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RESUMO

DIAS, A. A. L. Vivéncias Psicossociais de Pacientes que Concluiram o Tratamento de
Tuberculose no Interior do Estado de Sdo Paulo: Um Estudo Clinico-Qualitativo. 2011.
94 f. Dissertacdo (mestrado) — Programa de Poés-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Sao Carlos — SP, 2011.

A tuberculose (TB) € uma enfermidade curavel, entretanto, ainda € uma doenga
estigmatizada. Os individuos com TB sofrem com a doenca, ndo apenas pelas
manifestacdes clinicas, mas também pelo preconceito, situacdes constrangedoras e até por
uma auto-discriminacdo. Tais fatores contribuem para o isolamento social do paciente. Este
estudo teve como objetivo analisar as vivéncias psicossociais de pacientes que foram
tratados de TB no municipio de Sédo Carlos - SP. Utilizou-se a metodologia clinico-
gualitativa, uma vez que se buscam os significados atribuidos pelos sujeitos. Fizeram parte
do estudo 15 pessoas que haviam concluido o tratamento de TB. A definicdo da amostra se
deu pelos critérios de saturacdo. Como método para coleta de dados, ou foram utilizadas
entrevistas semi-dirigidas, gravadas em midia digital as quais foram posteriormente
transcritas e analisadas. O tratamento dos dados baseou-se no método de andlise de
contetdo - modalidade tematica - conforme proposto por Bardin. Foram nomeadas duas
unidades tematicas: Obstaculos para a Cura da TB e Vivéncias Psicossociais Decorrentes
do Tratamento. Na primeira unidade tematica, foram elencadas as sub-categorias: as
dificuldades para o diagnéstico e o tratamento supervisionado. Ja na segunda unidade
tematica, foram consideradas as sub-categorias: o sofrimento frente a doenca; as
repercussdes no contexto familiar e social; o apoio do servico de saude e repercussdes
apos o tratamento. Verifica-se, na unidade tematica, “Obstaculos para a cura da TB”, que os
doentes enfrentam dificuldades na identificagcdo da doenca e peregrinam pelos servigcos de
saude até obterem esse diagnéstico. Os pacientes sofrem com as reacdes adversas dos
medicamentos. O tratamento supervisionado foi apontado ora como um facilitador para a
conclusao do tratamento, em decorréncia de os pacientes se sentirem cuidados pela equipe,
ora como obst4culo por alterar a rotina diaria devido ao deslocamento frequiente as unidades
de saude. Na unidade, “Vivéncias psicossociais decorrentes do tratamento”, constatou-se
que a doenca ainda provoca sofrimento nos doentes pelo medo da transmissdo, do
preconceito e, também, da morte. O sofrimento também ¢é decorrente de acoes
preconceituosas e estigmatizantes presentes na sociedade. Os familiares e a equipe de
saude oferecem suporte para 0s pacientes e sdo imprescindiveis para a conclusdo do
tratamento. No entanto, amigos e colegas de trabalho se afastam por medo do contagio e/ou
por preconceito. A falta de conhecimento sobre a doenca e sobre sua forma de transmisséo
estdo presentes nas falas dos entrevistados, os quais ainda reproduzem o estigma da
doencga. O afastamento do trabalho, durante o tratamento, pode ser em decorréncia das
condicbes de salde ou também para minimizar os constrangimentos. Conclui-se que 0s
profissionais de saude devem conhecer as repercussdes que o tratamento da TB tem na
vida do doente para minimizar os obstaculos que a doenca acarreta. Para isso, deve-se
possibilitar momentos de compartiihamento das angustias, sofrimentos, alteractes
psicossociais e biolégicas para que o tratamento seja concluido com menos obstaculos.

Palavras- chave: Tuberculose. Efeitos psicossociais da doenca. Terapéutica.



Abstract

DIAS, A. A. L. Psychosocial experiences of patients who completed the Treatment of
Tuberculosis in the country of the state of S&do Paulo: A clinical-qualitative study. 2011.
94 f. Dissertation (Master’'s degree) — Nursing Post gradutation Program of the Federal
Universit of Sdo Carlos — SP, 2011.

Tuberculosis (TB) is a curable disease, however, is still a stigmatized disease. People with
TB suffer from the disease, not only by clinical manifestations, but also with prejudice,
embarrassing situations and even a self-discrimination that contribute to social isolation. This
study aimed to analyze the psychosocial experiences of patients who were treated for TB in
S&o Carlos - SP. A clinical-qualitative methodology was used as it seeks the meanings
assigned by subject. 15 people who had completed TB treatment were studied as
participants, the definition of the sample is given by the criteria of saturation. A data
collection method, semi-directed interviews recorded on digital media were and were later
transcribed and analyzed. Data analysis was based on the method of thematic content
analysis as proposed by Bardin. Two thematic units were determined: Obstacles to cure TB
and Psychosocial Experiences from the treatment. In the first thematic unit sub-categories
that were listed: difficulties in diagnosis and supervised treatment. In the second thematic
unity sub-categories that were listed: suffering in the face of disease, the impact on family
and social context, the support of the health service and its effects after treatment. There is
the thematic unity "obstacles to cure TB" that patients have difficulties in identifying the
disease and health services sojourn until this diagnosis, patients suffer from adverse drug
reactions; supervised treatment was identified as a facilitator for the completion of treatment,
because they feel taken care of by the team and also as an obstacle to change the daily
routine due to frequent displacement of health facilities. In the unit "Living resulting
psychosocial treatment" found that the disease still causes distress to patients for fear of
transmission, they are also victims of prejudice and fear of death. Suffering is also caused by
stigmatizing, prejudicial actions in society. Family and health team offer support to patients
and were essential to the completion of treatment. However, friends and colleagues keep
away from them because of the fear of contagion and / or prejudice. The lack of knowledge
about the disease and its mode of transmission are present in the statements of
interviewees, which can still reproduce the stigma of the disease. The absence from work
during treatment may be due to health conditions and also to minimize the constraints. It is
concluded that health professionals should be aware of the repercussions that the treatment
of TB leads the patient to minimize the obstacles that the disease causes in the patient's life.
For this to happen the professional should allow sharing moments of anguish, suffering,
psychosocial and biological changes so that the treatment is completed with fewer obstacles.

Keywords: Tuberculosis. Psychosocial effects of illness. Therapy
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1. INTRODUCAO



1. INTRODUCAO

A tuberculose (TB) € uma doenca infecto contagiosa, causada pelo Mycobacterium
tuberculosis, também denominado bacilo de Koch (BK), que se propaga através do ar, por
meio de goticulas contendo os bacilos expelidos por um doente com a forma pulmonar da
doenca (BRASIL, 2010a).

A transmissdo da doenca se da pelo contato direto de pessoa a pessoa pela
transferéncia de particulas carregadas de bacilos que sdo aerolizadas por meio da tosse, da
fala, do canto e do espirro (BRASIL, 2010a).

A doenca pode ser desenvolvida em sitios extrapulmonares, sendo os mais afetados
séo a pleura, os linfonodos, 0s 0sso0s, 0 trato geniturinério e o sistema nervoso central. Estas
formas extrapulmonares ndo transmitem a doenga e nao necessitam de isolamento
(BRASIL, 2010; MOREIRA et. al. 2011).

A TB na forma pulmonar é a mais relevante para a sadde publica, pois, quando
bacilifera, € responsavel pela manutencdo da cadeia de transmissdo da doenca. Desta
forma, detectar precocemente esses casos € estratégia fundamental para o controle da
doenca. A busca ativa de sintomatico respiratorio € a forma mais eficiente de ampliar essa
deteccao (BRASIL, 2010Db).

O periodo da transmissibilidade da doenca ocorre desde o0s primeiros sintomas
respiratérios, diminuindo depois de iniciar o tratamento. Durante muito tempo, acreditou-se
que o paciente, ap6s 15 dias de tratamento, ndo transmitia mais a doenca. Atualmente,
recomenda-se que também seja considerado a negativacdo da baciloscopia devido as
evidéncias de transmisséo de TB resistente as drogas utilizadas para o tratamento (BRASIL,
2010Db).

A TB é uma doencga curavel em quase 100% dos casos novos quando sdo sensiveis
aos medicamentos antituberculose, desde que sejam obedecidos os principios basicos da

terapia medicamentosa e a adequada operacionalizac&o do tratamento (BRASIL, 2010b).

1.1 A Tuberculose no Brasil e no mundo

Historicamente, a TB € um importante agravo a saude publica no mundo. De acordo
com as estimativas da OMS (Organizacdo Mundial de Saude), um terco da populacdo
mundial esta infectada pelo Mycobacterium tuberculosis, ou seja, 2 bilhBes de pessoas.
Destas, cerca de oito milhdes desenvolverdo a doenga a cada ano e trés milhdes morrerdo
em decorréncia dela (WHO, 2010).

A OMS estima que, no ano de 2009, ocorreram no mundo 9,4 milhGes de casos
14



novos de TB, sendo que 1,1 milhdo sé&o coinfectados pelo HIV. A TB vitimou 1,6 milh&o
pessoas, destas, 380 mil eram HIV-positivos (WHO, 2010).

No Brasil, estima-se uma incidéncia de 92 mil novos casos por ano, correspondendo
a uma taxa de 48 casos por 100 mil habitantes, o que coloca o Brasil na 182 posi¢do no
ranking entre os 22 paises mais afetados pela doenca, com uma das mais altas taxas de
deteccdo de casos de TB em 2009 (BRASIL, 2009; WHO, 2010). Segundo dados do
Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (Sinan Net), foram notificados no territério
brasileiro, no ano de 2010, 84.522 casos confirmados de TB (DATASUS, 2011c).

A taxa estimada de prevaléncia foi reduzida para 54 casos por 100 mil habitantes; a
taxa de incidéncia de 45 e a de mortalidade a 2,3 por 100 mil habitantes (WHO, 2010).

No estado de S&o Paulo, em 2008, foram notificados 19.143 casos de TB, dos quais
mais de 15 mil sdo casos novos, com um coeficiente de incidéncia de 38,4 casos por
100.000 habitantes. Foram registrados mais de 700 casos de Gbitos por TB, taxa de 1,77
6bitos por 100.000 (SAO PAULO, 2010).

1.2 A estratégia DOTS e o Programa Nacional de Controle da Tuberculose

A OMS, em 1993, “declarou a TB como uma doenca de emergéncia mundial e
recomendou a estratégia DOTS (Directly Observed Treatment Short-Course) como uma
resposta global para o controle da doenca” (BRASIL, 2010b, p. 15).

A estratégia DOTS compreende a organizagdo de um conjunto de acdes, visando
atender a cinco metas: realizagdo da baciloscopia entre sintomaticos respiratorios (SR);
tratamento diretamente observavel (TDO), monitorado e padronizado; provimento regular de
medicamentos; sistema de registro e informac¢do e ainda o compromisso do governo em
priorizar a TB entre as politicas de salde (CLEMENTINO; MIRANDA, 2010; MINAS
GERAIS, 2006).

Essa estratégia visa a reducdo da morbidade e mortalidade por TB e estabelece
ainda metas como a detec¢cdo de 70% de todos os casos novos baciliferos e 85% de
sucesso nhos tratamentos implementados (BIERRENBACH et al., 2007; BRASIL, 2010b).

Neste conjunto de boas praticas para o controle da TB, estéo incluidos: compromisso
politico no fortalecimento de recursos humanos e garantia de recursos financeiros;
elaboracdo de planos de acdo (com definicho de metas, prazos, atividades e
responsabilidades) e mobilizagdo social; exames bacteriolégicos de qualidade para
diagndstico dos casos; tratamento padronizado com a supervisdo da administracdo da
medicacdo e apoio ao paciente; fornecimento de medicamentos e gestdo eficaz dos

mesmos e sistema de monitoramento e avaliacdo agil, para o monitoramento dos casos de
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notificagdo no encerramento do caso (BRASIL, 2010b).

Nos paises em desenvolvimento, a estratégia DOTS tem alcancado limitado e
variavel sucesso na reducdo das taxas de incidéncia de TB, principalmente nas grandes
cidades com grande desigualdade em saude e também com alta prevaléncia de infeccao
pelo HIV (SCATENA, et al., 2009).

O Brasil segue as diretrizes do Programa Nacional de Controle da Tuberculose
(PNCT), lancado em 2003, compreendendo acbes inovadoras para ampliar e fortalecer a
estratégia DOTS. Este Programa esta fundamentado na descentralizacdo e horizontalizacao
das acOes de vigilancia, prevencao e controle da TB (SANTOS, 2007). Para isto, o PNCT
esta integrado a rede de servicos de saude e visa a interrupcdo da transmissédo da doenca e
a consequente diminui¢cdo dos riscos da morbi/mortalidade.

O PNCT prevé a integracdo das acBes de controle da TB com a Atengdo Basica
(AB), a qual inclui a Estratégia de Saude da Familia (ESF) para garantir a efetiva ampliagédo
do acesso ao diagndstico e ao tratamento de TB, por apresentarem estruturacao e dinamica
diferenciadas em relag@o aos programas tradicionais, possuindo estratégias de concepgao
de atencdo a saude focalizada na familia e na comunidade (BRASIL, 2000; NOGUEIRA et
al., 2007). O Programa também ressalta que para impacto nas suas agfes necessita de
parcerias e colaboragbes nacionais e internacionais tais como: organizagdes néo-
governamentais, Universidades, Sociedade Brasileira de Tisiologia, Unido Internacional
Contra a Tuberculose e Enfermidades Respiratorias, OMS, Organizacdo Panamericana de
Saude, entre outras (HIJJAR et al., 2007).

Este Programa possui normas técnicas e assistenciais definidas, garantindo a
populacéo a distribuicdo de medicamentos e insumos necessarios, agbes preventivas e de
controle da doenca gratuitamente, permitindo acesso universal da populacdo aos servicos
de saude para o tratamento da TB (BRASIL, 2011d).

Segundo o Ministério da Saude, a adesao do paciente é condi¢ao basica para o éxito
do tratamento e, para tanto, é necessario que sejam observados: acolhimento, DOTS e
informacédo adequada (BRASIL, 2010b).

Para Brasil (2010b), a estratégia DOTS tem como componente chave para o
fortalecimento da adesdo ao tratamento pelo paciente, a prevengdo do aparecimento de
cepas resistentes, a reducéo dos casos de abandonos e aumento da taxa de cura da TB, o
TDO.

O objetivo do TDO vai além da observacdo da degluticdo dos medicamentos. Faz-se
necessario estabelecer um vinculo entre o doente e o profissional de saude, e um vinculo do
doente com o servico de saude. As barreiras que impossibiltem a adesdo devem ser
minimizadas através de estratégias de reabilitacdo social, melhoria na auto-estima do

doente, qualificacdo dos profissionais e outras demandas sociais (BRASIL, 2010b).
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A observacdo da tomada de medicamentos devera ser preferencialmente todos os
dias, de segunda a sexta-feira. Entretanto, sdo considerados passiveis ao TDO todos dos
pacientes com 24 doses supervisionadas na primeira fase do tratamento (fase de ataque) e
48 doses supervisionadas na segunda fase (fase de manutencao) (BRASIL, 2010b)

Para a implementacdo do TDO, é possivel realizar a supervisdo no ambiente
domiciliar, nas unidades de Saude, no sistema prisional ou ser compartilhada. A supervisao
compartilhada ocorre quando a consulta médica € em uma unidade de salde e o TDO é
realizado em outra unidade mais préxima em relacao ao seu domicilio (BRASIL, 2010b).

Em algumas circunstancias, quando as possibilidades de TDO citadas acima nao
puderem ser escolhidas, a unidade de saude tem a opcéo de que a observacdo da tomada
dos medicamentos seja realizada por um membro da familia ou da comunidade. Essa
pessoa deve ser treinada e supervisionada por profissional de saude. Porém a unidade
devera visitar o paciente, semanalmente, para monitorar o tratamento (BRASIL, 2010b).
Entretanto, nos caos em que o TDO néao for realizado por membros da equipe de salde,
para fins operacionais ndo serd considerado TDO, inclusive para fins de notificagdo ao
Sistema Nacional de Agravos de Notificagao (SINAN) (BRASIL, 2011e).

Para o sucesso do PNCT, sédo condigbes determinantes: as relagbes humanas, a
empatia e o vinculo estabelecido entre os profissionais e a popula¢do usuaria do sistema de
saude, como também a disponibilidade que o doente tem de se expressar, de relatar suas
angustias e necessidades. Porém, h4 uma dificuldade dos profissionais da saude em
incorporar no seu processo de trabalho intervencdes voltadas para a singularidade e
realidade do paciente de TB e sua familia (VENDRAMINE, 2001).

Trigueiro (2009) identificou em seu estudo que ac¢des educativas no atendimento ao
paciente com TB, em sua maioria, estdo limitadas a consultas que se realizam de maneira
individualizada. A atencao a familia nas unidades investigadas néo foi identificada, o que se
mostra como uma fragilidade no servico de saude prestado.

As condicBes sociais e geogréficas sempre foram elencadas como fatores
importantes para o acesso ao diagnostico e tratamento precoce da TB. As relagbes entre
profissionais da salde e paciente caracterizam mais um fator relevante as causas que
levam o PNCT a n&o obter pleno sucesso (VENDRAMINE, 2001).

Para Monroe et a.l (2008) a forca de trabalho do SUS (Sistema Unico de Salde) nédo
esta preparada para enfrentar as mudancas nos servigos de salde, visto que ocorre falta de
envolvimento, sensibilizacdo, conscientizagdo e habilidade técnica, além de rodizio das
equipes no sistema de salude e saida dos profissionais com maior capacitagdo para 0s
sistemas privados.

Pesquisa recente demonstra que, a maioria dos diagnosticos de TB realizados na

regido estudada, ocorreu em niveis secundarios e terciarios de atencdo a saude. Estes
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pacientes passaram primeiramente pela atencdo basica, porém nao foram diagnosticados
nesse momento, sendo necessario continuar procurando outros servigos até serem
diagnosticados. Portanto, € necessario que o servico esteja preparado para o acolhimento
do individuo suspeito de TB, tenha profissionais treinados e em sintonia com toda a equipe
para que o processo de diagndéstico ocorra com maior resolutividade (OLIVEIRA, 2009).

SCATENA et al. (2009) afirma que o diagnéstico da TB ainda é realizado
tardiamente, pois 0 acesso aos servicos de saude nado é o ideal. As dificuldades de acesso
sdo acompanhadas pela falha na distribuicdo de farmacos antituberculose, falta de
profissionais capacitados para o diagnéstico, falhas na notificagdo e acompanhamento do
paciente, configurando estes como obstaculos para o controle da doenca.

Destarte, para 0 acompanhamento de casos de TB é necessario que os profissionais
de saude manifestem interesse, envolvimento e compromisso com o trabalho e a
comunidade. Entre as fragilidades e obstaculos do tratamento supervisionado ressalta-se o
estigma como aspecto dificultador a adeséo ao tratamento (SILVA et al., 2007).

Apesar de os efeitos colaterais serem indesejaveis no tratamento da TB, estes s&o
na maioria das vezes, toleraveis. Os fatores que determinam a maioria desses efeitos sao:
dose, horéario de administracdo do medicamento, idade do paciente, estado nutricional
alcoolismos, condigéo da fungéo renal e hepatica e coinfecgéo pelo HIV (BRASIL, 2010a, b;
SOUZA; SILVA, 2010).

Os efeitos colaterais podem ser divididos em reacfes adversas menores e maiores.
Nas reacOes adversas menores, geralmente, ndo ocorre a suspensao da droga. Ja nas
reacdes maiores, hormalmente, ocorre a suspensédo do tratamento e estas atingem 3% a 8%
dos pacientes em tratamento (BRASIL, 2010 b).

No Brasil, utilizam-se esquemas terapéuticos padronizados desde 1979, onde o
tratamento de primeira escolha (esquema 1) era composto pelas trés drogas: rifampicina
(R), isoniazida (H) e pirazinamida (Z) em apresentacdes individuais. A partir de 2009, o
esquema terapéutico de primeira escolha passa a incluir uma quarta droga, o etambutol (E),
porém em doses combinadas (BRASIL, 2010b; SAO PAULO, 2010).

1.3 A TB navida do doente

A TB é uma enfermidade curavel, portanto ndo ha razdes para continuar sendo ainda
estigmatizada. Entretanto, profissionais como psicologos, antropdlogos e sociblogos,
analistas de TB observam que falar sobre o assunto provoca incomodo, sobretudo nas
comunidades mais carentes (PORTO, 2007).

As pessoas com TB pulmonar sofrem com a doenca, ndo apenas pelas
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manifestacdes clinicas, mas também pela possibilidade de vivenciar preconceitos, situacdes
traumaticas e constrangedoras proporcionadas pelo estigma da doenca, contribuindo para o
isolamento social (SOUZA; SILVA, 2007; SILVA et al., 2007).

O paciente com TB j& possui suas concepcgdes do processo saude-doencga, e estas,
muitas vezes, vao além dos ensinamentos médicos, podendo dificultar o enfretamento da
doenca e até a ades&o ao tratamento (ASSUNCAO; SEABRA; FIGUEIREDO, 2009).

A falta de conhecimento sobre a doenca, o0 medo de preconceito e 0 isolamento
social foram observados pelas autoras em entrevistas realizadas com doentes de TB que
estavam hospitalizados (ASSUNCAO, SEABRA, FIGUEIREDO, 2009).

Campinas, Almeida (2004) falam que tanto o doente como os profissionais estao
investidos de uma cultura estigmatizante que atrapalha o bom andamento dos programas de
controle da TB.

