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Terapia complementar em area endémica de filariose
bancroftiana, pelos Clubes da Esperanca

Hope Clubs as adjunct therapeutic measure
in bancroftian filariasis endemic areas

Gerusa Dreyer’ 2, Joaquim Nordées"* e Denise Mattos!

RESUMO

Em 1997, a Organizacio Mundial de Saiide anunciou um ambicioso projeto de eliminacio global da filariose linfitica como
problema de satide piiblica. Esse projeto baseia-se em dois pilares: interrup¢do da transmissio e controle da morbidade.
Experiéncia em Recife-Brasil, area endémica de filariose bancroftiana, mostrou que a criacdo pioneira de Clubes da Esperanca
pode contribuir, a baixo custo, como terapia coadjuvante importante na melhoria da qualidade de vida dos portadores de
linfedema e de quiliiria. Os pacientes compreendem os fundamentos basicos e os utilizam na prevencio dos episodios agudos
bacterianos de pele (erisipelas) e na manutencio da urina sem o componente quiloso. Eles sentem que nio estdo sos e,
através de acoes especializadas e do trabalho em grupo, readquirem o potencial para o trabalho produtivo, realizando também
mudangas substancialmente positivas dentro de suas comunidades, agindo, assim, como amplificadores do processo.

Palavras-chaves: Clube da Esperancga. Filariose bancroftiana. Elefantiase. Quiliiria. Qualidade de vida. Social.

ABSTRACT

In 1997 the World Health Organization announced an ambitious project called the Global Program to Eliminate Lymphatic
Filariasis, as a Public Health Problem. The program is based on two pillars: interruption of transmission and morbidity
control. Experience in Recife, Brazil, an endemic area for bancroftian filariasis, showed that an innovative approach called
Hope Clubs, can equip lymphedema patients with the skills, motivation, and enthusiasm to sustain effective, low-cost and
convenient self-care to prevent acute skin bacterial episodes and milky urine in the case of chyluria carriers. They feel they
are not alone, they regain their potential for productive work and are able to amplify these activities throughout filariasis-
endemic communities.

Key-words: Hope Club. Bancroftian filariasis. Elephantiasis. Chyluria. Quality of life. Social.

Nos tltimos anos, a filariose linfitica, surgiu como um
problema crescente de satide piblica em varias partes do
mundo' . A debilitacio fisica e o estigma social da doenca,
também responsdveis por perdas econdmicas, colocam a
filariose linfitica como a segunda causa mundial de
incapacidade para o trabalho®. O desenvolvimento de
metodologias de diagndstico individual?” e de tratamento®
proporcionou novos horizontes para que, no cendrio global, a
infeccio/doenca pudesse ndo mais existir como um problema
de satide publica. Em 1993, a Forca Tarefa para Erradicacio

de Doencas colocou a filariose linfitica entre as seis doengas
potencialmente elimindveis* e, em 1997, a Assembléia Mundial
da Satde consolidou essa resolu¢ao®. Em julho, desse mesmo
ano, em Townsville, Queensland, Austrilia, representantes da
OMS, de seus centros colaboradores, de ministérios de saide,
de organizactes nio-governamentais, de academias cientificas
e de industrias farmacéuticas estabeleceram que o controle
da filariose seria feito baseado em dois grandes pilares: a
interrupc¢do da transmissdo (através do tratamento em massa
das populagdes endémicas) e do controle da sua morbidade®.

1. Nicleo de Ensino, Pesquisa e Assisténcia em Filariose do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco, Recife, PE. 2. Centro de Pesquisas Aggeu
Magalhaes da Fundacio Oswaldo Cruz, Recife, PE. 3. Departamento de Cirurgia do Centro de Ciéncias da Satide da Universidade Federal de Pernambuco, Recife, PE.
Endereco para correspondéncia: Dr* Gerusa Dreyer. NEPAF/Hospital das Clinicas/UFPE. Av. Prof. Moraes Rego s/n, Cidade Universitdria, 50740-900 Recife, PE, Brasil.
Telefax: 55 81 3426-4348

