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RESUMO

Introducdo: a hanseniase é uma doenca
cronica e negligenciada, especialmente no
Brasil, onde persistem desafios significa-
tivos de diagnodstico e tratamento. Obje-
tivo: relatar o acompanhamento de uma
paciente com hanseniase que apresenta
complexidade do quadro clinico, incluindo
sintomas reacionais graves, como o erite-
ma nodoso hansénico. Descricao do caso:
paciente feminina, 28 anos, residente em
Sorocaba, no estado de Sao Paulo, Brasil,
com histoérico de lesdes nodulares eritema-
tosas desde 2015. Durante atendimento em
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A jornada de uma mulher com eritema nodoso hansénico

convénio médico, foi tratada com medicamentos topicos e metotrexato para
sindrome do anticorpo antifosfolipideo. Relatou dificuldades no agendamento
de consultas e a inadequada abordagem na Atencao Primaria a Saude. Em
2019, referida a Policlinica Municipal e apds bidpsia de lesdo no antebrago
e dorso do pé esquerdo, o diagndstico foi compativel com eritema nodoso.
No ano seguinte, apdés nova consulta, foi diagnosticada com hanseniase
virchowiana, multibacilar, grau 2 de incapacidade fisica, associada a reagao
tipo 2, e iniciou o tratamento com poliquimioterapia. Em 2021, apresentou
sintomas graves, como nauseas, febre, ndédulos ndo ulcerados, manchas
pelo corpo, dores generalizadas, edema nos membros inferiores e cefaleia,
prejudicando sua capacidade de realizar atividades diarias. Continuou o
tratamento com a poliquimioterapia até ser encaminhada ao Instituto Lauro
de Souza Lima, em 2022. Apesar do tratamento domiciliar, foi necessario
hospitalizd-la em 2023. Relata que estd em tratamento para o quadro rea-
cional, ndo recebe beneficios financeiros e esta impossibilitada de trabalhar.
Conclusao: diante do exposto, considera-se que a hanseniase exige de-
teccao precoce, capacitacao profissional e politicas publicas eficazes. Des-
tacam-se os desafios enfrentados por mulheres, agravados pelo estigma
social, reforcando a necessidade de cuidados integrados, humanizados e
multiprofissionais para garantir qualidade no manejo da doenca historica-
mente negligenciada.

Palavras-chave: Hanseniase. Mulheres. Eritema Nodoso. Continuidade da As-
sisténcia ao Paciente. Medidas de Resultados Relatados pelo Paciente.

ABSTRACT

Introduction: leprosy is a chronic and neglected disease, particularly in Brazil,
where challenges for diagnosis are reported. Objective: to report the follow-
up of a leprosy disease patient with a complex clinical condition, including
severe reactional symptoms such as erythema nodosum lepromatous. Case
description: a 28-year-old female patient from Sorocaba in the state of Sao
Paulo, Brazil presented with a history of erythematous nodular lesions since 2015.
During care in a private health service, she was treated with topical medications
and methotrexate for antiphospholipid antibody syndrome. She reported
difficulties scheduling medical appointments and inadequate management at
Primary Health Care. In 2019, she was referred to the Policlinica Municipal,
where a biopsy of lesions on her left forearm and the dorsum of her foot
revealed findings consistent with erythema nodosum. The following year, after
a new consultation, she was diagnosed with multibacillary lepromatous leprosy
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disease, associated with grade 2 physical disability and a type 2 reaction,
and multidrug therapy was initiated. By 2021, the patient developed severe
symptoms, including nausea, fever, non-ulcerated nodules, generalized body
pain, skin patches, lower limb edema, and headaches, significantly impairing
her daily activities. She continued multidrug therapy until being referred to
the Lauro de Souza Lima Institute in 2022. Despite undergoing home-based
treatment, hospitalization was required in 2023. Currently, the patient remains
under treatment for reactional episodes, receives no financial support, and
is unable to work. Conclusion: leprosy disease is believed to require early
detection, proper professional training, and the implementation of effective
public policies. The challenges faced by women, often worsened by social
stigma, are highlighted, emphasizing the need for integrated, humanized, and
multidisciplinary approaches to ensure quality management of this historically
neglected disease.

