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Objetivo: analisar o itinerdrio terapéutico de usudrios em busca do diagnostico e tratamento da hanseniase, suas
dificuldades e percepcdes acerca da doenca. Método: estudo qualitativo e descritivo. Participaram da pesquisa
20 usudrios com hansenfase em registro ativo até marco de 2016 em um Centro de Satude Escola no municipio
de Belém, Pard. Foi realizada entrevista semiestruturada e aplicada a técnica de andlise de conteddo temadtica.
Resultado: emergiram duas categorias tematicas “Percepcio sobre a doenca” e “Percalcos da suspeicao ao diag-
nostico e tratamento”. Ainda existem percepcdes negativas sobre a patologia e muitos percalcos a percorrer até
o diagndstico da hanseniase. Conclusao: a busca pelo diagndstico da hanseniase apontou uma sucessio de erros
diagnosticos, da rede privada a rede bésica de satde, delineando um percurso tortuoso. As percepcoes dos usudrios
atrelam-se ao preconceito, seja de outras pessoas, seja 0 autopreconceito.

Descritores: Saide Coletiva. Hanseniase. Vigilancia em Saudde.

Objective: to analyze the therapeutic itinerary of patients in search of the diagnosis and treatment of leprosy, its difficulties,
and perceptions about the disease. Method: this is a qualitative and descriptive study. Twenty patients with leprosy in the
active registry until March 2016 participated in the study in a Health Center School in the city of Belém, Pard. A semi-
structured interview was applied, and the technique of thematic content analysis was applied. Results: two thematic categories
emerged: “Perception of the disease” and “Mishaps of the suspicion to the diagnosis and treatment . There are still negative
perceptions about the pathology and many steps to go through to the diagnosis of leprosy. Conclusion: the search for the
leprosy diagnosis showed a succession of diagnostic errors, from the private network to the basic health network, delineating
a tortuous path. The perceptions of patients are linked to prejudice, whether of other people or self-prejudice.

Descriptors: Collective Health. Leprosy. Health Surveillance.

Objetivo: analizar el itinerario terapéutico de usuarios en busca del diagnostico y tratamiento de la hanseniasis, sus
dificultades y percepciones acerca de la enfermedad. Método: estudio cualitativo y descriptivo. Participaron de la
investigacion 20 usuarios con hanseniasis en registro activo hasta marzo de 2016 en un Centro de Salud Escuela en el
municipio de Belém, Para. Fue realizada una entrevista semi-estructurada y aplicada la técnica de analisis de contenido
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tematico. Resultado: surgieron dos categorias temdticas “Percepcion sobre la enfermedad” y “Percances de la sospecha
al diagnoéstico y tratamiento”. Aun existen percepciones negativas sobre la patologia y muchos percances a andar hasta el
diagnostico de la hanseniasis. Conclusion: la busqueda por el diagnostico de la hanseniasis mostro una sucesion de errores
diagnosticos, de la red privada a la red badsica de salud, delineando un curso de tortura. Las percepciones de los usuarios
estan unidas al perjuicio, sea de otras personas o del auto-perjuicio.

Descriptores: Salud Colectiva. Hanseniasis. Vigilancia en Salud.

Introducio

A hanseniase é uma doenca cronica, infecto-
contagiosa cujo agente etiologico, o Mycobac-
terium leprae (M. Leprae), possui alta infec-
tividade, isto €, tem a capacidade de infectar
varias pessoas, porém tem baixa patogenicidade.
Devido a isso, poucos adoecem. E uma pato-
logia de notificacio compulséria e investigacio
obrigatéria em todo o Brasil”’. Essa patologia
afeta principalmente a pele, a mucosa do trato
respiratorio superior, os olhos e os nervos pe-
riféricos, ocasionando incapacidades fisicas. Os
sinais e sintomas mais evidentes sio manchas,
falta de sensibilidade, caimbras, dores muscu-
lares, espessamento de nervos, limitacdes na
visdo, marcha com dificuldade e encurtamento
de nervos, musculos e articulacdes””.

