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Destacam-se casos novos de hanseniase com grau de incapacidade fisica 2 (GIF 2) que demonstram
a ineficiente detecgdo oportuna. O artigo é um relato de casos e propde analisar o diagndstico tardio
sob a perspectiva do itinerario terapéutico (IT), com base em um estudo qualitativo. O cendrio foram
dois municipios da Regido Metropolitana da Baixada Santista: Praia Grande e S&o Vicente. Realizou-se
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analise de conteudo e definiram-se as categorias teméticas: cuidado em saude; corpo na hanseniase;
incapacidades na hanseniase; e diagndstico tardio. Revelaram-se intrincados itinerarios terapéuticos,
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Introducgao

A hanseniase é uma doenga transmissivel, que tem como agente etioldgico o
mycobacterz’um Zepme e se manifesta por meio de sinais e sintomas dermatoneurolégicos.
E considerada um problema de satide publica por ser incapacitante e causar

comprometimento no 4mbito psicossocial?.

O Brasil ¢ um pafs endémico e apresenta alta carga para a hansenfase, sendo o segundo
com o major numero de novos casos registrados no mundo, nio atingindo as metas
de eliminagio determinadas pela Organiza¢io Mundial de Satide (OMS)*%. Em 2016,
foram notificados 25.218 casos e embora haja redugio de prevaléncia da doenga, nota-se
um continuo registro de casos novos com distribuicdo heterogénea nas regioes do pais,
atingindo assim um néimero significativo de pessoas com percentuais expressivos de grau
de incapacidade fisica 2 (GIF 2) identificado no diagnéstico®’.

E importante ressaltar que, além da predisposi¢do individual e do contato com um
doente sem tratamento, a hansenfase ¢ uma doenca sensivel a vulnerabilidade social e
prevalente nas populagdes que vivem em condigdes precdrias de vida e satde, realidade

dos paises em desenvolvimento, e incorpora o rol das doengas tropicais negligenciadas>*

O diagndstico da hanseniase é sobretudo clinico e sdo indispensdveis a avaliagio dos

sinais e dos sintomas, o histdrico de antecedentes e o exame fisico completo*.

Segundo o Ministério da Saude (MS), o grau de incapacidade fisica (GIF) ¢ uma
medida que indica a existéncia de perda da sensibilidade protetora e/ou deformidade
visivel em consequéncia de lesio neural e norteia o desenvolvimento das préiticas de
prevengio de incapacidades e da reabilitagio. E um indicador epidemiolégico utilizado
na avaliagio do programa de vigildncia de hansenfase, determinando a precocidade do
diagnéstico e o sucesso das atividades que visam a interrupgio da cadeia de transmissao’.
A avalia¢io de incapacidade que identifica e descreve as deficiéncias sensério-motoras nos
olhos, mios e pés se classificaem GIF 0, 1 e 2, sendo o grau 2 determinado pela presenga

de deficiéncias visiveis nos segmentos avaliados’.

Compreende-se, portanto, que as pessoas diagnosticadas com hansenfase e GIF 2
tém o diagndstico tardio. As deficiéncias fisicas adquiridas sio consideradas as principais
causas de estigma e isolamento social e representam forte impacto econdmico e
psicoldgico na vida das pessoas atingidas”®. Por isso, com a finalidade de reduzir a carga da
hansenfase, foram tracadas metas de redu¢io do GIF 2 nos 4mbitos nacional e mundial,

com incorporagio de agdes estratégicas que visam garantir o cuidado integral®’.

Mediante o exposto, o objetivo deste artigo ¢ analisar o diagndstico tardio sob a
perspectiva do itinerdrio terapéutico (IT) de casos emblemdticos. Segundo Alves',
o IT é um dos conceitos centrais nos estudos socioantropolégicos em saide, sendo
termo utilizado para designar as atividades desenvolvidas pelos individuos na busca de
tratamento para doenga e/ou afliio. O IT ¢, portanto, uma forma de engajamento em

uma dada situagio e requer novos aprendizados e habilidades'*'*.
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Método

Tratou-se de relato de casos com base em estudo qualitativo, recorte da pesquisa
de mestrado intitulada “Itinerdrio terapéutico de pessoas com hansenfase e deficiéncia
adquirida”", desenvolvida no Programa de Pés-Graduagio Ensino em Ciéncias da
Satude, modalidade profissional, da Universidade Federal de Sio Paulo (Unifesp)

campus Baixada Santista.

