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Epidemiologia e Incapacidades

Prof. Dr. Michel F Lechat
Professor Emérito da Universidade Catélica de
Louvain - Bruxelas, Bélgica

Em termos de controle, a epidemiologia
tem duas funcgdes principais: (1) estudar a
extensdo e a distribuicdo das doencas e (2)
"monitorar" as tendéncias do momento. Para
estabelecer a prioridade de uma doenca
relativamente a outros problemas de salde e
planejar as atividades é indispenséavel conhecer
a extensdo e a distribuicdo da doenca. A
avaliacdo dos resultados do programa e a
determinacdo dos recursos sO € possivel
através do referido "monitoring"”.

A importancia da doenca de Hansen, ou
lepra, reside no fato de induzir uma inca-
pacidade para toda a vida numa grande
porcentagem dos pacientes, caso nao seja
tratada numa fase precoce. Esta incapacidade
traduz-se nomeadamente por deformacgbes dos
membros e, em menor medida, por deficiéncias
visuais que conduzem a cegueira, além de
graves consequéncias psicoldgicas, dependén-
cias econdmica e ainda, muito freqientemente,
excluséo social.

Quatro doengas tropicais partilham o
discutivel privilégio de causar milhdes de
incapacidades a longo prazo: a lepra, a
oncocerciase, a doenca de Chagas e a
filariase. Calcula-se que atualmente 1,6 mi-
IhGes de pessoas vivem em zonas endémicas
de lepra continuando portanto em risco de
desenvolver a lepra. Ndo obstante a incidéncia
ser relativamente reduzida - ndo excedendo
normalmente a propor¢cdo de 1 em cada 100
000 pessoas por ano, mesmo nas zonas de
elevada prevaléncia - o numero de pacientes
que sofrem atualmente de incapacidades
proporciona um melhor reconhecimento da
amplitude do problema.

Todavia, as comparagfes entre taxas e
tendéncias exigem em primeiro lugar que seja
harmonizada a definic&do de incapacidade.

A Classificacdo Internacional de Deficién-

cia, Incapacidade e Desvantagem da OMS
(ICIDH) define a incapacidade como "a
limitacdo ou falta de aptiddo para realizar
atividades da forma considerada normal para
um ser humano".

Em 1960, o Comité de Peritos sobre a
Lepra da OMS tinha proposto um esquema de
5 graus para a classificacdo de incapacidades
relativas as maos, aos pés, ao rosto e a
incapacidades diversas. Foi agora adotada
uma classificagéo simplificada e mais orientada
para o controle, que se baseia num sistema de
trés. E o que parece, pelo menos no que se
refere as disformidades. O Grau O refere-se a
uma situacdo normal, sem insensibilidade,
disformidade ou ferimentos; o 1° grau refere-se
a uma fase precoce da incapacidade, incluindo
perda definitiva de sensibilidade, de funcéo
motora ou de visdo, mas sem disformidade ou
ferimentos aparentes; o 2° grau diz respeito a
incapacidade avancada, sendo a disformidade
ou os ferimentos aparentes e a visdo muito
fraca. No entanto, existe ainda alguma
confusdo no que diz respeito a classificacdo da
incapacidade visual (capacidade de visdo
inferior a 1/10). Em principio, as estatisticas
referir-se-80 apenas as incapacidades de 2°
grau.

O nudmero total de pessoas com incapa-
cidades devidas a lepra calcula-se por meio de
um modelo simples baseado na taxa anual de
casos detectados da doenga, huma esperancga
de vida média de 15 anos e numa taxa de
ataque anual de 1 a 5 por cento. Este modelo
sugere que hoje em dia o nimero total desses
pacientes varia de 1,4 a 4 milhdes, no maximo,
0 que excede o numero total de pacientes
ativos atualmente registrados para o trata-
mento, que é ligeiramente inferior a 1 milh&o.
Parece um paradoxo! Todavia, a razdo é muito
simples. Desde o inicio da terapia multime-
dicamentosa (MDT) nos .primérdios dos anos
80, havia cerca de 8 milhdes de pacientes
(alguns deles eram casos antigos novamente
tratados por MDT nos anos subseqiientes a
monoterapia com dapsona), depois de terem
sido declarados curados de acordo com os
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padres clinicos. Alguns deles apresentavam
incapacidades residuais.

Foi recentemente proposta uma outra
forma de cémputo do peso das doencas, ou seja
através dos "Anos de Vida Adaptados a
Incapacidades" (DALY - Disabiliry Adjusted Life
Years). Baseia-se no numero de anos perdidos
devido a uma determinada condi¢do juntamente
com o numero de anos vividos com a referida
incapacidade retificados em conformidade com a
gravidade de incapacidade. Por conseguinte, o
DALY é um instrumento destinado a quantificar o
peso da doenca, tendo em conta os desenlaces
néo fatais.

Esse tipo de abordagem quantificada
permite identificar prioridades e atribuir
recursos. No caso da lepra, foi atribuido ao
DALY mundial um valor de 275 (em
comparacdo com 442 para a doenca de
Chagas e 1154 para a leishmaniose).