e-mail: dreyer-g@uol.com.br

Recebido para publica¢do em 11/5/2006

Aceito em 12/6/2006

365



Dreyer G cols

Estima-se que a filariose linfitica (produzida pela Wuchereria
bancrofti e pelas Brugias) afeta 120 milhdes de pessoas e que a
bancroftose, per se, aflige cerca de 100 milhdes de pessoas,
distribuidas em 80 paises dos diferentes continentes®. A India
detém cerca de um terco dos casos registrados no mundo,
enquanto a América Latina representa 0,3% da prevaléncia
mundial. No Brasil, as 4reas reconhecidamente endémicas sao: o
Grande Recife, em Pernambuco, de maior prevaléncia, e Maceio,
em Alagoas. Em Belém (PA) que, no inicio da década de cingiienta,
existia como 4rea de maior prevaléncia do pais, a transmissio
parece estar hoje controlada e em vias de eliminagéo'®. Um outro
traco sombrio dessa infeccio € o fato de que mais de 1.1 bilhdo
de pessoas ou cerca de 20% da populacio mundial habitam as
dreas endémicas e estdo sob o risco de adquirirem a infeccio
filarial linfitica®. Nas regioes em que a doenca é endémica, a
prevaléncia de infec¢iio vem aumentando de forma continuada
devido, principalmente, a0 crescimento ripido e desordenado dos
centros urbanos, o que contribui para que se amplifiquem as
condicdes ideais para a multiplicacio dos focos de mosquitos
transmissores da infeccdo'. Estes, na sua maioria, sio
representados pelo Culex quinquefasciatus, conhecido no Brasil
como pernilongo, mosquito, muricoca ou carapana.

A apresentacdo clinica da filariose bancroftiana é
diversificada. Essa diversidade estd na dependéncia da idade e
do sexo dos pacientes infectados'®. Estima-se que existam cerca
de 40 milhGes de portadores de manifestacdes cronicas da
infeccdo®. Nas mulheres, a complicacio da doenca filarial
predomina nos membros inferiores, através de uma forma clinica
que deixa a drea afetada com um aspecto que lembra a pata de
um elefante - dai 0 nome elefantiase, utilizado universalmente
para essa apresentacao. Nos homens, a hidrocele, definida como
o aumento do volume do escroto por acimulo de liquido na
cavidade vaginal do testiculo, é a apresentacdo clinica mais
prevalente da doenca. Tanto a hidrocele quanto o edema e a
elefantiase da genitdlia externa masculina constituem formas
clinicas desfigurantes e incapacitantes da infeccio filarial. Dessa
forma, em ambos os sexos, a doenca, por desfigurar e incapacitar,
pode repercutir devastadoramente na vida afetiva e nas atividades
laborais de seus portadores't ¥,

Em 1986, no Centro de Pesquisas Aggeu Magalhies
(CPqAM)/FIOCRUZ, em Recife/PE, iniciou-se um programa
em filariose bancroftiana®. A partir de entdo, numa articulago
com vdrios profissionais do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Pernambuco (HC/UFPE), foram
desenvolvidos trabalhos bdsicos nas diversas dreas do
conhecimento dessa doenca, que é exclusiva do ser humano.
A partir dessa parceria informal, protocolos de pesquisa
clinico-cirdrgicos foram desenvolvidos e que resultou no
esclarecimento de vdrios aspectos da doenga. Entre esses
esclarecimentos encontram-se o desenvolvimento de um
método pioneiro para o diagnéstico/identificacio do parasito
adulto vivo em seu habitat natural e a descri¢do da forma
subclinica da doenca, representada pela linfangiectasia,
usando-se a ultra-sonografia*?'. A visualizacio dos parasitas
adultos de W, bancrofti por metodologia nio invasiva em vasos
linfiticos e linfonodos' ?' abriu uma larga avenida para um
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melhor entendimento de inimeros outros aspectos da relacio
parasita-hospedeiro, até entdo desconhecidos'’. Como uma
outra conquista da referida parceria, pode-se ressaltar o
desenho de um novo mecanismo para a progressio do
linfedema, que foi proposto ap6s melhor se compreender a
etiologia dos episddios agudos dos individuos que vivem em
drea endémica®. Ficou evidenciado que o desenvolvimento
e a progressdo do linfedema até a elefantiase se devem as
infecgdes bacterianas sucessivas'” e que, uma vez adotadas
medidas preventivas, poder-se-d interromper a evolucio e
reverter, até certo grau, o edema jd instalado. Essa prevencio
tem como base principal a higiene didria do membro
afetado com 4gua e sabdo'. Conclusdes semelhantes foram
encontradas por pesquisadores em outros paises, em dreas
endémicas de bancroftose? e de Brugia’.

