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a pacientes com doenca de Chagas

na atencao primaria

A Plataforma de Pesquisa Clinica em Doenga de Chagas foi
criada para abordar as lacunas de pesquisa dessa doenga negli-
genciada que causa milhares de mortes a cada ano, especial-
mente na América Latina. Assim como em outras doencas
negligenciadas, os recursos disponiveis para avancar na pesqui-
sa geralmente sdo limitados. Portanto, é necessario um espago
que reuna diferentes pessoas para que seja possivel identificar
coletivamente barreiras e estratégias e reunir conhecimentos,
experiéncias e recursos em dire¢do a objetivos comuns.

A Plataforma Chagas é, antes de tudo, uma rede de pessoas de
todo o mundo que compartilham o compromisso de melho-
rar a vida das pessoas com a doencga de Chagas e, a0 mesmo
tempo, garantir que a doenga em si e as pessoas afetadas por
ela continuem visiveis para o mundo. Coordenada pela DND;,
a Plataforma é uma ampla rede que inclui mais de 460 mem-
bros de associacbes de pacientes, representantes de governos,
profissionais de saude e especialistas em todos os aspectos da
doenca de Chagas, desde a descoberta de medicamentos até o

diagnéstico, e desde a pesquisa clinica até as ciéncias sociais,
representando mais de 150 organizagdes de diversos paises.

A DNDi trabalha para garantir que as pessoas mais vulnerdveis
tenham acesso aos produtos da melhor ciéncia. Estamos em
um momento de reflexdo sobre as muitas licoes recentemente
aprendidas na saide global, desde a aceleragdo sem preceden-
tes dos processos de desenvolvimento de medicamentos, uma
maior conscientizagdo global sobre o impacto do racismo es-
trutural nos resultados de saide, até uma compreensio reno-
vada da importincia crucial da cooperagio internacional para
superar desafios de saude publica.

Estamos avangando em dire¢do a melhores opgdes de diag-
néstico e terapéuticas, bem como a uma maior visibilidade
das pessoas com Chagas, mas ainda restam muitos desafios
dificeis. A Plataforma Chagas continuard proporcionando
um espago para a cooperagio interdisciplinar, internacional e
de multiplas partes interessadas. ©
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Progresso e rumos
futuros na luta contra
a doenca de Chagas

Stéphane Hugonnet e Maria-Jesus Pinazo (DNDi)

Nesta nova edi¢do do boletim informativo da Plataforma Chagas, refletimos
sobre os avancos significativos obtidos na luta contra a doenca de Chagas.
Em maio, nossa rede esteve presente na Reunido Plendria em Buenos Aires,
que reuniu especialistas, pesquisadores e defensores de todo o mundo para
compartilhar ideias, promover colaboragdes e definir orientacées estratégi-
cas para o combate a doenca. O encontro reforcou nosso compromisso e
demonstrou a forca e a qualidade de nossos esforcos coletivos de pesquisa e
defesa contra a doenga de Chagas.

Uma necessidade crucial de pesquisa para a doenca de Chagas ainda ¢ a inclusio
de criangas em estudos clinicos de novos medicamentos. As criangas, suas ca-
racteristicas fisioldgicas e os diferentes metabolismos dos medicamentos exigem
pesquisas especializadas. A realizacdo de estudos clinicos adaptados as criangas é
essencial para garantir que elas recebam tratamentos seguros e eficazes.

Outra questdo urgente é a reativagdo da infecgdo pelo Trypanosoma cruzi em
pacientes imunossuprimidos. Essa drea pouco explorada apresenta riscos subs-
tanciais para aqueles com sistemas imunolégicos comprometidos. E funda-
mental investigar os mecanismos de reativacio e elaborar estratégias de tra-
tamento eficazes para melhorar os resultados para esses pacientes vulnerédveis.

O acesso aos cuidados de saide para a doenca de Chagas continua sendo um
desafio formidével, ressaltando a necessidade de dados epidemiolégicos preci-
sos. O Observatério Chagas, um esforgo colaborativo da DNDJ, da Coalizdo
de Chagas, da Federagio Mundial do Coragdo e da Bayer, tem como objetivo
fornecer dados atuais e acessiveis sobre a doenga de Chagas. A iniciativa é fun-
damental para melhorar a vigildncia, moldar os esforgos de defesa de direitos e,
por fim, melhorar o acesso a saide.