Keywords: Leprosy. Women. Erythema Nodosum. Continuity of Patient Care.
Patient Reported Outcome Measures.

RESUMEN

Introduccion: la lepra es una enfermedad crénica y desatendida, especial-
mente en Brasil, donde persisten importantes desafios de diagndstico y tra-
tamiento. Objetivo: relatar el seguimiento de una paciente con diagndstico
de lepra con cuadro clinico complejo, incluyendo sintomas de reaccidon grave
como eritema nodoso leproso. Descripcion del caso: paciente de género
femenino, de 28 anos, residente en Sorocaba, en el estado de Sao Paulo,
Brasil, con historia de lesiones nodulares eritematosas desde 2015. Atendida
en la clinica de su convenio de salud, fue tratada con medicacién tépica y
metotrexato para el sindrome de anticuerpos antifosfolipidos. Refirié dificul-
tades en la programacion de citas y el abordaje inadecuado en la Atencidn
Primaria de Salud. En 2019, fue derivada a la Policlinica Municipal y tras una
biopsia de lesion en el antebrazo izquierdo y en el dorso del pie, el diagndstico
fue compatible con eritema nodoso. Sélo en 2020, tras otra consulta, se le
diagnosticé lepra lepromatosa multibacilar, con discapacidad fisica de grado 2,
asociada a reaccién de tipo 2, y comenzd tratamiento con terapia multime-
dicamentosa. En 2021, present6 sintomas graves como nauseas, fiebre, no-
dulos no ulcerados, manchas en el cuerpo, dolor generalizado, edema en las
extremidades inferiores y cefalea, que le impedian realizar sus actividades
cotidianas. Continud el tratamiento con terapia multimedicamentosa hasta
que fue derivada al Instituto Lauro de Souza Lima en 2022. A pesar del
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tratamiento domiciliario, tuvo que ser hospitalizada en 2023. Actualmente,
refiere estar en tratamiento para la condicion reactiva, no recibe beneficios
econdmicos y esta imposibilitada de trabajar. Conclusion: se considera que
la lepra, histéricamente desatendida, requiere deteccidén precoz, capacitacion
profesional y politicas publicas eficaces. Se destacan los desafios enfrentados
por las mujeres, agravados por el estigma social, lo que refuerza la necesidad
de una atencidn integrada, humanizada y multiprofesional para garantizar la
calidad en el manejo de la enfermedad.

Palabras clave: Lepra. Mujeres. Eritema Nodoso. Continuidad de la Atencion
al Paciente. Medicion de Resultados Informados por el Paciente.

INTRODUCAO

A hanseniase, doenga crbnica e transmissivel, permanece um relevante
problema de saude publica no Brasil, que ocupa a segunda posicao mundial
em numero de casos. No periodo de 2013 a 2022, o pais registrou 254.918
casos novos de hanseniase, sendo que as mulheres representaram 44,4% dos
diagnédsticos neste periodo'?. Essa realidade evidencia o impacto da hanseni-
ase em pessoas do sexo feminino em idade reprodutiva, comprometendo sua
participacao no mercado de trabalho3*.

A identificagcdo precoce da hanseniase é fundamental para viabilizar
intervencdes que previnam complicagdes graves, como deformidades e in-
capacidades fisicas, que podem se desenvolver em estagios avancados®s®.
Os critérios diagndsticos incluem perda de sensibilidade na pele, espes-
samento nervoso, bidpsia e baciloscopia positiva para bacilos alcool-acido
resistentes (BAAR)37,