Na maioria dos programas de controle
nao existe um registro sistematico do ndamero
de altas dadas a pacientes com incapacidades.
E necessario um sistema de informacdo
normalizado e acessivel para ndo se perder o
rastro desses pacientes, a fim de planejar e
organizar as acdes de reabilitacdo.

A propor¢do de pacientes com incapa-
cidades entre os casos recentemente detec-
tados tem sido proposta como indicador dos
resultados das atividades de deteccgéo.
Proporciona um calculo empirico da duragéo
entre os primeiros sintomas da doenga e o seu
diagndstico. Quanto mais precoce for a
deteccdo da doenca numa populacdo, menor
devera ser a proporcdo de pessoas
incapacitadas entre os casos diagnosticados.
Este racio é, contudo, mais um método pratico
de fazer as coisas do que um indicador
confiavel e reproduzivel.

As informacdes atualmente disponiveis
indicam que dos cerca de 500 000 a 600 000
pacientes leprosos detectados anualmente a
nivel mundial nos dltimos anos, algumas
dezenas de milhares ainda se apresentam com
incapacidades. Segundo as estatisticas
publicadas pela OMS, dos 550 000 casos
diagnosticados em todo o mundo em 1994,
cerca de 40 000 (7,3%) apresentavam
incapacidades do 2° grau. A propor¢cdo de
casos com incapacidade entre o0s casos
recentemente detectados a nivel mundial tem
vindo gradualmente a diminuir desde 1985,
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com uma queda acentuada de mais de um
terco em 1991. Esta propor¢cdo varia
significativamente de pais para pais, sendo de
2,5 por cento na india e de 19,5 por cento na
Etibpia. Em 1995, o Brasil registrou 2 286
casos com incapacidades graves entre os 35
922 casos diagnosticados em 1994 (6,3 por
cento), apesar do numero total de individuos
com incapacidades devido a lepra antiga ou
recente nesse pais ser estimado em 19 000.

A proporgdo relativamente elevada de
pacientes com incapacidades recentemente
detectado realga a necessidade de intensificar
as atividades de deteccdo no contexto do
programa de eliminacéo.

O argumento de que a quimioterapia, em
particular a MDT, é eficaz na prevengdo de um
grande alastramento das incapacidades esta
relativamente bem documentado.

Estudos clinicos realizados no Zaire ha
cerca de 40 anos, com pacientes tratados com
chaumoogra e clinicamente acompanhados em
média durante 12,4 anos e subsequente
durante os 3,6 primeiros anos de monoterapia,
sugerem que a taxa de progressdao de
reabsorcdo dos dedos das méos e dos pés
diminuiu para cerca de metade com as
sulfonas.

Desde a introdu¢do da MDT, os dados
referentes a um numero limitado de estudos
indicam que a taxa de ataque de incapacidades
diminuiu de 1 para 5 por 100 pessoas-ano.
Estima-se que a MDT evitou a ocorréncia de
incapacidades graves visiveis em cerca de 1,5
a 2 milhdes de individuos ao longo dos Ultimos
15 anos.

A forma mais eficaz de reduzir o risco de
incapacidade consiste na detec¢do precoce e
no tratamento adequado do maior nudmero
possivel de casos. Cada caso detectado
precocemente e tratado por MDT € menos um
caso com risco de desenvolvimento de
incapacidades no futuro. Por conseguinte, a
MDT é a melhor forma de prevenir a
incapacidade.

Para acelerar o Programa de Eliminagéo,
a OMS lancou duas novas iniciativas, a saber,
a chamada Projetos de Acao Especial (SAPEL
- Special Action Projects) e as Campanhas de
Eliminag&o da Lepra (LEC - Leprosy Elimination
Compain). Contudo, a percentagem de casos
com incapacidades relativamente aos casos
recentemente detectados, enquanto indicador



de eficacia de detecgéo nestes dois programas
colaterais, deve ser considerada com
prudéncia.

O objetivo da SAPEL ¢é identificar
situacdes especiais em zonas que requerem
métodos operacionais inovadores. Analisa
situacdes de grupos populacionais aban-
donados, como por exemplo 0s que vivem em
zonas de dificil acesso ou sem infra-estruturas
de salde, habitantes de "bairros-de-lata"
urbanos e da periferia urbana, némades,
refugiados e trabalhadores migrantes. Existem
cerca de meia duzia desse tipo de projetos no
Brasil: populacfes rurais dispersas em zonas
ribeirinhas, regides nos confins da Amazénia e
favelas. A Campanha da Eliminacdo da Lepra
consiste  num estimulo temporario das
atividades de controle da lepra, que assenta na
formacéo intensiva de trabalhadores das comu-
nidades, na sensibilizacdo da comunidade
através dos meios de comunicacéo social e na
colaboragdo de voluntarios. Em ambos os
casos, pode dizer-se que se trata de uma
individualizagéo da estratégia de acordo com as
condicdes locais.

