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The interviewee speaks about the endemic disease, which at present contaminates 4.4 out of ten thousand inhabitants
in Brazil, the country with the second highest number of patients. When Tadiana speaks about the Brazilian
participation in the program launched by the World Health Organization, she explains that WHO’s objective is to
extinguish Hansen’s disease on the planet until 2005. However, she says that Brazilian main goal is to reduce the
occurrence of the disease to less than one case per ten thousand people. In our country, the structure and the
organization of this program, which comprehends the education and specialization of professionals in order to
guarantee early diagnoses, as well as patients’ follow-up during treatment, is developed by Sistema Unico de
Satde (SUS) and has been implemented in all the states of the federation. The chemotherapy treatment lasts about
a year, when taken seriously. In many cases, the disease comes back a while later. Tadiana comments on the
differences of the disease according to the different regions of the country. It has been extinguished in the South,
whereas the rates in the North and Central East regions almost reach endemic peaks. Working close to patients
and ex-patients associations, first as a nurse and later in the implementation of policies for Hansen’s disease
issues, Tadiana Alves Moreira stresses the importance of early diagnoses, which avoid the physical damages and
deformities that take place in the advanced stages of the disease, so reducing the stigma over the diseased.

KEYWORDS: public policies, Hansen’s disease in Brazil, WHO and Hansen’s disease, stigma, diagnosis, treatment,
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A entrevistada fala sobre a endemia no Brasil, atualmente com 4.4 casos por dez mil habitantes, sendo o segundo pais
em niimero de doentes. Ao discorrer sobre o engajamento do Brasil no programa langado pela Organizacdo Mundial
de Saiide, Tadiana explica que o objetivo da OMS é eliminar a hanseniase até 2005. No entanto, ela diz que a meta
brasileira é, neste prazo, reduzir a incidéncia da doenga a até menos de um caso por dez mil pessoas. Em nosso pars,
a estrutura e organizagdo de tal programa, que engloba desde a formagdo e especializacdo de profissionais para
garantir o diagnostico precoce, ao acompanhamento do paciente durante o tratamento, é realizado pelo Sistema
Unico de Saiide (SUS), implantado em todos os estados da federacdo. O tratamento poliquimioterdpico dura, em
média, um ano, se for seguido a risca. Em muitos casos, a doenga volta a se manifestar posteriormente. Ela comenta
as diferengas de incidéncia da banseniase, dependendo da regido: ja foi eliminada em dois dos trés estados do Sul do
pais, ao passo que em estados do Norte e Centro-Oeste atinge indices hiperendémicos. Trabalbando em estreita
articulagdo com as associacoes de pacientes e ex-pacientes, inicialmente como enfermeira e, depois, na implantacdo
das politicas de atengdo ao hanseniano, Tadiana Alves Moreira fala sobre a importdncia do diagnostico precoce
visando evitar seqtielas fisicas que a doenga provoca quando alcanga estdagios avangados, e assim, reduzir o estigma
que recai sobre os seus portadores.

PALAVRAS-CHAVE: politicas puiblicas, hanseniase no Brasil, OMS e hanseniase, estigma, diagnostico, tratamento,
sintomas.
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Qual a situacdo endémica da hanseniase no Rio de Janeiro e no Brasil?
Qual a sua avaliacdo sobre isso?

Tadiana: Estamos fazendo um trabalho grande, voltado para a
capacitacdo de recursos humanos, que envolve, principalmente,
profissionais da rede basica de satide. A proposta é subsidiar a
descentralizacio do diagnéstico do tratamento para toda a rede basica.
Detectar todos os casos remanescentes da doencga, trati-los e curd-los
para eliminar a hanseniase até 2005. Esta é a meta proposta pela
Organizacao Mundial da Saude e nosso objetivo € conseguir ter menos
de um caso em cada dez mil habitantes. E nesta direcio que a gente
vem trabalhando. Observa-se uma reducio na taxa de prevaléncia,
principalmente no estado do Rio de Janeiro que esta com 3,9 casos
em dez mil pessoas. Dados parciais do Ministério em ambito nacional,
nos anos de 2001 e 2002, revelam uma prevaléncia de 4,4 casos
por dez mil habitantes. Entretanto, a taxa de deteccio vem se
mantendo. Provavelmente em decorréncia desta descentralizacio,
da melhoria do acesso da populacio as acdes de diagndstico e
tratamento.

O que é rede basica?

Tadiana: Sao as unidades basicas de satide, os postos, 0s subpostos
e os modulos do programa de satde da familia. Sao os postinhos, aqueles
pequenininhos onde tem um médico e uma auxiliar de enfermagem. No
estado do Rio de Janeiro, diferente de outros estados do Brasil, todas as
unidades de saide tém, minimamente, um médico para fazer diagnéstico
dos casos de todos os agravos notificiveis ou nao, e um auxiliar para
conduzir este processo de acompanhamento dos pacientes.

Este pessoal estd capacitado para fazer o diagnostico?

Tadiana: A capacitacao € um processo continuo. A rotatividade ¢é
muito grande, principalmente do pessoal do programa de saude da
familia. Eles sdo contratados, ndo s3o concursados. A gente tem uma
politica de treinamento continuado e o estado do Rio de Janeiro, em
2002, resolveu mudar sua estratégia ao preparar instrutores para cada
municipio, nos aspectos mais simples da clinica, para que o municipio
possa treinar seu pessoal. Para o pessoal mais especializado, o estado
trabalha em parcerias com a Universidade Federal do Rio de Janeiro
(UFR)) e com a Fundacao Oswaldo Cruz (Fiocruz) no treinamento
oferecido aos centros de referéncia municipais.