Em 2024, a DNDi continua sua busca incessante por novos tratamentos para
a doenga de Chagas. Por meio de parcerias e colaboragdes sélidas, temos
o compromisso de melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas por
essa doenca tropical negligenciada. Nosso envolvimento com a Plataforma
Chagas une pesquisadores, clinicos e defensores de pacientes na batalha co-
letiva contra a doenga de Chagas. Juntos, estamos preparados para fazer uma
diferenca tangivel, oferecendo esperanca e progresso aos milhées de pessoas
afetadas por essa doenca devastadora.

Em resumo, os esforcos e as colaboragées em andamento em 2024 significam

uma era de esperanca na luta contra a doenca de Chagas - estamos abrindo ca-

minho para melhores resultados de saide com a dedicagio e a sinergia de nossos
parceiros. Nossa rede ilumina um futuro promissor, no qual as doengas negligen-
ciadas recebem a atengio e os recursos de que necessitam com urgéncia. ©
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Formulacoes pediatricas para o tratamento
da doenca de Chagas: Por que as criancas
devem ser incluidas nos estudos clinicos
de novos medicamentos?

Jaime Altcheh (Instituto Multidisciplinar de Pesquisas em Patologias

Pedidtricas - IMIPP-CONICET, Hospital Infantil Ricardo Gutierrez)

As criangas nio sio adultos pequenos: hd diferencas no metabo-
lismo dos medicamentos, que também ¢é diferente entre recém-
-nascidos e criancas mais velhas. Portanto, pode ser arriscado
indicar o tratamento com base em estudos em adultos ou com
base em relatos de casos anedéticos em criangas (uso off~label).

A nio inclusio dessas criangas em estudos as exclui do uso
de medicamentos potencialmente tteis, que nio sio indicados
porque nio foram testados e aprovados em criangas. A dire-
triz E11 do FDA Clinical Investigation of Medicinal Products in
the Pediatric Population (2000) propde que as criangas recebam
produtos que tenham sido avaliados em criangas e, portanto, os
programas de desenvolvimento de novos medicamentos devem
incluir estudos clinicos em criangas.

O uso de formulagdes para adultos requer fracionamento e di-
lui¢do para uso em criangas. Isso ¢ arriscado, pois ndo podemos
garantir a distribui¢do adequada do ingrediente ativo em cada
dose fracionada e um paciente pode receber doses diferentes
a0 longo do tratamento. Portanto, é necessdrio ter formulagoes
adaptadas para uso na populagio pedidtrica. Além disso, deve-se
ter em mente que a maioria das infecgdes por 7. cruzi ocorre na
infincia, sejam elas transmitidas verticalmente ou por vetores.
Devemos nos lembrar de que um adulto infectado provavelmen-
te jd foi uma crianga ndo tratada.

As formulagdes pedidtricas de benznidazol e nifurtimox estio
atualmente disponiveis e foram testadas em ensaios clinicos
envolvendo criangas, tal como CHICO - SECURE (clinical-
trials.gov #NCT02625974). Por sua vez, os estudos de PK/
PD mostraram que foram observados niveis sanguineos mais
baixos do medicamento em criangas, mas foram seguros e efi-
cazes para o tratamento da doenga de Chagas'. Isso motivou
o desenvolvimento de ensaios clinicos em adultos usando do-
ses mais baixas desses medicamentos, mudando o paradigma
do tratamento da doenga de Chagas em adultos: BENDITA
(clinicaltrials.gov #NCT03378661) ¢ MULTIBENZ (clini-
caltrials.gov #NCT03191162).

A fim de orientar o desenvolvimento de novas formulagées pedi-
itricas, foi realizada uma reunifo na cidade de Salvador (Brasil),
sob a coordenagio da DNDJ, com os mais importantes especialis-
tas em Chagas pedidtrico da Argentina e da Bolivia. O encontro
teve como objetivo elaborar um TPP (Zarget Product Profile) para
formulagdes pedidtricas destinadas a populagio de 0 a 18 anos.