A pesquisa foi desenvolvida no periodo de 2017 a 2019, e os participantes foram
quatro pacientes diagnosticados com hansenfase e GIF 2, casos notificados em dois
servigos especializados em hansenfase em 2016. Foram cendrios: na Praia Grande, o
Centro de Referéncia e Atendimento a Tuberculose e Hansenfase (CRATH); e em
Sdo Vicente, o Centro de Atendimento a Tuberculose e Hansenfase (CATH), ambos
localizados na Regido Metropolitana da Baixada Santista (RMBS), pertencentes ao
Grupo de Vigilincia Epidemioldgica (GVE XXV - Santos), do estado de Sio Paulo,
que no ano de 2006 atingiu a meta de eliminagio da doenga.

Os dados epidemioldgicos do ano pesquisado informaram que na Praia Grande
foram registrados treze casos novos em 2016, dois com GIF 2, correspondendo a
15,38% dos casos. Em Sio Vicente foram registrados doze casos novos, dois com
GIF 2, correspondendo a 16,66% dos casos.

Os dados da pesquisa foram obtidos por meio de entrevista em profundidade e
andlise documental de fontes secunddrias, submetidos a andlise de contetdo, categoria
temdtica, com enfoque no IT.

Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
e a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eticaem Pesquisa da Unifesp e Plataforma
Brasil sob parecer n. 3.272.503/2019.

Resultados e discussao

Caracterizagao dos participantes

Os participantes foram quatro pacientes diagnosticados com hansenfase e
GIF 2, casos notificados em dois servigos especializados em hansenfase em 2016
em dois municipios da RMBS: Praia Grande e Sio Vicente. As caracteristicas
sociodemogrificas, naturalidade, escolaridade, situagio profissional e renda no
momento da pesquisa estdo apresentadas no Quadro 1.
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Quadro 1. Caracteristicas sociodemograficas. Coleta de dados realizada no ano de 2018.

IDENTIFICAGAO LUIZ AMELIA JOSE JOAO

Sexo Masculino Feminino Masculino Masculino

Ano de nascimento 1970 1957 1973 1973

Naturalidade S&o Vicente/SP Tabarai/SP Santos/SP Umari/CE

Escolaridade Fundamental Fundamental completo Ensino médio completo Fundamemal
incompleto incompleto

Estado civil Solteiro Casada Casado Solteiro

Etnia Branca Parda Branca Negro

Municipio de tratamento S&o Vicente Praia Grande Sao Vicente Praia Grande

~ Operador de . . .

Profiss&o . Balconista Repositor Vendedor autbnomo

rogadeira

Situagdo trabalhista no Afastado por outro

Trabalhando Trabalhando Trabalhando

diagndstico diagndstico
Situagao trabalhista no Aposentado Aposentada Aposentado

. o R ; ) Trabalhando
momento da pesquisa por invalidez por invalidez por invalidez

Renda mensal

AR +1.7 2.3 +1.2 1.9
(base saldrio minimo)

Fonte: Unifesp, Hespanhol (2019)

Categorias tematicas

Os resultados serdo apresentados em quatro categorias: cuidado em satde, corpo na
hanseniase, diagndstico tardio e incapacidades em hansenfase’. Para a identificagdo das

falas foram utilizados nomes ficticios: Luiz, Amélia, José e Jodo.

O cuidado em saude: experiéncias do adoecimento e uso dos
servigos de saude

Sobre a experiéncia do adoecimento, nota-se que a compreensio dos participantes
sobre cuidados em satde diz respeito ao acesso ao profissional médico. A busca foi
motivada por uma perturbagio no estado geral, ou seja, prevalece o entendimento da
saide como auséncia de doenca: “E, eu nunca dei muita importincia. Eu comecei a dar

depois que eu comecei a sentir muita dor no pé” (Amélia).

A vulnerabilidade social interfere nas dimensées da vida e no que ¢ tocante ao
cuidado em satide’, conforme descrito por Luiz, no perfodo em que vivia em situagio
de indigéncia: “A satide eu nio me preocupava, porque a droga em si complementava.
Eu nio sentia sintomas, porque a cocaina amortece...” (Luiz).
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Entre os participantes, predominou a populagio masculina. Tal realidade
assemelha-se 4 epidemiologia com maior incidéncia de casos, além de refletir a auséncia

de cuidado em satde para essa populagio especifica’®.

Sobre o disparador para o cuidado em satide, nota-se a necessidade dos individuos
de superar as rupturas que a doenga causa. Destaca-se o agir leigo'":

As pessoas movem-se por suas necessidades de satide, entendidas no seu
sentido mais ampliado, incluindo af a conservagio da autonomia no modo de
andar a vida, a busca de vinculo e cuidado, o bem-estar, o fim da dor, a alegria
de viver, a beleza. (p. 93)

Os participantes nio tinham como referéncia a Atengdo Bésica (AB); de certa
forma, nio reconheciam os recursos e nio os utilizavam, como se observa nas falas:

Nio procurava. Fui umas vezes, por conta de conseguir dias para afastar. (Luiz)
Eu ia e ndo ia, ia por outra situagio, medir a pressio ou um ginecologista. (Amélia)
Postinho, pra ser sincero, eu acho um pouco complicado. (José)

Nio, raramente. Nio precisava, ndo tinha motivo, nio tinha por que ir. (Jodo)

A auséncia de vinculo com um servigo de satide impossibilitou a observagio das
necessidades em satide. Segundo Cecilio®, “as necessidades em satide sio socialmente e
historicamente determinadas/construidas, elas sé podem ser captadas e trabalhadas em

sua dimensio individual” (p. 118).