Em estudo realizado pelos mesmos autores com Agentes Comunitarios de Saude
(ACS), os doentes com TB manifestaram sentimentos de solidao e caréncia, e estes seriam
decorrentes do estigma da doenga. Essa discriminagdo nédo ocorre apenas por parte da
sociedade, mas também pelo imaginario do proprio doente que sofre com a TB. O ACS
apreende com intensidade 0s sentimentos expressos nos gestos e na fala desses pacientes,
e observa que o isolamento é provocado em primeiro lugar pelo préprio doente (CAMPINAS;
ALMEIDA, 2004).

A analise das narrativas do estudo realizado por Lima et al. (2001) mostrou que a TB
foi percebida pelos doentes como uma doenca que podia afetar todos os membros da
familia. Isso acarretava atitudes de resignacdo e de baixa auto-estima, por parte dos
doentes.

Souza e Silva (2007) afirmam, a partir da percepcdo de doentes com TB, que os
mesmos se sentem preocupados com a contaminacédo, se sentindo excluidos e também se
isolando. O isolamento social advém do preconceito que a doenca gera.

Porto (2007) reforca que as representacdes sociais da TB que ainda persistem até os
dias atuais estdo relacionados ao estigma, preconceito, associacdo com a pobreza,
inaptiddo do doente, impossibilidade da cura ou permanéncia de sequelas, tornando-se
estes fatores obstaculos no controle de doenca.

A visdo do paciente e seus significados dentro de seu contexto social ampliam as
discuss6es mencionadas acima para além da clinica e do atendimento convencional. O
modo de viver e pensar dos individuos influencia nas suas respostas as intervencdes e
acdes aplicadas pela equipe de saude. Entretanto, muita das discussfes sobre essa
tematica limita-se em avaliar essas respostas somente pela 6tica do profissional de saude,
sem considerar a visdo do doente da realidade (GONCALVES et al., 1999).

Estudo recente, em regides do municipio de Sao Paulo, que mostra as dimensdes da
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TB sob a odtica do paciente e do profissional de saude, obteve que além do impacto
emocional na vida do paciente, ocorre o impacto fisico, no qual os sintomas debilitantes
remetem & invalidez e a impoténcia, bem como a expressdo da auto-discriminagéo
(QUEIROZ; BERTOLOZZI, 2010).

Estudo realizado por Souza; Silva e Meireles (2010) demonstra que esta presente
um intenso sofrimento nas pessoas com TB, apontando, por conseguinte, que nao se trata
apenas de uma doenca do corpo, mas uma doenca que tem implicacbes em diferentes
esferas do viver, especialmente, nos relacionamentos sociais.

As manifestacbes fisicas, aliadas ao preconceito percebido, contribuem para
modificar a autoimagem, passando os portadores de TB a perceberem-se como doentes e
frageis. Nesse sentido, a experiéncia de ter TB leva ao sofrimento, modifica a vida cotidiana
€ a maneira como a pessoa relaciona-se consigo mesma e como 0s outros (SOUZA,; SILVA;
MEIRELES, 2010).

A TB imp0e significantes custos econdmicos ao doente e a familia, constituindo essa
mais uma barreira ao cuidado. Os pacientes de TB, pela debilidade, s&o menos dispostos ao
trabalho, ndo sendo capazes de gerar renda suficiente para a familia. Os custos nédo séo
gerados diretamente com tratamento, e sim, pela perda de renda relacionada a falta no
trabalho e aos custos com transporte e alimentagéo durante as idas aos servi¢os de saude,
acentuando —se , assim, as condi¢des de pobreza (ARCENCIO et al., 2009).

Estudo realizado por Costa (2005) sobre a estimativa dos custos econémicos da TB
concluiu que 80% dos doentes dependiam da saude para manterem o trabalho e o ganho
diario, pois exerciam fun¢des como pedreiro, pintores de parede e empregada doméstica.
Este dado é reafirmado por Silva et al. (2007), os quais demonstram que mais da metade
dos pacientes que estdo em tratamento supervisionado séo trabalhadores autbnomos e que,
durante o periodo de tratamento, estdo desempregados, ou seja, fora do mercado de
trabalho.

Diante deste impasse social e econdbmico, o suporte social é decisivo para a
conclusdo do tratamento. Para Mazzei et al. (2003, p.42), o suporte social pode ser “o
cbnjuge, a familia, os amigos, os vizinhos, os colegas, 0s servigos comunitarios, 0s grupos
de autoajuda e os profissionais de salde e bem estar”.

Para Rodrigues (2008) apud Thoits (1982), o suporte social é obtido através da
interagdo com os outros, mediante a satisfacdo das necessidades sociais basicas tais como
o afeto, a estima, identidade e seguranca. Essas necessidades sdo atendidas através da
ajuda emocional, informativa e instrumental. Para tanto, o suporte pode ser emocional,

informativo e instrumental.
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O suporte emocional esta relacionado com o sentimento de estima, de poder confiar
em alguém e de pertencer a um grupo e é um fator decisivo para a manutencdo da saude e
do bem estar do individuo. Ja o suporte informativo é definido como o processo pelo qual as
pessoas buscam e recebem a informacdo, é o conselho que os ajuda a resolver seus
problemas. Suporte instrumental ou tangivel refere-se ao provimento de bens ou de servi¢os
que contribuem na resolucdo de problemas préaticos, como o servico de ajuda financeira,
seja no fornecimento de alimentos ou de vale transporte (MAZZEI et al., 2003).

O suporte instrumental se refere a percepcgéao e satisfacdo da pessoa quanto
a disponibilidade de apoio para questdes operacionais relacionadas ao seu
tratamento de saulde, atividades praticas do cotidiano, ajuda material ou
financeira. O apoio emocional esta relacionado a percepgéo e satisfagao
guanto a disponibilidade de escuta, atencao, informagéo, estima, companhia
e apoio emocional em relacdo a condicdo de salde e tratamento (Abreu-
Rodrigues; Seidl, 2008, p. 280)

Entende-se que a familia é a responsavel pela promocao de suporte emocional; ja os

servicos de saude pelo suporte informacional (RODRIGUES, 2008).

1.4 Justificativa

A caracterizacdo dos significados, das percepcdes e dos sentimentos atribuidos ao
adoecimento e a reinsercdo social dos pacientes tratados de TB podem trazer subsidios
importantes para a melhoria das agdes dos PCT.

A TB é cercada por um intenso sofrimento com implicacdes em diferentes esferas do
viver, inclusive nos relacionamentos sociais, tendo em vista que as representacdes
negativas sobre a doenca perduram ha séculos, refletindo estigma e discriminacdo (SOUZA;
SILVA; MEIRELES, 2010).

A TB, que representa um desafio para a saude publica em decorréncia de altos
indices de incidéncias, taxa de cura abaixo da desejavel, taxas preocupantes de O6bito e
indice desafiador de abandono de tratamento, ndo pode ser vista apenas como nuameros. A
TB necessita ser vista a partir de outros significados em razdo dos sentimentos de medo,
sofrimento ou constrangimento que uma doenca como essa pode trazer ao afetar com vigor
nao somente o fisico, mas o estado emocional de uma pessoa (SILVA, 2009).

Saber como um paciente, que ja vivenciou a doenca, desde o diagndstico até o
encerramento do tratamento, percebe esse processo € de extrema relevancia para
identificar possiveis a¢bes que minimizem esse sofrimento, aumentem a efetividade do

tratamento e facilitem a retomada da sua rotina de vida.
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2. PRESSUPOSTOS E OBJETIVOS

2.1 Pressupostos da pesquisa

O problema formulado nesta pesquisa parte da premissa que a TB, historicamente
cercada de preconceitos e estigmas, interfere na vida do paciente em diversas esferas
afetando necessidades bioldgicas, psicolédgicas e sociais.

Os pressupostos iniciais foram:

e A TB possui representacdes negativas, como o estigma, discriminacdo e preconceito,
que refletem na rotina diaria do doente.

e Existem barreiras para a adeséo e conclusédo do tratamento medicamentoso da TB.

¢ A forma como a equipe e a familia acolhe o paciente com TB gera significados que
contribuem com adeséo ao tratamento supervisionado.

e A TB tem implicagbes na vida financeira/econdémica, familiar, social e emocional do

doente.

2.2 Objetivo Geral

Analisar as vivéncias psicossociais de pacientes que foram tratados por TB nho

municipio de Sao Carlos - SP.

2.3 Objetivos Especificos

o Identificar e analisar os sentimentos que envolvem o processo de adoecimento por TB.
e Identificar e analisar a vivéncia do tratamento por TB.

¢ Identificar e analisar as repercussdes da doencga no contexto psicossocial.
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3. PERCURSO METODOLOGICO

3.1. Analise Qualitativa

Os estudos baseados em pressupostos qualitativos possuem abordagem diferente
dos estudos pautados em paradigma quantitativo. Os qualitativos estudam as atividades e
atitudes intrinsecas do ser humano, explorando seus processamentos interiores de
percepcdes, crencas, vivéncias, producdes, sensacoes.

Minayo (2010) traz a seguinte definicdo sobre o método qualitativo:

O método qualitativo é o que se aplica ao estudo da histéria, das relacdes,
das representacdes, das crencas, das percepcdes e das opinides, produtos
das interpretacdes que os humanos fazem a respeito de como vivem,
constroem seus artefatos e a si mesmo, sentem e pensam (MINAYO, 2010,
p. 57).

A utilizacdo de métodos qualitativos teve impulso através de disciplinas como a
Sociologia e Antropologia, por serem disciplinas que se preocupam com 0s aspectos sociais
e culturais da populacdo. O método qualitativo é contemporaneo. A sua sustentacdo
consolidou-se como método apenas a partir da década de 1970 (TURATO, 2005; MINAYO,
2010).

Dentre as caracteristicas do método qualitativo destaca-se o interesse do
pesquisador em buscar o significado das coisas, sendo que estas “coisas” seriam 0s
fendbmenos, ideias, ocorréncias, manifestacfes, eventos, fatos, vivéncias, sentimentos e

assuntos que representam a vida das pessoas (TURATO, 2005).

3.2 Metodologia Clinico-Qualitativa

A metodologia clinico-qualitativa € uma das muitas abordagens da metodologia
gualitativa, porém sob um olhar clinico com os métodos das ciéncias da salde e com 0s
tradicionais ligados a Sociologia e Antropologia (BASSORA; CAMPOS, 2010). Tal
metodologia é definida como:

(...) o estudo da construcao dos limites epistemoldgicos de certo método
gualitativo particularizado em settings da Saulde, bem como abarca a
discussao sobre um conjunto de técnicas e procedimentos adequados para
descrever e compreender as relagcbes de sentidos e significados dos
fenbmenos humanos referidos a este campo. (TURATO, 2010, p.240).

Considera-se que os profissionais de saude, ao utilizarem esse método, agreguem a

pesquisa de salude a sua experiéncia em assisténcia, permitindo que eles realizem ricos
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levantamentos de dados e facam interpretacdes de resultados com grande autoridade
(TURATO, 2005).

O método clinico-qualitativo apresenta caracteristicas especificas como a
preocupacdo com significados atribuidos pelos sujeitos. Estes significados sdo conferidos
aos variados fendmenos vivenciados, podendo ser conscientes e inconscientes (TURATO,
2010).

O pesquisador, durante a pesquisa, deve possuir previamente o conhecimento
tedrico e préatico, ou seja, a vivéncia do campo que serd estudado e das teorias mais
provaveis a serem aplicadas no estudo em desenvolvimento, para que se possa preservar
assim a natureza tedrica e pratica (BASSORA; CAMPOS, 2010).

Na construcdo do conhecimento, a pesquisa clinico-qualitativa possui também a
particularidade do carater indutivo em que os fendmenos podem ser explicados num
processo indutivo-dialético. Assim, para se chegar a esséncia do processo, o fenbmeno é
indutivo, mas a medida que a aparéncia passa a ser descoberta, surge o suporte teérico, 0
pesquisador atua avaliando dedutivamente, sé obtendo a validade a luz da préatica social
(BASSORA; CAMPOS, 2010; CAMPOS; TURATO, 2009).

A pesquisa acontece em ambiente natural o que facilita o acolhimento e a
comunicacao entre o pesquisador e o individuo estudado, principalmente nos casos onde ha
colocacdes de foro pessoal, intimo ou de verbalizacdo emocionalmente dificil. Agrega-se
ainda ao método a possibilidade da observacao de sua linguagem corporal/comportamental
no sentido de completar, confirmar ou desmentir o falado e o fato de o pesquisador ter
experiéncia clinica na area (TURATO, 2010).

Os passos metodolégicos percorridos na busca de compreender e apreender os
significados apresentados pelos participantes da pesquisa devem estar nitidos. Quanto mais
clara a descricdo dos passos utilizados na construgdo do trabalho, maior sera o grau de
confiabilidade conferida aos seus resultados (BASSOURAS; CAMPOS, 2010).

O trabalho proposto refere-se a um estudo clinico-qualitativo, onde se busca
compreender os significados das falas, expressdes e sentimentos atribuidos pelo individuo
que concluiu o tratamento de TB sobre as repercussdes da doenca na sua vida. Esse
método mostra-se adequado para o estudo, uma vez que € amplamente utilizado para
descrever e interpretar os sentidos e significados dados aos fené6menos relacionados a vida

dos individuos, incluindo ai paciente, equipe de profissionais, familiares e comunidade.

3.3 Cenario do estudo
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S&o Carlos situa-se no centro geogréafico do Estado de S&o Paulo. E caracterizada
por clima ameno, com temperatura média anual de 19,6 °C, somado as altitudes médias
entre 800 e 1.000 metros (SAO CARLOS, 2011a).

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica o Municipio de Sao
Carlos-SP possui 221.950 habitantes (IBGE, 2011).

A cidade recebeu o titulo de “Capital da Tecnologia’ devido & potencia académica,
tecnoldgica e industrial existentes, particularmente gerada pela Universidade Federal de Sdo
Carlos (UFSCar), Universidade de S&o Paulo (USP), Empresa Brasileira de Pesquisa
Agropecuéria (Embrapa), entre outros. Apresenta grande concentracdo de cientistas e
pesquisadores com a média de um pesquisador doutor para cada 180 habitantes, enquanto
a média no pais é de um doutor para cada 5.423 habitantes.

Outra importante marca € a média anual de registros de patente que é de 14,5
patentes por 100 mil habitantes, enquanto no pais essa relacdo é de 3,2 patentes por 100
mil habitantes (SAO CARLOS, 2011a).

No aspecto saude, o municipio esté inserido no Departamento Regional de Saude Il
— DRS Il de Araraquara, que compreende a regido central do Estado (SAO PAULO, 2008).
O Sistema de Saude Municipal estd dividido em 05 Administracdes Regionais de Saude
(ARES), constituido por: ARES Aracy, ARES Santa Felicia, ARES Redencdo, ARES Vila
Isabel e ARES Séo José. As ARES tém a funcéo de coordenar as Unidades de Saude, e de
propiciar assisténcia integral as necessidades de salde dos moradores da area geografica
de sua responsabilidade (SAO CARLOS, 2011a)

O municipio conta com 02 hospitais que oferecem atendimento pelo Sistema Unico
de Saude (SUS): o Hospital Escola Municipal “Professor Dr. Horario Carlos Panepucci’ e a
Santa Casa de Misericérdia. Possui ainda o Pronto Socorro da Santa Casa, do Hospital-
Escola Municipal e duas Unidades de Pronto Atendimento (UPA) (BRASIL, 2011a).

A atencdo basica e especializada estd organizada em 12 Unidades Basicas de
Saude (UBS) e 16 Unidades de Saude da Familia (USF), dois Centros de Atencéo Psico-
Social (CAPS) e um Centro Municipal de Especialidades Médicas. As USF atendem
aproximadamente 39.768 habitantes (BRASIL, 2011a; SAO CARLOS, 2011a)

O Centro Municipal de Especialidades (CEME) é um ambulatério de referéncia em 24
especialidades em saude do municipio e da micro-regido. Os agendamentos séo feitos
diretamente nas UBS e nas USF (SAO CARLOS, 2011a).

As ag¢0Oes de controle da TB ainda sao centralizadas no municipio e executadas pelo
Programa de Controle da Tuberculose, que funciona no CEME. As Unidades de Saude da
rede béasica (UBS e USF) realizam o tratamento supervisionado quando referendadas pelo
Programa de Controle da TB.
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Segundo o DATASUS (2011b), a taxa de cura de casos novos de TB pulmonar
bacilifera em 2009, em S&o Carlos, foi de 73,68% e em 2010 foi de 36, 84%. O percentual
de 2010 nos permite inferir que os casos ainda ndo foram finalizados no sistema.

Em 2010, o Municipio de S&o Carlos registrou 55 casos de TB das variadas formas,
sendo que a taxa de cura foi de 56,36%. A taxa de abandono ao tratamento no ano de 2010
foi de 18,18%. A mortalidade especifica por TB foi de 0,18 por 10.000 habitantes, no mesmo
periodo. A cobertura de TDO para novos casos de TB foi de 81,81% (SAO CARLOS,
2011b).

A deteccdo de Sintomaticos Respiratorios até setembro de 2011 atingiu 12,88% da
meta estabelecida pelo Ministério da Saude que é de 1% da populacdo (SAO CARLOS,
2011b).

Atualmente o municipio conta com um Laboratdrio conveniado para realizacdo das
baciloscopias e culturas, para o diagnéstico e 0 acompanhamento dos casos de TB.

A referéncia hospitalar para complicagbes de TB é o Hospital Estadual “Nestor
Goulart de Américo Brasiliense”, pertencente ao DRS-IIl de Araraquara, da Secretaria

Estadual da Saude de Sé&o Paulo.

3.4 Local do Estudo

O trabalho foi realizado no domicilio dos individuos que concluiram o tratamento de
TB. O Ambulatério de Doencas Infecciosas do Municipio de S&o Carlos serviu de referéncia
para que estes individuos fossem contatados. Este ambulatorio atende aos casos
notificados de TB, bem como aos suspeitos. Toda parte operacional do Programa de
Controle bem como o atendimento, notificacdo e destinacdo de medicamentos do Municipio
de S&o Carlos é realizado neste local. O ambulatério conta com quatro médicos, 3 trés
enfermeiras, um técnico e uma auxiliar de enfermagem para atender a toda a demanda de
TB, AIDS, Hepatites e Hanseniase do Municipio de S&o Carlos e da micro-regido. A
supervisdo do tratamento, nos casos de TDO, é realizada também na Atencao Basica (USF
e UBS).

3.5 Populagéo
Fizeram parte do estudo pacientes que concluiram o tratamento para TB e que

concordaram em participar do estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).
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3.5.1 Critérios parainclusao do sujeito

Os critérios para a incluséo do sujeito neste estudo foram:

e Ter tratado a TB pela primeira vez e ndo apresentar comorbidade como HIV/AIDS.

e Ter concluido o tratamento no tempo previsto (6 meses).

e Possuir mais que 16 anos, sendo que os individuos que tivessem entre 16 e 18 anos
deveriam ter a autorizacao dos pais ou responsaveis.

e Ter condi¢des intelectual, emocional e fisica adequadas para a participacdo na

entrevista.

3.6 Geracdo de dados

A coleta de dados ocorreu em entrevistas realizadas no domicilio dos pacientes onde
foram esclarecidos os objetivos do estudo e solicitado a assinatura do TCLE (Apéndicel).

Foi explicitado o sigilo das informagfes, bem como seu anonimato.

3.6.1 Técnica e Instrumento de coleta de dados

A realizacdo da entrevista face a face proporciona muito mais que a somatéria de
informacdes escritas, mas também percepcdes sobre as angustias e ansiedades geradas
em torno do tema abordado. O préprio contato transcorrido neste momento fornece material
para interpretaces, devendo ser registrado para posterior andlise (CAMPOS, TURATO,
20009).

A entrevista é vista como um encontro interpessoal para a obtencdo de dados
escritos e/ou verbais. E um instrumento de pesquisa cientifica com a finalidade de gerar
conhecimentos novos sobre vivéncias humanas. Fontanela, Campos e Turato (2006, p. 176)
ressaltam que as entrevistas qualitativas tém que gerar dados para desenvolver os modelos
tedricos, possuindo pelo menos quatro funcgdes: “os resultados iniciam, reformulam,
redirecionam e clareiam teorias”.

Na pesquisa qualitativa, a entrevista é percebida como uma maneira ndo-dirigida de
reunir os dados segundo 0s objetivos propostos, pois os entrevistados poderdo falar sobre
os significados que atribuem a sua experiéncias de vida e da doenca (FONTANELA,
CAMPOS; TURATO, 2006; TURATO, 2010).

As entrevistas classificadas como n&o-dirigidas possuem dois subtipos: as

entrevistas abertas e as entrevistas semidirigidas.
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Segundo Turato (2010), a entrevista semidirigida € para o pesquisador um
instrumento auxiliar na pesquisa clinico-qualitativa, pois na relacdo entrevista/entrevistar ha
momentos em que o entrevistador tera que direcionar a entrevista para que se consiga
atingir os objetivos propostos. As questdes sao elaboradas dentro do campo de interesse do
pesquisador, mas deixam que as ideias dos pacientes surjam na sequéncia em que 0
fenbmeno se revela na sua compreensao (BASSOURA; CAMPOS, 2010).

Neste estudo, utilizou-se a entrevista semidirigida, com questdes abertas (Apéndice

2), gravadas em midia digital e posteriormente transcritas e analisadas.

3.6.2 Producéo dos dados empiricos

Estes dados foram produzidos em dois momentos: antes e durante a entrevista.
Antes da entrevista, houve dificuldades de aceitacdo em participar do estudo. Ja, durante a
entrevista, a dificuldade foi de estar no setting natural das pessoas e falar sobre uma
doenca que ainda tem estigmas e preconceitos. A coleta de dados foi realizada no domicilio
dos entrevistados ou em local onde se sentissem mais confortaveis.