O TPP enfatiza a necessidade de incluir criangas nos testes
de novos medicamentos e de garantir sua produgdo ao longo
do tempo para assegurar a disponibilidade adequada nos pa-
ises latino-americanos. O TPP estd em fase de aprovagio e
serd publicado em breve. ©

1 - Altcheh et al,, 2014. PLoS Negl. Trop. Dis. 8:2907. doi: 10.1371/journal.pntd.0002907
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Reativacao da infeccao por Trypanosoma
cruzi em pacientes imunossuprimidos:
um problema pouco estudado

Frederick S. Buckner (Universidade de Washington)
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O parasita Trypanosoma cruzi causa uma infecgio latente que
persiste por toda a vida do hospedeiro. Um quarto dos indi-
viduos cronicamente infectados desenvolverd danos sintoma-
ticos no coragdo ou no intestino (doenga de Chagas), mas a
maioria das pessoas nunca descobre que tem a infecgio. Esse
impasse entre o parasita e o hospedeiro pode ser interrompido
se o sistema imunolégico do hospedeiro ficar comprometido.
A infecgio silenciosa pode rapidamente sair do controle, com
consequéncias que ameacam a vida. A “reativagdo” do 7. cruzi
é geralmente observada em pacientes coinfectados com HIV
ou em pacientes que recebem terapia imunossupressora para
cancer, doencas autoimunes ou transplante de érgdos sélidos
(TOS). Os pacientes com reativagio podem apresentar mio-
cardite agressiva e, as vezes, invasio do cérebro. Se nio for ra-
pidamente diagnosticada e tratada, a infec¢do nido controlada
tem uma alta taxa de mortalidade.
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O numero de pacientes imunossuprimidos na populagio em

geral estd crescendo rapidamente, portanto os médicos preci-
sam estar cientes do risco de reativagio do 7. cruzi. Além da
reativagio, em pacientes imunossuprimidos novas infec¢oes
podem ocorrer por virios modos de exposicdo. Especialistas
da drea criaram diretrizes clinicas para ajudar os médicos a ge-
renciar pacientes transplantados, mas as diretrizes sio baseadas
principalmente em experiéncias e opinides retrospectivas (mais
sobre isso nas referéncias). Idealmente, as questdes devem ser
abordadas por meio de estudos clinicos prospectivos.

Onde estdo as melhores oportunidades de encontrar pa-
cientes com imunossupressio para pesquisar essas ques-
toes? Os centros que realizam transplantes de 6rgdos s6-
lidos em pacientes com infecgdo cronica por 70 cruzi vém
imediatamente 2 mente. Os pacientes com TOS recebem
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forte imunossupressio para bloquear a rejei¢io de 6rgios
transplantados. Um estudo publicado em 2018 relatou que
a taxa de reativagdo do 70 cruzi foi de 61% apds o trans-
plante cardiaco ortotépico. Os pacientes acompanhados em
clinicas especializadas em oncologia, reumatologia ou HIV/
AIDS representam outros coortes potenciais para pesqui-
sa. Algumas vantagens provaveis do estudo de pacientes de
TOS sio: 1) as infecgdes por 7. cruzi podem ser diagnosti-
cadas antes do inicio da imunossupressio, 2) o tipo e o grau
da terapia imunossupressora geralmente sio bem “protoco-
lizados” e 3) os pacientes estio profundamente inseridos no
sistema médico, o que facilita o monitoramento rigoroso e
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o tratamento imediato. Obviamente, os estudos precisariam
ser realizados em centros que lidam com um nimero sig-
nificativo de pacientes com infec¢do cronica por 7. cruzi, o
que sugere o envolvimento de grandes centros na América
Latina (e possivelmente alguns centros na América do Nor-
te com alto nimero de imigrantes latinos). Em 9 de maio de
2024, a DNDi apoiou um workshop na Plataforma Chagas,
em Buenos Aires, para reunir clinicos-investigadores inte-
ressados em considerar as melhores abordagens para estudar
o tema. A comunidade de Chagas se beneficiard enorme-
mente da pesquisa para melhor gerenciar pacientes imunos-
suprimidos com infec¢do por 7. cruzi.©
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Em busca de uma ferramenta para a previsao

precoce da cura parasitologica em adultos com Chagas

Ursula Saade (InfYnity Biomarkers, Swiss Tropical and Public Health Institute e Universidade de Basileia), Jasper
de Boer (Universidade Catdlica de Lovaina - KU Leuven), lvan Scandale (DND;i), Jaime Altcheh (Conselho
Nacional de Pesquisas Cientificas e Técnicas - CONICET, Hospital Infantil Ricardo Gutierrez), Hans Pottel (DNDi),

Maan Zrein (InfYnity Biomarkers) e Eric Chatelain (DNDi).

