égias de int ervencéo;

e delineament os éticos fixos para colet a de amost ras especif icas;
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e padronizagéo de defini¢cdes de trabalho e de mét odos labor at oriais;

e desenvolvimento e validacéo de f errament as de andlise.

Do ponto de vista aplicado, tais avangos laboratoriais podem
contribuir para com a elucidagao diagnéstica, bem como servir como indicador de
adequacéao terapéutica. Este € o caso de deteccao de DNA de M. /eprae (por reacéao
de cadeia polimerase ou PCR — “Polymerase Chain Reaction”) em paciente PB anos
depois do término da PQT, sugerindo a presenca de bacilos vivos durante mais
tempo do que o esperado (SANTOS et al, 2001) ou em comunicantes, apontando
infeccdo bacilar subclinica (ALMEIDA et al, 2004). Ja na direcao da primeira
circunst ancia mencionada, cabe citar a situacao de aplicacdo em neurite “pura’, cujo
emprego pode orientar intervencdo terapéutica precoce e prevencdo de
def ormidades, em condi¢cbes de auséncia de sinais e sintomas mais freqlentes da

hanseniase (KUMAR, B. et al, 2004).

Em relacdo a terapéutica das reacoes, ha também certa inquiet ude
para descoberta de novas possibilidades, visto que o restabelecimento da fungao
neural apds processo reacional é incerto, ocorrendo em cerca de 60% dos casos
(LOCKWOOD, 2000). A partir de estudos /1 vivo sobre agédo dos corticoides sobre
a producdo das citocinas em lesbes neurais, sugere-se que esta poderia ser
diminuida se a intervencao medicament osa agisse mais rapidamente sobre a acao
reacional celular e sobre o perfil lesional das citocinas, atuando como elemento

imuno-supr essor, inibindo o processo inflamat 6rio local.
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3.3. Alguns aspectos quantitativos

Se por um lado as incapacidades sao importantes instrumentos de
avaliacao da expansdo da hanseniase, dados sobre as | FH em si sdo escassos e
dificeis de serem interpretados. A maioria dos estudos sao baseados em
delineament os transversais, que indicam prevaléncia das incapacidades visiveis.
Desde a implementacdo da PQT, alguns pesquisadores tém colet ado inf ormacdes a
partir de cohortes de pacientes, o que tem possibilitado visdo longit udinal sobre as
IFH. A taxa de incapacidades, definida como a proporcdo de pacientes
incapacitados em determinado momento, varia de 13 a 57%, apontando numeros
mundiais como 3,87 milhdes em 1966, 3,5 milhdes em 1976 e 2-3 milhdes em 1994

(DAUMERI E, 2005).

Os fatores de risco reconhecidos para a moléstia tém sido idade,
duracdo da doencga, sexo, tipo/forma da doenga, ocupacdo e tratamento, o que
remete a inf ormagdo de maior risco para homens multibacilares, com mais idade e

com longa dur acdo da doenga.

Neste sentido, vale destacar o estudo retrospectivo de Ferreira et
al (2000), que trabalhou com dados secundarios coletados em 3291 fichas
cadastrais do Registro Central do Departamento de Saude e Desenvolvimento do
Estado do Rio Grande do Sul, referentes aos novos casos detectados no Estado
entre 1970 e 1991. De f orma pioneira, f oram investigadas associacbes das | FH com
variaveis epidemioldgicas descritivas a partir de andlise multivariada e

demonstrada, de forma peculiarmente clara e elegante, o efeito definido do
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diagnostico tardio (DD-“Diagnosis delay”), independentemente da agdo dos outros

f at ores associados.

Especificamente em relagdo a forma MB, estima-se que 30% dos

casos assim classif icados, desenvolverao reacédo ou lesao neural alguns meses apos

inicio da PQT (LOCKWOOD; KUMAR, B. 2004).

Exemplo de cohorte multibacilar assistida por longo periodo € a

AMFES (“The ALERT MDT Field Evaluation Study”) avaliada por Saunderson

(2000), observada na Etidpia, de 1988 a 1998. A partir dos 594 pacientes

acompanhados, o comportament o nosogr &fico da | FH se delineou em:

auséncia de incapacidades (Grau 0) no diagnéstico em 268 individuos (45%);
auséncia de qualquer sinal de desenvolviment o de neuropatia em 195 casos (33%);
ocorréncia de episddios Unicos de neuropatia, com sucesso terapéutico, em 56%
dos 73 pacient es que apresent aram neuropatia durant e vigilancia regular;
repeticao frequente de neuropatia em 32 (44%) pacientes que a desenvolveram

depois do inicio da PQT;

e principalment e:

fatores de risco para neuropatia: individuo mais velho, diagnéstico tardio, varios
troncos nervosos espessados no moment o da deteccao e a ocorréncia de reacao
reversae

fatores de risco para neuropatia crénica ou recorrente seria a forma
multibacilar, incapacidades mais severas no inicio da PQT, ocorréncia também de

reacao reversa e/ ou eritema nodoso.
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Em andlise vertical da dindmica das | FH ainda na cohorte AMFES
(“Alert MDT Field Evaluation Study” - Meima et al, 2001), ressaltaram-se as
dif erengas nosograficas entre PB e MB. O risco de aquisicéo de | FH apds inicio de
PQT foi de 4% (113) para PB e 21% (91) para MB. Nos 111 PB portadores de | FH no
inicio do tratamento, 41% recuperaram ou melhoraram os graus para olhos, méos e
pés, enquant o 13% pioraram e dos 118 MB na mesma sit uagao, os valores se mant ém,
porém, préoximos: 43% e 13%. O risco durante acompanhamento pds-PQT (24-48
meses) foi de 6% (79) para PB e 18% (77) para MB. Tais comportament os dest acam
duas observagdes importantes: i) a condicdo das IFH no momento inicial de
tratamento influencia sobremaneira o quadro fisico durante e apds a PQT; ii) a
prépria evolugao das | FH € menos favoréavel depois do diagnéstico do que antes

deste.

Em nosso meio, Pimentel et al (2004) relatam observacoes
importantes sobre 103 doentes que receberam PQT de 1990 a 1992 na Fundacéo
Oswaldo Cruz, Rio de J aneiro, durante média de 64,5 meses. Entre os result ados em
dest agques est &o:

e alta freqiéncia (67%) de multibacilares com dor e/ ou espessamento dos nervos
perif éricos no moment o de diagnéstico, decorrentes, por sua vez, de diagnéstico
tardio;

e altafrequénciade | FH no diagnéstico (Graul oull em 56%);

e ocorréncia de neurites repetidas em MB principalmente durante o segundo ano
apos o inicio da PQT;

e correlacdo entre diagnéstico tardio e maior severidade das lesdes nervosas;

e correlacdo entre idade e | FH;

e presencade 4,9% de ocorréncia de neurit e silenciosa.
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Dados mais impressionantes foram apresentados e discutidos no
recent e Congresso Africano da | LA (SAUNDERSON, LEEKASSA, 2005), mostrando
que, naquele continente, a incidéncia ndo esta diminuindo e esta relacionada a alta
frequéncia de | FH Grau |1, tendendo a indicar a detecgao tardia de novos casos.
Experiéncias demonstraram que o investimento no treinamento de pessoal e na
organizagdo logistica de busca ativa, contribuem efetivamente para a deteccgao
precoce. Quanto ao manejo da |FH, se destaca a reabilitacdo baseada na
comunidade (RBC) e a formacgao de grupos de auto-cuidado. A RBC é vista como a
estrat égia de campo que inclui o desenvolvimento dos grupos especificos para a
reabilit acdo, equalizagdo de oportunidades e integracéo social, sendo complement ar
ao processo institucional, os quais junt os, aumentam a cobertura e o acesso. Dos 1,5
a 2 milhdes de pessoas que apresentam | FH no mundo, poucos t ém acesso a qualquer
tipo de servico de reabilitacdo. Mais uma vez, esta claro que o periodo pos-
eliminacéo sera maior do que este da met a-eliminagéo, ja que as mais de 14 milhées
de pessoas que f oram curadas pela PQT, ndo estao totalmente tratadas, no sentido

em que as incapacidades ou o estigma social sdo sentidos no dia-a-dia.

3.4. As | FH, o individuo e o além- do- corpo

Os sinais, sintomas e | FH representam para o individuo tratado ou
em tratamento ndo somente mudanca lenta, progressiva e definitiva em
determinada regido anatbmica, mas sim na relacdo do sentir o seu corpo
(anest esica ou dolorosamente), vé-lo e mové-lo, isto é, na sua imagem corporal

(1 C), e ndao menos importante, no seu viver em grupo (SCHI LDER, 1999). Essa
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transf ormacgéo silenciosa engloba, especificamente, trés planos (TAVARES,
2003):

e o doreconhecimento social do sujeito, devido as alt eracdes visiveis;

e 0 das modificagbes corporais, as quais envolvem a diminucdo da qualidade e
quantidade de estimulos t ateis, que por sua vez, determinam experiéncias nao so
corporais mas da psique;

e 0 do estabeleciment o das paralisias musculares e da diminuicdo de mobilidade das
articulagbes, principalmente de membros, conferindo aos movimentos
combinacbes musculares de padrdes compensatorios; como mecanismos de

super acao de posicoes e posturas fixas.

Neste conceito de | C estaria implicito ndo apenas o corpéreo, com
fronteiras bem def inidas pela epider me, mas principalment e o cor po-sujeit o, que age
no mundo e que, nessa int er-relacao, est ende-se para ele, t ornando-se marcado pelos
simbolos da sua vivéncia (FREI TAS, 2004). E as | FH, neste contexto, o que seriam?
Poderiam ser consideradas o que Hegenberg (1998) chama de “anomalias
psicof isiologicas”? Algo que os portadores desejariam estar em condi¢cdes de evitar
ou corrigir, porque interfere com as suas possibilidades de agir como habit ualment e
se age e se espera agir. Neste ponto, as | FH passariam de entidades modif icador as
para determinantes da (im)possibilidade e (in)capacidade do individuo de se
entender, relacionar, agir e produzir socialmente. Nao cabendo, ent&o, ao proéprio,
buscar a atividade fisica, social e/ ou econémica, mas sim a sociedade, a mudanca de
um modelo de desigualdade, assimetria e perversidade social. Recuperando
Gongalves, A. (2001), “ser ativo e saudavel constitui condicdo que nao depende de

decis&o pessoal, mas sim de det erminagédo econémica”.
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Do pont o de vist a especif ico da atividade fisica e a sua relagdo com
as doencas, nao ha como descontextualiza-los de fatos econébmicos e sociais que
decorrem do processo de produgédo, circulagcdo, distribuicdo, acesso e consumo de

riquezas (GRANDA; BREI LH, 1989). Nao ha como se distanciar da Saude Coletiva.

As |FH determinam influéncias nas dindmicas psico-sociais das
pesssoas em suas comunidades, as quais podem evoluir para o processo de
estigmatizacdo. O estigma marca o “recebedor” como socialmente inaceitavel ou
como um ser inferior, alterando sua mobilidade, relacionamentos interpessoais e
af etivos, trabalho, atividades de lazer e desenvolvimento de funcbes sociais e
religiosas. Ele separa, segrega. Seja de dentro prafora, quanto de forapradentro. E
definido como atributo profundamente desacreditado em determinada interacédo
social que leva para uma identidade deteriorada e incompleta (GOFFMAN, 1988), no
caso da hanseniase conf erida por origem religiosa, legal, econdmica, fisiondmica ou de

linguagem (RAFFERTY, 2005).

A discriminacédo tende a ser reflexo da alteracdo da integridade
social partindo para a desorganizacao individual. Aquele que é descoberto doente,
na maioria das vezes, esconde a doenca, a principio, de si mesmo, da familia e da
comunidade. Quando a exposicao f isica das mudancas corporais ou out ro dispositivo
catalizador desperta os sentimentos pré-armazenados naqueles ao seu redor, O
hanseniano acaba sendo condenado a um jogo do pensar-e-ndo-dizer, e depois, pior,
do dizer-e-do-ouvir 0 que se teme e que precisa ser escondido (HEIJNDERS,

2004b).
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Mais especificamente sobre a combinacdo entre hanseniase,
incapacidades f isicas, estigma social e respectiva restricdo na participacao individual
na sociedade, Kaur; van Brakel (2002) apontam para a condi¢cao de “desabilitacao” e
decorrente mendicidade, presentes algures ainda nos dias atuais. Diagnéstico
precoce, prevencao de incapacidades, melhora das condi¢cdes sociais, int ervengdes de

fisiot erapia e educagao em saude sao medidas indicadas para amenizar tal quadro.

Perspectivas religiosas adversas também tém feito muito na
intensificacdo do estigma da hanseniase. Tanto ref eréncias biblicas como budist as,
por exemplo, criam a impressao de que a doenca € associada a sof redores, pecador es
e criminosos, nesta ou em outra encarnacao (AWOFESO, 2005). Exemplif icando, ndo
muit o af astado de nés, em 30 de janeiro de 2005, veiculado na Folha de Sao Paulo

Online (2005), lia-se o seguinte texto original:

“Fapa pede que a lepra seja def init avament e eliminada.

O Fapa Jodo FPaulo 2° pediu hoje a comunidade int ernacional que at ue
para “erradicar completamente” a hanseniase no mundo, segundo a
agéncia de noticias France Fresse. “Esta enfermidade curavel
continua afetando milhdes de pessoas, entre elas muitas criangas nos
lugares mais pobres do mundo” disse o pontificie, por ocasido da 52¢
Jornada mundial dos doentes de lepra. “Espero que o compromisso da
comunidade int ernacional aj ude a erradicar complet ament e essa praga

3 9

social”.

Embuida pelo choque da leitura, fiz contato com o servigco de
comentarios do veiculo mediatico, e o texto “Papa e a lepra”, apés 10 minutos, era
lido como “O Papa e a hanseniase”. | nobst ante a mudanca, o conteldo era o mesmo.
A terapéutica seméantica ndo resolve, se a ideologia da mensagem se mantém.

Decretos que modifiquem os termos referentes a hanseniase (BRASIL.
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PRESI DENCI A DA REPUBLI CA, 1995) ndo alteram as relagdes da sociedade com o

individuo e dest es com a doenca.