Cerca de 95% dos individuos expostos ao Mycobacterium leprae sao natu-
ralmente imunes ao bacilo, com a suscetibilidade modulada por fatores genéticos,
imunoldgicos e ambientais®. Pacientes com alta carga bacilar sdao classificados
como multibacilares (MB), enquanto aqueles com baixa carga bacilar, baci-
loscopia negativa e minimo comprometimento neural sao categorizados como
paucibacilares (PB)°°,

O eritema nodoso hansénico (ENH) é uma manifestacdo exclusiva de pa-
cientes MB, que resulta em nodulos cutaneos dolorosos, com possivel ulceragao
e sintomas sistémicos, como febre, mal-estar, artralgia e neurite. O ENH é mais
frequente no inicio do tratamento da hanseniase, embora possa ocorrer antes
ou persistir apds o tratamento’:!1,

Além das implicagOes fisicas, a hanseniase MB acarreta impactos sig-
nificativos na vida cotidiana, como o risco de estigmatizagcao, sofrimento
psicoldgico, exclusdao social, deformidades e desafios psicossociais. O ra-
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ciocinio clinico, no entanto, frequentemente se limita ao corpo bioldgico,
desconsiderando aspectos emocionais e sociais, especialmente no caso das
mulherest?13,

Este relato de caso busca ilustrar a jornada de uma mulher diagnosticada
com ENH, destacando tanto os aspectos clinicos quanto os desafios enfrentados
durante a busca pelo diagndstico e tratamento.

METODOLOGIA

Este estudo observacional relata o caso de uma paciente acompanhada
desde 2022 em um hospital publico no interior de Sao Paulo, com aprovacao
ética (CAAE 79631224.4.0000.5475, parecer 6.935.925). A paciente consentiu
com o0 uso de sua imagem, que foi capturada em ambiente privado para ga-
rantir seu anonimato. As informacgdes sobre o caso foram obtidas a partir do
seu prontuario.

RELATO DE CASO

Paciente, sexo feminino, branca, 28 anos, casada, do lar, nulipara, natural
e procedente de Sorocaba, estado de Sao Paulo, Brasil, apresentou sintomas
reacionais sem diagndstico prévio de hanseniase. Relatou a presenca de le-
sOoes nodulares eritematosas desde 2015, acompanhadas de dor no corpo e
febre. Em atendimento em convénio médico, foi submetida a tratamento com
medicamentos topicos e, para a sindrome do anticorpo antifosfolipideo (SAF),
recebeu metotrexato (MTX), acido fdlico, cloroquina e acido acetilsalicilico
(AAS). Na Atencao Primaria a Saude (APS) relatou lentiddo no agendamento
de consultas médicas, além de alguns atendimentos ndo abordarem adequa-
damente as queixas apresentadas.

Em 2019, foi referida a Policlinica Municipal, unidade especializada em
diagndstico, onde passou por biépsia de uma lesdo na pele do antebraco e
dorso do pé esquerdo. Os resultados indicaram epiderme com acantose regu-
lar, derme com moderado processo inflamatério, presenca de histidcitos em
nodulos confluentes e distendidos; sem indicios de malignidade, compativel
com eritema nodoso, além da pesquisa de BAAR, pela coloracdao de Faraco,
positiva. Naquela ocasido, a paciente nao foi informada sobre o diagndstico
de hanseniase. Somente em 2020, em outro atendimento médico, firmou-se,
entdo, o diagndstico de hanseniase virchowiana (VV), classificacdo operacio-
nal MB, grau de incapacidade fisica 2 (GIF 2), associada a reacao tipo 2, tipo
ENH. Foi iniciado o tratamento com o protocolo de poliquimioterapia (PQT) no
servigo publico.
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Figura 1 - Surgimento das lesGes cutaneas com caracteristicas de hanseniase, diagnosticadas
em 2015, como SAF.

Fonte: arquivo pessoal cedido aos autores.

