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Resumo

O atraso no diagndstico da tuberculose (TB) pode piorar a doenga, aumentar o risco de
morte e a transmisséo da tuberculose na comunidade.

A presente dissertacao teve como principal objetivo identificar as barreiras de acesso aos
cuidados de saulde pelos doentes com tuberculose.

Para alcancar este objetivo desenvolveu-se um estudo descritivo transversal através da
aplicacdo de um inquérito a 68 doentes seguidos em consulta por tuberculose no Centro de
Diagnostico Pneumoldgico (CDP) de Vila Nova de Gaia.

Verificou-se que a mediana do tempo de espera, definido como a diferenca entre a data do
inicio dos sintomas e a data de diagnéstico foi de 36 dias para todos os doentes, mas foi de
76.1 dias para as mulheres e 42.5 dias para os homens. (p=0.006) e foi o dobro do tempo
para os doentes que visitaram a unidade de salude mais do que 2 vezes antes do
diagndstico, do que para os doentes que visitaram a unidade de saude 1 ou 2 vezes.
(p=0.001) Os doentes que visitaram uma unidade de saude aberta depois das 18h
esperaram o dobro do tempo pelo diagnéstico do que os doentes que visitaram uma unidade
de saude fechada depois das 18h (p=0.035).

E necesséario melhorar o acesso aos cuidados de satde e aumentar o conhecimento para a

tuberculose nos profissionais de saude.



Abstract

Delay in the diagnosis of tuberculosis may worsen the disease, increase the risk of death
and enhance TB transmission within the community.

The main objective of this dissertation is to identify barriers to health care services by
patients with tuberculosis.

To achieve this objective was developed a descriptive cross-sectional study involved
guestionnaires administered to 68 patients who were treated for TB at a TB outpatient center
in Gaia Portugal.

The median waiting time (defined as the difference in days between the date of symptom
onset and the date of diagnosis) was 36 days for all patients, but was 76.1 days for women
and 42.5 days for men (p=0,006) and was twice as long for patients visiting a health care unit
more than twice before diagnosis as for patients with 1 or 2 visits (p=0.001). Patients visiting
a healthcare unit open after 18:00 h also waited twice for a diagnosis as patients visiting a
healthcare unit that was closed after 18:00 h (p=0.035).

There is a need to improve access to health care and increase awareness of TB among

healthcare workers.



Capitulo 1. INTRODUCAO



Introducéao

A Tuberculose (TB) constitui um problema de saude publica a nivel mundial e é considerada
a segunda causa de morte causada por uma doenca infeciosa, depois do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (VIH)™.

Em 2012, cerca de 8,6 milhdes de pessoas desenvolveram tuberculose e cerca de 1,3
milndes morreram’. No mesmo ano, 58% dos casos de tuberculose a nivel mundial
desenvolveram-se no Sul da Asia e na regido Oeste do Pacifico’. Cerca de ¥ dos casos
estdo presentes nos paises africanos e a india e a China tiveram o maior nimero de casos
(26% e 12% respetivamente). Na Africa do Sul e na Suazilandia ocorreu cerca de 1 novo
caso para cada 100 pessoas a cada ano”.

Vinte anos depois da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) ter declarado a tuberculose um
problema de salde publica mundial, tém-se verificado alguns progressos na evolugédo da
doenca'. Globalmente, a taxa de mortalidade por tuberculose (mortes por 100 000
habitantes por ano) diminuiu em 45% desde 1990 e a taxa de incidéncia (novos casos por
100 000 habitantes por ano) também esta a diminuir na maior parte do mundo™.

Desde 1995 até 2012, cerca de 56 milhdes de pessoas foram tratadas, fazendo com que
aproximadamente 22 milhdes de vidas fossem salvas®.

Dos objetivos criados pela OMS, alguns ja foram atingidos, nomeadamente no que diz
respeito a diminuicéo da taxa de incidéncia da doenca em todo o mundo? No entanto ainda
h& outros por alcangar, particularmente o progresso na resposta a epidemia TB/VIH e o

acesso universal ao diagndstico e tratamento da tuberculose multiresistente?.
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Figura 1: Taxa de incidéncia da tuberculose no mundo em 2012 Fonte: WHO - Global tuberculosis
report 2013



Tuberculose na Europa

Em Marco de 2007, o European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC) em
conjunto com a Comissao Europeia, da rede EURO TB, dos Estados Membros da Unido
Europeia e dos paises do Espaco Econdémico Europeu e com a OMS, desenvolveu o
Framework Action Plan to fight tuberculosis in the European Union. O objetivo era aumentar
a consciéncia politica e publica para o fato da tuberculose ser um problema de Saude
Pudblica na Unido Europeia. Pretendia-se, também, prestar ajuda e fortalecer os esfor¢os dos
Estados Membros da Unido Europeia para controlar a tuberculose de acordo com a situagéo
epidemioldgica. Finalmente, desejava-se o controlo da tuberculose na Unido Europeia, com
especial atencdo aos paises de onde s&o originarios os casos importados®.

Em 2012, cerca de 353 000 novos casos de TB ocorreram na Regido Europeia da OMS, o
que equivale a uma média de 39,4 casos por 100 000 habitantes”. Isso representa cerca de
4% da carga total de casos de TB incidentes no mundo. Oitenta e cinco por cento dos casos
de TB incidentes na regidio ocorrem em 18 paises de alta prioridade®. Nestes paises o
controlo da TB nao é eficaz, o tratamento tem resultados muito baixos, tém a maior taxa de
tuberculose multirresistente e extensivamente resistente, a pobreza prevalece e a ela estdo
associados grupos de risco vulnerdveis como 0s sem-abrigo, desempregados,
toxicodependentes e portadores de VIH®.

Em 2012, o nimero absoluto de casos de TB incidente diminuiu 47 000 em relagdo ao ano
anterior, correspondendo a 12% de diminuigdo. Desde 2001, a incidéncia de tuberculose
tem vindo a diminuir a uma taxa média de 5,0% ao ano, que é o declinio mais rapido do
mundo®.