Esses pacientes foram contactuados anteriormente no CEME e convidados a
participarem do estudo. Esclareciam-se o0s objetivos da pesquisa e, em caso de
concordancia, realizava-se o agendamento da entrevista, em local e horario mais
adequados para o sujeito. Muitas pessoas se recusaram a agendar a entrevista, alegando
nao se sentirem a vontade para participarem do estudo.

Apoés 0 agendamento, porém, antes do deslocamento até o domicilio da pessoa para
a entrevista, a pesquisadora fazia novo contato telefénico, para se certificar de que a
pessoa estaria disponivel. Nessa etapa, duas pessoas se recusaram a participar do estudo
e uma terceira, mesmo apés a confirmacdo do horario da entrevista, mudou de idéia e
deixou um recado que nao poderia mais participar.

Outra situacdo que interferiu na realizacdo das entrevistas foi a localizacdo de
algumas dessas residéncias, em bairros com alto indice de violéncia. Em trés ocasibes, por
gquestdes de seguranca pessoal da pesquisadora, as entrevistas foram canceladas e os
entrevistados avisados posteriormente por telefone.

Dois outros pacientes ndo puderam ser incluidos na pesquisa devido ao nivel de
embriaguez em que se encontravam no momento da entrevista. Apenas para um deles foi
possivel agendar nova entrevista.

O contato prévio da pesquisadora com o futuro entrevistado ocorria via telefone,

apenas no momento da entrevista havia o contato pessoal o0 que, em alguns casos,
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dificultou o estabelecimento de vinculo. Isso pode ter contribuido para uma entrevista mais
breve e superficial em certos momentos.

Outro fator que pode ter inferido na profundidade do estudo foi a dificuldade de estar
no setting natural das pessoas entrevistadas. Como as entrevistas eram realizadas no
domicilio das pessoas, esse local nem sempre era adequado, pois muitas vezes havia
ruidos e interferéncia de pessoas externas ao contexto.

Em algumas entrevistas, mais pessoas da familia estavam presentes o que pode ter
dificultado a expressao dos sentimentos vivenciados pelo paciente durante o tratamento da
doenca. O fato de membros da familia estarem presente ou o local escolhido ser onde
transitavam pessoas pode ser entendido como um mecanismo de protecdo para o
entrevistado e isto ter dificultado o aprofundamento da entrevista.

Ressalta-se que as entrevistas das pessoas que estavam inseridas no mercado de
trabalho foram realizadas logo apds essa jornada de trabalho, e alguns estavam
visivelmente cansados e apressados 0 que pode ter gerado respostas mais objetivas. Com
entrevistados aposentados ndo houve preocupagdo com o horario e nem tempo da
entrevista.

Um dos entrevistados preferiu, antes de falar sobre a doencga, falar sobre os seus
problemas familiares. Outro conversou sobre a doenca num primeiro momento, mas
agendou a entrevista para o dia seguinte. Provavelmente, mesmo ndo sendo intencional,
pode ter sido uma forma de aproximacdo prévia com a entrevistadora. J& com outro
entrevistado, a esposa esteve presente durante a entrevista.

Quanto a expressdo de sentimentos, ao serem analisadas, apreende-se o quanto o
estigma da doenca ainda estd presente. Algumas pessoas foram sucintas, sentido-se
incomodadas em abordar a vivéncia de terem tido TB.

A entrevistadora percebeu que as relagdes de poder, inerentes a qualquer grupo
social, podem ter influenciado a entrevista. Os entrevistados sabiam a formacdo da
pesquisadora e o0s objetivos do estudo ao ser agendada a entrevista. O fato de a
entrevistadora ser uma profissional da saude pode ter criado um certo desconforto para os
entrevistados e, por isso, ao agendarem a entrevista preferiram que fosse em horario e local
onde mais pessoas estivessem presentes. JA& em situagbes opostas, quando o0s
entrevistados possuiam uma formacdo maior do que a da entrevistadora e eram
professores, observava-se que a relacdo de poder e hierarquia ficava invertida. Um dos
entrevistados se apropriou do intrumento de coleta de dados e apenas respondia 0 que
estava no roteiro e, em alguns momentos, solicitava que fosse interrompida a gravagao.
Esta entrevista foi realizada no local de trabalho. Ja o outro professor preferiu que fosse em
seu domilicilio. Portanto, os professores adotaram uma postura de dominio da situacgéo,

mantendo distanciamento da entrevistadora.
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Destaca-se que, antes das entrevistas, era lido e assinado o TCLE, enfatizando a
guestao do sigilo e anonimato das pessoas. Mas, mesmo assim, percebeu-se que, quando
indagados quanto ao servigo de saude, foram breves nas respostas, permitindo-se inferir
que tinham receio de responder e serem de alguma forma prejudicados.

Faz-se necessério registrar também que todas as despesas com a execucao desse

trabalho foram custeados com recursos préprios da pesquisadora.

3.7 Analise dos dados

Apds a coleta das informacdes, leituras acuradas, discussdes interpretativas,
criativas necessitam ser realizadas. Nessa etapa, € imprescindivel o conhecimento e a
utilizacdo de técnicas de andlise dos dados. Nas pesquisas qualitativas, o tratamento de
dados e também as etapas anteriores devem, obrigatoriamente, ser feitos sob olhar
multifacetado sobre a totalidade dos resultados, visto a abundancia de sentidos atribuidos
pelos sujeitos que vivenciam os fendmenos sob estudo (CAMPOS; TURATO, 2009).

Na andlise qualitativa do material, varios caminhos séo possiveis. Neste trabalho, por
melhor se adequar a pesquisa clinico-qualitativa, optou-se por utilizar a analise de conteudo.

Para Bardin (2010), a anélise de conteudo € definida como:

Um conjunto de técnicas das comunicacdes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do contetudo das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicdes de producgdo/recepcdo (variaveis
inferidas) destas mensagens (BARDIN, 2010, p. 44).

Na andlise de contelido, faz-se necessario tomar algumas cautelas e a analise nao
deve ser vinculada somente ao texto e/ou a técnica, a ponto de prejudicar a capacidade
criadora e intuitiva do pesquisador (CAMPOS; TURATO, 2009).

Como existem varias modalidades de Andlise de Conteldo, dentre elas, optou-se por
utilizar a Analise Tematica por ser considerada apropriada nesta investigacao qualitativa.

A Andlise Tematica consiste em descobrir os nucleos de sentido que a comunicagao
compbe, em que a freqiéncia ou a presenca gerem significados para o objeto analisado.
Para fins operacionais, esta andlise se desdobra em trés etapas: Pré-analise; Exploracao do
Material e Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretagdo (MINAYO, 2010).

A pré-analise, primeira etapa, consiste na “escolha dos documentos a serem
submetidos a andlise, a formulagdo das hipéteses e dos objetivos e a elaboracdo de
indicadores que fundamentem a interpretacdo final” (BARDIN, 2010, p. 121). Esta etapa

pode ser decomposta has seguintes tarefas:
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- Leitura flutuante: consiste em estabelecer contato com os documentos a serem
analisados, deixando-se impregnar pelo conteudo.

- Constituicdo do corpus: refere a organizacdo do material atendendo a critérios de
exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

- Formulagdo de pressupostos e objetivos: consiste na retomada da fase
exploratéria (BARDIN, 2010; MINAYO, 2010).

A etapa seguinte, Exploracdo do Material, consiste numa operagcdo categérica que
almeja alcancar o nucleo de compreensdo do texto. Ja na ultima etapa, Tratamento dos
Dados Obtidos e Interpretacdo, sdo propostas as inferéncias e interpretacfes dos dados
coletados na pesquisa de campo, interrelacionando-as com o quadro tedrico desenhado
inicialmente (BARDIN, 2010; MINAYO, 2010).

Ressalta-se que a categorizagdo ndo é uma finalidade da pesquisa qualitativa e, sim,
um instrumento da andlise de conteudo, utilizado para organizar e descrever o contetdo e
possibilitar um posterior refinamento de analise (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Desta forma, corroborando com Minayo (2010), na andlise dos dados € realizada
uma leitura exaustiva dos resultados, destacando a recorréncia dos dados. A partir de entéo,
inicia-se a analise dos dados propriamente dita, e, as abstra¢des tedricas que foram
formuladas anteriormente se consolidam a partir das discussdes dos resultados, construindo
agora uma teoria particular. Assim, o pesquisador parte de um universo geral ja constituido

para uma particularidade.

3.7.1 Consideracdes sobre a formacéo das unidades de analise e categorias

A transcricdo das entrevistas foi realizada na integra, resguardando a maneira de se
expressar do individuo entrevistado, como 0s erros e vicios de linguagem e as expressfes
nao usais. Entretanto, na fase de categorizacdo dos dados, com o propdésito de tornar as
entrevistas mais legiveis, alguns vicios de linguagem e erros de pronincia foram corrigidos
ortograficamente, dentro dos padrfes gramaticais, sem perda do sentido da fala dos
entrevistados.

As falas utilizadas na analise foram demarcadas com a letra “E” para entrevistado, de
forma que a numeracao subsequente a letra “E” se refere ao nimero da entrevista.

Para construgéo das categorias, a codificacdo dos dados foi feita pela repeticdo das
unidades de andlise e pela sua relevancia implicita e, ao final, separadas de acordo com sua

tematica.
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3.8 Amostragem e Saturacdo da Amostra

Segundo Turato (2010), na pesquisa qualitativa os principais métodos para a
construcdo da amostra sdo a amostragem por saturacdo, a amostragem por bola-de-neve e
variedade de tipos.

A amostragem por saturacdo € uma ferramenta conceitual utilizada nas
investigacbes qualitativas para interromper a captacdo de novas coletas. E utilizada no
estabelecimento ou fechamento do tamanho final da amostra em estudo. A saturacdo ocorre
quando nenhum outro dado relevante e novo para a pesquisa Sdo encontrados para
subsidiar a teorizacdo almejada (FONTANELA; RICAS; TURATO, 2008; DRIESSNACK;
SOUSA; MENDES, 2007).

O fechamento amostral por saturagéo tedrica € operacionalmente definido como a
suspensdo de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos passam a
apresentar, na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou repeticdo, ndo sendo
considerado relevante persistir na coleta de dados (FONTANELA; RICAS; TURATO, 2008,
p. 17).

Na utilizacdo da técnica de amostragem, a transparéncia € forma de dimenséo ética
que ajuda a evidenciar o rigor empregado em uma investigacdo cientifica. Para que se
consiga “fechar” a amostra é necessario “definir o conjunto que subsidiar4d a analise e
interpretagéo dos dados” (FONTALELA et al., 2011, p. 389).

Para tanto, os autores propbem uma maneira de sistematizar e de expor o
tratamento e analise de dados coletados em pesquisas qualitativas que optaram por utilizar
amostragem por saturacao teédrica, ou seja, propdem alguns passos procedimentais para
serem utilizados na constatacao da saturacdo teorica aos pesquisadores. Os passos estdo

resumidamente apresentados no quadro abaixo.

Quadro 1: Passos procedimentais para constatacdo da saturacdo teorica.

Passos

Descricéo

Passo 1: disponibilizar os registros de
dados “brutos”

Todos os pesquisadores tém acesso aos registros de audio e
aos transcritos, desde as primeiras coletas.

Passo 2: “imergir” em cada registro

Sao feitas leituras e audi¢bes individuais, visando identificar
nacleos de sentido nas manifestacdes dos sujeitos
participantes.

Passo 3: compilar as analises individuais
(de cada pesquisador, para cada
entrevista)

Aqui, as entrevistas sdo o foco: Compilar os temas e os tipos
de enunciados identificados em cada uma delas, por cada
um dos pesquisadores do grupo (instruindo as pré-categoria
0U as eventuais novas categorias).

Passo 4: reunir os temas ou tipos de
enunciados para cada pré-categoria ou
nova categoria

Aqui, os temas ou tipos de enunciados séo o foco: depois de
cada entrevista ser analisada pelos pesquisadores, agregam-
se as falas consideradas exemplares dos nicleos de sentido
identificados.

Passo 5: codificar ou nominar os dados

Nominagao dos temas e dos tipos de enunciados contidos
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em cada pré-categoria ou hova categoria.

Passo 6: alocar (numa tabela) os temas | Agregando-os para cada (pré) categoria e destacando
e tipos de enunciado guando se deu a primeira ocorréncia.

Passo7: constatar a saturagdo tedrica | Isso ocorre quando novos temas ou tipos de enunciados ndo
para cada pré-categoria ou nova | sdo, de maneira consistente, acrescentados apds novas

categoria entrevistas.

Passo 8: “Visualizar” a saturagao Transformacéo da tabela em um grafico, possibilitando, para
cada categoria analisada, uma constatacdo visual da
“saturacao”.

Fonte: Fontanela et al. (2011, p.301)

A constatacdo da saturacdo da amostra estd explicitada em forma de tabela no

Apéndice 3.

3.9 Categorizacdo do material para andlise

Apds iniciadas a analise das entrevistas, foram elaboradas duas categorias tematicas
e seis sub-categorias.
e Obstaculos para acurada TB
o0 As dificuldades no diagnéstico
o O tratamento medicamentoso
e Vivéncias psicossociais decorrentes do tratamento
o O sofrimento frente a doenca
0 Repercussdes no contexto familiar e social
o O apoio do servico de saude
o]

Repercussdes apos o tratamento

3.10 Validacao dos dados

Em pesquisas qualitativas, a validacdo ocorre de modo a configurar rigores para a
apresentacdo do fenbmeno de atributos da realidade estudada e os resultados aferidos no
estudo remete a idéias de consisténcia e solidez dos resultados obtidos ap6s a aplicacédo de
determinado método cientifico. A validagdo também é necessaria na elaboragdo do projeto
de pesquisa, no processo de coleta de dados em campo sendo realizada pelo pesquisador
(CAMPOS; TURATO, 2009).

Validade corresponde aos trés seguintes pontos: o método de pesquisa escolhido; as
técnicas de coleta de dados empregadas; e cuidados tomados com os procedimentos em
campo 0s quais permitem o investigador capturar os fendémenos sob observacdo
(FONTANELA; CAMPOS; TURATO, 2006, p. 181).

35



A validacdo deve ser interna e externa. A primeira € um processo que envolve o
autor e seu projeto de pesquisa e configura rigores para que a apreensdo dos fenébmenos
esteja em conformidade com o real. J4 a validagdo externa é realizada pelo orientador e
pesquisadores, profissionais expert com o uso do meétodo e dos referenciais teoricos
utilizados (CAMPOS; TURATO, 2009).

Os resultados desse estudo foram apresentados ao Grupo de pesquisa “Gestéo e
Tecnologias nos Processos de Cuidar em Saude e Enfermagem” (GEPOHC) participantes
da linha de pesquisa: Avaliacdo e caracterizacdo de transmissédo de patégenos. O grupo é
composto por professor-orientador e pdés-graduandos. Estes participaram dos debates
preliminares dos resultados. As categorias iniciais foram apresentadas, discutidas e
revisadas com os integrantes do grupo de pesquisa GEPOHC. Os membros do exame de

gualificagdo também contribuiram com sugestdes na categorizagéo final dos resultados.

3.11 Etica em pesquisas com seres humanos

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP)
da Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar), sendo aprovado por meio do parecer
413/2010 (Anexo).

As pesquisas que envolvem seres humanos possuem riscos (BRASIL, 1996). Este
projeto por sua vez ofereceu risco minimo tanto de natureza fisica, psiquica quanto moral.
Caso o sujeito da pesquisa sentisse qualquer desconforto, de qualquer natureza, como
cansacgo, constrangimento intelectual, foram informados de que poderiam interromper a
entrevista, a qual poderia ser retomada posteriormente caso 0 mesmo tivesse interesse.

O participante também foi informado da liberdade de retirar o TCLE a qualquer
momento, deixando de participar do estudo sem que ocorresse qualquer prejuizo. Foi
garantida a participacdo sigilosa das informacdes obtidas; a ndo ocorréncia de beneficios
diretos em curto prazo para o participante, bem como a ndo ocorréncia de despesas ou

compensacéo financeira em qualquer fase do estudo.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Caracterizacdo da Amostra do estudo

A caracterizacdo da populacdo foi feita a partir de dados que foram coletados no
momento da entrevista por meio de perguntas estruturadas (Caracterizacdo dos
Participantes — Apéndice 1). Através desta coleta foi possivel caracterizar a populacéo
estudada.

O numero total da amostra foi de 15 entrevistados. A populacdo entrevistada
predominante foi a masculina (12 homens). A média das idades foi de 47 anos, variando de
16 a 80 anos, tendo maior prevaléncia entre os de 50 anos.

Todos os entrevistados moram no municipio de S&o Carlos, na zona urbana. Quanto
a naturalidade, a mesma é predominante da regido de S&o Carlos (N = 7), cinco pessoas de
outras regides dentro do estado de S&o Paulo e trés de outras localidades.

Em relacdo a escolaridade, a maior prevaléncia foi entre 8 a 12 anos (N = 8), seguido
por 4 a 7 anos (N= 3), 12 anos ou mais (N = 2 ) e analfabetos e com até 3 anos de estudos
apenas um entrevistado.

Ao serem indagados quanto a religiosidade, 14 responderam possuir alguma religiéo,
sendo que 12 disseram ser catdlicos e dois evangelicos. Um entrevistado referiu ndo seguir
religido alguma. Dos que disseram ter alguma religido, apenas cinco relataram ter pratica
religiosa.

Quanto ao estado civil dos participantes, oito sdo casados, trés divorciados, trés
solteiros e um amasiado. Destes, a maioria mora com a familia (N=13). A composic¢ao
familiar foi variada, sendo que nove moram com o conjuge e filhos, dois somente com o
cbnjuge, quatro com pais e irmaos e apenas dois relataram que moravam sozinhos.
Ressalta-se que, mesmo 0s que relataram morar sozinhos, residem proximo dos familiares
(filhos), os quais, inclusive, estavam no domicilio no dia da entrevista. Dois dos
entrevistados eram irmaos e fizeram o tratamento em periodo diferente.

Quanto & ocupacdo, ressalta-se que a maioria (N=06) estava trabalhando quando
iniciou o tratamento da TB. Dois ja estavam afastados por outros problemas de saude.
Quatro entrevistados referiram estar aposentados e um ser estudante. Dois estavam
desempregados, porém um deles exercia as atividades estudantis no periodo em que teve
a doencga.

A renda familiar da maioria dos entrevistados é superior a trés salarios minimos

(N=10), e apenas de um é inferior a dois salarios minimos.
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Quadro 2: Caracterizacdo dos pacientes entrevistados segundo sexo, idade, naturalidade, escolaridade, estado civil, ocupacao,

renda familiar e forma clinica da TB

Entr. Sexo idade Naturalidade Escolaridade | Estado Civil Ocupacéao Renda Familiar | Forma Clinica
1 M 73 Presidente Bernardes -SP 8 al2anos casado militar aposentado >3 sm Peritonio
técnico de hidradlica pesada,

2 M 40 Pederneiras - SP 8 a 12 anos casado palhaco de rodeio >3 sm Pleural

3 M 58 Araraquara - SP analfabeto divorciado pedreiro até 2 sm Pulmonar
4 M 31 Ibaté - SP 8 a 12 anos solteiro auxiliar de servigos gerais até 3 sm Pulmonar
5 M 46 Januéria - MG 4 a7 anos divorciado pedreiro, desempregado até 3 sm Pulmonar
6 M 73 Santa Eudoxia - SP 1a3anos divorciado retificador, aposentado até 3 sm Pulmonar
7 M 48 Vangloria -SP 4 a7 anos casado Servigos gerais >3 sm Pulmonar
8 M 80 Amparo - SP 12 anos ou mais casado professor >3 sm Pulmonar
9 F 19 Araraquara - SP 8 a 12 anos solteira desempregada >3 sm Pulmonar
10 F 56 Sao Carlos - SP 4 a7 anos casada aposentada, deficiéncia visual até 3 sm Pulmonar
11 M 56 Jataezinha - PR 8 a 12 anos casado mecéanico de auto - aposentado >3 sm Pleural

12 F 29 Sao Carlos - SP 8 al2 anos casada metalurgica >3 sm Pulmonar
13 M 16 Sao Carlos - SP 8 a 12 anos solteiro estudante >3 sm Pulmonar
14 M 52 Séo Paulo -SP 8 a 12 anos amasiado motorista >3 sm Pulmonar
15 M 52 Estrangeiro 12 anos ou mais casado professor >3 sm Pulmonar
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Em relagdo a forma clinica da TB, a pulmonar foi predominante (N=12). Havendo
relato de duas TB pleural e uma de periténio.

O local de tratamento foi no Centro Municipal de Especialidades Médicas (CEME),
porém cinco relataram que fizeram o tratamento supervisionado nas Unidades Basicas de
Saude (UBS), por serem mais proximas de sua residéncia. Entretanto o acompanhamento

médico foi realizado no CEME.

4.2 Obstaculos paraacurada TB

Essa tematica surgiu a partir da leitura exaustiva das entrevistas destacando-se as
vivéncias "Dificuldades para o diagndstico” e “O tratamento medicamentoso”.

As “dificuldades para o diagndstico” ficaram evidenciadas na trajetéria dos
doentes para o diagnéstico da TB, ocasionadas principalmente pelo retardo deste e ndo pela
dificuldade de acesso ao servigo de saude.

Varios entrevistados buscaram os servi¢cos de saude mais de uma vez, apresentando

sinais e sintomas tipicos da TB, mas foram diagnosticados e tratados como outra doenca.