E isso ndo se aplica apenas a este agravo, mas as moléstias
permanentemente incapacitantes, como um todo. E necessério que amplos
segment os organizados da sociedade civil possam discutir com profundidade e
solidez os apontament os f eit os sobre incapacidades fisicas, abaixo citados, na 582
Assembléia Mundial de Saude, em abril de 2005 (WHO, 2005a; WHO, 2005b) para
gue sej am obj et ivados, e direcionados para a realidade local:

e fortalecimento dos programas, politicas e estratégias nacionais para
implement acdo de regras bésicas (para atencdo médica, reabilitacdo e servigos de
assist éncia);

e aumento de maior consciéncia do publico sobre a importancia do tema de
incapacidades e de coordenacéo de todos os setores da sociedade na participacéao
de atividades de prevencao de incapacidades;

e cooperacao dos estados-membros na coleta de dados mais confiaveis sobre os
aspect os relevant es que incluem cust o-ef etividade de int ervencdes para prevencao
de incapacidades, reabilitacdo e cuidado e avaliacdo do uso potencial de recursos
nacionais e int er nacionais disponiveis;

e organizacdo de encontros de especialistas para rever solicitacbes para a
reabilit acdo de pessoas com incapacidades;

e promocgao de estudos de incidéncia e prevaléncia das incapacidades como base

para f ormulagdo de estrat égias na area de prevencao, tratament o e reabilit agéo.

E que realmente dados existentes como os apresentados no Férum

Técnico da | LEP em 2002 (I LEP, 2002a) sejam utilizados, ja que apontam para a
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importancia da reabilitagao sécio-econémica com participacdo do doente, familia e

comunidade.

Para os gestores dos programas de atendimento a hanseniase, a
adequacdo das determinagdes oficiais estaduais, nacionais e internacionais
constitui-se um dos elementos para o reabilitacdo do doente junto a familia e
comunidade. Os resultados e os dados estatisticos de cada servigo em hanseniase
estdo relacionados a variabilidade nacional e regional e sao determinados
contextual e culturalmente (SMITH; NICHOLLS, 2002). E importante, nesse
sentido, a interpretacdo e entendimento similar por doentes e profissionais da
saude em relacdo a cura, ao estar curado, a melhora dos sinais e sintomais, as
reacoes, ao envolvimento familiar e causa das | FH, na sua cidade, no seu meio de
atuacao. A contribuicdo de melhores habilidades de comunicagéo e inf ormacao para
prof issionais envolvidos com as | FH pode alterar a percepcdo dos doentes e da
sociedade em relagdo a moléstia, sua terapéutica, insegurancas e exposi¢ao social

(HEI JNDERS, 2004a).

O compreender o individuo para intervencao na comunidade e vice-
versa potencializa ndo sbé a aderéncia ao tratamento, mas a participacdo da
sociedade, na vigilancia epidemioldgica e na reabilitacdo fisica e social. E nesse
sentido de abrangéncia da atencdo a saude dos cidadados, que a vigilancia na
hanseniase necessita de eqlidade e de estratégias consistentes que busquem e
tratem os casos de neurites, reacdes reversas e de eritema nodoso durante e
depois do fim da PQT. Mais do que nunca, torna-se importante, nos dias atuais, o

treinament o de profissionais da saude que possam reconhecer € manter o trabalho
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de prevengdo de incapacidades sempre que necessario, € nao t&o somente até uma

dat a previament e est abelecida.

Em realidade especifica, Kumar; Girdhar, A.; Girdhar, B.K. (2004) em
estudo transversal realizado em Agra, India, observaram 573 pacientes
diagnosticados em campo por equipe ativa e apontaram que, entre os fatores que
predispdbem a maior frequéncia de incapacidades de Grau 2 ||, estdo (a falta de)
treinamento especifico dos membros de equipe paramédica na deteccdo de

espessament 0s nervosos e o diagnostico tardio.

As mudangas sociais que desencadeiam modif icagcbes comunitarias e
individuais séao relevantes, mais uma vez, na questdo do controle da doenca e
reabilitacao. Quest6es como consciéncia sanitaria (BERLI NGUER, 1978), dominio
dos primeiros sintomas, “aut o-acompanhamento” dos comunicantes, aderéncia ao
tratamento, estigma e estigmatizacgéo e reabilit agdo sdo t emas-alvo no processo do

adoecer e se curar.

3.5. Prevencao de | FH nos servicos de saude

Apbs registro das |IFH no primeiro contato do hanseniano
diagnosticado, outros procediment os séo ef et uados como condut as de Prevencdo de
/ FH nos Programas de Controle da Hanseniase, preconizados pelo Ministério da
Saude a partir da WHO (BRASI L, 2001a). Sao eles, dest acadament e:

e inspecdao e palpacdo nervosa das areas de acometimento mais comum,
importantissimas, por poderem dectectar nervos perif éricos espessados e ou

dolorosos e estarem estes correlacionados significativamente com: i) presenca



58

de incapacidades fisicas ao exame inicial, associando a lesdo nervosa com o
est abeleciment o de sequelas neurolégicas; ii) ocorréncia de neurites francas ao
longo do trat ament o medicament 0so e em seguiment o subsequent e;

e exame da funcdo nervosa a partir de prova de forga muscular, avaliacéo
sensorial, com est esidbmetro ou t écnicas de pesquisa para sensibilidade téatil;

e execucao e orientacado para i) hidratacéo e lubrificacdo da pele, principalmente
das extremidades; ii) realizacdo de exercicios para mobilizagdo passiva, ativa ou
assistida de segment os corporais;

e confeccao de férulas nos casos de neurites e reacgdes, na presenca de
determinados f eriment os e na correcado de retragdes dos tecidos moles;

e adaptacao de instrument os de trabalho e da vida diaria, assim como de calgados
e palmilhas;

e avaliacao e encaminhament os ocular es especif icos;

e orientacdo e monitorizacdo do aut o-cuidado.

Situacdo cotidiana comum e freqlente dos servigcos que of erecem
tratamento contra a hanseniase € o ingressante na prevaléncia local, envolvido por
receios e preocupacdes sobre a hanseniase (QUEIROZ, CARRASCO, 1995), ser
orientado a tornar-se o responsavel pela identificacdo de possiveis incapacidades e
pelo auto-cuidado. Bastante cruel e solitario, o perceber que, na pratica, é a
ingest@o regular da medicacdo e a cura com consequente “alta’, a meta mais

important e para o servigo onde f requent a.

Porém, é responsabilidade sim, do servico de prevencao das | FH, o
acompanhamento sistematico do estado dos nervos perif éricos mais propensos as

neurites hansenianas e a tomada de decisao terapéutica imediata. Ainda segundo
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Pimentel et al (2003), apds periodo de observagao de cohorte multibacilar por dois
anos em nosso meio, 0s doent es que apresent assem nervos af et ados no exame inicial
poderiam ser considerados sob risco para neurites e incapacidades, merecendo,
portanto, controle mais meticuloso. Ainda sob o acompanhament o mais rigido podem
ser incluidas as | FH subestimadas, i.e. aquelas que se desenvolveram no curso da

doenca em pessoas que apr esent aram, no diagnostico, Grau O (SMI TH, 2000).

De forma organizada e sistematizada, esforcos tém sido
empreendidos por algumas associagées-membros da | LEP (Federacgao | nt ernacional
das Associagbes contra Hanseniase), apoiando iniciativas de pesquisa que englobem
as dimensbdes da lesdo funcional neural e suas consequéncias. Exemplos mais
expressivos, em ambit o int er nacional, pertencem a est udo observacional de cohorte
de pacientes novos em Bangladesh (BANDS — “Bangladesh Acute Nerve Damage
Study”), uma série de intervencdes randomizadas controladas na Prevengao de
| ncapacidades em Hanseniase (TRI POD — “Trials in the Prevention of Disability in
Leprosy”), que utiliza corticoides para prevengdo das lesbes neurais funcionais
(LFN) e o ja citado estudo multicéntrico randomizado do programa de pesquisa
colaborativa em Deficiéncia da Funcdo Nervosa e Reagdo, desenvolvido pela | LEP

(INFIR-"The | LEP Nerve Function | mpairment and Reaction”).

Estaintervencéo foi estruturada a partir da experiéncia e result ados
oriundos do BANDS, executado em centros de atendimento de hanseniase em
Bangladesh. Seu objetivo principal destinava-se a investigar a predicao, deteccéo e
pat ogénese das reacdes e neuropatias, assim como a terapéutica e arepeticao das

reacdes e a quest do da apresentacao tardia (CROFT et al, 1999).
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Como recomendagdes organizadas pela | LEP (2002b), a partir do

I NFI R, destacam-se :

diagnostico precoce e uso da PQT. Essas medidas apontaram reducdo da
frequéncia de LNF - salientando que este recurso terapéutico ndo prevenira
todas as lesbGes nervosas e que a magnitude desse impacto € dependente da
deteccao e tratamento;

preservacdo ou ndo da fung&o nervosa deveria ser incluida como resultado da
PQT e avaliada em est udos sobre quimiot er apia;

uso de corticbides, para tratar reacdes e deficiéncias funcionais nervosas em
episddios recentes, apresentando recuperacao esperada da funcdo nervosa em
60%;

monit orament 0 de casos multibacilares e daqueles que apresentarem | FH, como
grupo de alto risco, no sentido de se evitar nova lesao;

avaliagao da f ungao nervosa usando os mét odos padronizadas (classif icacao grau
0-11, WHO), todos os meses durante PQT e, bimestralmente, até 2 anos apds
alta;

ensino e empoderament o dos pacient es, como element os incluidos nos servigos de
prevencéo das | FH;

intervencao para uso de calgados adapt ados (aceitos localmente) pelos doent es

com perda da sensibilidade plant ar.

Em Bangladesh e no Nepal, outros quatro estudos dentro do TRI POD

tém sido financiados pela LEPRA UK, I LEP e | LA e coordenados por profissionais da

Universidade de Aberdee. Nos primeiros resultados disponiveis (SMITH et al,

2004) sobre o uso de dose profilatica de corticoide para LNF durante terapéutica
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medicamentosa (4 meses dos 12 de vigéncia de PQT) em doentes MB, observa-se

que:

no periodo de administracao de 20 mg de prednisolona, 61 individuos (9,6%)
vivenciaram episodio de neurite, sendo 12 (4%) do grupo de corticoide e 49 (15%)
do grupo placebo —indicando um ef eito protetor significante com risco relativo
de 3,65% de desenvolviment o da primeira neurite;

no periodo de um ano e oito meses apds o fim da profilaxia, 71 (22%) do grupo
controle apresentaram neurite, enquanto que a freqiéncia no da intervencao f oi
de 17% (52 pessoas);

embor a doses baixas de corticdides possam prevenir reacdes e incapacidades em
pacient es multibacilares durante curto periodo, tal beneficio ndo se mantem até

um ano e nao se estimula o uso rotineiro dest a prescricéo.



62

Capitulo 4. As | FH, o paradigma dualista

A proliferagdo das Organizagoes Nao-Governamentais
(ONGs) pode ser considerada como um resultado da
incapacidade do sistema democratico atual de
desempenhar todas as tarefas desejadas pelos seus
cidadaos. Embora que as ONGs muitas vezes realizem um
trabalho bastante positivo, elas tém uma tendéncia de
diminuir o poder governamental e sado capazes de
interferir nos assuntos internos de outros paises. Neste
contexto, observam-se esforcos de controlar as suas
atividades e este controle pode resultar em efeitos
negativos (bloqueio da defesa dos direitos humanos) e
ef eitos positivos (correcdo da falta de coordenacdo no

trabalho das ONGs).

Kalk, 2003, Cad. Saude Pibl.
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Reconhecidamente, a presenca das |IFH no seio de diferentes
populacdes e comunidades tem evoluido com duas dimensbes mais destacadas: por
um lado, trata-se de componente de doencga infecciosa que importa combater e
controlar; por outro, sdo mutilagbes e limitacbes maiores e menores que
compromet em a sobrevivéncia econémica de seus af et ados e suscit am preconceit os

e praticas sociais que os atingem e o vitimam.

Muito ja se tem estudado e feito a respeito nestes dois ambitos e
n&o nos cabe a pret ensdo de esgot ar-lhes respectivos det er minant es, manif est agcdes
e decorréncias. | ncumbe-nos, isto sim, assumindo a centralidade do compromisso de
entendimento e manejo das | FH, reconhecer que, predominantemente, a primeira
das perspectivas citadas vem sendo trilhada, para o bem ou para o mal,
prioritariament e pelos governos e organismos est at ais, enquant o que, a segunda, por
iniciativa ditas voluntarias, ora religiosas, muitas vezes benemerentes, geralmente
internacionais, ndo governamentais em sintese (GONCALVES, A., GONCALVES,
N.N.S., 1986).

Evidentemente, toda generalizacao é arriscada, até mesmo esta
sobre a generalizacéo. De fato, a complexidade do real, com seus dif erentes tons e
sobre-tons variando em tempos e espacos distintos, pode ser encerrada de forma
assim t do sumaria? Ora, ha diversas sit uagdes, a Hist 6ria no-lo registra a saciedade,
nas quais os doentes eram lancados a propria sorte, restando-lhes contar téao
somente com event uais apoios do cuidado caritativo ou solidario (GONGCALVES, A.,
GONCALVES, N.N.S., 1980), bem como aquelas em que poderes constituidos
decidiram, por decreto ou por arbitrio, ndo s6 préaticas sociais em relagcdo aos

hansenianos, mas igualmente o destino a lhes ser conferido e executado
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(GONGCALVES, A., 1986). No entanto, ndo se foge substancialmente a verdade se
identificarmos como modelo de construgao conceitual tentativamente plausivel a

tendéncia dual inicialment e post a.

As politicas ofiiciais de saude no planeta no século XX se deram a
partir do locus que se lhe reconheceu como legitimo, a Organizacdo Mundial da
Saude, surgida nos anos 40 como ramo especializado da Organizacdo das Nagdes
Unidas (PAHO, 2002), por decorréncia dos esf or¢os int er nacionais pela paz entre as
nacdes, e que assumiu como sua represent acdo, para as Américas e Caribe, a pré-
existente Organizagcdo Pan-americana da Saude. Por seu lado, como igualmente
dif undido, as instituicbes privadas envolvidas e/ou interessadas na assisténcia
humanit aria aos portadores da moléstia se estruturaram, da mesma forma a nivel

mundial, através da Federacédo | nternacional das Associagdes contra a Hanseniase

(I LEP) .