Nas trajetdrias assistenciais analisadas, observou-se quea AB forneceu guias, €
isso ocorreu em fungio da prética de regulagdo para acesso ao servigo especializado.
No entanto, o encaminhamento deve ser entendido como um procedimento de
acompanhamento, uma vez que os servi¢os pesquisados funcionam com portas abertas,
embora incluidos na categoria de especialidades.

O corpo na hanseniase: as modifica¢des funcionais e estéticas como condigio
disparadora para a busca do cuidado formal em satde

Segundo Ferreira'®, para os especialistas em satide destaca-se a importincia dos estudos
sobre o corpo doente, considerado como depositirio de processos bioldgicos, indicadores
de satide e doenga. Entende-se assim o corpo como signo. Dessa forma, determinadas
mensagens emitidas pelo corpo, sintomas experienciados e sinais observados no exame
clinico-médico passam a representar um significado: a doenga. O sintoma, diferentemente
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do sinal, € o cardter invisivel da doenga, pois retrata sensagdes que o individuo experimenta
e expressa. J4 o sinal ¢ a manifestagdo objetiva e faz parte do aspecto visivel da doenga,
observado por meio do exame fisico™®.

Nota-se que os sinais e sintomas da hansenfase foram identificados, com percepgio
das alteragdes funcionais e estéticas, antes da revelagio diagndstica. Foram citados
manchas, carogos e dreas hipoestésicas na pele; dorméncia, fraqueza muscular e dor tipo
choque em membros superiores (MMSS) e inferiores (MMII), com comprometimentos
das atividades de vida didria (AVD) e laborais.

Para compreender o disparador para a busca de cuidado em satde, foi relacionada a
avaliagio fisica realizada no diagndstico com a percepgio do participante sobre seu corpo.

O participante Luiz foi encaminhado como caso suspeito de hansenfase, com
diagnéstico de polineuropatia periférica dos MMSS. Na anamnese, relatou hd trés anos dor
tipo choque em membro superior direito (MSD). Na avaliagio fisica, apresentou infiltragio
difusa na face; mio direita em garra; em membro superior esquerdo (MSE), neurite ulnar,
atrofia muscular e ferimento na mio; no membro inferior direito (MID), diminui¢io
da for¢a muscular, dor na palpagio do nervo tibial e fibular, calosidades, cicatriz de mal
perfurante plantar (MPP) e edema em membros inferiores (MMII).

No caso de Luiz a doenga manifestou-se com dreas hipoestésicas na pele
e comprometimento neuroldgico, e o disparador para o cuidado foram as
altera¢des funcionais:

As mios e os pés. O problema mais seriam as dorméncias no corpo, nas maos.
Nio teve manchas, sé6 dorméncias. E as dores comegaram a incomodar. [...] A
principal coisa foi porque eu estava vendo que a minha mio estava comegando a
atrofiar, e a outra a ter dorméncias, cAdimbras, entdo eu falei, eu vou. (Luiz)

Amélia relatou que em 2013 surgiram manchas vermelhas no corpo; foi a0 médico
dermatologista em uma clinica de sadde popular e foi diagnosticada com alergia.
Entretanto, em 2015, notou dorméncia em seus bragos e pernas. Na avaliagio fisica,
apresentou infiltragdo difusa e madarose supraciliar; no MSD, hipoestesia em antebrago;
em MID, auséncia de sensibilidade protetora; e no membro inferior esquerdo (MIE),

neurite tibial, com for¢a muscular diminuida e dedos em garra.

No caso de Amélia a alteragio estética era o principal incdmodo, e a alteragio
funcional foi percebida em uma tarefa cotidiana:

Foi a pele que deu uns carogos, com secre¢do. E comegou a adormecer o pé,
af aqui um pouco (mostrando o antebrago), aqui (cotovelo), tanto que eu fui

pegar a panela e fiquei por um tempo sem ir para o fogio, porque eu quase me
queimol...]. (Amélia)

E apesar de se submeter a tratamento, percebia a piora dermatoldgica:
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Foi antes de 2016, eu fiz tudo isso e ndo descobri. Eu fiquei dois anos afastada,
como alergia [...] al comegou a sair um monte de carogo, tanto que eu tenho
todas as marcas, tinha secre¢do e eu comecei a perceber que a minha pele
foi envelhecendo. A médica dizia que era alergia e eu achando que eram os
remédios. (Amélia)

A presenga de deformidade na face passou a ser notada; j4 as alteragdes funcionais

relacionadas 4 hansenfase foram identificadas apenas no diagnéstico:

Um dia, um conhecido meu, falou assim pra mim: vocé hoje olhou no espelho?