Olha, pra falar a verdade pra vocé, foram diversos meses. Depois de quatro meses que eu
fui para Ribeirdo Preto e o médico deu este diagndstico, foi ai que comecou, como se diz o
sofrimento. (E1)

A varios, varios servico, dai se ndo pagasse a consulta particular ndo tinha sabido néo, tinha
morrido e paguei e fiquei sabendo. (E7)

O E7 relata que buscou o diagnéstico de da doenca varias vezes na AB do municipio
de Sao Carlos, mas apenas teve o diagnéstico quando foi atendido em um consultério
particular. O fato dos pacientes procurarem o diagnéstico varias vezes e nao terem o
diagnéstico significa um prejuizo, ja que o seu estado de salde pode ser agravado e, neste
periodo, pode transmitir a doenga para mais pessoas.

A TB pode manifestar-se sob formas clinicas diferentes, com sinais e sintomas
distintos da tosse, os quais devem ser valorizados na investigacdo diagnostica
individualizada (BRASIL, 2010b). Apesar da forma clinica pulmonar ser a mais conhecida, é
importante reconhecer as formas extra-pulmonares, uma vez que, dos entrevistados, trés
tiveram outras formas de TB.

A forma como os doentes de TB percebem, identificam e expressam os sintomas
também pode influenciar no retardamento do diagnodstico. A dor toracica €, muitas vezes,
diagnosticada como dor na coluna devido ao excesso de trabalho fisico, 0 que € comum
entre as pessoas que mais adoecem de TB. A falta de apetite e a febricula passam

despercebidas, e a tosse, sem hemoptise € muito associada ao uso do cigarro. Desta forma,
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a percepcdo tardia ou equivocada dos classicos sintomas da TB pulmonar pode retardar a
busca dos doentes por solu¢cdes médicas e, assim, adiar o diagnostico e o tratamento
(SILVA, 2009).

O E11 acreditava que tinha a “coluna inflamada” e chegou a procurar o servigo de
saude por duas vezes. Entretanto, possuia sinais e sintomas tipicos de TB que néo foram

valorizados.

Eu tinha tipo de uma tosse, um pouquinho, de vez em quando tossia a noite, mas a noite eu
comecava a suar. Eu falei, estou com a minha coluna inflamada que esta dando febre e
suor. Ai eu pus na minha cabeca, falei eu vou fazer um exame do térax, uma radiografia (...).
Ai eu fiz (...) duas vezes, uma dor que eles ndo achavam nada. Ah, vocé ndo tem nada, é
muscular, emocional. (E11)

Os entrevistados foram diagnosticados e tratados como portadores de outras

doencgas respiratorias tais como pneumonia e sinusite.

Comecei tratar a pneumonia, dez dias para pneumonia, melhorou os sintomas tudo, sarou.
Mas meu pneumologista pediu outro raio X e a mancha do pulméo n&do sumia, pediu outro,
pediu tomografia e depois pediu a broncoscopia. Em menos de trés dias ja veio o resultado.
(E12)

(...) no inicio o negd6cio foi diagnosticado primeiro como sinusite. (...) Ai tomei o remédio pra
sinusite, antibidtico, passou e depois de uma semana voltou (...) a febre, e todo aquele
negaocio. Ai fiqguei um pouco mais alerta tal, pneumonia. Tomei remédio de pneumonia, duas
semanas de antibidticos e ndo sei 0 que, passa e depois de uma semana pneumonia voltou.
Ai eu ja estava muito ruim. Febre, com isso e com aquilo, e fraquissimo. (E15)

Apos terem buscado o diagnéstico da doenca por diversas vezes, foi mencionado a

dois pacientes que haveria a possibilidade de estarem com céancer.

(...) eu bem acho que passei em dez médicos. O ultimo (...) fazia as coisa um pouco
escondido de mim, porque pensando que era cancer (...). (E6)

Segundo a E10, o médico fez o diagndstico prévio de cancer. Mas, insatisfeita com o
provavel diagnéstico, a entrevistada e a filha procuraram outro servigo, constatando uma
outra doenca. Somente depois da internacdo hospitalar foi possivel estabelecer o

diagnéstico de TB.

Disse que eu tava com cancer, falou pra minha filha tudo. A gente comecou a fazer exame.
Eu peguei a chapa dela e levei pra outro médico, ele falou que eu tava com pneumonia. O
médico pegou e me interno com pneumonia (...) eu fiquei internada tudo (...) (E10)
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Resultados semelhantes foram encontrados por Souza e Silva (2007) e Baral; Karki e
Newell (2007) em que os entrevistados se sentiram aliviados ao descobrirem que tinham TB
e ndo cancer, pois sabiam que TB era curavel e ndo acreditavam na cura do cancer.

Estudo realizado em seis servi¢cos de saude no municipio de S&o Paulo, para avaliar
a adesdo ao tratamento da TB segundo o sexo, averiguou que diagndstico incorreto da
doenca desempenha uma possivel barreira para a adesdo ao tratamento em ambos os
sexos. Constatou-se que diagndstico inicial para as mulheres foram de sinusite, dor
muscular e bronquite e para os homens de pneumonia (QUEIROZ; NOGUEIRA,2010).

No Quénia, pesquisa qualitativa realizada num distrito rural, constatou que a ma
interpretacdo dos primeiros sintomas e as limitacdes financeiras foram as razbes mais
comuns para o atraso do diagndstico (YISI et al., 2011).

Outro aspecto que pode interferir no diagndstico tardio, é que além da apresentacao
de sinais e sintomas semelhantes a outras doencas, 0s entrevistados, com dificuldade no
diagnéstico, ndo possuem um perfil tipico da populacdo mais suscetivel a doencga. Nogueira
et al. (2011) trazem que é sabido que as populagdes mais suscetiveis a TB possuem baixa
renda, vivem em aglomerados urbanos, com familias numerosas e em condi¢Bes de
habitacdo e educagédo precérias.

Nem todos os entrevistados tiveram as dificuldades relacionadas na busca do

diagnéstico. Entretanto, este diagndstico, na sua maioria, ndo foi realizado na AB.

Ah procurei o hospital escola, ai tiraram um raio-X, ai mandaram pro Centro de
Especialidade, foi quando ja veio confirmado mesmo. (E4)

Apenas um dos entrevistados teve o diagnéstico na AB, sem ter tido nenhuma
dificuldade no estabelecimento do mesmo, pois além de apresentar os sinais classicos da

TB, havia sido diagnosticada a doenca, recentemente, em outro membro familiar.

Eu comecei a ter febre, de noite eu tinha calor ao mesmo tempo frio, eu ndo sabia o que era,
depois de um tempo foi se tornando mais sério que eu comecei a tossir, ai foi quando eu
comecei a tossir sangue. (...) ai eu passei no médico e falou que era bem possivel que eu
estava com tuberculose (...) eu passei no postinho daqui perto de casa, foram pedido os
exames, exames de catarro e tal, foi logo no inicio. (E09)

Segundo Galviria et. al. (2010) a identificacdo precoce de pessoas com sintomas
respiratorios persistentes, independente do motivo da consulta médica, € uma das
estratégias mais eficazes para o controle epidemiolégico da doenga. O atraso no diagnéstico
de TB pode aumentar a morbidade, mortalidade e frequéncia de sequelas de TB crbnica, e
ainda aumentar a incidéncia, devido a maior probabilidade de transmissao da doenca entre

contatos. O tempo maximo aceitavel para o diagnostico da TB pulmonar é de trés semanas.
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O diagnéstico da TB, nos ultimos anos, evoluiu com o0s recursos tecnolédgicos; o
tratamento também passou por mudancas; o perfil da populacdo acometida foi alterado; o
risco de contagio modificou e a cura € efetiva. Entretanto, o diagndstico continua tardio, com
as pessoas apresentando emagrecimento e tosse com hemoptise (SOUZA; SILVA,
MEIRELLES, 2010).

A falta de percepcdo da potencial gravidade da TB contribui para a demora do
doente em buscar assisténcia provocando o diagndstico tardio. A demora do servico em
realizar o diagnéstico pode torna-lo ndo confidvel para o doente e favorecer a negligéncia no
tratamento (CAMPINAS; ALMEIDA, 2004)

Os sintomas comuns da doenca sdo inespecificos e a tuberculose é
percebida freqglientemente como uma doenca crdnica e incuravel, com uma
forte carga de tabus e preconceitos; no qual tanto o doente como os
profissionais estéo investidos de uma cultura estigmatizante que atrapalha o
bom andamento dos programas de controle (CAMPINAS; ALMEIDA, 2004,
p.146).

O tempo para o diagnéstico da TB depende da organizacao dos servicos de saude,
do profissional que faz a primeira abordagem, do acesso a primeira consulta médica, da
demora na suspeita da doenca, da disponibilidade de material para a solicitagdo e
realizacdo de exames, do tempo entre a coleta de material para exame e da chegada do
resultado e também do encaminhamento e agendamento do paciente ao servico que fara o
tratamento (PROTTI et al., 2010).

Esses obstaculos no diagnéstico da TB, na AB, no municipio de S&o Carlos é
preocupante, permitindo inferir que a busca pelos sintomaticos respiratdrios ndo esta sendo
realizada de forma eficiente, visto que até agosto de 2011, o municipio atingiu apenas
12,88% da meta estabelecida pelo Ministério da Saude que é de 1% da populacdo (SAO
CARLOS, 2011b).

A fragilidade da AB, no acesso dos usuarios, em diagnosticar precocemente a TB,
ndo deve ser justificada pelo fato de as a¢bes de tratamento de TB no municipio ainda
serem centralizadas. De acordo com Scatena et al. (2009) a descentralizagdo das acdes
para a ESF ndo se apresentou satisfatoria para o acesso ao diagndstico, ja que dois
municipios da regido Nordeste, com alta cobertura de ESF, ndo apresentou desempenho
satisfatério e, Ribeirdo Preto, na regido Sudeste, com ambulatérios regionalizados de
atencdo a TB apresentou melhor desempenho para o acesso. Assim, a forma de
organizacdo da atencdo a TB ndo foi fator determinante para garantia de acesso ao
diagnéstico precoce da TB.

Entretanto, em Monroe et al. (2008), dois depoimentos apontaram que as equipes de
saude consideram que as atividades relacionadas a TB sdo de exclusiva competéncia dos
centros de referéncia para tratamento da doenca, contribuindo para a auséncia de
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responsabilizagdo. Reforgando a visdo descentraliza e fragmentada das ac¢des de controle
da TB na AB.

Segundo Cardozo-Gonzales et al. (2011) a TB, na maior parte do pais, ndo esta
contemplada pelos gestores municipais como uma das prioridades, interferindo na
disponibilizacdo e sustentabilidade de recursos fundamentais para o controle da doenca
municipio.

Protti et al. (2010), ao analisarem sob a 6tica dos gerentes das UBS em relacéo as
acles de controle da TB na AB, em um municipio do interior de S&o Paulo, deparam com
uma realidade complexa em que os servicos de saude necessitam de organizacdo
gerencial, os profissionais da AB tém dificuldades na realizacdo do diagnostico da TB e os
doentes necessitam de adequado atendimento. Diante desta realidade complexa, o usuario
fica prejudicado e peregrina pelos servigos até a obtengdo do diagndstico da doenga, que
muitas vezes nédo é realizado na AB.

Para Muniz et al. (2005) muitos casos de TB podem n&o estdo sendo diagnosticado
pois os doentes ndo tem acesso as servi¢os de saude ou os profissionais ndo estdo atentos
a BSR. Neste estudo, 0 acesso ao servigo de saude nao foi considerado pelos entrevistados
como um obstaculo na obten¢&o do diagnostico.

A incorporagdo das acoes de controle da TB, segundo Monroe et al. (2008), sofrem
interferéncia, pois o profissionais ndo estdo qualificados o suficiente para assumirem as
acles e programas de saude que ainda ndo haviam sido implementados. Reforca que as
equipes de saude na AB possuem dificuldade em realizar a busca de sintométicos
respiratorios (BSR), pois ndo estdo preparadas e sensibilizadas para detectar os sinais e
sintomas da TB.

Os desafios para a incorporagédo da BSR e TS na ABS incluem, além do
avango na organizacdo de um sistema integrado de salde que contemple
os principios da Atencdo Primaria a Saudde para lidar com as condi¢des
cronicas, da elaboragdo e implementacao de uma efetiva politica de RH que
garanta a formacéo e capacitagdo continua dos profissionais (Monroe et al.,
2008, p. 266).

A coordenacdo do PCT deve incentivar, organizar, viabilizar, realizar supervisao
continua para o monitoramento da situacdo da TB, possibilitando a reorganizacdo da
atencao a doenca no contexto da ABS. Para isto sdo necessarios profissionais capacitados
e com transito politico no gerenciamento e conduc¢do no nivel municipal (MONROE et al.,
2008).

No municipio de Bagé, Rio Grande do Sul, a busca ativa de SR ultrapassou a meta
esperada e paralelamente houve decréscimo do nimero de casos novos. Comprovando que
a manutencdo dessas acdes preventivas e de controle da TB sdo eficazes (SILVEIRA,;
ADORNO; FONTANTA, 2007).
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Reforca-se, assim, a necessidade de se ampliar a investigacdo de TB, estimulando
os profissionais do servico de saude na busca dos sintomaticos respiratérios (SR). Para tal,
se faz necessaria a capacitacdo permanente dos profissionais de saude.

“O tratamento medicamentoso” foi considerado pela maioria dos entrevistados
como a principal dificuldade na ades&o ao tratamento, devido as reacdes adversas e
gquantidade de comprimidos ingeridos. O seguimento do tratamento supervisionado para 0s
doentes, também, foi considerado como algo que exigiu muito esforco para ser concluido.
Entretanto, os doentes de TB percebem que a tomada supervisionada pelo profissional de

saude estimula a conclusao do tratamento.

As reagOes foram graves (...) € um tratamento dificil de vocé conseguir terminar ele até o
finzinho. (E1)

A maior dificuldade foi ter que tomar esses remédios todos os dias. Tém uns remédios
fortes, essa foi a maior dificuldade. (E4)

Agora o tratamento é terrivel (...) (E8)

E dificil o tratamento, se vocé num tiver forca de vontade, fé em Deus, vocé nao faz ele
porque é dificil. (E11)

Foi dificil tomar os remédios. Remédios que nunca se davam comigo. (E15)

A literatura traz que a maior parte das pessoas com TB terminam o tratamento sem
apresentar efeito colateral relevante (BRASIL, 2010a,b). Entretanto, nesse estudo as
reacdes adversas foram referidas por 13 dos 15 entrevistados.

Apesar da R H E Z serem eficazes contra o Mycobacterium tuberculosis, o principio
ativo ou metabdlico destas drogas podem ocasionar efeitos colaterais indesejaveis. Estes
efeitos, principalmente os mais graves, implicam numa maior taxa de abandono do
tratamento, jA que requerem maior tempo de tratamento, hospitalizacdes e de consultas
ambulatoriais e domiciliares. Além disso, alteracdes no esquema terapéutico levam a
inclusdo de drogas menos potentes e mais téxicas, que aumentam o risco de faléncia do
tratamento, recorréncia da doenca e até maior duracdo do tratamento (VIEIRA; GOMES,
2008).

Estudo desenvolvido por Vieira e Gomes (2008) no municipio de S&o Paulo verificou
que o numero de pessoas que possuem efeitos colaterais advindos do tratamento € muito
maior que o descrito na literatura. Justificam esta diferenca pelo fato de que, na rotina dos
servicos de salude, os pacientes nem sempre sdo indagados sobre todos os possiveis

efeitos colaterais e que em certas circunstancias estes podem néo relata-los por ndo o

considerarem relevantes.
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As reacdes, conforme descrito no Manual de Recomendagbes para o Controle da
Tuberculose no Brasil, trazem que elas podem ser reacdes adversas menores e maiores. A
insuficiéncia renal, nefrite intersticial, psicose, crise convulsiva e hepatotoxidade s&o
algumas das reacfes adversas maiores que o tratamento pode ocasionar (BRASIL, 2010a).
Neste estudo, houve pacientes com reacdes adversas maiores, mas a maioria apresentou

reacdes adversas menores, principalmente as gastrintestinais.

(...) é dificil viu porque, comecou acho que com seis remeédios, ai depois de trés meses vai
diminuindo. E dificil, ndo para no estbmago, é ruim mesmo. (E7)

(..) deixa a gente com mal estar, falta de ar, vocé fica meio esquisito, sabe? E ficava
cansado, dor no estdmago. Ai tomava até um omeprazol para combater que é forte demais
(...). Achei pesado o medicamento. (...) Ele cortava apetite, eu ndo tinha horario mais pra
nada, s6 pra tomar remédio. Ele é forte, ele me dava um mal estar interno (...) E esquisito, é
meio dificil de explicar, sabe? N&o sentia bem, depois a tarde que melhorava, acho que era
o efeito dele (E14)

(...) eu passei muito mal com a medicacdo, passava mal mesmo. Tomava de manha sete e
meia, oito horas em jejum. Ai eu ia consegui comer |4 pelas duas horas da tarde, trés horas,
porgue se eu comece alguma coisa eu colocava o remédio pra fora de volta (...) tinha muita
fraqueza. (E12)

Ai, eu sentia muita dor de estdbmago, muita dor de estdmago e uma tosse muito feia, até
hoje eu tenho essa tosse. Na época, eu tive muito soluco, soluco dia e noite. (E10)

Outra coisa foi que sao quatro remédios né? Um deles eu j4 ndo podia tomar, vomitava,
vomitava e fiquei, quanto tempo? Trés dias sem comer. Ai perdi bastante peso e tal. (E15)

Em Souza e Silva (2010) os efeitos colaterais relatados foram a alteracdo na
coloracdo da urina, pruridos pelo corpo, vermelhiddo na pele, aumento do apetite, dor no
estbmago, nauseas, fraqueza, diarréia, céibras. A gastrite, em Sagbakken; Frich e Bjune
(2008), foi considerada o efeito colateral mais comum, e foi relatada por quase todos os
pacientes na fase intensiva do tratamento.

As pessoas que utilizaram o esquema 1 apresentavam, frequentemente, reacdes
como: “mudanca da coloragéo da urina (ocorre universalmente), intolerancia gastrica (40%),
alteracdes cuténeas (20%), ictericia (15%) e dores articulares (4%)” (BRASIL, 2010b, p. 54).

As principais reacdes adversas decorrentes do novo esquema terapéutico adotado
foram dor articular e alteracdes cutédneas (MACIEL et al., 2010). De todos os entrevistados

apenas um utilizou do novo esquema Terapéutico.

Bom, o0 que teve é que eu tinha muita dor nas pernas. (...) Na parte de tras do joelho, entdo
fiquei varios dias sem dormir, muito tempo sem dormir. (E15)

Em Vieira e Gomes (2008) as reacdes adversas mais frequentes com o Esquema |

foram intolerdncia gastrica, manifestacbes cutaneas e dores articulares. A artralgia
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geralmente esta relacionada a Z, as reagbes gastrointestinais (nauseas, vomitos,
epigastralgia e dor abdominal) podem ser atribuidas a qualguer uma das drogas.
Outros entrevistados relataram que tiveram dores articulares, hepatite

medicamentosa, labirintite, cefaléia, fraqueza.

Teve um daqueles remédios que me dava dor nas articulagbes, entdo ficava meio dificil. Eu
tinha que ficar andando, é uma subida pro postinho. (E9)

No comeco foi até de boa, mas depois de um més e meio de tratamento comecgou a ter uns
efeitos colaterais. Dava dor de cabeca, dava muita preguica. (E13)

Alguns pacientes tiveram mais do que uma reacdo adversa. Conforme descrito na

fala abaixo:

Os remédios (...) comecaram do nada, assim me causar dores em tudo que era articulacéo,
eu acho que sono, eu acho que tive, enjéo chegou a me dar, ah sé isso dai. (E9)

Embora tenham apresentado reacfes adversas, todos os entrevistados do estudo
concluiram o tratamento, corroborando com os achados de Souza; Silva (2010) que afirmam
que muitas pessoas aderem ao tratamento superando as adversidades por acreditarem na
cura.

Apesar de o tratamento ter sido concluido no periodo previsto, um dos entrevistados

devido as reacdes adversas intensas, chegou a interromper o tratamento.

(...) eu comecei, mas ndo me dei bem com remédio, caiu a pressao. Ai depois eu vi que nao
tinha jeito mesmo, eu tive que encarar de qualquer jeito comecei a tomar o remédio. (E7)

Paz e S& (2009), reforcam que apesar dos profissionais de saude conhecerem os
efeitos adversos dos medicamentos e suas medidas de correcdo, muitos SA40 omissos, pois
0s doentes sentem que os profissionais ndo valorizam suas queixas, considerando-as
inevitaveis, cabendo aos doentes esperarem efeitos indesejaveis desaparecerem.

Devido as reagfes adversas, alguns entrevistados tiveram que suspender ou alterar
a dose do medicamento utilizado; introduzir um medicamento para amenizar as reacgoes e/

ou utilizar esquema terapéutico especial. No estudo néo foi verificado qual conduta tomada.

Entdo séo remédios fortes que a gente toma que eu até tomei, € no comeco eu entrei com
umas doses de remédio e me deu problema entendeu? (E2)

(...) os remédios que passaram nao tava se dando bem com o meu organismo (...) 0S

remédios tava ofendendo os rins e foi dai que tiraram uma parte do remédio que acharam
que tava me fazendo mal pra& mim. (E3)
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(...) quando eu comecei o tratamento eu tive (...) um tipo de assim de hepatite, o figado ele
nao aguentava nem beber 4gua, ai que eu entrei com a ampola (...) um injetavel que é, foi a
melhor forma que eu néo aceitava medicamento oral. (E11)

Para facilitar a tratamento, foi verificado qual das drogas estava ocasionando as
reacbes. Segundo o depoimento do entrevistado, em cada semana foi excluido um

medicamento. Desta forma foi possivel amenizar as rea¢fes adversas provocadas.