As manif estacoes e gestdes da OMS e da |LEP em relacdo a
hanseniase sdo, portanto, tomadas, a seguir neste texto, como paradigmas
complementares cujos conteudos e significados sao buscados no sentido de
responder a questao mais geral que se nos insinua: | FH constit uem coisa do passado

ou problema do f ut uro?

Vale lembrar a respeito que se toma aqui o vocabulo paradigma na
acepcao que lhe conferiu Kuhn (1996), ao estudar a estrutura das revolugbes
cientificas, como o conjunto das “realizacbes cientificas universalmente
reconhecidas que, durante algum tempo, f ornecem problemas e solu¢gdes modelares

para uma comunidade de praticant es de ciéncia’.
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4.1. A perspectiva of icial

Sem querer recuar exageradamente no tempo, € de se reconhecer
facilmente que origem e evolucdo da aplicacdo de politicas publicas oficiais a
hanseniase naturalmente se confundem as do conhecimento técnico-cientifico
acerca da moléstia. Criativamente, Scollard (2005) traca répidas pinceladas ao
reconstruir os tons pastéis do quadro sombrio da realidade setorial de um século
atras: uma doenca sem tratamento, amplamente confundida em termos de
manif est acdes, classificagcdes e complicagdes, incuravel, objeto de poucos recursos
para pesquisa e de numero de cientistas empenhados menor ainda. A grande
inflexdo que o autor registra € nos anos 60 com a formulagdo dos Drs. Ridley e
Jopling da nova classificacdao imunoclinica. Na verdade, parece ter havido
simplificacdo excessivamente reducionista nessa abordagem, pois seguramente a
descoberta das evidéncias que sustentaram a Teoria da Margem Anérgica do Prof.
Rot berg nos anos 30 e a Classificagéo Clinica aprovada no Congresso de Madri (v.g.
GONCALVES, A. 1977), sao fatos anteriores ao assinalado e, certamente, de
importancia ndo negligenciavel. Como a proépria identificacdo dos mesmos apont a,

por ém, porém, a génese de ambos é ibero-americana e nao anglo-saxénical

| ndependentemente de qual perspectiva se adote, no entanto, o
divisor de aguas a respeit o constit uiu-se da recomendacao do comit é de peritos da
OMS (WHO, 1982), para adocao pela rede de servicos de saude, a nivel mundial, da
poliquimiot erapia para tratamento da doenga. O esforgo internacional decorrente
fez-se imenso e pode-se dizer que nenhum hansendlogo dessa geracédo ficou a
mar gem do respectivo processo de mudanca desencadeado, f osse a f avor, ou contra.

Especificament e no Brasil, o processo foi fortemente participado e, modest ament e,
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pude testemunhar esse protagonismo: na realidade, minha observacao se deu de
forma ingénua e, sobretudo pela ausculta a depoimentos e desdobramentos
post eriores. Academicamente o que me é licito fazer € remeter a descrigéo técnica
de Gongalves, A. (1986). Radicalizada ao extremo, esta concepcgao levou a aprovagao
em 1991, pela Assembléia Mundial da Saude (WHO, 1991) da meta de eliminagéo da
hanseniase como um problema de Saude Publica no ano 2000, conceit uando-a nao
como desaparecimento total, mas como manutengdo com prevaléncia inferior a 1

caso em dez mil pessoas.

Em linhas gerais e bastante compactas, a resolugdo recomendava,
para sua obt encéo, a adogao, pelos paises membros, de sete estrat égicas basicas no
controle da hanseniase, a saber: i) priorizacdo institucional; ii) fortalecimento
gerencial; iii) manutencdo do mais elevado nivel possivel de cobertura de PQT; iv)
fortalecimento da deteccao de casos; v) integracao aos servigos gerais de saude e
medidas apropriadas de reabilitagdo socioecondmica; vi) melhora de sistemas de
informacdo sanitaria e vii) coordenacdo de recursos técnicos e financeiros.

Nenhuma mengéao explicita, portanto, é f ormulada em relagéo as | FH.

Essa auséncia de participacédo das | FH nos objetivos of iciais da da
OMS, a partir da década de 90, pode nos parecer incompr eensivel. Mas, a verdade é
gue nao o é. Pelo contrario, o descuido com as | FH foi planejado e de certa f orma,
justificado. Recuperando-se Editorial da “I nternational Journal of Leprosy” escrito
pelo Dr. Yuasa (1991), Diretor Executivo e Médico da “Sasakawa Memorial Health
Foundation”, o raciocinio vigente aflora. O texto, inicialmente preparado para
apresentacao no evento de Assessoria dos Aspectos Técnicos e Operacionais da

Hanseniase, patrocinado pela OMS (Maldives, J unho/ 1990), apresent ava j ust ament e
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o cerne do Programa de Controle da Hanseniase para os anos 90: PQT para todos! E
€ justamente isso que se |é, e posteriormente se vive: a énf ase politica, técnica e
financeira em busca da implant agdo de tratament o medicament oso para doentes de
hanseniase, a nivel mundial. Na pagina 624, dest aca-se:

. the essential part of MDT is nothing more than delivering
certain drugs to the patients and helping themto ingest those drugs
as prescribed. All of the planning, training, supervising, monitoring,
laboratory examinations, record keeping and reporting are, apart
from being bureaucratic necessities, only to make sure that the
essential actions of drug intake will take place in as many patients
and as regularly as possible.”

Mais avant e, ainda nas explicacdes preliminares do Dr. Yuasa, nos é
apresent ada uma doenga que passa, do ponto de vista de gest &o, a ser “apenas” uma
inf ecciosa e ndo det erminant e de def ormidades e incapacidades, ja que este ultimo
aspect 0 ndo seria responsabilidade das aut oridades do ambit o da Saude Publica(!). A
questdao do manejo das |FH e da reabilitacdo destas, no sentido mais amplo,
estariam sob atencdo de érgaos especializados no bem-estar social e fisico dos
cidadaos, ou a cargo das ONGs, as quais também esperava-se estarem fortemente
presentes na implementacdo da PQT. As palavras de ordem eram, sem sombra de

duvida e discussao: PQT e baixa prevaléncia!

Mas af inal, o que significaria, nesses moldes, a hanseniase? Virmond
(1995), na vanguarda, nos aponta quadro epidemiolégico da magnitude e
transcendéncia das | FH. Especificamente entre nés, a queda na prevaléncia e
diminuicdo da propor¢ao de novos casos com incapacidades nao signif icaria queda ou
diminuicdo na prevaléncia das |FH. Tal fato se deve a natural tendéncia de

deteriorament o das mesmas e a retirada do registro dos casos declarados curados.
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Coube entdo, mais uma consideragdo importante: as estimativas de demanda de
servicos das | FH deveriam ser alocadas nao sobre a prevaléncia pont ual, mas sobre
a prevaléncia acumulada, isto é prevaléncia de pacientes e ex-pacientes em dado
periodo, excluidos os ébitos e as transf eréncias para outros paises. E € justamente
devido a tal montante de individuos com ou sem lesdo nervosa, que se deveria
considerar a hanseniase como doenca de potencial incapacitante, o que determina
necessidade de implementacédo de acbes reabilitativas, principalmente através do
estabelecimento de relagbes inter-institucionais com unidades que prestem
atendimento direto a comunidade. Nao seria paradoxal, almejar a baixa prevaléncia
durante as primeiras fases da eliminagao, ignorando os individuos ja tratados a
partir da PQT, sendo que nas proximas etapas exatamente serdo estes a precisar

de atencao e cuidados especiais?

Enfim, os anos 90 foram marcados como o0 come¢o da longa
sequéncia de determinagdes, tentativas e resolugées do plano mundial de eliminagao
da hanseniase, concebido pela OMS, as quais, alguns anos mais tarde, comecaram,
paulatinamente, a incorporar as | FH ao discurso ativo. Das primeiras publicagcées
of iciais e técnicas neste periodo a respeito das | FH, foi um guia préatico para
prevencdo das |FH (SRINIVASAN, 1993), o qual sob a sombra da PQT, se
apresent ava como tentativa de melhora das t écnicas de prevencao de incapacidades
a partir do aumento da préatica em campo. Para as | FH cada vez mais presentes na
cotidianidade dos individuos, def ormando-os e limit ando-os social e economicament e
e que continham indicacdo cirurgica, foi editado guia basico de respectivos
procediment os em hanseniase (SRI NI VASAN; PALANDE, 1997), cujo publico alvo
eram os médicos operadores dos servigos comunitarios. Do ponto de vista editorial,

ainclusédo da | FH no programa de controle da OMS j & existia.
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Em avaliagcao of icial da OMS em 1998, a PQT apresent ava cobertura
mundial de 99,4% dos casos sob tratamento, com a menor cifra ocorrendo
paradoxalmente na Europa (92,3%); a taxa de abandono, nessas condicdes, era de
3,4% e a de recaidas de 0,3%. Concluia como essencial, as na¢cdes onde a doenca
ainda era endémica, a procura de areas com prevaléncia elevada. Entre as cinco
recomendacgdes gerais apresent adas aos paises ainda com casos existentes, a quarta
citada era a “promocédo da prevencédo de incapacidades durante o tratamento”

(WHO, 1998a).

O relatério do comité de especialistas em hanseniase
correspondente (WHO, 1998b) considera, no escopo geral da epidemiologia e
controle da doenga, em segundo posto, apdés a PQT e a eliminagao, a prevencéo de
deficiéncias e incapacidades (“leprosy-related disabilities and impairments”) no
conjunto de quest 6es remanescent es que necessitam ser destacadas, o qual inclui,
reabilitacdo em bases comunitarias e sust ent abilidade das respectivas acées. Como
sint ese, aponta que o risco paratais sit uagdes, maior para doentes multibacilares do
sexo masculino, idosos e com maior tempo de af eccéo, reduziu significativamente

com o0 novo esquema t er apéutico.

O manejo de reacbes e neurites merece todo um capitulo, com o
objetivo de que sejam precocement e diagnosticadas e adequadament e trat adas para
se evitarem def ormidades permanentes, em geral ja instaladas quando o doente
chega aos entdo atuais servicos de atendimento especializado a demanda passiva.
Deficiéncias e reabilit acdo constit uem outro capit ulo, na perspectiva de respectivas

intervengdes serem: i) comunidade-orientadas; ii) disponiveis ao maior numero de
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pessoas necessitadas (em ordem de prioridade); e iii) custo-ef etivas: de fato, esta
quest a0 assumiu, argumenta o documento, nova dimenséo, posto que, Nno processo
mundial de PQT, 9/10 dos doentes registrados foram dispensados com alta, o que
reduziu ou eliminou, em muitas localidades, o atendimento dirigido diretamente a
esse contingent e populacional, desmobilizando a capacidade assist encial ai inst alada.
Também é reconhecido que estudos pioneiros “sugerem que o declinio da incidéncia
associado com as intervengdes correntes pode ser mais gradual do que tinha sido
previamente esperado”, em meio a extensa revisdo de aspectos envolvidos, como
resultados parciais da adogdo de PQT de menor duragdo e ndo supervisionada e

regimes alt ernativos.

Durante a realizacdo da 32 Conferéncia | nternacional na Costa do
Marfim, no dia 1 de novembro de 1999, a OMS promoveu a f ormalizagao da Alianca
Global para Eliminacdo da Hanseniase (GAEL), tendo como parceiros a Fundagao
Nippon, a |ILEP, o Laboratorio Novartis, a Assisténcia Dinamarquesa para
Desenvolvimento I nternacional e o Banco Mundial, visando integrar, fortalecer e
monitorar os esforg¢os comuns, com maior custo-ef etividade. O primeiro encontro
técnico dessa iniciativa ocorreu em 30-31 de janeiro de 2001, resultando na
Declaracao de Delhi, a qual, em uma de suas expressas recomendacoes, aponta a
necessidade de desenvolverem-se prevencao e manejo das deficiéncias relacionadas
a hanseniase como parte integral da reabilit acdo baseada na comunidade e destinada

a todas as pessoas deficientes (WHO, 2001c).

No mesmo ano, a OMS lanca publicacéo de dif usao, “desenvolvida em
colaboracdo com a GAEL” (WHO, 2001a) em que sao calorosa e efusivamente

comemor adas as eliminagdes da doenca em numerosos paises, como Burkina Faso,
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Venezuela, Tailandia, Togo, Sri Lanka e Benin. Por outro lado, “muito da carga de
doenca a nivel global”, informa-se, “esta agora confinado as oito nacdes com as
prevaléncias mais elevadas da doenca: | ndia, Angola, Brasil, Guinea, Madagascar,
Mocambique, Miamar e Nepal”. A perspectiva com que as | FH séo tratadas parte da
consideracgdo da doenga em sua hist éria de mais not 6ria causador a de def ormidades
e medo até os dias atuais, em que gracas aos esforcos potencializados pela PQT,

suas def iciéncias podem ser evitadas por detecgao precoce e cura complet a.

Também nesse ano, no qual, em relacdo a eliminagcao da doenga, 0
conceito € mantido mas a data expandida até 2005, a expressdao “cura sem
incapacidades”, entre aspas, parece surgir pela primeira vez numa avaliagdo da OMS
(WHO, 2001b), justificada pela “reducao sensivel do risco de incapacidades apods a
aplicacédo da PQT, gracas a sua eficécia, deteccado precoce e as frequéncia e
gravidade menores da reagdo” ... ou seja, por decorréncia a nenhuma medida
especificament e volt ada a reducao das incapacidades, mas exclusivament e pela acao

da PQT!