Nos Estados-Membros de Leste as taxas de notificagdo sdo muito mais elevadas que os da
Europa Ocidental. Apesar de a regido incluir apenas 4,7% dos novos casos detetados e
recaidas de TB ao nivel mundial, foram notificados 309 648 novos episddios de TB (34 por
100 000 habitantes) em 418 000 casos estimados (47 casos por 100 000 habitantes), tendo-
se mantido uma taxa de detecéo elevada de 74%*. Este fato demonstra que os paises da
regido europeia da OMS tém um papel importante na gestdo de um sistema de vigilancia de
rotina extremamente sensivel. Estima-se que mais de 60000 mortes na regido sejam
devidas a TB, representando 16,7 casos por 100 000 habitantes®.

A maioria das notificacdes de co-infecdo com TB-VIH (85,6%) provém da zona leste da
Regido e a percentagem total ao nivel da regido de individuos infetados por VIH entre os
casos de TB notificados aumentou de 3,4% em 2008 para 5,5% em 2010, num total de
cerca de 16 000 individuos. Este aumento na co-infecdo TB-VIH justifica o reforco da

colaboragéo entre os programas de controlo da tuberculose e do VIH/SIDA.*



Em 2012, a prevaléncia de casos de TB foi de 492 000, o que equivalente a 54,8 casos por
100 000 habitantes. Se esta tendéncia descendente continuar, € quase certo que a meta
dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio de reduzir em 50% até 2015 contra uma linha

de base de 1990 sera alcancada®.
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Figura 2: Taxa de incidéncia da TB por 100.000 habitantes na Europa. Fonte: ECDC - Tuberculosis
surveillance and monitoring in Europe 2014

Tuberculose em Portugal

Em Portugal, em 2012 foram diagnosticados 2399 casos de tuberculose®. A incidéncia de
tuberculose foi de 22,8/100 000 habitantes, dos quais 417 (16%) eram estrangeiros®. Tem-
se verificado, ao longo dos ultimos anos, uma queda consistente na incidéncia da
tuberculose em Portugal®. Ainda assim, Portugal continua a ser o Gnico pais da Europa

Ocidental com incidéncia intermédia’.

4n
in

T T T T T T T T T T T T
208} 20 Fasif RITHE ] 209 Fasi A0 Fii=r) 2008 vy L 21 A
Ainn
— Tana e Peedingl e T recificagio

Figura 3: Evolugdo da taxa de notificagcao e de incidéncia de tuberculose em Portugal nos dltimos 12
anos (2000-2012). Fonte: DGS — Portugal Infecéo VIH/SIDA e TUBERCULOSE em nimeros 2013.



Atualmente ndo existem distritos considerados de alta incidéncia (>50 casos/100 000
habitantes) e apenas em 4 distritos — Viana do Castelo, Porto, Lisboa, Setubal e Faro — se
observou uma incidéncia intermédia de TB em 2012. Contudo, importa salientar que a
incidéncia nos grandes centros urbanos (Lisboa e Porto) aumentou entre 2011 e 20128,
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Figura 4: Taxa de incidéncia de TB por 100 mil pessoas, por distrito, 2012. Fonte: DGS - Portugal
Infecdo VIH/SIDA e TUBERCULOSE em numeros 2013

A concentracdo da tuberculose nos grandes centros urbanos ndo ocorre apenas em
Portugal. Um estudo holandés mostrou que o namero de casos de TB nos municipios
urbanos foi 3,8 vezes maior do que em 52 semi-urbanos / rurais, tendo aumentado
significativamente com o nivel de urbanizac&o®. Além do nimero de casos, também se
verificou um aumento da transmiss&o da doenca nestas zonas”®.

A imigracdo é frequentemente apontada como uma das causas para a elevada
concentracdo de tuberculose nos centros urbanos®. Determinantes sécio econdémicos como
a pobreza, a falta de acesso aos cuidados de saude e mas condi¢des habitacionais aliados
a fatores de risco individuais, favorecem o aumento da exposi¢cdo e da transmissao da
tuberculose em grupos vulneraveis como os sem-abrigo e utilizadores de drogas que se

concentram, mais frequentemente, nos grandes centros urbanos.



Transmissao da tuberculose

O agente etiologico da tuberculose é o Mycobacterium tuberculosis, um bacilo intracelular
que pode infetar varias espécies animais, embora os seres humanos sejam 0s principais
hospedeiros. E aer6bio, crescendo com mais éxito nos tecidos com elevado teor de
oxigénio, tais como os pulmdes. Divide-se em cada 15-20 h, sendo extremamente lento em
comparac&o com outras bactérias™.

A sua transmisséo é feita de pessoa, a pessoa através de goticulas que sao libertadas para
o ar por individuos que apresentam doenca das vias aéreas. A tosse, 0 espirro, a emisséo
de secreces respiratérias disseminam para o ar um grande namero de particulas infeciosas
que podem causar doenca em individuos susceptiveis™.

A duracdo e local de exposicdo sdo determinantes para a transmissdo da doenca'®. Ao ar
livre, a transmisséo € altamente improvavel, ja dentro de casa os bacilos podem permanecer
suspensos no ar durante um periodo de tempo prolongado, aumentando a probabilidade da
transmissdo da doenca?.

Quanto mais longo for o periodo de exposi¢cdo, maior a probabilidade de ocorrer a
transmisséo da doenca. Dai, o rastreio dos contactos com um elevado periodo de exposicéo

ao doente ser uma prioridade no controlo da tuberculose®.

Eliminacéo da tuberculose

Existe um esfor¢o conjunto internacional apoiado pela Organizacdo Mundial de Saude,
especificamente através da Parceria STOP TB para a diminui¢cdo da incidéncia da doenca.
Em particular, o sexto Objetivo de Desenvolvimento do Milénio (ODM) é “deter e comecar a
inverter a incidéncia da tuberculose em 2015” e “eliminar a tuberculose como um problema
de Saude Publica em todo o mundo em 2050”, o que significa reduzir a incidéncia anual de
novos casos para menos de 1 por milhdo de habitantes™. Assim, a incidéncia deve diminuir
a volta de 16% ao ano nos proximos 40 anos™.

