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Apresentacao

Desde o ano de 2000, a Pastoral da Crianca integra a Rede Global de
Eliminacdo da Hanseniase e mobiliza esforcos nos municipios onde
existem muitos casos da doenca. O alerta para ficar atento a doenca, no
entanto, serve para todas as comunidades.

Com imensa satisfacdo contamos com o apoio e o entusiasmo dos
Franciscanos e Franciscanas, Congregacoes Religiosas, Dioceses e
Paréquias nessa luta para controlar o avanco da Hanseniase no Brasil.
Inspirados por Jesus e também por Sao Franciso de Assis, vamos juntos ao
encontro dos mais pobres para evitar que cresca o sofrimento causado por
esta doenca.

No Brasil, existem muitas pessoas com Hansenfase, nas diferentes faixas
etarias, que podem nao saber quais sao 0s sinais da doenca e que ela pode
ser tratada gratuitamente e curada. A falta de informacao e as lendas sobre
a doenca prejudicam a identificacao da Hanseniase, geram preconceito e
dificultam o tratamento.

Por isso, é com esperanca e alegria que a Pastoral da Crianca apresenta
este material com orientacdes sobre Hanseniase, doenca que pode ser
curada em até um ano. A nossa estratégia é a soma de esforcos com
dioceses, pardquias, congregacdes religiosas como o0s Franciscanos e
Franciscanas e outras. A meta é expandir a Pastoral da Crianca e suas acoes
basicas, além da formacao de lideres sobre a Hanseniase em todas as
comunidades dos municipios com muitos casos da doenca.

Os lideres da Pastoral da Crianca sao parceiros na luta contra a
Hanseniase no Brasil e por estarem proximos das familias, podem ajudar a
reconhecer sinais da doenca e orienta-las na busca de tratamento nos
servicos de saude.



Esperamos que este material ajude vocés, lideres, a informar melhor as
familias sobre os sinais da Hansenfase e incentiva-las a fazer o tratamento
sem interrupcdes. Os medicamentos estao disponiveis e de graca nos
servicos publicos de saude.

Que Deus derrame as melhores bencaos sobre nossos parceiros e
especialmente sobre os lideres comunitarios, sobre as familias, os doentes,

e todos os que lutam pela vida plena, “para que todos tenham vida e a
tenham em abundancia”!

Com carinho,

olo(2r U

Dra. Zilda Arns Neumann
Fundadora da Pastoral da Crianca



Franciscanos e Franciscanas juntos
com a Pastoral da Crianc¢a no controle
e eliminac¢ao da Hanseniase

O Brasil tem um dos maiores indices de Hanseniase do mundo, o que
transforma essa doenca em um sério problema de saude publica. Para ajudar a
eliminar a Hanseniase no nosso pals, a Provincia Franciscana da Imaculada
Conceicao do Brasil, por meio do Servico Franciscano de Solidariedade - Sefras
- lancou ha dois anos o projeto “Franciscanos pela Eliminacao da Hanseniase”
Esse projeto foi implantado inicialmente no territdrio da Provincia, ou seja, nos
estados de Santa Catarina, Parana, Sao Paulo, Rio de Janeiro e Espirito Santo.

A parceria com a Pastoral da Crianca carrega a certeza de estarmos no rumo
certo. Hoje, um dos maiores problemas relacionados com a cura da hanseniase
é o desconhecimento sobre a doenca, que gera preconceito e prejudica a
indentificacdo de seus sinais. Por isso, queremos reunir forcas para ampliar o
acesso as informacodes e orientar as pessoas com Hansenfase sobre o direito de
fazer o tratamento adequado no servico publico de saude.

Nosso foco é atuar sobretudo nos municipios com muitos casos da doenca
— considerados prioritarios. Nessas localidades os Franciscanos e Franciscanas
colaborardao com a Pastoral da Crianca nas equipes de coordenacdo e na
capacitacao e acompanhamento de lideres comunitarios, que além das acdes
basicas inerentes a Pastoral da Crianca, aprenderao sobre a Hanseniase. Essa
parceria se propde a fortalecer também as iniciativas locais que envolvem os
servicos de saude, as congregacoes religiosas, as pastorais, associacoes locais,
movimentos sociais, organizacdes de luta contra Hansenfase e outras entidades
e instituicoes.

