DISCAPACIDAD EN LEPRA:
PREVENCION Y REHABILITACION

Como problema de salud, el interés
en lepra (hanseniasis) en general, sigue
especialmente centrado en su expresidén
dermatolégica, y en su caracter
infectocontagioso endémico. Pero para el
enfermo sus necesidades se centran en
su progresivo deterioro fisico, familiar,
social y econbémico. La tremenda
capacidad deformante de la enfermedad
por sus manifestaciones en cara, ataque
neurolégico y secuelas reaccionales, es la
raiz profunda del estigma social que la
caracteriza. No se le teme a la hanseniasis
por su letalidad o su caracter infecto
contagioso: se le teme por su capacidad
deformante con manifestaciones en cara,
manos y pies. De ahi la importancia de
prevenir y tratar la discapacidad fisica,
para asi detener el deterioro familiar,
social y econémico, y a la larga influir
positivamente sobre el estigma social.

DISCAPACIDAD

La lepra es una de las enfermedades
mas discapacitantes.

En el aspecto laboral crea limitaciones
no sélo como enfermedad infectoconta-
giosa, sino también como enfermedad
discapacitante desde el punto de vista fun-
cional. Por ello las posibilidades de trabajo
se limitan ampliamente. Los problemas
econdmicos derivados de la discapacidad
laboral afloran a la vida diaria, se reflejan
en el grupo familiar, repercuten en la
formacién y educacién de la familia, se
proyectan en relacién a la vivienda, influ-
yen en la armonia de las relaciones fa-
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miliares y se hallan directamente vincula-
dos al desajuste psiquico de los pacientes.
En este aspecto psicolégico existe una
amplia problemética como resultado de la
imposibilidad o dificultad para adaptarse a
un medio social que les es hostil. Insegu-
ridad personal, angustia, dificultad para la
comunicacién y trato social, reacciones
afectivas bruscas e incontroladas, suscep-
tibilidad, sobredependencia a los servicios
de control, introversién, agresividad, son
caracteristicas generales que deben
tenerse presentes y neutralizarse, para
faciltar un mayor acercamiento al
enfermo, una mayor comprension de su
problematica y una mejor actitud de éste,
frente a su enfermedad y de las medidas
de prevencién y tratamiento que pueden
indicarse (2) (4) (18) (21).

La discapacidad fisica, objetivo princi-
pal de estos comentarios, es el aspecto
sobre el cual disponemos de méas conoci-
mientos y posibilidades de modificar favo-
rablemente, aunque tengamos pocos re-
cursos, y a ella vamos a referirnos a conti-
nuacion.

DISCAPACIDAD FISICA

En el aspecto fisico el enfermo de han-
seniasis, en un gran porcentaje yen grado
mayor o menor, puede tener algunas de
las siguientes areas comprometidas (3)
(12) (13) (14) (20) (23):

1) Ataque especifico a la piel y sus
anexos, mucosas Y otras estructuras sub-
yacentes produciendo piel anhidrética,
inelastica, cicatricial, alopecia de cejas y
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pestafias, deformidad de pabellones auri-
culares, deformidad de la nariz y afonia.

2) Ataque especifico a los troncos ner-
viosos produciendo pardlisis motoras y
deformidades secundarias por desuso.

3) Ataque especifico a las terminacio-
nes nerviosas periféricas superficiales pro-
duciendo trastornos de sensibilidad, los
cuales originaran importantes deformida-
des secundarias y mutilaciones.

4) Ataque especifico al globo ocular
que puede llegar hasta producir ceguera.

5) Destruccién no especifica en casos
hiperreactivos, de otras estructuras con
especializacién funcional como son el
globo ocular, las articulaciones, los
tendones, ligamentos y huesos.

En relacién a la prevalencia de estas
lesiones no ha existido un criterio uni-
forme y las cifras varian por encima de
25% (19) (8) (17). En Venezuela sobre
una muestra de 511 casos vy
considerando ya a la anestesia, aun
parcial, en manos y pies como
incapacidad (5) (15), se encontrd un
54,4% de enfermos con discapacidad.
Podemos pensar que, en general, uno de
cada dos enfermos tiene algin grado de
discapacidad fisica, y siendo optimistas,
uno de cada tres, lo cual evidencia la
importancia de la discapacidad fisica y la
necesidad de atenderla. Actual-mente
podemos considerar que en aquellas
regiones donde se han implantado los
nuevos esquemas de tratamiento, y en
donde la epidemiologia de la enfermedad
se ha modificado favorablemente, la pre-
valencia de la discapacidad fisica debe
haber disminuido paralelamente. En Ve-
nezuela, por ejemplo, se ha estimado
recientemente en 161% (24) la
prevalencia de la discapacidad en
enfermos de lepra.
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PREVENCION