Foram delineadas vérias estratégias para a eliminacdo da tuberculose. No entanto, prevé-se
que uma eficaz implementacdo do programa “Stop TB” fard com que a incidéncia da
tuberculose diminua apenas cerca de 6% ao ano. Um aumento da taxa de diagnésticos
precoces e de tratamento da doenca fara com que o numero de infecBes transmitidas por
cada caso possa ser reduzido de 12 para 3, diminuindo a duragcdo da infecdo por
tuberculose de 12 para 3 meses. Assim, a incidéncia cairia de 1.100 por milh&o de 130 por

milhdo em 2050%.



Isto significa que, com estas medidas, as taxas de incidéncia mundiais em 2050
permaneceriam 100 vezes maiores do que a meta de eliminac&o necesaria™.

A eliminacdo da tuberculose poderd ser atingida através da combinagdo de um eficaz
tratamento da tuberculose ativa e da detecdo precoce da doenca, permitindo interromper a
transmissdo, com métodos que prevenissem novas infecdes (vacinas) e que identificassem
e tratassem as infecdes latentes ja existentes evitando a ocorréncia de novos casos no
futuro™. Ou seja, além das técnicas atuais, é necessario implementar novas técnicas mais
eficazes de diagndstico, medicacéo e vacinas™:

Assim, para se alcancarem taxas de incidéncia de 1 por milhdo (objetivo da OMS), é
necessario prevenir e tratar a infecdo latente ao mesmo tempo que se diagnostica e trata
precocemente a tuberculose ativa através de intervengfes implementadas em conjunto,
sinergicamente™.

Trinta e cinco paises e territérios com populacdes superiores a 100 mil ja estédo na fase de
eIiminagéolS. Ao reduzir a incidéncia de casos e a letalidade simultaneamente, muitos mais

paises poderdo alcancar esse marco dentro de 1-2 décadas™.

Fatores que contribuem para o atraso no diagnéstico da tuberculose.

A medida que o atraso no diagnéstico e no tratamento progride, os pacientes tornam-se
mais contagiosos™®.

Em Portugal estimaram um aumento na probabilidade do rastreio dos contactos ser positivo
em 0,6% para cada dia a mais no atraso no diagnéstico do paciente com tuberculose®®. Para
reduzir a transmissdo da doenca, o atraso no diagnéstico tem que ser reduzido também?®’.
Em Portugal verificou-se que o tempo médio desde o inicio dos sintomas ao diagnostico foi
de 92 dias™®. Nada é sabido sobre um intervalo de tempo aceitavel desde o aparecimento
dos sintomas, até o diagnostico ser feito. No entanto, geralmente € considerado que para
um efetivo controle da tuberculose, o atraso do doente ndo deve ser mais do que 2 ou 3
semanas®®.

Alguns dos fatores que contribuem para este atraso no diagndéstico estao relacionados com
o servico de saude procurado pelo doente com tuberculose, com o préprio doente e com o
tipo de meios de diagndstico disponiveis nos servigos de saude.

O atraso relativo ao sistema de salde pode ser definido como o periodo desde a primeira
visita do paciente ao servico de satde e a data do diagnostico®.

Na Rdussia, o0 sistema de saude aparece como o fator mais frequentemente responsavel pela

prevaléncia da doenca®’. Falta de medicacéo, fracas condi¢des de trabalho nas unidades de



saude, sao alguns exemplos que fazem com que ndo seja possivel dar uma resposta
adequada a crescente carga da doenca no pais®.

Outras barreiras associadas aos servicos de saude estdo relacionadas com o grau de
suspeita de tuberculose da parte do profissional de satde, nimero de profissionais de saude
gue viram o doente até chegar ao diagnéstico, adesdo dos profissionais de saude aos
programas de controlo da tuberculose, interacéo entre o profissional de saude e o paciente,
tempo de espera do paciente e a satisfacdo dos pacientes com o servico de tuberculose.?
Um ciclo repetitivo de visitas a mesma unidade de saude € o principal problema no atraso no
diagnostico nos paises onde a doenca é endémica?.

Para diminuir o atraso no diagndstico da tuberculose, evitando a sua transmissdo, a
Organizacdo Mundial de Saude defende que, os servicos de saude tém que promover a
saude, aumentando e reforgcando os esfor¢os para enfrentar os determinantes de saude que
lhes v&o aparecendo consoante as realidades de cada pais®.

Uma boa conex&o entre os diversos servigos de saude e a comunidade poderia vir a ajudar
a criar novas estratégias para os problemas encontrados pelos doentes no acesso aos
cuidados de saude, contribuindo para a diminui¢cdo do atraso no diagndstico da tuberculose.

O atraso relativo ao doente pode ser definido como o periodo desde o inicio dos primeiros
sintomas & data em que o paciente contactou qualquer tipo de servico de saide®.

O tabaco aparece como fator que contribui para o atraso no diagnéstico da tuberculose pelo
doente®. A tosse sentida pelos fumadores é, normalmente, associada a uma consequéncia
direta do uso do tabaco®. No Brasil, a tosse crénica aparece como fator de atraso ao
diagndstico da tuberculose?®. Esta situac&o esta relacionada com os doentes que tém tosse
crénica uma vez que demoram mais a procurar uma consulta médica®®. Além da tosse, as
questdes culturais também interferem com a procura de cuidados médicos®®?’.

O medo do desemprego e o estigma pela doenca também estao associados ao atraso no
diagnéstico da tuberculose. O doente acredita que pode perder o seu posto de trabalho, ao
comunicar 0 seu estado de saude®. JA na Argentina, 0 maior atraso no diagndstico da
tuberculose esta associado a dependéncia dos transportes publicos para os doentes se
deslocarem & unidade de saude?. Viver em locais rurais é a barreira que prevalece num
estudo efetuado na Esténia®.

Na Etidpia, o analfabetismo, a falta de conhecimento relativamente aos sintomas da estédo
associados a um maior atraso no diagndstico da doenca®.

Uma estudo de revisdo feito na China mostra que um baixo nivel socioeconémico e
educacional, ndo ter seguro de saude e salario baixo sdo fatores que interferem com o
atraso do diagnostico da tuberculose®. A falta de conhecimento relativamente ao modo de
transmissdo da doenca também constitui uma barreira de acesso aos cuidados de satde®.

