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Porque es necesario hablar
hoy de rehabilitacién en Hanseniasis®

I tema principal en el mundo Hansenoldgico es

"Eliminacion de Hanseniasis en el ano 2000". Creo

que esta meta sera alcanzada en su mayor parte.
Esto es en términos epidemioldgicos y de eliminacion de
bacilos. Es necesario aqui redifinir para todos lo que es y
significa Hanseniais o Lepra. Hanseniasis es una
enfermedad cutanea com maculas, papulas, nédulos etc,
com o sin bacilos evidentes. Es por ser estas las
man ifestaciones primarias y mas evidentes de la actividad
bacilar, que la enfermedad es tratada principalmente por
dermatdlogos y médicos generates. En la mayoria de los
programas en paises endémicos del tercer mundo, son
paramédicos quienes tratan y controlan la evolucion de
estos pacientes. Cuando la baciloscopia o Ias manifes-
taciones clinicas cutaneas regresan, el paciente es dado de
alta. Com poliquimoterapia (PQT) estos resultados son
alcanzados com rapidez y eficacia. Pero esta no es toda
la historia. El bacilo de Hansen también afecta a nervios
causando serios problemas como dolores intensos,
abscesos, lesiones en nervios cutaneos com pérdida de
sensibilidade y paralisis de nervios mayores. Ejemplos
son: lesiones del nervio mediano, dedos en garra y
pérdida de sensibilidad en el area util de la mano y
pardlisis de los musculos de la oponencia. Lesiones del
nervio facial com paralisis del ojo com lagoftalmos o de
todos los musculos faciales. Lesiones del nervio tibial
posterior com pérdida de sensibilidad en la planta del pie
y posibilidad de producciéon de Ulceras plantares,
desintegracion del tarso, y dedos en garra. Lesion del
nervio fibular comin (levando al pie caido y resultante pie
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equinovaro rigido. Por ultimo la paralisis del nervio radial
com el resultado de la mano caida.

Danos causados directamente por el bacilo de
Hansen son la pérdida de cejas, nariz hundida, lobulos y
pabellones auriculares aumentados de tamano, excesso de
arrugas en la cara. Estas son deficiencies altamente
antiestéticas y estigmatizantes. Otras lesiones directas son
Ias Ulceras de éstasis en piernas, lesiones por eritema
nudoso como la mano reaccional o escaras diseminadas en
la reaccion necrotizante. EI comprometimiento testicular
lleva a la gynecomastia, pérdida de libido e infertilidad.

Anestesia de la cornea y lesiones intraoculares,
juntamente com el lagoftalmo puede (levar a lesiones
severas e incluso ceguera. Imaginen un paciente sin vision
y com pérdida de sensibilidad de manos y pies.

Las deficiencias e incapacidades fisicas mencionadas
son apenas una parte del problema o enfermedad Hanse-
niasis. El estigma social que la enfermedad, y especialmente
sus deficiencias visibles, produce, es mucho mas doloroso
que Ias lesiones corporates. Lleva al ostra-cismo, rejeccion,
miedo, abandono, desesperacion y a veces al suicidio. Los
dolores emocionales y alteraciones psiquicas son inmen-
surables. Las desvalias o discapacidades que Ias deficiencias
fisicas, sociales y emocionales producen en el trabajo o en
los quehaceres de la vida diaria, también son de
trascendencia importante.

La realidad en nuestro mundo es de que la mayoria
ignora las incapacidades y solamente piensa en Bacilosco-
pia, Estadisticas y Clasificaciones Clinicas. Es por eso que
creo necesario recordamos a todos lo que Hanseniasis
significa y es. Ignorar Ias incapacidades fisicas y sociales es
como construir un dique alrededor de una ciudad y dejar
los caminos de acceso abiertos. Cuando Ias aguas vienen
inundaran la ciudad. Un programa de control de
Hanseniasis que ignora las incapacidades, ya sea en su
prevencion como tratamiento, perderd credibilidad
rapidamente.
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Como podemos decir a un paciente que esta
curado, de alta, y orgullosamente sacarlo del registro
como paciente, (un nimero menos en estaditicas) cuando
continlan com neuritis o problemas oculares o com
manos en garra, Ulceras plantares, pie caido o cualquier
una de las tantas incapacidades mencionadas mas arriba.
El paciente se ve, y su familia y la sociedad vem al
enfermo com todas las manifestaciones fisicas y sociales y
no entienden mucho de baciloscopia. Ya en 1968 en el
Congreso Internacional de Lepra en Londres, el Dr. Paul
Brand dijo: "La rehabilitacién fisica es una necesidad
absoluta en el tratamiento de la enfermedad de Hansen".
Pero es unicamente en los anos recientes que escuchamos
hablar de "Care after Cure" es decir cuidados después de
la cura.