Entdo quando ainda néo tinha sido estipulado que a gente faria uma verificacdo, para ver
qual deles que estava sendo rejeitado, eu tive que tomar todos. (...) Essa complicacéo durou
pouco porque a médica logo ressalvou esse teste de exclusdo para ver qual que era. Entéo,
essa condicdo de ter que tomar coisas que vao te fazer mal durou quatro semanas. (...) n0s
pegamos uma semana para cada remédio. (...) Os trés ndo faziam nada, e entdo é o
terceiro, entdo terceiro foi eliminado (...) que é um novo que foi introduzido mais
recentemente, eu vi um cartaz la no Centro de Especialidades para combater as
tuberculoses mais, mais agressivas, entao esse dai eu ndo tomei. (E15)

Analisando esta fala, podemos dizer que provavelmente foi a Z, pois 0 paciente
relata que foi a droga introduzida recentemente e, também, as reacdes apresentas sao
caracteristicas deste medicamento, como dores na articulacéo do joelho.

J4& o E1l1 apresentou hepatite medicamentosa e foi necesséaria a internagéo
hospitalar para melhora do quadro clinico, com interrupcdo do tratamento por 15 dias e

mudanca de alguma droga via oral para via parenteral.

Eu fiquei realmente internado uns trés dias devido essa uma, uma rejeicdo que deu do
medicamento. Eu tava viajando e me senti muito ruim, ai voltei, voltei procurei ai foi feito a
internacdo para fazer os exames para ver o que tinha acontecido. (...) Esperamos quinze
dias, entramos com o tratamento de novo, eu ndo parei mais. Acho que entrou essas injecao
pra ajudar. (E11)

O profissional de saude deve informar o paciente das possiveis reacfes adversas, e
das medidas paliativas para minimizar ou cessar estas reacdes (QUEIROZ; NOGUEIRA,
2010). Verifica-se que a equipe de saude preocupou-se com as reacfes adversas que
acarretavam maiores prejuizos para a saude do doente. No entanto, informagdes sobre os
efeitos colaterais ainda necessitam ser incentivadas.

As reacfes medicamentosas sofridas, advindas dos medicamentos, foram téo
intensas que chegam a compara-las ao afastamento das pessoas. Porém, consideram as

reacdes medicamentosas piores do que a atitude de preconceito.

Pra mim aquilo é uma tortura. (...) o fato de o pessoal ter se afastado até ndo relevei tanto
porque pra mim mesmo a foi a reacdo do remédio mesmo. (E12)
A quantidade de medicamentos ingeridos € uma queixa dos entrevistados. Relatam

que é dificil ingerir varios medicamentos diariamente. No novo esquema terapéutico, para
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um individuo adulto, a quantidade de comprimentos néo foi muito reduzida. Nesta mudanca,
0s quatro medicamentos estdo apresentados em um comprimido que tem apresentacao de
doses fixas combinadas, porém um adulto com peso superior a 50 quilos devera ingerir
guatro comprimidos diariamente na fase intensiva e dois na fase de manutengédo (BRASIL,
2010Db).

Ah, os remédios, tomar os remédios, é dificil tomar os remédio, viu. Engolir seis remédios
todo dia todo dia ndo é facil ndo. Ai da alergia, da vixi!, dd um monte de coisa. (E7)

Olha, foi muito complicado no comeco, era cinco comprimidos e cada dia era mais dificil
para engolir aquilo la. (E9)

No periodo em que os entrevistados fizeram o tratamento o esquema de primeira
escolha era o Esquema | (2RHZ/4RH). De acordo com a fala dos entrevistados pode-se
apreender que o0s pacientes utilizaram outro esquema terapéutico ou fizeram uso de outras

medicacdes para amenizarem as reacdes.

Foi meio ruim porque era muito, muito comprimido de uma vez s6. Era, era muita, muita
coisa, meio ruim, era injecao, comprimido e tudo. Isso ai ndo é nada bom nao, meio ruim.
(E3)

Eu levantava tinha que tomar as oito capsulas, uma em seguida da outra, entendeu? Entao
haja estbmago para aguentar isso, entdo é meio complicado ele. (E2)

7

O tratamento supervisionado € percebido pelo paciente com TB como um
atendimento diferenciado e reconhecem que o Governo investe no tratamento e na cura da
doenga (SOUZA; SILVA, 2010).

No estudo realizado por Souza e Silva (2010), o TDO trouxe um maior Compromisso
na continuidade do tratamento pelos doentes, visto que o vinculo formado com os
profissionais encorajam a decisédo de concluir o tratamento.

Um dos entrevistados ressalta a importancia da supervisdo do tratamento, visto que,
durante o tratamento da TB fazia o uso do alcool, e 0 acompanhamento diario contribuiu

para a concluséo do tratamento.

Do tempo quando eu bebia, eles se preocuparam comigo. Vinham porque os remédios,
guando eu comecei tomar era controlado. A mog¢a vinha todos os horarios de eu tomar o
remédio, as enfermeiras & vinham na gente. (E3)

Segundo Brasil (2010b) a escolha da modalidade TDO a ser utilizada deve ser
determinada entre a equipe de saulde e o paciente, levando em consideracédo a realidade e a

estrutura de atencéo existente.
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O seguimento do tratamento ndo foi padronizado para todos os entrevistados.
Acredita-se que a equipe de saude avaliou as necessidades individuais de cada doente.
Porém, dentro dos critérios de classificagdo como TDO, nem todos os entrevistados foram
classificados como supervisionados.

A supervisdo do TDO pode ser no domicilio, nas unidades de Saude, no sistema
prisional ou ser compartilhada. No municipio de Sdo Carlos, as a¢des de controle da TB séo
centralizadas e, para facilitar a adesdo ao tratamento, para a maioria dos pacientes que
fizeram TDO a supervisao foi compartilhada. Ou seja, a consulta médica era realizada no

CEME e o TDO era realizado na Unidade de Saude mais proxima da residéncia.

No comeco eu tinha que ir todo dia no Posto de Salde tomar, todo dia la. Mas depois de
uns tempos pra cé, comecei tomar um no Posto de Saude e outro em casa revezando 0s
dias. (E4)

Eu ia uma vez por més |4, ai eu ia 1a (CEME) passava no médico ele mandava o remédio no
postinho ficava mais perto pra mim pegar, foi bom. (E7)

A eu tomava no postinho porque ele é acompanhado, a mulher tinha que acompanhar. Ai
entdo sO de sexta eu trazia para sdbado e domingo, na segunda eu voltava e tomava no
posto de novo. (E7)

(...) era obrigatdrio que eu fosse tomar no postinho (E9)

Todo o dia no posto. Os trés primeiros meses eu ia l4 todo dia. Tomava l4, menos sabado e
domingo que o posto ndo abria. Ai eu trazia pra casa, eles me dava na sexta. Sabado,
domingo tomava em casa, na segunda de manhda eu tinha que ir 14 de novo. Depois eles
comecaram a dar um dia sim, um dia ndo pra mim trazer pra tomar em casa. (E12)
Provavelmente, na fase intensiva do tratamento, a supervisdo do tratamento era com
maior frequéncia no Servico de Saude, trés ou cinco dias da semana. Depois, ao se

perceber a adesdo do paciente no tratamento, a supervisédo era na sua maioria semanal.

Eu coletava os remédios na unidade, entendeu? Eu pegava na unidade, e eu tomava em
casa, sb que era controlado. Ai depois do momento que mostrei pra eles a minha vontade
de curar, minha forga, tudo. O médico Dr. Fulano de tal autorizou elas a entregar pra mim
tomar semanal, entendeu? Ai foi aonde eu consegui. (E2)

Ja para o E3 que era alcodlatra a modalidade se supervisdo do tratamento foi
domiciliar. Relata que essa modalidade foi muito importante, pois percebeu a preocupacéo

da equipe para que se restabelecesse a sua condi¢édo de saude.

Ah, assim do tempo quando eu bebia eles se preocuparam comigo, vinham, porque 0s
remédio quando eu comecei tomar os remédio era controlado que fala, ndo sei como é que
€, a moca vinha todos os horario de eu vim tomar o remédio, as enfermeira la vinha na
gente. (E3)

50



A entrevistada abaixo, por ser deficiente visual e néo ter condi¢cdes de ir & unidade de
Saude pela distancia e dificuldade no deslocamento, relata que a filha foi o0 membro familiar

que acompanhou a supervisdo do medicamento.

Ai eles falavam pra minha filha que se eu ndo melhorasse, a minha filha era a culpada por
dar o remédio fora de hora pra mim, que era marcado o horério certinho. Nao podia dar mais
tarde de jeito nenhum e de jejum ainda. Entdo eles falavam pra ela, se a sua mae néo
melhorar, por causa que eu sou deficiente visual (...) que se eu ndo melhorasse a culpa era
dela. Ai os remédios eles davam pra mim tomar em casa, ai eu tomava. (E10)

Em algumas circunstancias, quando as possibilidades de TDO ndo puderem ser
escolhidas, a unidade de saude tem a opcdo de que a observacdo da tomada dos
medicamentos seja realizada por um membro da familia ou da comunidade. Essa pessoa
tem que ser treinada e supervisionada por profissional de saude. Porém a unidade devera
visitar o doente, semanalmente, para monitorar o tratamento (BRASIL, 2010b).

Verifica-se a flexibilidade dos servicos em facilitar o tratamento ao doente, sem que
haja prejuizos na tomada dos medicamentos.

Dos 15 entrevistados, trés ndo tiveram nenhuma modalidade de TDO e um dos
entrevistados ndo se pode afirmar se ele fez TDO. No dia da entrevista, o pai do
entrevistado relatou que tinha dudvidas se o filho havia realmente concluido o tratamento

devido ao etilismo.

Em principio o posto de salde especializada falou que era pra, que esse remédio ou vocé
vai tomar 14 o comprimido ou eles vém te dar em casa. Ai o médico falou que nado, ndo vai
precisar, pode dar o remédio, pode dar os comprimidos que ele vai tomar em casa. Eu falei
que ndo vou deixar de tomar porgue isso € de interesse meu. Ai eu tomei os 6 meses. (E1)

Apesar do tratamento nao ter sido supervisionado, o servico de saude disponibilizou
gue o TDO fosse realizado, inclusive o paciente teve a opcao de escolher entre o domicilio e
a unidade de saude.

Os entrevistados relatam que foram bem acolhidos pela equipe de saude, que a
mesma ofereceu a flexibilidade quanto a ir ou ndo na unidade e que ficava atenta quanto a

ingestdo dos medicamentos.

(...) a enfermeira chefe me dava, dava o copo, ela ficava olhando tomar na frente dela, tinha
que tomar assim a ndo ser que via na gente que ndo tem alternativa (...) N&o quero ficar
ruim, piorar e tomava mediante a fiscalizagdo, orientagdes do enfermeiro. Se ndo tiver
condicbes de vir aqui nés vamos na sua casa, era assim. (E 14)

(...) enfermeira chefe, ficava de olho. (E 14)
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O fato do DOT ser compartilhado, e a tomada dos medicamentos ser na unidade de
saude mais proxima do domicilio do paciente, possibilita que as pessoas sejam acolhidas e

se sintam mais confortaveis no ambiente, pois, muitas vezes, jA conhecem o servigo.

(...) eu me tratei no postinho aqui de casa. E sempre eu fui nesses postinhos aqui, entdo, ja
era conhecida pela minha familia, eu tal. As pessoas que trabalhavam nele ja conhecia
minha familia e eu e tal. (E9)

Como o tratamento é realizado por um periodo de seis meses, cria-se vinculo com os

profissionais. Este favorece a adeséo, estimulando assim o término do tratamento.

(...) o enfermeiro aqui do Cruzeiro do Sul me ajudou muito. N&o, vocé tem que fazer o
tratamento bem feito, é duro mais vocé vai fazer, vocé num pode parar. Me incentivaram
muito. (E11)

Entre as dificuldades no tratamento considera-se a rotina de atendimento dos
servicos de salde. Ainda se estabelece a ordem de atendimento por ordem de chegada e
0s entrevistados relatam que ndo eram atendidas no horario previsto, influenciando na rotina

diaria do paciente.

Entdo alguma demora, como nesse tipo de lugar, tem atraso, tem um monte de coisa. Entdo
isso dai, se tem que ir pra se cuidar. Se ndo pode ir pensando que se vai indo 14 vou rapido,
porgue la isso néo existe. (E2)

O E2 traz em sua fala a conformidade na forma como o servigo de saude se organiza
para o atendimento da TB. N&o faz critica direta ao PCT, mas refor¢a que os horérios de
atendimento ndo sdo cumpridos, ndo por falta de vontade dos profissionais, mas pela forma

como o Sistema de Saulde esta organizado.

Tinha que ta la4 as sete, uns quinze minutos antes o médico chegar. As vezes eu era
primeiro, segundo, tinha bastante gente |4, tinha gente deitado nas cadeiras de espera. (E5)

Outro entrevistado relata que era definido o horario para a tomada supervisionada da
medicacdo na Unidade e que deveria comparecer em jejum. Mas, como acordava muito
cedo, ndo conseguia manter o jejum até esse horario. Desta forma, nos dias em que nao
fazia a tomada supervisionada, a medica¢do era administrada como recomendado, ja nos

dias em que tinha que ir a Unidade de Saulde, ndo seguia recomendacao e nao ia em jejum.

Quando eu tomava o remédio em casa, que eu trazia eu tomava em jejum. E quando eu ia
|4 eu ndo ia em jejum. (...) Entdo eu tomava mais certo em casa de que |4, s6 que a mulher
la ndo ficou sabendo disso. (E6)
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Na Etiopia, alguns pacientes relataram que fingiram engolir os medicamentos na
Unidade de Saude, para que pudessem leva-los para casa e ingerir com alimentos ou leite
(SAGBAKKEN; FRICH; BJUNE, 2008). A flexibilidade informal na supervisédo do tratamento
permite que barreiras em buscar e continuar o tratamento da TB sejam reduzidas (LEWIS;
NEWELL, 2009). Assim, o estabelecimento de um plano terapéutico que considere as
especificidades de cada paciente facilitaria o tratamento.

Em Sagbakken; Friche Bjune (2008) alguns dos pacientes experimentam barreiras
durante a fase intensiva que poderiam ser facilmente transpostas se as abordagens fossem
mais flexiveis, tais como adequacdes de horarios para atendimento e descentralizacdo do
tratamento supervisionado. Pacientes relataram que, muitas vezes, esperavam mais de uma
hora para receberem a medicag&do, uma vez que eram orientados a comparecerem todos ao
mesmo tempo para a medicacdo. Esse sistema, para a administracdo do medicamento, foi
descrito como humilhante por alguns pacientes.

Esta realidade de demora no atendimento e de constrangimento a que as pessoas
sdo submetidas € semelhante aos resultados encontrados por Sagbakken; Frich e Bjune
(2008). Diferem, entretanto, no aspecto em que a demora no atendimento ocorreu somente

nas consultas médicas e ndo na administracdo dos medicamentos.

SO que era assim a partir do momento que vocé tava ja medicado, que vocé so ia pegar o
medicamento era rapido. (E2)

Durante o tratamento houve mudancas nas rotinas diarias ocasionadas pelo TS, que
exigiam das pessoas um compromisso quase que diario para a tomada dos medicamentos.

O TDO pode acarretar mudancas no cotidiano das pessoas, ja que impde uma rotina
de obrigacdes como a presenca diaria ou semanal ao servi¢o para a ingestdo dos remédios
e tal situacdo nem permite conciliar com as atividades que séo rotineiras. Outro aspecto
importante € que a TB por ser uma doenca debilitante no corpo do individuo interfere no seu
animo (PAZ; SA, 2009).

Alguns dos entrevistados fizeram criticas ao TDO. O deslocamento diario & Unidade
de Saude para a tomada do medicamento é mencionado com desgastante devido ao

compromisso diario de ter que ir a Unidade, impossibilitando-o de fazer outras atividades.

Pra fala a verdade foi dificil tomar |4 todos os dias, mas consegui. (E4)

Cansativo, muito cansativo.Ter que sair da escola pra ir 14, tem dia que pega, tem dia que
vocé tem que voltar la. Se pega 4 dois dias de semana, entdo € um pouco cansativo ter que
ir todo dia, mas consegui tratar. (E13)

Estudo realizado em Campina Grande, na Paraiba, traz que os participantes relatam

a dificuldade financeira em pagar o transporte (CLEMENTINO; MIRANDA, 2010). O
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Entrevistado E5 relatou que a sua maior dificuldade durante o tratamento foi de se deslocar

ao servico de saude.
Dificuldade foi mi levar la (...) (E5)

O entrevistado deixou de fazer as atividades prazerosas para que pudesse,
diariamente, fazer a tomada supervisionada do medicamento. Ele ficou afastado durante
todo o periodo do tratamento, mas ndo pode fazer atividades que envolvessem mudanca na
rotina do TS.

Porque tudo que eu ia fazer, que eu gostava, eu ndo podia, entendeu? Entdo esse foi uma
dificuldade, uma das dificuldades que eu tive. (E2)

Ah, mais dificil foi praticamente a gente senti sem condicdo de fazer nada, essa foi uma que
eu ndo conseguia jamais ter que fazer um tratamento e ficar parado, ai do jeito que eu era,
do jeito que eu sou, entdo eu ndo consigo. Entdo esse pra mim foi, foi uma das coisas mais
dificeis que tudo eu queria fazer, eu tinha que pensar tudo que eu ia tomar assim uma
deciséo eu ndo podia. Entdo eu fiquei amarrado, entendeu? (E2)

Também houve relato de diminuir a participacdo em festas familiares, para que
pudesse se proteger e nao ficar exposto a adquirir outras doencas, o que se configura como

mais um fator de excluséo social e familiar que a doenca provoca.

Eu deixei de sair, na época que eu tava, eu so ficava em casa, néo ia festas que tinha em
familia. (E11)

Alguns dos entrevistados deixaram de trabalhar e estudar ja que o TDO influenciava
nas suas rotinas. Foram afastados durante os seis meses de tratamento para que pudesse
ser realizado o tratamento. Paz e S& (2009) enfatiza que o TDO pode interferir na
continuidade das atividades escolares ou na pontualidade para chegar ao trabalho.

Segundo Paz e S4 (2009), o tratamento € para o doente “o horizonte de recuperacao
de um cotidiano alterado” e as recomendacfes sdo adotadas, mesmo que isso implique em
nao realizar atividades rotineiras que considerem prazerosas.

O atendimento médico para todos os entrevistados foi realizado no CEME. O PCT
ocupa 0 mesmo espaco fisico que o Programa de DST/AIDS para o atendimento aos
pacientes. Houve relato de se sentir incomodado, constrangido, provavelmente pelo medo

de sofrer preconceitos.

Tinha que ir la também tomar o medicamento, o pessoal fica olhando pra mim, ficar
esperando. Doente mas néo internado, mas livre. (...) Eu ndo me senti muito bem néo. (...)
Eu percebi eles para, interrompe o tratamento porque eles tém que ir 1a. O pessoal fica meio
afastado, tem dois, trés com tuberculose, outro com aids, ia tudo junto. Entdo fica meio
esquisito. (E14)
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A AIDS também é uma doenca que ainda gera muito estigma e preconceito entre as
pessoas. Nao sendo diferente com as pessoas que tratam de TB, estas sentiam-se
constrangidas, com medo de que pensassem que elas também tinham AIDS. O didlogo
com o paciente para a escuta das necessidades e dificuldades com o TDO, provavelmente
minimizaria 0s constrangimentos causados, bem como poderia se estabelecer outra
modalidade de superviséo.

O esclarecimento dos objetivos do TDO, através do didlogo com o doente, poderia
atenuar os constrangimentos causados pela supervisao direta da ingestdo medicamentosa.
(CAMPINAS; ALMEIDA, 2004).

Vale ressaltar que este tratamento é utilizado desde 1979 e, apesar de ter eficacia
comprovada, o tratamento de 6 meses requer supervisao direta. A TB é uma das principais
causas de morte em pessoas infectadas pelo HIV nos paises em desenvolvimento e o
tratamento dessas pessoas coinfectadas é dificil pelo potencial de interacdo medicamentosa
entre a R e alguns medicamentos da terapia anti-retroviral (VIEIRA; GOMES, 2008; WHO,
2011).

Desta forma, esquemas com periodos mais curtos, mais simples, com melhor
tolerdncia, eficaz contra a TB, adequados para associacdo com 0s antiretrovirais,
adequados para as criangas sdo necessarios urgentemente (WHO, 2011).

No Plano Global do Stop TB 2006/2015, estava previsto que seria introduzido até
2010 uma droga que permitiria o tratamento em 3-4 meses e que em 2015 o tratamento
duraria 1-2 meses. Apesar de essas metas ndo terem sido cumpridas, novas drogas estao
sendo investigadas e estdo em fases distintas de resultados. Ja o Plano Stop TB 2011-2015,
as metas a serem alcancadas sdo combinacbes de drogas para regimes de tratamentos
mais curtos, mais seguros, mais eficazes e acessiveis, que curem todas as formas de TB,
gque sejam compativeis com a terapia anti-retroviral, apropriados para criancas, eficazes

contra infeccédo latente da TB, e de facil manuseio (WHO, 2011).