10



Fatores como o consumo de alcool e drogas, pobreza, poucos acessos as unidades de
saude, idade avancada, também contribuem para o atraso no diagndstico da tuberculose,
segundo uma revis&o sistematica que juntou 58 estudos?®.

Quanto ao atraso derivado a falta de meios de diagndstico estima-se que 90% da carga
mundial da tuberculose se encontra nos paises subdesenvolvidos onde o diagnéstico da
doenca ainda depende fortemente de exames como a baciloscopia e a radiografia do
torax'®. Esta populagdo serd prejudicada, uma vez que ndo terd meios de diagnostico
suficientes, fazendo com que haja um atraso no mesmo?®.

Assim, o desafio serd determinar a forma de reduzir este atraso, particularmente nos locais
onde os recursos sao limitados e onde as técnicas de diagnostico rapido podem nao estar

disponiveis ou acessiveis®.
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Objetivos

Identificar os fatores de risco associados ao aumento do tempo entre o inicio dos sintomas e
o diagndstico.
Para a concretizacdo deste objetivo foram determinados os seguintes objetivos especificos:
1. Determinar o tempo de espera desde o inicio dos sintomas até ao diagnéstico da
doenca.
Identificar os fatores de risco associados aos servigcos de saude.
Identificar os fatores de risco associados aos doentes com tuberculose.

Os métodos, resultados e discussdo da investigagdo estdo apresentados no artigo incluido

na dissertacao:

Delay in the diagnosis of tuberculosis (Capitulo 2)
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Delay in the diagnosis of tuberculosis
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Delay in the diagnosis of tuberculosis

Abstract

Background: Delay in diagnosis of tuberculosis results in increasing severity, mortality and

transmission of the disease in the community.
Objective: To identify barriers to health care services by patients with tuberculosis.

Methods: This descriptive cross-sectional study involved questionnaires administered to 68
patients who were treated for TB at a TB outpatient center in Gaia, Portugal, between
November 2013 and March 2014.The questionnaire asked about individual characteristics

and health care functionalities.

Results: The median waiting time (defined as the difference in days between the date of
symptom onset and the date of diagnosis) was 36 days for all patients, but was 76.1 days for
women and 42.5 days for men (p=0.006) and was twice as long for patients visiting a health
care unit more than twice before diagnosis as for patients with 1 or 2 visits (p=0.001).
Patients visiting a health care unit open after 18:00h also waited twice for a diagnosis as

patients visiting a health care unit that was closed after 18:00h (p=0.035).

Conclusions: Barriers faced by patients in accessing health care for the diagnosis of
tuberculosis included gender, the number of visits to the health care unit and working

schedule. Awareness of TB should be enhanced among health care workers.

Keywords: tuberculosis, delayed diagnosis, barriers, health care surveys.
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Introduction

Tuberculosis (TB) remains a major global public health problem and is the second leading
cause of death from infectious disease worldwide'. In 2012 about 8,6 million people
developed the disease and 1.3 million died". In Portugal, 2599 cases of tuberculosis were
diagnosed with TB during 2012, including 2399 newly diagnosed patients and 157 needing
retreatment, making the overall incidence 22.8/100000 inhabitants®. The “Stop TB” strategy
of the World Health Organization (WHO) aims to ensure universal access to diagnosis,
treatment and care for all people affected by TB, thus reducing deaths by this disease®.

In Portugal, all patients with tuberculosis are diagnosed and treated under a National TB
Control Program (NTP) with both diagnosis and treatment being free of charge. TB outpatient
centers are responsible for the management of all TB outpatients within the region, as well

as for screening at risk individuals™®.

Early diagnosis and prompt initiation of treatment are essential for an effective TB control
program. Delays in diagnosis may worsen the disease, increase the risk of death and
enhance TB transmission within the community. These delays may be attributed to both

patients and the health care system®.

This study was therefore designed to assess risk factors associated with an increased time

between symptoms and diagnosis.

Material and Methods

A cross-sectional study involved all patients identified by passive screening and beijng
treated for TB at a TB outpatient center, in Gaia, Portugal, between November 2013 and
April 2014.

Ten patients were excluded because they were identified during active screening, resulting in
a population of 68 patients. Each patient was administered semi-structured questionnaire on
the day of consultation. The questionnaire, which was designed to assess patient course of
TB diagnosis, from the initial noting of symptoms until diagnosis, included several sections
concerning demographic characteristics, clinical information, the characteristics of the health
care services, and knowledge of TB.

Characteristics analyzed included gender, sex, employment status, whether patients were
native-born or had immigrated to Portugal, availability of means of transportation, health
service sought, number of visits to the health facility, hours the health unit was open, need to
stop working, known exposure to patients with TB, feeling of discrimination, spent money,

symptoms, educational level.
16



“Waiting time” was defined as the difference in days between the date of symptom onset

and the date of diagnosis.

Definition of variables

Immigrants were defined s individuals born outside Portugal.

Visits to the health unit were defined as the number of visits before diagnosis.

Seven-day health units were defined as those units open every day including on the
weekends.

Evening health units were defined as those open after 18:00h.

Statistical analysis

Statistical analysis was performed using R software, version 3.0.2. Variables were analyzed
using a multiple linear regression model, with a p value <0.05 defined as statistically
significant. Comparisons between two groups were calculated using Student’s t tests, and
comparisons among three or more groups were analyzed using ANOVA. The most
appropriate regression model includes three variables: gender, number of visits to the health
facility and opening hours of the facility.

This study was approved by the ethics committee for health of the Regional Directors of
Northern Health, Portugal. Each participant provided written informed consent.

Results

The characteristics of the 68 patients are shown in Table 1.

Of the 68 patients, 40 (58.8%) were male, of mean age 47.09 years. Twenty patients (29,4%)
presented with respiratory symptoms, 31 (45,6%) with systemic symptoms and 17 (25%) with
both. Of these 68 patients, 23 (33,8%) were unemployed.

Innitially, 36 patients (52.9%) consulted a hospital emergency room or service network,
whereas 32 patients (47.1%) went to a primary care physician, a private clinic or CDP. Thirty
seven (54.4%) required 1 to 2 visits to health facilities before diagnosis, and 31 (45.6%)
required more than 2 visits.