Los pilares del tratamiento de la enfermedad de
Hansen son:

1. Diagnostico precoz, antes de que aparezcan deficiencias y
discapacidades

2. Tratamento eficaz: la PQT ha demonstrado su eficacia
sin lugar a duda. Millones has sido curados y dados de
alta. La prevalencia en el mundo segun la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) era de 1.240.000 em 1996.
Pero no olvidemos de que la incidencia sigue mas o
menos constante com unos 600.000 pacientes nuevos
por ano, de los cuales ya com el diagnéstico, 40 a 50
mil tien incapacidades severas.

3. Educacion del paciente, familia y sociedad respecto a la
enfermedad visando eliminar el estigma tan severo que
aun hoy en dia existe. Los propios agentes de salud,
incluyendo médicos necesitan esta educacion.

4. Prevencion de incapacidades. Esta actividad tera-
peltica tiene que ser obligatoriamente parte de
cualquier programa de tratamiento o de control de
Hanseniasis. Educar a los pacientes en el cuidado de
ojos, manos y pies. Monitorar funcién neural para
diagnosticar precozmente las neuropatias y tratarias
adecuadamente com corticoides o cirurgia.

5. Rehabilitacion fisica, social y emocional. La OMS define
Rehabilitacién asi: "Restauracion fisica y mental en la
medida de lo possible de todos los pacientes tratados,
de modo que puedan retornar a su lugar en la familia,
Ia sociedad y el trabajos". Recordemos que cada
accion de Rehabilitacion, especialmente cirurgia, es
en realidad preventiva, previene continuacién del
dano, por ejemplo la correcion del pie caido
previene el equino-varo rigido y la desintegracion
del tarso, etc. Todas estas actividades terapedticas
forman una unidady
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no hay justificaciéon moral de dejar de lado cualquier
aspecto de ellas.

Veamos la magnitud del problema com respecto a
Rehabilitacion y Prevencién de Incapacidades. La OMS
calcula em 1996 la prevalencia de pacientes registrados
activos y en tratamiento ser de 1.240.000 pacientes.
Estimativas de 20 anos atras eran de 12.000.000
pacientes. Se calcula que hasta 8.000.000 de pacientes
han sido curados en los Ultimos 15 anos.

La incidencia de incapacidades severas en casos
nuevos en programas de PQT es de 7-12%. Era del 15-
20% en la época de la Dapsona. Los pacientes dados de
alta cantinian com sus incapacidades y la OMS calcula
que hay 2.000.000 de incapacitados severos. La ILEP
calcula 4-6 millones. Mltiples estudios han demonstrado
de que 20-40% de pacientes antiguos tienen deficiencias
e incapacidades grado 2 o 3. Si consideramos también
pérdida de sensibilidad protectiva, esta prevalencia sube a
60% o0 70%. Sabemos muy bien que estos pacientes
corren riesgo de lesiones por pérdida de sensibilidad.

Estudios realizados en la India demonstraron que
35% de los pacientes com Hanseniasis tieneh
incapacidades sociales severas y sus familias sufren 10
veces mas problemas de discriminacidén. Sabemos
también que un porcentaje significativo de pacientes
"curados"continlan com reacciones reversas o eritema
nudoso y sobre todo com neuritis. La neuritis silenciosa es
la mas comun y como el paciente no siente dolor, el
diagnostico es frequentemente tardio. Debemos tener un
sistema disponible para que estos pacientes no sean
abandonados. Sobre todo educar al paciente respecto a
posibles complicaciones e insistir en que él mismo
procure atencién inmediata.

Mejor seria un control neuroldgico trimestral de
todos los pacientes por 5 anos pos alta medicamentosa.
Sé muy bien de que esto crearia un gasto adicional al
programa de control pero asi decidimos de que vamos a
tratar al paciente com Hanseniasis en su totalidad, no
podemos ser mezquinos, la enfermedad Hanseniasis no
va a ser eliminada en el ano 2000. Solamente estadisticas
van a mostrar un nimero de pacientes registrados
aceptable y anesteciante para epidemiélogos. No nos
olviedemos del paciente!

Como resolver este dilema entre solamente tratar
bacilos, manchas, reacciones y crear estadisticas y aceptar
al paciente com todos sus manifestaciones de deficiencias,
disvalias e incapacidades fisicas, sociales y emocionales?
Para comenzar, los programas de Prevecncion de
Incapacidades deben estar incluidas en todo programa de
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control, de un grado mayor o menor. No hay justificacion
para no hacerlo.

Demasiado se ha escrito y hablado al respecto y
poco se ha hecho en gan escala. No pienso entrar en mas
detalles aqui, pero si referirme a la importancia de usar
programas basados en la comunidad o "Community
Based Rehabilitation or Prevention". Esto significa familia
o comunidad vecina. Debo insistir en la necesidad de
evaluar o monitorar la funcién nerviosa periodicamente
en estos pacientes.