Vocé viu sua orelha como ¢ que t4? Eu falei o que ¢ tem minha orelha? A minha
orelha tava parecendo orelha de coelho, ji deformando. Na mesma hora que eu

tava com o cabelo amarrado, eu soltei. Ele foi embora e eu corri para o espelho e
tava mesmo [...] (Amélia)

Por sua vez, José relatou rachaduras em seus pés em 2013, que se transformaram em
feridas. Cinco meses antes do diagndstico, notou manchas avermelhadas e hipoestésicas
pelo corpo. O participante relatou que fez exame de contato em 2002 (mde fez tratamento
de hansenfase), porém nio realizou a revacinagio de BCG, conforme preconizado,
demonstrando a fragilidade do controle de contatos.

Os contatos domiciliares e consanguineos dos doentes apresentam maior suscetibilidade
para o adoecimento, exigindo vigilincia qualificada e ativa para controle da doenga, com um
olhar ampliado para além do individuo diagnosticado®.

Na avaliagio fisica, José apresentou dor na palpagio do nervo ulnar em MSD; em
MIE, neurite do nervo tibial e fibular; em MMII, edema, auséncia de sensibilidade
protetora e mal perfurante plantar bilateral. Com histérico de graves problemas
ortopédicos, as alteragdes funcionais eram associadas a esse comprometimento:

Era coluna, as pernas e os bragos. Entdo que nem quando a gente dorme em
cima dele, sem sensibilidade nenhuma e choque, a perna também dava choque,

ainda d4, muitas coisas os médicos associa a coluna. (José)

A alteragio funcional foi notada ao andar de bicicleta. Todavia, o diagndstico
anterior e a rotina laboral dificultaram a relagdo dessas queixas com a hansenfase:

Eu andando um dia de bicicleta eu senti o meu pé amortecido, af de 14 pra cd

comecei a reparar esses problemas. De 14 pra cé foi associando, porque estava

doendo a coluna, a gente td no sangue quente no trabalho, nés nem vé. (José)

No entanto, a alteragio estética foi relevante, uma vez que as outras queixas eram
consideradas ortopédicas e relacionadas 4 causa somente apds o diagndstico:
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Entio porque as dores foram aumentando, a dorméncia e esse buraco no pé. Af
foi que quando apareceu essa mancha, af o pessoal falava é impinge, ai como nio
sumia eu resolvi procurar. (José)

Por fim, Jodo apresentou lesio hipocrémica na pele em MSD em 2011. Em 2015,
surgimento de manchas eritematosas em seu corpo e dorméncia no pé esquerdo.
Na avaliagio fisica apresentava infiltragdo difusa na face e no corpo; em MID, dor e
espessamento na palpagio do nervo tibial e fibular; pé caido em MIE, com auséncia de
sensibilidade protetora nos pés.

As manchas disseminadas em todo o corpo foram desvalorizadas em atendimento

médico com especialista em clinica de satide popular:

Tinha manchas no brago, na barriga, praticamente no corpo todo: [...] Através
das manchas e da minha cliente, se fosse ela também eu nio ia descobrir, porque

eu fiz exame particular e ndo deu nada [...] (Jodo)

A percepgio de uma pessoa tratada possibilitou a hipétese diagndstica da doenga:

[...] descobri mesmo através de uma cliente minha que viu as manchas e falou

que do jeito que eu tava parecia que era hansenfase (Jodo).

No diagndstico os participantes apresentavam deficiéncias adquiridas: Luiz
apresentava mio em garra; Amélia, pés em garra; José, mal perfurante plantar bilateral;
Jodo tinha o pé caido. Essas deficiéncias influenciavam negativamente o desempenho
das atividades cotidianas mesmo antes do diagndstico, gerando assim incapacidades.

Incapacidades em hanseniase: o comprometimento do cotidiano pela
deficiéncia adquirida

De acordo com a Secretaria de Vigildncia em Satde (SVS), a hanseniase gera incapacidades
fisicas que afetam a rotina, o desempenho da AVD e do trabalho e comprometem a
qualidade de vida de diversas maneiras, acarretando problemas psicossociais’.

Os sintomas descritos possibilitaram identificar que a doenga gerou impactos no
cotidiano mesmo antes do diagnéstico. Todos relataram alteragdes das estruturas do
corpo e fungdes, com limitagdo de atividades e restri¢do de participagio social.