Em sintonia com nosso fundador, Sdo Francisco de Assis, que tinha especial
carinho pelas pessoas com Hanseniase, agradecemos a Pastoral da Crianca por
essa parceria.

Frei Johannes Bahlmann, OFM
Coordenador do Projeto “Franciscanos pela Eliminacdo da Hanseniase”
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A Hanseniase

A Hanseniase é uma doenca provocada pelo micrébio
conhecido como Bacilo de Hansen. Essa doenca afeta a pele e as
células dos nervos, principalmente dos olhos, maos e pés.

As lesdes da pele sempre apresentam alteracbes da
sensibilidade. Esta e uma caracteristica que diferencia a Hanseniase
das lesdes de pele provocada por outras doencas de pele.

A sensibilidade nas lesdes pode estar diminuida, ou ausente,
podendo também haver aumento da sensibilidade.

Além das lesdes na pele, a Hanseniase manifesta-se por meio de
lesGes nos nervos mais proximos da pele (periféricos) com:

- dor e mudanca na grossura dos nervos periféricos;

- perda de sensibilidade nas areas inervadas por esses nervos,
principalmente nos olhos, maos e pés;

- perda de forca nos musculos inervados por esses nervos,
principalmente nas palpebras e nos membros superiores e inferiores
(bracos e pernas).

Quando os nervos atingidos pela doenca nao sao tratados,
podem provocar incapacidades e deformidades.

O bacilo tem alto poder de infectar, mas nem todas as pessoas
adoecem. O tempo de multiplicacao do bacilo é em média 14 dias.
A doenca pode se manifestar entre 2 a 7 anos apos 0 contagio.

Existem duas formas de manifestacao da doenca: uma com até
cinco manchas chama-se Paucibacilar; a outra, com mais de cinco
manchas e com muitos microbios, chama-se Multibacilar.



O contagio

Somente o ser humano é considerado fonte de transmissao da
Hansenfase. O contagio ocorre através da pessoa doente, portadora
do bacilo de Hansen, ndo tratada, que o elimina no ambiente em
forma de gotas no ar pela tosse, fala ou espirro. Essas gotas
carregadas de bacilos podem ser captadas por pessoas da
convivéncia pelas vias de respiracao. Para uma pessoa ser infectada
é necessario um contato direto e permanente com a pessoa
portadora do bacilo.

Nao oferecem perigo de transmissao da doenca as gotas que
se depositam no chao ou sobre objetos como copos, pratos,
talheres.

A Hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades. Criancas
e adolescentes correm maior risco de contrair a doenca quando
moram onde ha muitos casos de doentes sem tratamento. Hoje,
segundo o Ministério da Saude, cerca de 10% das pessoas
infectadas no Brasil estao nesta faixa de idade.

As pessoas nao nascem com Hanseniase. Quando o pai ou
a mae tem Hanseniase, o bebé nasce sem a doenca. Se 0s pais nao
fizerem tratamento adequado, a crianca podera ser infectada
alguns anos mais tarde.

Quando for confirmado que uma pessoa da familia tem
Hanseniase, todos da mesma casa devem ser orientados a
procurar o servico de saude para receber cuidados e
acompanhamento.



As manchas

Na pele aparecem manchas que:

- Podem ser de pouca coloracao, esbranquicadas, avermelhadas
ou cor de cobre;

- Podem ser planas ou elevadas;
- Apresentam falta de sensibilidade ao calor, dor ou contato;

- Podem aparecer em qualquer parte do corpo.

Veja fotografias na parte interna

das contracapas deste livreto.

O tratamento

Quanto mais cedo comecar o tratamento, menos consequéncias
ou sequelas podem atingir as pessoas que estao doentes. Caso nao
seja tratada no inicio, podem aparecer mais manchas e as ja
existentes podem se tornar maiores e mais dormentes. Devido a
dorméncia, a pessoa pode se ferir. Surgem formigamentos nas maos
e pés, além de inchacos nas maos, pés, rosto e orelhas.

A cura da doenca é simples. A medicacao é tomada em casa
diariamente, durante seis meses ou um ano, conforme o tipo da
doenca.