Um dos principais problemas no desenvolvimento de novos
medicamentos para a doenga de Chagas ¢ a falta de ferramen-
tas confidveis e de marcadores adequados da eficicia do trata-
mento para avaliar a cura parasitolégica em tempo habil. Isso
dificulta a avaliacdo da eficicia dos medicamentos e o desen-
volvimento de medicamentos mais eficazes.

Até o momento, a sororreversio apds o tratamento, ou seja, a
auséncia de anticorpos/IgG contra o parasita, ¢ o inico marca-
dor de cura parasitolégica (eliminag¢io do parasita 77 cruzi) da
doenga de Chagas cronica aceito pelas autoridades de saade. A
sorologia claramente tem valor para o monitoramento da cura
parasitoldgica, pois a diminui¢do dos anticorpos estd associada
a eliminagio do parasita.

No entanto, ap6s a infecgdo por 7. cruzi, seja pés-tratamento ou
devido 4 resolugio parasitolégica espontinea, pode levar anos
ou décadas para que os anticorpos diminuam completamente
da corrente sanguinea em adultos. Consequentemente, os tes-
tes ELISA convencionais atualmente em uso sdo inadequados
para confirmar a eliminagio do parasita. Além disso, os ensaios
clinicos seguem os cronogramas padrdo de desenvolvimento
de medicamentos, que ndo podem se estender por décadas. Hd
uma necessidade imediata de testes sorolégicos capazes de ava-
liar prontamente a eficicia dos medicamentos.

O MultiCruzi é um teste ELISA (Ensaio de Imunoabsor¢io En-
zimdtica) multiplex iz vifro composto por 15 antigenos diferentes
do Trypanosoma cruzi, sendo trés derivados de antigenos especifi-
cos da unidade de tipagem discreta (DTU) das regides proteicas
Tcl, Tell e TeVI da DTU do 7 cruzi, todos impressos em duplicata
em cada pogo de placas de microtitulagio de 96 pocos (Figura 1).

Esse teste demonstrou eficdcia na confirmagio da presenga da do-
enca de Chagas e na previsio da recuperacio parasitoldgica em
bebés e criancas com doenga de Chagas aguda ou cronica preco-
ce, superando os recursos dos testes sorologicos tradicionais. Essa
técnica foi recentemente adaptada para medir a diminui¢io gra-
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15 antigenos T. Cruzi
diferentes (duplicatas)

Antigenos especificos
DTUs|, lleVI
Linha de pontuacao

Figura 1 - O teste MultiCruzi. Representacao
esquemdtica dos 15 antigenos do T. Cruzi
impressos em duplicata em um Unico pogo de
uma placa de 96 pocos. Para a interpretacéo
visual, a intensidade de cada antigeno é
comparada com os pontos de intervalo (ponto
de corte e ponto médio). Os pontos de controle
positivo (PC) sdo impressos em quadruplicata.

dual dos anticorpos ao longo do tempo em adultos, tornando-a o
primeiro teste capaz de prever a cura nessa categoria de pacientes.
Esse aspecto quantitativo facilita a antecipagio da sororreversdo
futura, servindo como um indicador da eliminagio de parasitas.

Ao monitorar cuidadosamente a dinimica de anticorpos es-
pecificos selecionados nesse imunoensaio de sorologia multi-
plexada e ao aplicar métodos estatisticos, pudemos abordar a
questdo do tempo necessirio para a sororreversio em pacientes
adultos. Essa é a primeira vez que é possivel prever a soror-
reversio em uma popula¢do adulta muito mais cedo do que
usando a sorologia convencional.