The median time from onset of symptoms to diagnosis was 36 days. (Figure 1)

Average time from symptom detection to diagnosis was twice as long in women as in men
(p=0.006), and was twice as long for patients requiring more than two visits to the health unit

compared to 1 or 2 visits (p=0.001).
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Moreover, the average waiting time for patients who visited a health unit open after 18:00h
was about twice as long as for patients visiting a health unit closed after 18:00h (p=0.035).
The final multivariable model indicated that gender, number of visits to the health care unit
and the schedule of the unit were associated with an increases waiting time. (p<0, 05 each)
The model shows all significant coefficients, and also the significant final model.

The value of R? was relatively low (0, 245), with the model explains 25% of the data.

Discussion

In the 68 TB patients examined in the present study, the median waiting time between
symptom onset and diagnosis was 36 days. In some countries experiencing TB epidemics
waiting times as long as 120 days have been recorded®. Moreover a previous study in
Portugal reported a median waiting time of 92 days’. Among low and median income
countries, median total delay ranged from 25 days in China to 185 days in Tanzania, with an
average of 67.8 days®. Among high income countries, delays ranged from 42 days in Japan
to 89 days in USA, with an average of 61.3 days®. Argentina has a median delay of 62 days®.
The delays are important in the transmission dynamics of TB and in TB prevention, and are
therefore important for current global strategies of TB control®*°.

The present analyzed the risk factors associated with increased time between initial
detection of TB symptoms and diagnosis of TB. We found that risk factors included

gender, the number of visits to the health unit before diagnosis and the times these units
were open.

Delays in TB diagnosis are associated with patient characteristics and characteristics of the
healthcare service. Both lead to failure in early detection of infected patients and
consequently to increased disease burden across the world**™*.

We found that gender was a barrier to diagnosis of TB, with the average waiting time being
twice as long for women as for men. Similarly, studies from Spain'**®, Nepal, Turkey, China,
Uganda, Vietnam, Zambia, Malaysia Brazil and the UK found that female gender was related
to delayed diagnosis of tuberculosis*®2°.

These differences may be associated with inequities in socioeconomic status, and
consequent access to diagnosis, in men and women.?>?"%

Another risk factor associated with delayed diagnosis was the of visits made to the heath
care unit prior to diagnosis, with the average delay in diagnosis being twice as long for
patients with more than two visits before diagnosis than for patients requiring one or two

VISIts.
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Many studies have found that this is due to repeated consultations with several health care
providers or to the same physician without a correct diagnosis®.

Primary-level government health care posts may have limited diagnostic facilities or employ
poorly trained personnel and private practitioners with low awareness of TB*. A study from
Malaysia reported that only 11% of patients were diagnosed after their first consultation, with
45% diagnosed after the third consultation®.

We found that 45, 6% of our patients required more than two visits to the primary care unit
prior to diagnosis, in agreement with several other studies around the world*32,

Diagnosis has been found to be faster, however, at hospitals than at health care centers. !
Delay in diagnosis was also associated with the schedule of the health care unit. The
average time between initial symptoms and diagnosis was twice as long for patients who
visited a health care unit open after 18:00h than for patients who visited a unit closed after
18:00h.

This was unexpected, as we hypothesized that increased hours of operation would be
associated with a more rapid diagnosis. During evening hours, however, these units function
as emergency units, with no scheduled appointments, and with patients being seen by
different medical doctors at each visit. Moreover, these units may lack appropriate diagnostic
resources and may be limited in scheduling appropriate patient follow up.

Access to care can depend on a complex interaction of multiple factors including the
responsiveness of units to the needs of users, including availability, accessibility,
affordability, appropriateness and acceptability; and patient behavior seeking health care,
which may be influenced by socio-cultural, behavioral, financial and organizational factors®.
The type of health service consulted did not affect the time between symptoms and
diagnosis, similar to findings in other countries, including China, Brazil, Kenya, in which most

patients consult a public health service #2323,

Unemployment has been shown to be associated with a diagnosis of tuberculosis®®?°.
Surprisingly, however, we found that unemployment did not a barrier to health care access in
our patient sample. Of the 68 patients interviewed, 23 (33.8%) were unemployed. In
Portugal, the employment rate, in 2013, was 15,3%>® which may explain the high rate of
unemployment in our sample.

Finally, delayed diagnosis may be associated with the stigma related to TB. Although 69.1%
of interviewed patients in our study reported not feeling discriminated against for having TB,
other studies have found that stigma is a risk factor for its delayed diagnosis®**®" A study
focused on public awareness of TB founf that approximately 72% of respondents held some

stigmatizing attitudes towards the disease.? Interventions to reduce TB stigma can be
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effective if designed to empower individuals with the disease to resist stigmatizing
judgments, while working to change norms about the disease®.

The median waiting time between symptoms onset and diagnosis was 36 days. Risk factors
in accessing health care for the diagnosis of TB included gender, the number of visits made
to the health unit and its hours of operation.

There is a need to increase awareness of TB among health care workers.
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Figure 1: Waiting time from symptom onset to TB diagnosis in individual patients.

Waiting time was defined as the time, in days, from first detection of symptoms to a
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Table 1: Risk factors associated with

increased waiting time for TB diagnosis

Variable

Age, years

<=45

>45

Sex

Femle

Male

Work

Unemployed.