O participante Luiz destacou as dificuldades na realizagio de AVD, com dificuldade
para realizar preensio de objetos em decorréncia da mio em garra:

Porque a mio atrofiada ji perdia uma parte de vamos supor, para escrever dificulta
as vezes pegar uma colher, um copo, as vezes cai da mio nio sinto. (Luiz)

O impedimento para o trabalho ocorreu pela intensidade da dor. No caso de Luiz,
esse fator foi fundamental para a identificagio do problema de satide:
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E, eu ia trabalhar e nio aguentei trabalhar. A mdquina nio é uma mdquina
que vocé sobe em cima dela. Vocé tem que andar com ela pendurada do lado
ou nas costas. (Luiz)

J4 Amélia revelou nervosismo e vergonha, assim viveu em isolamento para evitar
a exposi¢io e a especulagio sobre sua satide, demonstrando preocupagio com a
transmissibilidade:

Eu nio tirava por vergonha... era devido o que eu tinha no corpo, por eu
trabalhar na loja eu tinha medo que as pessoas vissem e falassem, ela t4 com
uma doenga que vai pegar”. (Amélia)

O participante José relatou as dificuldades em permanecer ativo no trabalho:

Era muito ruim, porque o servi¢o jd ¢ um pouco pesado, s6 que tinha que

trabalhar. (José)

A pritica do lazer também foi relatada por José, que citou prejuizo antes

mesmo do diagnéstico:

Eu deixei de fazer bastante coisa que nem assim. Uma coisa que eu gosto que é
mesmo de jogar um futebol, jd faz tempo que eu nio jogo. (José)

Apesar da presenga de incomodos fisicos, Jodo relatou a manutengio da
atividade laboral:

Eu trabalhava, mas s6 que incomoda, aquelas manchas no corpo ficavam doidas,

ficava doendo um pouco no corpo, incomoda um pouco. (Joio)

Considerou-se nesta pesquisa o trabalho como exercicio de uma ocupagio com
remuneragio, classificado como formal e informal. E importante destacar que se observou a
situagdo trabalhista no diagndstico e no momento da pesquisa. No diagnéstico identificou-
se que trés participantes trabalhavam; um estava afastado com outro diagndstico clinico”.

No momento da entrevista, porém, cerca de um ano e meio apds o diagndstico, trés
dos quatro participantes encontravam-se aposentados por invalidez. Além disso, todos
apresentaram laudo médico na pericia do Instituto Nacional de Seguridade Social
(INSS), com diagnéstico de hansenfase e GIF 2.

O tnico participante que continuava trabalhando era trabalhador informal, o que
impediu o afastamento laboral, porém nio se sentia incapacitado ao adequar a carga
de trabalho de acordo com sua condigio fisica. A informalidade ¢ um marcador de
desigualdades e traz como consequéncia a falta de acesso aos mecanismos de protegio
social vinculados 4 formalizagio, a direitos bdsicos como a remuneragio pelo saldrio

minimo e aposentadoria'’.
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Com idade entre 45 e 61 anos, todos os participantes tiveram a capacidade laborativa
afetada pelos comprometimentos da doenga. Reconhecendo o trabalho como uma
ocupagio humana, que além de suprir a subsisténcia pode proporcionar a satisfagio
pessoal, a aposentadoria precoce traz modificagdes na rotina e projetos de vida.

Diagnéstico tardio: o impacto do desconhecimento e da desinformagio na
manutengio da hanseniase como doenga negligenciada

Na avaliagdo do conhecimento sobre a hanseniase, observou-se desconhecimento
total sobre a doenca e suas possiveis complicagdes, como exposto nas seguintes falas:

Nio mesmo porque nunca procurei hansenfase, eu sé ﬁquei, sabia que era tipo
quando as pessoas tinham aquelas manchas no corpo, perguntei o que ¢ isso: ah,
¢ hanseniase, mas até entdo eu nio sabia que dava no nervo, dd no sangue. (Luiz)

Eu nem sabia o que era hansenfase, nio conhecia o que era. (Joio)

Apesar de casos de hansenfase em sua familia, José fez referéncia como doenga biblica:

Porque isso af eu jd puxava de antigamente, que eu via pela época de Jesus, ai jd
sabia mais ou menos o que era hanseniase, af quando o médico suspeitou, vou

procurar para fazer um tratamento. (José)

No caso de Amélia, o fato do conhecimento de contato com pessoa com hansenfase
s6 apds inicio de seu tratamento, causou suspeita da fonte de contdgio:

Nio sabia e ninguém dizia, ninguém falava qual era o problema dela, e eu s6 fiquei
sabendo depois quando eu tive... deve ter sido no abrago que ela me deu. (Amélia)

Sobre possivel contato, Luiz refor¢ou a gravidade da doenga sob a perspectiva religiosa:

Naio, essa coisa assim nunca prestei atengao. Deus me preparou primeiro, se eu
ficasse sabendo de uma doenga dessa poderia estar em uma outra situagio. (Luiz)

O participante Jodo alegou nunca ter conhecido nenhuma pessoa com a doenga:
“Nio, nunca cheguei a conhecer”.