Qual a abrangéncia desta campanha? Comegou quando?

Tadiana: E uma proposta mundial. A Organizacio Mundial de
Satde definiu, em 1995, a eliminacio da hanseniase como problema
de satide publica para o ano 2000. Entretanto, nos estudos de
estimativa da tendéncia da endemia, sabia-se que o Brasil ndo iria
conseguir atingir essa meta de eliminacgao.
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Para 20007

Tadiana: E, inicialmente foi para o ano 2000. Em 1999, a OMS
lancou a Alianc¢a Global para a Elimina¢iao da Hanseniase durante a
Terceira Conferéncia Internacional sobre a Eliminacao da Hanseniase.
Havia representantes dos ministérios da Satide de todos os paises
endémicos associados a Fundag¢ao Novartis, Fundacio Nippon, Fundagio
Sasakawa, sob a lideranc¢a técnica da OMS e outros parceiros que
foram se agregando no desenvolvimento de um trabalho de intensificacio
da busca desses casos novos, na divulgacio de informacdes atualizadas
para a populacio. A idéia ¢ divulgar uma nova imagem da doenga,
ndo mais trabalhando seus aspectos negativos e depreciativos, mas
enfatizando que se trata de uma doenca tratavel e curavel. Se houver
diagndstico precoce, ndo havera seqlelas fisicas que provocam e
mantém o estigma da doenga. Esta proposta foi assumida pelos parceiros
da Alianca Global para a eliminacao da hanseniase. Desde 1999 trabalha-
se de modo a eliminar a hanseniase no Brasil. O Conselho Nacional de
Secretarios Municipais de Satide (Conasems) assumiu essa proposta, €
a responsabilidade sobre a hanseniase passou a ser uma prioridade dos
municipios. Isso se deu devido ao fato de que, embora o Estado tenha
uma proposta maravilhosa, a decisio em assumi-la € do gestor municipal
e do seu secretario municipal de Satde. Nao ha como executar
algumas agdes com o objetivo de acabar com a hanseniase se o
gestor nao assumi-la.

Na sua avaliagdo, esta proposta vem sendo abragada?

Tadiana: O Conasems a assumiu no final de 1998. Desde o final
de 2001, o Ministério da Saide vem trabalhando com a mesma
proposta, adequando-a a seu Plano de Aceleracio.

Na estrutura do Ministério da Satide hd subsidios pava a campanba
contra a hanseniase?

Tadiana: Os recursos financeiros para a assisténcia 2 hanseniase
estao na estrutura do Piso de Atencio Basica (PAB). Esta intensificacao
das acdes de controle da doenca ji estd incluida no conjunto de
procedimentos do PAB. Ha a obrigatoriedade de os municipios
atenderem os agravos basicos de satide. Ha o repasse do dinheiro do
Sistema Unico de Sadde (SUS) do nivel federal para os municipios,
para que assumam procedimentos das acoes basicas de saude. Os
municipios precisam assumir um conjunto de acoes e a hanseniase esta
incluida neste bojo porque essa é a determinacio da Lei Orginica de
Satde.

Voltando aquela primeira pergunta, qual é atualmente o quadro no
Rio de Janeiro em relacdo ao Brasil?

Tadiana: A curva endémica do Rio de Janeiro é muito parecida
com a do Brasil. Quando sobrepomos as duas curvas, elas tém o
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mesmo comportamento, apesar de a detec¢io aqui no Rio de Janeiro
vir se mantendo constante nos uUltimos cinco anos. Estd se
descentralizando o diagnéstico para a rede biasica de saiude. Hoje
sdo seiscentas unidades basicas de satde no estado do Rio de Janeiro,
fazendo diagnostico de casos e do tratamento. O problema ¢ que
em muitas unidades de saude, mesmo tendo o médico, nao se
consegue confirmar o diagnéstico de caso; apenas se faz o diagndstico
de suspeita, encaminhando para um especialista (dermatologista)
no municipio ou em outro, vizinho.

Se ele suspeita da propria competéncia para diagnosticar, encaminba
para...

Tadiana: Fu nio sei lhe dizer se a questio é de competéncia ou
ndo, ou se € de comodidade. Penso que é um somatorio de fatores.
Como a hanseniase sempre foi trabalhada como uma especialidade
médica, a atual politica de satide pressupde a inser¢ao da hanseniase
dentre as acdes basicas de satde. Trata-se de uma mudanga cultural,
uma mudang¢a de comportamento. Entdo, aquele médico generalista
que nio foi preparado para trabalhar com a hanseniase, tuberculose,
Aids e todas as ag¢des basicas de satde, tem que assumir, de uma hora
para outra, uma gama de procedimentos especificos para cada area.
Ele nem sempre se sente seguro, apesar de o diagndstico ser tao
simples que o auxiliar de enfermagem ou até mesmo um agente
comunitirio de satde ter condicdes de olhar para uma lesio ou
mancha dormente e verificar se é Hansen; lesio dormente é
hanseniase. Isso € simples demais.

Hd formas de hanseniase qie...

Tadiana: Ha formas neurais, mas ¢ uma porcentagem muito
pequena, reduzida mesmo. E quando se fala em ac¢des de satde
publica, é preciso trabalhar com as generalidades. As excecoes devem
ser tratadas no centro de referéncia municipal ou estadual.

Esses casos sdo poucos?

Tadiana: Sao muito poucos. Quando se fala em sinais cardinais
da doenca se faz alusdo as manchas esbranquicadas ou avermelhadas
com alteracao de sensibilidade, diminuiciao ou perda da sensibilidade
ou parestesia, que é o formigamento. E quando o paciente diz que
parece ter a sensacio de que bichinhos andam embaixo da pele.

