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Background: Chagas Disease is a neglected tropical disease caused by the protozoan Trypanosoma
cruzi, with some of the most serious manifestations affecting the cardiovascular system. It is a
chronic, stigmatizing condition, closely associated with poverty and affecting close to 6 million
people globally. Although historically the disease was limited to endemic areas of Latin America
recent years have seen an increasing global spread. In addition to the morbidity and mortality asso-
ciated with the disease, the social and economic burdens on individuals and society are substantial.
Often called the ‘silent killer’, Chagas disease is characterized by a long, asymptomatic phase in
affected individuals. Approximately 30% then go on develop chronic Chagas cardiomyopathy and
other serious cardiac complications such as stroke, rhythm disturbances and severe heart failure.

Methods: In a collaboration of the World Hearth Federation (WHF) and the Inter-American Society
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of Cardiology (IASC) a writing group consisting of 20 diverse experts on Chagas disease (CD) was
convened. The group provided up to date expert knowledge based on their area of expertise. An
extensive review of the literature describing obstacles to diagnosis and treatment of CD along with
proposed solutions was conducted. A survey was sent to all WHF Members and, using snowball sam-
pling to widen the consultation, to a variety of health care professionals working in the CD global
health community. The results were analyzed, open comments were reviewed and consolidated, and
the findings were incorporated into this document, thus ensuring a consensus representation.
Results: The WHF IASC Roadmap on Chagas Disease offers a comprehensive summary of current
knowledge on prevention, diagnosis and management of the disease. In providing an analysis of
‘roadblocks’ in access to comprehensive care for Chagas disease patients, the document serves as
a framework from which strategies for implementation such as national plans can be formulated.
Several dimensions are considered in the analysis: healthcare system capabilities, governance,
financing, community awareness and advocacy.

Conclusion: The WHF IASC Roadmap proposes strategies and evidence-based solutions for health-
care professionals, health authorities and governments to help overcome the barriers to compre-
hensive care for Chagas disease patients. This roadmap describes an ideal patient care pathway, and
explores the roadblocks along the way, offering potential solutions based on available research and
examples in practice. It represents a call to action to decision-makers and health care professionals
to step up efforts to eradicate Chagas disease.

Palabras clave: enfermedad de Chagas; cardiomiopatia; enfermedad tropical olvidada;
insuficiencia cardiaca

INTRODUCAO

Em 2014, a World Heart Federation (WHF) lancou uma iniciativa para desenvolver uma série de Roteiros,
que identificam possiveis obstaculos no caminho para a prevencdo, detec¢do e gerenciamento eficazes de
doencas cardiovasculares (DCV), juntamente com solugdes baseadas em evidéncias para supera-los. Os docu-
mentos resultantes sdo ferramentas Gteis para transformar a intencdo estratégica em planos de agdo, que
integrem os mais recentes conhecimentos e evidéncias aos planos nacionais para o gerenciamento ideal de
doencas cardiacas.

As publicacbes do Roteiro tornaram-se a pedra angular das atividades do WHF como recursos para imple-
mentacdo e orientacdo de iniciativas que apoiam a satide do coracdo globalmente, traduzindo a ciéncia em
politicas publicas e influenciando agéncias, governos e formuladores de politicas. Eles visam fornecer uma
estrutura para os paises que desejam desenvolver ou atualizar iniciativas e programas nacionais de combate
a doencas cardiacas.

Apesar de decorrido mais de um século desde a descoberta da doenca de Chagas (DC), ela continua
sendo uma grande preocupagdo de saide publica, com importantes encargos sociais e econdmicos na
América Latina mas, cada vez mais, também em escala global. A DC, como outras doengas tropicais negli-
genciadas (DTN), é uma condigdo cronica e estigmatizante, intimamente associada a pobreza. Apesar de
sua origem infecciosa, as manifesta¢des cronicas e mais graves da DC afetam o sistema cardiovascular. De
acordo com a missdo da WHF - oferecer satide cardiaca para todos, como um direito humano fundamen-
tal e elemento crucial da justica global em saude, a eliminagdo da DC se tornou uma das suas prioridades
da-WHF.

O Roteiro da WHF para a DC é um documento enderecado a todas as partes interessadas em prover uma
abordagem integrada ao atendimento ao paciente (Figura 1). Seu objetivo é apresentar uma estrutura para
os esforcos de prevencdo e controle, em nivel nacional, regional e global, que equilibre a viabilidade, aceit-
acdo e acessibilidade das solu¢des apresentadas para implementacdo local.

O Roteiro sobre DC lanca luz sobre as barreiras para os pacientes que acessam os cuidados, e propde
solugdes praticas, baseadas em evidéncias, para governos, profissionais e autoridades de satde, visando
ajudar a superar essas barreiras. Como parte da série de roteiros da WHF (WHF Roadmaps), complementa
o0s Roteiros ja existentes sobre doengas cardiacas reumaticas [1], controle do tabaco [2], hipertenséo [3],
prevencdo secunddria na DCV [4], fibrilagdo atrial [5], insuficiéncia cardiaca e prevencdo de doencas cardio-
vasculares entre pessoas vivendo com diabetes [6].
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Figura 1: Abordagem integrada ao atendimento ao paciente.

Grupo de redacao de especialistas

Em 2019, a WHF e a Sociedade Interamericana de Cardiologia (SIAC) convocaram um grupo de especial-
istas para escrever os roteiros em parceria. Esse grupo é composto por 15 especialistas em DCV: clinicos,
profissionais de sadde aliados, especialistas em sistemas de saide e pesquisadores, representando muitos
dos principais interessados que trabalham com esta doenca. Considerando a DC ndo apenas como uma
doengca infecciosa, mas também como uma doenca cardiaca cronica que requer cuidados e gerenciamento
abrangentes ao longo da vida, o presente Roteiro fornece uma estrutura essencial para todos os envolvidos
no planejamento, organiza¢do, gerenciamento de pacientes e implementagdo de abordagens a DC. Trata-se
de uma abordagem integrada de um amplo grupo de partes interessadas, incluindo profissionais de sadde,
pacientes, instituicdes académicas e de pesquisa e formuladores de politicas. As recomendagdes sdo identifi-
cadas do ponto de vista dos especialistas em DC, bem como daqueles que vivem com a doenga.

Metodologia

Para garantir uma abordagem das melhores praticas e um documento de consenso, o “Mapa da Doengas
Chagas da WHF e da SIAC” foi desenvolvido por meio da revisdo das diretrizes e documentos de pesquisa
publicados. Foi realizada uma extensa revisdo da literatura que descreve os obstdculos ao diagnéstico e
tratamento da DC, juntamente com as solu¢des propostas. Uma pesquisa foi enviada a todos os Membros
do WHF e, usando Amostragem por Referéncia para ampliar a consulta a uma variedade de profissionais
de saude que trabalham na comunidade global de satide da DC. Os dados foram analisados, comentérios
abertos foram revisados e consolidados, e os resultados foram incorporados a este documento, garantindo
assim uma representacdo consensual. O Mapa da Doenga de Chagas da WHF-SIAC pode ser usado como um
trampolim para iniciar uma chamada para agdo, assim como prescrever etapas mensuraveis em dire¢do a um
objetivo comum, em nivel nacional e internacional.
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Figura 2: Projeto e metodologia dos roteiros da WHF.

O QUE E DOENCA DE CHAGAS?

A DC é um disttrbio multi-sistémico que pode afetar os sistemas cardiovascular, digestivo e nervoso central
[7]. E causada pelo Trypanosoma cruzi, um parasita hemoflagelado, transmitido através de varias espécies de
insetos reduviideos hematéfagos (‘insetos do beijo’), cujo habitat vai desde Argentina e Chile até a metade
sul dos Estados Unidos. O parasita também pode ser transmitido por via transplacentdria, bem como por
transfusdes de sangue ou doagdes de érgdos infectados, acidentes de laboratério, compartilhamento de
seringas entre usuarios de drogas intravenosas (UDI) e por via oral, através de alimentos e bebidas contami-
nados com triatomineos ou suas fezes.

A DC é endémica em todos os paises da América Latina continental. As estimativas mais recentes da
OMS (2015) indicam uma prevaléncia de 5,7 milhdes em paises endémicos, concentrada principalmente
na Argentina (1.505.235 casos, prevaléncia 3,6%), Brasil (1.156.821, 0,6%), México (876.458, 0,7%) Bolivia
(607.186, a maior prevaléncia, 6,1%), Colombia (437.960, 0,9%) e Venezuela (310.000, 1,1%) [8].

Estima-se que 10-14.000 pacientes com DC morrem a cada ano e, devido a seu mau prognostico, a cardio-
miopatia chagdsica cronica (CCC) esta associada a uma morbidade substancial, correlacionada a aumento de
custos e limitacdes para individuos e comunidades [9, 10]. Como a DC geralmente se manifesta 15 a 30 anos
ap6s a infeccdo na infancia [7], o impacto no potencial de ganho para os individuos afetados € alto, o que
€ catastrofico para individuos socialmente desfavorecidos e suas familias, entre os quais a DC se concentra.
As estimativas da prevaléncia da DC diminuiram acentuadamente nas Gltimas décadas, de 17 milhées em
1980 para menos de 6 milhdes em 2010, o que foi atribuido a programas coordenados com o objetivo de
interromper a transmissdo da DC [11]. De fato, como a transmissdo por vetores e por transfusdes de sangue
foi interrompida em muitos paises (Uruguai, Chile, Brasil, Paraguai, Honduras, Nicaragua, Belize e alguns
estados da Argentina, Bolivia, Peru, Colémbia, El Salvador, Guatemala, Panama e Costa Rica), o nimero de



Echeverria et al: WHF IASC Roadmap on Chagas Disease Art. 23, page5 of 33

Figura 3: Distribuicdo global dos casos de doenca de Chagas, com base em estimativas oficiais, 2006—
2015 [9].

novos casos diminuiu abruptamente [12]. No entanto, ainda existem algumas areas em que a transmissdo
por vetores ocorre, possivelmente relacionada a existéncia de infestagdo em alta densidade, e atraso na
implementacdo de intervencdes de controle destes vetores. A maioria desses novos casos transmitidos por
vetores foi relatada na Bolivia, na regido do Gran Chaco, bem como em paises da América Central, como
Guatemala e El Salvador [8]. Paralelamente a essa tendéncia de diminuicdo da incidéncia, varios fendmenos
adicionais impactaram a mudanca do perfil epidemioldgico da DC nas tltimas duas décadas:

Globalizacao: Devido as pressdes politicas e econdmicas, um grande ndmero de individuos infecta-
dos migrou de paises endémicos para areas ndo endémicas, incluindo Europa, Japdo, Australia e
Estados Unidos. A DC tornou-se assim uma preocupagdo global de satde. Estima-se que mais de
300.000 pessoas com DC vivem nos EUA [13], e outras 42.000 residem na Espanha [14]. Nesses
paises, os médicos geralmente desconhecem a doenga e, portanto, ndo a reconhecem e nem a
tratam, e as respostas do sistema de satide aos cuidados as pessoas afetadas demoraram a se concre-
tizar. Além disso, as condi¢Ges sociais e econdmicas, frequentemente ténues, dos migrantes, dificul-
tam o acesso aos cuidados.