Hasta hacen pocos afios la lepra era
practicamente incurable y producia ce-
guera, trastornos laringeos, deformidades
de la cara, las manos y los pies. Era una
enfermedad incurable y deformante. La
curabilidad empieza a verse posible real-
mente con el descubrimiento de las sulfo-
nas en la década del 40. Hoy el futuro es
realmente promisorio con las nuevas dro-
gas y esquemas terapéuticos, que unidos a
los adelantos en el campo de la inmu-
nologia y de una vacuna especifica, permi-
te que ya se acepte el concepto de cura-
cién e incluso que sea posible hablar de
erradicacion. En cuanto al caracter defor-
mante la situacién también ha cambiado
mucho. Es el Dr. Paul Brand (16) quien
empieza a modificarla, también a finales
de la década del 40, estudiando los

patrones de lesién neurolégica y
desarrollando técnicas quirargicas
correctoras, observando el efecto del

trauma indebido y relacionandolo con la
anestesia y las mutilaciones, explicando
asi el progreso de la deformidad a pesar
de la negatividad bacteriolégica. Aclara el
mecanismo de produccion de las
deformidades en manos y pies, y
demuestra la posibilidad de pre-venirlas.
Preconiza técnicas simples de
tratamiento y hace relevante la importan-
cia de la participacién del paciente y por
tanto de la educacién sanitaria. Brand no
es sblo un cirujano preocupado por la
aplicabilidad de técnicas reparadoras,
pues comprende que de poco sirven si ho
contribuyen a modificar la situacién social
y econdmica del paciente, y si no se
detecta precozmente la lesién
neurolégica evitdndose la deformidad (9)
(10) (11). A su lado su esposa Margaret,
también médico, se ocupa igualmente de
evidenciar la magnitud de los problemas
oculares e inicia una etapa de deteccidén
precoz, trata-miento oportuno y manejo
organizado de estos problemas.

La prevencién de la discapacidad y la
rehabilitacién empiezan a ser entonces
conceptos aplicables en lepra. Una
brillante legién de cirujanos recogen las
ensefianzas de Brand y se diseminan por
el mundo, desarrollando la cirugia
reconstructiva en el enfermo de lepra. Es
lo que podriamos llamar la etapa
quirturgica de la prevencion y
rehabilitacién.  Actualmente se esta
consolidando una nueva ‘“etapa
preventiva" que cada dia cobra mas
fuerza y en la cual el énfasis no es
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quirargico sino preventivo, utilizando téc-
nicas de tratamiento sencillas.

El marco de aplicaciéon de estas técni-
cas es la Educacién para la Salud (EPLS)
como la estrategia basica de prevencién
(1), entendida no como una simple trans-
misién de informacién, sino como el pro-
ceso que logra que el enfermo modifique
sus conocimientos, actitudes y précticas,
para evitar, detener o modificar la disca-
pacidad. En prevencién de la discapacidad
en lepra, la EPLS es sin lugar a duda, la
herramienta primaria de trabajo ya que
alin con ella sola, es mucho lo que puede
lograrse y mas auln: sin ella las técnicas
sencillas de tratamiento son poco o nada
eficaces. Considerando asi a la EPLS
como el marco estratégico de accién, las
técnicas sencillas aplicables en prevencién
de la discapacidad, podemos agruparlas
en las siguientes areas:

1) Trabajo social: para reconocer y
solucionar aquellas condiciones de natura-
leza familiar, social y econémica que estén
influyendo directamente en la discapa-
cidad.

2) Masajes: en las manos y los pies
para mejorar y mantener las condiciones
de la piel y la movilidad articular.

3) Ejercicios: para fortalecer la
musculatura deficiente y mantener y
mejorar la movilidad articular.

4) Procedimientos basicos  of
talmolégicos: para evitar, controlar y
mejorar los problemas oculares que se
presenten.

5) Férulas simples para la mano y el
pie: para controlar paresias, paralisis y
otras deformidades.

6) Adaptacién de utensilios: tanto
en el hogar como en el trabajo,
modificandolos a fin de que no sean
origen de traumatismos, quemaduras y
heridas en las manos.

7) Adaptaciones al calzado: que son
modificaciones internas o externas que se
introducen al calzado que usa habitual-
mente el paciente, a fin de controlar las
presiones plantares y las Ulceras.