A hanseniase, antigamente conhecida como
lepra, € uma doenca milenar. Representava uma
ameaca social, uma vez que era altamente con-
tagiosa e mortal, por nao se conhecer o trata-
mento. Dessa forma, os acometidos deveriam
isolar-se para nao transmitir esse “mal” e, conse-
quentemente, eram excluidos do convivio social.
Atualmente, com o avanco da ciéncia, o trata-
mento € eficaz e tem cura. Contudo, ainda é con-
siderada uma doenca estigmatizada. Apesar de
ser uma patologia curavel, ainda € ampla a com-
plexidade do diagnéstico até a cura™”

O percurso do paciente que apresenta 0s
primeiros sintomas de hansenfase até iniciar-se
o tratamento € considerado longo. Desse modo,
estudos sobre itinerdrios terapéuticos tém sido
utilizados por pesquisadores para compreender
essas trajetorias em diferentes enfermidades.
Tais estudos tornam-se ferramentas importantes
para a compreensao das necessidades em satde

(4,6-7) e P
das pessoas Compreender os itinerdrios
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terapéuticos da hanseniase ¢ importante, uma
vez que possibilita apreender algumas fragi-
lidades no servico de satde. O Ministério da
Satide (MS) preconiza que tanto o enfermeiro
quanto o médico necessitam ter conhecimentos
para identificar os sinais e sintomas da doenca,
principalmente na atencao basica™”.

Os resultados deste estudo serdo de grande
utilidade para os profissionais que atuam no
nivel ambulatorial e hospitalar, possibilitando
o aprimoramento de seus conhecimentos e,
consequentemente, a melhoria da prestacao de
assisténcia nos servicos de saude. Este estudo
deverd sinalizar a operacionalizacio das acdes
de controle a2 hanseniase em uma demanda es-
pecifica do municipio de Belém e suscitar refle-
x0es acerca de mecanismos capazes de melhorar
tais servicos.

Realizou-se busca em base de dados sobre
o objeto de estudo “itinerdrio terapéutico de
usudrios com hanseniase” com vistas a analisar
a literatura existente em um periodo de dez anos
e identificar possiveis lacunas que sinalizassem
a necessidade ou nido da realizacao de tal estudo.
Utilizaram-se os descritores “Itinerarios terapéu-
ticos” e “hanseniase”. O uso isolado do descritor
“Itinerdrios terapéuticos” gerou 64 manuscritos,
porém a associacao de “Itinerdrios terapéuticos”
a “hanseniase” gerou um Unico artigo feito na
Bahia, apontando uma lacuna no conhecimento.
O exposto indicou a necessidade de se em-
preender estudos sobre a tematica.

O objetivo do estudo foi analisar o itinerario
terapéutico de usudrios em busca do diagnéstico
e tratamento da hanseniase, as suas dificuldades

e percepgoes acerca da doenca.
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Método

Estudo qualitativo e descritivo. A coleta de
dados, ocorrida entre novembro de 2015 e marco
de 2016, foi realizada em um Centro de Saude
Escola no municipio de Belém, Pari, unidade de
ensino prestadora de atendimento a populagio,
com uma média de cinco casos novos de hanse-
niase por més. O Centro de Satude Escola oferece
um servico diferenciado, por destinar-se a inte-
gracio docente assistencial na atencao primaria
a saude e também pela conexao entre ensino,
pesquisa e extensao a comunidade.

A populagido do estudo era constituida de 30
usudrios diagnosticados com hanseniase em re-
gistro ativo até marco de 2016. Destes, 20 parti-
ciparam do estudo, ap6s aplicacio dos seguintes
critérios de inclusdo: estar em registro ativo até
mar¢co de 2016; morar no Pard, independente
do municipio de origem; ter qualquer idade, gé-
nero e forma clinica da hanseniase. Quanto ao
critério de exclusio: ser portador de problemas
psiquicos que impossibilitassem responder as
perguntas da entrevista. Os participantes foram
abordados conforme seu comparecimento em
consultas periddicas de rotina no Centro de
Saude. Explicitaram-se os objetivos do estudo,
bem como os riscos, beneficios e o cariter vo-
luntario da participagio, assegurando-se a confi-
dencialidade e o anonimato por meio do uso de
codigos alfanuméricos (P= Participante), sendo
“p1, P2, P3...".

Os dados foram coletados por meio de entre-
vista realizada segundo um roteiro semiestrutu-
rado, organizado em duas partes, de modo a per-
mitir vislumbrar a percepcao dos usudrios com
hanseniase sobre a doenca e também o conhe-
cimento dos itinerarios terapéuticos desde a per-
cepcao dos sinais e sintomas até a elucidacao
diagndstica e tratamento. Dessa forma, o roteiro
foi composto por perguntas abertas e fechadas,
contendo questoes relativas aos dados sociode-
mogrificos e especificos a doencga, tais como:
sexo, idade, estado civil, escolaridade, renda sa-
larial da familia, formas clinicas da doenca.