4.3 Vivéncias psicossociais decorrentes do tratamento

Nesta tematica, sdo abordadas as vivéncias psicossociais decorrentes do tratamento
da TB, bem como séo abordados os sofrimentos advindos com a doenca, o0 apoio oferecido
pelos familiares, o quanto as relacdes sociais com amigos e colegas de trabalho s&o
fragilizadas pelo estigma da doenca, o quanto os servicos de salde podem oferecer apoio e

as repercussdes que a doenca traz depois do tratamento. Para tanto, sdo consideradas as
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sub-categorias: “O sofrimento frente a doenca”, “Repercussdes no contexto familiar e
social”, “O apoio do servi¢co de saude” e “Repercussdes apds o tratamento”.

Ao analisar as falas dos entrevistados relativas ao “O sofrimento frente a doenca”,
foram identificados vérios sentimentos que levaram ao sofrimento durante a doenca e o
gquanto o estigma e preconceito contribuem para o sofrimento. Diante deste sofrimento
desenvolveram/manifestaram sentimentos de aceitacdo e resiliéncia que foram
imprescindiveis para o término do tratamento.

O sofrimento ndo tem expressdo Unica para os doentes. Um mesmo fato pode
provocar espanto em um determinado momento e em outro pode significar sofrimento, ou
até mesmo ser vivenciado como satisfagdo (BRANT; MINAYO-GOMEZ, 2004).

Segundo Souza; Silva e Meireles (2010) o adoecimento decorrente da TB é
apreendido pelos doentes como sofrimento, ja que vivencia isolamento social, o tratamento
nao é facil e ocorrem mudancas na imagem corporal. Este sofrimento é representado pelos
doentes como perdas, tristeza, descontentamento e revolta.

O sofrimento, como representagdo da tuberculose, evidencia a
complexidade da doenca e confirma que ela ndo pode ser percebida apenas
como um sofrimento fisico e/ou psicolégico, mas que € também um
sofrimento existencial, por estar relacionado a maneira como as pessoas se
percebem no mundo (SOUZA; SILVA; MEIRELLES, 2010, p. 26).

Para Bertazone e Gir (2000) entre 0os sentimentos e emoc¢des apresentados pelos
entrevistados prevaleceram 0s sentimentos negativos relacionados a TB. O medo foi
mencionado pela maioria dos pacientes, sendo 0 sentimento mais presente. Sentimentos
como afastamento, vergonha, preconceito, soliddo, desprezo, isolamento, angustia,
ansiedade e magoa inseguranca, agressao também foram citados. Estes sentimentos nao
se apresentaram independentes, mas associados uns aos outros.

As falas que caracterizam desespero e choque do entrevistado sdo acarretadas pelo
desconhecimento da doenca ou por estigmas e preconceitos que ainda perduram na

sociedade e no proprio doente.

(...) porque quando eu fiquei sabendo que tinha TB, fiquei desesperado. (...) E triste, ndo
tem nem como explicar, nem explica¢cdo ndo tem como, € ruim. (E7)

Ah, eu assustei. Assustei porque é uma coisa que a gente néo sabe entendeu? (E2)
(...) guando soube o que era foi como um choque pra mim. (E13)

Estas falas marcam o quando a falta de conhecimento sobre a TB e 0 estigma desta
doenca leva ao sofrimento.
Outro entrevistado ao saber que tinha a doenca se revoltou com sua condicdo e

referiu que desejava a morte a ter a doenga, visto que o tratamento era muito arduo. Esta
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revolta pode ser em decorréncia do estigma presente da doenca, do medo do contagio e
também da condicdo fisica que o paciente se encontrava, pois até obter o diagndstico e
iniciar o tratamento teve uma significativa perda de peso e durante o tratamento teve

reacdes adversas que o levaram a uma debilidade funcional significativa.

Pega pesado, eu juro nos primeiros 30 dias eu me revoltei, preferia morrer (...). (E1)

J& outros entrevistados sentiram-se deprimidos ao saber da doenca. Provavelmente,

pelo estigma que a doenca repercute na sociedade.

(...) Quando me falaram eu levei assim numa boa e tal mais depois assim me deprimiu um
pouco, s6 um pouquinho. (E9)

(...) a gente fica chateado, fica seis meses depressivo, sabe? (E14)
A gente fica sentido, de saber que tem aquele incomodo ali. (E6)

O individuo durante o tratamento vivéncia momentos de insegurancga, preocupacgao e
desconhecimento que acabam acarretando em medo que gera sofrimento. Este sofrimento
pode ser em decorréncia do medo da transmissédo, medo da morte, do medo do preconceito
e do preconceito vivenciado.

O Medo da transmissdo é marcado por sofrimento antecipatério em transmitir a
doenca para outras pessoas principalmente para os membros da familia (pais, filhos e

netos).

Talvez o0 medo de passar pra outras pessoas, eu ndo queria que eles passassem pelo que
eu estava passando, entendeu? (...) Preocupacao eu tive em relagdo ao meu pai porque
meu pai € diabético (...). Mais facil pra ele pegar e tal. (E9)

Bom, no comec¢o, medo de passar para menina. Passar para alguém de casa (...) Eu tinha
medo de passar pra um dos dois (...) (E12)

SO que eu tenho netos. Entdo a gente fica triste e até quase me veio lagrima nos olhos e eu
digo e agora como é que eu vou fazer. (E8)

Em Bertazone e Gir (2000), o medo dos pacientes estava relacionado com o medo
de transmitirem a doenca e de se sentirem culpados. Assim, se afastavam da familia, do
parceiro, promovendo isolamento e, conseqlentemente, solidao.

O medo da transmissédo fez com que as pessoas se privassem de se relacionar com
outras pessoas, receosas de transmitir a doenga. O que leva a inferir que néo tiveram
conhecimento suficiente sobre a forma de contagio e periodo de transmissibilidade e isto

induziu ao autoisolamento das relagdes sociais.
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Eu mesmo abandonei o quarto, ficava dormindo na sala pra ndo contaminar os outros, tinha
0 meu préprio copo, meu préprio prato. (E7)

(...) eu me isolei um pouco, s6 isso s6. (...) Talvez o medo de passar pra outras pessoas, eu
nao queria que eles passassem pelo que eu estava passando, entendeu?(E9)

Continuava a mesma coisa, s6 que ndo muito aquelas brincadeiras de abracos, de ficar
batendo um no outro e tal. Isso ai j& ndo, a gente ja ndo ficava muito mais no quarto por
causa do tratamento, mas de boa, ai cumprimenta e tchau (...). (E13)

Destarte, este estudo, confirma que as crencas dos doentes de TB s&o a principal
manifestacdo de autodiscriminagdo. Geralmente isolam da familia e dos amigos e,
particularmente, das criancas pelo medo de transmitirem a doenca. Mesmo depois de serem
avisados de que ndo representavam riscos para a familia, o comportamento de
autoisolamento continuou durante todo o tratamento (BARAL; KARKI; NEWELL, 2007).

A familia também ndo teve o conhecimento necessario da doenca, para que
deixasse de reproduzir acdes que causam angustia e sofrimento aos doentes. O medo do
contégio possibilitou que a familia reproduzisse a¢gfes estigmatizantes, que levou sofrimento

ao entrevistado.

(...) no comeco que até o povo daqui de casa mesmo, é logico, tem crianca e tudo ficaram
que nem ai que o médico mesmo pediu para ndo misturar prato, colher essas coisa que a
gente, que eu usava, entdo sempre procurava separar deles (E3)

(...) eu morava no fundo, (os parentes) levava comida pela janela para ndo entrar dentro do
quarto. (E5)

O medo da morte esteve presente nos depoimentos dos entrevistados. A doenca
deixou as pessoas debilitadas e se percebendo mais frageis. Diante disto, vinham na
adesao ao tratamento a possibilidade de ndo morrerem. O medo da morte é também é
consequéncia do estigma da TB, visto que, antigamente era uma doenca que néo tinha

tratamento.

Primeira coisa, pensei que ia morrer. (...) Comecei a tratar se ndo ia morrer. E quase que eu
morri. (E5)

(...) entdo sei |4 o que eu pensei. Coisa pior a gente pensa. Sofri bastante, muito mesmo.
(E10)

(...) deu um bambeada porque a gente ouvia, eu praticamente, meio caipirdo assim ouvia
falar da tuberculose, tuberculose matava. (E2)

As mudangas no organismo decorrentes da doenca contribuem na mudanca de
percepcdo que se tém de si préprio, passando o paciente a se perceber como fragil e

doente. Diante desta percep¢do, véem a morte como mais préxima e fazem emergir a
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representacdo da possibilidade que a tuberculose pode matar. Muitas pessoas, mesmo
sabendo que a doenca tem cura, remetem ao passado e pensam que a doenca pode levar a
morte (SOUZA,; SILVA; MEIRELLES, 2010).

Os pacientes, muitas vezes, se isolam para ndo infectar outras pessoas e também
para evitar situagBes constrangedoras como ser evitado ou tornar-se alvo de fofocas
(RUNDI, 2010).

O sofrimento vivenciado pelos doentes esta ligado, principalmente, ao preconceito
que € gerado pela TB. Este preconceito esta relacionado a idéia de contdgio e da
probabilidade de viver preconceitos (BERTAZONE; GIR, 2000; SOUZA; SILVA;
MEIRELLES, 2010).

As pessoas com TB, devido ao estigma e ao preconceito, preferem ocultar a doenca

da sociedade pelo medo da marginalizagéo e segregac¢éo (ROSA, 2007).

Porque o certo mesmo ndo é nem para esparramar. Minhas filhas ndo guardam nada,
minhas filhas falam direto para qualquer um. (E6)

No comego néo era pra ser dito dentro da empresa isso! (E12)

(...) pelo jeito que o pessoal fala, tem muito preconceito sobre isso, qualquer coisa acha que
vai pegar na pessoa também. Optei por ndo falar pra ninguém nenhum vizinho, nenhum
colega de trabalho, nenhum assim. E s6 o pessoal da familia mesmo que ficou sabendo
(E4).

Ninguém ficou sabendo, s6 minha familia que mora comigo. Porque na época entao eu
resolvi me afastar da escola. Que foi em junho isso, ai eu resolvi me afastar e eu nao voltei,
entdo eu podia terminar o tratamento e tal sem ninguém ficar sabendo, s6 minha familia aqui
de casa soube. (E9)

Desta forma, as pessoas, pelo medo do preconceito, acabam sofrendo
antecipatoriamente, por medo do que pudessem vivenciar, e acabam se isolando do
convivio social.

Em pesquisa realizada por Souza; Silva e Meirelles (2010) alguns dos participantes
do estudo ocultaram o diagndstico da TB. Consideraram que ocultar o diagnéstico da TB é
uma forma de serem mais aceitos, visto que podem enfrentar o risco de rejeicdo e estigmas
por terem a doenca.

Resultados semelhantes foram obtidos no estudo, ja que alguns dos participantes
relataram que ocultaram o diagnéstico de colegas de trabalho e amigos, inclusive membros
da familia, por medo do preconceito.

O receio de desvelar o diagnostico, mantendo segredo, reside no temor
guanto ao julgamento social, ou seja, no medo da humilha¢do, no medo da
vergonha. O portador de tuberculose é colocado dentro de um grupo que
ainda é estigmatizado pela sociedade, por isso, ante a pressao social,
utiliza-se do segredo, como forma de enfrentamento para manter a
sobrevivéncia (SOUZA; 2006, p. 65).
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Mas a conduta de esconder a doenca, ndo foi igual para todos os entrevistados. O

E8 relata que ndo escondeu de ninguém sua condicgao.

N&o escondi isso de ninguém, o pessoal daqui sabia, nunca fiz questdo de esconder deles,
fazer o que, estou fazendo tratamento, ja ndo tem tanto risco, ai entdo eu recebia as
pessoas aqui (local de trabalho). (E8)

Em estudo realizado por Souza e Silva (2007) os pacientes com TB relataram se
sentirem preocupados com a contaminacdo, referindo sentirem excluidos por outras
pessoas, por acdo antecipatoria, ou seja, se isolavam antes de serem isolados.

Em Baral; Karki e Newell (2007), além do medo em infectar outras pessoas, 0s
doentes com TB se isolaram dos amigos e da familia por causa do medo da discriminacgao.
A escolha, em esconder a TB de outros membros da comunidade, parece justificada, uma
vez houve varios relatos sobre discriminacdo contra pessoas com tuberculose.

Em estudo realizado por Campinas e Almeida (2004) percebeu-se que a
discriminacdo ao paciente com TB nado parte somente da sociedade, mas do imaginario do
doente que sofre com a doenca. Os ACS entrevistados apreendem através da fala e das
expressdes dos doentes que este isolamento é primeiramente provocado pelo proprio
doente.

A E10 teve muito medo do preconceito. Refere que mesmo tendo o apoio da familia,
sofreu por medo de vivenciar preconceitos. Apreende-se que ela ja tenha sido vitima de

preconceito por ser deficiente visual, podendo ser um fator que tenha intensificado o medo.

(...) os filhos gracas a Deus me deram muito apoio. Meu marido deu muito apoio pra mim.
Mas era comigo mesmo, o0 meu mesmo, dentro de mim. Sentia, achava que as pessoas hao
iam conversar comigo, ia fica meia, ah desfaze de mim. Um pouco eu ja sinto assim mesmo
por causa que eu sou deficiente. Ja fico meia assim mesma, ai depois da tuberculose. Ai
meu Deus! Foi dificil. (E10)

O preconceito pode ser também o da propria pessoa, de acordo com sua concepgao
sobre a doenca. Ele contribuiu para o isolamento, influenciando nos relacionamentos mais
proximos com conjuges e filhos (SOUZA; SILVA; MEIRELES, 2010).

Entre os entrevistados ha pensamentos diferentes a respeito do preconceito. Refere
que as pessoas sdo capazes de repelir o preconceito e ndo sofrerem. Relata que néo sofreu

com o preconceito e nem pelo medo de vivenciar.

(...) preconceito é preciso vocé achar que existe preconceito, mais vocé pode repelir. Repeli
qualquer coisa dessa, em termo de preconceito. Porque eu ndo me incomodo que alguém
ndo queira conversar comigo porque eu fui doente, nem fagco questdo, e nem fico triste
entendeu? Entdo ndo me afeta essas coisas, ndo me afeta, mas tem gente que fica triste.
(E8)
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Souza; Silva e Meirelles (2010) consideram quao importante € que os profissionais
abram espacos de discussao entre as pessoas com a TB, para que possam expressar seus
medos, preocupacdes, pois sdo estes espacos que poderdo diminuir com o préprio
preconceito da doenca e ajudar o paciente a encontrar formas diferentes para lidar com esta
situacdo, possibilitando desta forma, minimizar o sofrimento.

A forma como o estigma é percebido por outras pessoas ou por si proprio leva a
discriminacdo. Muito essa discriminacdo sofrida vem em decorréncia da autodiscriminacao
ja que se sente indigno ou culpado, levando a uma falta de autoestima e depressdo e
comportamento de autoisolamento e introversdo (BARAL, KARKI, NEWELL, 2007).

O estigma e a discriminagdo tém um enorme impacto sobre as pessoas que estdo
sofrendo seja na sua vida familiar, no ambiente de trabalho ou até mesmo na comunidade
(BARAL, KARKI, NEWELL, 2007). O preconceito, que normalmente indica um conhecimento
equivocado ou até mesmo desconhecimento sobre algo, esta muito presente na TB.

Entretanto, o preconceito da TB nao esta presente somente na sociedade, mas
também no proprio doente, o que provoca comportamentos de isolamento social e traz
sofrimento (ASSUNCAOQ; SEABRA; FIGUEIREDO, 2009; SOUZA; SILVA, 2007).

Um tratamento longo, um tratamento dolorido. Vocé ndo tem dor fisicamente, entendeu?
Mentalmente vocé sabe que é uma doenca que quase nao tem cura (...) Olha vocé se sente
a principio meio arrasado, vocé sabe que isso ai € uma doenca que todo mundo, a maior
parte do povo, fala assim: ah é a morte! Entendeu? Mas depois vocé vai pesquisar tudo, e
entdo eu vi que ndo era nada daquilo. (E1)

O E1 descreve o seu soffimento como uma dor mental, visto que temia a
possibilidade de n&o ser curado. Brant e Minayo-Gomes (2004) trazem que, sob o ponto de
vista conceitual, sofrimento e dor ndo se confundem, mas ndo sdo distinguidos com
facilidade. A palavra dor remete a algo localizado no corpo e o sofrimento tem sido
associado ao psiquico, ao mental ou a alma.

Apesar do sofrimento vivenciado, as pessoas foram capazes de enfrentar a doenca
corajosamente, enfrentando todos os obstaculos na adesdo ao tratamento, no estigma e
preconceitos vivenciados. A aceitacdo e a resiliéncia foram imprescindiveis para superar
estes obstéaculos.

Para Rosa (2007) a aceitacdo é manifestada quando os acontecimentos sdo
recebidos como imutéveis, frutos de um destino, mas ac¢bes sdo desenvolvidas para
solucionar os problemas. A aceitacao € vista como uma gestao de equilibrio emocional e
manutencdo de esperanca.

A resiliéncia é definida pela psicologia como a “capacidade de o individuo ou a
familia de enfrentar as adversidades, e ser transformado por elas, mas conseguir supera-

las” (PINHEIRO, 2004, p.68).
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Para Flach (1991) apud Pinheiro (2004) é resiliente o individuo capaz de reconhecer
a dor, perceber seu significado e tolerar até resolver de forma construtiva. Assim, utiliza

forcas psicoldgicas e biolégicas para atravessar com sucesso as mudancas na vida.

Foi dificil, mas a gente tem que erguer e tocar pra frente. Ndo pode se deixar entregar, se
deixasse entregar ai a coisa complica. Ai se volta, vamos dizer, se entra em depressao, ai
se, se vocé deixar, vocé se entrega, ai é complicado. (E2)

Eu sentia que eu tive que caprichar mais que eu podia, ndo ficar um dia sem tomar o
remédio. (E6)

Olha vocé se sente a principio meio arrasado, vocé sabe que isso ai € uma doenca que todo
mundo, a maior parte do povo, fala assim: ah é a morte! Entendeu? Mas depois vocé vai
pesquisar tudo e entdo eu vi que ndo era nada daquilo. (E1)

A fé em Deus foi fundamental para a cura da doenca. Individuos relatam que apesar
de todo o sofrimento, venceram as dificuldades, pois aceitaram a doenca e acreditaram que

Deus contribuiria para vencerem este obstaculo.

Vocé se sente, se sente, tdo pequeno. E na hora tdo grande. Vem fé e a fé faz com que
vocé vai até o fim do tratamento. (...) ai eu comecei a repensar, puxa vida, ai eu comecei
acredita e acredita 14 no Nosso, Nosso Eterno Mestre, eu acredito em Deus, agora vamos
ver, ai deu certo. Eu acho que Ele deu uma maozinha também, entendeu por enquanto esta
cedo ainda, vamos esperar mais um pouco. (E1)

(...) mexeu principalmente no comeco, vocé leva aquele choque (...) mais vocé tem que
aceitar como eu mesmo, assim aceitei. Nao foi facil, mas lutei muito e aceitei ela e sai
gracas a Deus. (E11)

(...) mais vocé tem que aceitar, como eu mesmo assim aceitei, ndo foi facil mais lutei muito e
aceitei ela e sai gracas a Deus. (E10)

(...) Se vocé nao tiver forca de vontade, fé em Deus vocé nédo faz ele, que é dificil. (E11)

Outros pacientes, visando minimizar o sofrimento, aceitaram o préprio processo de
saude-doenca para poder lidar com o sofrimento e reduzir a dor. Durante o tratamento,
evitaram pensar que tinham a doencga e procuraram tocar a vida como se “nada” tivesse

acontecendo.

(...) eu realmente sofri muito, mas eu sempre animado. Eu tava fazendo esse tratamento
tomando esses injetaveis e fui pra praia. (E10)

(...) € uma doenca que tem cura, entdo eu levei na esportiva. Fui tratar, fui, procurei, me
tratei, me curei, entdo pra mim foi normal como uma doenca qualquer. (E3)

(...) tentei procurar nunca ficar tocando no assunto, ficar tentando lembrar que tava com a
doenca. (...) procurei nunca ficar tocando no assunto da doenca nada, tentei levar a vida
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como se eu ndo tivesse, tudo normal, tudo numa boa, sem tiver tomando remédio nenhum
do mesmo jeito, pra mim foi assim. (E4)

Estar doente por TB envolve aspectos psicossociais, com repercussdes no
contexto familiar e social. O apoio oferecido pela familia foi considerado de grande
importancia para a conclusao do tratamento de TB pelo individuo. J& o amigos e colegas de
trabalho, por desconhecimento da TB, preconceito ou estigma afastaram-se do doente.

A forma como os familiares e amigos se relacionam com as pessoas doentes de TB,
intereferem nos seu cotidiano. Os doentes ndo se sentem estigmatizados se 0 conjuge,
parentes e amigos nhdo mudaram de comportamento (RINTISWATI et al., 2009).

O apoio da familia foi imprescindivel para os entrevistados. Um dos entrevistados
referiu-se ao apoio que recebeu da familia como mais importante que o tratamento médico
ou medicamentoso. Os familiares sdo capazes de oferecer apoio emocional, proporcionando

ao paciente a capacidade de encarar o tratamento da doenca com menor dificuldade.

Eu acho que numa doenc¢a o apoio da familia é tudo. Ndo tem médico, ndo tem remédio,
nao tem nada. O apoio da familia é essencial para isto. (...)Entdo isso ai ergue vocé, vocé
ndo estd abandonado, vocé sentir abandonado ai acabou e isso ndo aconteceu comigo
gracas a Deus. (E1)

A familia enfrentou junto com o doente os obstaculos para a cura da TB. Estiveram

presentes na busca pelo diagndstico, ofereceram suporte emocional para os entrevistados.