Em 2021, a paciente descreveu a presenca de sintomas intensos, incluindo
nausea, febre, nédulos nao ulcerados, manchas pelo corpo, dores generaliza-
das, edema nos membros inferiores e cefaleia, prejudicando sua capacidade de
realizar atividades didrias. Sentindo-se angustiada, recorria frequentemente ao
pronto atendimento em busca de respostas sobre sua condicdao. Explicou que os
desafios no agendamento de consultas devido a pandemia de COVID-19 afeta-
ram a evolugdo do quadro clinico, e lamentavelmente a médica especialista da
policlinica faleceu devido a infeccao por SARS-CoV-2.

Prosseguiu o tratamento exclusivamente com o PQT até ser encaminhada,
em 2022, para o Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL) em Bauru, Sao Paulo,
Brasil (Figuras 2 e 3).

Figuras 2 e 3 - LesOes cutdneas hansénicas no inicio do tratamento, em 2022, no ILSL.

Fonte: arquivo pessoal cedido aos autores.
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Sem histdrico de comorbidades, consumo de alcool ou tabaco, a paciente
desconhecia qualquer antecedente familiar relacionado a hanseniase. Durante a
busca ativa de contatos domiciliares, identificou-se que o irmdo também estava
com a doencga, iniciando, assim, o tratamento com PQT.

Houve a necessidade de internacao hospitalar mesmo apds a instituicao do
tratamento domiciliar em 2022. As medicagdes prévias a internagao incluiam:
dexametasona 4 mg 1 vez ao dia, pentoxifilina 400 mg 3 vezes ao dia, sulfato
ferroso 3 vezes ao dia (uso irregular), vitamina D 2 vezes ao dia e albendazol 400
mg 1 vez ao dia. Método contraceptivo hormonal injetavel - medroxiprogesterona
150 mg (Depo® Provera® 150 mg) e Dispositivo intra-uterino (DIU). No rastreio
infeccioso evidenciou-se: infeccao do trato urinario (ITU) por Escherichia coli.

Na admissao no servico hospitalar especializado a paciente apresentava re-
gular estado geral, hipocorada, afebril. Notava-se facies cushingoide, madarose,
infiltragdo em face e orelhas, nédulos eritematoso-violaceos dolorosos e manchas
hipercrémicas pds-inflamatoérias difusas, edema de maos e membros inferiores,
neste ultimo com ulceras de fundo necrético e espessamento de nervos tibiais
posteriores (fossa poplitea). Realizou-se baciloscopia que foi fortemente positiva
5+, hanseniase na faixa virchowiana com BAAR integros persistentes. Raio x
de seios da face com sinais de sinusite maxilar bilateral.

Em resumo, o tratamento especifico com poliquimioterapia multibacilar
(PQT-MB) teve inicio em dezembro de 2020, cinco anos apos inicio de sintomas
compativeis com hanseniase, e perdurou até janeiro 2022 (12 cartelas). Reiniciou o
esquema PQT-MB em agosto de 2022 com término em agosto de 2023 (12 cartelas).

Atualmente, a paciente esta em tratamento apenas para o quadro reacio-
nal (Figuras 4 e 5). A Talidomida tem sido utilizada durante crises e em casos
de internagao.

Figuras 4 e 5 - Atual fase de tratamento das reagoes.

Fonte: arquivo pessoal cedido aos autores.
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A paciente também relata que nao recebe nenhum beneficio financeiro e
esta impossibilitada de trabalhar em razdo do tratamento para hanseniase. O
pedido de assisténcia ao amparo da Lei Orgénica de Assisténcia Social (LOAS)
foi negado devido a condicdao de emprego do esposo.

DISCUSSAO

A hanseniase constitui um significativo desafio de salde publica no Brasil,
com implicacdes epidemioldgicas e sociais. Entre 2012 e 2021, foram notifica-
dos 19.535 novos casos com GIF 2 (Figura 6), refletindo diagndsticos tardios e
a persisténcia da doenca em meio a desigualdades socioeconémicas'. No caso
apresentado, uma mulher de 28 anos manifestou sintomas reacionais sem um
diagnostico assertivo, destacando os desafios encontrados na procura por as-
sisténcia adequada.