No ano seguinte, o nivel central da OMS no controle da hanseniase,
ao informar a situacao corrente da endemia (DAUMERI E, 2002), acumula algumas
inf ormacgoes interpretadas como francamente favoraveis, tais como: i) ndo houve,
até o momento, relato de algum caso com resisténcia medicamentosa ap6s o
emprego da PQT; ii) a proporcdo de incapacidades entre casos novos €
particularmente baixa nas Américas e Sudeste da Asia; o Gltimo dado disponivel

para o Brasil é de mais de 9,65% (BRASI L, 2004).
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Paradoxalmente, nesse plano mais geral em que as |FH vao se
situando, aparece pioneiramente, a partir das publicacées oficiais da OMS
recuperadas neste periodo considerado de cinco anos, 0 reconhecimento publico
institucional internacional de que é “pouco provavel qualquer queda dramética do
numero de casos novos na préxima década”’, apontando como principal vilao desse
resultado a falta de conhecimento basico sobre a epidemiologia da doenca, das
fontes de infeccdo, do modo preciso de transmissédo e da estrutura do contdgio

(WHO, 2002a).

Parece, entdo, ser a partir deste periodo que, a0 menos para
consumo externo, o discurso oficial passa a ter uma ambiglidade explicita: ao
mesmo tempo em que defende a PQT, a eliminacdo e seus comemorativos, vai
insinuando o preparo do “day after”. Em Brasilia, na reunido de fevereiro de 2002
do Grupo Consultor Técnico para Eliminacdo da Hanseniase, a mensagem da Dra.
Maria Neira, Diretora do Departamento de Controle, Prevencédo e Erradicagdo da
OMS/ Genebra, tanto exorta maiores esforcos por parte dos “paises
remanescentes” para se atingir a eliminacdo em 2005, quanto se refere a sua
ocorréncia num tempo indefinidamente “o mais breve possivel’. Coerentemente a
essa logica, as campanhas ja sdo para serem focadas “em areas selecionadas e
cuidadosament e identificadas”, pois trata-se de “recurso para atingir populacdes
mar ginalizadas e desassistidas” (WHO, 2002a). “Se os resultados sdo avaliados
corretamente, o principal desafio futuro é alcancar distritos onde a eliminacao nao
pode ser atingida porque as atividades de rotina revelam performance pobre”
(WHO, 2002b). “Os beneficios decorrentes da cura sem incapacidades” séo,
reconhecidament e, mencionados como inestimaveis, dadas as ref eridas dif iculdades

adicionais causadas pelas mutilacdes visiveis resultantes da forma avancada da
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doenca, em termos de exclusdo e discriminacao para a pessoa e familiares, mesmo

apos a cura (WHO, 2002c).

Nas recomendacbes do encontro regional para gerentes de
programas nacionais do escritorio do Mediterraneo Ocidental, ndo ha mencdo a
questdo das | FH; referéncia a reabilitacdo € contemplada na ultima delas, no
sentido de dever merecer apoio de ONGs e OMS no desenvolviment o de estrat égias
apropriadas pelos 6rgaos nacionais (WHO, 2002d). No relatério do Grupo de
Trabalho Gientif ico sobre a Hanseniase (WHO, 2002f), o destaque em negrito na p.
7 afirma que o comprometimento da funcdo neural e as reacbes representam as

maiores ameacas e prioridades, tanto para a prevengdo quanto para o

desenvolviment o de trat ament os ef et ivos.

Em resumo, a tendéncia do discurso oficial que se vai acumulando
caracteriza-se pela admissdo simultanea de que, a nivel mundial, (i) a PQT foi o
grande sucesso que tratou mais de dez milhdes de doentes em poucos anos, coisa
antes nunca alcancada, mas que, no entanto, manteve a incidéncia nos mesmos
pat amares anteriores; (ii) diante desse quadro, a eliminacdo provavelmente néo se
dara, como esperado, no ano 2005, mas, pelo contrario, acumulando numero
crescent e de pessoas portadoras de | FH; (iii) para est as, necessit ar-se-a, portant o,
de maior capacidade instalada, (iv) fornecida pela integracdo a rede de servicos

gerais de saude.

Publicagcbes oficiais expressivas de 2003 parecem reforcar e
acentuar essa perspectiva: admite-se amplamente o sucesso generalizado da PQT,

destacando como um de seus indicadores mais sensiveis o fato de que, entre os
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casos novos detectados, a proporcdo de mulheres afetadas cresceu
significantemente (WHO, 2003d); retoma-se, entrementes, a discussdo dos
respectivos modelos operacionais adot ados, reconhecendo-se que a introducédo da
ingest a0 nao supervisionada constit uiu avanco important e porque agiliza a aderéncia
por aumentar a abrangéncia da aplicagcdo para populagbes esparsas, némades,
situadas em areas de beligeréancia e / ou longinquas dos servigos regulares de saude

(WHO, 2003c).

Nesse contexto, a reunido do Grupo Assessor Técnico (WHO,
2003a) explicita a decisao de que “embora seja provavel que alguns paises maiores,
como Brasil e | ndia, ndo cumprirdo a meta de atingir a eliminagdo em 2005, a OMS
nao se propoe a alterar a definicdo de eliminagdo ou est abelecer nova data fatal”, e
“a deteccdo, manejo e entendimento dos mecanismos envolvidos na lesdo nervosa
per manecem uma alta prioridade”. Especif icamente para a | ndia, o Boletim da OMS
(WHO, 2003b) relata que, apesar da previsdo do diretor da Divisdo Nacional de
Hanseniase de atingir a eliminacdo em 2004-2005, alguns “health experts” créem

gue isso pode nao ocorrer nos “proéximos trés anos”, como planej ado.

Veio, entdo, “a estratégia do Ultimo empurrdo para eliminar a
hanseniase como um problema de salde publica”: consistiu em texto sob forma de
perguntas e respostas que passeia uma visao oficial, repetitiva e otimista sobre
situacdes que até ali vém sendo tratados, como integracdo, estratégia de
comunicagdo, campanhas especiais e, nuclearmente, a PQT (WHO, 2003e). Dos 69
t emas abordados, alguma proximidade com | FH talvez possa ser apenas encontrada
nos quatro atinentes a reacgdes, e isto sem muita especif icidade, mas tdo somente

em fungdo da conhecida e tratada relacéo de causalidade existente entre estas e
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aquelas, pois eles também é referida sé a terapéutica, especificamente o esquema

geral, conduta em quadros graves e uso da talidomida e de corticéides.

Na seqléncia, o caso brasileiro continuou a merecer mencao
dif erenciada pelo relat6rio do Sexto Encontro do Grupo Assessor Técnico (WHO,
2004a). Ja logo apds a introducdo do mesmo, ha remissao a reunido anterior, no
segmento aqui destacado em que se considera improvavel o atingimento da meta
global de 1 caso/ 10 mil habitantes no pais. Expressando satisfacao por “qualquer
noticia que sugira taxas mais favoraveis de progresso” a respeito, informa a
comissao que o monitoramento da eliminagao, realizado em todos os Estados e no
Distrito Federal, visitou 2189 Unidades do Programa de Saude da Familia,
encontrando PQT disponivel em apenas 22% das mesmas, num espectro de 0% na
Regido Sul a 41,2% no Nordeste, o que é interpretado como sucesso de integracéo
muito limitado e apelo pela urgéncia do fortalecimento dessa dimensdao nas
atividades de controle. Textualmente, conclui-se no sentido de que “todos os
programas, para relato externo e comparacdes nacionais, devem seguir as diretrizes
da OMS referentes a conceitos e definicbes de diagnéstico, tratamento, cura e

abandono, sobretudo em relacéo a t axa de prevaléncia no pont o”.

Parece que as tendéncias apontadas, mais uma, ainda que
tardiamente, se pde, no sentido de refrear a rebeldia nativa quanto ao cultivo da
amplamente reconhecida hansenologia brasileira. No quadro mais geral, sao
apresentados resultados de alguns projetos de pesquisa operacional, inclusive
apoiados pela | LEP, centrados em aspectos de interesse terapéutico, incluindo até
imunot er apia por calmetizagdo. Quanto as | FH, continuam ausent es a reunido, se ndo

em cor agdes e mentes, ao menos em f alas e registros.
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Pode-se encerrar este ciclo de tentativas, em busca de politicas
publicas internacionais sobre | FH, recorrendo a publicagdes segunda proposta da
OMS de eliminacao da endemia. Na avaliacédo de 25 anos de PQT (WHO, 2004c) e no
trato das campanhas de intensificacdo (WHO, 2004b), as | FH sdo mencionadas no
sentido de indicador de diagnéstico tardio. Ademais, esclarecendo que os objetivos
da estratégia adotada pela OMS “néo séo aspirativos, mas sim gerenciais” a OPS
faz o repique, atribuindo as | FH tanto quanto as suas conseqiéncias sociais, a

discriminacao e o estigma (PAHO, 2005),

Pela minha vivéncia nos niveis assist encial e coordenativo locais (no
estado de Sao Paulo, no caso), pude constatar que, para a maioria dos prof issionais
atuantes na saude brasileira, a OMS é algo proximo ao virtual e a formulagédo das
politicas publicas da area nao passa de algo nebuloso que deve se processar pouco
para além do regional ou estadual. Neste sentido, as gestdes e determinagcbes do
Minist ério da Saude se apresentam como o apice do modelo of icial. Portant o, mesmo
gque no periodo considerado esta instituicdo tenha praticamente atuado como
extensao daquela, importa, ainda que de forma perfunctéria, considera-la

dest acadament e.

A esse respeito, um primeiro conjunto de f atos se insinua. Embora a
lesdo basica da hanseniase seja de natureza neuroldgica, ela vem habitualmente
considerada como doenca da pele de importancia coletiva. Em outros termos,
hist oricament e, na administracao publica tem sido confiada a dermatologistas e/ ou
sanitaristas (RYAN, 2002). Vale dizer a categorias profissionais cujas respectivas

prioridades de f ormacéo e at uacéo séo, reconhecidamente, o atendiment o individual
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as pessoas e/ ou o cuidado as condi¢cbes sanit &rias das populagdes. Nesse cont ext o,
em anos proximamente imediatos aos aqui considerados, a Dermatologia Sanitaria
deixou de ser Divisdo Nacional, esvaziada que vinha sendo, de modo ponder avel, de

cérebros lucidos e musculos aguerridos.

Com efeito, publicado em 1999, encontramos, segundo respectiva
ficha catalogréfica, “Guia para implantar/implementar as atividades de controle da
hanseniase nos planos estaduais e municipais de saude/elaborado por Gerson
Fernando Mendes Pereira ..[et al]” (BRASIL, 1999). No item Introducdo e
Justificativa, o abandono do tratamento é reconhecido como “important e obst aculo
a ser superado”, pois “os medicamentos e imunobioldgicos sédo fornecidos pelo
governo, sendo de responsabilidade dos municipios, assessorados pelos Estados, o
planejament o, execucao e avaliagdo das agbes de controle, conduzindo a uma nova
realidade na qual os municipios assumam efetivamente a geréncia e controle da
hanseniase a seu nivel”. De fato, trata-se de texto anodinamente funcionalista,
dedicado a prover elementos para o planejamento de gestdes de controle a nivel
municipal, como se este se desse independentemente das determinacbes soécio-
econbmicas das realidades singulares, historicamente condicionadas e

condicionant es.

Concomit ant ement e, alguns servicos locais de saude tiveram acesso
a outro material de divulgagdo também de carater confessadamente aplicativo, i.e.
ao “Guia para Eliminacdo da Hanseniase como Problema de Saude Publica”, editado
em Portugués pela OMS (OMS, 2000b), em colaboracdo com a GAEL. Ambos os

document os ndo mencionam explicitamente as | FH.
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Contrariamente, as “Diretrizes Nacionais para Elaboracao de
Programas de Capacit acao para a Equipe de Saude da Rede Basica Atuar nas Acdes
de Controle da Hanseniase”, surgidas a seguir (BRASI L, 2000), identificam as areas
tradicionais da atuacéo sanitaria (por exemplo, planejamento e educacdo em saude)
como “compet éncias”; das oito tratadas, a que nos diz respeito diretamente € a
identif icada por Recuperacao e Reabilitacdo. O procedimento adotado consistiu em
introduzir inicialment e algumas “bases pedagdgicas e metodoldgicas” que transitam
da visao cont empor anea de Educacao em Saude na diregao participativa e pluralist a,
para, na sequéncia, apresentar, para cada “compet éncia basica”, trés listagens, uma
contendo respectivos conceitos basicos e outra constituida da enumeracdo de
habilidades e conteudos que devem ser conhecidos para aplicagdo e a ultima,
indicando ref eréncias bibliograficas a serem alcancadas. Por essa perspectiva, sédo
necessarias 17 habilidades para o tema em questdo, como “conhecer esquemas
terapéuticos (PQT-OMS e esquemas alternativos), aplicar procedimentos de
tratamento e administrar dose supervisionada, segundo normas do Ministério da
Saude”; na realidade diretament e relacionadas a | FH sao duas : “conhecer e aplicar
prevencdo, tratamento e reabilitacdo” das mesmas, exatamente nestes termos
genéricos aqui reproduzidos; da mesma forma tais conhecimentos correspondem a

um dos 11 consider ados.

“Controle da Hanseniase na Atengdo Basica — Guia pratico para
prof issionais da equipe de saude da familia” (BRASI L, 2001d) é uma publicacédo de
84 paginas, das quais 15 sdo dedicadas as | FH. Sao tratadas normativamente: ao
abrir o tema, ha quatro “deve” em quatro linhas — “As atividades de prevengao e
tratamento de incapacidades ndo devem ser dissociadas do tratamento da PQT.

Devem ser desenvolvidas durante o acompanhamento de cada caso e devem ser
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integradas. Adocdo dessas atividades deve basear-se nas informagdes obtidas
através da avaliacdo neuroldgica..” Que mais devemos? De fato, a seguir “deve
haver um acompanhamento”, bem como “os profissionais devem alertar a pessoa
doente”; “devem ser tomadas as medidas adequadas para cada caso”; “agoes (...)
devem ser executadas na prépria unidade de saude”; “casos que necessitem de
cuidados mais complexos devem ser encaminhados”; “o pacient e deve ser orientado”
€ numer 0sos outros deveres com o cuidado com o nariz, aut o-cuidados com os olhos,
as maos e em circunstancias como na existéncia de fissuras, Ulceras e feridas,
perda de sensibilidade motora, calos, encurtamento ou retragcéo de partes moles e

f raqueza muscular.

