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Peregrinacao (Via Crucis) até o diagndstico da hanseniase

Peregrination (Via Crucis) to a diagnosis of leprosy

Peregrinacion (Via Crucis) hasta el diagnoéstico de la lepra
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RESUMO: O objetivo do estudo foi identificar as dificuldades relatadas por usuarios em tratamento para hanseniase, na busca
por diagndstico e tratamento, relacionadas com a peregrinacdo do individuo com suspeita de hanseniase até o diagnéstico
definitivo. Estudo descritivo, com abordagem qualitativa. As informagdes foram obtidas por meio de entrevistas com 16 usuarios
com hanseniase nos meses de dezembro de 2009 e janeiro de 2010, na Policlinica Lessa de Andrade em Recife. Os dados
foram submetidos a anélise de contetido de Bardin. Foram delineados trés eixos tematicos: Peregrinagdo até o diagndstico
correto da hanseniase; Atuagdo do profissional de satide; Consequéncia da peregrinagdo. Conclui-se que diagndsticos incor-
retos e tardios demonstram o despreparo dos profissionais de satide em todos os niveis de complexidade para a suspeicao
e diagndstico da hanseniase, exigindo a educagdo continuada, principalmente para os trabalhadores da atengdo basica.
Palavras-Chave: Hanseniase; diagnostico tardio; tratamento; educagao continuada.

ABSTRACT: The aim of this qualitative, descriptive study was to identify the difficulties associated with the peregrinations
of persons with suspected leprosy in their efforts to obtain diagnosis and treatment, until receiving a definitive diagnosis,
as reported by healthcare users being treated for leprosy. Data was obtained between December 2009 and January 2010,
through interviews of 16 patients with leprosy at the Lessa de Andrade Clinic in Recife, and analyzed according to Bardin’s
Index. Three themes were outlined: peregrination until correct diagnosis of leprosy; role of health professionals; and outcome
of the peregrination. It was concluded that incorrect and delayed diagnoses attest to the lack of preparedness, among health
professionals at all levels of complexity, to suspect and diagnose leprosy. This points to a need for continuing professional
development, especially for primary health care workers.
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RESUMEN: El objetivo del estudio fue identificar las dificultades reportadas por usuarios en tratamiento de la lepra, en la bsqueda
del diagnéstico y tratamiento, relacionados con la peregrinacion de la persona con sospecha de lepra hasta el diagndstico definitivo.
Es un estudio descriptivo, con enfoque cualitativo. Las informaciones se obtuvieron a través de entrevistas con 16 usuarios con
lepra, en diciembre de 2009 y enero de 2010, en la Clinica Lessa de Andrade, Recife. Los datos fueron sometidos a anélisis de
contenido de Bardin. Se eligieron tres ejes tematicos: Peregrinacién hasta la obtencién el correcto diagnéstico de lepra; Desem-
pefio de los profesionales de la salud; Consecuencias de la peregrinacion. Se concluye que diagnésticos equivocados y tardios
demuestran la falta de preparo de los profesionales de salud en todos los niveles de complejidad para sospecha y diagnéstico
de lepra, lo que exige la educacion continua, en especial para los trabajadores de atencién primaria.

Palabras-Clave: Lepra; diagnéstico tardio; tratamiento; educacion continua.

INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenga milenar cujo processo  Negligenciadas ratificou o papel do Estado na eliminacio e
de cura est4 cientificamente estabelecido, mas permanece  combate a este grupo de doengas, suscitando a Declaragio
um desafio a satde pablica global. Em 2013, a resolugio  de Bangkok para um Mundo sem Hansentase, cuja meta
da Assembleia Mundial da Satde sobre Doencas Tropicais ¢ alcancar a erradicagio da doenga até 2015'2.
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Peregrinagao até o diagnéstico da hanseniase

Ap6s duas décadas de implantacdo dos esque-
mas de tratamento poliquimioterapico, a hanseniase
mantém-se como uma doenca endémica no Brasil,
com prevaléncia de 1,51 novos casos para cada 10
mil habitantes em 2012, acima da recomendagio da
Organizacio Mundial de Satide (OMS) de menos de
um caso, constituindo em importante problema de
satde piblica prioritario do Ministério da Satde*”.

Anteriormente, o Brasil havia estabelecido a
meta de eliminacdo da hansenfase para 2011. Sem
sucesso, o pais se mantém em segundo lugar no rank-
ing de ntimero absoluto de casos e primeiro lugar em
proporgio de casos na populacio. Apesar de o diag-
ndstico ser eminentemente clinico, de facil detecgio
quanto aos diagndsticos diferenciais, possuir terapéu-
tica eficiente, gratuita e de facil administragio, essas
vantagens nio apresentam reflexo direto nos dados
epidemiolégicos®’.