Sdo trés as formas de banseniase?

Tadiana: Formas clinicas sio quatro, mas esta classificacio nio
vem sendo mais usada. Com o objetivo de simplificar o diagnéstico,
a OMS adotou a classificacao operacional, que inclui a forma bacilifera
e a nio-bacilifera. Os baciliferos sio chamados de multibacilares. Os
pacientes chamados paucibacilares possuem poucos ou nenhum
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bacilo no exame baciloscopico. No paucibacilar, embora o portador
possua bacilos para manifestar a doenca, o resultado do exame
laboratorial € negativo.

Nao estd expelindo o bacilo?

Tadiana: Nao esta transmitindo, nao é uma forma contagiosa. A
forma multibacilar tem muitos bacilos e € responsavel pela cadeia
de transmissao da doenca, quando nio tratada.

Quer dizer que ndo tem mais diferenciacdo de tipos?
Tadiana: Nao. Por uma questio operacional, utiliza-se a classificacao
da OMS.

E a tuberculose?

Tadiana: A tuberculose tem outros critérios de classificacio Na
hanseniase ndo se usa mais a classificacio clinica até para tentar
simplificar o diagnostico. O Brasil € o segundo pais do mundo em
nimeros absolutos de casos. O estado do Rio tem 78.309 casos de
hanseniase notificados, mas apenas 5.700 casos estdo em tratamento.
Os demais ja sairam do registro.

Este € o niimero de doentes ou nestes 78 mil estdo incluidos os portadores
do bacilo?

Tadiana: Sim, estdo incluidos todos os casos que foram notificados
no estado.

Nos somos o segundo ou o primeiro pais em niimero de doentes?
Tadiana: A India € o primeiro pais.

S6 o Estado faz o tratamento, como na tuberculose, ou ndo?
Tadiana: Nao, alguns consultorios e clinicas particulares até fazem,
mas a gente ndo tem tanto acesso a esta informacao.

FE obrigatoria a notificacdo?
Tadiana: E, mas a subnotificacio no servico publico ¢ evidente.

As pessoas ndo vdo aos centros particulares...

Tadiana: A populacio que tem acesso a uma medicina diferenciada
¢ reduzida. Sao poucas as que tém. Em uma clinica privada, em geral,
os profissionais nem sempre estio reciclados. Esses profissionais devem
notificar a Secretaria Municipal de Saude de seu municipio os casos de
hanseniase que atendem. S6 assim, os pacientes podem ser tratados e
acompanhados nos consultorios privados. O importante é informar,
atualizar os dados desses pacientes no sistema, permitir que eles
possam ter acesso a medicacio gratis na unidade de satde, quando
ja foram notificados. O tratamento nao € feito com uma Unica droga,
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¢ a combinacdo de duas ou trés drogas. Duas drogas para os nao-
baciliferos, paucibacilares e trés drogas para os multibacilares.

E demorado o tratamento?

Tadiana: O tempo varia de seis a 12 meses. Como ¢é prescrita
uma cartela por més, o tratamento prevé seis cartelas. E uma cartelinha
e o paciente toma uma dose mensal supervisionada, ministrada por
profissional do servico de satide ou por alguém credenciado. Toma
todo dia, em casa. O tratamento € auto-administrado: um ou dois
comprimidos didrios. Para os paucibacilares sio seis cartelas; uma
cartela dd para 28 dias, o tratamento leva seis meses se o paciente for
cem por cento regular. Para os multibacilares sio 12 cartelas. Os
casos mais avancados hoje sdo raros. Se houver sinal de atividade
clinica no 12° més, o médico do setor tem autonomia para avaliar e
fazer mais 12 doses. Hoje em dia, sao poucos os pacientes que
precisariam de 24 doses, de 24 meses de tratamento.

Esses medicamentos sdo antibioticos?
Tadiana: Sao.

E sdo especificos para esse nivel?

Tadiana: Niao necessariamente. A principio sao usados por
qualquer outro processo inflamatério ou infeccioso. Sao utilizados a
Rifampicina, a Dapsona, a antiga sulfa, e a Clofazimina.

Em geral funciona?
Tadiana: Funciona. A taxa de recidiva da doenca pela ineficacia
do tratamento é de 0,1%.

Quandlo se faz corretamente o tratamento, a expectativa é de cura?
Tadiana: Cura total para todos os pacientes.

O que é a hanseniase?

Tadiana: A hanseniase é uma doenca infecciosa, transmissivel,
causada pelo Mycobacterium leprae (bacilo de Hansen), que ataca a
pele e os nervos. Pelos nimeros registrados, o Brasil ocupa o segundo
lugar no mundo e o primeiro nas Américas, com 13% dos casos. A é
mais comum na regiio Centro-Oeste. No mundo, a India é o pais
com maior incidéncia, com 64% dos doentes. A doenca se manifesta
inicialmente por manchas na pele, podendo afetar os nervos
periféricos, bracos e pernas principalmente, e em estigios mais
avancados pode atingir outros 6rgios. O periodo de incubacio ¢
longo, de trés a cinco anos. E uma doenca cronica, nio é hereditaria,
ndo ¢ transmitida sexualmente. A transmissdo se da de um paciente
multibacilar, que nao se trata, para uma pessoa suscetivel. A
transmissao se da pelas vias dreas superiores.
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Dizia-se que a transmissdo era por contato muiltiplo e prolongado, o
que é muito vago. Hoje o conbecimento é mais preciso?

Tadiana: Sim. Por no estar trabalhando na area de imunologia nao
me sinto muito a vontade para falar.