As questdes abertas foram assim formuladas:

Quais as condicoes de acesso a Unidade Bisica

de Saude (UBS)? (Objetivo da pergunta: Explorar
a distincia e as condicdes de acessibilidade: li-
nhas de Onibus, 6nus com transporte, hordrio
de comparecimento, tempo gasto para chegar 2
UBS); Como vocé se sentiu ao receber o diag-
nostico de hanseniase? (Objetivo da pergunta:
Explorar a reacio dos usudrios e a de amigos
e familiares ao saber do diagnéstico); Qual
o tempo decorrido entre a suspeicio e o diag-
nostico? (Objetivo da pergunta: explorar quantas
vezes buscou a unidade de saude; qual(is) exa-
me(s) realizou até o fechamento do diagndstico;
que dificuldades encontrou e se buscou atendi-
mento em outra unidade); Qual o tempo decor-
rido entre o diagndstico e o inicio do tratamento
com poliquimioterapico (PQT)? (Objetivo da
pergunta: explorar a opiniao acerca do atendi-
mento prestado na unidade pelos profissionais,
bem como o tempo para receber a primeira dose
supervisionada de PQT); Vocé usou ou fez uso
de tratamentos caseiros? Se positivo, quais?

Os relatos foram gravados apds consenti-
mento e transcritos. Em seguida, foram subme-
tidos 2 técnica de andlise de contetdo tematica™,
seguindo-se trés fases: pré-andlise, momento em
que foram escolhidos os documentos a serem
analisados; exploracio do material, que con-
sistiu na classificacio dos dados, seguida do
tratamento e interpretacio dos resultados. Estes
foram categorizados e discutidos com base em
estudos voltados para a temdtica, mesmo com
objetos diferentes, devido a escassa literatura
encontrada.

Respeitaram-se os principios éticos de acordo
com a Resoluc¢io n. 466/12 CNES/MS. O estudo
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade do Estado
do Pari, Parecer n. 1.329.783.

Resultados e Discussao

Os participantes tinham entre 11 e 74 anos,
sem representatividade de faixa etaria. A maioria
(70%) foi do género masculino, indo ao encontro

©
de outro estudo

cyjo resultado mostrou que
algumas condicoes sociais de género facilitam

o acometimento da hanseniase em homens, tais

Rev. baiana enferm. (2017); 31(2):e17541



Itinerdrios terapéuticos em busca do diagndstico e tratamento da hanseniase

como: maior frequéncia de deslocamentos para
frentes de trabalho; ingestdo frequente de be-
bidas alcodlicas; menor procura pelos servicos
de saude e praticas de autocuidado diferentes
com o corpo — mulheres cuidam mais de seus
corpos; 60% dos participantes possufam o en-
sino médio; na varidvel religido, 95% declara-
ram-se catolicos; 85% eram provenientes da ci-
dade de Belém; e 60% viviam com renda familiar
entre 1 e 2,5 salarios minimos.

Alguns estudos ™' demonstram que a renda
familiar mensal de usudrios com diagnéstico de
hanseniase € relativamente baixa, isto €, a pato-
logia acomete mais as pessoas da classe baixa da
sociedade, na qual a renda mensal varia entre
um a trés saldrios minimos. A renda familiar
¢ um dos fatores que influenciam a manifestacio
da hanseniase.

Das informacoes obtidas pelos usudrios com
hanseniase, foram selecionados trechos que ex-
pressassem as suas percepgoes sobre as altera-
¢oes de sua satde e os itinerdrios terapéuticos
em busca do tratamento especifico. Surgiram
duas categorias: uma referente 2 percepcio
e outra relacionada aos percalcos desde a sus-

pei¢io ao diagndstico e deste com o tratamento.
Percepgdo sobre a doenca

Nessa categoria foi possivel evidenciar a con-
traposicao de ideias relacionadas ao processo
de satde-doenga dos proprios usudrios e a con-
cepc¢ao da sociedade perante eles. Grande parte
das percepcoes foi negativa. Com isso, emer-
giram relatos de tristeza, medo, preocupacio,
susto e panico, por ndo estarem preparados para
receber a noticia do adoecimento. Apenas dois
participantes nio relataram essas percep¢oes em
relacdo ao resultado do diagndstico.