Employed

Immigrant

No

Yes

n (%)

37 (54.4%)

31 (45.6%)

28 (41.2%)

40 (58.8%)

23 (33.8%)

45 (66.2%)

60 (88.2%)

8 (11.8%)

Univariate

analysis

p-value

0.853

0.008

0.104

0.198

Multivariate analysis

IC 95%

(0.31-0.82)

Exp(Coef) (p-value)

0.499(0.006)

Waiting time

Mean (dp)

53.6 (59.0)

59.5 (90.3)

76.1 (92.5)

42.5 (55.6)

35.3 (36.8)

67.0 (86.0)

60.1 (78.1)

28.1 (21.7)
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Transport

Private

Public

Health service sought

Emergency department +

hospital network

Private clinic + primary

care

Visits to the health
facility

lor2

More than 2

Health facility opened

No

Yes

Health unit open

evenings

No

Yes

Missing work

No

Yes

Contact with

tuberculosis

No

Yes

Discriminated

No

Yes

37 (54.4%)

31 (0.083)

36 (52.9%)

32 (47.1%)

37 (54.4%)

31 (45.6%)

47 (69.1%)

21 (30.9%)

23 (33.8%)

45 (66.2%)

54 (79.4%)

14 (20.6%)

38 (55.9%)

30 (44.1%)

47 (69.1%)

21 (30.9%)

0.083

0.047

0.001

0.900

0.173

0.146

0.985

0.132

(1.43-3.77)

(1.04-2.89)

2.324 (0.001)

1.736 (0.035)

73.4 (94.4)

36.0 (29.6)

53.4 (85.4)

59.6 (60.7)

38.9 (58.4)

77.2 (86.2)

63.0 (85.9)

41.4 (34.8)

47.9 (52.6)

60.6 (83.5)

45.9 (55.3)

96.5 (117.7)

52.2 (59.2)

61.6 (90.8)

66 (84.6)

34.7 (36.8)
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Spent money

No

Yes

Symptoms

Respiratory

Systemic

Both

Qualifications

Primary school

Secondary/tertiary school

University

30 (44.1%)

38 (55.9%)

20 (29.4%)

31 (45.6%)

17 (25%)

27 (39.7%)

34 (50%)

7 (10.3%)

0.886

0.779

0.694

0.448

0.910

45.1 (41.4)

65.2 (92.1)

57.7 (85.5)

66.0 (83.3)

37.2 (29.8)

46.9 (68.0)

56.9 (60.6)

90.1 (140.7)
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Capitulo 3. DISCUSSAO GERAL E CONCLUSOES
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Discusséo

No estudo incluido nesta dissertacdo, foram identificadas as barreiras de acesso aos
cuidados de saude por doentes com tuberculose ativa, que se encontravam em seguimento
no CDP de Gaia.

O tempo de espera entre o inicio dos sintomas até ao diagnéstico foi de, aproximadamente,
36 dias.

O tempo médio de espera previsto para as mulheres é cerca do dobro do tempo médio
previsto para os homens. (p=0.006). Para os doentes com mais do que 2 visitas feitas a
Unidade de Saude antes do diagndstico o tempo médio de espera € aproximadamente o
dobro do tempo médio de espera para os doentes com 1 ou 2 visitas. (p=0.001). Para os
doentes com unidade de salde aberta depois das 18h, o tempo médio de espera €&
aproximadamente o dobro do tempo médio de espera para os doentes com a unidade de
saude fechada depois das 18h. (p=0.035).

Tal como noutros paises!**%

, 0 género surge no nosso estudo como um fator que contribui
para o atraso do diagnostico da tuberculose (p=0.006). O mesmo resultado, em Espanha,
esti associado a uma combinacdo de fatores: enquanto algumas mulheres poderiam ter
problemas no acesso aos cuidados de saude, outras poderiam ser mais propensas a ter a
doenca em determinados locais extra pulmonares de dificil diagnostico®*. Outra situaco que
podera favorecer estes resultados relaciona-se com o fato de em Espanha, os homens
terem desenvolvido mais tuberculose pulmonar, em comparacdo com as mulheres, e as
mulheres tuberculose no sistema linfatico (em que os sintomas sdo mais diversos) em
comparacdo com os homens**. Sendo os sintomas da tuberculose pulmonar mais 6bvios, a
procura dos servicos de saude podera ser mais rapida. Apesar de nao haver dados em
Portugal, suspeita-se que o comportamento das mulheres no nosso pais seja semelhante
tendo em conta as semelhancas culturais.

J& na Malasia, relacionam este resultado com o fato das mulheres dependerem dos préprios
maridos para as transportar das zonas rurais para as unidades de satide®. Em Portugal, tal
resultado poderad estar associado a elevada taxa de desemprego nas mulheres, em
comparacéo com os homens. Estando mais mulheres desempregadas®, o nivel de pobreza
do sexo feminino poderd aumentar e com ele vem associada uma maior escassez de
recursos que pode fazer com que as mulheres tenham um menor acesso aos cuidados de
saude.

O numero de visitas efetuadas a unidade de saude, antes do diagnostico da tuberculose,
também aparece como uma barreira de acesso aos cuidados de saude (p=0.001). Esta
situagcdo verifica-se ndo s6 no nosso estudo, mas também noutros paises a nivel
mundial®®**®**** Uma das razes apontadas é a falta de consisténcia nos resultados dos
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exames médicos efetuados® outra podera ser as varias visitas efetuadas ao mesmo local de
saude onde 0s recursos necessarios ao diagnostico ndo sdo os mais adequados ou onde 0s
profissionais de salude ndo estdo corretamente treinados para estarem atentos aos sinais
proprios da doenca®.

Um estudo de reviséo revelou que um repetido ciclo viciosos de visitas a mesma unidade de
saude, a qual ndo tem servigos especializados, € um dos principais problemas do atraso no
diagnéstico em muitos paises endémicos®. Nos paises subdesenvolvidos, ha também, uma
associacao entre o atraso no diagndéstico da tuberculose e o uso do tratamento informal,
nomeadamente, o0 recurso a curandeiros, a prestadores de servicos médicos sem formacéao
especializada, antes da primeira consulta nas unidades de saude publicas que deveriam ser
primeiramente visitadas pelos pacientes®. Nos paises subdesenvolvidos, grande parte da
populacéo recorre a este tipo de tratamento®.

No nosso estudo, 45,6% dos doentes entrevistados precisaram de mais do que duas visitas
a sua unidade de saude antes do diagndstico ficar efetuado.

Além do numero de visitas efetuadas a unidade de salude, o horario de funcionamento da
mesma constituiu, no nosso estudo, uma barreira de acesso aos cuidados de saude.
Embora o alargamento do horério sugerisse um acesso mais fécil aos cuidados de saude e
um diagnéstico mais rapido, tal ndo aconteceu. Poder-se-a4 explicar este resultado no
sentido em que as unidades de salude que se encontram abertas a partir dos 18h funcionam
como urgentes e tém diferentes médicos nos diversos horarios. Outro problema podera ser
a falta de recursos apropriados para o diagndstico e a dificuldade em marcar um
acompanhamento adequado.