O apoio da familia foi assim € do meu lado entendeu? (...) eu tive a parceria das duas,
minha filha e minha esposa (E2).

Ah, pra mim foi meio estranho, quando a gente fica sabendo que é uma doenca grave, mais
ai com o apoio da familia toda, levei o tratamento numa boa, tudo certinho. (E4)

Eu tive apoio da familia e tal. E foi isso. (...) Ah, eles me apoiaram bastante. (E9)

Os familiares estiveram presentes na trajetéria em busca do diagnéstico de TB.
Membros da familia acompanharam desde o estabelecimento do diagndéstico, até a cura da

doenca.

A familia que me deu maior apoio. Minha mulher mesmo corria atrds comigo pra todo lado
ai. (E7)

Os filhos néo, os filhos gracas a Deus me deram muito apoio sabe? Meu marido deu muito
apoio pra mim. (E10)

N&o eles nunca assim, bom pelo menos nunca sairam do meu lado. Sempre a gente
convivia junto, normal. (...) mais fui bem assim, aceito pela minha familia. (E11)
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E os meus filhos chegavam entrava aqui. la la me visita (...)ficava tudo no quartinho trocava
roupa, ficava perto delas la brincando, dando risada e ai eu ficava contente. (E5)

A familia incentivava quando as dificuldades eram grandes devido as reacdes dos

medicamentos.

Minha familia também me incentivava, ela minha esposa, minha cunhada. (E11)

Evidentemente, embora pudesse contar com o apoio da familia, o paciente teve que
fazer a sua parte para conseguir a cura da doenca e encarar os desafios, pois, nem sempre,

era possivel ter o acompanhamento de algum membro da familia.

(...) se eu num assim lutasse, eu nao fazia o tratamento. Mas eu tive muito apoio, na hora
gque a gente precisava. Mas certos momentos a gente tem que aprender a lutar sozinho
também. Quando ela podia, ela ia muito.(refere a esposa) Eu tive a minha cunhada me
ajudo muito porque olha para falar a verdade é dificil o tratamento. (E11)

O profissional de salde tem importante papel na adesé@o ao tratamento pelo doente.
Mas para o enfrentamento da doencga, o envolvimento familiar é essencial, jA que sao
capazes de influenciar na adocao de habitos, estilos e condutas relevantes para o éxito do
processo terapéutico (NOGUEIRA et al., 2011).

A familia também deve ser orientada pelos profissionais de saude sobre as
caracteristicas da doenca e do esquema terapéutico, com linguagem acessivel oferecendo
informacdes sobre os tipos de drogas, os efeitos, a duragédo e os beneficios do tratamento,
as reacles adversas, as consequéncias do abandono (NOGUEIRA et. al., 2011).

O suporte emocional oferecido pelos amigos e colegas de trabalho € marcado por
algumas fragilidades, provavelmente associada ao estigma e preconceito ainda existente da
TB na sociedade. Alguns entrevistados relataram que puderam contar com o apoio dos
amigos durante o tratamento, inclusive os amigos manifestaram preocupacdo com a sua

condicdo de saude.

Sempre tiveram presente (...) a gente conversava, eu mesmo conversava estou sofrendo
problema assim, estou fazendo tratamento. (E11)

Demonstraram preocupacdo. Eu vi inclusive que alguns levavam o negécio mais a sério que
eu, como se eu tivesse ruim mesmo. (...) Mas agora quanto os meus colegas eu nao sei, 0s
colegas eu me dou medianamente bem la. Entdo todo mundo perguntando. (E15)

O fato de saber que outra pessoa do seu convivio teve a TB e foi curado da doenca,
estimulou o doente para a adeséo ao tratamento. Mas, mesmo assim evitava falar com os

amigos sobre a sua condicao.
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Oh, teve um deles que falo pra mim que ja teve isso ai e sarou, ficou bom. Entdo me animo
um pouco. (E6)

As questdes estigmatizantes estdo muito presentes. Para o paciente em tratamento,
o fato de as amigas se aproximarem e cumprimentarem foi importante para o doente, pois o0
medo de serem vitimas do preconceito é tdo presente que qualquer acdo que quebre este

paradigma possui significado importante para o paciente.

Mas todos chegavam pertinho, pegava na minha méo, entendeu? Muitas vezes as amigas
da gente, as colegas beijava, ndo houve problema nenhum de restricdo sobre este ponto.
Foi muito importante isto ai também né. Entdo vocé ficava mais um pouquinho sossegado.
Porque a pessoa no isolamento, Deus me perdoe, ta louco.(E1)

O paciente complementa, sobre as acbes de apoio recebidas, que sentia que as
pessoas apesar de se aproximarem nao evidenciando atitudes de preconceito, muitas vezes
nao transpareciam confianca e iam no domicilio para saber como estava, se tinha

possibilidade de cura. Talvez por associar a TB com a morte.

(...) E eles iam la e falavam assim: infelizmente meu amigo la ndo vai sobreviver nao. (...)
Vocé tem uma enormidade de colegas, amigo nédo é facil ndo. E vou falar pra vocé, eles iam
|& pra como se diz nem fazer visita, eles iam despedir de vocé. (E1)

Mas apesar de ndo sentiram que foram vitimas de preconceitos, também nao se
sentiram muito seguras quanto ao apoio oferecido pelos amigos.

Outros relatam que ndo perceberam diferenca no relacionamento com as pessoas.

Acreditam que por estarem se tratando, 0s amigos hdo mudaram suas condutas.

O problema da reacao néo foi tanto, porque se eles viram que eu tava com aquilo la e tava
tratando, entendeu? (E1)

N&o. Ndo teve problema nenhum ndo. Bom, pelo menos assim que eu soubesse que nao,
néo teve problema nenhum néo. (E3)

Apesar de relatarem situacdes em que ficava evidente o apoio emaocional oferecido
pelos amigos e colegas de trabalho, o que a maioria dos entrevistados vivenciou foi o

afastamento destas pessoas, provavelmente pelo medo de contrair a doenca.

Tuberculose é complicado. Porque as pessoas comecaram a te isolar, se afastar.
Dependendo do lugar que vocé chega, principalmente, o pessoal que trabalhava comigo se
afastou. (...) O pessoal se afastou sim, o pessoal se afasta, as pessoas, as pessoas tém
medo (E12)

Ah, eles espanta (...) algum deles é deixaram até de vim me ver (...). Entdo eu fiquei meio,

meio assim achando, vou comecar a perde os companheiros, amigos é, a turma. E
praticamente a gente fica meio com um pé atras. (E2)
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Ah, a turma fica meio, afasta um pouco da gente. Sabendo que isso ai € uma doenca que
pega, ai o pessoal afasta um pouco. (E7)

Tinha, tinha porque da vez a gente fica até meio abandonado. Os cara fala aquele ali é
doente, sera que eu nao vou pegar? (E6)

(...) pessoa ja fica meio longe da gente. (E14)

Mesmo o paciente que ficou afastado durante os seis meses de tratamento e néo
tinha a menor possibilidade de transmitir a doenca, sofreu com o afastamento das pessoas
logo que retornou ao trabalho. Depois, aos poucos, os colegas de trabalho que tinham se

afastado voltaram a relacionar com o entrevistado.

(...) No comeco que eu voltei as pessoas ja te olham meio que se afastando, agora ja voltou
ao normal. (E12)

Aqui no servico o pessoal ficou tudo com a pulga atras da orelha.(...) O pessoal ficou tudo
preocupado nesse sentido (...) depois, depois quando eu voltei para o trabalho, para o
servigo, o pessoal tudo meu amigo. Ai viram que ndo teve problema com eles. Ai eles ja se,
acho que, uniram mais a mim. (E14)

Para Souza; Silva e Meirelles (2010), a tuberculose tem implicacbes em diversos
ambitos do viver. O individuo manifesta sofrimento pelas alteracdes nos relacionamentos
sociais em decorréncia do preconceito de outras pessoas ou pelo proprio preconceito.

O preconceito vivido pela E12 foi intenso e gerou muito sofrimento.

Tinha gente me ligando, fiquei sabendo que gente, que muita gente foi fazer exame para ver
se nao tinha pego, que tinham contato comigo. (...) Ah, eu ficava chateada, ficava mesmo.
Que parece que vocé ainda ta doente que vocé vai passar para alguém qualquer momento,
gue vocé té levando alguma coisa la pra dentro que alguém vai pegar. Que o fato de vocé
ter voltado é porque vocé melhorou, né? Nao mas tem gente que é, como se diz, é
ignorante. Ignoréncia da pessoa, em procurar se informar. (E12)

O afastamento do trabalho, enquanto a baciloscopia for positiva, € recomendado aos
doentes, o que pode gerar repercussdes econbmicas e favorecer o abandono do tratamento
(SOUZA; SILVA, 2010).

Os pacientes, objetos dessa pesquisa, foram afastados do trabalho durante todo o

tratamento, seis meses, para que pudessem realizar adequadamente o TS.

(...) eu ja tava afastado, s6 que ai entro a tuberculose ai tive seis meses ainda, porque o
tratamento da tuberculose ela tem que ser severa tem que ser rigida o negdcio entendeu?
(...) ai fiquei seis meses afastado. (E2)

E eu fui afastado. (E4)
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Eu fiquei afastado, né? Afastado, ndo trabalhei, s6 voltei ao trabalho quando acabou o
tratamento (...) Fiquei seis meses ai sem fazer nada, sé dentro de casa, saia s6é com minha
esposa (...) mas poucas vezes também. (E14)

Uma das entrevistadas afastou-se da escola durante o tratamento e, ap6s o término,

ndo retornou as atividades escolares.

(...) na época eu resolvi me afastar da escola (...) foi em junho isso, ai eu resolvi me afastar
e eu néo voltei (...) (E9)

As justificativas para o afastamento sédo caracterizadas por falas preconceituosas e
também pela dificuldade na tomada supervisionada dos medicamentos, a qual se fez

necessaria nesse caso, porque o entrevistado, no inicio do tratamento, chegou a desistir.

Por causa o tratamento, vocé ndo pode trabalhar mais. O neg6cio é rigoroso mesmo para
evitar contato. Pra evitar o nego6cio porque eu sou, que eu dirijo muito, que é para vocé
evitar esfor¢o, explicou. Evitar, evitar contato com o pessoal e contaminacdo. E outra, o
pessoal também fica meio, o Fulano estad doente, ndo vamos com ele, vamos com outro.
Entdo é tudo isso dai ele explicou uma série de fatores. (E14)

Talvez o afastamento durante o periodo de tratamento ndo seja somente pela
condicdo clinica do paciente, mas para que deixe de vivenciar situagcdes constrangedoras
por atitudes estigmatizadas e preconceituosas da doenca.

Ja outro entrevistado justifica o seu afastamento pela localidade de trabalho e da
dificuldade no TDO. Esse, no inicio, chegou a interromper o tratamento devido as reacdes.
Provavelmente, o servico optou pela observacdo da tomada diaria do medicamento para
gue o paciente concluisse o tratamento corretamente, solicitando que ficasse afastado do

trabalho e pudesse comparecer a Unidade de Saude diariamente.

Fiquei afastado seis més em casa porque la é tipo zona rural, ndo tinha como eu vim no
postinho tomar o remédio. Ai para mandar la no servico também ficava longe pra eles. Entdo
eu ficava tomando em casa e no postinho. Fiquei afastado seis més. (E7)

Algumas pessoas ndo tiveram mudangas significativas no trabalho durante o
tratamento. Um paciente, por ja estar aposentado; outro, porque o periodo de férias
escolares estava proximo e também porque o doente transferiu para sua casa 0 seu

ambiente de trabalho.

N&o, a minha vida profissional, porque quando eu ja tive ela eu ja tava assim aposentado
devido a minha coluna que eu machuquei. Eu ndo estava realmente trabalhando, entendeu?
Eu nao tive problema, eu tava ja fora de atividade. Entdo isso me ajudou bastante. O
tratamento eu num sei se hoje cabe, assim o afastamento para o tratamento. (E11)

N&o, nao influenciou em nada. (...)Fui. Ja tava, ja tinha acabado as aulas, entdo foi mais nas
férias entendeu? Tava acabando as aulas entdo foi, mas nas férias, ndo tive muito contato
com o pessoal da escola. (E13)
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(...) meus alunos do mestrado e doutorado vinham aqui, eu toquei o laboratério mais ou
menos aqui, no tempo que eu ndo podia sair. (E15)

A TB por ser uma condicdo crbnica, debilitante e com tratamento prolongado acaba
determinando rupturas ou alteragcbes no dia-a-dia de producdo e reproducdo social do
individuo. O tratamento supervisionado também é representado pelo doente como obstaculo
ao desempenho do seu trabalho (CAMPINAS; ALMEIDA, 2004).

Os doentes com atividades autbnomas sdo 0s que mais sofrem, pois sua renda fica
comprometida. A demissdo apoés retorno do afastamento também é uma situacao possivel e
parece estar vinculada ao preconceito (SOUZA; SILVA, 2010). Dos entrevistados, nenhum
foi demitido ap6s o afastamento.

Na Etidpia, pacientes relataram que perderam o emprego quando o diagnostico de
TB foi conhecido e acabaram sendo prejudicados pelos dois motivos: pela doenga em si e
pela perda do emprego. Muitos estavam muito doentes para continuar a trabalhar ou
perderam a oportunidade de ter um emprego ja que estavam incapazes de encontrar
trabalho diario (SAGBAKKEN; FRICH; BJUNE, 2008). Neste estudo, aqui no Brasil, os
pacientes ndo perderam emprego e 0s que estavam trabalhando foram afastados pela

Previdéncia Social.

E eu fui afastado, mas consegui receber pelo INPS, tudo normal, tudo direitinho. (E4)

A repercussdo da TB na vida financeira foi irrelevante. Foi citado apenas o aumento
de gastos com alimentagdo, uma vez que, durante o tratamento, houve maior preocupagéo

com a qualidade dos alimentos ingeridos.

(...) uma Brasilia azul que tava parado na rua ai, ai 0 Rogério, 0 meu irméo (...) falou: vende
aquilo 14 rapaz, compra fruta pra vocé se recuperar, vocé vai ficar mais forte, se alimenta
direito, compra roupa e ai eu vendi, comprei liquidificador, comprei roupa. (E5)

Ah, a gente gasta mais. Gastamos mais porque tinha que comprar mais fruta, comprar mais
coisa mais forte pra mim, porque tava muito fraca. Fiquei muito fraca, muito fraquinha
mesmo. (E10)

O Suporte Instrumental esta relacionado aos servicos de ajuda financeira com
fornecimento de alimentos ou de vale transporte. Alguns dos entrevistados relataram que

além do beneficio da previdéncia, receberam cesta basica e vale transporte.

(a Assisténcia Social) Me deu todo suporte ofereceu cesta béasica, tudo. Pelo tempo que
figuei afastado, foi muito bom. (E4)

(...) tive da Assisténcia Social, para passe, para ir de 6nibus voltar de 6nibus. (E3)
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Para a conclusao do tratamento da TB, “0 apoio do servi¢co de saude”, juntamente
com o apoio da familia, foi considerado relevante, visto que estes relacionamentos
propiciaram a oportunidade de compartilhar e enfrentar as dificuldades advindas com a
doenca. Souza e Silva (2010) trazem resultado semelhante, ressaltando que o envolvimento
foi fator que contribuiu na completitude do tratamento.

Ao falarem sobre a equipe e servico de saude foram breves referindo que foram bem
atendidos. Infere-se que as pessoas podem ndo ter se sentido confortaveis em falar, por
medo de serem prejudicadas posteriormente, apesar de ter sido enfatizado o anonimato.

Talvez o desconforto seja oriundo do fato de a entrevistadora ser profissional de saude.

Ah, foi 6timo, muito bom! (...) L4, foram me atenderam super bem, bem atenciosas viu. (E4)

Ah, resolvia sim, se eu ficava ruim assim sabe, ligava pra |4 tudo. Foram muito bacana
comigo. (E10)

Bom, pra mim foi bom. Nao tem o que reclama deles nédo (E3)
Foi bom, foi 6timo. O médico era maravilhoso, foi bom! (E9)

(...) Achei que eles me atendia muito bem. As enfermeiras foram muito bacana comigo, a
chefe do posto. Realmente foram muito bacana eu num tenho nenhuma assim. (...) A saude
publica estd muito boa, no meu causo eu falo porque eu precisei. (E11)

Referem que o servico de saude oferece atendimento adequado. De acordo com
esta pesquisa, pode-se afirmar que os servicos de saude, por meio da equipe de saude,
foram capazes de oferecer suporte emocional, instrumental e informativo, porém com
algumas fragilidades.

Alguns dos entrevistados consideram que receberam suporte emocional dos
profissionais. Estdo satisfeitos quanto a escuta, atencdo, estima e apoio emocional

oferecidos diante de suas condicfes de salde e tratamento.

Agora eu sempre fui muito bem tratado la no SUS eu ndo posso me queixar, eu fiz amigos la
também, mas eu preferia ter feito esses amigos de outra forma. (E8)

Foi muito bom, fui muito bem atendida. As meninas ali (...) ajudaram bastante sabe? Porque
vocé chega |4 assim, vocé ja chega, ai elas te animam, conversam, brincam (...) ai d4 uma,
uma animada. Mas é complicado. (E12)

Foi muito bom, elas foram muito boa comigo. Chegava la elas ja vinham conversa sabe,
foram muito boas comigo elas. (E10)

Para Souza; Silva (2010) quando se estabelece um vinculo emocional com o
paciente, a relagdo com o profissional de salude deixa de ser somente uma prestacdo de

servico e passa a ter mais proximidade, proporcionando ambiente para conversas mais
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intimas, momentos para compartilhar experiéncias que ajudam o paciente a ter maior
liberdade para expor suas angustias e esclarecer sobre a doenca.

Para que o individuo tenha uma assisténcia integral, é imprescindivel ao profissional
de salde saber escutar, pois 0 conhecimento da realidade de vida do paciente é
fundamental (GOMES; SA, 2009).

O profissional de salde deve acolher os pacientes, integrando-os com as equipes
para minimizar os percalgcos no tratamento, objetivando a cura da TB, respeitando a
autonomia dos individuos e a sua dignidade (BRASIL, 2010b).

A fala que menciona atendimento satisfatério, pois a equipe “ndo grita” com as
pessoas, gera preocupacdo em relacdo ao conceito de humanizacdo necessario nos
atendimentos. Entretanto, ndo serd realizada uma discussdo mais aprofundada neste
aspecto, uma vez que nado se tem a pretensdo de avaliar a qualidade de atendimento dos

servicos.

Oh, beleza, viu? Médico bom, e da uma atencdo pra gente. Calmo, ndo é aqueles que
gritam. (E5)
O tratamento supervisionado possibilita envolvimento emocional e também o

informativo, conforme descrito por Souza e Silva (2010):

Quando ha essa supervisdo, as pessoas em tratamento reconhecem sua
importancia, trazendo varios beneficios, tais como a desmitificacdo da
doencga pelo contato constante com os profissionais de saude, contribuindo
para modificar também a imagem e o medo que as pessoas proximas
tinham do contéagio (SOUZA; SILVA, 2010, p. 640).

O E2 relata que além do suporte emocional recebeu o suporte informativo, uma vez

gue a equipe ofereceu orienta¢des sobre sua condi¢éo de saude.

Ah, é bom viu! Foi bom eu ndo tenho o que reclamar, a aten¢do delas, das mogas que me
atenderam, a atencdo do médico. Praticamente foi assim, a gente chegava la e eles
tratavam a gente como se fosse €, companheiros deles, entendeu? (...) Entdo praticamente
pelo atendimento, pela equipe que me atendeu, que me orientou eu nao tive problema. Fui
bem atendido. (E2)

No entanto, apesar de se sentirem bem atendidos pelo servico e relatarem receber
informacgdes, ndo possuem conhecimento sobre os objetivos do tratamento supervisionado,
formas de contagio e conhecimentos basicos sobre a doenca. Desta forma o suporte
informativo é imprescindivel para facilitar a adesdo, e minimizar os sofrimentos ocasionados
por constrangimentos e falta de conhecimento.

A tuberculose € uma doenca cercada de estigmas, que gera nas pessoas muito

receio sobre as formas de contagio/transmisséo. Percebe-se que os entrevistados reforcam
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que a doenga € transmitida por contato com objetos e utensilios pessoais. E preocupante,
pois sdo pessoas que concluiram o tratamento com éxito, e ainda demonstram um
conhecimento insuficiente sofre as formas de contagio da TB, evidenciando uma cultura

repleta de conhecimento estigmatizado.

Eu tenho uma suspeita, porque a minha prima mora aqui do lado, e ela vinha muito aqui em
casa, ela usava meu celular pra fazer ligacdes e tal, e ela sempre tinha essa tosse, eu acho
que foi dela (...) (E9)

Algum copo de alguém que eu peguei num lugar tomei, eu ndo sei, ndo sei te explicar nao.
N&o tenho nem idéia isso é coisa antiga que ficou acumulado e que se expandiu. (E14)

A transmissibilidade da doenca € concebida como algo que ocorre através dos
objetos. Em outras falas, trazem que a tuberculose é familiar, uma doenca hereditéaria.
Segundo Goncalves (2000); Souza e Silva (2007) esse conhecimento foi disseminado antes
da descoberta do bacilo de Koch. Nessa época, associavam o adoecimento de varios
membros da mesma familia a uma predisposicdo do organismo em adquirir a doenca. N&do
associava-se ao confinamento familiar a que as pessoas eram submetidas o qual favorecia

0 contégio.