O “Plano nacional de mobilizagdo e intensificacdo das agbes para a
eliminacédo da hanseniase e controle da tuberculose” (BRASI L, 2001b) est abelece as
bases operacionais dessa propost a-titulo, elenca os 329 municipios brasileiros para
atuacao prioritaria e traz minutas de duas portarias do Ministério da Saude, uma
identif icando nomes de instituicdes e pessoas para constituir os respectivos Grupo
Nacional e Secretaria Técnica e outra, prevendo a instituicdo "em todo o territorio
nacional, da semana de 24 de marco como Semana Nacional de Mobilizacdo e Luta
contra a Tuberculose”. Document o de divulgacao (BRASI L, 2001b) apont a, de f orma
bastante objetiva, as 14 estratégias desenhadas para dar conta do compromisso

assumido.

Mas néo sé de propost as se constit ui a bibliograf ia of icial brasileira
na matérial Ha também o opusculo "Casos clinicos” (BRASI L, 2001c), identificado
pela proveniéncia da “Area Técnica de Dermatologia Sanitaria”. Sdo 41 paginas que

organizam informacdes basicas sobre o diagnéstico e controle da endemia,
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entremeadas no interior da apresentacao de trés situagdes postas para estudo.
Parece tratar-se, de todos os textos compulsados para preparo deste estudo, um
dos que, sendo gerais, proporcionalmente, mais se dedicam as | FH: contém, ainda
que sob forma de anexos, uma exposicdo muito clara sobre episddios reacionais e

out ra especif icament e, sobre prevencao de incapacidades.

O “Guia para o controle da hanseniase”, tradicional publicacdo da
Divisdo Nacional de Der mat ologia Sanitéaria, f oi reeditado em 2002 (BRASI L, 2002).
Fundament almente manteve as feicdes das versdes anteriores, ndo se registrando

mudanca subst antiva no tratamento t écnico conf erido as | FH.

Tudo isto considerado, sinopse dos dados epidemiolégicos da
endemia a nivel internacional (WHO, 2005d) e, principalmente, nacional em 2004
(BRASIL, 2004) traz resultados desafiadores! Em nosso meio, € indicada a
existéncia de 175098 doentes, dos quais apenas menos de um quinto (27647)
reconhecidos como “em curso de tratamento”: dos outros 4/5, séo literalmente
"58572 pacientes em abandono de tratamento, e 66085 pacientes nao
classificados”! Nao € apresentado algum indicador envolvendo | FH. | nobstante, em
28/jan/ 2005, o D.D. Secretario de Vigilancia em Saude, o Dr. Jarbas Barbosa
(BRASIL, 2005) anuncia que, como “o0 Programa Nacional de Eliminagdo da
Hanseniase tem alcancado éxitos importantes”, em dezembro de 2005 “o Brasil
atingira a meta estabelecida pela Organizacdo Mundial da Saude de eliminacdo da

hanseniase”.
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4.2. A perspectiva nao governamental

Como sugerido na introducao deste capitulo, falar em perspectiva
ndo governament al das | FH significa, para muit as pessoas, inclusive especialistas na
mat éria, fazé-lo em relagdo a atuacdo das ONGs. As 15 atualmente consideradas
como mais significativas, result antes de associag6es oriundas de nagbes do primeiro
mundo (I nglaterra, Estados Unidos, Franca, Bélgica, |talia, Espanha, Luxemburgo,
Suica, Alemanha, Canadd, Holanda, Japédo e Taiwan), agrupam-se na ja mencionada
I LEP. Esta sera o foco do presente segmento, construido de acordo com a
met odologia geral adotada aplicada sobre os textos produzidos pela prépria

instituicado, os quais nos dao conta do caminhar das respectivas gest 6es publicadas.

A apresentacéao procedida por Mr. Terry Vasey, seu presidente, ao
primeiro encontro da GAEL em Nova Delhi (WHO, 2001c), descreve, de forma
bastante clara, a respectiva identidade publica a época (aparent ement e ndo alt erada
até o presente). Informou ele que a atuagdo se da em trés niveis: o politico, o
t écnico e o operacional, querendo significar respectivamente, participacao em at os
oficiais e formais, gestdes de corpo profissional experiente na troca de
informacdes e cooperacdao com a OMS e, finalmente, operacdo em campo,
contribuindo seja para com campanhas ou com servigcos permanentes. Os
destinat &rios, na maioria dos casos, sao os habit antes dos 12 paises mais endémicos,
nos quais a instituicdo mantém numerosos projetos e uma equipe de coordenacéo,
habitualmente exigua, voltados a esforcos especiais destinados ao diagnéstico
precoce das deficiéncias e reducdo dos estigmas da doenca. No ano em

consideracdo, a [ ndia foram destinados 20 milhdes de délares e ao Brasil, apoio a
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campanhas de massa, treinamento em geréncia de programas, prevencdo de

deficiéncias e reabilit acao, avaliacdo e pesquisa operacional.

Neste sentido, a | LEP se define como um “parceiro financeiro
poderoso” (“powerful”), fundamentando a afirmagdo com as informagbdes de que
(I LEP, 2005b): a) contribui anualment e para luta anti-hansénica com 50 a 60 milhdes
de euros; b) constitui uns dos lideres mundiais no fomento a pesquisa cientifica na
area; c) of erece mais de 50 financiament os anuais de projeto. A prevencao de | FH
€ um dos trés unicos componentes de sua missao declarada, além do suporte a
atividades humanit arias médicas, cientif icas, e sociais para o tratamento, cuidado e
reabilit acdo de hansenianos e do trabalho em direg¢do ao objetivo de longo termo de

um mundo sem hanseniase.

Nas palavras do Prof . W.C.S.Swith, presidente da Comissdo Médica
(ILEP, 1999), o propdsito da mesma pode ser sintetizado nos nossos dias na
transicdo do passado “em que a compaixao pelo individuo orientava os servicos de
combat e a hanseniase para os tempos atuais, em que existe a oportunidade de se
desenvolverem novas areas especializadas para as quais é necessario adquirir novas
habilidades, adotar novas abordagens e estabelecer novas aliancas”. Parece que é

isto mesmo!

Além desta identidade bem demarcada nos planos institucional,
financeiro e assistencial, dimenséo igualmente densa da | LEP é a atuacéao t écnica,
geralmente também operada em perspectiva complementar as acdes regulares dos
servicos de saude. Nessa direcdo € antoldgica publicagdo recente sobre

interpretacao de indicadores epidemiolégicos da hanseniase, constituidos a partir
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das inf ormagdes obtidas nos bancos de registros de dados dos proprios projetos
(ILEP, 2001): entre os 10 instrument os amealhados, na sua tot alidade destinados a
caracterizagao do processo de deteccao ou ao manejo do doente, dois se referem
diretamente as | FH, a saber: i) a proporcao de doentes com | FH de grau 2 entre os
novos casos detectados e ii) a proporcdao das pessoas em tratamento que
desenvolveram | FH. Discussbes a respeito evoluiram no interior da Organizagao,
sendo designado especialista reconhecidamente competente na matéria para
preparar texto-roteiro para debate interno (I LEP, 2005a): a sugestao final é pela
criagcdo de centros-sentinelas nacionais e/ ou subnacionais, a partir dos quais se

possa contar com melhor qualidade dos dados obtidos.

A mesma estratégia para estimular participacées de “mais pessoas
com competéncia e experiéncia e desejosos em contribuir” foi adotada para
apreciacao da cobertura dos programas de controle e ai também as | FH foram
consideradas (I LEP, 2005b), pelo entendimento da auséncia como indicador de

sucesso do programa.

De igual sorte, técnica é a ligacdo da | LEP com a | LA — Associacéao
I nternacional de Hanseniase. Conjuntamente, ja em 2002 reconheceram que: i) a
hanseniase ainda vai continuar a existir por muitos anos; ii) 0 nUmero de casos novos
continuara a ocorrer nos niveis correntes, ou préximos, no futuro previsivel; e iii)
| FH continuardo a aparecer em proporcao significativa deles (I LEP, 2002b). No
diagnostico e terapéutica, entre outros aspect os, lembram: i) o espessament o neur al
€ sinal cardinal na identificacdo da doenca; ii) atividades voltadas a prevencdo da
limitacdo e | FH sédo importantes porque aumentam a probabilidade de deteccéao

precoce e tratament o das complicagdes (mais comument e reacgdes); iii) os programas
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de controle, portanto, devem deslanchar mecanismos de monitoramento regular da

func&o nervosa e trat ament o de limit agdes f uncionais do nervo.

Esse enlace da | LEP com outro organismo voluntario, a | LA, é,
ef etivamente, digno de registro. Na prépria manif estagcdo dos protagonistas,
consistiu em tratativas para suprir sentida lacuna a época, qual f osse a inexist éncia
de férum apropriado em que se pudessem examinar sistematicamente as normas
recentes que a OMS vinha introduzindo nos programas de controle da hanseniase a
nivel internacional (WHO, 2002e). O instrumento de trabalho escolhido foi um
document o-base produzido por especialist as, f undament ado em t ext os publicados no
periodo dos ultimos 35 anos e processados por quatro bases de dados, a primeira
das quais Medline, para responder a 18 quest 6es previament e f ormuladas e grupadas
em quatro temas cardinais, dos quais Prevencéo de | ncapacidades foi um deles com
quatro itens. Neste sentido, as recomendacdes apresentadas ratificam que: i) a
f uncdo nervosa deve ser incluida como um indicador nos ensaios quimiot erapicos; ii)
diagnostico precoce e tratamento com PQT reduzem a freqUéncia das lesGes
funcionais do nervo; iii) estas, no entanto, ndo seréo, na totalidade, prevenidas pela
PQT; iv) no curso da terapéutica, a fungcdo nervosa deve ser cuidadosamente
monitorizada, segundo procedimentos padronizados; e v) corticéides séo

recomendados para o trat ament o de reacdes e neurit es.

Recentemente, a | LEP vem cont ando com uma comissao (I TC) que
se reune periodicamente para prover assessoramento as instituicées-membro, em
areas que lhe sao solicitadas: em termos estruturais, subordina-se ao comité
diretor, ao qual é delegada a responsabilidade das decisdes e agdes durante o ano

pelo érgao maximo, a assembléia geral. No dia-a-dia, o presidente da | TC opera com
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um secretariado, produzindo relatorios referentes aos projetos em curso e
organizando encontros, os quais ocorrem ordinariamente na segunda segunda-feira
de junho em Londres e, em dezembro, cada vez em pais dif erente em que atividades

programaticas est ejam sendo desenvolvidas (I LEP, 2004a).

Algumas das questdes discutidas tém sido: disseminacao de
publicacdes, revisdo de instrumentos para coleta de dados, treinamento e material
de aprendizado, controvérsias t erapéuticas, acdo conjunta com a OMS, educacédo em
saude, organizacédo e qualidade dos servigos, prioridades de pesquisa, relatos de
visitas a centros na Asia e na Africa, sistema de informagdo (I LEP, 2004b).
Especif icament e, na reunido de dezembro de 2004 trat ou-se da revisdo e aprovagao
do Guia de Reabilitacdo Baseada na Comunidade originario de oficina de trabalho
realizada no ano anterior: a discussao girou em torno da sugestao de ser texto de
ensino, no estilo “how to0”, mas julgou-se mais adequado manter-lhe o aspecto de

livro técnico de caréater aplicativo (I LEP, 2004c).

Em 2004 foi publicado o relatério anual de 2003 do diretério de
projetos financeiros pelos membros do | LEP (I LEP, 2004d). Quase a metade do
total aproximado de um milh&o e meio de ddlares investidos em pesquisa aplicada, o
foi parainiciativas rubricadas como de prevencgao; dos 700 mil destinados a pesquisa
basica, terapéutica mereceu o ultimo posto (18%), depois de gendmica (19%),

imunologia (28%) e microbiologia (35%).

Também no &mbito da hanseniase, cabe reconhecer a existéncia e
acao daquilo que no Brasil dos anos pos-golpe militar vem sendo chamado de grupos

da “sociedade civil”. Trata-se de conjuntos de pessoas que reunem esforgos e
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empenhos em torno de finalidades muito proéprias ou objetivos bastante gerais, que
impedem ver atualmente na acdo nao governamental voltada a hanseniase, nao
apenas a |ILEP e a ILA, bastides essenciais dos interesses assistenciais e

académicos, respectivament e.

As possibilidades da informatica e da telematica trouxeram
facilidades cruciais nesse processo. Cabe citar, entdo, a | DEAL (I niciativa para
Ensaios Diagnésticos e Epidemioldgicos para a Hanseniase), grupo de voluntarios,
pesquisadores que se ocupam desse escopo especifico indicado pelo préprio nome.
Surgiu concretamente, de chamada procedida pela lista de Correspondéncia da
Hanseniase (ASEFFA et al, 2005) no final de 2003: reunindo em torno de 30
pessoas, tem permitido a troca de experiéncias e inf ormacdes eletronicamente, até
desembocar no seu primeiro encontro, realizado no | nstituto de Pesquisas Armauer

Hansen, ALERT, em Adisabeba, Etidpia, em out ubro de 2004.

Reconhecendo e reiterando o diagnéstico precoce como o
f undament o da prevengdo do desenvolvimento da lesdo do nervo e, em decorréncia,
da incapacidade, limit acdo e isolament o social, o relato do ref erido event o inicia por
recuperar o conhecimento das iniciativas em curso no estudo dos novos
recombinant es antigénicos, para, a seguir, se ref erir aos ensaios imunodiagndsticos,
tant o baseados em anticorpos quanto nas células T, relevando a necessidade de que
sejam especificos, simples, seguros e “sustent aveis e amigaveis” (i.e., com custo e
execucao exequiveis); aplicagbes em Epidemiologia Molecular constituem o passo

seguint e, recorrendo ao uso das sondas de DNA.
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Como, do interior indicado dos moviment os sociais se fez distinguir
a | DEAL, pelo apelo para a prevencao das | FH a partir de Géncia, Tecnologia e
Desenvolviment o, cabe registrar a ocorréncia de outras f ormas de manif est acéo de
organizacao social em favor da hanseniase, de caracteristicas se podemos dizer
opost as, dado o envolvimento direto do doente. No Brasil, pelo menos duas delas se
destacando, a SORRI e o MORHAN, ambas de passado recente, surgidas em torno
do ultimo quartil do século XX, em relagdo com o atual |ILSL, Bauru, SP. J&
amplamente estudados em aspectos gerais e especificos, recebem mencado aqui

apenas circunscrita ao obj et ivo supra mencionado.