E 6bvio que estas novas abordagens
irdo alterar significativamente os perfis de casos
detectados nas zonas selecionadas onde estdo
implantadas. A iniciativa SAPEL, incidindo
numa area sem contato precedente com
servicos de assisténcia aos leprosos encontrara
casos antigos nao detectados, grande parte dos
quais afetados de incapacidades graves. Em
contrapartida, uma Campanha de Eliminacdo
da Lepra em zonas ja pesquisadas, mas onde
as atividades tinham sofrido um abrandamento,
contribuira para detectar casos precoces sem
incapacidades.

Em tais condi¢bes, a proporcdo de
pacientes com incapacidades nao representa
um indicador confiavel e reproduzivel, tanto no
que se refere a situacdo epidemiolégica como
aos resultados operacionais. Para sse tirar
conclusdes para futures orientagBes, dever-se-
a afetar a estas iniciativas uma componente de
investigacao.

Os conhecimentos atuais sobre a epidemio-
logia das incapacidades no caso da lepra sugere
algumas conclusGes e recomendacdes no que
respeita a avaliagdo da amplitude do problema,
ao planejamento das atividades, ao controle e a
avaliacdo dos programas em curso, a atribui¢cao
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dos recursos e as necessidades de investigacao.

Presentemente, as atividades de detec-
¢éo levadas a cabo no contexto do Programa
de Eliminacdo devem ser intensificadas,
complementadas por projetos de acdo especial
(SAPEL) em éreas selecionadas e campanhas
de sensibilizacdo sobre a lepra, sempre que
seja necessario um impulso adicional.

Os pacientes recentemente detectados
gue apresentem incapacidades devem igual-
mente ser alvo de atengdo especial. Os
esforcos envidados nesse sentido refletir-se-&o
na credibilidade do programa e estimulardo
mais a participacdo dos pacientes e suas
familias.

Um sistema de informacé&o discreto e sim-
ples destinado a manter o rastro dos pacientes
com incapacidades que tiveram alta, dara uma
preciosa contribuicdo para a realizagdo ou o
alargamento dos servicos de reabilitacéo.

E igualmente necesséaria a investigacio
epidemiolégica para identificar os fatores de
risco que determinam o desenvolvimento de
incapacidades associadas a lepra. Alguns
estudos revelaram que o0s pacientes mascu-
linos e os que apresentam diversos bacilos s&o
mais propensos ao desenvolvimento de
incapacidades. N&o existem informacdes
controversas, sobre a possivel influéncia de
outras variaveis, como o tipo de trabalho
agricola, condi¢cdo social ou o fato de perten-
cerem a uma determinada etnia.

No que toca ao futuro, o peso dos
pacientes com incapacidades residuais exigira
a prestacdo de cuidados e a readaptacéo social
em grande escala. Todavia, é de salientar que
a prevaléncia de incapacidades entre os indivi-
duos a quem foi dada alta n&o reflete
diretamente as necessidades de reabilitagdo no
futuro. Para alguns pacientes com incapa-
cidades podera ser demasiado tarde o recurso
a reabilitagédo fisica. Para outros, a readaptacéo
social devera ser exigida, ndo obstante a
auséncia de incapacidades aparentes. O
objetivo deverd ser o de proporcionar aos
pacientes com lepra o mesmo nivel de
cuidados prestados aos individuos que sofram
de incapacidades de gravidade semelhante,
embora de diferentes origens, na comunidade.
A medida que a eliminacdo avanca e 0 nimero
de casos ativos que exigem tratamento diminui,
esses pacientes com lesdes residuais do
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passado absorverdo uma propor¢do cada vez
maior do orgamento.

E dada especial énfase & CRB, ou seja, a
Reabilitagdo com Base na Comunidade
(Comumunity Based Rehabilitation). Trata-se
de uma estratégia cujo objetivo é assegurar
que todas as pessoas com incapacidade,
incluindo os pacientes com lepra,se beneficiem
de reabilitacdo, igualdade de oportunidade e
integracdo social. Realiza-se através dos
esforgcos conjugados das préprias pessoas com
incapacidades, das suas familias e das comu-
nidades, juntamente com os servigos adequa-
dos de saude, profissionais, educacionais e so-
ciais. Uma vez que s6 recentemente foi
recomendada para os doentes com lepra, é
necessaria mais experiéncia sobre esta
abordagem.

O problema da lepra néo ficara resolvido
pela mera eliminacdo da doenca enquanto
problema de saude publica. A andlise das
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necessidades de reabilitacdo dos pacientes
sera o proximo desafio dos anos vindouros.

Nao obstante a imensa tarefa em
perspectiva, as previsdes sdo otimistas. Com a
quimioterapia, inicialmente com sulfonas e seus
derivados e agora com a MDT, o quadro clinico
da lepra alterou-se significativamente nas
ultimas décadas, particularmente em termos de
incapacidades. A lepra dos velhos compéncios
pertence ao passado. Para quem conheceu a
era da pré-quimioterapia ou da terapia com
sulfonas, a lepra dos dias de hoje com a MDT é
uma doengca totalmente diferente.

Esta alteracdo radical fala por si mesma
acerca da eficacia do tratamento moderno. E
uma garantia de sucesso para a eliminagédo da
lepra enquanto problema de salde publica dos
préximos anos, e para a sua eliminacao
enquanto problema individual de incapacidade
num futuro que se espera ndo seja muito
longiquo.
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