Envelhecimento: na maioria dos lugares em que a transmissdo do vetor foi interrompida, a maior
parte dos individuos com DC agora é adulta ou idosa, e a CCC coexiste com outros fatores de
risco cardiaco para DCV e doengas como diabetes, doenca arterial coronariana e cardiomiopatia
hipertensiva [15 ] No Brasil, a carga de morbi-mortalidade por DC é maior entre homens, idosos
e naqueles estados brasileiros que abrangiam importantes dreas endémicas para transmissao por
vetores no passado [16]. A histéria natural da DC em idosos ndo foi completamente descrita,
embora saibamos que a cardiomiopatia chagésica continua sendo um forte preditor de maior
risco de morte [15].

Transmissdo congénita: Como as rotas de transmissdo por vetor e por hemotransfusdo estdo
diminuindo em importancia, devido a interven¢ées bem-sucedidas, a transmissdo congénita se
tornou proporcionalmente mais relevante. Ela agora responde por cerca de um ter¢o das novas
infeccoes [8], representando o principal modo de transmissdo em dreas ndo endémicas.
Transmissao oral: A transmissdo oral é agora mais frequentemente reconhecida, especialmente
na regido amazdnica e nos Andes subtropicais (Venezuela, Colémbia e Equador) [17]. Atualmente
€ o mecanismo primdrio de casos agudos na Amazdnia brasileira e na Venezuela [18, 19], sendo
caracterizada por maior mortalidade durante a fase aguda do que a doenca aguda mediada por
vetores [20].

Subnotificacdo: A maioria das estimativas do 6nus da DC é baseada em ntimeros oficiais de mor-
talidade. No entanto, como a DC é uma doenga negligenciada, que muitas vezes ndo é reconhecida
pelos médicos, ela ndo é incluida como causa de morte em muitos casos [21], levando a uma sub-
estimacdo acentuada do reconhecimento da real carga da doenca [22].
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HISTORIA NATURAL DA DOENCA

A maioria dos pacientes com DC permanece assintomatica ao longo da vida. Aproximadamente 30% pro-
gride para as formas clinicas da doenca. Geralmente, ap6s uma fase silenciosa de muitos anos, os pacientes
podem desenvolver graves complicagdes clinicas, principalmente cardiovasculares, que podem levar a inca-
pacidade e morte [23].

Ap6s um periodo de incubagdo, que varia de 7 a 15 dias para a transmissdo baseada em vetores, e cerca de
30 a 40 dias no caso de transmissdo relacionada a transfusao, a infeccdo passa por duas fases distintas. A fase
aguda inicial, caracterizada por altos niveis de parasitemia, na qual o parasita assume uma forma tripomas-
tigota e invade figado, intestino, baco, ganglios linfaticos, sistema nervoso central, musculos esqueléticos
e cardiaco. Apds a fase aguda, o T. cruzi assume a forma diviséria (amastigota), desencadeando uma reagdo
inflamatéria local [8]. A fase aguda geralmente dura de 1 a 2 meses e é seguida por uma fase indeterminada
assintomadtica, periodo durante o qual ndo sdo observadas manifesta¢des clinicas. Um terco dos pacientes
desenvolve a DC cronica, e o parasita e a resposta imune causam danos aos 6rgaos alvos [24].

Manifestagoes clinicas

Chagas Aguda

E provavel que muitos casos agudos sejam assintomaticos ou apresentem sintomas inespecificos que nio os
levem a procurar atendimento médico, incluindo: febre, fadiga, erupcdo cutanea, anorexia, dor de cabeca,
dores no corpo, diarreia e vomitos. Entre os pacientes que tém uma avaliagdo clinica durante essa fase de
parasitemia acentuada, os sinais clinicos incluem hepato-esplenomegalia, edema generalizado ou local (em
membros ou face) e linfadenopatia. Na DC transmitida por vetor, alguns sinais especificos podem estar pre-
sentes: inflamacdo no local da inoculacdo (cancro de inoculacdo) e o sinal de Romafa, um edema unilateral,
bi-palpebral e indolor [25, 26, 27]. A doenca aguda grave ocorre em menos de 1% a 5% dos casos transmiti-

Figura 4: Fases da Doenga de Chagas.
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dos por vetores e pode apresentar manifestacdes hemorragicas, ictericia, miocardite, derrame pericérdico,
taquicardia, arritmias, bloqueio atrioventricular e, em pequena percentagem, meningoencefalite [28]. A
doenca aguda grave também acarreta um risco de mortalidade entre 0,2-0,5%. A fase aguda da DC trans-
mitida por via oral esta associada a maior risco de apresentacdo grave, como também é o caso em pacientes
imunossuprimidos, como pacientes em quimioterapia ou com infeccdo avancada pelo HIV [29]. No caso
da transmissdo vertical, a maioria dos recém-nascidos afetados permanece assintomatica; no entanto, pelo
menos 10% apresentam hepato-esplenomegalia, sepse, insuficiéncia respiratdria, baixo peso ao nascer ou
parto prematuro [24]. Além dessas excecdes especificas, na maioria dos casos, os sintomas relacionados a
fase aguda desaparecem espontaneamente e os pacientes permanecem cronicamente infectados se ndo
forem tratados. Portanto, é necessario um alto indice de suspeita de DC para que se faga um diagndstico
precoce e inicie o tratamento, a fim de evitar a progressdo para o estagio cronico da doenca, que resulta em
danos nos 6rgaos-alvo.

Doenga de Chagas reativada

A imunossupressao farmacoldgica ou HIV/AIDS, particularmente com contagens de CD4 <200, aumentam
o risco de reativagdo da DC em pacientes com infec¢do cronica por T. cruzi[30, 31]. A prevaléncia geral obser-
vada de reativagdo, na auséncia de tratamento profilatico, é de 28% em pacientes transplantados e de 36 a
40% em pessoas co-infectadas por HIV / AIDS [32]. Em pacientes imunossuprimidos, as manifestacées mais
frequentes de DC aguda ou reativada sdo: sindrome febril prolongada e manifestacées neurolégicas (menin-
goencefalite e / ou granuloma cerebral). Também sédo frequentes as manifestagoes cardiacas (miocardite,
arritmias e insuficiéncia cardiaca). Les6es dermatolégicas podem ser observadas em pacientes transplanta-
dos, incluindo paniculite aguda nos bragos, pernas e abdémen [33, 34].

Fase indeterminada

Ap6s a resolucdo da doenca aguda inicial, os pacientes geralmente passam para uma fase da DC na qual ndo
ha manifestagdes organicas da doenca na presenca de sorologia positiva. Embora esse estagio frequente-
mente assintomatico persista na maioria dos pacientes infectados, alguns passam para o estagio cronico da
doenga.

Doenga de Chagas cronica - Manifestagoes cardiacas (cardiomiopatia chagasica cronica)

Trinta por cento dos pacientes infectados, que progridem da fase indeterminada da doenga, desenvolvem
danos manifestos nos 6rgdos, particularmente no coragdo e visceras [23]. Os pacientes podem sofrer morte
cardiaca subita, fendmenos tromboembdlicos, sincope e insuficiéncia cardiaca cronica (ICC). Sinais e sinto-
mas de comprometimento cardiaco incluem principalmente altera¢ées elétricas e mecanicas: bradicardia
sinusal, arritmias atriais e ventriculares; distirbios da conducéo atrioventricular e intraventricular, como
bloqueio de ramo direito e / ou hemibloqueio anterior esquerdo [35]; e alteracdes de ST-T. A imagem
cardiaca demonstra anormalidades regionais da contratilidade das paredes, aneurismas apicais, trombos
murais com potencial embdlico e cardiomiopatia dilatada com fracdo de ejecdo do ventriculo esquerdo
(FEVE) reduzida [36].

A extensdo do envolvimento cardiaco na fase cronica da doenga parece ser o resultado da resposta imune
ativada pelo parasita, mas a persisténcia do parasita durante o estagio crénico da infeccdo € critica. A res-
posta imune, desencadeada na fase aguda e mantida durante a crénica, parece ser influenciada por varidveis
como carga parasitaria durante a fase aguda, cepa do parasita, magnitude da resposta imune e presenca ou
auséncia de re-infecgdo [7].

A CCC apresenta pior progndstico do que outras cardiomiopatias dilatadas, com cerca de 10% dos pacientes
progredindo para ICC terminal. Também estd associada a maiores taxas de reinternagdes e mortalidade hos-
pitalar, independente da idade e da auséncia de outras comorbidades [7, 37, 38, 39, 40].