A Hanseniase deixa de ser contagiosa nos primeiros dias apos
O inicio da medicacao, mas é indispensavel terminar todo
tratamento. O doente pode ficar com deformidades ou sequelas
caso demore muito para procurar o servico de saude ou tenha
acompanhamento inadequado. Neste caso, as deformidades nao
transmitem a doenca.
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As gestantes podem ser tratadas?

Segundo o Ministério da Saude, a gravidez e o aleitamento
materno nao impedem que se tomem os remédios proprios da
Hanseniase.

Na gravidez hd diminuicdo nas defesas do organismo da
mulher, o que pode favorecer a manifestacao da Hanseniase.

Durante a amamentecao, se a mae toma os remédios da
Hanseniase, a crianca pode ter mudanca na tonalidade da cor da
pele, que volta ao normal apds o tratamento.

As pessoas com AIDS sao tratadas normalmente com o0s
remédios proprios da Hanseniase, 0 mesmo acontecendocom as
pessoas com tuberculose; no caso da tuberculose, o remédio deve
ser tomado na dose que é recomendada.

O remédio

O tratamento precisa ser rigorosamente continuo, sem
interrupcao. O remédio € gratuito e esta disponivel nos postos e
centros de satide do pafs. O Sistema Unico de Saude — SUS, recebe
de graca da Organizacao Mundial de Saude todo o medicamento
necessario para o tratamento da Hanseniase.

Os municipios tém a responsabilidade de se organizar para que
o tratamento completo (12 doses para as pessoas Multibacilares
e 6 para Paucibacilares) esteja disponivel nas unidades de saude.

Assim que a doenca for diagnosticada pelo médico a pessoa
deve ter acesso imediato aos remédios. Recomenda-se saber como
esta a distribuicao do medicamento no municipio, para facilitar o
acesso ao tratamento.

Os comprimidos podem tornar a urina avermelhada e a pele
mais escura. Isso voltara ao normal apds o tratamento. As pessoas



podem ter reacdes, como lesdes ou nodulos avermelhados,
aumento de tamanho de lesdes antigas, inchaco das maos e dos
pés. Essas reacdes sao parte do curso natural da doenca - nao sao
efeito provocado pela medicacao, mas uma resposta do organismo.

Isso ndo significa que a doenca esta piorando ou que o tratamento
nao esteja fazendo efeito.

Deve-se procurar imediatamente o servico de saude se
aparecer dor, febre, mal estar, novas manchas e fraqueza nos
musculos. O tratamento nunca deve ser interrompido por
conta propria.

A prevencao da Hanseniase

Além de condicdes individuais, fatores como desnutricao,
pessoas aglomeradas em ambientes fechados e sem ventilacao,
contribuem para o aparecimento da Hanseniase.

Uma outra maneira de prevenir é tomar a vacina BCG, em duas
doses, disponivel nos postos de salde, mediante a prescricao
médica. Ela deve ser oferecida para todas as pessoas de contato na
casa do doente. A vacina diminui o aparecimento de formas
graves da doenca.

Quanto mais cedo as pessoas com Hanseniase forem tratadas,
menor é a chance de que transmitam a doenca para os outros.




12

A prevencao de incapacidades e deformidades

Na visita domiciliar, o lider pode orientar a familia e o proprio
doente para realizar os cuidados apropriados, de acordo com as
seguintes manifestacoes:

Ressecamento ou dificuldade para fechar os olhos

O que fazer: usar soro fisioldgico para umedecer os olhos e fazer
exercicios de abrir e fechar as palpebras, com forca.

Ressecamento da pele

O que fazer: hidratar e lubrificar a pele com 6leo, de preferéncia com
6leo mineral.

Lesoes no nariz

O que fazer: limpar com soro fisioldgico ou agua, inspirando e
expirando o liquido. Nao se deve retirar a “casquinha’, pois pode provocar
aumento da lesao.

Diferenca na movimentacao das maos e dedos

O que fazer: exercitar, abrindo e fechando lentamente os dedos da
mao. Esticar as maos, levantando os dedos e movimentando-os.

Falta de sensibilidade nas pernas e pés; pés fracos ou sem forca

O que fazer: fazer repouso, usar calcados confortaveis.

Pés e maos com fendas e fissuras

O que fazer: usar sapatos, proteger contra ferimentos externos. Deixar
0S pés na agua durante 20 minutos por dia, se possivel passar 6leo apods
secar 0S pés.