A educacio do paciente portador de linfedema é um passo
fundamental no seu tratamento. Deve ser usada tanto para
mudar os conceitos erroneos e fatalistas pré-existentes de
que a progressao da doenca é inevitdvel, quanto para ensinar
os procedimentos corretos para os cuidados didrios,
encorajando e motivando o paciente a participar do programa
de tratamento. Impulsionado pelo novo conhecimento do
importante papel da higiene pessoal e do membro afetado
pelo linfedema em particular, em 1993, foi criado o Clube
da Esperanga®, nome escolhido por sugestdo e votacdo de
72 pacientes que, na época, assiduamente, freqiientavam o
ambulatério de filariose do CPqAM.

0 Clube da Esperanca é um programa que se alicerca nos
seguintes pilares: 1) o estimulo e o treinamento dos portadores
da doenca e de seus familiares quanto aos cuidados de higiene.
A ajuda na higiene é muito importante nos casos mais avangados;
o0 baixo custo e a simplificacio que isso acarreta criam as
condicdes para a auto-sustentagiio do processo; 2) o reforco da
solidariedade e da reintegragio social, através de uma
abordagem transdisciplinar; 3) o ensino continuado de pessoas
da comunidade (sempre que possivel, entre aqueles portadores
de linfedema) que servem como amplificadores do processo;
dessa forma, pode-se garantir o acesso a0s novos conhecimentos,
minimizando as distorcoes, principalmente aquelas introduzidas
por determinadas crengas populares que podem causar dano
a0 paciente; por exemplo, 0 uso, no membro afetado, de chis
quentes das mais diferentes ervas durante os episdios agudos
bacterianos; 4) a cooperagio com profissionais e estudantes
das dreas afins, com outras associagdes e com autoridades locais,
para facilitar a (re)inser¢io dos pacientes na sociedade civil
organizada, com o desenvolvimento de programas educacionais
e de geragio de renda com auto-sustentabilidade; 5) a geracio
de mecanismos de amplificacio desse conhecimento nas
comunidades endémicas ainda ndo familiarizadas com os
mesmos.

Um ano apés a criagdo do Clube da Esperanca, e em
decorréncia dos resultados da parceria entre o0 CPqAM e o
HC-UFPE, foi criado o Nicleo de Ensino, Pesquisa e Assisténcia
em Filariose (NEPAF) que, em 1999, foi integrado oficialmente
a0 Centro de Ciéncias da Satide/UFPE®. A partir de entdo, as
reunioes dos pacientes passaram a ser coordenadas e realizadas
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pelo NEPAF. Em fungdo da escassez cada vez maior dos recursos
financeiros, principalmente pelos 6rgaos de fomento a pesquisa,
houve a necessidade do levantamento de fundos para garantir a
continuidade do trabalho iniciado. Isso levou a criagio da
Organizacdo Ndo-governamental Amaury Coutinho’ com a
finalidade de identificar e trazer doadores para garantir a
continuidade tanto da pesquisa quanto da assisténcia especializada
em filariose bancroftiana no Hospital das Clinicas da UFPE, um
hospital tercidrio universitirio. Um dos frutos desse suporte foi a
implantagio de um amplo projeto de cardter socioeconémico-
educacional que inclufa, além do Clube da Esperanga, o programa
Resgate da Cidadania, amplo projeto de geracdo de renda auto-
sustentdvel (D Mattos: comunicacio pessoal). O Clube da
Esperanca foi estruturado em encontros sistematizados (um
minimo de seis e no maximo nove por ano) entre pacientes,
familiares, estudantes universitirios, profissionais e outros
convidados pertencentes ou no a sociedade civil organizada. O
resultado maior dos encontros foi a criagio de oportunidades,
sem precedentes, de se discutir coletivamente o que estd subjacente
a filariose. Sempre esteve presente a preocupagdo com relacio a
horizontalidade e a solidariedade. A busca de depoimentos dos
pacientes sobre a doenga, durante as reunides, constituia a tonica
maior e complementava as informagdes tedricas. A sensacdo de
acolhimento se tornou o grande eixo aglutinador. A parceria entre
os membros pode ser feita porque os problemas foram divididos
gerando solugdes que partiram dos préprios participantes que,
a0 se identificarem com as semelhancas, compactuavam
responsabilidades. O grupo fortaleceu as discussdes num palco
onde todo o cendrio da filariose bancroftiana pdde ser apresentado
porque estavam ali os seus atores vivos. A experiéncia com 0s
pacientes portadores de edemas e elefantiase de membros
inferiores e superiores fez abrir espaco para um subgrupo
masculino de deformidades da genitdlia externa relacionadas a
filariose. A urofilariose, em sua apresentacio deformante, é capaz
de provocar conflitos dos mais devastadores na vida social e afetiva
de seus portadores. Dar a oportunidade a esses homens de
verbalizarem, em um ambiente propicio, as suas dificuldades
didrias nas mais diversas dreas criou um grande vinculo de
amizade entre 0s mesmos, que ultrapassaram os limites do
clube, amplificando sua vida social.