La necesidad de enfatizar las acciones
preventivas de la discapacidad en el enfer-
mo de lepra se fundamentan basicamente
en los siguientes conceptos (7):

1) El progresivo deterioro deformante y
su consecuencia el estigma, es la mayor
necesidad sentida del paciente.

2) La discapacidad en cara, manos y
pies puede prevenirse.

3) Existen técnicas sencillas vy
efectivas de prevencion, aplicables dentro
de una estrategia general que es la
Educacién para la Salud.

4) Estas técnicas son aplicables por
el personal de salud no especializado, e
implican la participacién del paciente y de
la familia.

5) Asi las acciones de prevencion son
un complemento indispensable de las
otras medidas de control y tratamiento.

6) Estas acciones son
responsabilidad, no eludible ni
delegable, de todo aquel quien tenga
responsabilidad en la atencién de un
enfermo de lepra.

7) Todo lo que se haga hoy para
evitar y reducir la deformidad, repercutira
positvamente en el mafiana para
disminuir el estigma.

8) La aplicacibn de medidas de
prevencién con amplia cobertura modifica
epidemiolégicamente el problema.

9) La prevencion y el tratamiento por
técnicas sencillas es una etapa previa a
la rehabilitacion.

Las técnicas de prevencién de la
discapacidad en lepra pueden entonces
dividirse en dos grupos:

A) Medidas generales que son com-
ponentes regulares de toda campafia de
control, como son el diagnéstico precoz,
el tratamiento adecuado y ambulatorio
evitando la segregacién, la educacion para
la salud, etc.

B) Medidas agregadas que son
nuevas acciones en relacién con la
aplicacién de técnicas simples, que no
requieren recursos especializados de
naturaleza humana o instrumental.

REHABILITACION

Los médicos y los Servicios de Salud
que atienden enfermos de lepra, pueden
atender la discapacidad previniéndola,
deteniéndola y mejorandola mediante
técnicas sencillas. Sin embargo, no
pueden resolverlas completamente una
vez que se han presentado vy
desarrollado, y para ello se requiere
entonces de recursos costosos en dos
areas: la médico-quirdrgica y la laboral.
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En el aspecto médico-quirlrgico son
necesarios:

1) Servicios de Medicina Fisica y Reha-
bilitacibn con personal que haya sido
adiestrado en el problema de
discapacidad del enfermo de lepra, y
capaces de proveer:

—atencion adecuada a las neuritis

agudas y sub-agudas,

—tratamiento de Fisioterapia para las
retracciones severas de las manos,

—tratamiento de Fisioterapia pre y post-
operatorio,

— tratamiento en Terapia Ocupacional
para las mismas situaciones,
— férulas dindmicas para las manos,

—aparatos ortopédicos cortos para el
miembro inferior y prétesis,

— calzado especial para los casos con
grave deformidad del pie,

—apoyo social,

— apoyo psicolégico,

— evaluacidén prevocacional y orienta-
cién profesional,

—orientacién y coordinacién con otros
servicios médico-quirdrgicos y servicios
auxiliares en el hospital,

—seguimiento.

1) Servicios de Ortopedia para la co-
rreccion quirlrgica de las graves deformi-
dades en el pie.

2) Servicios de Cirugia de la mano

para trasposiciones tendinosas vy
correccibn de otras  deformaciones
avanzadas.

3) Servicios de Cirugia Plastica para
corregir las deformidades, especialmente
de la cara.

4) Servicios de Oftalmologia para el
tratam,)ento de situaciones agudas en el
aparato ocular como son las iridociclitis y
el glaucoma, para la correccion de los
problemas residuales en anexos, aparato
ciliar y cristalino; y para la adaptacién de
lentes.

5) Servicios de Rehabilitacién visual
para el paciente con grave pérdida de la
visién o amaurosis.

En el aspecto laboral son necesarios
servicios que provean:

— evaluacién de aptitudes para el tra-
bajo,

—nivelaciéon educativa para elevar la
capacidad intelectual y hacerlos aptos pa-
ra recibir adiestramiento,

— adiestramiento profesional en areas
adecuadas a las caracteristicas de la
persona y con suficiente demanda local,

— colocaciéon en mercado de trabajo o
en talleres protegidos,
—seguimiento.