E alto o indice de desisténcia, de abandono do tratamento?
Tadiana: Temos uma faixa de 20% a 30% de abandono por ano. Isso
dificulta a cura. A Ginica medida para prevenir a doenga € o tratamento.

Quais os motivos do abandono?

Tadiana: Primeiro, a dificuldade de acesso do paciente ao servico
de saude. Ele deve comparecer mensalmente ao tratamento
supervisionado. A acessibilidade geogrifica, financeira, associada a
falta de oferta de atendimento em horarios diferenciados (apds as 18:00
horas ou nos finais de semana). Um dos fatores determinantes € o
baixo poder aquisitivo para o transporte.

Se apresenta melbora rapida, a pessoa desiste?

Tadiana: Também. Ele pode chegar até o final do tratamento e
ainda ter manchas residuais. Para ele, é dificil entender como pode
estar curado se a mancha ainda esta ali. Sao varios fatores, cada caso
€ um caso, mas a maior dificuldade do paciente € o acesso ao servico
de satde. Até porque ha uma perversidade no modelo assistencial. O
modelo funciona em dias e hordrios determinados. Ha falta de
comunicagio entre o profissional e o usudrio para saber se este tem
condi¢des para vir no dia agendado; se tem disponibilidade de tempo.
Se o paciente trabalha numa empresa privada, nao tem condicoes de
sair para ir ao servico de saide e abandona o tratamento.

Hd alguma restricdo? Quando o paciente comega a tomar o remédio
ele ndo pode beber?

Tadiana: Ele tem que ter vida normal. Se ¢é dito a ele: “Nao tome
cerveja no final de semana”, ele nio toma o remédio na sexta, no
sibado e no domingo porque quer ser feliz no final de semana. O
remédio nio deixa de agir, apenas age mais lentamente, e dai?
Deixa ser feliz. Eu acho que nada deveria ser proibido. Se ele for um
alcodlatra, medidas deverido ser adotadas para tentar controlar este
agravo de saude.

Isso ajuda o tratamento?

Tadiana: Vocé sabe, se ele for alcodlatra, vai beber do mesmo
jeito. Por que um paciente nao pode beber uma cerveja no final de
semana? Uma das dificuldades de se manter o tratamento € que a
doenca € cronica. Em um ano, todo més, o paciente deve comparecer
ao servico de saude para pegar sua cartela, passar por um exame,
uma consulta médica ou de enfermagem.
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Isso é considerado crénico?

Tadiana: A cronicidade da doenga € determinada pela multiplicacio
lenta do bacilo associada a resposta imune. A tuberculose também ¢é
uma doenga crdnica, com seis meses.

Este nuimero alto de desisténcias pode criar resistentes? Jd existem casos?

Tadiana: Nao ha casos de resisténcia cruzada a tratamentos
combinados a trés drogas. Havia resisténcia a quimioterapia sulfonica
nas décadas de 1960, 1970, mas a poliquimioterapia, nao ha casos
registrados.

Vocé acha que essa meta estipulada para 2005 é plausivel?

Tadiana: Para o Brasil, ndo. Se vocé olhar o Brasil no seu todo,
um pais continental, ha diferencas na distribuicio da doenca. No Sul
do Brasil a doenca ja foi eliminada. Mas hd uma taxa altissima,
quase epidémica, de hanseniase na Amazonia Legal: sul do Para e
do Amazonas, no Tocantins, no Mato Grosso, no Mato Grosso do
Sul.

Como se explica esta incidéncia tdo elevada nessas regioes? Vocé tem
uma explicacdo?

Tadiana: Na medida em que a gente comega a procurar 0s casos
da doenca, a treinar recursos humanos, a implantar em cada municipio
unidades de satde, vai achar esses casos. Nao € possivel confirmar se
ha ou nao um foco de infeccio. E preciso avaliar melhor. Pelo grande
nimero de pacientes, é sabido que essa é uma area preocupante,
provavelmente uma drea infecciosa grande. Tal fato € decorrente da
falta de acesso da populacio aos servicos de satde, levando ao
diagnéstico tardio da doenca. Enquanto ndo ha diagndstico, o tratamento
nao ¢é iniciado, os multibacilares estao transmitindo a doenca.

A incidéncia é muito mais alta em classes menos favorecidas?
Tadiana: Isto ocorre com qualquer doenca. E preciso ter cuidado
ao afirmar que a hanseniase ¢ uma doenca de pobre. Pode-se dizer
que as pessoas com padrio socioecondmico mais baixo, com
alimentaciao e habitacio ruins, estio mais predispostas a adquirir
doencas transmissiveis do que as que dormem em uma cama gostosa,
limpa, com saneamento basico, boa qualidade de vida, higiene.

Como funcionam os leprosdrios atualmente?

Tadiana: Nao posso dizer quantos ainda existem no Brasil. Nas
décadas de 1940, 1950 e 1960 havia 33 leprosarios. Foram fundados
na década de 1920, antes da introducao da terapéutica. A Unica
medida preventiva até entdo adotada era o isolamento. Algumas
ervas eram usadas, como a chalmoogra, e funcionavam como um
paliativo.
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A sulfa s6 apareceu na década de 1940. Em 1943 passou a ser
usada no tratamento da hanseniase. Neste periodo, os dispensarios
foram criados em locais predeterminados, em alguns centros de
saude que ja existiam, principalmente no Rio de Janeiro. Desde
entao, os pacientes passaram cada vez mais a serem tratados nesses
locais. A hanseniase carrega um estigma muito grande, como a
tuberculose. A partir do momento em que o tratamento passou a ser
feito com a combinacio de trés drogas — poliquimioterapico —, a
proposta do Ministério da Saude foi transformar esses antigos
leprosarios em hospitais gerais ou em hospitais especializados para
tratamento de outras dermatoses, como a leishmaniose, o pénfigo e
demais doencas de interesse sanitario.