O percurso da paciente incidiu em consultas em centros privados e retor-
nos a APS apds longos periodos de espera. Essa vivéncia ndo ocorre de forma
isolada; a elevada prevaléncia da enfermidade, aliada a semelhanca dos sinto-
mas com outras condicdes dermatoldgicas e limitagdes na APS, frequentemente
resulta em diagndsticos tardios>14.

Figura 6 - Classificacdo do Grau de incapacidade.
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Além disso, o estado reacional, associado a hanseniase multibacilar, de-
monstra as dificuldades que podem surgir durante o tratamento’. A paciente
relatou prejuizos significativos em suas atividades diarias, causados pela dor
fisica e pelo sofrimento emocional. Apesar das transformacdes na estrutura
social feminina, as mulheres continuam a desempenhar papéis tradicionais na
gestdao do espaco domeéstico para a manutencao da familia e da sociedade?.
A dor social, ligada a autoimagem negativa, contribuiu para o isolamento da
paciente por medo de rejeicao'?13,

Os achados do estudo reforcam a recomendacao da Organizagao Mun-
dial de Saude sobre a poliquimioterapia Unica (PQT-U) por um periodo de
6 a 12 meses. Para pacientes com hanseniase PB, o tratamento consiste
em 6 ciclos; ja para aqueles com alta carga bacilar (MB), sao necessarios
12 ciclos®7:*6, A paciente, submetida ao Protocolo de PQT com 12 cartelas,
enfrentou complicagdes, como ITU e necessidade de internacgdo, além de si-
nais de sinusite maxilar bilateral no raio X dos seios da face. Isso ressalta a
necessidade de monitoramento rigoroso da terapia para gerenciar os efeitos
adversos e garantir a adesao ao tratamento®?'’.

A experiéncia da paciente evidencia a complexidade das politicas sociais
em relagao a hanseniase. A recusa de beneficio assistencial em funcao da si-
tuacdo de emprego do conjuge ilustra a vulnerabilidade a doenga e a pobreza.
Muitas mulheres enfrentam baixa escolaridade e desconhecimento de seus di-
reitos previdenciarios, intensificando as desigualdades sociais e resultando na
falta de beneficios, como auxilio-doenga'?13,

Nesse contexto, a educacdao em saude é essencial para esclarecer os as-
pectos da hanseniase e desmistificar concepgdes negativas, como morte, incu-
rabilidade, isolamento e estigma social'®. Os profissionais de salde necessitam
de formagao continua para promover a deteccao precoce e garantir acesso de
qualidade aos servicos®. Além do cuidado clinico, devem oferecer suporte emo-
cional e combater o estigma, promovendo a adesao ao tratamento, a conscien-
tizacao da populacao e a reintegracao social'®.

Por fim, a hanseniase é uma condicao que vai além da mera patologia,
representando uma questao de saude publica que requer uma abordagem inte-
grada, considerando fatores sociais, econ6micos e psicoldgicos. O relato de caso
aqui discutido sublinha a urgéncia de politicas publicas eficazes para preencher
as lacunas existentes na rede de atengdo a saude!#'°.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo destaca a negligéncia histdérica em relagao a hanseniase, uma
doenca complexa e de evolugao lenta. A auséncia de diagndstico oportuno, as-
sociada as dificuldades enfrentadas pelos pacientes ao navegar entre servicos de
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salde, evidencia falhas técnicas e gerenciais que contribuem para o agravamento
dos sintomas e seus impactos psicoldgicos, funcionais e sociais. Esses desafios
ressaltam os fatores que perpetuam a invisibilidade da doenca, reforcando a
necessidade de uma abordagem que transcenda o modelo biomédico e integre
dimensdes de saude, género e contexto social. Investir na formacdo continua
dos profissionais de saude e em praticas de assisténcia humanizada é impera-
tivo para fortalecer a resposta a hanseniase e garantir cuidados abrangentes,
inclusivos e dignos as pessoas afetadas.
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