Bolhas na sola dos pés ou entre os dedos

O que fazer: colocar um curativo com qualquer tecido macio e limpo.

Pé com ferida sem secrecao

O que fazer: lavar bem as feridas com agua e sabao. Cobrir com
curativo limpo. Aconselhar sobre repouso

Pé com ferida e com secrecao

O que fazer: limpar as feridas. O curativo precisa de anti-séptico para
desinfetar, que geralmente é encontrado no servico de salde. Aconselhar
repouso e acompanhamento médico.

Cuidados com as maos ao trabalhar

O que fazer: caso tenha feridas, é preciso limpar e manter com curativo.
Orientar sobre o uso de panos para pegar objetos quentes ou afiados.

Direitos e deveres

Além dos direitos assegurados no Sistema Unico de Saude,
para qualquer cidadao, o doente de Hanseniase tem garantidos
direitos com relacdao ao diagnostico e tratamento. Existe uma
regulamentacao sobre a disponibilidade gratuita de remédio para
todo o tratamento.

A Portaria n.° 724/MS, de 6/7/93, instituiu o Comité Técnico-
Assessor de Dermatologia Sanitéria e a Portaria n.° 8141 MS, de
22/07/93, requlamenta o tratamento da Hanseniase no pais (Diario
Oficial da Uniao de 4/8/93).

A Resolucao do Conselho Nacional de Saude ne° 328, de
04/9/2003, decide sobre o abastecimento continuo de

13
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medicamento em todas as unidades de atencao basica do Sistema
Unico de Saude - SUS. Além dos medicamentos para o tratamento,
devem estar disponiveis outros remédios para possiveis casos de
reacao ao tratamento.

Quanto aos deveres, os doentes devem ser alertados sobre as
suas responsabilidades no tratamento. As informacdes do
Ministério da Saude mostram que 30% dos doentes abandonam o
tratamento. Quando cada pessoa toma a quantidade certa de
remédio ela contribui para que seja possivel o controle da
infecao, cura e a eliminacao da doenca.

O lider pode alertar as familias acompanhadas quanto aos
direitos e deveres e, com paciéncia e persisténcia, procurar saber
as razdes das desisténcias e buscar ajuda para que o doente volte
ao tratamento. Além disso, pode orientar sobre a possibilidade de
outros membros da familia estarem com hanseniase, e que devem
buscar o servico de saude para fazer o diagndstico.

As atividades do lider

Na visita domiciliar e no dia da celebracao da vida, o lider,
depois de fazer o acompanhamento das criancas e gestantes de
acordo com o Guia do Lider, tendo a mao este texto sobre a
Hanseniase, desenvolve as sequintes atividades:

- Conversar com as pessoas das familias acompanhadas sobre a
Hanseniase;

- Explicar para as familias quais os sintomas da Hanseniase e como
se transmite. Perguntar se conhecem criancas, jovens ou adultos
proximos ou na vizinhanca que tenham manchas com as
caracteristicas da Hanseniase;

- Havendo a suspeita de Hanseniase, o lider deve orientar a familia
para procurar o servico de saude;



Caso haja a confirmacado da doenca pelo médico, o lider cadastra
a pessoa na Folha de Acompanhamento que se encontra no
Caderno do Lider da Pastoral da Crianca para a Eliminacao da
Hanseniase, cujo modelo encontra-se na pagina 17, e vai visita-
lo todos os meses, preenchendo os indicadores da folha;

Na Reunido para Reflexdo e Avaliacao que ja acontece na
comunidade, os lideres vao preencher a FAEH - mensal com a
Coordenadora Comunitaria, tendo como base todas as Folhas
de Acompanhamento da pessoa com Hanseniase preenchidas
pelos lideres nas visitas;

A FAEH deve ser enviada juntamente com as FABS para a
Coordenacao Nacional da Pastoral da Crianca.

Lider, lembre-se:

No caso de interrupcao do tratamento, mostre a necessidade do
doente procurar o servico de saude e voltar ao tratamento;

Ao encontrar as situacbes mais graves da doenca, além de
orientar sobre o tratamento, informe o doente e a familia sobre
como prevenir e tratar as incapacidades e deformidades fisicas,
conforme as orientacoes deste texto (paginas 10 e 11);

Inclua a Hansenfase como assunto na Reuniao para Reflexao e
Avaliacao. Também pode ser discutido com o articulador da
Pastoral da Crianca e incluir o tema nas reunides do Conselho
Municipal de Saude.