O diagnéstico, a informagdo e a orientacio
podem causar impacto emocional nos usudrios
com hanseniase e levar ao aparecimento de rea-
¢coes psicologicas sugestivas de nao aceitacio
da doenca: negacao, revolta, ocultamento da
doenca ou, até mesmo, revelacio restrita aos
familiares mais intimos . Em geral, quando os

usudrios recebem a confirmac¢iao do diagnéstico
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de hanseniase, sentem-se confusos, tristes, com
medo e vergonha. Estes sentimentos apontam
para a necessidade de acompanhamento com
um psicélogo para ajudi-los a entender a doenga,
a enfrentar as dificuldades que ela traz e prepa-
ra-los para conviver com a hanseniase até a sua
cura”.

Os relatos de P5 e P3 evidenciam com-
preensao negativa em relacio ao processo de
saide-doenca. Um desses, inclusive, necessita
de auxilio da equipe multiprofissional para o en-
tendimento e a aceitacio da doenca:

[...] foi dificil, eu ndo estava preparada, ndo esperava,

até precisei de psicologo. Ndo que eu tenba alguma coisa

contra a doenga, mas pelo fato de participar de certas

atividades, achava que nunca poderia acontecer comi-
go. (P5).

Fiquei em pdanico, desesperada, pois meus netos também
tiveram banseniase. (P3).

O momento da descoberta da hanseniase de-
sencadeia varios sentimentos, tais como: tristeza,
revolta e nido aceitacio, uma vez que o signi-
ficado da doenca depende do sentido que lhe
¢é atribuido, e isso deve-se a diversos fatores so-
brepostos aos usudrios, como as experiéncias
passadas, os preconceitos culturais e as infor-
macoes obtidas pelos meios de comunicagio“4).
Um participante com histéria de tratamento
anterior e alta curada mostrou-se surpreso e in-
dignado ao ser diagnosticado novamente com

a enfermidade.

Pasmo, confesso, porém, a gente tem que saber conviver
com ela e tratd-la. Ja é a segunda vez que me aparece
essa doenga. Hd 25 anos eu tive essa patologia e agora
me apareceu de novo. (P14).

As reagoes de familiares e amigos proximos
dos doentes podem variar conforme suas condi-
¢cOes culturais e socioecondmicas, de forma que
alguns preferem nao comunicar para a familia
e 0s amigos com receio de serem discriminados
e abandonados . Revelar ou nio o diagnostico
de hanseniase ¢ um dilema para os doentes, evi-
denciando o preconceito existente nas outras
pessoas e também o autopreconceito. As falas
dos participantes sao ilustrativas:

Deu-me tristeza, ndo pelo meu diagndostico, mas pelo fato

dos meus amigos do meu trabalbo me maltratar quando
souberam e quando fui me cuidar|...] comecaram a fa-
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lar, se afastaram de mim, separaram as coisas. Alguns
pararam de falar comigo. (P10).

Senti vergonba deles, pois uma amiga minba, ja teve
alguém em sua familia com a doenga, no dia que fui
buscar o resultado encontrei ela e foi a mesma que leu
para mim o resultado, depois do diagnostico confirmado,
ela ndo queria que eu nem pegasse nas mdos dela, me
deixando traumatizada. (P3).

Eu senti um pouco de preconceito, acho que essa é a pa-
lavra. Senti-me assim porque foi algo inesperado, pois
ndo sentia nada. Também me senti um pouco abatido,
tive medo |[...] (P18).

Senti-me um pouco triste. NOS mesmos temos preconceito.
Temos que levantar a cabeca e seguir em frente. Depois
que o médico me explicou que tem cura, fiquei mais tran-
quilo, coloquei na cabeca que tinha que fazer o trata-
mento corretamente. (P20).

O sofrimento do usudrio com hanseniase nao
se restringe ao temor e a rejeicio dos demais,
uma vez que também vivencia a autorrejeicao. O
participante 2, ao referir suas condutas antes de
iniciar o tratamento, fez mencido ao desconhe-
cimento quanto aos modos de contigio, o que
foi contornado apés as orientacoes recebidas da
equipe da unidade. Os proprios preconceitos em
relacao a hanseniase fazem com que o usudrio
rejeite a si mesmo, isolando-se de seu grupo so-
cial e fazendo com que adote uma postura de

autoflagelo'”:

Eu tenbo uma filba pequena (vai completar um ano da-
qui a alguns meses), dai ficamos (eu e minbha esposa)
muito tristes porque eu ndo poderia ter contato direto
com ela, se eu ndo iniciasse o tratamento. Foi um pouco
dificil, porque a gente quer ficar com a familia, mas tem
receio de transmitir a doenca. S6 depois que eu vim na
unidade é que a doutora me orientou, fiquei bem infor-
mado e hoje em dia ja é bem tranquilo. (P2).