0 nascimento de um outro subclube aconteceu,
contemplando, dessa vez, os pacientes de quiliria. Foi criada a
sistematizagio da troca de informagdes acerca dos elementos
que constituem os alimentos de uma dieta hipolipidica/
hiperprotéica — aspecto este imprescindivel na condugio clinica
do paciente que perde na urina linfa rica em quilomicrons'.
Criou-se um cendrio adequado para a discussao e para a pritica
da culindria, aumentando a troca de experiéncias. O mito de
que o sabor do alimento é dado somente pela gordura foi
derrubado. Aprendeu-se que o sabor pode ser introduzido na
alimentacdo pobre em gordura e, sobretudo, adequando-se a
dieta 2 condicio socioecondémica do paciente.

0 maior desafio, entretanto, foi a criacio de um Clube da
Esperanca Infantil para os filhos, os netos, os vizinhos e os
amigos pequeninos dos pacientes socios do clube: ensinar a
prevencdo das lesdes interdigitais (as famosas frieirinhas,

no vocabuldrio infantil), induzidas pela disfuncio linfitica,
causadas potencialmente por uma complicagio da infeccio
bancroftiana. SAo essas lesdes interdigitais a causa mais
freqiiente dos episédios agudos bacterianos de pele que
ocorrem nas pessoas que vivem nas areas endémicas®.. 4o os
episddios bacterianos agudos de repeticio que estabelecem o
edema cronico e a sua progressao para a elefantiase. A higiene
corporal didria, visando, de forma especial os espacgos
interdigitais, passou a fazer parte de uma rotina informada e
consciente dessa faixa etdria.

Em 1999, foi introduzida, em reunides extraordindrias,
ainformacéo sobre a filariose em outros paises, como viviam
0s pacientes de acordo com a economia e a cultura local,
enfatizando as limitagdes do atendimento médico em clinicas
durante os episédios agudos. Os sécios do Clube da
Esperanca perceberam o contraste que existia entre viver com
os avancos gerados pelo clube, como a auto-ajuda, por
exemplo, e o de viver sem as condicdes de esperanca, como
ocorria com os pacientes dos outros paises. Quando foi
concluido o programa de informacdo da filariose mundial,
langou-se ao grupo um desafio quanto a sua disponibilidade
de repassar a filosofia do Clube da Esperanga para os
pacientes de outros paises. A adesdo foi unanime e dessa
decisdo — em parceria com o Centers for Diseases Control
and Prevention — CDC Atlanta — EUA — foram produzidos dois
videos educativos® — de 21 minutos para pacientes e de 48
minutos para agentes de satide — tendo como atores
principais os préprios socios do clube. Hoje os videos existem
(em VHS e CD) nas versdes em inglés, portugués, francés,
espanhol e chinés e estio amplamente distribuidos nas
diversas dreas endémicas do mundo.

Ficou claro que, quando existe parceria na co-
responsabilidade, as pessoas acabam-se fortalecendo
num processo dialogal com a construcdo de seu novo
conhecimento, dando condicdes para a quebra do circulo
de isolamento social que alimenta a idéia de incapacidade
tdo presente nos pacientes portadores das complicagdes da
filariose linfitica, principalmente na sua deformidade maior
— a elefantiase. Ndo s6 os pacientes se beneficiaram com
esse projeto. Uma maior conscientizacdo da opinido piblica
sobre os pacientes portadores das formas desfigurantes, nos
diversos segmentos da sociedade, ajudou a propria sociedade
a buscar ultrapassar as fronteiras do preconceito para
diminuir a marginalizacdo desses individuos.

Um fato surpreendente foi o nimero de pacientes
portadores de edema de membro superior conseqiiente 2
mastectomia, com esvaziamento axilar ipsi-lateral, assim
como os portadores de malformacio linfitica, que passaram
a fazer parte do clube. Como os cuidados gerais sio 0s
mesmos para os portadores de disfungdo linfitica,
independentemente da etiologia, isso alarga os horizontes
para que esse mesmo programa possa ser aventado em dreas
ndo endémicas, para pacientes de baixa renda e portadores
de disfuncio linfitica das mais diversas etiologias.
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CLUBES DA ESPERANCA: UMA ESTRATEGIA FACTIVEL?