Esse novo método mostra as assinaturas de anticorpos e seu
declinio dinimico na reatividade para pacientes tratados, per-
mitindo a previsdo de cura futura. Essa nova metodologia pode
ser util para estudos de Fase II como um ponto de decisdo an-
tes de avangar para a Fase III e pode ser integrada em futuros
estudos clinicos de Chagas como um desfecho primario em vez
de, ou além de, testes de PCR.©

Modelo de formulario de relato de

caso de Chagas cronica indeterminada

Caitlin Naylor (Observatério de Dados de Doencas
Infecciosas - IDDO, Universidade de Oxford)

O IDDO - Infectious Diseases Data Observatory (Observa-
tério de Dados de Doengas Infecciosas), a DNDi - Drugs for
Neglected Diseases initiative (iniciativa Medicamentos para
Doengas Negligenciadas) e a comunidade de pesquisa da do-
enca de Chagas colaboraram para desenvolver um modelo de
formulério de relato de caso (CRF) para a doenga de Chagas
cronica indeterminada, disponivel gratuitamente e anotado

usando os padroes CDISC.

A heterogeneidade dos dados representa um desafio para o de-
senvolvimento de novos tratamentos. As diferencas nos méto-
dos de registro, armazenamento e relatério de dados dificultam
a comparagio da eficicia do tratamento entre estudos diferentes,
bem como a combinagio e a comparagio de dados entre estudos.

A inten¢io deste modelo de CRF ¢ fornecer uma ferramenta
para os pesquisadores usarem ao coletar dados para seus estu-
dos. O CREF representa um método padronizado para a coleta
de dados, facilitando assim a comparagio entre os estudos e
permitindo a combinagio de dados entre os estudos.

O contetido do CRF foi orientado pela experiéncia e pelas
contribui¢des da comunidade de pesquisa sobre Chagas, in-
cluindo pesquisadores, médicos e patrocinadores de estudos. O
contetido é amplo e tem como objetivo ser o mais abrangente
possivel, com design modular para permitir que cada dia de
consulta seja construido conforme necessario.

Acima de tudo, 0 modelo de CRF foi criado para ser flexivel:
os pesquisadores escolhem o que desejam incluir em seu es-
tudo, removem o que nio precisam e acrescentam tudo o que
ainda nio foi incluido.

Os dados sio preciosos, especialmente para uma doenga tro-

pical negligenciada como a doenga de Chagas. A escassez de
financiamento, os ambientes desafiadores e as caracteristicas
complexas da doenga fazem com que seja fundamental maxi-
mizar o valor dos dados. O CRF tem o objetivo de ajudar nes-
se espago, fornecendo um método e um formato convenientes
para a coleta de dados, mas sem restringir ou direcionar o con-
tetdo, o foco ou a interpretagio. ©

Encontre o CRF e seu guia do usudrio no site do IDDO: https://www.iddo.org/chagas/crf.

Ambos sdo documentos vivos, portanto comentdrios e sugestoes sio sempre bem-vindos (chagas@iddo.org).
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Chagas na Florida: ,
Adotando uma abordagem de Sauade Unica

Norman L. Beatty (Universidade da Flérida)

A doenga de Chagas na Flérida precisa de atengdo. A adogio
de uma abordagem de Sazide Unica para combater essa doen-
ca tropical negligenciada é uma estratégia que o Dr. Norman
Beatty imaginou desde 2019, quando comegou a trabalhar na
Universidade da Flérida.

Um fato interessante sobre Chagas na Flérida é que ha duas
populacdes diferentes em risco de contrair essa infec¢do poten-
cialmente mortal: aqueles que vivem com a doenga de Chagas
cronica e que imigraram de regides endémicas da América La-
tina e as populacdes que residem na Flérida com exposigio aos
barbeiros que invadem casas infectados com Trypanosoma cruzi.

O Dr. Beatty estd trabalhando para abordar as muitas lacunas
em nossa compreensio da doenga de Chagas, construindo e
trabalhando com uma equipe multidisciplinar. Trabalhar para
entender a dindmica da doenga de Chagas pode ser um desafio,
mas contar com parceiros como a DNDi e a Mundo Sano é
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fundamental para o sucesso da pesquisa sobre Chagas que estd
sendo realizada na Flérida. O desenvolvimento de um modelo
para simplificar a triagem, o diagndstico e o tratamento ¢ o
objetivo vital da equipe. Aprender mais sobre como o T cruzi
circula naturalmente na Flérida e o comportamento do barbei-
ro é outro aspecto importante do trabalho que estdo realizando.
Em ultima andlise, isso ajudard a reduzir o risco autéctone para
os seres humanos e animais de companhia no estado.