Essas doengas nunca se confundem com a lepra?

Tadiana: Nao, porque a caracteristica da lepra é a dorméncia e
nessas outras patologias as lesdes nio sio dormentes. Sao Ulceras,
lesdes ulcerativas que na hanseniase sao raras nos dias atuais.

O processo de transformacdo do leprosdrio comecou na década de
19707

Tadiana: Em meados de 1970, mais intensamente na década de
1980. Do total dos 33 leprosarios, alguns ainda sobrevivem como
institutos de dermatologia. O leprosario tem caracteristicas especificas:
tem uma area ambulatorial, é aberto para atender 2 demanda da
comunidade periférica. O Hospital do Curupaiti ¢ um exemplo.
Nele, atende-se toda a populacio da drea da AP4 (Area Programdtica),
regido que abrange Jacarepagua e Barra da Tijuca [bairros do Rio de
Janeiro). Tem um prédio hospitalar que estd em condi¢des precarias
porque nio hd mais investimentos do governo estadual, uma vez
que o tratamento € ambulatorial. Ji que se esta falando de
integralizacio do paciente ao SUS, caso se precise de uma internacio,
esta devera se dar em um hospital geral, nio mais num leprosario.

Mas ainda tem gente internada no hospital Curupaiti?

Tadiana: Pouca. Muito pouca. E uma internacio nio continua. H4
uma drea asilar enorme de ex-pacientes seqielados que foram
desintegrados socialmente nas décadas de 1940 e 1950, pessoas
idosas que vao morrer 4.

Em Bauru, cidade do interior de Sdo Paulo, tem muita gente nesta
condicdo?

Tadiana: Bauru é diferente do Rio de Janeiro. Em Bauru as casas
foram doadas aos pacientes, hoje donos dos imoveis, com a escritura
e tudo. O local foi transformado em bairro. Ficou s6 a area hospitalar
para a pesquisa, trata-se de um grande centro de pesquisa, diferenciado,
uma referéncia nacional.
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O Curupaiti funciona como se fosse uma cidade?

Tadiana: Hoje nao mais, embora ainda existam as vilas, as casas.
Antigamente havia até cinema. A drea era cercada por um muro; as
pessoas eram isoladas socialmente. Em 1983 as portas do Curupaiti
foram abertas. As pessoas que moram 14 dentro s3o, em sua grande
maijoria, ex-pacientes. HA um nimero grande de agregados, pessoas
que nunca apresentaram a doenca (parentes ou amigos de pacientes),
que conseguiram se agregar porque, bem ou mal, o governo estadual
os mantém. Os ex-pacientes ganham mensalmente uma cesta basica.
Nzo ha despesas de moradia. Além disso, contam com atendimento
médico por especialidade: psicologo, cardiologista, dermatologista,
dentista. Os pacientes residentes na area interna e externa ao hospital
tém tratamento ambulatorial.

Vocé estd a frente de uma campanha?

Tadiana: Nao. Estou na coordenacio de uma assessoria de um
programa de controle da hanseniase, cujo modelo esta em mudanga.
A idéia € ndo trabalhar mais os programas isoladamente, em suas
caixinhas compartimentalizadas, mas que se possa fazer um trabalho
de uma maneira mais integralizada com as outras subireas do setor
saude.

Isso ndo acontece hoje?
Tadiana: Nao. Aqui é Hansen, ali € Aids, 14 a tuberculose... Isso é
uma caracteristica do modelo assistencial privativo.

Qual é a critica e por qué?

Tadiana: Este € o modelo das especialidades médicas. A partir do
momento que se comeca a implantar um novo modelo, a inserir estes
agravos de satide na atengio bisica de satde, € preciso mudar as
concepgoes de funcionamento dessas caixinhas. As caixinhas vao ter
que comegar a se misturar.

Isto certamente diminui a dificuldade do diagnostico...

Tadiana: Exatamente, porque todo médico, além de ser um
especialista, é ou foi generalista. Se ele trabalha em um servico de
atencio basica, na atencao primaria de saide, minimamente, terd que
saber diagnosticar a tuberculose, a hanseniase, a dengue, Aids, meningite,
subsidiando-se em exames laboratoriais. E possivel concluir o
diagnéstico de caso de algumas doengas com a clinica. E preciso comegar
a mudar esse comportamento de que s o dermatologista pode e sabe
diagnosticar a hanseniase. Se, com este modelo assistencialista, até
agora nao se resolveu o problema da hanseniase no Brasil, onde ha
uma prevaléncia oculta, é preciso mudar a estratégia. Se tem um
programa de saude da familia que estd sendo implantado para trabalhar
as doencas bisicas de satde, por que nao se pode atender 2 hanseniase,
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se esta faz parte do conjunto de procedimentos da aten¢ao basica?
Estamos trabalhando, tentando fazer a integracao com o programa de
satide da familia, uma dobradinha. Isto faz parte de um processo de
construcdo e discussio, de busca de estratégias comuns.

Vocé menciona que a leprologia é uma especialidade. Como sdo os
grandes congressos? Ainda ha grandes nomes da leprologia?

Tadiana: Sim. O Brasil tem uma boa representatividade de grandes
hansenologistas: a doutora Euzenir Nunes Sarno, vice-presidente de
pesquisa e desenvolvimento tecnoldgico da Fiocruz, € um grande nome
da leprologia mundial. E uma grande investigadora na drea de
imunologia. A especificidade da imunologia ¢ tdo grande que ¢
incompreensivel até mesmo para nés da area de satide. Na clinica, a
gente tem grandes nomes no Brasil.