De fato, a Sociedade para Reabilitacdo e Reintegracdo do
I ncapacitado (CASTRO, 2005) se constituiu em decorréncia de amadurecido
processo desenvolvido para reabilit acdo de ex-doentes da ref erida instituicao, cuja
estratégia inicial centrou-se num projeto local, identificado como Pro-reab.
Avaliagbes progressivas apontaram a necessidade de estruturagdo de sustentagcao
mais permanente destinada as pessoas portadoras de deficiéncia fisica, mental,
auditiva, visual e social, incluindo os hansenianos. Dessa realidade, originou-se a
fundacdo, em 1976, da SORRI, hoje com equipamentos sociais instalados e
operantes em oito unidades nas cidades de S&o Paulo, Bauru, Sorocaba, Campinas,
Sao José dos Campos e Litoral Norte, do estado de Sao Paulo, Parauapebas, no Paréa
e Salvador, na Bahia. Uma de suas iniciativas interessantes, por lidar diretamente
com Educagdo em Saude em | FH e por consorciar-se com o GSCEAF, é o Teatro
I nterativo “A Turma do Bairro”, adaptacao da técnica japonesa chamada Bunraku,
que trabalha com “bonecos de mao e haste”, em roteiro criado no Brasil pelo
sociélogo Tomas Frist, inserido na luta contra a moléstia no pais pela direcao da

ent 80 DNDS.
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De sua parte, o MORHAN (Movimento de Reintegracéo das Pessoas
atingidas pela Hanseniase), criado hd 24 anos por hansenianos, tem sua organizagéo
e atuacdo moldadas na tentativa de mobilizacdo da sociedade, na luta contra a
doenca e o0 estigma, junto na f ormulagao de politicas publicas e da inf ormacéo sobre
a doenca (MORHAN, 2004). Especificamente, voluntarios e membros participant es
desenvolvem atividades a nivel local, regional e nacional, instigando o aumento de
inf ormagao da populagéo e maior compromisso de gestores municipais na eliminagao
da doenca, principalmente agora, momento de descentralizacdo e reestruturagao
dos servigos de tratamento para a atencao basica. Os projetos do MORHAN tém
buscado assegurar ao portador da hanseniase, o0 exercicio da cidadania sem
restricobes provocadas pelo estigma da doenca. Vale a pena ressaltar que esse
volunt ariado ndo substitui o papel do Estado nem mesmo o salario remunerado. Ele
traduz apenas a capacidade da sociedade em assumir responsabilidades e agir por si
mesma. Sobre as abordagens do MORHAN, lamenta-se a apropriagdo do eco das

acdes de campanha int er nacional para o ambit o local e regional.

As estratégias “a favor dos pobres” ou dos grupos de baixa renda
nao alteram as desigualdades na saude, determinadas sécio e economicamente, ja
que intervém na perif eria da t essit ura social. Tendem a deixar intocado o centro do
processo social que gera essas desigualdades, incluindo, por padrao, o género e as
etnicidades (VEGA; | RWIN, 2004). Atividades genuinamente a favor da eqlidade
buscam se basear nos fatores sociais que influenciam a saude ou o processo da
doenca. | nstituicbes governamentais e setores sociais — tais como educagao,
transporte, protecdo ambiental e politica trabalhista — assumem responsabilidade

explicita na melhora das condigcdes de salude e na aproximacdo das lacunas da
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equidade na saude. Citando Mackenbach; Bakker (2003) “é necessaria uma
reviravolt a rapida na inovagao politica, no monit orament o, nos mét odos de avaliagao
e no compartilhar do conhecimento para se reduzirem as desigualdades globais na

saude, nos proximos anos”.

Sobre o género e a hanseniase aplicadamente, Oliveira; Romanelli
(1998) destacam que as agdes educativas em hanseniase sejam direcionadas a
familia, visando a promocado da saude e ao controle da doenca e ressaltam a
importancia da solicitacao da ajuda das mulheres na elaboragédo e participagcdo em
atividades comunitarias, ja que elas sim, doentes ou comunicantes, representam
forca e estabilidade familiar. O mobilizar a participagdo destas nos programas
educat ivos na comunidade € acreditar na influéncia positiva que elas exercem sobre

outras mulheres.

4.3. Um paradigma dualista®?

Qualificar um paradigma como dualista significa reconhecer a
existéncia, no interior do mesmo, de duas vertentes que, ao conservarem suas
identidades, preservam a subsisténcia do que a perspectiva toma como central.
Assim, talvez a designacdo apodada ao caso vertente ndo seja das mais adequadas,
na medida em que se pée um terceiro elemento com presenca téo forte que sua
inobservancia leva ao risco de negligéncia: trata-se da prépria relacado entre a OMS

e al LEP.

Ao longo das exposi¢cbes sobre as posicdes de ambas, sempre se

jogou uma penumbra elegante sobre a complementar, mas a realidade raramente
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cont ou com essa delicadeza. Dentro do horizont e propost o neste corte quinquenal, €
exatamente em 1999 que, ao se buscar articulacdo, se exterioriza a superficie uma
das rupt uras havidas: do que se fala € da oportunidade de of icializacdo da GAEL, em
que a | LEP, um dos membros fundadores, ndo figura na historiografia of icial; mais
ainda, alguns convites multilateralmente consensados foram cancelados pela OMS,
“0 que também aumentou o ressentimento das organizacbes nao governamentais
guanto a maneira com que a OMS lida com a parceria’” da GAEL, de onde a | LEP

acabou excluida em 2002.

Ji (2004) continua a defesa desta instituicdo lembrando que sua
contribuicdo, em termos de recursos e pessoal, é varias vezes as da Sasakawa
Fundation e da Novartis juntas, dif erenciando-se das mesmas apenas pelo fato de
administra-los diretamente, ao contrario delas que entregam-nos “no atacado” a
OMS. Na realidade, essa recente manif estacdo do autor se deu a propésito de
“relatério de avaliacdo independente” procedida sob a direcdao do Dr. Richard
Skolnik e constituida por profissionais externos a comunidade hansenoldgica, com

excecado do belga Miguel Lechat.

Para sustentacdo das divergéncias, também ndo sdo escassos 0s
registros acerca de argumentos técnicos de nosso interesse geral e especifico:
claramente a |LEP se declara discordante da campanha pela eliminacdo da
hanseniase posta em marcha pela OMS, nominadamente pela adocdo dos
procediment os simplificados que passaram a ser defendidos, ndo s6 em relacao a
formulacdo e classif icacao diagnostica, mas também a prépria préatica terapéutica :
“a organizacdo de campanhas em larga escala e outras int ervencdes, aparent ement e

sob o objetivo de reduzir o numero de pessoas submetidas a PQT, foram a
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justificativa para negligenciar aspectos cruciais como a prevengao de incapacidades”
diz textualmente Braber (2004), ao apreciar o ref erido document o. Mas, persevera
ele, a “I LEP, cujos membros dispendem anualmente em torno de 60 milhdes de
délares no trabalho com a hanseniase, considerou nao construtivo permanecer fora

da GAEL e decidiu participar da mesma, sem, no entanto, firmar um acordo f ormal”.

Continuando no relatério e nas tensdes bilaterais, Durston (2004)
relembra a chegada de mais um parceiro nesse contencioso, a | LA. Sua resolucao do
Congresso | nternacional na Bahia de “que a incidéncia disponivel sugere fortemente
que problemas significativos da hanseniase vao continuar a existir ainda por muit os
anos futuros” fez tremer o0s pressupostos sustentadores da resolucdo da
Assembléia Mundial de 1991. Na realidade, esclarece o autor, as coisas ja se
explicitaram durante os preparativos do evento, quando a | LA organizou um F6rum
Técnico para discussdes prévias e a OMS nao aceitou participar. Mais trés posicoes
que sustent a, ademais, neste texto, transmitem bem a dureza das suas apreciagoes:
i) ja é tempo de a OMS mudar sua postura e sua “retoérica”, retornando a seu papel
assessor original; ii) podem-se estar ouvindo poucas criticas a OMS nos paises
endémicos contra a forma “eliminatéria” de conducdo das atividades anti-
hansénicas, porque estes dependem muito da OMS em seus outros programas e,
portanto, ndo lhes vale a pena atitudes de confronto; iii) sdo necessarias medidas

corretivas decididas, imediat as e radicais em relagéo a politica vigent e.

E, de fato, elas foram anunciadas logo a seguir! Daumerie (2004)
pontua agdes propostas pela OMS a serem ef etivadas em relagdo ao controle da

hanseniase, dest acadament e:
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i) ampliagéo do grupo t écnico do nivel central, com maior numero de especialistas em
controle, reabilit acdo, acompanhamento e avaliacdo, nomeados pelo Diretor Geral e
selecionados de uma lista de especialistas propost os por membros parceiros e pela
OMS, visando preservar as atividades para além do corrent e ano;

i) manutencdo de negociagdes com os fornecedores de medicamentos para que
estes continuem a ser garantidos sem cust 0s aos nacionais, para além de 2005;

iii) gestdo em colegiado de participantes para mais ampla discussdo e colaboragéo
dos varios parceiros no desenvolviment o da agdo comum e

iv) inicio dos trabalhos para uma Resolucdo da Assembléia Mundial da Saude que,
além da priorizacdo da PQT, assegure abordagem abrangent e do cuidado para com a
hanseniase “ap6s 2005, incluido a prevencédo do dano ao nervo e a reabilitacao dos

necessit ados”.

E, pacificamente, parece que a OMS ndo esta s6. Em
publicacao recente (FEENSTRA; PANNI KAR, 2005) é oficializada a colaboragao
entre esta e a Comissao Técnica da | LEP, justament e para o periodo em quest a0, no
sentido da manutencdo de atividades de controle da hanseniase que incoorporem
todas as acdes que realmente avancem para a reducdo da morbidade, grau de
acomentiment o dos individuos acometidos pela hanseniase, estigma e discriminagao.
Objetivamente, a abordagem de “campanha”’ deve ser modificada para estratégia
de duracdo mais longa, a qual além de enf atizar a det ec¢éo de casos novos e da PQT,

inclui a prevencao de | FH e a reabilit acéo.
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Capitulo 5. Agora, tentando decifrar o futuro?

The expectation that a reduction of prevalence to very
low levels would lead to a reduction of transmission of
infection has shown to be a fundamental miscalculation.
Transmission is probably decreasing, but it is a very slow
process and we have more evidence that it is caused by
socio-economic improvement than by an additional impact
of MDT as compared with the impact of dapsone

monot her apy.

Feenstra, Int. J. Leprosy, 2003
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5.1 - O ambito geral

E chegada a hora de perscrutar o por acontecer! Essa tentagdo, a de
explorar possibilidades evolutivas nos tempos que ainda ndo ocorreram, é freqlente
nao s6 entre aqueles que dispéem de elementos para tanto, talentosos e geniais
alguns poucos, nem tanto muitos outros. Ai estad Machado de Assis, ao fazer a
pitonisa consultada pela mae de Esau e Jacé afirmar que se trata de coisas que
estdo por vir (ASSIS, 1982), bem como o préprio Grupo de Saude
Coletiva/ Epidemiologia e Atividade Fisica, que, em algum lugar do passado, ja
exercitou academicamente esforgcos para a construgcdo de possiveis cenarios
vindouros na busca de respostas a fatos presentes, em relacao especificamente a

guest 6es do ambit o das Ciéncias do Esporte (GONCALVES, A. et al, 1999).

Recordando que globalizagdo pode ser entendida, em termos
correntes, como a realidade sécio-econémica de todos os paises do mundo vincada
pela morte dos nacionalismos e hegemonia da moeda e decisdes de corporacbes
int ernacionais (DUPAS, 2001), Zygmunt Bauman, socidlogo polonés que escreve
originalment e para leit ores saxo6nicos, destaca-se no interior do enorme conjunto de
autores que tém se lancado a mencionada tarefa quanto as caracteristicas e

possibilidades dos préximos anos globalizados.

Como ocorre com a maioria dos congéneres, sua visao que resulta da
realidade mundializada ndo é otimista...esperemos que nem realistal Argumenta
assentando-se no fato de que economia e sociedade se articulam na unidade do

contempor éaneo, sustentadas pelas conquistas tecnolégicas da telematica e da
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informatica, a destruir fronteiras e instancias ‘locais’ de vida. Configura-se este
como respectivo ponto fulcral: “se parece bastante prematura a declaracao de
Francis Fukuyama sobre o fim da histéria, pode-se cada vez com mais confianga
falar atualmente do fim da geografia® (BAUMAN, 1999, p. 19). A partir desta
perspectiva, trés segmentos introjetados nas condutas das | FH se pdem para
analise: sdo os aspectos relacionados aos servicos de saude, as doutrinas da

corporeidade e, finalment e, aos prof issionais set oriais.

Nesse sentido, comeca por significar que “ ser local num mundo
globalizado é sinal de degradacao social (pag 8). Com os espacos publicos removidos
para além do alcance da vida localizada, as localidades est a0 perdendo a capacidade
de gerar e negociar sentidos.” Vale dizer, “(..) chega dos sonhos e consolos
comunitaristas de intelectuais”, na medida em que as expressdes destacadas
sentenciam o exterminio de duas vacas sagradas da Saude Coletivas e até mesmo
da Nova Saude Publica (PAI M; ALMEI DA FI LHO, 1998), absolutamente centrais no
manejo das | ncapacidades Fisicas da Hanseniase no interior dos programas de
controle da endemia: de que se trata € que simultaneament e tende a desaparecer a
legitimidade do nivel local e com este também a dos servigcos publicos per manent es
da saude, realidade que tanto se projetou préximo a casa das pessoas, construindo-

Ihe acesso e resolutividade, sempre que demandadas.