Assim, constata-se que ainda hd autoconcep-
¢Oes negativas entre os proprios usudrios, bem
como atitudes preconceituosas e discrimina-
torias dos outros para com eles. Tais percep-
¢oes podem resultar do desconhecimento sobre
o contagio da patologia ou devido ao estigma
milenar ainda entranhado em alguns grupos so-

ciais, levando-os ao autoisolamento.

Percalcos da Suspeicdo ao Diagnostico
e Tratamenio

Nesta categoria € evidenciado o percurso
realizado pelo paciente e seus percalcos, desde

a percepgao dos primeiros sinais e sintomas até

o trajeto que percorre em busca do diagnostico
e tratamento. O percurso da suspeicao ao diag-
nostico € longo, podendo ser explicado pela
falta de informacio da populacio com relacao
aos sinais e sintomas da doenca, delongando
a procura por um servico de saide, bem como
falhas operacionais na atenciio basica™.

O desconhecimento do profissional e da po-
pulacio frente 2 doenca, a demora do diagnos-
tico, os resultados de exames negativos e o diag-
nostico incorreto enfatizam a peregrinacio dos
usudrios em busca do diagnéstico e tratamento
adequados. Essa demora do diagnostico pode
levar ao agravamento da doenca, sendo obser-
vado na fala do P6, ao sentir-se “atrasada na
vida”, pela falta de informag¢oes sobre a doenca,
ocasionando seu agravamento:

Eu ndo suspeitava de hanseniase, pois ndo tinha nenhu-

ma mancha. Ha muito tempo surgiu uma dorméncia em

meu pé e pensei ser md circula¢do. Apos algum tempo

apareceu uma mancha, procurei um dermatologista,
que solicitou exames e diagnosticou hanseniase. (P1).

Na verdade, nunca suspeitei, porque achava que era pro-
blema de pele. Procurei o [Sistema Unico de Satde] SUS,
fiz exames e ndo deu nada. Diziam sempre para voltar
outro dia, até que me indicaram a unidade da universi-
dade, demorando trés anos para que conseguisse o diag-
nostico [...] A gente se sente atrasada na vida, porque se
tivesse percebido logo no inicio, ndo chegava ao estdgio
avangado. (P6).

Fui ao Centro Escola e me encaminbaram para o Evandro
Chagas, local onde fiz os testes, tudo cortado (cortaram
minha orelba), mas ndo atestou nada. Fiz outros exames,
também ndo deu nada. Voltei para a Unidade e me soli-
citaram uma biopsia em abril de 2015. Porém, s6 recebi
o resultado no dia 2 de novembro. (P3).

Esses relatos contrapdoem-se ao preconizado
pelas diretrizes do Programa de Controle da
Hanseniase'’ (PCH) que enfatizam a existéncia
de recursos disponiveis para o controle da
doenca, mas, para isso, € necessiria a detec¢cao
precoce dos casos, a realizacao do tratamento no
estagio inicial da doenca e o acompanhamento
adequado dos pacientes, a fim de que nao haja
o agravamento e obtenha-se a cura.

E vilido ressaltar que os sinais e sintomas
da hanseniase apresentam certas peculiaridades,
como a auséncia de prurido e a alteracao da
sensibilidade. Entretanto, 95% dos partici-
pantes tiveram historias de diagnosticos tardios

e equivocados em seus itinerarios terapéuticos,
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propiciando a progressao da doenca e obstacu-

lizando o controle dessa endemia:

Apareceu uma mancha na minba barriga, cheguei a fa-
zer um exame para saber se tinba alguma coisa, porém
o resultado foi negativo. Ndo dei importdncia, apos um
ano e alguns meses agravou a doenga. Cheguei aqui com
varias lesoes pelo corpo e as mdos inchadas. (P13).

Fiz tudo particular. O médico que me atendeu, passou re-
médio para o corpo inteiro. Perguntei se era bhanseniase,
ele disse que ndo tinba nada a ver com essa doenga. Usei
o remédio, porém ndo fez efeito, foi como se eu me passas-
se somente dgua do pote. Conclusdo: paguei a consulta,
o remédio e ndo deu em nada. Continuei tendo muita
dor nas juntas e fiquei muito ruim, foi quando voltei ao
médico particular e fiz os testes, ai sim, deu bhanseniase.
(P19).