O desconhecimento sobre a hansenfase impossibilitou os participantes de
reconhecer que os problemas de saiide poderiam ser uma consequéncia dela,
demonstrando assim auséncia de informagdo em satide relativa ao assunto.

Para os participantes, o diagndstico erréneo favoreceu a associagio dos sinais e
sintomas a outras causas. E relevante aqui recordar que Amélia teve o diagndstico
inicial como alergia e os sintomas de José foram relacionados com a doenga ortopédica:
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Nio dava para saber muito, tinha na mente que era alergia. (Amélia)

Nio. Depois que o dermatologista falou que eu comecei a procurar. Porque
até quando eu fazia o tratamento da coluna e quando tinha as feridas no pé o

médico associava que era da coluna, nunca falou pode ser hanseniase. (José)

Em relagio ao tempo para diagndstico e tratamento da hansenfase, os participantes
identificaram ter demorado de trés a cinco anos, resultando em aumento de riscos
individuais e coletivos'®. No entanto, é necessdrio observar que tal identificagio foi
iluminada pelo conhecimento atual sobre a doenga, atribuindo assim interpretagoes
diferentes para suas afligoes".

Para Amélia restou a sensagio de incapacidade e impoténcia, atribuindo a si a
responsabilidade de seu diagnéstico tardio pelo fato de nio ter dado importincia aos sinais:

Fica até dificil, porque vocé corre em cima de uma coisa e vocé se sente aquela que
nio tem capacidade... uma pessoa impotente. Af comegou a passar na televisio,
né... Af eu falei: porque que eu nio via isso, porque que eu Nao parava para ver? Eu
também me sinto culpada, se eu tivesse dado um tempo e visto, eu ia me olhar e

falar que eu estou com os mesmos sintomas...(Amélia)

Os participantes relataram sentimentos ambiguos sobre as mudangas na vida apds
o diagnédstico com sequelas: alivio, preocupagio, sossego, normalidade, culpa, medo,
sofrimento e perda de objetivos de vida.

Para Luiz, o diagnéstico trouxe sensagido de sossego e diminuigio da preocupagio:

Eu fiquei mais sossegado. Eu estava sabendo o que ¢, eu estava sendo tratado. A
partir do momento que vocé nio sabe, fica com duvida... af acaba nos deixando
preocupados, a gente fica cabisbaixo. Hoje nio, eu levo de boa entendeu? (Luiz)

Apés o diagndstico, Amélia relatou dificuldade em encontrar objetivos de vida,
identifica a doenga como causa do seu isolamento social, na medida em que se

amedronta com a possibilidade de nio ser aceita pela prépria familia:

Mudou, eu fiquei uma pessoa [...] sem muito objetivo, quase toda hora meu marido
me pega chorando [...] S6 uma irmi que sabe desse problema, porque eu tenho
medo de contar pros outros e nio sei como € que eu vou ser aceita [...] (Amélia)

Para José, o diagndstico trouxe alivio pela descoberta e pelo tratamento. Ele relata
aimportincia da atitude que teve ao procurar o médico dermatologista e demonstra
satisfagio com o atendimento, embora ainda apresente queixas em decorréncia da doenga:
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Me trouxe alivio [...] descobri a doenga e estou no tratamento. Se eu nio tivesse
[...] passado no dermatologista e ficasse esperando essa mancha sumir, ia estar
um pouco pior, mas a minha trajetéria de 14 pra c4, depois que descobri, td tima

[...] as dores é com o tempo. (José)

Para Jodo, o diagndstico e o tratamento representaram a solugio, com diminuigio
das manchas e melhora da marcha:

Eu fiquei normal, agora é s6 tomar o remédio e fica bom [...] As manchas foram
embora [...] s6 esse pé que estd mais embagado, mas mesmo ainda td bem melhor
que antes. Eu ando mais seguro, trabalho e ando bastante o dia todinho, acho
que t6 bem. (Joio)

E possivel observar entre os participantes Luiz, Amélia e José a relagdo da hanseniase
com o estigma da lepra, com incompreensio sobre a transmissdo e a cura da doenga.

Mantellini, Gongalves e Padovani apontam na hansenfase a influéncia da
perspectiva religiosa ainda nos tempos atuais. Tanto referéncias biblicas como budistas
criam a impressio da associagio a sofredores, pecadores e criminosos™.