Respecto a Rehabilitiacion, no hay soluciones
standarizadas. Cada situacion y cada pais o region es
diferente y depende de los recursos disponibles. Areas de
Africa y Asia no tienen ni atencion médica y esperar que
se ofrezca rehabilitacion quirurgica seria ridiculo en estas
areas. Evidentemente el ideal seria que los servidos de
Rehabilitacion disponibles, en los paises donde existen,
acepten a pacientes de Hansen como un paciente regular
y norma. De esta manera se elimina el estigma y no se
creas cargas extras a los programs de control. Observando
lo que acontece en el mundo, esto no es una realidad
comun. Tenemos una serie de centros modelos de
investigacion, tratamiento y ensendanza como Karigiri,
ALERT, Instituto Lauro de Souza Lima em Baurd,
Chingelpathu, Kumbakunan, Agra, Dakar, el grupo de
Bombay y otros mas. Pero grandes maestros como Brand,
Arvelo, Fritschi, Anderson, Srinivasan, Carayon, Palande,
Antia y otros han o estan desapareciendo del escenario de
la Rehabilitacién. Es urgente entrenar un nuevo grupo de
expertos en Rehabiliatacion quirurgica y general para
poder dar atencién a los millones de incapacitados
esperando en el mundo. La idea de crear cirurjanos
"leprélogos”, es decir, dedicados a tiempo integral a tratar
pacientes com hanseniasis ya no es factible ni ideal en
nuestra actualidad. Ayuda al estigma de ser una
enfermedad diferente y la satisfaccion profesional se ve
truncada porque el cirurjano se aburre rapidamente de
tratar un numero relativamente pequenos de patologias
repetitivamente.

Podemos crear servicios que inicialmente se
orienten a tratar Hansen iasis pero que rapidamente abren
sus puertas para proveer servicios a otras patologias que
necessiten de Rehabilitacion.

Recordemos aqui que Rehabiliatcion es un trabajo
de equipo ("team"). Necesitamos de cirurjanos
ortopedistas, como de mano, neurocirurjanos, plasticos,
oftalmélogos y generales. Tambien de fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, enfermeras, psicdlogos,
asistentes sociales y técnicos en oOrtisis, protesis y calzados.
El equipo basico seria un cirurjano, un terapeuta y un

técnico en calzados. La prevencion y tratamiento de
llceras plantares es la parte crucial de todo el programa
de Prevencién o Rehabilitaciéon de Incapacidades y la
participacion activa del paciente en estos programas es
fundamental.

Como podemos preparar todos estos profesionales
para que puedan oferecer tratamiento a personas com
Hanseniasis? Un modelo poderia ser el creado en Sud
América, especialmente en el Brasil.

La filosofia principal es de integrar a la
Rehabilitacion en lo posible dentro de servicios existentes,
no crear servidos especializados en Hanseniasis. Tratar de
que cada profesional necesario en la Rehabiliatcion de
pacientes de Hansen sea motivado y entrenado en Ias
técnicas y aspectos especificos de la enfermedad y sus
problemas.

Respecto a la reconstruccién quirtrgica no hay
nada nuevo que decir. No cabe duda alguna de que la
cirurgia reconstructiva es un factor decicivo en la
Rehabilitacion de muchos pacientes. Los principios y
generales de cirurgia plastica de mano, neuroldgica,
ortopédica y oftalmolégica son las mismas para el
paciente com Hanseniasis y es por eso que creemos que
cada cirurjano especialista puede y debe incluir a estos
pacientes en su practica diaria.

El Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL) en Bauru,
Estado de S3o Pablo, proveia 4 cursos anuales de dos
semanas de duracidon en prevencion de Incapacidades y
otros iguales de Rehabilitacion. Estes cursos son dados en
una semana desde el ano pasado. Estos cursos son
primariamente motivadores y tam bién formadores. Estan
abiertos a todos los profesionales eventualmente envultos
en Prevenciéon de Incapacidades o Rehabilitaciéon en
Hanseniasis o en general. El ILSL tiene un equipo e
instalaciones completas para tratamiento de Reha-
bilitacién y también necesarios para la ensefianza.

El objetivo principal es motivar a los participantes a
iniciar en sus locales de trabajo actividades de Prevencion
o Rehabilitacion, o que por lo menos estén concientes de
las posibilidades que existen en estos campos. El equipo
de ensefanza del ILSL esta a disposicion para aydar a
iniciar o desarrollar programas en los locales que
requierem ayuda. Muchos participantes repiten cursos
para profundizar o mejorar sus conocimientos. También
cursos secundarios son dados en los locales donde
programas de rehabilitacion com los cirurjanos activos en
programas de Rehabilitacion de Hanseniasis.