A mortalidade cardiaca em pacientes com CCC deve-se principalmente a alta prevaléncia de arritmias
ventriculares com risco de vida, manifestando-se como parada cardiaca e morte stbita [23]. Além disso, a
associacdo de fibrilagdo atrial e aneurismas apicais, juntamente com um estado hipercoagulavel relacionado
a infec¢do por T. cruzi, provoca taxas mais altas de eventos embdlicos, quando comparada a outras etiologias
de insuficiéncia cardiaca [35, 36].

Embora diferentes sistemas de pontuacdo clinica, modalidades de imagem (eco, ressonancia magnética)
e varios biomarcadores, incluindo NT-proBNP e Hs-cTnT, tenham sido associados a estagios de gravidade
da CCC e mortalidade subsequente, ainda é necessario o desenvolvimento de melhores preditores de pro-
gressdo e prognostico da doenca [41].
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Figura 5: Achados mais comuns em pacientes com cardiomiopatia chagasica [23].

Manifestacdes gastrointestinais

Alguns pacientes, especialmente aqueles infectados por cepas do parasita encontradas nos paises do sul da
América Latina (Brasil, Bolivia, Argentina), podem apresentar a forma digestiva da doenca. Essa forma, que
envolve a denervagdo dos plexos autondmicos do trato digestivo, leva a disttrbios na absor¢do, motilidade e
secrecdo deste trato. A incoordenacdo motora e a subsequente dilatacdo resultam em mega visceras, envol-
vendo principalmente o es6fago e o célon [7]. Os sintomas do megaesofago incluem os tipicos da acalasia,
como disfagia (retencdo de alimentos no es6fago), e os sintomas do megacélon incluem constipacdo, geral-
mente intensa, com casos raros de volvos, que requerem corre¢do cirdrgica.

Envolvimento do sistema nervoso central na DC crénica

Na DC crénica, o envolvimento do sistema nervoso central (SNC) é raro, mas associado a um mau prognds-
tico. A maioria dos casos de envolvimento do SNC se deve a reativacdo da DC, principalmente em pacientes
imunossuprimidos.

Roteiro de atendimento do paciente

A Figura 6 mostra a trajetéria ideal para pacientes afetados pela doenca de Chagas e representa um padréo
minimo para atendimento abrangente em todos os niveis de intervencées. Nas se¢des seguintes do documento,
a medida que avancamos nas etapas da trajetéria e nos niveis de intervengdo, procuraremos destacar lacunas e
obstaculos no atual padrédo de atendimento, fazer recomendacdes e propor solucdes baseadas em evidéncias.
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Figura 6: Roteiro Ideal para o cuidado do paciente com doenga de Chagas.

Figura 7: Niveis de prevencdo e principais intervencdes.
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PREVENCAO DA DC: intervengdes primaria, secundaria e terciaria

Prevencgao primaria

Prevengdo da transmissao vetorial

As medidas de controle dos vetores obtiveram sucesso substancial ao eliminar a transmissdo por vetores
domiciliares em varios paises e, como resultado, foram altamente eficazes na reducdo de novos casos de
DC mediada por vetores. No entanto, ainda existem alguns focos, principalmente na América Central e na
regido do Chaco, onde a transmissdo por vetores persiste. Razoes para isso incluem eficacia reduzida de
pesticidas em casas feitas de materiais naturais (lama, adobe, palha) e casos de resisténcia a pesticidas [42,
43]. A eliminacdo de vetores silvestres é praticamente impossivel e, em alguns casos, eles podem ocupar os
nichos deixados vagos pela eliminagdo de vetores domiciliares. O ressurgimento de vetores é uma questdo
potencial em dreas onde a vigilancia é fraca e os programas de pulverizagdo sdo aplicados apenas espo-
radicamente. Além disso, o compromisso politico de manter a vigilancia pode diminuir quando uma d4rea
é certificada como livre de transmissdo [44]. A transmissdo vetorial do T. cruzi estd intimamente associada
a condi¢bes socioecondmicas e fortemente associada a habitacdes de baixa qualidade, muitas vezes con-
struidas com materiais naturais. A maneira mais sustentavel de interromper a transmissdo por vetores nos
focos remanescentes de infestagdo é por meio de programas de melhoria de moradias e desenvolvimento
comunitario, que devem ser complementados por aplicacdes regulares e sistematicas de pesticidas [43].
Estratégias de controle bem sucedidas abordardo estruturas domésticas e peridomésticas e aumentardo a
conscientizagdo nas comunidades afetadas sobre as razdes desses esfor¢os [43, 45, 46]. O fortalecimento da
vigilancia sobre os vetores em areas endémicas permite a notificacdo oportuna de infestacées. Idealmente,
deve ser um esforco colaborativo entre comunidades, sistemas de satde e equipes de controle de vetores, 0
que pode entdo ajudar a evitar o ressurgimento da transmissdo por vetores em dreas onde esta modalidade
de transmissdo foi previamente interrompida.

Prevengdo da transmissdo congénita

A transmissdo congénita é mais efetivamente interrompida examinando -se todas as mulheres em idade
fértil e tratando mulheres soropositivas com agentes antiparasitdrios antes da gravidez. Vérios estudos
observacionais indicam que o tratamento antitripanossoma de mulheres é dramaticamente eficaz na pre-
vencdo da transmissdo congénita em futuras gestacdes [47, 48, 49]. Embora contraindicado durante a
gravidez, o tratamento de mulheres em idade fértil é agora recomendado nas principais diretrizes [50, 51].
Apesar das novas iniciativas nacionais e regionais visarem reduzir a transmissdo congénita, muitas lacunas
ainda existem. Os profissionais de satide geralmente ndo estdo familiarizados com o risco de transmissdo
congénita [52]. A triagem de mulheres grdvidas estd longe de ser universal, sendo totalmente ausente
em alguns pafses afetados [53, 54, 55], apesar da comprovada relagdo custo-beneficio desses programas
em ambientes endémicos e ndo endémicos [53, 55, 56]. A iniciativa regional “Eliminando a Transmissdo
de Mae para Filho Plus”, langada pela OPAS em 2017 [57], trabalha para fortalecer os sistemas de satde
nos paises participantes, visando interromper a transmissao congénita de DC, junto a interrupc¢do de out-
ras doengas infecciosas congenitamente transmitidas. Porém, estas recomendacdes estdo longe de serem
amplamente adotadas nestas regides. Para as mulheres gravidas, um protocolo de triagem sorolégica uni-
versal durante as consultas de pré-natal deve ser estabelecido na atencdo primaria e integrado as estru-
turas de assisténcia perinatal existentes. Diretrizes e procedimentos claros para casos verificados de recém-
nascidos infectados devem ser desenvolvidos, incluindo monitoramento sorolégico para infecgdo de bebés
nascidos de maes infectadas e que ndo apresentam parasitemia evidente ao nascer. Modelos descentraliza-
dos de atendimento, como atendimento primario, também devem incluir instalacdes médicas locais para
testes sorolégicos e acompanhamento clinico de adultos, criancas e maes gravidas infectadas, em tempo
habil.

Prevengdo da transmissdo oral

A DC adquirida oralmente, uma sindrome importante na regido amazonica, estd associada a uma cepa
particularmente virulenta de T.cruzi [20]. Como a transmissdo oral ocorre principalmente por meio de ali-
mentos, especialmente frutas contaminadas com fezes de triatomineos, é necessaria a implementacdo de
praticas seguras de manuseio de alimentos, combinadas a atividades de promog¢do da satde na prevengdo
da transmissdo oral, para evitar surtos continuos de DC oralmente transmitida. Promocdo de praticas de
manuseio seguro de alimentos entre familiares e vendedores de alimentos em areas de risco é essencial,
especialmente para alimentos de alto risco, como cana-de-acticar e acai [58, 59].
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Prevengdo da transmissdo por transfusdo de sangue, transplante de 6rgdos e acidentes de
laboratério

Houve uma aceitacdo crescente da necessidade de triagem de doagdo de sangue nos paises endémicos e
ndo endémicos nos ultimos 30 anos, resultando em uma diminuicdo significativa nas doengas seguramente
relacionadas a transfusdo. No entanto, a triagem permanece apenas parcialmente implementada, e é essen-
cial para prevenir a transmissdo por transfusdo e por transplantes [60, 61, 62]. A prevenc¢do da transmissdo
acidental em ambientes laboratoriais é melhor alcangada através da manutengéo rigorosa de praticas labo-
ratoriais seguras nas instituicdes em que sdo manipulados T.cruzie / ou triatomineos infectados ou amostras
de sangue e tecido [63, 64, 65].

Os protocolos de teste de banco de sangue para a DC devem estar alinhados com diretrizes técnicas especi-
ficas, protocolos de coleta, relatérios, aconselhamento e acompanhamento de casos positivos. Atengdo espe-
cial deve ser dada a confirmagdo de resultados inconclusivos com uma combinagdo de testes, uma vez que a
prevaléncia estimada de DC foi de 13,30% no estrato de doadores com sorologia inconclusiva na triagem, e
até dois resultados falso-negativos também foram relatados, dependendo da técnica usada para o teste [32,
66].

Obstaculos a prevengdo primaria
- Descontinuacio e interrup¢io das intervencoes de controle de vetores ameacam impedir
um progresso notavel na eliminacdo da doenca transmitida por vetores.
- O foco na vigilancia e erradicacdo continuas é inadequado.
- A transmissdo congénita continua é facilitada pela falta de adoc¢ao generalizada das reco-
mendacoes de triagem para alcancar diagnéstico e tratamento precoces.

Prevengao secundaria: diagnéstico e tratamento

O diagnéstico e o tratamento oportunos sdo criticos para melhorar as taxas de sucesso do tratamento e
impedir a progressdo para a fase cronica da doenca. Como parte de uma abordagem abrangente, o pro-
cesso de diagndstico e tratamento deve envolver a triagem de manifestacdes cronicas da doenca no local de
atendimento. Uma revisdo clinica completa deve incluir histérico médico e exame fisico, procurando obter
sinais e sintomas clinicos, ndo apenas da DC aguda, mas também de manifestacdes cronicas cardiacas e
gastrointestinais. No minimo, um eletrocardiograma deve ser realizado para se detectar comprometimento
cardiaco em todos os pacientes com sorologia positiva.