Resulta evidente que la atencién de las
consecuencias ya establecidas y con dife-
rente nivel de gravedad, exige recursos
humanos y materiales de dificil obtencién
por su alto costo, y mediante los cuales
basicamente no se hace sirio aplicar en
lepra recursos y conocimientos que igual-
mente se aplican en otros problemas de
discapacidad de diferente etiologia. Por
ello el tratamiento formal de las discapa-
cidades avanzadas en el enfermo de le-
pra, debe ser realizado a nivel de los
Servicios Generales de Rehabilitacidn
Médica y Profesional(8) los cuales dis-
ponen de los recursos necesarios y sélo
requieren adicionalmente del conocimiento
de la patologia de la deformidad en lepra,
hoy perfectamente clara dentro de la
literatura cientifica. Pero por otra parte
también es necesario que los Servicios
que atienden enfermos de Lepra, refieran
selectivamente casos tratados con los re-
cursos disponibles a su nivel, y no actien
simplemente refiriendo los casos para
trasladar problemas y no resolverlos.

ADMINISTRACION

Los conocimientos que hoy se tienen
sobre prevencién y rehabilitacién de la
discapacidad en lepra, deben administrar-
se para que produzcan una modificacién
favorable en la situacién epidemiolégica.
Béasicamente esto significa que es
necesario:

1° Adiestrar en la prevencién de la
discapacidad y en la utilizacién de técnicas
sencillas, al personal de salud que maneja
enfermos de lepra, normalizar las activi-
dades que debe cumplir, proveer los
pocos recursos necesarios y evaluar las
acciones realizadas, todo dentro de un
plan y un programa que incorpore los
principios de planificacién en salud.

2° Fortalecer algunas areas para ense-
riar demostrando y mantener y mejorar el
adiestramiento de personal no especia-
lizado de los servicios generales de salud.
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3° Crear un servicio institucional espe-
cializado en la rehabilitacién de Ia
discapacidad en lepra, con caracter poco
asistencial y con mucho de docencia e
investigacion.

4° Adiestrar, en el servicio menciona-do
anteriormente, al personal de los servicios
médico-quirargicos y de rehabilitacién
laboral.

5° Coordinar las actividades en estos
dos campos: el no especializado y el espe-
cializado.
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La Casona de San Lazaro

En su trabajo titulado La Casona de San Lazaro, el
Dr. Marcel Granier-Doyeux describe que el 22 de junio
de 1751, ala cabeza de doscientos soldados provenien-
tes de Espania, llega a Caracas el brigadier Don Felipe
Ricardos, quien venia a tomar posesién del cargo de
Gobernador y Capitan General de la Provincia de
Venezuela.

El Brigadier ordené la ereccion de un hospital para
asilar a los leprosos fue su obra mas humanitaria vy,
construida en 1753, en el dngulo sudeste de la actual
esquina de San Lazaro se llamé6 Hospital de San Lazaro,
ubicado en la zona llamada La Hoyada, para aquel
entonces localizada a una apreciable distancia de los
limites de la ciudad.

El Gobernador impuso impuestos al juego de gallos y
la venta de guarapo, para los gastos del hospital.

La fortaleza de la edificacion resistié varios terremo-
tos.

M. Granier-D. hace la siguiente descripcion de la
edificacién: en la primera ventana del salén que mira al
oeste, ocupado mas tarde por el taller de carpinteria de la
Escuela de Artes y Oficios, estuvo la puerta del oratorio o
templo de San Lazaro.

El arco del prebisterio podia verse aun en el fondo de
esa sala, hasta la total demolicién de la vieja casona.

Al sur del edificio, en el sitio que ocupé la plaza de
San Martin, y extendiéndose hacia el este, en el sitio
por donde pasa la Avenida Bolivar, tuvo asiento el
cementerio de San Lazaro, de acuerdo con la costumbre
colonial de construir un camposanto a cada templo y a
cada convento. Al oeste del edificio, frente al portal del
oratorio, y en lugar ocupado actualmente por la plazuela
de San Lazaro, se hallaba una pequefia alameda que
terminaba en el sitio correspondiente a nuestra moderna
esquina La Hoyada. Esta alameda o plazuela de los
lazaros existid basta una fecha relativamente reciente
(demolida en 1949 para dar paso a la Avenida Bolivar,
de Caracas) cuando la enorme expansion de la ciudad
hizo que brotaran nuevas construcciones para alojar a la
siempre creciente poblacién caraquefia.

El Hospital San Lazaro, como es légico suponer,
estuvo muy asistido y protegido, moral y materialmente
por la Iglesia, siendo la ampliacién del templo uno de sus
exponentes. A Don Felipe Ricardo sucedi6é en el mando,
en 1757, el Mariscal de Campo Don Felipe Ramirez de
Estenoz, quien continud la obra o actitud proleprosos de
Su antecesor.

Reyes O. "La lepra en Venezuela"

Tomado de: Historia de la Dermatologia
en Venezuela, Dr. Francisco Scannone,
1990, Caracas
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