A estratégia do Clube de Esperanca, criado em Recife, foi
realidade por mais de uma década (de 1993 a 2004),
congregando mais de 1000 sdcios, entre pacientes e
familiares. Além dos videos e CDs educativos ja referidos, os
bons resultados foram reproduzidos em virios paises
endémicos e as bases do programa de tratamento estio
resumidas em um manual de 16 pdginas’, nos idiomas
portugués, criolo, inglés, drabe, francés e espanhol. A versio
em inglés do manual é disponibilizada, gratuitamente, pelo
Centers for Diseases Control and Prevention (CDC), Mailstop
F-22, Atlanta-GA, 30341-3724, USA e através do site da OMS:
www.filariasis.org/docs. As versdes em portugués e em
espanhol podem ser acessadas no site da ONG Amaury
Coutinho (www.amaurycoutinho.org.br). Tanto os manuais
como os videos/CDs educativos visam o paciente, mas também
estdo voltados para o treinamento dos agentes de saide que
vivem nas comunidades endémicas’.

Os pacientes/autores ddo os seus testemunhos de que essa
é uma estratégia factivel em 4rea endémica de filariose
bancroftiana que ajuda a diminuir os custos médico e
psicossocial da doenga. Tais custos psicossociais ainda nio
estdo e talvez nunca sejam adequadamente contabilizados' ',
Assim, para integrar o brago de controle da morbidade® do
programa global de eliminacio da filariose, a criacdo de Clubes
da Esperanca nas dreas endémicas poderia ser pensada como
uma das estratégias para garantir as acdes basicas, em face da
metodologia facilmente reprodutivel pelos portadores, as quais
lhe emprestam a maior base para a auto-sustentacio. O Clube
da Esperanca mostrou que se pode mudar o olhar psicossocial
sobre a filariose bancroftiana e ajudou a néo perder de vista o
objetivo da inclusio efetiva e afetiva dos portadores no mundo
do qual fazem parte. Salienta-se, entretanto, que a
implementa¢dio dessa metodologia em dreas endémicas de
filariose linfitica nao dispensa uma infra-estrutura em paralelo
de médicos e de outros profissionais da satde. Isso garantiria
o diagnéstico diferencial com outras doencas potencialmente
graves (malformacdo linfitica, hanseniase, neoplasias
malignas, entre outras) principalmente em pacientes que estao
iniciando o seu quadro de (linfo)edema (ou de quiliria).
Adicionalmente, as co-morbidades, que nao sdo incomuns em
pacientes portadores de disfuncdo linfitica grave, tais como
obesidade, hipertenso arterial, diabetes, tilcera varicosa, entre
outras, também podem ser adequadamente avaliadas e tratadas,
evitando-se um comportamento mais agressivo da progressio
da doenca linfitica pré-existente.

COMENTARIOS FINAIS

0 Clube na Esperanca, na sua forma original, foi
desativado no segundo semestre de 2004, cerca de 20 meses
antes da desativacdo do Nicleo de Ensino, Assisténcia e
Pesquisa em Filariose — NEPAF. A ONG Amaury Coutinho e a
UFPE tém planos de tornar o trabalho do NEPAF disponivel
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na internet, principalmente na drea de ensino e de consultoria.
Para os sacios do Clube da Esperanga, entretanto, esse modelo
virtual ndo parece factivel por muitas décadas ainda. Um dia,
se isso acontecer, provavelmente, o portador de filariose
cronica que habita as dreas mais pobres do planeta, também,
nfo precisard mais desse tipo de ajuda e o Clube da Esperanga
perderd, assim, o seu sentido original. O acesso a Internet por
esse tipo de populacdo, na certa, coincidird com o dia tdo
sonhado em que nfo existirdo mais pessoas com potencialidade
de se infectarem com a filariose. Pois, com certeza, a populagio
hoje exposta jd terd, nesse amanhi, o acesso aos bens piiblicos
que impedem a proliferacio do vetor e a transmissio da
infeccdo filarial — o saneamento basico. Ousar sonhar é preciso.
Cabe agora ao Estado julgar a importancia da manutengio ou
da implementacdo de Clubes da Esperanca, nas diversas
comunidades endémicas, como parte dos programas oficiais
e/ou institucionais verdadeiramente preocupados com o
compromisso social, politico e interdisciplinar existente em
movimentos de natureza semelhante 2 do Clube da Esperanca.
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