Lembramos que o papel do lider é apenas orientar sobre a

suspeita. O diagnostico e definicdo do tratamento é realizado
somente No servico de saude.

Figue atento para evitar atitudes que fortalecem o preconceito

sobre a doenca. Vamos juntos dar um exemplo de
solidariedade e enfrentar o desafio de eliminar essa doenca
em nosso pais!

15
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Os indicadores sobre
eliminacao da Hanseniase

As informacoes da Folha Mensal de Acdes sobre a Eliminacao
da Hanseniase (FAEH) sao o resultado do esforco mensal dos
lideres contra a doenca, e vao trazer as respostas para as seguintes
questoes:

- O nUmero e a idade de pessoas com suspeita de Hanseniase,
identificadas pelo lider da Pastoral da Crianca e confirmadas no
servico de saude;

-« O numero de pessoas com Hansenfase que tomam o
medicamento e o ndmero das que nao estao recebendo o
medicamento.

- O nivel de resisténcia ao tratamento: ambito pessoal, familiar,
comunitario ou de acesso ao servico de salde.

Porisso é importante que a Folha de Acdes sobre Eliminacao
da Hansenfase — FAEH seja enviada mensalmente para
Coordenacao Nacional da Pastoral da Crianca junto com as
Folhas de Acompanhamento e Avaliacao Mensal das Acoes
Basicas de Saude e Educacao na comunidade - FABS.

Qualquer duvida sobre a doenca, ligue de graca:
Disk Saude: 0800 61 1997
Telehansen Morhan: 0800 26 2001



Uma Historia de Hanseniase

Garota enfrenta doenga com coragem
Adolescente conta com o apoio da familia para fazer o tratamento contra a hanseniase

A adolescente J. P, 14 anos, pouco conhecia sobre a hanseniase. As
pequenas manchas brancas na pele, que a principio surgiram nas pernas, a
levaram a procurar o posto de saude de Picarras, municipio onde vivia com a
familia, um ano atras, quando o diagnodstico médico confirmou a existéncia do
bacilo Mycobacterium Leprae. "Eu, no inicio, nao queria acreditar que tinha a
doenca, mesmo porque desconhecia a existéncia de casos como o meu’,
conta, enquanto aguarda pela assisténcia numa sala da Unidade Sanitaria de
Joinville, local que procura mensalmente para fazer a avaliacdo meédica,
receber a dose do medicamento e retirar os outros comprimidos que integram
o tratamento.

A adolescente fala da hansenfase com alguma naturalidade e lembra que,
ao ter certeza sobre o diagndstico, abriu o jogo para os colegas de escola.
"Mas, a0 menos no inicio, nem todos compreenderam e senti um certo
preconceito, medo de contrair a doenca", recorda. O preconceito nao foi
menor entre os adultos. J., que passou a viver na casa de um tio, em Joinville,
seis meses depois de iniciar o tratamento em lItajal, soube que varias pessoas
deixaram de freqUentar a residéncia porque também tinham medo do
contagio. Mas sua familia encarou o problema, procurou informacoes e apoiou
a garota. Mas nem sempre € assim. Alguns doentes sofrem com o afastamento
até mesmo de familiares.

"Reconheco que tive a sorte de contar com o apoio de meus familiares.
Eles, na verdade, é que incentivaram a continuar o tratamento", observa.

Hoje, praticamente curada, a adolescente nao sente mais vergonha de usar
roupas curtas, onde as lesdes nas pernas, bracos, costas, que ainda persistem,
ficam expostas. "Nao tenho do que ter vergonha', diz, em tom confiante, a
garota que esta prestes a receber alta médica.