As medidas de controle da hansenfase sio
acoes prioritarias para a saide e o diagnostico
¢ primordialmente clinico, com deteccao dos
sinais e sintomas pela equipe de médicos e en-
fermeiros, principalmente da aten¢io basica, por
meio da Estratégia Satde da Familia (ESF), bem
como em todos os niveis de complexidade’.

O diagnéstico tardio parece estar associado
a falta de capacitacao dos profissionais, nos ser-
vicos de satde, para diagnosticar a doenca pre-
cocemente, contribuindo para o agravamento
dos sintomas e a consequente manutencio da
transmissio do M. Zepme”’m. Constatou-se que
0s participantes primeiramente buscaram aten-
dimento em outras institui¢cdes — publicas e pri-
vadas — bem como em outros municipios e pro-
fissionais de outras especialidades, sem éxito.
Entao, procuraram o Centro de Satde Escola
por ser referéncia, estar vinculado a uma uni-
versidade e ter servico especializado na area de
dermatologia:

Eu fiz duas vezes a linfa pelo SUS. Fiz também vdrios exa-

mes particulares, que também ndo atestaram hanseniase

[...] O teste de sensibilidade, fiz seis vezes e ndo atestou

nada. Foi quando vim para esta unidade e foi constata-
da a doenga. (P6).

A procura do Centro de Satude Escola e a elu-
cidacao diagnostica foram tardios e a doenga
jd estava polarizada. O tratamento iniciou, em
média, no periodo de um a trinta dias. Desse
modo, percebem-se fragilidades nos servicos
de satude do SUS, pois os usudrios percorrem
um longo caminho para chegar ao diagnéstico

correto, optando, na maioria das vezes, por um
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servico particular, por compreenderem que
o atendimento € mais ripido, havendo maior faci-
lidade de realizar os exames. Entretanto, mesmo
nos servi¢os particulares, nem sempre o usudrio
tem o diagndstico correto. Em muitos casos,
isso s6 ocorre quando eles sio encaminhados
ao centro de referéncia na capital do estado”.
Assim, o longo percurso até o diagnostico leva
os usudrios a outros especialistas e os diagnds-
ticos, quase sempre, sao errdneos. Entre os mais
citados, destacaram-se problemas circulatorios,
de coluna, alergias e diversas dermatoses:

Surgiu essa mancha e ndo liguei para ela. Fui ao médico

la na cidade onde moro, ele disse que era alergia devi-

do a muita bebida alcodlica. Fui a um dermatologista

particular e fiz biopsia de pele, confirmando essa tal de
hanseniase. (P18).

Procurei um dermatologista particular cujo diagnostico
Jfoi alergia. Receitou-me um antibictico injetdvel por um
més, porém ndo fez efeito. Consultei-me com uma médi-
ca reumatologista que detectou a mancha, alertando-me
para a possibilidade de ser hanseniase. Fui a outra der-
matologista, que pediu para fazer uma biopsia com um
médico especialista e fui diagnosticado como hanseniase.
(P12).

Fui a um médico particular e ele disse que eu tinbha dia-
betes. A doenca foi ficando séria, apareceram nodulos
em meu corpo e tinbha febre. Procurei vdrios médicos
e tive varios diagnosticos diferentes, fiz desde ressondn-
cia magnética. Fui a um ortopedista, ele queria fazer
cirurgia em meu joelbo (disse até que meus meniscos es-
tavam fora de lugar). Tomei muitos remédios com efeitos
mutito fortes, mas sem nenbum resultado. (P20).

O grande nimero de exames realizados pelo
usudrio e os diversos diagnosticos erroneos con-
tradizem o diagnoéstico diferencial da doenca.
Alguns sinais e sintomas podem ser comparados
aos de outras dermatoses, uma vez que ocorrem
manifestacdes cutineas. Entretanto, exames
e testes especificos podem ser substituidos pelo
exame clinico durante a primeira consulta. Os
exames laboratoriais sao solicitados para a defi-
nicdo do tratamento e a adequada evoluc¢ao do
usudrio .

Em alguns relatos, emerge a falta de qualifi-
cacio de alguns profissionais com relacao a han-
seniase, carecendo de maior compromisso com
relacio aos sinais, sintomas e diagndstico.