Pessoas com sinais e sintomas compativeis com
hansenfase devem ser estimuladas a procurar a unidade
de satide mais proxima de sua casa, sendo a atengio
bésica a porta de entrada preferencial das Redes de
Atencéo a Satde, na qual se d4 o vinculo, acolhimento,
responsabilizagdo dos trabalhadores de satde com
usudrios e familia. Desse modo, espera-se que o diagnés-
tico precoce diante dos sinais clinicos da doenga possa
ser identificado precocemente, visando a prevencio de
incapacidades e deformidades resultantes da doenca
quando néo tratada ou diagnosticada tardiamente®.

Porém na prética didria dos servigos de satde,
observam-se algumas lacunas, as quais justificam a
escolha do tema do presente estudo, o qual foi definido
a partir da observagio das autoras durante estégio
em unidade de referéncia, identificando-se o longo
percurso que os usuarios enfrentavam, peregrinando
por vérios profissionais e servicos antes do diagndstico
correto da hansenfase.

A partir dessa problematica, as autoras buscaram
o melhor entendimento quanto aos fatores envolvidos
na manutengio deste cendrio a partir da dimenséo
subjetiva dos usudrios com hansenfase. Desse modo,
o estudo teve como objetivo identificar as dificuldades
apresentadas pelo paciente portador de hansenfase na
busca por diagndstico e tratamento.

REVISAO DE LITERATURA

O termo peregrinacio tem uma dupla conotagio.
Pode estar relacionado a deslocamentos espaciais moti-
vados pela devogio para santudrio ou local sagrado’!!,
sendo a Via Crucis a peregrinacio mais amplamente
reconhecida pelos cristdos'?. Em outra referéncia, o
conceito ocidental de peregrinacéo foi influenciado
pela Odisseia de Homero®, conferindo o sentidode uma
viagem cheia de dificuldades, marcada por sofrimentos
e pelo desejo imenso de alcangar o ponto almejado.
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Essa busca marcada por obstaculos é como vérios
autores ja descreveram o caminho dos usuarios do Sis-
tema Unico de Satde (SUS) pelo diagndstico correto
de suas condigdes clinicas, inclusive a hansenfase!*%,

A hansenfase é uma doenca infectocontagiosa,
causada pelo Mycobacterium leprae, bacilo intracelu-
lar obrigatério que se caracteriza por acometimento
dermatoneurolégico, levando a sequelas neuroldgicas,
oftalmolégicas e motoras, se nio tratada precoce-
mente'*?. O diagnéstico € feito a partir da avaliagio
clinica e, quando necessario, utilizam-se métodos
como o exame baciloscépico e histopatoldgico, prin-
cipalmente quando sdo casos duvidosos. Para receber

a terapia apropriada, o paciente é classificado como
paucibacilar (PB) ou multibacilar (MB)?!.

Contudo, transcendendo as definicdes técnico-
cientificas ou biomédicas, é preciso considerar a estigma-
tizacdo da doenga, inerente ao termo lepra, fortemente
associado as deformidades causadas e a historicidade da
doenga®, que podem vir a dificultar a busca dos indi-
viduos pelo tratamento ou o retardo no diagndstico por
parte dos profissionais ou do préprio individuo® apds a
identificagfo dos sinais cardinais da hansenfase (manchas
e/ou alteragio de sensibilidade) . O estigma social da
hansenfase se reduz pelo diagnéstico precoce. Assim, a
introducéo da poliquimioterapia (PQT) e o tratamento
eficaz dos quadros reacionais tém prevenido o apareci-
mento de deformidades e incapacidades®.

Uma vez que o Ministério da Satide determina
que a hansenfase é condigfo prioritdria de satde e
que o diagnéstico é primordialmente clinico, com
identifica¢io de sinais e sintomas tanto pelo médico
como pelo enfermeiro, em todos os niveis de complexi-
dade, preferencialmente no atencéo bdsica, a partir
da estratégia de satde da familia (ESF)!, espera-se o
comprometimento do Brasil com as metas internac-
ionais de eliminagio para a dessa doenga®.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa descritiva com abordagem
qualitativa, definida como metodologia que permite
conhecer as dimensoes subjetivas de estudo tal como
se apresenta em seu significado e contexto, baseando-
se nas caracteristicas de determinada populagio ou
fendmeno’™. A selecio desta metodologia deve-se a
compreensio de que este desenho era 0 mais adequado
ao problema do estudo, uma vez que este oscila entre
dois polos, a objetividade da anélise e a subjetividade
do material coletado.