A histéria de Chagas nio é diferente na Flérida do que
vemos em outras regides endémicas da América Latina. A
doenga de Chagas afeta principalmente as populagdes vul-
nerdveis que tendem a viver em dreas rurais e com recursos
limitados. A conscientizagdo sobre a doenga de Chagas nos
Estados Unidos é imperativa, e o desenvolvimento de mo-
delos que possam alcangar populagdes em risco 4 medida
que avangamos ¢ a meta ao enfrentarmos essa doenca negli-
genciada em todo o mundo. ©

Atendimento a pacientes com doenca de Chagas
na atencao primaria: uma historia de sucesso

Rafael Herazo e Marianela Menes (DNDi)

O enfermeiro Esdras acorda bem cedo e, antes que o sol co-

mece a queimar o ar no municipio de Comapa, ele se arruma
sem perder de vista os ponteiros do relégio. Motivado por
aqueles que o esperam, ele pega sua motocicleta para ir ao
Centro de Atenc¢do Permanente em Satude (CAP), onde de-
dica oito horas de sua vida todos os dias h4 cinco anos. Para
chegar 14, é preciso atravessar a drea de vacinagio, onde, se ti-
vermos sorte, podemos ver um bebé recém-nascido tranquilo,
nascido em casa, destemido, em frente 4 agulha que promete
protegé-lo de algumas doengas.

O consultério ou clinica, como é chamado na regido, é um es-
paco adaptado para tratar pessoas. Antigamente era uma la-
vanderia. O espago ¢ dividido em dois: ao passar pela porta de
entrada e deixar as paredes azuis, chega-se a parte menor, com
paredes bege que evocam tranquilidade, onde os pacientes sdo
recebidos, alguns sozinhos e outros acompanhados de parentes
ou vizinhos em busca de ajuda contra a doenga que aflige mui-
tas pessoas na regido, a doenga de Chagas.

Apés o registro no computador, eles passam para outro espa-
¢o, um pouco maior e com alguns dispositivos estranhos que
ddo a entender ao paciente que seu cora¢do serd examinado.
O enfermeiro explica que Chagas pode afetar a saide, que no
inicio o paciente pode ndo sentir nenhum sintoma e que é
importante ver como a eletricidade viaja pelo coragio, porque,
as vezes, entre bloqueios e pulsagdes lentas, pode ser necessa-
rio ser tratado na capital.

Como na maioria dos casos, Esdras consegue identificar que
o eletrocardiograma naquele momento estd dentro dos pa-
rdmetros normais. Ele foi treinado como quase nenhum ou-
tro colega do setor e consegue reconhecer a normalidade e a
anormalidade, embora esta ultima nio seja muito detalhada.
Além da auséncia de sintomas e sinais clinicos, foi decidi-
do, com a aprovagio da médica epidemiologista da drea de
satde que orientou remotamente o caso, prescrever o nifur-
timox, um antiparasitdrio da década de 1960, que ainda estd
em uso e que, além de outro tratamento igualmente antigo,
¢ a unica opgio disponivel.

Durante dois meses, o paciente é monitorado regularmente, a
tolerincia ao medicamento ¢ avaliada e, se houver alguma into-
lerancia, o enfermeiro saberd o que fazer, pois recebeu capacita-
¢do. A maioria dos pacientes completa os 60 dias com sucesso e
¢ registrada no banco de dados, documentando outra histéria de
sucesso. Espera-se que eles continuem a fazer exames de saide
todos os anos, reencontrando o dispositivo que registra a energia
do coragio e sabendo que devem ficar longe dos parentes do
inseto que os infectou e que ¢ possivel que eles estejam por perto.

A capacidade da clinica de Chagas, que conta com um
profissional de enfermagem, reflete-se nos indicadores de
sucesso registrados. Setenta e dois por cento das pessoas
atendidas iniciam o tratamento; outros 12% dos casos sdo
prorrogados por estarem gravidas ou amamentando. Mais
de 90% concluem o tratamento. ©

A Guatemala esta consolidando uma experiéncia que é exemplo para o mundo.