Para Luiz, a doenga e o sofrimento sio percebidos como algo merecido em
decorréncia dos seus atos passados:

Hoje, assim, eu t6 colhendo o que plantei, a gente colhe o que planta. Se hoje eu
adquiri isso, entendeu, ¢ porque eu fiz alguma coisa. (Luiz)

Para Amélia, o diagnéstico foi devastador. Embora reconhega o apoio da equipe de
satde e alguns familiares mais préximos, prevalece o medo da revelagio do diagnéstico,
uma vez que a hansenfase pode ser relacionada com o estigma lepra:

Eu tenho certeza que todos aqueles que me rodeiam vio se afastar, os tinicos
que nio se afastaram foram o meu marido e os meus filhos. Eles sabem o
que eu tenho, sabem o nome da doenga, mas se eu falar pra alguém ao invés
de hansenfase, eu falar que ¢ a “lepra”, eu nio vou ter amizade é com mais

ninguém, ¢ cruel o negécio. (Amélia)

Para José, estigma da hanseniase pertence a cultura brasileira e gera medo:

E entio, porque se tu falar uma doenga e a pessoa nio for um pouco mais
estudada e nio tiver o conhecimento da hansenfase, j4 se afasta [...] fica com
medo [...] acho que ¢ a cultura do brasileiro se afastar da pessoa quando
sabe que td. (José)
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Constatou-se auséncia de conhecimento prévio sobre a hansenfase pelos participantes
e a inabilidade dos profissionais médicos sobre os sinais e sintomas da doenca, que
promoveram assim diagnésticos equivocados e a consequente desqualificagio das queixas

e do comprometimento da autonomia para informar a condi¢do de satde.

A negligéncia em relagio as necessidades de satide se apresenta diante da dificuldade
para o acesso ao diagndstico oportuno em hansenfase. Sendo uma doenga de diagndstico
sobretudo clinico nos I'T analisados, percebe-se o déficit na avalia¢io clinica inicial e
aponta-se a urgente necessidade da valorizagio da condi¢io humana e social no cuidado
em saude e a observagio cuidadosa dos determinantes sociais, na medida em que as

desigualdades sociais dificultam o acesso aos servigos®'>*..

Assim, as falas sobre o adoecimento e os sentimentos vivenciados durante os I'T
analisados sdo compativeis com a observagio sobre o ponto de vista do usudrio e suas
queixas em relagdo aos servigos de satide, conforme afirma Merhy**: “[...] Os usudrios,
como regra, sentem-se inseguros, desinformados, desamparados, desprotegidos,

desrespeitados, desprezados” (p. 3).

Estudos realizados em estados endémicos (Bahia e Pard) citam a existéncia de percepgdes
negativas sobre a doenga e obsticulos para o diagndstico, que apontam uma sucessio de
erros diagndsticos e concluiram que o I'T das pessoas com hansenfase ¢ demorado, nebuloso

e conflitante, resultado semelhante ao presente estudo®*.

Na populagio colombiana, um estudo concluiu que o tempo decorrido entre o
aparecimento dos primeiros sintomas e o diagndstico constituiu um fator prognéstico-
chave da presenga das deficiéncias no momento do diagndstico da hansenfase. Observou-se
que quanto maior o atraso no diagnéstico, maior proporgio de pacientes sio diagnosticados
com deficiéncia, tanto mulheres quanto homens™.

As barreiras de acesso aos servigos ptblicos de saide impulsionam os usudrios a
buscar solugio no servigo privado, fato observado em outras doengas, por exemplo,
nas oftalmoldgicas, mas em caso de necessidade de cirurgias revertem as trajetérias
assistenciais ao servigo publico®. O tratamento da hansenfase ¢ realizado exclusivamente
no SUS, assim hd reversio automadtica das trajetdrias assistenciais aos servigos publicos,
que contribui para o controle dos dados epidemioldgicos, expondo a fragilidade do
cuidado em satide diante do diagndstico em hansenfase.

O estudo exploratério e quantitativo realizado em trés centros de referéncia apontou
que o nio reconhecimento, pelos pacientes, dos sinais e sintomas como graves e as altas
taxas de diagnésticos incorretos sao os principais fatores que contribuem para o atraso do
diagndstico e a transmissio continua de hansenfase no Brasil*.

Assim, a deficiéncia relacionada 4 hansenfase ¢ um desafio para a satide putblica e
para os servigos sociais e de reabilitagio em paises endémicos, devendo a informagio

incluir a importincia do diagndstico precoce para a prevengio de deficiéncias®?.
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Consideragoes finais

Nos relatos apresentados, a alteragio estética prevaleceu para hipétese diagnéstica
de hansenfase. Percebe-se, portanto, que a hansenfase tem seu potencial incapacitante
ignorado: a percepgio e a relagio das deficiéncias com a causa (ocorridas com os
participantes no momento da avaliagdo fisica no servigo especializado) exacerbam os
sentimentos negativos, somando-se as rupturas causadas pela experiéncia do adoecimento.