Bauru é o centro de referéncia?

Tadiana: Sao trés os centros de referéncia nacional: Alfredo da
Matta, em Manaus, o Ambulatério Souza Aragjo, na Fiocruz, e o
Instituto Lauro de Souza Lima, em Bauru (SP). Além desses, ha os
centros referéncias estaduais.

O laboratorio entra neste dispositivo de diagndstico da lepra?

O laboratério tornou-se dispensavel, de tio claro que é o
diagnéstico clinico da doenga, em 95% dos casos. No entanto, como
falei, ha casos em que o suporte laboratorial é indispensavel. Exames
complementares para confirmar o diagnoéstico sao pouco realizados.
H4 casos em que € preciso investigar. As vezes nio existem manchas,
mas bacilos nos nervos. Ai € preciso fazer uma bidpsia de nervo em
um centro de alta complexidade para fazer um estudo patoldgico.
Também hd um trabalho para o tratamento de reacdes imunologicas,
O que, para mim, constituiem o mais grave problema da doenca.
Diagnosticar e tratar é mais simples. Complicado €, no transcurso da
doenga, o paciente ter problemas na resposta imune a presenca de
resto bacilar. O paciente pode estar curado e continuar a apresentar
este quadro reacional.

O que é isso?

Tadiana: E um problema na resposta imunoldgica, celular ou humoral
por lesdes ou carocos na pele. Na reacao Tipo 1, por exemplo,
aparecem novas manchas ou ha agudizacao das manchas ja existentes,
associadas muitas vezes a inflamacdes no(s) nervo(s), com alteracio
do quadro clinico. O paciente vinha fazendo o tratamento, a evolu¢io
clinica da doenca era satisfatoria. Abruptamente tem uma crise e a
reacao aparece. Na reacao Tipo 2, reacdo de eritema nodoso, surgem
carog¢os subcutdneos, dolorosos a palpacio, disseminados por todo o
corpo, com alteracio do quadro geral da doenga.
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Isso é comum?

Tadiana: Aproximadamente 30% dos pacientes apresentam essas
reacdes imunoldgicas. Temos pacientes que ficam até cinco anos
apoOs a cura apresentando reagoes...

Pode chegar ao 12° més, acabar o tratamento, estar curado, ter alta e
depois apresentar esta reacdo?

Tadiana: Pode. Se houver resto de bacilo morto ali dentro, o
organismo tenta combater o corpo estranho (agente) , mesmo estando
morto. Qual é o nosso conceito de cura? E a morte do bacilo. Trata-se
para matar o agente.

Antigamente isso era confundido com a propria doenga?
Tadiana: A gente ainda diz que o paciente tem uma deficiéncia
imunolégica a ponto de apresentar estas reacoes.

Esses seriam os verdadeiros leprosos?

Tadiana: O conceito de lepra também ¢é outro problema, da
samba essa discussdo... Por que o Brasil adotou uma outra
nomenclatura? De 1976 para ca, fomos proibidos de escrever a
palavra lepra em qualquer documento oficial. Uma lei proibe.

Vocé falou do estigma que o doente tinha. Ndo tem mais?
Tadiana: Acho que diminuiu.

O nome contribuiu para essa mudanca?

Tadiana: Hoje se faz um estudo qualitativo e sai entrevistando
paciente: “Que doenca vocé tem?” E ele responde: “E essa doenca
de pele que tem aparecido por ai”.

Mas isso também ndo é uma forma de mascarar a doenca ou
desconbecé-la? Ndo seria prejudicial até para o diagnostico?

Tadiana: Depende do angulo de analise. O que era a lepra? Desde
a época de Cristo, ou até Hansen descobrir a microbactéria, era qualquer
erup¢io na pele. Inclusive nos animais. E sabe-se que hoje nao ¢
assim. O conceito de lepra era genérico, envolvia qualquer dermatose.
Hoje se conhece o agente causal. E no Brasil, para diminuir o estigma,
resolveu-se utilizar a nomenclatura hanseniase, enquanto os outros
paises trabalhavam a atualizacio do conceito da lepra. O Gnico pais
que usa a palavra hanseniase ¢ o Brasil, o mundo inteiro usa lepra.

Quando vocé procura na Internet é lepra. Se colocarmos no titulo
da revista “historia da lepra”, vocé acha que os pacientes vdo parar
para ler?

Tadiana: Nao sei. Quem desencadeou essa discussio da lepra foi
o proprio movimento social, no contexto da luta pela cidadania.
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Bem ou mal, se vocé utilizar a nova denomina¢io para uma doenca
muito estigmatizada, favorece o paciente que vai integrar-se
socialmente com mais facilidade. Muitos se isolam, como
consequiéncia do preconceito da familia, da dificuldade de se inserir
no mercado de trabalho. Muitos pacientes que vocé entrevista dizem:
“Tenho esta doenga de pele que apareceu nos ultimos anos.” Eu até
digo para o Artur que se criou, depois da década de 1970, uma
doenca nova no Brasil chamada hanseniase.

Quem é Artur?

Tadiana: O Artur' € o presidente do movimento que representa os
portadores de hanseniase. Este movimento visa a reintegracao social
dos referidos pacientes. A gente trabalha e discute essas coisas. Eu,
particularmente, nio usaria a palavra hanseniase e trabalharia com
uma nova abordagem da lepra, uma nova conceituagio.

Isso foi uma lei de quem?

Tadiana: Do governo federal. Nao me lembro quem estava no
governo naquela época. Foi uma proposta do movimento social, na
época em que o Bacurau? estava a frente do Movimento de
Reintegracio das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Mohran).