Setembro 2024 | 9



Observatdrio Chagas: um instrumento
de consulta, comunicacao e advocacy

Diogo Galvao (DND;) e Javier Sancho (Coalizao Chagas)

Se vocé jd tentou acessar dados epidemioldgicos atualizados, ou
mesmo dados gerais sobre a doenga de Chagas, certamente teve
dificuldades em encontra-los e provavelmente ficou insatisfeito ao
se deparar com estimativas amplas, talvez desatualizadas e apds
um tempo considerdvel dispendido entre pesquisas e consultas.

Os préprios programas de Chagas tém muita dificuldade em
dispor de informagdes relacionadas a essa doenca e os avangos
no acesso & atencio. Por conta destas dificuldades e do apelo das
associagdes de pessoas afetadas por Chagas (que em 2022 esco-
lheram o lema para o Dia Mundial: “Ajude-nos a saber quantos
somos ¢ onde estamos”), surge o projeto Observatério Chagas.

Através de um processo bastante proveitoso de colaboragio e
coleta de dados com os paises, que gerou diversos aprendizados
e aprimoramentos futuros, o Observatério nasce nesta primei-
ra edi¢do de 2024. Essa iniciativa conta com a participagio de 7
paises: Argentina, Brasil, Colémbia, Guatemala, Paraguai, Reino
Unido (Londres) e Sui¢a (Genebra). A proposta do Observaté-
rio ¢ de também disponibilizar dados atuais (a partir de 2021)
de forma acessivel e diddtica. Além de dados quantitativos, como
ntmero de pessoas testadas, diagnosticadas e tratadas, com classi-
ficagdo etdria, género e se gestantes, a iniciativa também apresenta
informagdes qualitativas sobre disponibilidade e registro de medi-
camentos, utilizagdo de testes diagndsticos rapidos, existéncia de
associacio de pacientes, entre outras informagoes de grande utili-
dade para se ter uma visio a0 menos parcial dos avangos dos paises
em termos de acesso 4 satide para a doenga de Chagas.

As estimativas oficiais que temos atualmente foram disponi-
bilizadas pela Organizagio Mundial da Saude (OMS) e pela
Organizagio Panamericana da Saide (OPAS) em 2010, e ja
se tornaram praticamente um mantra de tanto repetirmos: 6-7
milhdes de pessoas afetadas no mundo pela doenga de Chagas;
somente 10% das pessoas que vivem com Chagas sabem que
possuem a doenga; cerca de 30 mil novos casos e 10 mil mortes
na América Latina a cada ano’. De forma a melhor guiar nos-
sos esforcos para atingir as metas colocadas pelo Roteiro para
as Doencas Tropicais Negligenciadas para o periodo 2021-
2030, é urgente a necessidade de aprimorar a vigilincia para
Chagas, gerar dados e disponibilizi-los. Essa barreira somente
serd superada através da colaboragio entre diferentes atores, in-
clusive de pesquisadores e das organizag¢oes da sociedade civil.

Ainda neste ano de 2024, a OPAS e a OMS vio atualizar as
estimativas sobre os dados epidemioldgicos para a doenga
de Chagas. Ao mesmo tempo, estudos de prevaléncia por
pais/regido, como o estudo RAISE - O Peso da Doenca de
Chagas no Mundo Contemporineo, contribuem para con-
seguirmos estimativas mais precisas. Iniciativas como o Ob-
servatério Chagas, por sua vez, liderado por organiza¢des da
sociedade civil como a Coalizio Chagas, a iniciativa Medi-
camentos para Doencas Negligenciadas (DND3) e a Federa-
¢do Mundial do Coragio (WHF), sdo importantes por gerar
discussio e disponibilizar uma plataforma de ficil consulta a
dados qualitativos e quantitativos sobre Chagas, além de ser
também uma ferramenta de adwvocacy.©

Convidamos vocé a acessar o Observatorio através do endereco
www.observatoriochagas.com e a difundi-lo de forma a gerar maior
visibilidade, discussao e engajamento de novos parceiros que possam contribuir.