Ha uns quatro meses, apareceu uma lesdo, mas ndo sus-

peitava de banseniase, tratei de outra forma. Como ndo

melhorava, fui a duas dermatologistas que diagnostica-

ram e trataram como outra doenga, somente uma tercei-
ra dermatologista deu o diagnostico correto. (P4).
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A médica dermatologista s6 passava cremes, nunca me
pedia algum teste. Eu insisti para ela solicitar algum teste
para que eu pudesse ter um diagnostico do que eu tinha.
Ela queria passar novamente oulros cremes e eu estava
vendo que aquilo ndo estava resolvendo. Fui a outro
dermatologista de outra unidade, que também sempre
passava cremes, comprimido e sabonete. A mancha cada
vez mais aumentando, entdo pedi para a médica solici-
tar exames; apos os exames foi diagnosticada a hanse-
niase. (P5).

Chama atencio a dificuldade dos profissionais,
principalmente os nao ligados a rede de atenciao
basica a sadde, para suspeicido da hanseniase.
Em alguns casos, havia a sinalizacio de man-
chas e nodulos presentes, sinais sugestivos de
hanseniase, principalmente quando associados
a historia pregressa e a vinculacio epidemiol6-
gica. Os profissionais de saude encarregados de
realizar a anamnese e o diagndstico devem estar
preparados para reconhecer os sinais e os sin-
tomas peculiares dessa enfermidade, bem como
descartar a hipétese de outras dermatoses, por
meio de exames diferenciais'’

A demora no diagndstico niao teve relacao
direta com a situacdo socioecondmica dos usua-
rios. A maioria obteve o diagnéstico tardiamente,
em média de dois meses a trés anos apds o inicio
da busca por atendimento. Constatou-se que
o diagndstico tardio da hanseniase pode estar
associado a capacitacao insuficiente dos profis-
sionais de saide e também a demora no resul-
tado de exames, muitas vezes desnecessarios
para o inicio do tratamento, haja vista o exame
clinico ser primordial ao diagnéstico:

Uns dois meses, porque primeiro procurei um dermato-

logista, que diagnosticou alergia, mandou usar um an-

tibiotico injetdavel durante um més ndo fazendo efeito.
(P12).

Demorou muito tempo para receber o diagnostico. Eu fiz
uma biopsia em abril e até setembro o resultado ainda
ndo tinha sido dado. (P3).

Um ano desde a primeira investigacdo e suspeita. A pri-
meira médica que viu, ndo suspeitou. Até voltar com ou-
tra médica que solicitou uma biopsia, durou um ano.
Até iniciar o tratamento, mais um ano e seis meses. O pior
é que isso tudo ndo por uma unidade do [Sistema Unico
de Saude] SUS, mas sim particular e com indicagoes de
amigos. Se fosse por unidades do SUS teria demorado
muito mais tempo. (P9).

Primeiro comecei por um posto de saiide proximo a mi-
nba casa, depois fui encaminbado para fazer exame de
sangue e urina em outra unidade, ndo dando nenbum
resultado. Posteriormente, fui referenciado ao bospital de
Marituba, repeti os exames que, também, ndo atestaram

nada. Indicaram-me a Universidade. Conclusdo: o tem-
po decorrido entre a suspeicdo e o diagnostico demorou
mais de trés anos, visto que o aprazamento parda as con-
sultas demoraram de trés a seis meses nas primeiras uni-
dades, sem falar no tempo para realizar os exames. Aqui
pela universidade foi mais rapido. (P6).

A demora no diagnéstico se da pela falta
de capacitacio dos profissionais de saude, até
mesmo dermatologistas da rede basica de satde,
para realizacio do diagnostico precoce da enfer-

. as
midade

. Cabe frisar a importancia do diagnos-
tico precoce por meio da educacao em saide da
populacio e pela educagio permanente dos pro-
fissionais em todos os niveis de atencido a sadde,
podendo causar um impacto na diminuicao do
tempo de espera e percurso para o diagnéstico'”

A hanseniase pode ter um efeito dramatico na
qualidade de vida dos usudrios diagnosticados,
especialmente quando o tratamento € retardado,
havendo danos aos nervos. As sequelas dos
danos neurais sao as principais preocupacodes
dos prestadores de cuidados de satide'”. Quanto
ao percurso entre o diagnostico e o inicio do tra-
tamento, foi possivel perceber que grande parte
dos usudrios (45%) iniciou o tratamento por
orientacao dos enfermeiros e médicos da uni-
dade, no mesmo dia em que recebeu o diagnos-
tico, 40% iniciaram o tratamento até uma semana
ap6s, 10% até um més e somente 5% o iniciou
com mais de um més apds o diagndstico, isto
¢, os percalcos diminuiram entre o diagnoéstico

€ o tratamento:

Fiz tudo no hospital particular, quando recebi o resulta-
do no mesmo dia levei para o médico e ele me indicou
essa unidade, e nesse mesmo dia ja recebi a primeira
dose do medicamento. (P13).