Fonte: Rosane Felthaus, http://an.uol.com.br/2003/out/19/0cid.htm
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Instrucoes para o preenchimento da Folha de
Acompanhamento da Pessoa com Hanseniase

1) Preencha o nome e a idade da pessoa no caso de confirmacao da
Hanseniase pelo médico;

2) Assinale o més a que se referem os dados;

3) Assinale com([S](sim) se vocé visitou esta pessoa neste més e com|NJ(n&o)
se Nao visitou;

4) Assinale com[S](sim) se a pessoa faz o tratamento e com [N](n&o) se néo faz;
- Se a pessoa faz o tratamento, todas as outras respostas serao um trago;

5) Se a pessoa nao faz o tratamento, ou ela desistiu ou nao ainda nao
comegou o tratamento;

6) Assinale com([S](sim) o motivo ou motivos que fizeram a pessoa desistir
do tratamento - por dor no estbmago, nauseas; sentiram que estavam curados,
por falta de remédio no Servico de Saude ou por outros motivos;

7) Assinale com@ (sim) o motivo ou motivos que levam a pessoa a nao
comecar o tratamento - por motivos pessoais, motivos familiares, falta de
acesso ao Servico de Saude ou por outros motivos

Prazo e envio da FAEH

Esta folha deve ser utilizada para preencher a Folha de Acompanhamento
da Eliminacao da Hanseniase (FAEH) na Reunido de Reflexao e Avaliacao até o
dia 10 de cada més, com as informacdes referentes ao més anterior;

A Coordenadora Comunitaria deve encaminhar a FAEH juntamente com as
FABS para a Coordenadora de Ramo ou Setor, que depois envia a Coordenacao
Nacional da Pastoral da Crianca.

A FAEH deve ser preenchida e enviada mensalmente, mesmo quando
nao sao encontradas pessoas com Hanseniase.
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2) Més a que se referem os dados

3) Vocé visitou esta pessoa neste més

4) A pessoa se tratou este més?

5) Desistiu do tratamento?

6) « desistiu por dor no estébmago?

7) « desistiu pois sentiu que estava
curado?

8) » desistiu por falta de remédio no
Servico de Saude

9) « desistiu por outros motivos

10) Motivos para nao ter comecado

o tratame

nto:

11) « motivos pessoais

12) - motivos familiares

13) - motivos de acesso a consultas,
exames, medicamentos

14) « outros motivos
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PARCEIROS

Para realizar sua missao em todo o Brasil, a Pastoral da Crianca conta
com o importante apoio de varios parceiros, entre eles:

Parceiros Institucionais

HSBC <> ©
GERDAU

« ANAPAC - Associacao Nacional de Amigos da Pastoral da Crianca + Doacbes espontaneas efetuadas
através de faturas de energia elétrica nos Estados: AL, BA, CE, ES, GO, MS, MT, PA, PR, RJ, SC,SP e TO.

Parceiros em Projetos e Programas

PEQIAITD ll-n_rl.nﬂ FRLO=
Ministério B : 'ﬁﬂ'fﬁ*:.‘-:t
da Saide o FeoERAL” ESPERANCH

» Governo dos Estados do PR,SP e AL - Nestlé

Parceiros Técnicos

W

Centro de Pesquisas Epidemiol
Universidade Federal de Pelo

« UNICEF - Fundacao Grupo Esquel + Organizacdo Pan-Americana de Saude - OPAS « CONASS -
CONASSEMS - UFPR - Informatica « USP - Nutricao * SBP « FEBRASGO - Federacao das APAEs

Impresso com o apoio do Ministério da Saude

32 Edicdo - Reimpressao Mar¢o/2010 15.000 exemplares
3a Edicao - Reimpressao Outubro/2008 20.000 exemplares
3a Edicao Setembro/2007 20.000 exemplares
22 Edicédo - Reimpressao Outubro/2006 5.000 exemplares
22 Edicdo Junho/2006 13.000 exemplares
12 Edicao Dezembro/2005 26.000 exemplares

Impresso por: Adescryn Gréfica e Editora






Para que todas as
criancas tenham vida

PASTORAL DA CRIANCA
ORGANISMO DE ACAO SOCIAL DA CNBB
Conferéncia Nacional dos Bispos do Brasil

COORDENACAO NACIONAL
Rua Jacarezinho, 1691 * Mercés
CEP: 80.810-900 ¢ Curitiba * Parana

Fone: (41) 2105-0250 » Fax: (41) 2105-0299
E-mail: pastcri@pastoraldacrianca.org.br
http://www.pastoraldacrianca.org.br

Impresso com o apoio do:

e s »
Ministério B . s
dasaﬂde UM PAIiS DE TODO

GOVERNO FEDERAL