Do ponto de vista dos autores, o tempo e 0 acesso para diagnéstico e tratamento
mostraram-se fator preponderante na instala¢io das deficiéncias na hansenfase, com
aumento da possibilidade de transmissdo da doenga. O tempo e o risco caminham
juntos e a demora para o diagndstico na hansenfase potencializa os riscos individuais e
coletivos, com impactos negativos no cotidiano dos sujeitos.

Porém, o tempo foi visto de forma diferente pelos participantes, desde aquele
que o considerou adequado, mesmo indo a diversos servi¢os de satde, até aquele
que o considerou demorado, apés um diagndstico inicial erréneo com invalidagio
das suas queixas, demonstrando assim a singularidade da experiéncia do
adoecimento em cada IT analisado.

Os relatos expuseram assim o descompasso entre o preconizado e o ideal a0 que
¢ realmente ofertado para o diagndstico oportuno de hansenfase nos municipios
estudados. E fato relevante o atendimento ser relegado aos servigos especializados, o
que desperta a necessidade de estudos posteriores enfocando a andlise das agoes de
controle da doenga e da articulagio intersetorial da rede de Atengdo a Satide para o
cuidado em hanseniase.

As revelagdes dos intrincados itinerdrios terapéuticos trazem a tona como
questionamento: as incapacidades sio entdo causadas pela hansenfase ou pela fragilidade
do cuidado? A proposta do estudo do IT trouxe, portanto, contribui¢des na andlise dos
processos avaliativos de cunho qualitativo no SUS, contribuindo para o entendimento dos
endmenos apontados nos estudos quantitativos e epidemioldgicos, bem como demonstrou
fe tad tud titat d 1 b d t
aforga do agir leigo mediante as iniquidades em satide.

As incapacidades na hanseniase refletem diretamente a capacidade de diagnéstico e
cuidado, os quais se impoem como desafios 4 integralidade da aten¢do. O diagndstico
tardio ressalta entdo a negligéncia das necessidades em satide da populagio, o que
contribui para a manutengao da hanseniase como doenca incapacitante e estigmatizante.

A reflexdo suscitada neste estudo sugere novas pesquisas, a fim de identificar

padrdes entre os fatores que contribuem para o diagnédstico tardio em hanseniase.
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There are remarkable numbers of new leprosy cases with 2 (GIF 2) degree of physical disability,
demonstrating the inefficient timely detection. This article presents case reports, based on a
qualitative study, regarding four patients with Hansen’s disease and a GIF 2 level at the time of
diagnosis, analyzing the late diagnosis from the perspective of therapeutic itineraries (TT). The cases
came from two municipalities in the Metropolitan Region of Baixada Santista: Praia Grande and
Sdo Vicente. Three men and one woman participated, between 45 and 61 years old. The researcher
performed documentary analysis and in-depth interviews. Resulting data was submitted to content
analysis and four thematic categories were identified: health care; body in leprosy; disabilities in
leprosy; late diagnosis. The results reveal intricate therapeutic itineraries with obstacles for reaching
a diagnosis. Lack of information about Hansen’s disease and professional inability to diagnose
increased both individual and collective risks, in addition to the negative impact on the subjects’
daily lives. Thus, a late diagnosis due to the frailty of care strongly concurs to keep Hansen’s disease
as a stigmatizing and disabling disease.

Key words: Public health. Hansen’s disease. Disabled person. Late diagnosis. Therapeutic itinerary.

Se subrayan casos nuevos de enfermedad de Hansen (lepra) con grado de discapacidad fisica 2 (GIF
2), que demuestran la ineficiente deteccién oportuna. El articulo es un relato de casos y propone
analizar el diagndstico tardio bajo la perspectiva del itinerario terapéutico (IT), con base en un estudio
cualitativo. El escenario fueron dos municipios de la Regién Metropolitana de la Baixada Santista:
Praia Grande y Sdo Vicente. Se realizé el andlisis documental y entrevista en profundidad con cuatro
participantes. El material se sometié a andlisis de contenido y se definieron las categorias temdticas:
cuidado de salud, cuerpo en la enfermedad de Hansen; discapacidades en la enfermedad de Hansen
y diagnéstico tardfo. Se revelaron intricados itinerarios terapéuticos, sefialados por la fragilidad del
cuidado, con error y atraso en el diagndstico, que potencializaron los riesgos individuales y colectivos e
impactaron negativamente el cotidiano de los sujetos.

Palabras clave: Salud publica. Enfermedad de Hansen. Persona con discapacidad. Diagndstico

tardfo. Itinerario terapéutico.

Interface (Botucatu)  https://doi.org/10.1590/Interface 200640

18/18