O cultivo do bacilo ainda é complicado?
Tadiana: Ainda nio ¢ cultivado em laboratério, se ja tivesse sido,
teriamos a vacina.

Ainda tem gente que acredita que seja transmitido por um mosquito?

Tadiana: Mosquito? Devem ser poucas as pessods que acreditam
nesta forma de transmissao. Na minha experiéncia profissional, quando
trabalhei em Duque de Caxias [municipio do estado do Rio de Janeiro]
atendendo, nunca ouvi falar da contaminagio através da picada de
um mosquito. Eu ja ouvi que tinha sido através de contato sexual. A
transmissao € direta, de uma pessoa para outra. E complicada a
comunicagido entre o profissional com a populacio leiga, por causa
do linguajar técnico. Fala-se em transmissao direta, automaticamente
o paciente faz associacio com as doencgas sexualmente transmissiveis,
gerando uma série de conseqiiéncias para ele e seus familiares. E

1 <1 . P - P p . .
Artur Custodio Moreira de Sousa é profissional de saide e, hd quase vinte anos, integra
a diretoria do Morhan.

% Francisco Augusto Vieira Nunes, “o Bacurau”, nasceu em 1939 no Amazonas e tinha
hanseniase desde os seis anos, por isso nunca foi a escola. Ficou 21 anos internado, em
Porto Velho e no Acre. Autodidata, deu aulas no curso primirio, escreveu livros e compds
musicas. Integrou o movimento pelos direitos das pessoas deficientes e foi o fundador do
Morhan. Foi o primeiro ex-paciente a participar de uma comissao técnica do Programa
Brasileiro de Controle da Hanseniase. Morreu de cancer em 1997.
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bastante delicada esta relacdo, acho que isso pode levar ao abandono
do tratamento.

Em geral os pacientes reagem bem a quimioterapia?

Tadiana: Reagem. O tratamento ¢ definido mundialmente desde
a década de 1980. Chegou ao Brasil em 1983 e, de forma pioneira,
o Rio de Janeiro comecou a implantar o tratamento na rede publica
de saide (1986) em Sio Gongalo e Duque de Caxias. Em 1991, o
Ministério adotou-o como esquema padrio para o Brasil inteiro.
Foram dez anos para assumir um esquema terapéutico comprovado
mundialmente.

Vocé conbece estas outras experiéncias nacionais bem-sucedidas?

Ha aquela de Carville, nos Estados Unidos. Mas a hanseniase ¢
uma doencga de paises subdesenvolvidos. Com as estratégias de
eliminacdo, hoje sao oito os paises com alto indice de prevaléncia.
Os outros paises ja conseguiram chegar a fase de manutencio da
eliminagio, isto €, reducio de menos de um caso para mais de dez
mil habitantes.

Esses oito, sdo todos paises em desenvolvimento?
Tadiana: Todos. India, Brasil, Madagascar, Mocambique, Mianmar,
Nepal, Nigéria e Indonésia.

Este nuiimero da revista inclui um artigo sobre Adolpho Lutz (pp. 49-
93). Ele sustentou, até a morte, a existéncia de anomalias observadas
na transmissdo da doenga. Certas regioes ndo evam atingidas e outras
eram muito atingidas. Algumas pessoas conviviam intensamente com
leprosos e ndo contraiam a doenga. Houve casos de leprosos que voltaram
para a Europa e ndo geraram focos, mesmo sendo internados em
hospitais comuns. De certa maneira, isso refor¢ava o argumento da
bereditariedade da doenca. Essas anomalias continuam sendo
referidas na literatura mais rvecente ou agorva a imunologia explica
tudo?

Tadiana: A imunologia esta tentando explicar tudo e o crescimento
da investigacio na drea imunologica € assustador. Nesses ultimos
anos, ha vacinas para hanseniase sendo testadas.

E uma doenca interessante para estudo?
Tadiana: E apaixonante, tanto que eu estou ha vinte anos
trabalhando com ela.

Por que vocé comegou a se interessar por isso? Sua formagcdo é em
enfermagem e o mestrado e doutorado em saiide publica?

Tadiana: Eu estava procurando emprego e entrei na hanseniase,
precisava trabalhar. Ai, me apaixonei. Depois fui investindo, um
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investimento de vida. No doutorado, trabalhei outra area, a da
avaliacdo, que é nova e bastante interessante. HA um grupo grande
de estudiosos no Brasil. Quando alguém entra para trabalhar com
hanseniase ¢ dificil sair. Nao sei se € carma, mas é apaixonante.
Uma pessoa vai ao ambulatorio e o médico fala: “Vocé tem banseniase.”
E dessa forma que ela recebe o diagndstico?

Tadiana: E. Quando se tem um padrio cultural melhor, ele busca
a informacao sobre a doenca. Procura no dicionario.

Poucos perguntam, fazem associagoes?
Tadiana: Poucos.

E quando ndo associam, o médico esclarece?

Tadiana: Olha, a gente discute a validade de se falar algo como
“Vocé tem uma doenga que, antigamente, era lepra mas que deixou
de ser lepra e passou a se chamar hanseniase...” Entende-se que
nio tem por que fazer essa depreciacio para depois tentar resgatar
o lado positivo.

E quando existe o diagndstico e a pessoa tem nivel pequeno de
esclarecimento?
Tadiana: Ela tem dificuldade até para pronunciar o nome da doenca.