No nosso estudo, grande parte da amostra (69,1%) mostrou ndo se preocupar com 0O
estigma associado a doenca, dizendo que ndo se sentiam discriminados. No entanto,
noutros estudos, o estigma ainda existe associado a tuberculose e pode, também,
influenciar o atraso no diagndstico da tuberculose e o inicio do tratamento®**°, Apesar dos
dados disponiveis sobre a variacdo do estigma a nivel mundial serem limitados, as
percecdes individuais sobre 0 mesmo varia de acordo com o contexto social*®. Ainda assim,
um estudo de revisdo verificou que grande parte das pessoas continua a ter atitudes
estigmatizadas em relagdo a tuberculose. Dai concluirem que intervencdes na populacéo
para reduzir ou fazer desaparecer esta ideia, é fundamental e pode trazer varios beneficios
para o diagndstico precoce da doenca*".

Uma acdo conjunta para garantir o acesso universal ao diagnostico e tratamento de alta
qualidade da tuberculose esta a ser feita por quase todos os paises, em conformidade com
a Estratégia da OMS “Stop TB™.
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Segundo a Organizacdo Mundial da Saude, € importante investir sobretudo nos servigos de
salde para melhorar o diagndstico dos casos* e reunir esforcos e criar respostas que
contribuam para a sua inovacdo?”.

O acesso aos cuidados de saude depende de uma complexa interagdo de multiplos fatores.
Estes incluem questdes como a capacidade de resposta as necessidades dos doentes,
nomeadamente a disponibilidade e a acessibilidade, e questfes sécio culturais e financeiras

gque determinam a procura dos servicos de salde pelos doentes.
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Conclusdes

1.

3.

Foram avaliados os fatores de risco que contribuem para o aumento do tempo entre
0 inicio dos sintomas e o diagnostico, de 68 pacientes que estavam a ser seguidos
na consulta de tuberculose no Centro de Diagnostico Pneumoldgico de Gaia. O
tempo de espera desde o inicio dos sintomas até ao diagnostico foi de,
aproximadamente, 36 dias.

De entre as variaveis estudadas, o género, o nimero de visitas efetuadas a unidade
de salde antes do diagnéstico e o horario das mesmas, foram encontrados como

barreiras de acesso aos cuidados de saude para o diagndstico da tuberculose.

Os resultados do estudo sugerem a necessidade de implementar estratégias no
sentido de eliminar as barreiras que contribuem para o aumento do tempo desde o

inicio dos sintomas até ao diagnostico.

E importante rever o acesso aos cuidados de salde e aumentar o conhecimento

para a tuberculose nos profissionais de saude.
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PARECER N° 40/2014

Sobre o estudo T/287 = “Atrazo no Diagndstico da Tuberculose: Barreiras de Acesso aos
Cuidados de Salde "

A — Relatono

A Comiss@o de Etica para a Salde [CES) da Administracis Regional de Saide do Norte,
I.P. (ARSN), apos parecer favoravel da UIC de 30 de abril de 2014 apreciou o Procasso n.®
T287 — “Atraso no Diagndstico da Tuberculcse: Barreiras de Acesso aog Cuidados de
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Doutora Raguel Duarte,

1. Trata-se de um estudo descritvo transversal, tende como objetivo geral a identificagio das
barreiras de acesso aos cuidados de salde pelos dosntes com tuberculose,

2. A colheita de dados ira decorrer durante 2014, através da aplicagio de um inquérito,
anexado ao procssso, a deantes seguidos em consulta por uberculose no COP de \ila
Mova de Gaia.

O Inguérite serd aplicado pela proponents no dia da consula; @ consfituido por varias
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Marata Salgueiro Guimardes vai utilizar neste trabalhe de investigagio foram devidamente
ananimizados.

4. A analise estatistica serd efetuada ufilizando o programa informatico Statistic Package for
the Social Science (SPSS) versda 22 para o Windows. Toda a informac8o des pacientes ira
ser recolhida com consentimento informade prévio & autorizado, resguardando o anonimato
& a privacidade da informagao.

5. Este estudo ndo traz qualguer encargo para a instituicio nem para o individue nem tem
nanhum fim lucrativo, M&o exisie financiamento para o desenvolvimento deste frabalho de
investigagao.
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3. Trata-ze de um estudo sem procedimentos invasivos, ngo incorrendo as participantes em
rscos maiores do que egueles a que estdo sujeitos na sua vida quotidiana,

4. O anonimate dos pardicipantes e a confidencialidade dos dadoz s8o estritamente
garantidos, pela investigadora que se compromete a usa-los apenas no ambilo deste
estudo e a enviar o8 resultados da investigagio a esta CES.

C = Conclusdes
Face ao exposto, a CES delibera dar parecer favoravel a autorizagho da realizagao deste estudo.
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Consentimento Informado

Caro Participante,

Obrigada pelo seu interesse em participar neste estudo, sobre o atraso as barreiras de
acesso aos cuidados de saude pelos doentes com tuberculose que fazem com que haja
atraso no diagnéstico da tuberculose.

Por favor, leia com atencdo a seguinte informacdo. Se achar que algo esta incorreto ou que
nao esta claro, ndo hesite em solicitar mais informac8es. Se concorda com a proposta que

Ihe foi feita, queira assinar este documento.

Titulo: Atraso no Diagnostico de Tuberculose — Barreiras no acesso aos cuidados de saude.

Enquadramento: Este estudo sera realizado no &mbito do Mestrado em Saude Publica da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, sendo a Professora Doutora Raquel
Duarte a orienta-lo e a recolha da informacao vai-se efetuar no Centro de Diagndstico
Pneumolégico de Gaia.

Justificacdo do estudo

O diagndstico precoce e o inicio do tratamento de doentes com tuberculose configuram-se
como um desafio para minimizar a transmisséo e reduzir a morbilidade e mortalidade pela
mesma, tendo em conta a organizagdo dos servicos de saude e os aspetos socioculturais,
economicos e geograficos intrinsecos ao doente com tuberculose que podem determinar a
procura e a aceita¢do da atencao proporcionada.