Previamente a colqta de dados, o estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro
de Ciéncias da Saide da Universidade Federal de Per-
nambuco com o registro no CAAE: 0236.0.172.000-09.

O estudo foi realizado na cidade de Recife,
capital do estado de Pernambuco, no periodo de
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dezembro de 2009 a janeiro de 2010, em uma Poli-
clinica, caracterizada como Unidade de referéncia
e contra-referéncia para pacientes com Hansenfase.

O grupo estudado foi intencional, selecionado a
partir do diagnéstico confirmado de hanseniase, em
individuos que voltavam a Policlinica para a admin-
istracdo da dose mensal supervisionada, na consulta
médica e de enfermagem. A coleta de dados foi re-
alizada a partir de entrevista semiestruturada, com
uma questio norteadora e quatro questdes-guias. As
entrevistas foram gravadas e, em seguida, transcritas.

O tratamento dos dados teve como técnica a analise
de contetido na modalidade tematica, a qual seguiu as
fases: pré-analise, a operacionalizagio e a sistematizacio
das ideias iniciais; exploragio do material,representada
pela administragio sistematica das decisdes tomadas na
fase anterior que consiste em operagdes de codificagio,
desconto ou enumeracio, em fungio de regras previa-
mente formuladas; tratamento dos resultados obtidos,
para tornar os dados significantes e vélidos®**°. Seguidas
estas etapas, 0 exame minucioso dos didlogos permitiu
identificar os nicleos de sentido e agrupi-los em trés
eixos tematicos: peregrinacio até o diagndstico correto
da hansenfase; atuagio do profissional de satde; e con-
sequéncia da peregrinago (via crucis).

A identidade dos entrevistados foi preservada ao
substituir seus nomes, na apresentagio dos recortes
de suas falas, por locais consagrados de peregrinagio
de diversas religides, representando a 4rdua jornada
percorrida pelos portadores de hansenfase. Ex: Fatima,
Santiago de Copostela...

REsuLTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados 16 usudrios a partir do
critério de amostragem por saturagio dos dados. No
perfil dos participantes, nove individuos eram do sexo
feminino e sete individuos do sexo masculino. Quanto
a faixa etdria, apenas um paciente possufa menos de
18 anos, cinco entre as idades de 18 a 35 anos e dez
entre 35 a 65 anos. Em relac@o a ocupacéo, dez trabal-
havam formalmente e seis no momento da coleta, ndo
estavam trabalhando, mas admitiram realizar trabalhos
domésticos ou servigos informais.

Eixo Tematico 1: Peregrinagao até o diagnds-
tico da hanseniase

Os resultados apontaram no contexto estudado
que o individuo com hansenfase atravessava por
uma longa peregrinacio em busca do diagnéstico da
doenga. Essa constatacdo pode ser explicada pelo
desconhecimento da populagdo dos sinais clinicos
da hanseniase, retardando a busca pelo servico de
satide®!, como também falhas operacionais no Ambito
da atencdo a satde, especialmente pela atengio bésica,
configurada pela ESE

Aquino CMF et al.

Eu tinha desde pequena (wma mancha). [...] uma no
joelho também, quando eu tinha 12 anos, que eu levei
uma queimadura e ndo senti. Mas a minha mde nao
ligou e eu s6 vim descobrir com 17 anos, que foi quando
eu engravidei. (Meca)

O depoimento identifica a necessidade de maior
acolhimento as demandas ndo apresentadas pelos
usudrios que chegam até a ESE visando apreender
por meio de escuta qualificada demandas nem sempre
percebidas. O fato de descoberta da doenga na gravi-
dez retrata que somente nesse momento foi realizado
um exame fisico, o qual possibilitou a suspeigio de
tratar-se de hanseniase.

Outra perspectiva, envolvida na dificuldade em
diagnosticar a patologia, é o amplo espectro de mani-
festagdes apresentadas pela doenga’!, dificultando o
diagndstico nos primeiros meses e anos em que ocorre'?,
arrastando o paciente por um longo periodo de exames
e listas de diagnésticos, como ilustram os depoimentos:

Hd muitos anos, era muita dor no rosto e eu fui ao
dentista, tirei um dente, fui ao otorrino e tratei o
ouvido, fix uma tomografia, ressondncia magnética e
nada. [...] Da primeira dor até a mancha passaram
17 anos. (Jerusalém)

Primeiro, quando comecou a estourar o corpo, eu fui
para uma clinica paga [...], pensaram que era um
bocado de doenca assim, mas ndo era. S6 comendo o
dinheiro [...] por um més, assim. (Roma)

Apb6s analisar todas as falas, despertou a curi-
osidade das autoras quanto a diversidade de tempo
de espera para o diagnéstico da hansenfase, relatado
espontaneamente pelos pacientes. Este variou desde
um més até 17 anos. Outros estudos verificaram esse
problema e consideram que o perfodo de um ano ou
mais para o diagndstico da hansenfase é muito longo®*.