Para melhorar consideravelmente as taxas de diagnéstico, atualmente inadequadas, todos os individuos de
areas endémicas devem ser examinados quanto a presenca de DC em pelo menos uma ocasido. Nas regides
endémicas, mulheres gravidas e recém-nascidos de mées infectadas devem ser testados. Doadores de sangue
sempre devem ser testados.

Em ambientes ndo endémicos, onde a triagem ndo é universalmente oferecida, os profissionais de saide
devem considerar os seguintes fatores de risco ao determinar quem deve fazer o teste:

—Ter morado em uma area endémica.

—Ter vivido em uma area rural de um pais endémico, principalmente em moradias feitas de mate-
riais naturais (lama, adobe, palha, folhas de palmeira).

—Ter um membro da familia com DC, especialmente um irmdo com DC congénita.

—Ter nascido de uma mée infectada (se a resposta for ndo, é importante solicitar o histérico
epidemiolégico das avds e outros membros da familia, bem como um histérico de doenca
cardiaca).

—Ter estado em contato com os insetos transmissores, principalmente tendo-os visto em casa ou
lembrado de picadas.

—Ter recebido transfusdes de sangue ou ter sido submetido a cirurgia de grande porte (durante a
qual uma transfusdo de sangue pode ter ocorrido).

—Ter recebido transplantes de 6rgaos em areas endémicas.

—Ter histérico de uso de drogas intravenosas em um pais endémico.

Pacientes imunossuprimidos com infec¢do por T. cruzi devem ser monitorados clinica e laboratorialmente
para se detectar reativacdo aguda. Quaisquer sinais clinicos, como febre, achados neurolégicos ou miocard-
ite aguda, devem ser considerados como sinais de alerta de reativacdo da infeccdo [67].
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Diagnéstico da infecgdo por T. cruzi na populagdo em geral

Em dreas endémicas, onde a transmissédo se da por vetores, a DC aguda geralmente é uma doenga da infan-
cia, embora existam excec¢des, como a infeccdo transmitida por via oral. Como as manifesta¢ées clinicas sdo
inespecificas, raramente o diagndstico de DC aguda é feito. No entanto, se houver suspeita, a detecgdo do
parasita por observagdo direta no sangue e / ou diagndstico molecular sdo as técnicas de primeira linha,
devido ao alto nivel de parasitemia nessa fase. O teste soroldgico é a segunda opcdo, pois 0s anticorpos
podem ainda ndo serem detectados.

Independentemente do modo de transmissdo, a DC aguda sem tratamento apresenta uma tendéncia a
manutengdo da parasitemia que atinge o pico cerca de 30 dias apds a infecgdo (Figura 8). Em seguida,
diminui progressivamente, até cerca de 90 dias apés a infec¢do, quando o parasita se torna indetectavel por
microscopia direta e os anticorpos especificos contra o T. cruzi se tornam presentes no sangue.

Durante a fase crénica da infecgdo, que dura toda a vida na auséncia de um tratamento antitripanossémico
bem-sucedido, a parasitemia permanece abaixo dos niveis detectdveis microscopicamente e o diagndstico se
baseia em ensaios sorolégicos para demonstrar anticorpos IgG contra o parasita. Até o0 momento, nenhum
ensaio é suficientemente sensivel e especifico para definir a infec¢do. Os resultados positivos do teste de
triagem devem ser confirmados por um segundo teste; portanto, o processo de diagnéstico é complicado.
Além disso, o desempenho das ferramentas de diagndstico é altamente variavel [69, 70].

Asimplificacdo do diagnéstico, com teste rapido de alta qualidade, que ndo requer confirmacéo externa, é
fundamental para o diagndstico no momento adequado, utilizando idealmente um teste que seja executado
de maneira aceitavel em pacientes em risco de infeccdo por uma variedade de cepas de Trypanosoma.

Atualmente existem vdrias outras barreiras que restringem severamente o acesso a diagnésticos oportu-
nos e precisos para populagées em risco [71, 72]. A conscientizacdo da DC na populagdo e entre os profis-
sionais de saude é baixa, ha uma falta de conhecimento sobre quem rastrear, bem como uma falta de clareza
nos testes e na interpretacdo dos resultados apropriados [73]. A importancia do diagndstico e tratamento
precoces é subestimada, especialmente na atencdo primdria a sadde, e isso representa uma oportunidade
perdida de tratamento nas fases iniciais, quando as taxas de sucesso do tratamento sdo mais altas e antes
que ocorram danos aos 6rgaos.

Figura 8: Escala temporal do diagnéstico da doenca de Chagas e progressdo do estado clinico [68].
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Diagnoéstico de T. cruzi em populagdes especiais

0O diagnéstico em recém-nascidos é feito pela visualizagdo direta de tripomastigotas no sangue. Esse método
é altamente especifico e confirma infeccdo congénita, mas possui baixa sensibilidade, que pode ser influen-
ciada por baixa parasitemia ou pela inexperiéncia do técnico que o realiza [74]. Geralmente sdo necessarias
pelo menos duas amostras de sangue, uma no periodo perinatal e a segunda até um més apds o nascimento.
Se positivo, o recém-nascido deve ser tratado. Se negativo, é necessario um teste sorolégico apés o décimo
més de idade, quando os anticorpos IgG transferidos pela mae desaparecem. Em muitas regides, o crono-
grama necessario de testes pode dificultar o acompanhamento, devido as dificuldades do acesso aos cuida-
dos da satde e a fluxos migratdrios de populagées [55, 68, 75]. Isso pode explicar, em parte, a estimativa
de que uma em cada duas de todas as infec¢des congénitas da DC sdo perdidas [76]. Novas ferramentas de
diagndstico molecular, como a PCR, usada nos Estados Unidos para o diagnéstico de DC congénita, podem
eventualmente facilitar o diagndstico desses casos, se puderem ser adaptados com sucesso ao cenario clinico
[24,77,78,79,80]

Em pacientes imunossuprimidos, a deteccdo do parasita por teste parasitolégico direto ou aumento
exponencial da carga parasitaria pela PCR quantitativa, devem ser considerados uma reativagdo e o indi-
viduo afetado deve receber tratamento antiparasitario imediatamente para evitar a grave morbidade e/ou
mortalidade [ 81, 82].

Tratamento anti-tripanossomal durante a fase aguda

O tratamento antiparasitario deve ser realizado o mais rapido possivel apés a detecgdo da infeccdo aguda
por T. cruzi. O tratamento durante a fase aguda € altamente eficaz, produzindo cura soroldgica, reduzindo
manifestacdes clinicas potencialmente graves da fase aguda e impedindo a progressdo para DC cronica [83,
84].

A eficacia do tratamento na fase aguda é quase imediatamente demonstravel por parasitemia negativa
com teste parasitolégico direto ou indireto. Além disso, os anticorpos desaparecem completamente (soron-
egativacdo) em pelo menos 65% dos casos, com alguns estudos demonstrando soronegatividade em quase
100% dos casos nos 18 meses ap6s o tratamento. Este efeito é independente da idade do paciente. A aus-
éncia de parasitemia, demonstrada por métodos diretos, como Strout ou método micro, e PCR negativa,
sempre precedem a reducdo de anticorpos [85, 86, 87]. A negativizacdo parasitdria ocorre na maioria dos
recém-nascidos tratados. Estudos de acompanhamento a longo prazo sdo necessdrios para avaliar a relagdo
do tratamento com as taxas de eventos clinicos subsequentes em bebés [88, 89, 90, 91, 92].

Tratamento anti-tripanossémico durante a fase crénica

O tratamento antiparasitario durante a fase cronica tem um perfil de segurancga aceitavel e é melhor tol-
erado em criancas do que em adultos. No entanto, cerca de 17-35% dos pacientes adultos suspendem o
tratamento devido a efeitos colaterais [93, 94]. Os efeitos colaterais mais frequentes e graves sdo cutaneos,
neuroldgicos, hepéticos e hematoldgicos. A terapia antiparasitdria é contraindicada na gravidez, mas deve
ser oferecida durante a amamentagdo, se indicada [95, 96]. Outras contraindica¢des incluem insuficiéncia
renal ou hepatica e cardiomiopatia avangada. Na auséncia de um padrado-ouro, testes sorolégicos para con-
firmar a cura e testes moleculares para demonstrar falha, sdo as melhores ferramentas disponiveis para aval-
iar a resposta ao tratamento antiparasitdrio na fase cronica. A PCR positiva nos primeiros 24 meses apos o
tratamento € indicativa de falha terapéutica, entretanto a sensibilidade é varidvel [97, 98]. A soronegativacdo
pos-tratamento pode levar vérios anos, dependendo: (i) da idade do individuo no momento do tratamento;
(ii) o tempo decorrido entre o tratamento e 0 acompanhamento e (iii) a regido onde o individuo foi infectado
[98, 99, 100]. Embora a soronegativacdo completa possa ser obtida dentro de cinco anos em mais de 70%
das criancas tratadas, essa taxa atinge apenas cerca de 30% em pacientes adultos apds aproximadamente 20
anos de acompanhamento [48, 101, 102, 103, 104].

Embora varios estudos observacionais mostrem que o tratamento tripanocida evita morbi-mortalidade
[102, 103, 104], um estudo controle randomizado em adultos com doenga cardiaca estabelecida ndo demon-
strou beneficio clinico apds seis anos de acompanhamento [93]. Na auséncia de evidéncias de ensaios clinicos
randomizados que abordem a reduc¢do de eventos clinicos associados a terapia antiparasitaria, a eficacia da
terapia antiparasitaria em adultos em fase indeterminada permanece desconhecida e demonstra a necessi-
dade de mais pesquisas para desenvolver medicamentos com melhor eficdcia neste grupo de pacientes.