Com este estudo pretende-se identificar quais sdo as barreiras de acesso aos cuidados de
saude pelos doentes com tuberculose através da aplicagdo de um questionéario, durante
cerca de 10 minutos, no Centro de Diagndstico Pneumol6gico de Gaia no seguimento da

consulta.

Condigdes e financiamento

Este estudo nédo é financiado. A participagdo no estudo é de caréater voluntario ndo havendo
qualquer tipo de prejuizo caso ndo queria participar.

De referir que ndo existem quaisquer tipos de pagamento ou contrapartidas pela
participacdo no estudo.

Informam-se os participantes que este projeto teve parecer favoravel da Comisséo de Etica

para a Saude da ARS Norte.
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O que tenho que fazer para participar no estudo?
Nesta fase pretende-se que responda a um questionério que me seré aplicado para recolha
e analise dos dados.

Quais as minhas responsabilidades durante o estudo?
Nenhumas. Posso abandonar a investigagdo quando quiser sem que dai advenham

guaisquer desvantagens, homeadamente nos cuidados de saude a mim prestados.

Os meus dados serdo mantidos confidenciais?
Sim. Serdo respeitados o0s principios éticos, salvaguardado o anonimato e a

confidencialidade dos dados nos termos que a lei exige.

Pela investigadora responsavel,

Marta Isabel Salgueiro Fernandes Guimardes, Técnica de Saude Ambiental, Centro de
Saude de Resende.

Contacto: 961908724 E-mail: tsa@csresende.min-saude.pt

Nome Completo:

Assinatura;

Ao assinar este consentimento declaro ter lido e compreendido este documento, bem como
as informacdes verbais que me foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me
garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem
qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a
utilizacdo dos dados que de forma voluntaria forneco, confiando em que apenas serao
utilizados para esta investigacao e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me

séo dadas pela investigadora.
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Participante no estudo,

Nome completo:

Assinatura;

Data: / /

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO POR 3 PAGINAS E FEITO EM DUPLICADO:
UMA VIA PARA A INVESTIGADORA, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE
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Questionario

Atraso no Diagnostico de Tuberculose — Barreiras no acesso aos cuidados de saude

2013/2014

1- N° de Processo:

(1) Gaia: __

(2) Outro: __

2- Concelho a que pertence:

Caracteristicas Sociodemograficas

3- Datade nascimento: _ [/ [/

5- Habilitagdes Literarias:

(1) Primeiro ciclo (ate ao 4° ano): __
(2) Segundo ciclo (5° e 6° ano): __
(3) Terceiro ciclo (7°, 8° e 9% ano): __
(4) Secundario (10°, 11°e 12°):
(5) Bacharelato:

(6) Licenciatura:

(7) Mestrado:

(8) Doutoramento:

(9) Outro:

4- Género:
(0) Feminino: __

(1) Masculino: ___

6- Situacdo perante o trabalho:
(1) Empregado a tempo inteiro:
(2) Empregado a tempo parcial: __
(3) Desempregado:

(4) Reformado:

(5) Estudante:

(6) Outro:

7- Imigrante:
O)N:_
(1) S: __ Haguanto tempo?

8- Freguesia de Residéncia:

8.1- Codigo postal: -

9- Distancia (em Km) da residéncia ao Centro
de Saude:

(1) Inferioral Km:

(2)Entre 1 e 10 Km: ____

(3) Superior a 10 Km e Inferiora 20 Km:

(4) Superiora 20 Km: ____

10- Quais os meios de transporte disponiveis:
(1) Carro:

(2) Autocarro: ____

(3) Mota:

(4) Metro:

11- Qual o primeiro Servigo de Saude que
procurou quando comecou a ficar doente?
(1) Centro de Saude:

(2) Servico de Urgéncia:

(3) Hospital:

(4) Clinica Privada: ____

(5) CDP: __

(6) Outro:

12- Porque néo procurou o Centro de Saude?

13- Gastou dinheiro com o transporte para se
deslocar ao servigo de saude procurado?
O)N:_

s _




Informacéo Clinica

13- Quais foram os primeiros sintomas?

14- Data de inicio dos sintomas: [/ [/

15- Quando comecou a ficar doente, quanto tempo demorou a procurar o primeiro servico de saude?

DIAS

16- Data da primeira procura de assisténcia médica: __ /

/

17- O que o motivou a procurar ajuda médica?

18- Data do diagnéstico: /[

Caracteristicas dos Servi¢cos de Saude

19- Quando comecgou a ficar doente, quanto tempo demorou a marcar consulta no servigo de saude que

procurou? DIAS

20- Precisou de pagar a consulta?
O)N:_
1 s: 14.1- Quanto pagou?

22- Foram-lhe pedidos exames?
O)N:_
(1) S: __ Quais?

21- Tem Médico de Familia?
O)N: _
s _

22.1- Quanto tempo demorou a fazer os exames?

DIAS

22.2- Quanto pagou pelos exames?

22.3- Passado quanto tempo é que foram vistos?

DIAS




22.4- Teve que pedir ajuda financeira para pagar os exames?
(O)N: _
s _

23- Numero de visitas feitas a Unidade de Salde antes do diagnéstico:
(1) Uma:

(2) Duas:

(3) Trés:

(4) Quatro: ___

(5) Cinco: ____

(6) Outro:

24- A Unidade de Saude que frequenta estd aberta todos os dias? (Incluindo fim de semana)?
O N:___
s __

25- A Unidade de Salde que frequenta esté aberta depois das 18h?
O N ___
s __

Conhecimentos e Atitudes

26- Teve que perder algum turno de trabalho para se deslocar ao Servigo de Salude para descobrir a doenca?
(O)N: _

s _

27-Ja teve contacto com atuberculose? 27.1 — Em que contexto?
(O) N: __ (1) Emcasa: ___

s __ (2) Familiares:

(3) Amigos:
(4) Trabalho: ___

28- Tem medo de ser discriminado por ter tuberculose?
(O)N:_
s _
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