Eixo Tematico 2: Atuagio do profissional de
saude

O diagnoéstico da hanseniase deve ser realizado
preferencialmente na atencio basica de satide®, embora
possa também ser diagnosticada em hospitais e clinicas
particulares. Trata-se de diagndstico eminentemente
clinico, baseado nas queixas, sinais e sintomas detec-
tados através do exame dermatoneurolégico e da forca
muscular dos membros superiores e inferiores'.

O desempenho dos profissionais de satide descri-
tos pelas entrevistas, neste eixo, foi dividido em dois
subeixos: diagndstico correto na primeira consulta e
diagnésticos incorretos.

Subeixo temdtico 1 : Diagnéstico correto na primeira consulta

O profissional de satide responsavel pela anamnese
e diagndstico deve estar preparado para reconhecer os
sinais e sintomas caracteristicos da hanseniase e realizar
exames que eliminem os diagnésticos diferenciais.
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Peregrinagao até o diagnéstico da hanseniase

Além do desempenho técnico do profissional,
destaca-se como relevante a comunicagdo com o
usuério, de modo a apreender as queixas e singu-
laridades, sendo também importante o conhecimento
desse a cerca dos sinais e sintomas da hansenfase.

Eu percebi que estava tendo uma mancha clara nas
minhas costas. [...] eu fix uma bidpsia [...], depois
peguei o resultado [...], foi para eu poder tomar os
remédios. E ndo procurei nenhum outro médico. (San-
tiago de Compostela)

Os diagndsticos positivos para hansenfase na
primeira consulta foram realizados por médicos espe-
cialistas, uma vez que em todos os casos, 0 usuario, ao
perceber as lesdes, buscou a atengio de um especialista,
ao invés de utilizar como primeira busca a atencéo
basica, a qual deveria ser a porta de entrada preferencial.

Eu i que tinha wma mancha, wuma aréola e wuma borda
avermelhadas e descobri que ali havia uma insensibili-
dade no local. [...] eu fui procurar o médico do plano
de saride. Ele fez um exame clinico e ficou constatado
que era Hansen. (Varanast)

Eu descobri faz quatro meses, que me apareceu uma
mancha no pé e eu fui na minha dermatologista e ela
passou um exame e descobriu que era Hansen. (Fdatima)

Os relatos apresentados evidenciam o diagnds-
tico adequado e rapido da hanseniase, por meio da
procura desses dois usudrios no servigo privado.

Identificaram em estudo que o usudrio procurou
o Sistema Unico de Satde (SUS) em média 2,7 vezes
em busca de consulta médica, do inicio dos sintomas
até o diagnéstico de hanseniase, e 4,5 vezes nos
servigos privados de satide®.

Subeixo temdtico 2: Diagndsticos incorretos

Outra vertente foi relatada pelos sujeitos da
pesquisa, destacando-se as dificuldades de suspeigio
diante de sinais e sintomas da hanseniase.

Apareceu wma manchinha, meio avermelhada, sé que
ndo coca, ndo dot... [...] fui ao clinico e ele passou um
comprimido e uma pomada [...]. Ele pensou que fosse
um fungo ou entdo alergia [...]ele encaminhou para o
dermatologista para ter certeza. (Lourdes)

O médico ndo acreditava que era Hansen. Achou que
era Lupus, alergia, fiz uma bateria de exames — uma
pasta enorme de exames. (Jerusalém)

A mirfade de diagnésticos sugeridos em lugar da
hanseniase condiz com os diagndsticos diferenciais da
doenga. Suas manifestacdes dermatoldgicos e neurais
sdo amplas, porém, exames e testes especificos podem
ser realizados de forma clinica na primeira consulta
do usudrio e, em geral, nio se faz necessario solicitar
exames laboratoriais. Estes podem ser solicitados para
a defini¢do do tratamento e acompanhamento da
evolucio do paciente!.

p.188 o
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Eixo Tematico 3: Consequéncias da peregri-
nac¢ao (Via Crucis)

A hansenfase é uma doenca de longa duragio e
evolugio lenta, com sequelas que acarretam transtor-
nos emocionais e sociais para o doente e sua familia'**.