Ensaios clinicos recentes indicam uma alta (~80%) taxa de negativizacdo da PCR em adultos em trata-
mento com benznidazol [105, 106, 107]. Em um estudo recentemente concluido, essa taxa se manteve
apos apenas duas semanas de tratamento com a dose padrdo, e nenhum evento adverso ocorreu [108].
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Figura 9: Indicacdes e contraindica¢des para o tratamento antitripanossomico e nimero de pessoas em
ambas categorias globalmente.

Figura 10: Recomendacdo de tratamento antitripanossdmico. Adaptado das Diretrizes para o diagndstico e
tratamento da doenca de Chagas. Washington, DC: OPAS; 2019.



Echeverria et al: WHF IASC Roadmap on Chagas Disease Art. 23, page 15 of 33

Porém, novas drogas quimicas (posaconazol e fosravuconazol) ndo demonstraram sucesso em suas eficacias
antiparasitaria em pesquisas recentes [105, 106, 107].

Devido a alta taxa de efeitos colaterais associados a terapia antiparasitaria atual, o tratamento deve estar
acessivel em unidades de sadde préximas as comunidades afetadas e integrado a infraestrutura local de
atencdo primadria. Isso deve ser associado a programas educacionais de promocdo da saide culturalmente
sensiveis a importancia do tratamento e a informacdes sobre possiveis efeitos colaterais. Os grupos de apoio
ao paciente, liderados pela comunidade, também desempenham um papel importante no fornecimento de
informagoes sobre DC e seus tratamentos. A equipe de saliide deve ser treinada adequadamente para for-
necer tratamento adequado e gerenciar os efeitos colaterais, de acordo com as diretrizes localmente adapta-
das. O acompanhamento abrangente dos pacientes também deve envolver assisténcia ao acesso ao sistema
de saide e deteccdo de obstaculos sociais ou ambientais que possam interferir na adesdo ao tratamento.

Regimes aprimorados de benznidazol e nifurtimox, juntamente com mais pesquisas sobre sua eficicia em
adultos, bem como o desenvolvimento de novos medicamentos com perfis de seguranca e tolerabilidade
aprimorados, sdo um passo importante no futuro. No entanto, os provedores que atendem as populagées
afetadas também devem receber ferramentas e treinamento para fornecer um tratamento ideal com os
atuais regimes de medicamentos, de acordo com as diretrizes nacionais e da OPAS. Outra necessidade cru-
cial é o desenvolvimento de biomarcadores para ajudar médicos a avaliar a resposta ao tratamento. Testes e
tratamento precisam ser incluidos nos planos de seguros putblicos e privados e devem estar disponiveis, sem
custo, para pacientes de baixa renda em instalacées préximas as comunidades afetadas.

Intervengbes-chave no tratamento
Obstaculos a prevengao secundaria
- Programas inadequados de triagem que dificultam o diagnéstico e o tratamento precoces.
- Conhecimento inadequado do processo de diagndstico e recomendacdes de tratamento na comu-
nidade de saude.
- Subavaliagdo pelos profissionais de saide da importancia do diagndstico e tratamento precoces e
da triagem de estagios iniciais de lesdo de 6rgaos-alvo.
- Processo de diagnéstico complicado, com desempenho do teste abaixo do ideal, requerendo teste
confirmatdrio. Pouca disponibilidade no ponto de atendimento.
- Investimento inadequado em Pesquisa e Desenvolvimento (R&D) para agentes antiparasitarios
eficazes, com perfis aceitaveis de efeitos colaterais.
- Custos proibitivos de assisténcia médica e outras despesas diretas.

“Pensei que tinha um médico, uma clinica que poderia me ajudar, mas Chagas me ensinou que nem sempre
€ assim. Porque ninguém, quero dizer, absolutamente ninguém, sabia o que é DC. Meu médico ndo sabia,
me enviava a um especialista, e cada semana eu fui a um médico diferente, mas ninguém sabia o que fazer
comigo. E depois de um ano, desisti.” Sofia foi um dos primeiros casos detectados nos EUA depois de doar
sangue em 1997, mas s6 conseguiu iniciar o tratamento em 2008 [109].

Prevengdao terciaria

A prevengdo tercidria envolve atividades que mitigam ou reduzem a morbi-mortalidade por complica¢ées
cardiacas e outras causadas pela DC, e melhoram a qualidade de vida das pessoas afetadas. Frequentemente,
apo6s uma longa fase assintomatica, a cardiomiopatia chagasica crénica (CCC) é a manifestacdo clinica mais
importante da doenga, resultando na principal carga de morbi-mortalidade da DC [110].

Manejo clinico e tratamento da cardiomiopatia chagasica cronica

Quando a fase aguda da DC é sintomatica, o tratamento tem dois propésitos: estabilizacao clinica do paciente
e controle da infeccdo [7]. O manejo das consequéncias clinicas da miocardite causada pelo Trypanosoma
cruzindo difere de outros tipos de miocardite infecciosa, exceto pelo uso de tratamento especifico anti-tri-
panossdmico[111]. Aproximadamente 30% dos individuos com sorologia positiva e fungdo cardiaca normal
no inicio do estudo, ird desenvolver disfungdo miocardica [23]. Comparados a pacientes ndo infectados com
disfuncdo ventricular de outras etiologias, os pacientes com DC apresentam maiores taxas de anormalidades
de condugdo ao ECG, arritmia letal, eventos tromboembélicos e, finalmente, mortalidade [39]. Além disso,
a CCC apresenta pior prognostico que outras cardiomiopatias, em termos de impacto na qualidade de vida,
com maiores taxas de hospitalizacdes em decorréncia dessas complicagoes [39]. Os poucos estudos que avali-
aram a terapia médica preconizada por Diretrizes sobre a CCC foram comprometidos por amostras pequenas
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e pelo fato de a maioria ndo ser randomizado. No entanto, esta terapia médica é aceita como apropriada, e
inclui betabloqueadores, inibidores da enzima de conversdo da angiotensina/bloqueadores dos receptores
da angiotensina, inibidores da angiotensina, receptores de neprilisina (ARNI) e bloqueadores dos receptores
de mineralocorticéides [112]. Devido a fisiopatologia tnica da CCC, novos protocolos que avaliem terapias
especificamente nessa populagdo sdo necessarios e incluem o PARACHUTE-HF (sacubitril-valsartan) [113] e
0 COACH (colchicina) [114].

A terapia diurética e o uso de digoxina, embora ndo sejam estudados especificamente em pacientes com
cardiomiopatia chagasica, sdo terapias médicas apropriadas para melhorar a classe funcional e controlar os
sintomas na insuficiéncia cardiaca chagasica. Existem preocupacdes tedricas sobre os efeitos da digoxina
em um sistema de condugdo ja danificado, portanto, esta droga deve ser usada com cautela. A amiodarona
também é frequentemente usada para suprimir taquiarritmias ventriculares, apesar da auséncia de dados
de ensaios clinicos randomizados que estabelecam seu beneficio. Acidente vascular cerebral (AVC), embo-
lia sistémica e pulmonar sdo mais comuns na DC do que na insuficiéncia cardiaca de outras etiologias. A
incidéncia de AVC isquémico em pacientes com CCC tem sido relatada em 2,67 eventos / 100 pessoas-ano
[115]. Aneurismas apicais, encontrados em até 50% dos pacientes com CCC sintomatica, e a ocorréncia mais
frequente de fibrilacdo atrial na CCC, contribuem para esse risco tromboembélico elevado. Uma pontuagédo
de pelo menos quatro pontos na conhecida escala de Sousa confere um risco de AVC de 4,4% ao ano, o que
teoricamente superaria os riscos do uso de varfarina ou anticoagulante direto [116].

Apesar da légica de iniciar a anticoagulacdo nesses individuos, ainda ndo existem ensaios clinicos rand-
omizados publicados para confirmar o beneficio dos anticoagulantes na CCC em um cenario de preven¢do
primdria, particularmente considerando os mecanismos incomuns de AVC presentes nesta doenca.

Devido a maior taxa de arritmia na CCC, as intervengdes eletrofisiol6gicas sdo uma pedra angular da tera-
pia para esta doenca. A amiodarona é amplamente utilizada, embora estudos sejam conflitantes quanto a
seu efeito na mortalidade. As terapias pelo uso de dispositivos na CCC incluem o uso de dispositivos implan-
taveis, como desfibriladores cardioversores implantaveis (CDI) e terapia de ressincronizacdo cardiaca (TRC).
Embora o uso da TRC seja fortemente apoiado por evidéncias de estudos sobre insuficiéncia cardiaca em
geral, até o momento ndo houve estudos randomizados que avaliaram essa terapia na CCC. E importante res-
saltar que estudos observacionais ndo demonstraram um beneficio onipresente, ressaltando a necessidade
substancial de realizar estudos de CDI e TRC em pacientes com CCC, bem como a utilidade da amiodarona
versus CDI na CCC [117, 118]. Qualquer estudo sobre a terapia com CDI trataria idealmente do maior risco
de arritmias fatais em pacientes chagasicos com fracées de ejecdo maiores do que as que normalmente con-
ferem risco na insuficiéncia cardiaca de outras etiologias.

No passado, a CCC era considerada uma potencial contraindicagdo ao transplante devido a preo-
cupacdo com a reativacdo da infeccdo. No entanto, apesar dos eventos de reativagdo aguda serem
frequentes, estes sdo facilmente tratdveis apds o transplante, e taxas de sobrevida aceitdveis foram
demonstradas. Devido a esses resultados, a CCC ndo é considerada contraindicacdo para transplante
desde os anos 90 [119].

Plano de avaliagdo e tratamento para o CCC

A Figura 11 delineia o algoritmo de tratamento ideal para um paciente com sorologia positiva para DC. A
avaliacdo cardiaca inicial pode ser realizada na atencdo primdria, mas quando alteragdes do ECG estdo pre-
sentes, a avaliacdo por um cardiologista esta indicada. Na presenca de doenca cardiaca estrutural significa-
tiva ou arritmia, a avaliagdo por um especialista em insuficiéncia cardiaca/cardiomiopatia, com experiéncia
na doenga de Chagas, é fundamental para garantir que a énfase apropriada seja colocada na estratificagdo
de risco de acidente vascular cerebral e arritmia. Isso é particularmente importante em paises ndo endémi-
cos, onde a doenc¢a ndo é bem compreendida. Na presenca de deterioragdo clinica, os pacientes devem ser
avaliados em um centro de atendimento tercidrio, com op¢des avanc¢adas de tratamento para insuficiéncia
cardiaca.