Ha ainda mais: a contribuicdo da Educacdo em Saude torna-se, na
decorréncia da visdo de Bauman, ext remament e ameagada. Como a

“localidade no novo mundo de alt a velocidade ndo é o que a localidade
costumava ser numa época em que a informagdo movia-se apenas
junto com os corpos de seus portadores (...), 0S espagos publicos -
agoras e foruns nas suas varias manif est acées — solt aram-se de suas
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ancor as locais: sdo os primeiros a se desterritorializar e mudar para
bem além do alcance da capacidade comunicativa de qualquer
localidade e seus habitantes. No entanto, a privagcao atinge mais
fundo (...)" :

apos a delecdo do local, do publico, do assist encial e do educativo, aponta-se a outra

conquist a da moder nidade, a exclusao.

A seguir, vém quest 6es muito caras a Educagéo Fisica e Treinament o.
Procede-se a reconstrucdo de categorias como movimento, corpo, sobrecarga,
“incor por eidade”. Operando no amago das provocagdes, na nova realidade, “os cor pos
ndo interessam” (...), pois “com o poder de baixar veredictos investido com
seguranga no ciberespago, 0os corpos dos poderosos nao precisam ser Corpos
poderosos”: os detentores do poder tornam-se extraterritoriais e estao, real e
integralmente, ndo no mundo fisico no qual constroem casas e escritorios
super privilegiados. De sua part e, moviment o tem um sentido radicalment e dif erente,
opost 0, para os que estao no alto e em baixo na nova hierarquia, com os desta banda
suportando o impacto do sof rimento advindo da incerteza existencial, ansiedade e

medo.

Atingem-se assim, os segment os ef etores da gestéo e realizagbes da
Saude: o profissional e o usuario. Este por viver a operar equipamentos e art ef at 0s,
parou de questionar. Recorrendo a figuras fortes, o preco do siléncio é pago na dura
moeda do sof rimento humano: fazer as perguntas certas constitui, afinal, toda a

dif erenca entre sina e destino, entre andar a deriva e vigjar!

No interior da inseguranca e incerteza, amplamente instaladas, vem

situar-se o trabalhador, particularmente o da saude, desprovido dos beneficios
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securitarios antes conquistados e depois retirados pelas “vanguardas sociais” (as
muitas corruptas e as poucas nao, diriamos os brasileiros de nossos dias!). A
tendéncia de seu espaco de atuagdo, o famoso mercado de trabalho, é tornar-se
flexivel, quer dizer mais docil e maleavel, facil de moldar, cortar e enrolar, sem

of erecer resist éncia ao que quer que se f aca com ele”. Bast ant e claro, ndo?

E as perspectivas de evolugcdo? Bauman advert e desde pronto que seu
livro ndo equivale a uma declaragao politica, mas sim a text o para discussdo. Cumpriu
a fungdo de fazer mais perguntas que dar respostas: segundo ele, questionar as
premissas supost ament e inquestionaveis da vida de nossos dias como a contribuigéo

mais urgent e que se possa prestar a Humanidade e a nés mesmos!

Assim post 0, decorre a inquiet acao: como dimensionar a cont ribuicao
das reflexdes que articularam as evidéncias apresentadas. Talvez a primeira
vulner abilidade que ai encontramos nés, brasileiros do século XI X, € a auséncia de
algumas categorias sociais nitidamente realistas, coisas como fome e miséria,
corrupcéo e lavagem de dinheiro, narcotrafico e consumo de drogas, lucro do capit al
e crime organizado e mas condicdes de vida e servicos de saude insuf icientes. Com
mais razao, entdo, cabe, em termos mais abrangentes, a pergunta que nao quer
calar: Sera que estamos todos condenados a submissdo a globalizacdo, sem

alternativas ou salvagao?

De novo, o Grupo de Saude Coletiva/ Epidemiologia e Atividade Fisica
acorre com indicativos, no caso oriundos de apresentacdo procedida ao Fo6rum
Permanente de Saude da Unicamp, na edicao de 2004. De fato, é quando se

reconhece (GONCALVES, A., 2004)
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‘a reacdo da sociedade civil planetaria, gerando a globalizagdo dos
moviment os socials contra as suas quatro principais agressoes
contemporaneas . I) a polui¢do ambient al crescente; ii) o crescimento
acelerado da pobreza; iii) a volatilidade e instabilidade financeira e
/v) a erosdo de democracia dos poderes nacionais const it uidos. Este
novo modelo de movimento social é uma imensa rede que tem como
caracteristica a também abreviatura em | nglés SAIN - Segment ary,
polycentric and integrated network -. | nclui eventos como o Forum
Social Global, realizado por trés vezes em Porto Alegre, a rebelido
dos zgpat ist as no Sul do México em 1994 e as “bat alhas” de Seat /e e
Quebec, respectivamente em 1999 e 20071, entre outras, que
consistiram nos repetidos protestos durante reunides da
Organizagdo Mundial do Comercio, Fundo Monetario | nternacional e

do Banco Mundial.”

Setorialmente, a exploragcao de possiveis evolugcbes da saude nos
préximos anos vem despertando também interesse em publicagdes de periddico
of icial da OMS: tipicament e, Martens; Huynen (2003) reviram a dimensao saude em
31 estudos pré-existentes sobre cenarios globais, operando o modelo pelo qual
esperam-se trés possiveis alternativas futuras: i) a das doengas inf ecciosas; ii) a da

t ecnologia médica e iii) a da saude sust ent ada.

A primeira, caracterizada pela reemergéncia de antigas af ec¢oes, ou
surgiment o de outras, decorre de fatores sociais, politicos e econdmicos que levam
a movimentos humanos facilitadores de novos contactos com micrdbios, em
associacao com alt eragdes relacionadas a atividades produtivas, como derrubada de

florestas, construgéo de estradas e mudangas de sistemas de irrigacdo. Resist éncia
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microbiana, comportamentos pessoais e pressdes ambientais apontardo para o
segundo periodo, que, se acompanhado de equilibrio social, prosperara para o t empo
em que: a) politicas publicas, de fato, protegerdo as necessidades naturais das
futuras geragdes; b) vigilancia e monit orament o globais viabilizar &o a erradicagéo de
doencas; c) apesar do envelhecimento da populagdo mundial, a saude estard
facilmente disponivel e “ademais, disparidades entre nacbes pobres e ricas

event ualment e desapar ecerao”.

Nessa mesma linha de analise de cenérios, Meima (2002) exercita o
contexto da hanseniase. Adotou o modelo epidemiolégico SI MLEP, baseado nas
taxas de novos casos detectados, obtidos a partir de 1985 usando dados nacionais
publicados no Registro Epidemiolégico Semanal da OMS, trabalhando com os 14
paises em que tais valores foram iguais ou superiores a 2000 em 1998. As referidas
séries temporais revelaram-se bastante instaveis, refletindo, com algum atraso, as
alteragbes introduzidas nas politicas de controle. Obtiveram-se trés padrdes
basicos de evolucdo da incidéncia: i) estavel ou em elevacdo, como nos casos
brasileiro e hindu; ii) em ascensdo subita, como no Miamar, Nepal e Madagascar e iii)
em declinio, como nas Filipinas, China e Vietna; na Guiné as f lut uagdes f oram muito
violent as. Foi observado que o tempo correspondente a reducdo em 50% é de 7 a 14
anos, simulando-se varios cenarios possiveis, segundo int ervencdes dif erenciadas de

vacinagdo por BCG, adogdo universal de PQT e mudangas socioeconémicas; “a
conclusao mais importante é o ritmo vagaroso de desaparecimento em todos os
cenarios considerados”. Partindo da const at acdo de que a eliminagdo dessa af eccao
recebeu conceito da OMS diferente do conferido a outras, reconhecem Meima et

al. (2004) que “doentes sem necessidade atual de tratamento, mas possivelmente
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com incapacidades fisicas, foram removidos de registros” formais e, portanto,

coexistirao com a doenca.

Klatser (2002) aponta razbes pelas quais informacdes obtidas
segundo estudos de prevaléncia registrada, como € o método dos cenarios, podem
ser enviesadas. Além do ja conhecido “iceberg” epidemiolégico por baixa cobertura
dos servigos de saude, a primeira quest a0 que surge sédo os doent es com recaidas ou
portadores de bacilos resistentes, os quais, ambos, recebem alta normalmente.
I nconsisténcias na definicdo de casos e diagnésticos formulados com dif erentes
critérios tornam as comparacdes entre anos sucessivos ou diferentes regides
dificeis “se nado impossiveis”. As medidas de prevaléncia no ponto, i.e., um dia
def inido do ano, como se faz com a hanseniase, t ambém sabidament e, sdo af et adas
pela duragcéo do agravo, pois ndo consideram pessoas submetidas a tratamento de
duracéo inferior a um ano (atualmente os pauci e no futuro provavelmente os

multibacilares!).

Scollard (2004) concentra sua indignacdo em documento of icial da
OMS, o qual citou “doentes ndo existentes” a proposito de um “estudo de validagao
do diagnéstico” conduzido em diversas regides da |ndia: dois “individuos com
experiéncia clinica substancial” reviram doentes avaliados inicialmente por
prof issionais da saude para averiguarem a acuracia diagnéstica e constataram que
em torno de 30% dos doentes das clinicas de Delhi nao puderam ser confirmados
nos ender ecos f ornecidos, os quais, em alguns casos, eram ficticios. O autor comeca
por questionar a qualificacdo atribuida a investigacdo de “validacdo”, pois esta
categoria nao implica tao somente contar-se com avaliador independente, mas com

instrument os independent es, 0s quais, para a hanseniase sdo o esfregaco de pele,
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biopsia e aplicagdo da reacédo de cadeia de polimerase (PCR) para detectar o DNA

bacilar.

A segunda critica € dirigida a nomenclatura criada de “doentes néo
existentes”, quando todos que trabalham com hanseniase sabem que uma boa parte
dos “doentes existentes” utilizam do subterfugio do endereco inadequado para
minimizar os efeitos do estigma e do ostracismo para si e para sua familia. O
terceiro fator gerador de perplexidade foi a recomendacdo de que esse 1/3 de
doentes deveria ser descartado do registro, quando, pelo argumento mencionado

anteriorment e, sdo eles 0s que mais necessitam de registro e acompanhament o.

O inconformismo do autor seria maior se informado de praticas
correntes em nosso meio, legitimadas quando da adogao da PQT. Como por exemplo,
o desligamento imediato do registro ativo de doentes com tratamento incompleto
que se encontram ausentes da unidade de saude ha mais de um ano, conforme
revelam Soares et al. (2000), ao medirem o impacto favoréavel desse esquema
terapéutico na Regional de Saude de Juiz de Fora, cidade do interior do estado de

Minas Gerais com aproximadament e meio milhdo de habit ant es.

Particularmente para a realidade africana, Declercq; Guédénon
(2004) const at am que muit as vezes os numeros of iciais podem f ornecer uma imagem
“superotimista” da situacdo. Exemplo nessa direcao, citado pelos autores, é a
observacao de que, em muit os paises, 0 numero de registro no final do ano é menor
que o de casos multibacilares detectados durante o periodo. Ora, se a hanseniase
tem alguma importancia, € porque apresenta incapacidades: estas “deveréo atrair

muit o mais at encdo do que recebe atualment e”.
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No dizer de Soutar (2004), “pode-se sugerir que os fracassos
passados de outras iniciativas de controle, como, por exemplo, da malaria e da
tuberculose, contém licbes que a OMS faria bem em notar quando se refere a

eliminacdo da hanseniase”.

5.2 — A especificidade

Deixar-se levar por esta metodologia de futuricdo exercitada por
Baumann, constituida essencialmente de i) projecdo de algumas possibilidades com
razoavel f undament acao, ii) seguindo-se de respectivas apreciacdes criticas, aponta
para efeito pedagodgico sélido e sedutor, i.e., para recuperacdo de sua aplicacao
centradament e no tema que se tomou como objeto de interesse, no caso, o controle
da hanseniase apds 2005. Na exploracao dessa especif icidade, Saunderson (2005)
f ornece indispensaveis element os de base. Visualiza que, entre os “muit os desaf ios”
que se ha de encontrar, o primeiro a insinuar-se com recente preocupacdo é a
manut encdo de profissionais de Saude suf icientement e treinados para atuar contra

a moléstia em paises endémicos.

No contexto apresentado, constata-se que o modelo neoliberal
globalizado vigente caracteriza-se pelo enxugamento do Estado, delecdo das
conquistas sociais previdenciarias dos trabalhadores, reforco a atuacdo de
generalistas em prejuizo dos detentores de compet éncias especificas, fragilizacao
das bases humanas nas relagcées econémicas — nestas incluindo o terceiro setor,
aquele da prestacao de servigcos— enfim, por extenso elenco de fatores pelos quais

compreende-se sem grande dificuldade que “muitos clinicos experientes, desde o
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nivel assistencial imediato até o ambito da superviséo e retaguarda, ndo mais
estar&o trabalhando com hansenianos nos préximos cinco a dez anos” (aqui no Brasil,
essa ja € a situacdo ha pelo menos igual periodo!, dizemos nés). Desse modo,
compromet e-se diretament e toda a rede de at enc&o individual do controle - desde o
diagnostico até o manejo das complicagbes — tanto quantitativa quanto

qualit ativament e, ambos aspect os da mais alt a relevancia.

Complement armente, seguindo Saunderson, como, entdo, os jovens
profissionais aprenderdo a examinar, tratar e conduzir os hansenianos? Com o0s
recursos da tecnologia digital do ensino a distancia? Teleconf eréncias invadindo o

ciberespaco?

Lockwood; Suneetha (2005) sédo bastante objetivos a respeito: em
text o publicado no Boletim da OMS ha apenas poucos meses, no qual negam qualquer
tipo de conflito de interesses, reconhecem efeitos negativos da campanha de
eliminacdo da moléstia a serem defrontados no futuro imediato, centrando-se nos
referentes a agenda de formacédo de pessoal, pesquisa e de interacdo entre os
servigos. A categoria—chave em sua andlise é o equivoco que se cometeu no
entendimento da proposta, no sentido de que eliminada, a doenga deixaria de ser
importante. Num pragmatismo aparentemente ingénuo questionam: “Quem podera

dedicar sua carreira a uma doenca considerada extinta?”.