Uns cinco dias, uma semana... So sei que ndo demorou.
P7).

Acho que foi mais ou menos um més. Porque fiquei an-
dando para fazer o tratamento. Queria me tratar em
Marituba por ter um centro especializado. Fui muitas
vezes a esse centro, mas ndo conseguii fazer o tratamento
la. Isso me fez buscar o tratamento aqui. (P1).

Quando tem o diagnéstico, o usudrio nao de-
mora a iniciar o tratamento. A maioria comeca
no mesmo dia. Portanto, o desafio nao estd
no tratamento, e sim na busca do diagnéstico
precoce”’. O diagnéstico da hanseniase deve

ser prioritariamente clinico e epidemiologico,
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executado mediante a anamnese dirigida aos si-
nais e sintomas da doenca, exame geral e derma-
toneurologico para detectar lesdes ou dreas de
pele com alteracio de sensibilidade e/ou com-
prometimento de nervos periféricos, alteracoes
sensitivas e/ou motoras e/ou autondmicas, bem
como a existéncia de outros casos, domiciliares
@D

ou nio, e a vinculacio epidemioldgica

Fui diagnosticado pela dermatologista, ela olbou a man-
cha e pediu uma biopsia em novembro, jd estamos em
marco e ainda ndo estd pronta. A médica disse que eu
estava com banseniase, independente do resultado da
biopsia e que iria iniciar o tratamento. Imagine se tivesse
esperado esse resultado? (P9).

Ap6s o inicio do tratamento na Unidade, os
usudrios classificaram o servico prestado como
otimo e bom e relataram também o atendimento
diferenciado. Por outro lado, houve relatos de
dificuldades financeiras para comprar os medica-
mentos auxiliares, prescritos pelo médico:

O atendimento é muito bom, os profissionais passam con-
fianca e orientam sobre o tratamento muito bem. (P2).

Aqui fui bem atendido até hoje, a ndo ser quando tem
alguém na sua frente e vocé tem que esperar a sua vez. A
Claudia e o André sempre me atenderam bem. O André,
no dia que cheguei aqui, se interessou logo pelo meu caso.
(P16).

O dermatologista me indicou esta Unidade, pois aqui
o tratamento é bem melbor, se comparado as outras
Unidades. (P13).

Tenho que comprar um outro medicamento, o Biogama,
custa R$84,00 reais e preciso de duas caixas. Tenbho que
me esforcar e comprar. (P16).

Entender como os usudrios percebem o aten-
dimento recebido dos profissionais da Unidade
de Satde € de suma importancia, haja vista que,
quanto maior o grau de satisfacio com a assis-
téncia recebida maior serd o grau de adesio
ao tratamento. Pacientes que tiveram um bom
acolhimento estabeleceram vinculo com o pro-
fissional, sanaram a maioria das suas duavidas

. (18)
e aderiram ao tratamento .

Conclusio
Os resultados do estudo realizado permi-
tiram concluir que o itinerdrio terapéutico dos

usudrios com hansenfase é delongado, nebu-

loso e conflitante na busca pelo diagndstico. O

Rev. baiana enferm. (2017); 31(2):e17541

percurso inicia-se em unidades proximas as suas
residéncias. Como nem sempre conseguem elu-
cidacao diagndstica em tais locais, buscam ou-
tras unidades e/ou outros especialistas, mesmo
que distantes de suas residéncias, no afa de tratar
e recuperar sua satde. Entretanto, sucessdes de
erros diagnosticos, testes e procedimentos re-
tardam o fim de suas angustias e contribuem
para o avanco do processo evolutivo da doenca
em até trés anos, contradizendo as diretrizes do
MS.

Para obtencao do diagnéstico e tratamento
da hanseniase, alguns usudrios e seus familiares
deparam-se com gastos significativos, com paga-
mentos de profissionais e exames laboratoriais
na rede privada, motivados pelo fato de entender
que o atendimento, nesses locais, € rapido.

Ainda que este estudo nio traduza a realidade
de todos os usudrios na busca do diagnostico
e tratamento, por limitar-se a uma s6 unidade
de satdde, o conhecimento dai advindo poderd
suscitar reflexdes entre profissionais, gestores
e outros estudiosos com interesse nesta tema-
tica, com vistas a conhecer outras realidades do
territorio brasileiro, possibilitando o desenvolvi-
mento de estratégias que respeitem e valorizem

o usudrio enquanto cidadao.
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