O que eu quero saber é o seguinte: fala-se para esse novo paciente:
“Vocé tem que tratar durante todo esse més, sendo, pode agravar”

Tadiana: A gente diz: “se vocé nio tratar, pode passar a doenga
para os outros, seus familiares. E preciso trazer a sua familia aqui
para se examinar a pele de todos. Se vocé sentir qualquer coisa
diferente, aparecer uma mancha ou area dormente na pele volte
aqui”. Tenta-se criar um vinculo com ele.

Vocé fala dos efeitos possiveis e temiveis que podem vir a ocorrer se
ele ndo fizer o tratamento regularmente?

Tadiana: Depende. Inicialmente, nao. Por que jogar inicialmente?
Utilizamos essas estratégias na medida em que ele nao der a menor
importancia ao tratamento.

E se a pessoa some?

Tadiana: Vamos atrds. O municipio tem que buscar esse paciente
novamente para o tratamento. O pior é quando ele diz: “Eu nao quero
tratar.” Como obrigi-lo? Vocé pde a policia? As pessoas ligam para
mim: “Tadiana, o que faco?” E eu respondo: “Encaminhe-o ao psicélogo,
ao assistente social.” Alguém vai ter que ganhar esse paciente no
papo para que ele assuma a responsabilidade da transmissdo e das
consequiéncias que podem ocorrer com seu corpo (mutilacio).
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No inicio é so uma lesdo, mas ba a dificuldade e a falta de informagdo
de que aquilo pode evoluir de tal forma...

Tadiana: Inicialmente é apenas uma mancha, nio doi. Qual é a
nossa cultura? S6 se vai ao médico quando ha dor. No Rio, ja foram
feitos alguns levantamentos entre o intervalo de aparecimento dos
sintomas até o diagndstico. Em média, leva-se de um ano e meio a
dois anos. E ainda tem uma outra dificuldade: o paciente vai ao
servico de satide, mas o profissional ndo sabe diagnosticar. Al trata
como uma micose, prescreve uma pomada de corticoide ou paliativos
temporarios.

Na saiide puiblica, no ambulatorio, nesses postos , isso é menos comum?
Tadiana: E comum em todos os lugares.

Mais esta falba no diagnostico esta diminuindo?

Tadiana: Esta por causa do trabalho desenvolvido na capacitacao
de recursos humanos. Eu acredito que estd dando certo. A proposta
mundial é de se eliminar a hanseniase, de se intensificar acoes. A
proposta de todo o mundo buscar um objetivo comum, entre varios
parceiros, é excelente. O servico de saude, sozinho, nio tem
condi¢des de resolver todo o problema da lepra, ha todo o problema
social inserido neste contexto. E preciso fazer a divulgacio da nova
imagem da hanseniase com um enfoque positivo. O servico de
saude tem pernas para ir até a comunidade fazer educagio e saude?
Acredito que nio. E preciso buscar parceiros da propria sociedade,
da propria comunidade para fazer este trabalho. A gente treina
esses parceiros e eles tornam-se agentes multiplicadores destas
informacoes atualizadas nas suas comunidades.

Existem cursos?

Tadiana: Sim. O Mohran faz treinamentos para a comunidade. Os
municipios cada vez mais vém adquirindo auto-sustentabilidade no
treinamento de seus profissionais de saide da area assistencial.

Vocé fala de agentes, tal e qual o programa existente na Pastoral da
Crianga por exemplo, que dad e recebe tratamento?

Tadiana: Trabalha-se em parceria com o Programa de Agente
Comunitirio de Satde (PACS), e o Programa de Saide da Familia
(PSF), que esta sendo implantado nos municipios do pais, assim
como a Pastoral da Crianca e da Adolescéncia, os Conasems fazem
um trabalho enorme de reproducio de materiais: mais de cem mil
cartilhas para os agentes pastorais.

Eles ndo precisam necessariamente de formacdo especifica em satide?

Tadiana: Nao. O agente faz a triagem domiciliar: “Tem alguém
na familia com mancha na pele?” “Tem.” “A mancha coca?” “Estd
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dormente?” Se sim, encaminha para o postinho de satide da sua area
para confirmagio diagnoéstica e tratamento, porque tem que tratar. O
médico tem que ver o que €, dar uma orientacao. Com isso, busca-se
fazer o diagndstico precoce.

O paciente s6 toma o remédio? Ndo tem nada para passar?
Tadiana: Nao, apenas a medica¢io E preciso matar o microorganismo.

E como é a evolugdo da doenca?

Tadiana: Quando se faz infiltracio e a pele fica “cheia, inchada”
€ porque tem bacilos nos espacos intersticiais. Utiliza-se a linguagem
mais simples possivel: quando se mata este bacilo, a pele baixa, desinfiltra,
podendo ficar com uma aparéncia mais velha. Aqueles nodulos
pequenos sao os hansenomas. Eles vao desaparecer com o tratamento,
o remédio age sobre os bacilos. Se ha uma ulceracio, o processo é
idéntico ao que ocorre com uma queimadura, havera uma cicatriz do
mesmo jeito. A fisiopatogenia nio se modifica tanto assim na
dermatologia. O bacilo pode destruir o nervo do braco da mesma
forma como se tivesse sido atropelado e seccionado o nervo. A sequela
vai existir porque o nervo deixou de funcionar tanto na parte sensitiva,
quanto nos movimentos, na produciao de suor etc. e tal. Entdo
depende. Tenta-se associar o que acontece com o paciente a uma
outra doeng¢a, um outro agravo. Até porque é dificil entender que
nem tudo que ocorre em seu corpo € decorrente da hanseniase. O
paciente € olhado sempre na sua caixinha, olha-se o paciente de
hanseniase enquanto pele, e nao como individuo no seu todo, com
suas caracteristicas socioecondmicas e ambientais... E isso tudo precisa
ser revisto e considerado.
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