A escala de dificuldades mencionada refere-se as condicbes de
integracdo do controle em unidades locais de saude, diretriz que a maioria dos
paises esté adotando, inclusive por razdes de economia de processo. Ocorre que,

também a esse nivel, estao escassos os profissionais qualificados e as instalacdes
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necessarias (citam o caso de provincia hindu onde ha um centro de saude para 200
mil pessoas, quando em outras regides esta cifra é de 30 mill). A estratégia central
a ser desenvolvida precisara ser a vigilancia, sobretudo em areas onde haja
integracdo, mesmo que em dif erentes moment os de implantagado: tanto a incidéncia
devera elevar-se substancialmente, pelo aumento da deteccéo, quanto o abandono,
pela dificuldade de seguimento. Nesse contexto, um desafio adicional:
particularmente as organizagdes ndo governamentais sdo chamadas a redesenhar

respectivas at uagdes para substit uicao das acdes verticalizadas.

Em consequiiéncia, prevéem ébices nas atividades a serem mantidas,
i.e., na identificacdo de casos, aplicacédo de trat amento, prevencéo de incapacidades
e determinacédo e conducédo de lesdes neurais. No primeiro aspecto, admitem que,
embor a simples, o diagndstico clama por compet éncia na f ormulagéo dos dif erenciais
e na percepcao do envolvimento do nervo (até porque, relembram, alteracoes

anest ésicas estao ausentes em um entre cada trés doentes multibacilares!).

Complement arment e, peculiaridades nosogr af icas também se tornam
prioridades de serem operadas, entre as quais se dest acam:
i) a crescente demanda por reconhecimento, no interior das comunidades e dos
servicos, dos casos com alta carga bacilar, que, sabidament e, exigem pelo menos 24
meses de PQT;
ii) a tendéncia observada de adocdo de esquemas operacionais sem supervisdo da
ingest &0, contrariamente ao adotado para a tuberculose, outra micobacteriose
biologicamente muito préxima e de aderéncia fracassada em regimes nao

super visionados;
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iii) a necessidade cada vez maior de avaliagao das taxas de recaida, apds cinco anos
de introdugcédo medicament o0sa;

iv) a ocorréncia de fenbmenos reacionais em um em cada trés doentes
multibacilares, obrigando das unidades basicas, tanto acesso imediato,
disponibilidade de corticdide e sistema de referéncia para centros de maior
complexidade e, dest es, condicbes espealizadas;

v) prevencdo de incapacidades, a perdurar por toda a vida do doente, critica para o
sucesso do controle, pois até hoje grande parte dos atendimentos é constituida
pelas Ulceras e respectivas decorréncias;

vi) combat e ao estigma e insercao nas gest 6es publicas de inclusao social e reducao
da pobreza e miséria, condicbes que se associam com taxas mais elevadas de

ocorréncia da doenca, principalment e no Brasil, dest acam eles.

Como pot ente manif est acéo do real, a Organizacdo Mundial da Saude
acaba de publicar documento para a estratégia global para maior reducéo da
hanseniase na morbidade dos paises e manutencdo das atividades de controle
(WHO, 2005c). Claramente, o sentido que contém €, por um lado, confirmar os
document os anteriores da Organizacdo quanto as acdes classicas contra a endemia;
dialeticamente, ao perseverar nesses principios conservadores, inova, na medida
que fazé-lo implica em reconhecer que a condi¢cao segue Seu curso gravoso No Sseio
das populagdes. As idéias centrais, de f ato, surpreendem, dest acadament e:

i) Emtrés anos (triénio de 2001 a 2003), apenas em dados of iciais e sem considerar
esse nosso velho conhecido (e.g. OPROMOLLA et al, 1990), o “iceberg”
epidemioldgico da prevaléncia, quase dois milhdes de cidadaos do mundo se tornaram

doent es!
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s

ii) E necessario acabar com a abordagem campanhistal Em termos mais literais, a
idéia € que, face a necessidade de “manutencdo das atividades de controle por
muitos anos no futuro, tem de haver um desvio da abordagem “campanhdide”
(“campaign-like”) em direcao ao processo de longo prazo de manut encédo de servigos
contra a hanseniase, de alta qualidade e int egrados”.

iii) “Compet éncia especifica em hanseniase e seu controle precisa ser mantida nos

niveis nacional e subnacional”.

Mais que tudo, vozes questionando a validade resolutiva da PQT para
o controle da doenca, e em particular em relagao as | FH, se fazem de novo ouvir,
retomando as ja referidas controvérsias quando da introducdo dessa estratégia
como medida rotineira e salvadora. Com ef eito, Cunha; Rodrigues; Duppre (2004)
sustentam textualmente que faltam evidéncias de que ela reduza a incidéncia da
hanseniase e que nao é f&cil separar seus ef eitos proprios da acédo de fatores de
confundimento! Especificamente, afirmam que ndo ha consenso entre os
especialistas quanto a administracao precoce da mesma prevenir a ocorréncia de

incapacidades.

Com efeito, Stearns (2002) ja tinha visto a questdo com muita
clareza e concluido de forma incisiva. Se a cura, mesmo no sentido atribuido pela
OMS de “conclusao bem sucedida de uma evolugao com PQT”, tem ocorrido, em
algumas situacbes relatadas, em niveis de 67% para doentes paucibacilares e de
38% para multibacilares, e isso ndo pode ser atribuido a resist éncia medicament osa,
€ porque, realmente, a medicacdao em quest do nao resolve a endemia. Mais que isso,
diz ele: a cura pela PQT, portanto, além de ser erro, traz decorréncias mais sérias,

como desviar a atencdo das situacdes mais graves associadas a doenca: | FH.
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Esclarecendo e aprof undando: “a hanseniase permanecera um problema de saude at é

que a qualidade de vida de seus af et ados seja melhorada significantement e”.

Como reconstruir entao? Feenstra; Visschedijk (2002) sustentam
enf aticamente que o futuro das quest 6es postas coletivamente pela hanseniase sé
podera encontrar solucdo pela adocao da integracédo aos servicos gerais de saude.
Na sua perspectiva, este € que tem sido o maior component e estratégico da luta da
OMS contra a hanseniase e permanecera como desafio central para os proximos
anos, “reconhecido em virtualmente todos os paises endémicos e adotado por
numero crescente deles”. De fato, ndo sdo escassos os relatos a respeito na
respectiva literatura técnica, seja a nivel nacional (como € o caso do estado do
Maranh&o, no Brasil, v.g. FIGUEIREDO; SILVA, 2003), internacional (v.g.
OGBEI'WI, (2005), relatando a experiéncia observada na Nigéria, atravessada por
seus mais de trinta estados, alta diversidade étnica e extensa pluralidade cultural)
e até mesmo em termos de pesquisas operacionais: Porter et al. (2002) apresentam

longa descricao do ocorrido em relagdo & at uagdo de uma ONG na | ndia.

De sua perspectiva, Young (2002) aponta, como solucdo, para a
sintese que combina pesquisa em ciéncia fundamental com desenvolvimento de
investigacbes que se dirigem a aspect os praticos do controle. Estaria se falando, em
evolucdo de genomas microbianos, interacdes hospedeiro-pat 6geno, genética dos
suscet iveis, instrumentos biolégicos de bloqueio da transmissdo, resisténcia a
drogas, deteccdo de citocinas soluveis, gendmica comparada, enfim epidemiologia
molecular e, diretament e, imunologia do neur ot ropismo bacilar como alta prioridade
de dedicagédo e financiamento. Mas isto ja é outra histéria, que fica para outra

oport unidade!
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5.3. As I FH e a Educacao Fisica (EF)

E nessa ef ervescéncia, visivel aos olhos sensiveis, de sit uacdes
singulares, que as |FH se encontram atualmente. Permanentes para tantos
individuos, no passado, no presente e no futuro, ndo podem ser esquecidas ou,
apenas tratadas com curativos. Sdo elementos de unidades maiores a serem
consideradas de forma ndo segmentada. Sao partes inseparaveis de sujeitos, que
por sua vez, interagem em sociedade. Vivem em conjunto. Mesmo que haja muros e

cercas entre si.

E dentro deste contexto, ent a0, que se aponta repensar o papel de
intervencéo pela EF. | ndo mais avante, parece que o grande desafio da EF estaria
nao somente em compreender a AF/esportes como fendbmeno social de multiplas
possibilidades, mas sobretudo em desconstruir equivocos decorrentes de visdes

isoladas (CONTE; GONCALVES, A., 2001).

E a hanseniase merece atencdo especial, pois como ja vimos, se a
sua relacdo com AF nado for estudada em nosso meio, dificilmente devera ser
ef etivada em nagdes desenvolvidas, onde ndo se configura como prioridade para as
politicas de saude (MONTEI RO; GONCALVES,A., 2000). Caminho import ant e nesse
sentido, foi o pontuado por Monteiro et al (1999), os quais ao investigarem a
relacédo entre |FH e AF, em ambiente hospitalar, constataram que embora a
atividade fisica possa se apresentar como fator de risco para instalacdo e

desenvolviment o das | FH, por outro lado, significa fator protetor na ocorréncia de
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neurites. Nao ha como negar que, também no ambito da pesquisa da AF e | FH,

muit o subjaz a se explorar.

Vale ressaltar que, para os profissionais que intervém na
cotidianeidade da EF, mais importante do que as | FH em si, esta a desvantagem
fisica que estas determinam. Em outras palavras, o foco situa-se nas adapt acoes
ambientais (FARI AS; BUCHALLA, 2005) necessérias, decorrentes das | FH, e nas

praticas fisicas realizaveis a partir das adequagoes individuais.

A EF, no contexto da Saude Coletiva, pode of erecer as pessoas
intervencdo pratica que, com caracteristicas proprias de interagéo, ultrapassa os
aspect os isoladament e pedagdgico, ludico, competitivo ou biolégico. Ao incorporar
as desvantagens dos portadores de | FH, a EF estaria lidando com os aspectos
pessoais e sociais em busca da inclusdo em sociedade. O processo reabilit at ativo, ao
envolver a EF, perderia o seu significado restrito de “habilitar de novo”, mas
passaria a favorecer a autonomia pessoal, respeitando-se as caracteristicas do

vivenciado por cada individuo.

E como se estaria avancando! N&o na direcdo da incluséo
institucionalizada, pelo olhar restritivo sobre a deficiéncia (MARQUES, 1998).
Porque esta, além da funcdo explicita de cuidar do “deficiente”, tem outra

mascar ada na dif usao de sua propria imagem est eriot ipada.

Como nos recordam Marques; Castro; Silva (2001) a “filosof ia” da
orientacdo para a inclusao passa por maior autonomia das pessoas em desvant agem,

atravessada por participacdo interventiva e ndo apenas colaborativa.
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Objetivamente, os ambientes sociais de préatica da EF ndo necessitariam ser
obrigat oriament e adapt ados, porque estes usuarios, ao serem tratados desde suas
desvant agens, se tornam ativos, a partir de diversidades pessoais e vdo em busca

de necessidades e anseios.

Est ando a Educacéao Fisica Brasileira, segundo legislacéo vigent e, no
interior da equipe de saude (BRASIL, 1997), ndo seriam as | ncapacidades Fisicas

em Hanseniase locus de sintese entre a Educacéo Fisica e a Saude Coletiva?
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La imagem social de la lepra Ssigue asociandose
estrechamente con el desarrollo de deformidades fisicas,
aunque la matriz cultural de su estigmatizacion en el
pasado incluia también la incurabilidad y la contagiosidad
como creencias que contribuian al mantenimiento de

fuertes prejuicios contra los enfermos.

Feliciano et al, Rev. Panam. Salud Publ. , 1998
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1 — Foi possivel peculiarizar uma forma de aplicacao de metodologia qualitativa
(Anadlise de Conteudo) as |FH (Incapacidades Fisicas em Hanseniase), pela
abordagem da Atividade, Adaptacdo e Saude, num recorte temporal definido
(ultimos cinco anos).

2 —A partir de dif erent es perspectivas, inclusive da Organizagcao Mundial da Saude,
estima-se que, ao contrario do reiteradamente previsto, a hanseniase nao devera
ser eliminada como problema de saude publica a nivel mundial até 2005.

3 —Nesse insucesso, contrariando manif est acbes de dirigentes setoriais, o Brasil é
um dos paises mais dest acados, mencionando numerosos autores, entre respectivas
causas, a baixa priorizacdo conferida as acbes de controle da doenca na
oper acionalizagao da rede de servigos de saude.

4 - Reconhece-se que a estratégia internacionalmente adotada de PQT
(Poliquimiot erapia) apresentou decorréncias positivas, como sua aplicagcdo complet a
(i.e., cura, segundo OMS) a mais de 10 milhdes de pessoas, mas permanecem
limitagdes importantes, como, destacadamente, a ndo redugdo da incidéncia da
endemia e o saldo negativo da atividade campanhist a que adot ou.

5 —E volumoso o nimero de pessoas acometidas por | FH e preocupante a evolugao
futura, pela reducdo que vem sendo observada de centros especializados para
atendimento da moléstia e decorréncias. Em termos mais claros, a par da
minudicéncia do conhecimento que se atinge sobre suas bases fisiopatolégicas e
considerando t ant o seus impact os quant it ativos quant o reper cussdes vividas além do
préprio corpo, 0 receio maior é que se avolume o contingente de |FH
concomit ant ement € a menor recurso € int eresse para assisti-las.

6 — A fraca priorizacao das |IFH por parte da OMS nos ultimos anos se
constituiu, nos relatos consultados, importante determinante das tensbes nas
relacées entre os organismos int ernacionais envolvidos na luta contra a hanseniase,
bem como das mudangas anunciadas para as estratégias de controle deste ano em
diante, a partir de compromissos multilaterais de perspectiva integradora,
participativa, pré-ativa e transparente.
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7 — I nobstante, as previsdes nesse sentido sdo de as condicoes sécio- econdémicas
gerais se deteriorem ainda mais, atingindo de maneira intensificada o setor saude
de nacdes endémicas.

8 — Possivel alternativa interpretada como solugdo seria a decisao politica pela
apropriacao do desenvolviment o cientifico e tecnoldgico cont empor @aneo as quest 6es
especif icas do agravo.
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