Existem muitas barreiras criticas para o atendimento adequado e oportuno da CCC. A baixa conscienti-
zacdo dos agentes de saude, incluindo o frequente baixo reconhecimento da DC como causa de cardiomio-
patia, pode resultar em manejo desta doenga abaixo do padrdo. Além disso, muitas modalidades de imagem,
exames complementares e dispositivos necessarios (marcapassos, cardioversores-desfibriladores) ndo estdo
disponiveis em areas geograficas de poucos recursos [120]. A coexisténcia de DC cronica avangada com uma
variedade de outras comorbidades, incluindo diabetes, hipertensédo, depressao ou co-infeccdo pelo HIV, faz
com que a DC possa ser ofuscada por outras necessidades médicas consideradas mais “urgentes” [121, 122,
123].
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Figura 11: Algoritmo para avaliagdo cardiovascular em pacientes com sorologia positiva para DC.

Sao necessarios caminhos definidos e rapidos de encaminhamento da atencdo primaria para centros de
atendimento tercidrio, que disponham de métodos de investigacdo e imagens necessarios, bem como de
cardiologistas e outros especialistas. Intervencdes que aumentam a disponibilidade de atendimento espe-
cializado a pacientes em ambientes ndo urbanos (por exemplo, telemedicina, clinicas méveis) sdo uteis
para aumentar o acesso do paciente. O monitoramento continuo dos pacientes deve ser sistematicamente
coordenado localmente com o servico de satide primdrio dos pacientes.

Em termos de tratamento para individuos com cardiomiopatia moderada a grave, sdo necessarios pesquisa
e desenvolvimento de novos tratamentos capazes de reverter ou impedir danos a érgdos-alvos na infec¢do
por T. cruzi, reconhecendo-se que a cardiomiopatia chagdsica é uma entidade distinta e mais letal do que
outras cardiomiopatias.

Obstaculos aos cuidados terciarios

- As terapias para doengas avancadas sdo caras e frequentemente disponiveis apenas em centros
urbanos, que geralmente estdo longe de onde os pacientes residem.

- Pesquisas inadequadas foram conduzidas para avaliar quais individuos progredirdo para uma
doenga clinicamente significativa.

- Né&o ha pesquisas adequadas para provar que as terapias aceitas para insuficiéncia cardfaca sdo
eficazes na CCC. Também ndo esta estabelecido como lidar com o maior risco de fenémeno trom-
boembdlico e arritmias ventriculares nessa doenca.

- Novas terapias para a CCC avancada, com o objetivo de interromper a progressao da doenca, sdo
necessarias.

DOENCA DE CHAGAS: QUESTOES-CHAVE

Pesquisa e Desenvolvimento inadequados

Embora tenha havido um progresso significativo no entendimento da DC no ultimo século desde a pesquisa
de referéncia de Carlos Chagas, ainda existem apenas dois medicamentos antitripanossémicos disponiveis,
ambos com perfis insatisfatérios de eficacia e seguranca. O financiamento para pesquisa e desenvolvimento
para melhorar os tratamentos é surpreendentemente baixo, considerando os 75 milhées de pessoas em risco



Art. 23, page 18 of 33 Echeverria et al: WHF IASC Roadmap on Chagas Disease

somente na América Latina e os significativos encargos financeiros e sociais da doenca. Menos de US $ 1
milhdo de délares, representando apenas 0,04% do financiamento de pesquisa e desenvolvimento dedicado
a doengas negligenciadas, foi gasto no desenvolvimento de novos medicamentos para DC em 2007. Embora
tenha havido alguma melhoria na ultima década, ainda ha muito trabalho a ser feito [124, 125]. Para uma
doenca de importancia global para a satde publica que afeta milhdes, o impeto renovado de desenvolver
tratamentos melhorados ja esta atrasado. Um aumento substancial no investimento em Pesquisa e Desen-
volvimento (R&D), de preferéncia através de parcerias para desenvolvimento de produtos (PDPs), sera funda-
mental para atender a necessidade de terapia farmacolégica mais eficazes. O sucesso das PDPs em fornecer
a pacientes com maldria, em ambientes com poucos recursos, melhorias terapéuticas importantes contra a
maldria, demonstra a eficiéncia dessa colaboracdo [126]. Embora tenha havido alguns novos desenvolvimen-
tos em R&D de ensaios clinicos recentes, hd uma necessidade urgente de revisar e contestar as evidéncias
atuais e definir prioridades de pesquisa clinica para o futuro imediato. Isso garantiria o desenvolvimento de
medicamentos apropriados e eficazes para DC, mas exigird um esfor¢o concentrado e colaborativo de toda a
comunidade de pesquisa em DC [127].

Drogas antitripanossdmicas adicionais também estdo em desenvolvimento e também existem candidatos
a vacina para DC (imunoterapéutica) no estagio pré-clinico [128]. A esse respeito, um PDP estd explorando
uma abordagem que vincule a vacinagdo terapéutica a farmacoterapia [129].

Ampliando o acesso a testes e tratamentos de diagndstico

As tltimas décadas assistiram a mudancas significativas nas abordagens ao tratamento da DC. Os tratamen-
tos antitripanossdémicos foram previamente reservados para casos agudos e criancas, mas o conhecimento
aprimorado da fisiopatologia da DC e uma mudanca subsequente no pensamento, fizeram com que as
recomendacdes para testes e tratamento agora alcangassem um grupo populacional muito maior, incluindo
adultos na fase indeterminada. Embora a evidéncia de estudo randomizado ainda ndo esteja disponivel
para avaliar a eficdcia da terapia antiparasitaria em adultos em fase indeterminada, as recomendacées sug-
erem a consideragdo da terapia nessa populagdo com base no consenso de especialistas. A priorizacdo de
recursos de satide publica para se concentrar em programas de controle de vetores como o mecanismo
mais econdmico para reduzir o 6nus da DC foi uma abordagem racional, e a continuagdo desses programas
permanece critica para manter o sucesso. No entanto, agora é hora de intensificar os esfor¢os para facilitar o
acesso a testes de diagndstico e terapia médica para pessoas com DC estabelecida.

As diretrizes recentes da OPAS recomendam um tratamento mais amplo de adultos na fase indeterminada
da doenca, mas até o momento a ‘lacuna de tratamento’ permanece vasta. Com exce¢do da Espanha, os
paises ndo endémicos ndo tém uma abordagem organizada para triagem ou tratamento, em grande parte
devido a falta de conscientizagdo de que individuos com DC agora residem fora de regiées endémicas, mas
também associado as barreiras adicionais aos cuidados, mencionados em outros lugares neste documento.
Além disso, apesar da ampla aceitagdo dos beneficios da triagem pré-natal, esses programas ndo sdo comuns
na regido da América Latina.

Vérios exemplos de iniciativas locais de multiplas partes interessadas, envolvendo governos nacionais e
locais, fornecem modelos de sucesso para ampliar o diagnéstico e o tratamento na populagdo adulta. Em
colaboragdo com a organizacdo espanhola IS Global, a Plataforma Chagas na Bolivia fornece um exemplo
de ampliacdo do diagndstico e tratamento em adultos [130]. Sob o guarda-chuva do Programa Nacional de
Chagas do Sistema Nacional de Satide (ChNP), a plataforma criou varios centros especializados para DC. Os
centros usavam protocolos clinicos, nos quais os profissionais de satide eram treinados, e envolviam coleta
robusta de dados. A Plataforma demonstra a possibilidade de aumentar drasticamente o acesso e fornece um
modelo robusto para adogdo nacional na Bolivia. A abordagem 4D (diagnose, design, deliver, demonstrate)
utilizada na Colémbia fornece outro exemplo de um projeto piloto de mdltiplas partes interessadas que
oferece um modelo abrangente de atendimento [131]. Esse modelo também é baseado em uma abordagem
colaborativa com o governo e as partes interessadas, e tem como objetivo fornecer um modelo de atendi-
mento baseado nas necessidades e orientado por dados, com o sistema de satide associado e a capacita¢do
dos profissionais de sadde para garantir a sustentabilidade do projeto.

O modelo Precede-Proceed, que aumenta a triagem pré-natal na Guatemala, também demonstrou que
uma abordagem abrangente, orientada por dados, envolvendo profissionais de todos os aspectos do atendi-
mento, pode melhorar as taxas de diagnéstico / tratamento [132]. Os futuros esforcos regionais e multina-
cionais para abordar a falta de diagnéstico e tratamento devem basear-se nesses esfor¢os locais e regionais,
com fortes componentes educacionais para médicos e funciondrios da satde publica, visando promover
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uma relagdo custo-beneficio favoravel de tais interven¢des. E moralmente imperativo abordar a questdo das
necessidades dessa populagdo de pacientes, geralmente indigente e marginalizada.

Por que apenas alguns pacientes desenvolvem doengas cardiacas?

Existe uma lacuna critica de conhecimento sobre por que apenas 30% dos individuos infectados progridem
para a CCC [23]. Varios fatores do hospedeiro e do parasita foram avaliados para se tentar entender esse fend-
meno. Até o momento, os principais fatores identificados como relacionados ao dano cardiaco sdo: resposta
imune a antigenos do parasita, levando a inflamagéo fibrosante (resposta linfocitaria T CD8), dano direto
aos miécitos pela presenca do parasita, dano ao sistema cardiaco neuronal, autoanticorpos contra neuro-
receptores, anormalidades microvasculares, dano inespecifico devido a presenca de eosindfilos e neutroéfilos,
e estresse oxidativo. Além disso, diferentes cepas de T. cruzi podem estar associadas a diferentes niveis de
toxicidade cardiaca [133, 134]. Embora esses fatores provavelmente atuem pelo menos simultaneamente, se
ndo sinergicamente, ha evidéncias crescentes de que a persisténcia do parasita é um fator necessario para
a progressdo da doenca. Foi proposta uma suscetibilidade genética ao desenvolvimento de CCC, que pode
resultar de polimorfismos em genes relacionados ao eixo IFN-V, que podem levar a variagdes na intensidade
da resposta imune envolvida na patogénese da doenca [135]. Mais pesquisas sdo necessdrias para revelar o
perfil dos pacientes que mais se beneficiariam com o tratamento tripanocida.