Com este método de trabajo se ha conseguido
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crear o apoyar a 14 programas de Rehabilitacion en el Brasil
y también em Colombia, Paraguay y Argentina. Cuatro de
estos servidos de Rehabilitacion estan dentro de un servicio
de ortopedia Universitario. Esto es de gran importancia
porque por estos servicios pasan residentes, estudiantes de
medicina, fisioterapia y terapia ocupacional y enfermaria.
Todas estas personas en general pierden el miedo a la
enfermedad y son motivadas en un grado mayor o menor
para dar atencion a pacientes com Hanseniasis. No hemos
encontrado ningln problema importante en integrar a los
pacientes com Hanseniasis en estos servicios, gracias a la
preparacion previa de la direccion y staff de los respectivos
hospitales universitarios. Esta prepacion previa es
importante.

El resto de los servicios de Rehabilitacion dedicados
a Hanseniasis forman parte del servicio regular de salud del
estado o municipio. A veces incluso en clinicas privadas. No
crean gastos extras o por lo menos no mayores a los
programas de control de Hanseniasis. Varias de estos
centros se han transformado su vez en formadores de
professionales en Rehabilitacion de Hanseniasis. Todos los
servicios atienden a personas com Hanseniasis como a
pacientes de otras patologias que requieren atencion de
Rehabilitaciéon. La atencion del ILSL es dedicada mas o
menos en un 50% a pacientes com Hanseniasis y un 50% a
pacientes com otros problemas, especialmente neuroldgicos.

La mayoria de estos servicios estan en funcion desde
hace mas de 10 anos. Esto nos muestra que son servicios
arraigados y com firme liderenza. Com esta metodologia se
hd conseguido suplir a la mayor parte del Brasil con
servicios de referencia para Reabilitacién de pacientes com
Hanseniasis. La mayor parte de estos servicios se han
transformado en centros muy reconocidos y procurados por
otros pacientes incapacitados, especialmente los pacientes
con neuropatias, como diabetes mellitus.

Otros métodos utilizados para motivar profesionales
son: Participar en lo posible en todos los Congresos
Nacionales e Internacionales de Ortopedia, Cirurgia Plastica,
Dermatologia, Oftalmotologia, etc. con trabajos relacionados
a la Rehabilitacién de Pacientes com Hanseniasis. Ejemplos
son un simposium de 2 Hs en el Congreso Brasileiro de
Ortopedia de 1994, y outro similar en el Congreso Brasileiro
de Dermatologia de 1995. También tratamos de publicar
trabajos en Ias revistas de especialidade relacionadas a
Rehabilitacion de Hanseniasis. El equipo de Rehabilitacion
del ILSL ha escrito un libro sobre Cirtrgia y Reabilitacion
con apoyo financiero de
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TALMILEP y ALM. Esperamos que sirva para orientar y
mejorar los conocimientos de todos los que trabajam en
estas area. En paises donde no existen profesionales
especializados en Rehabilitacion, es necesario concentrar
todos los esfuerzos en diagnodstico precoz y prevencion de
incapacidades. Como ayuda a la Rehabilitacion pueden
usarse los recursos existentes en la comunidad. La tan
comentada "community based rehabilitation”. Esto requiere
un gran investimiento para educar y asesorar ala familia y la
comunidad.

Otra solucion seria crear servicios de Rehabilitacion
como centros de referencia para grandes areas. Esto es
costoso y segregante pero en ciertas ocasiones, la Unica
solucion. Las organizaciones no gubernamentales tienen un
campo importante en esta area, ya que los organismos
estatales en general no tienen fondos para esta actividad.
Como ya fué dicho, estos centros especializados en
hanseniasis rapidamente se convierten en centros de
Rehabilitacién general.

Como ven, no he dicho casi nada nuevo. No hay
nada nuevo para decir. Conocemos los problemas y sus
posibles soluciones. Debemos actuar, y com urgencia! Creo
que la mayoria de ustedes, los organismos estatales y Ias
organizaciones no gubernamentales concuerdan com esto.
Estamos en un momento critico para conquistar esta
enfermedad milenaria.

Concluyendo quiero decir:

1. El diagndstico precoz y tratamiento con PQT es
Unicamente el comienzo de la cura de un enfermo de
Hanseniasis o Lepra.

2. Hay un ndmero grande de pacientes curados com
incapacidades severas que requieren nuestra atencion
para prevenir o rehabilitar sus deficiencias o

incapacidades.

3. Es posible integrar a los pacientes con Hanseniasis en
servicios de la comunidad para su Rehabilitacién y este
sistema es el mas eficaz como demuestra el Brasil.

4. Rehabilitacién es siempre también Prevencién de
Deficiencias o Incapacidades.

Quisiera terminar com Ias palabras de Mahadma
Gandhi "Si puedes cambiar la vida de un paciente de lepra o
sus valores, puedes cambiar una aldea y también a un pais
entero”.
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