Uma parcela significativa de usudrios relatou pre-
juizos fisicos decorrentes da doenca. As deformidades
e incapacidades fisicas sdo os principais problemas
da hansenfase, sendo o percentual de pacientes com
incapacidades fisicas um indicador epidemioldgico

importante para identificar a qualidade dos servigos
de satde®.

As sequelas sdo consequéncia de vérios fatores,
0s quais incluem a prépria evolucdo do bacilo nos
nervos, sem o adequado tratamento, decorrente do
diagnéstico tardio, a falta de autocuidados e a defi-
ciéncia de medidas educativas, que possam promover
uma melhor qualidade de vida do individuo com
hansenfase!*3*3.

As falas seguintes retratam algumas dessas seque-
las neurais que tanto dificultam a rotina dos pacientes:

Sinto dorméncia nas pernas, nas mdos, no nariz e na

orelha. (Aparecida)

Minha perna ficou dormente e fex uma ferida e preciso
fazer curativo. D6i muito a minha perna. (Juazeiro
do Norte)

Nizo somente a evolugdo natural da doenga e
suas complicacdes causam prejuizo ao doente. A alta
frequéncia de diagndsticos incorretos imprime sua
carga; sdo consequéncias iatrogénicas da peregrinacio.
Casos claros de iatrogenia, prejuizo provocado por um
ato médico’®,foram citados pelos entrevistados:

Tirei a maioria dos meus dentes por conta da dor [...]
ndo tenho quase nenhum dente meu [...] ai eu fiquei
com problemas no ouvido, olho [...]. Estou fazendo
fisioterapia. (Jerusalém)

Tive um ferimento que infeccionou, fui ao médico perto
de casa [...] o médico disse, coloque uma rifocinazinha
[...] fui para casa. No decorrer do tempo, infeccionou,
tive que perder o pé [...] e uso uma prétese. Da parte
da canela para baixo, eu perdi. (Aparecida)

Os relatos apresentados evidenciam as princi-
pais complicagdes decorrentes da doenga, como as
amputagdes, feridas e limitacdes decorrentes, as quais
mostram a importante missio de diagndstico precoce
da doenga a partir da educagio em satide da populagio
e educacdo permanente para os trabalhadores de
satde em todos os niveis de atencio a satde, aspectos
que podem diretamente impactar na diminuigio do
tempo de espera e peregrinagdo para o diagndstico
de hansenfase, resultando em menores indices de
incapacidades e deformidades.
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CONCLUSAO

O estudo buscou evidenciar a peregrinagio
dos portadores de hansenfase até o diagndstico, evi-
denciando fatores predisponentes dessa condigio, a
partir de trés eixos temdticos emergentes das falas dos
sujeitos entrevistados: peregrinagio até o diagndstico
correto da hanseniase, atuagdo do profissional de
sadde e consequéncia da peregrinagio (via crucis).

Pode-se identificar como limitacdes do estudo, o
fato dos participantes terem sido recrutados em uma
unidade de referéncia, a qual atende casos de maior
gravidade e complicagdes, o que pode ser diferenciado
do perfil de usuérios que realizam tratamento nas
unidades de satde da familia.

De acordo com os relatos apresentados, varios
usuarios procuraram diversas unidades de satde,
durante meses ou anos, até receberem o diagndstico
correto. Esse achado sugere a baixa qualificagio, nos
servicos de satide publico e privado, em reconhecer
as alteragdes dermatoneuroldgicas da hanseniase, com
sua multiplicidade de sinais e sintomas, que podem
ser confundidas com outras patologias, o que leva aos
diagnésticos incorretos. Contudo, o fato de tratar-se
de doenca endémica, no pafs e na regifo, deve levar a
suspeico clinica para diagnéstico da doenca.

A demanda espontanea dos pacientes para as
unidades de referéncia, antes de buscarem o diagnds-
tico na atencfo basica ou serem identificados pela ESF
pela agcao dos agentes comunitarios de satde e profis-
sionais do nivel superior durante visitas domiciliares,
acarreta uma sobrecarga do volume de atendimentos e
conseguinte reducio da qualidade do servico prestado
e aponta deficiéncias do papel da atengio bésica no
estabelecimento do vinculo e responsabilizagdo por
individuos e familias.

Dessa forma, a peregrinacio do usuério com
hanseniase é um indicativo do despreparo dos profis-
sionais em todos os niveis de complexidade, assim
como sua necessidade de educacio permanente. No
nivel da atencgio bésica, é necessario o desenvolvi-
mento de acdes educativas mais participativas entre
o profissional, particularmente, o enfermeiro, junta-
mente com a populacio assistida, além de estimular
a capacitagdo do agente comunitario de satde na
identificacdo de casos suspeitos da doenca.
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