Por que existem baixas taxas de cura em pacientes cronicos?

Sem uma medida confidvel de erradicagdo parasitologica, é dificil conhecer as verdadeiras taxas de cura de
pacientes chagéasicos infectados cronicamente; portanto, a cura soroldgica € um desfecho substituto para o
sucesso do tratamento. As razdes pelas quais existem taxas muito mais baixas de soro-negativizacdo em um
adulto infectado tratado, em relagdo as taxas observadas em criangas tratadas, permanecem desconhecidas.
A identificagdo de biomarcadores, capazes de medir com mais precisdo a eficdcia, pode revolucionar a pes-
quisa e a pratica clinicas e ¢ um assunto atual de iniciativas de pesquisa [136]. Embora esses biomarcadores
sejam potencialmente melhores indicadores de “cura”, ainda existem desfechos substitutos na auséncia de
dados que demonstrem uma correlagdo com a reducdo nas taxas de eventos clinicos.

A idade foi identificada como um importante preditor de cura; criangas tratadas com antiparasitarios tém
taxas mais altas e uma resposta mais rapida a terapia do que os adultos [98]. Além disso, estudos sugerem
uma resposta diferencial a terapia, dependendo do pais de origem, sugerindo variagdes na suscetibilidade a
agentes antiparasitarios, dependendo da cepa do parasita.

A biologia do hospedeiro e do parasita também pode ter implicagcdes adicionais para a resposta a
terapia antiparasitdria. Pesquisas até o momento também levantaram a hipétese de que a qualidade das
respostas das células T e os mecanismos imunorreguladores podem determinar o padrdo das respostas
celulares e a gravidade da doenca na infecgdo cronica por T. cruzi. A qualidade das respostas das células
T pode ser um fator-chave, ndo apenas na evolucdo da doenca, mas também na resposta a quimioterapia
[137]. Isso também pode explicar a taxa de resposta diferente ao tratamento antiparasitdrio entre crian-
¢as e adultos, pois as criangas tém um perfil de células T associado a uma resposta clinica mais robusta
[138].

Além disso, pesquisas com modelos animais demonstram que uma pequena propor¢do de tripomastigo-
tas se acha em um estado “dormente” em algum momento durante a infecgdo, e provavelmente este estagio
as protege dos compostos antiparasitarios [139].

Aspectos psicoldgicos no cuidado integral a DC

“O paciente com Chagas procura algo mais do que uma pilula”. -Nilce Mendoza, paciente afetado por
DC, residente na Espanha [140]

O diagndstico de DC produz uma série de reacdes nos individuos, do ceticismo ao medo e ansiedade [141,
142]. Os afetados podem sentir dividas compreensiveis sobre seu diagnéstico, dada a falta de sintomas
visiveis, e podem ndo se lembrar de terem sido expostos a triatomineos ou outros fatores de risco. Particu-
larmente em dreas ndo endémicas, a maioria dos individuos recém-diagnosticados nunca ouviu falar de
DC antes do diagndstico e encontra profissionais de sadde que também desconhecem a doenc¢a e podem
desconsiderar sua importancia [143]. Frequentemente, os individuos sentem-se devastados pelo conheci-
mento de que tém uma doenca potencialmente fatal, que pode levar a depressdo, especialmente naque-
les que sofrem sintomas cronicos debilitantes [144]. Para muitos, os pensamentos sobre a DC precisam
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ser levados para segundo plano, a luz de uma série de outros desafios sociais, econémicos e emocionais
envolvidos na luta didria para sobreviver. Além disso, individuos afetados que imigraram para paises ndo
endémicos podem ser isolados de suas redes de apoio tradicionais e podem achar dificil se envolver com os
prestadores de servigos de satide nos paises anfitrides, devido a barreiras politicas, linguisticas e culturais
[109]. Finalmente, os sistemas de saude raramente oferecem suporte para os desafios emocionais e sociais
de viver com DC.

“[...] eu tenho familia com Chagas. E, quando eles disseram que eu tinha Chagas, e a qualquer
momento eu poderia morrer, é claro que fiquei triste. Eu pensei muito sobre a doenga. Eu me preocu-
pei muito. [109]

Envolvimento e empoderamento do paciente e da comunidade no combate a DC

“E uma doenca fatal e, no entanto, vocé ndo ouve nada a respeito, é como uma doenga fantasma que
estd matando pessoas, mas ninguém sabe que ela existe, até que lhe digam. Vocé sempre ouve falar
sobre diabetes, cancer, mas a doenca [Chagas| é algo que nunca se ouve em nenhum lugar, nem mesmo
na midia “ Sara, 60 anos, El Salvador [109]

A DC é amplamente uma doenga oculta, ndo apenas devido a sua longa fase assintomdtica, mas também
porque afeta principalmente (mas ndo exclusivamente) pessoas politicamente e economicamente margin-
alizadas [145]. Isso, combinado com uma conscientizagdo extremamente baixa da doenca entre os prestado-
res de servigos e o publico em geral, coloca desafios para a organizacdo e o empoderamento das pessoas com
DC. No entanto, as organizag¢des de pacientes tém um longo histérico de envolvimento ativo em esfor¢os
para aumentar a conscientizagdo sobre a doenga, aumentar o acesso aos cuidados de saude e fornecer apoio
social e emocional as pessoas afetadas.

Por exemplo, a Associacdo Pernambucana de Chagas e Pacientes com Cardiopatias no Brasil trabalha desde
1987, ndo apenas na educacdo de membros da comunidade, mas também no apoio social aos pacientes,
operando em estreita colaboracdo com os servigos locais de satide [146]. As organizagdes de pacientes sur-
giram em paises endémicos, da Argentina ao México, e também em paises ndo endémicos. Em 2010, a
Federacdo Internacional de Associacdes de Pessoas Afetadas por Chagas foi formada e agora é composta por
mais de 20 organizagdes de pacientes. O caminho a seguir para essas organizagdes de pacientes permanece
arduo, pois o perfil publico da doenca, o comprometimento politico dos governos e o acesso ao poder
politico das pessoas afetadas permanecem baixos.

Melhorando o acesso a recursos para suporte a decisao clinica?

Os recursos de gerenciamento clinico e as diretrizes clinicas foram escritos e atualizados em diferentes
regides e configuracdes, mas requerem mais atualizaces e uma discussdo mais ampla sobre os cuidados
abrangentes com DC.

Até o momento, trés tipos de diretrizes foram publicados:

1. Diretrizes regionais. A diretriz clinica regional mais recente é a publicada pela Organizagdo Pan-
Americana da Satde / OMS (OPAS / OMS) [32]. Este documento enfoca recomendagdes basea-
das em evidéncias para o diagnéstico e tratamento da DC em pacientes adultos e pediatricos.
Porém, quem rastrear, verificara que o tratamento da cardiomiopatia e como implementar as
recomendacdes das Diretrizes, ndo sdo abordados.

2. Diretrizes nacionais de paises endémicos. Varios paises da América Latina desenvolveram dire-
trizes clinicas para triagem e tratamento [ 147, 148, 149, 150]. Em geral, esses documentos contém
diretrizes e recomendacdes consistentes sobre prevencdo, vigilancia epidemiolégica, controle de
vetores e terapia médica. Em particular, o Ministério da Saude brasileiro desenvolveu um Pro-
tocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas em Doenga de Chagas [151], que inclui uma consulta
abrangente dos principais interessados e profissionais de satde, a fim de ajudar a implementar as
Diretrizes de Consenso do Brasil [ 43]

3. Diretrizes para paises ndo endémicos. Varias diretrizes, documentos de consenso e artigos de
revisdo foram publicados durante a ultima década em paises ndo endémicos para abordar tépicos
clinicos especificos [23, 67, 152, 153, 154], relacionados a DC, e atender a clinicos sem conheci-
mento prévio da doenga. No entanto, essas diretrizes ndo abordam quem rastrear.
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Obstaculos no roteiro para prevengao, diagnéstico e tratamento da doenga de Chagas

A superagdo dos obstaculos a prevencdo, diagndstico e tratamento adequados e oportunos da DC ndo pode
ser separada do objetivo geral de fornecer cobertura universal de satide (UHC). O acesso a servicos de satde
abrangentes e centrados na comunidade é a pedra angular da UHC e também na prestagdo de cuidados apro-
priados as pessoas afetadas pela DC. Além disso, estratégias para abordar os determinantes sociais da satide
devem sustentar qualquer acdo abrangente em DC. No nivel politico, é necessario fortalecer a administragdo
e a governanca para garantir que a DC seja incorporada aos programas governamentais e as politicas do
Ministério da Saudde. As politicas de financiamento devem reconhecer que a prevencao e o diagnéstico pre-
coce sdo programas econdmicos para reduzir o dnus da doenga. A Tabela 12 resume os principais obstaculos

Figura 12: Obstaculos e solugdes propostas em diferentes niveis de intervengdes.
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em quatro niveis de intervengdo: prevencdo, diagnéstico, tratamento e tratamento das complicagdes clinicas
da doenca em seu estagio cronico.

Quatro fatores comuns a todas as quatro etapas no caminho do atendimento sdo discutidos abaixo: gov-
ernanca e advocacia, financiamento da assisténcia médica, interagdo entre pacientes e cuidadores e tecno-
logia e registros da informacdo.