1 - https://www.paho.org/pt/noticias/13-4-2023-menos-10-das-pessoas-com-chagas-recebem-um-diagnostico
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O Movimento Nacional das Doencas

Negligenciadas no Brasil

Jodo Victor Pacheco Fés Kersul de Carvalho, Joanda Gomes de Aradjo e Josefa de Oliveira

(M‘ovimento Nacional das Doencas Negligenciadas - MNDN)

No dia 30 de janeiro de 2024, durante o Semindrio do
Dia Mundial das Doengas Tropicais Negligenciadas, rea-
lizado pelo Ministério da Saide na sede da Organizagio
Pan-Americana de Satide (OPAS), no Distrito Federal, foi

criado o Movimento Nacional das Doengas Negligencia-

das (MNDN). Este movimento nasceu com o objetivo de
unir liderangas e pacientes para melhorar a qualidade de
vida e garantir acesso a tratamentos dignos e igualitdrios
para aqueles afetados por doencas negligenciadas, como
hanseniase, tuberculose, hepatites, Chagas, leishmaniose
e esquistossomose. O MNDN nasce das discussées no 8°
Férum Social Brasileiro de Doencas Negligenciadas em
Salvador, refletindo a necessidade de um esforgo conjunto
para combater a negligéncia e melhorar as condi¢des de
vida dos pacientes.

O MNDN surge como resposta as injusti¢as enfrentadas pe-
las comunidades afetadas por doencas tropicais infecciosas e
negligenciadas. Em um pais onde ainda hd terrenos propicios
para a propagagio dessas enfermidades, as pessoas vivem com
problemas que vdo além do sistema de saide, como casas sem
banheiro, bairros com esgoto nio encanado e moradias indig-

o

nas, que servem de abrigo para insetos e mosquitos, aterros sa-
nitirios mal estruturados.

Nosso movimento vai além da luta contra as doengas negligen-
ciadas. Ele ¢ impulsionado por um sonho coletivo: o sonho de
ver nossa gera¢do desfrutando de uma vida plena e saudavel,
experimentando todos os aspectos da saide que existem. Que-
remos uma saide que véd além do fisico, que abrace o social,
o mental e o espiritual, e que se estenda ao préprio planeta.
Imaginamos um mundo onde a saide nio seja apenas a au-
séncia de doengas, mas sim um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social. Sonhamos com uma sociedade onde to-
dos tenham acesso igualitirio a servigos de satide de qualidade,
independentemente de sua condigdo socioeconémica ou local
de residéncia. Além disso, almejamos viver em um pafs mais
inclusivo, onde cada individuo seja valorizado e respeitado em
sua diversidade. Queremos construir uma nagdo onde todos te-
nham oportunidades iguais de acesso a educagio, ao trabalho e
aos servicos bésicos, sem discriminagio ou preconceito. Nosso
sonho € viver em harmonia com o planeta, reconhecendo a in-
terconexdo entre nossa satde e o meio ambiente. Acreditamos
que este sonho é possivel. ©

* Durante a elaboracdo desta publicacdao, fomos surpreendidos com a triste noticia do falecimento de nossa companheira de
luta e presidente da Associacao Rio Chagas, Josefa de Oliveira, coautora deste texto. Mesmo diante dos desafios diarios, ela utilizava

sua experiéncia para inspirar e orientar outros afetados pela doenga, buscando alcangar uma satide plena e uma melhor qualidade de vida
para todos na comunidade. Guerreira, forte, alegre, lutadora, incansavel, amiga, maravilhosa, feliz, preocupada, extraordindria, inspiradora
e solidaria sdo alguns dos adjetivos utilizados por todos aqueles que a admiravam e que sentirdo profundamente sua falta.
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Conheca o webféorum
da Plataforma Chagas!
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Plataforma Chagas
465 Goup Pl oo i @

Migramos para um NOVO Sistema,
mais moderno e facil de usar

Acesse a plataforma online junto com especialistas de todo
o mundo para receber e compartilhar informacdes sobre
pesquisas em doenca de Chagas

O forum funciona como uma rede social na qual vocé pode receber as atualizacdes
também via e-mail. O0s membros podem interagir e publicar novidades, o que
facilita a comunicacao entre os colaboradores. Dessa forma, incentivamos o
compartilhamento de documentos e artigos cientificos, a divulgacao de eventos, o
debate, o esclarecimento de duvidas e a conexao com novos contatos.

Faca sua inscricao pelo link ou pelo QR code

bit.ly/3raknRd
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