Fatores que influenciam todos os quatro niveis de atengao

Governanga e advocacia

Desde que o termo ‘Doengas Tropicais Negligenciadas' foi cunhado pela primeira vez em 2003, as agoes
globais de advocacia que abordam a DC como uma desse grupo de diversas doencas vém ganhando
impulso e sdo um componente vital para suprir as necessidades ndo atendidas dos pacientes com DC.
Como se trata de uma doenca cercada por estigma e afetando popula¢cdes marginalizadas, a DC tem
demorado a ganhar a atencdo de governos e formuladores de politicas. Sua inclusdo nesse grupo de
doengas negligenciadas, com uma estratégia de advocacia organizada, significou um aumento sem prec-
edentes na conscientizagdo nos ultimos 10 anos. A Declaracdo de Londres de 2012 foi o primeiro com-
promisso global de multiplas partes interessadas em doencas tropicais negligenciadas (DTNs), reunindo
organizacdes da sociedade civil, agéncias de desenvolvimento e empresas privadas com uma declaragdo
ambiciosa para controlar ou eliminar 10 DTNs até 2020 [155]. Esta declaragdo correu paralelamente ao
segundo roteiro da OMS para 2020 sobre DTN, que deve ser atualizado em 2020 [156]. Os grupos de
pacientes chagasicos também tiveram um papel importante nos ultimos anos, quando tem sido dada voz
aos pacientes com DC. Promovida pela Federagdo Internacional de Associacdes de Pessoas Afetadas por
Chagas (FINDECHAGAS), a 72% Assembleia Mundial da Saiide em Genebra marcou a adogdo de 14 de abril
como Dia Mundial da Chagas em 2019. A formagdo da Coalizdo de Chagas em 2012, que é uma alianga
de colaboracdo das partes interessadas que trabalham na doenca, agregou coesédo aos esforcos de defesa
de atores individuais e também tornou-se um veiculo valioso para reunir conhecimento e experiéncia
técnica em DC.

A advocacia é um componente essencial para permitir a incorporagdo de interven¢des e programas de
DC nos Ministérios da Satide e em outras institui¢des publicas. Essa estrutura favorece a sustentabilidade
dos programas de satide e promove uma melhor coordenacdo e financiamento nacional. As ONGs e outras
partes interessadas também tém um papel importante a desempenhar no incentivo a essa “participacdo” dos
governos. Onde a participagdo do governo estd ausente, é necessdria advocacia para aumentar a inclusdo da
DC nas agendas politicas.

Financiamento

A fragmentacdo é uma caracteristica comum da maioria dos sistemas de saide da América Latina, levando
a ineficiéncias no financiamento e aumento de gastos. Os orcamentos de saide também estdo sofrendo
um aumento da tensdo, devido ao envelhecimento da populacdo e a crescente prevaléncia de doencas ndo
transmissiveis.

Embora o aumento dos gastos com satde em qualquer doenga individual possa causar um estresse agudo
nos orcamentos, é claro que melhorar os esforcos preventivos na DC, bem como em muitas outras doen-
cas, pode efetivamente reduzir esses gastos ao longo do tempo. Além desses custos diretos, a DC tem um
impacto substancial na produtividade do trabalhador, causando incapacidade e morte prematuras. Foi relat-
ado que representa uma grande carga econémica [ 157], especialmente em paises endémicos, com uma carga
estimada em toda a vida ttil de mais de US $ 188 bilhdes de délares [10]. Portanto, o investimento financeiro
em intervengoes de salide para combater a DC deve ser enquadrado em termos de economia de longo prazo
para a economia e para o sistema de sadde. Esforcos para otimizar as despesas ja existentes para DC e maxi-
mizar a eficiéncia transversal, integrando intervenc¢des na infraestrutura de saide existente, sdo medidas
necessdrias e importantes para melhor utilizar os fundos disponiveis.

Individuos afetados pela DC e seus cuidadores

A DC raramente é discutida em meios de comunicacdo de massa ou campanhas de educacdo em saude,
apesar do fato de as pessoas afetadas sofrerem estigma e até exclusdo de empregos [145]. Além disso, em
paises ndo endémicos, a falta de documentagdo dos pacientes chagasicos pode fazer com que os individuos
afetados sejam reticentes em chamar atengdo para si ou para suas necessidades médicas. A marginalizagdo
e estigmatizacdo da doenca exercem um impacto significativo, tanto em termos de acesso aos cuidados
quanto em termos psicol6gicos.
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Pacientes e cuidadores se beneficiam do apoio na navegacdo dos impactos sociais e emocionais da doenca.
Idealmente, isso deve envolver assistentes sociais e profissionais de saidde mental, bem como grupos de
apoio baseados na comunidade [146]. A distancia geografica das instala¢des das comunidades de pacientes
também pode ser uma grande barreira no acesso aos cuidados. Solugdes como fornecer transporte para cen-
tros de referéncia ou empregar clinicas moéveis podem ajudar a preencher essa lacuna.

“Antes, eu ndo podia ir [ao médico], porque ndo sabia dirigir. Eu tinha que esperar alguém me levar,
dependia de alguém me dar uma carona como um favor. E entdo eu ndo tinha dinheiro para pagar pela
consulta ou pela viagem, ou as vezes por falta de tempo, e tinha que negligenciar outras tarefas para
poder ir ao médico. " -Renata, 36, México [109]

Muitas das populac¢des mais afetadas pela DC sdo migrantes. Dada essa caracteristica, esses grupos podem
ser indireta ou abertamente excluidos dos sistemas de satide nos paises anfitrides e podem enfrentar bar-
reiras linguisticas, politicas e culturais que dificultam seus esforcos para acessar servicos e também para
organizar e advogar pelo direito a satide. As informagdes sobre a DC e suas op¢des de tratamento devem ser
acessiveis aos individuos afetados pela doenca e seus cuidadores, disponiveis no idioma preferido e escritas
de maneira direta e culturalmente apropriada, sem jargées médicos desnecessarios.

Registros, tecnologia da informagdo e sadde digital

O registro de pacientes com DC é o ponto de partida para o acompanhamento clinico como mecanismo
para melhorar a adesdo ao tratamento e também como base para o planejamento e iniciativas de satide da
populacdo. O registro permite a alocacdo de recursos e a avaliagdo do impacto das intervencdes nos cuidados
da satide ao longo do tempo. Em alguns casos, os registros nacionais representam menos de 1% do total de
casos esperados, com base em estimativas de prevaléncia [71].

Os sistemas de informacdes interligados e atualizados também sdo um elemento-chave de uma abord-
agem integrada ao atendimento ao paciente no sistema de sadde, oferecendo uma importante oportuni-
dade para tornar as informagdes clinicas acessiveis a todos os profissionais de saude e autoridades de satide
envolvidas no caminho do atendimento. Além disso, esse sistema tem o potencial de fornecer informagées
que possam ser usadas pelo setor de satde e setores relacionados para desenvolver abordagens verdadeira-
mente integradas a saide em todas as politicas.

Os profissionais de satide que trabalham em locais remotos e com recursos limitados se beneficiardo do
desenvolvimento de ferramentas digitais e baseadas na Web para acessar conselhos de especialistas por meio
de teleconsultas e ferramentas de diagnéstico [158], como eletrocardiograma [159] e ecocardiograma [ 160].
Intervencdes de satide méveis, como o uso de mensagens de texto, também podem ser tteis para os profis-
sionais de satide no atendimento de pacientes com DC e para melhorar a adesdo dos pacientes aos cuidados
clinicos [161].

As plataformas de e-learning também sdo uma ferramenta valiosa para expandir o acesso a educagdo
médica, 0 acesso on-line a diretrizes e atualizacdes médicas.

No futuro, a computagdo cognitiva, combinada a inteligéncia artificial, oferecera a perspectiva de fer-
ramentas prontamente acessiveis para a auto-avaliacdo do paciente, incluindo o status dos sintomas e os
efeitos colaterais da terapia. Tais ferramentas também podem ser benéficas para monitorar a adesdo ao
tratamento e melhorar a alfabetizacdo em satide do paciente e a conscientizagdo da doenca [162].

CONCLUSOES

A DC é uma doenga complexa, mas totalmente evitavel e tratavel. As barreiras que afetam o acesso ao diag-
néstico, tratamento e assisténcia sdo complexas, e é necessdria uma abordagem estratégica e abrangente
para lidar com esses obstaculos nas vdrias situacdes em que existem.

Este Roteiro fornece um exemplo de um caminho ideal de assisténcia ao paciente com DC (Figura 6)
e explora os obstaculos ao longo desse caminho, considerando possiveis solucdes baseadas em pesqui-
sas disponiveis e evidéncias na pratica. Para passar das recomenda¢des globais prescritas para a imple-
mentagdo local e nacional, sdo necessdrias varias agoes especificas para planejar, projetar e implementar
mudangas.

Permanece o desafio de como passar das recomendacdes para a implementacdo da pratica e, nesse sen-
tido, é crucial adaptar essas recomendacdes a cada estrutura especifica em nivel nacional. Isso significa
considerar as particularidades do sistema de satide e do ambiente politico e identificar barreiras especificas
e estratégias potenciais em nivel regional, nacional e local.
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Figura 13: Estrutura de implementacdo da WHF.

A estrutura de implementacdo da WHF na Figura 13 oferece uma abordagem passo a passo para areas
de acdo especificas e destaca a importancia de uma abordagem integrada em vérios locais de atendimento.
Passar de uma iniciativa global de roteiro para uma chamada de a¢do nacional requer envolvimento e agdo
conjunta dos ministérios nacionais da saude, tomadores de decisdo do sistema de satide e profissionais de
satde. Os pacientes sdo parte essencial desses esfor¢os, com o apoio de suas familias e cuidadores, e a socie-
dade civil também tem um papel importante a desempenhar.

Reunir os principais lideres e partes interessadas nas discussdes em mesa redonda nacional para consid-
erar uma agenda unificada de DC, com base nas necessidades nacionais e globais, deve ser considerado um
primeiro passo necessario.
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