(...) porque disse que é ndo é pegativo ndo, é familiar. (E6)

Neste estudo, os entrevistados disseram que o motivo do adoecimento estava
relacionado ao trabalho, a suas condi¢Bes de salde, a seus habitos de vida (tabagismo e
etilismo). Compreendiam que estava relacionado com as condicfes de trabalho como

mudancas bruscas de temperatura, horario do trabalho, e até mesmo a qualidade do ar.

(...) levou eu adoecer, foi praticamente o0 negécio meu do mundo do rodeio que eu brincava.
(E2)

Ah, por mim foi 14 no servigo, trabalho com esse negocio de camera fria. Eu entrava na
camara fria e saia em tempo de calor, por mim foi isso dai. (E4)

(...) eu trabalhava muito com a mecanica de autos eu trabalhei muito a noite (...) trabalhava
muito até tarde tanto calor como frio. (E11)

O meio de trabalho ajudou bastante, o horario também. A gente ndo come direito, ndo
dorme, imunidade cai, o estresse, porque la ndo é facil ndo. (E12)

Consideram também que a doenca ja estava no organismo e que alteracdo na

imunidade interferiu no adoecimento.

Segundo os médicos pode ser que esse virus tava alojado e porque vocé emagreceu
demais ele se manifestou e talvez seja isso mesmo entendeu. (E1)
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(...) ele disse (o pneumologista): ah vocé ficou com ela que estava no momento que
abaixou a resisténcia do seu corpo apareceu a tuberculose. Eu também acho que € isso dai,
apesar que eu tenho o costume de dar sempre carona pros outros pra quem eu nao
conheco (E8)

Habitos de vida, como etilismo e tabagismo foram citados como provaveis
causadores da TB. Um dos entrevistados, embora ndo muito convicto, acredita que adquiriu

a doenca em decorréncia de habitos de vida pouco saudaveis..

Olha, eu ndo sei. Porque eu fumo, eu bebia muito. E agora disso, eu ndo sei se foi devido
isso ai da bebida, do cigarro. Mas eu acredito que, que nao foi isso dai ndo, néo sei. (E3)

A foi fumar cigarro, eu fumava muito. (E7)

A causa da doenca também foi considerada como algo que apareceu sem algum

motivo especifico.

Olha, ndo sei. Foi uma coisa de repente, comecei a emagrecer, ndo tinha vontade de comer
sabe? N&o tinha apetite, minha filha falava maméae tem que comer. (E10)

Alguns reforcam que a TB era uma doenca incuravel e que hoje tem cura; sentem-se
preocupados em locais com grandes aglomeracfes de pessoas quanto ao risco de
transmissdo da doenca; ressaltam que depois de 15 dias a doenca ja ndo € mais

transmissivel, entre outras informacfes apropriadas da doenca.

(...) penso em Sao Paulo o 6nibus em tempo de chuva, todo mundo tossindo la dentro,
janelas fechadas num sei (...) diz que pode ficar latente no pulméo. (E15)

O conhecimento sobre as formas de transmissdo da doenca esta muito relacionado
com a forma estigmatizada da doenga. Desta forma, pacientes que concluiram o tratamento
da TB, provavelmente, ainda sofrem por terem tido a doenca, pois reproduzem informacoes
gue evidenciam a discriminagao e isolamento.

Gomes e Sa (2009) destaca que os profissionais de saude devem se envolver e
comprometer com os doentes de TB para que possam minimizar os impactos do estigma ja
que sao capazes de interferir na dimensao fisica, social, psicologia, econémica e espiritual.

Considera-se que, afirmar que ndo houve ensinamento sobre a TB é desonesto,
porém reforca-se que as estratégias utilizadas ndo foram eficazes. Gongalves et al. (1999),
na citacdo abaixo, afirma que a sabedoria popular ndo se restringe ao conhecimento
médico, impossibilitando que o conhecimento cientifico seja apreendido.

As representacdes de salde/doenca e as concepcgdes sobre a etiologia e 0
contagio da tuberculose demonstram que a sabedoria e a pratica dos
pacientes nao se restringem aos ensinamentos médicos, pelo contrario, ha
um amplo leque de possibilidades e articulagdes que fogem ao controle do
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Programa de Controle da Tuberculose (PCT) (GONCALVES et. al., 1999,
778).

Outros estudos corroboram os resultados apresentados. Estudo realizado por
Assuncdo; Seabra; Figueiredo (2009) com pacientes internados com tuberculose em
hospital especializado, traz que a falta de conhecimento dos pacientes em relagcdo a
tuberculose esteve presente. Os pacientes ndao possuiam informac¢des minimas sobre a
doenca e as formas de contégio.

Souza; Silva e Meirelles (2010); Queiroz e Nogueira (2010) consideram que se faz
necessario maior divulgacao sobre a doenca, como € transmitida, seus sinais e sintomas
iniciais, promovendo o diagndéstico mais precoce e prevencao da doenca.

A relacdo entre os pacientes e profissionais de saude deve possibilitar o
compartilhamento de experiéncias, para que o doente tenha mais liberdade de expor sua
angustias e sanar suas duvidas. Desta forma, sentem-se amparados e com maior
seguranca sobre a cura e a transmissdo da doenca (SOUZA; SILVA, 2010).

Lewis e Newell (2009) apontam que as pessoas em tratamento, muitas vezes, ndo se
sentem confortaveis em se aproximar dos profissionais de saude expondo suas
preocupacdes e problemas durante o tratamento. Uma comunicacdo eficaz, possibilitando
ao paciente o empoderamento, ajudaria a minimizar estas questdes e melhorar na adeséo e
concluséo do tratamento.

Segundo Souza; Silva e Meirelles (2010) incluir a familia e pessoas mais proximas
no cuidado possibilita maior compreensdo das formas de transmissdo, visto que o
desconhecimento sobre as formas de transmissdo é o da prépria pessoa ou das pessoas
com as quais convivem.

Considera-se o desconhecimento destas bases (individuos, familia e sociedade) uma
fragilidade do suporte informativo oferecido a populagdo em geral, visto que ainda persistem
atitudes preconceituosas. Ressalte-se que estratégias que visem disseminar as informacoes
sobre a TB sdo importantes e devem ser repensadas de forma que ndo somente o doente
receba as informacbes sobre transmissdo, tratamento e cura da doenca, mas toda a
sociedade.

Destarte, o estigma, o conhecimento equivocado e a falta de informag&o podem levar
a consequéncias aos doentes e a sociedade ja que afetam a identificacdo dos doentes, a
BSR e podem potencializar o estigma. Acbes nas escolas de graduacdo, nos servigos de
saude e na comunidade em geral seriam estratégias eficazes para minimizar os danos
causados pela doenca (MUNHOZ; SANCHES; BERTOLOZZI, 2009).

O estudo realizado, com o objetivo de conhecer a experiéncia do tratamento de
pessoas com TB de um municipio de Santa Catarina, trouxe que para 0 paciente, estar

incluido no tratamento supervisionado, traz implicacdes em nivel emocional e operacional.
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As pessoas, em tratamento supervisionado, reconheceram os beneficios advindos pelo
contato constante com os profissionais de saude que atuaram na desmistificagdo da doenga
(SOUZA; SILVA, 2010). Dessa forma, como o TDO é realidade no municipio do estudo,
resultados semelhantes podem ser obtidos no municipio de S&o Carlos.

Para Terra e Bertolozzi (2008) a garantia da efetivacdo do tratamento deve ir além da
ingesta do medicamento.

A efetivacdo da adesdo ao tratamento da tuberculose requer o
estabelecimento de vinculos entre os doentes e os profissionais que deles
cuidam. Nesse processo, 0s doentes, ao aceitarem o diagndéstico, permitem
ao profissional o acesso a sua concepgao do processo salde-doenga e a
construcdo de estratégias facilitadoras desta adesdo. Além disso, no
momento em que os profissionais de salide despertam para o conhecimento
do doente, em sua totalidade, podem criar possibilidades para o
enfrentamento da doenca, fortalecendo, inclusive, a inclusdo social (...)
(QUEIROZ; BERTOLOZZI, 2008).

Quanto as “Repercussdes apds o tratamento”, alguns dos entrevistados referem
que apods terem concluido o tratamento da TB a vida pessoal e profissional retomou ao que

era antes da doenca.

Voltou ao normal, eu praticamente falei bom dessa eu estou livre, sai. (...) Minha vida esta
normal, esta normal. (E2)

(...) do jeito que eu sempre fui continuo sendo a mesma coisa, nao mudou nada néo. (E3)

(...) mudan¢a nenhuma nao. Me sinto bem, sempre t4 da mesma forma que as pessoas que
eu conversava que eu brincava, continuava sempre a mesma coisa prd& mim nao teve
mudanca nenhuma nao. (E3)

A gracas a Deus voltou o normal (...) continuo normal que era mesmo. (E7)

Nada mudou na minha vida com a tuberculose, a ndo ser ela, eu continuei feliz, continuei
trabalhando, continuei fazendo meus projetos. Continuei estudando que € o que eu gosto de
fazer. (E8)

As implicagBes negativas da TB apds o tratamento estéo relacionadas com a saude.
Os relatos obtidos trazem que apds a conclusdo do tratamento medicamentoso algumas

pessoas sentem mudancas relacionadas a sua salde. Referem sentirem mais cansaco

interferindo inclusive no seu trabalho.

Ah, a mudou porque eu era, sou cansado, ndo da para trabalhar. Mesmo assim que
melhorou muito ainda. (E6)

(...) até hoje eu tenho canseira ta? Tenho muita canseira. (E10)

SO que depois desse tratamento eu me sinto mais cansada, sabe? Me sinto mais cansada,
eu sinto fraqueza ainda, tem dia que eu passo mal mesmo. (...) Eu estou mais exausta do
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que antes de ter ficado doente. Parece que ndo me cansava tanto assim ndo, parece que
ando mais estressada, mais cansada. Nao tenho mais aquele pique que eu tinha la. (E12)
Ha também relatos que o sistema gastrintestinal foi afetado pelo tratamento

medicamentoso.

Até hoje eu estou com problema digestivo, eu fiquei com uma quantidade de muco enorme e
que tenho a dizer sé isso, uma quantidade enorme de gases e eu num estou conseguindo
controla isso dai. (...) Eu achei o tratamento terrivel fez muito mal pra mim. Eu estou ruim
até hoje, ndo sei o que fazer de alimentagéo para sai dessa dai. (E8)

O fato de ter passado por uma doenca grave e ter sofrido com todas as implicacfes
da TB, provavelmente levou os entrevistados a terem maiores cuidados com a salde.

Relataram que depois da doenca evitaram mudancas bruscas de temperatura a noite,

alguns habitos alimentares e também deixaram o tabagismo.

(...) antes tanto faz, tanto fez ndo ligava pra nada. Ficava até tarde da noite. As madrugadas,
no quente, no frio, hoje ja ndo fago mais. Ja tenho um pouco mais de cuidado. O que mudou
s6 também, s6 essa parte as outras parte realmente continua normal. (E11)

Parei fumar, vocé se educa mais, tem mais higiene. E isso ai, fica mais cuidadoso com a
prépria saude. (...) Parei de fumar também, o que mudou foi o fumo também, que eu parei,
eu falei assim néo vai fumar nunca na vida. O préprio medicamento me deixou enjoado,
sabe? (E14)

Eu que precisei corta 0 habito de mudanca (...) ndo podia mais tomar nem comer certas
coisas (E11).

Desta forma, ter passado pelo tratamento da TB, possibilitou que os entrevistados
repensassem sobre acdes que poderiam prejudicar sua saude, uma vez que ter vivenciado

a TB gerou repercussdes nos aspectos bioldgicos, sociais e psicoldgicos.

75



5. CONSIDERACOES



5. CONSIDERACOES

Conhecer as vivéncias dos pacientes que concluiram o tratamento de TB no
municipio de S&ao Carlos permitiu verificar o quanto a doenca ainda ocasiona sofrimento aos
doentes. Estes sofrem por medo de transmitir a doenca, por medo de serem vitimas de
preconceito e por medo da morte. Este sofrimento também € decorrente de acdes
preconceituosas presentes na sociedade.

O apoio social é fundamental para o enfrentamento da doenca. O apoio oferecido
pelos os familiares e equipe de saude é imprescindivel para a conclusao do tratamento. Mas
esse apoio é muitas vezes barrado pelo preconceito, pois os entrevistados referem que
amigos e colegas de trabalho se afastaram dos mesmos quando souberam da doenca.

A permanéncia em casa da maioria dos entrevistados, com afastamento médico do
trabalho durante todo o tratamento, pode ser explicada tanto em decorréncia das condi¢cdes
de saude como para minimizar tais constrangimentos.

A falta de conhecimento sobre a doenca e sua forma de transmissédo ainda estédo
presentes nas falas dos entrevistados, os quais reproduzem o estigma da doenca. Os
profissionais deveriam utilizar-se de estratégias para capacitar o paciente sobre sua doenca,
de forma que os mesmos ndo reproduzam conceitos equivocados, particularmente sobre o
modo de transmissao.

Os entrevistados tiveram dificuldade no diagnéstico da doenca, buscaram o servico
de salde mais de uma vez, foram diagnosticados e tratados como outra doenca, apesar de
estarem apresentando sinais e sintomas tipicos da TB. A equipe de salude pode estar
restringindo suas acBes apenas a epidemiologia e & pauperizacao tipicas da doenca, o que
dificulta a suspeicdo de doentes que ndo estejam neste perfil s6cio-econdmico pré-
estabelecido, como foi a populagdo desse estudo.

As reagOes medicamentosas criaram empecilhos para a concluséo do tratamento da
TB. Estas reagbes foram consideradas, pelos entrevistados, como a maior dificuldade na
adesao do tratamento. Medicamentos mais eficazes, com menos efeitos colaterais e menor
tempo de tratamento, sdo fundamentais para a adesdo ao tratamento, entendendo que
somente mudancas nas medidas de controle da TB n&o o garantiriam.

O TDO foi apontado pela populagéo em estudo como um facilitador para a concluséo
de tratamento, por essa se sentir cuidada pela equipe. Por outro lado, aparece também
como obstaculo por alterar a rotina diaria devido aos deslocamentos freqiente as unidades

de saude.
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O estabelecimento de um plano terapéutico, com maior flexibilidade e adequacgéo da
tomada supervisionada do medicamento, as necessidades do individuo, € fundamental para
aumentar a adeséo ao tratamento.

A doenga provocou mudangas na vida dos entrevistados, entretanto, apos o
tratamento, estes retomaram a mesma rotina diaria. Alguns pacientes relatam que se
sentem mais casados para as atividades e que ap0s a doenca, passaram a valorizar mais
as questdes de saude.

Os profissionais de salde devem conhecer as repercussfes que o tratamento da TB
trazem ao doente, para assim possibilitar que durante o tratamento haja compartilhamento
das angustias, sofrimentos, alteracdes psicossociais e hioldgicas, de forma que o tratamento

seja concluido com menos obstaculos.
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7. APENDICE

7.1 Apéndice 1 — Termo de consentimento Livre e Esclarecido
Termo de consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa REPERCUSSOES
DA TUBERCULOSE NA VIDA DO PACIENTE.

As informacbes descritas neste termo tém o intuito de esclarecer o real
sentido da sua participacdo voluntaria neste estudo, que tem como objetivo
caracterizar os significados atribuidos pelo individuo que concluiu o tratamento de
tuberculose sobre as repercussdes da doenc¢a na sua vida. Essa caracterizacéo sera
feita através de entrevistas que serdo gravadas e posteriormente transcritas.
Sabe-se que toda pesquisa envolvendo seres humanos possui riscos, este projeto
por sua vez oferece risco minimo, entretanto caso vocé sinta qualquer desconforto
de qualquer natureza durante 0 processo, a entrevista sera suspensa
imediatamente, podendo ser retomada posteriormente caso seja de seu interesse.
Fica também garantida a liberdade de retirada do consentimento a qualquer
momento, deixando de participar do estudo sem qualquer prejuizo. Sua participacao
nessa pesquisa sera sigilosa e as informacdes obtidas serdo confidenciais. Os
dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacdo. O Sr.(a)
receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas davidas a respeito do projeto e de sua
participagcdo, agora ou a qualquer momento. Nao havera beneficios diretos em curto
prazo para o participante, como também ndo havera despesas ou compensacao
financeira em qualquer fase do estudo.

Ana Angélica Lima Dias
Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem/ UFSCar, Rod. Washington Luis,
Km 235, S&do Carlos/SP Fone: (16) 3351-8338, e-mail
anaangelica2@yahoo.com.br

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacéo
na pesquisa e concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de
Pés-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na
Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao
Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-8110. Enderego eletronico:
cephumanos@ufscar.br

Sao Carlos, de de 201

Assinatura do sujeito da pesquisa
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7.2 Apéndice 2 — Instrumento de Coleta de Dados

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

N° da entrevista;

Data: Inicio: : h Término: : h Duracdo em min:

A. CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

1- Identificacao:

Nome ficticio:

Sexo: Ano de Nascimento:

Naturalidade:

Procedéncia: ( )urbana ( )rural Cidade onde vive?:

Anos de estudo:

Religido (Denominac¢ao): Religiosidade (pratica):

Estado civil: ( ) casado(a) ( ) solteiro(a) ( ) amasiado(a) ( )divorciado(a) ( )vilvo(a)

Mora com quem?

2- Dados socioeconémicos
Qual é a profissédo do Sr (a)?
Vocé trabalha? ( ) Nao ( ) Sim( ) Aposentado. Onde:

Se desempregado, como se sustenta?

Profissao:

Qual a renda de toda sua familia? ( ) menosdelsm( )até2sm ( )até 3sm
() mais de 3 sm

Recebe ajuda (parcerias)? ( ) ndo ( )sim Que tipo?

Vocé participa de algum grupo em sua comunidade?

() ndo Porque nao participa?

( )sim ( ) asvezes Quais grupos?

3- Dados sobre o diagndéstico e tratamento da Tuberculose:

Data inicio tratamento:

Data término do tratamento:

Local onde tratou a TB:
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B. QUESTOES PARA ENTREVISTA

Questdo disparadora: Saber que se esta com tuberculose pode causar muitas

preocupacdes. Fale-me como sentiu nesse periodo e se a doenga trouxe alguma mudanca

na sua vida.
Outras questdes:
. Como foi que o Sr. (a) descobriu que estava doente?

Quais servicos de saude o Sr. (a) procurou até receber o diagnéstico de TB?

Como o Sr. (a) se sentiu ao saber que tinha TB?

w N e

Como as outras pessoas (amigos, vizinhos, colegas de trabalho e outros) reagiram
quando souberam que o(a) Sr (a) estava com TB? Eles souberam do diagnéstico?
4. O que o Sr (a) achou do tratamento da TB?

¢ Medicamentos

e Exames

e Servicos de Saude

¢ Equipes de Saude
5. Em sua opinido quais os motivos que o levou o Sr. (a) a adoecer?
O fato de ter tido TB provocou alguma mudanca na sua vida?

¢ Vida profissional/econémica

e Vida familiar

e Vida social

e Vida emocional
6. Como esta a sua vida apo6s o tratamento da TB? Teve algumas mudancas?

7. Qual foi a maior dificuldade enfrentada nessa fase de tratamento da tuberculose?
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7.3 Apéndice 3 - Constatagcdo da Saturagao tedrica da amostra

Distribuicdo da frequiéncia de enunciados referentes a categoria de analise Obstaculos para o diagnéstico

Tipos de Enunciados 01 |02 |03 |04 |05 |06 |07 |08 |09 |10 |11 |12 |13 |14 |15 Total de
recorréncias
Dificuldade para o diagndstico X X X X | X | X X | X | X X X 11
Reacdes dos medicamentos X X [ X X X[ X | X[ X | X | X[ X ]|X X 13
Queixas quanto ao numero de medicamentos X X X X 04
TDO modalidade compartilhada X X X X | X X X | X | X 09
Critica ao tratamento supervisionado X | X 02
Total de novos tipos de enunciados para cada | 02 02 00 | OO |00 |01 | 00|00 |00 |00 |0O0]|O0OO]|O1]|O00 00
entrevista
Distribuicdo da frequiiéncia de enunciados referentes a categoria de analise Vivéncias psicossociais decorrentes do tratamento
Tipos de Enunciados 01 02 03 04 |05 |06 [O7 |08 |09 |10 |11 |12 |13 |14 |15 Total de
recorréncias
Sofrimento X X X X X X X X X X X X X X 14
Apoio da familia X X X X X | X | X | X | X 10
Afastamento dos amigos e colegas de trabalho X X X | X X | X X 07
Afastamento do trabalho X X X X X X X 07
Apoio dos servicos de salde X X X X X X | X | X | X | X | X X 12
Desconhecimento sobre a doenca X X X X X | X | X | X | X | X | X |X X 13
Repercussdes apds o tratamento X X X | X | X | X |X X | X 09
Total de novos tipos de enunciados para cada | 06 01 00 | 02 |01 |00 | 00|00 |00 |00 |0OO]|OO]|OO] OO 00

entrevista
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8. Anexo — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS

i 4 Via Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676
-{ CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP - Brasil
. L=l Fones: (016) 3351-8028 Fax (016) 3351-8025 Telex 162369 - SCUF - BR
cephumanos@power.ufscar.br
http://www.propg.ufscar.br

Parecer N°. 413/2010

CAAE: 4339.0.000.135-10

Titulo do projeto: REPERCUSSOES DA TUBERCULOSE NA VIDA DO PACIENTE
Area de conhecimento: 4,00 - Ciéncias da Satde / 4.04 - Enfermagem

Pesquisador Responsavel: ANA ANGELICA LIMA DIAS

Orientador: ROSELY MORALEZ DE FIGUEIREDO

Processo niimero: 23112.003729/2010-67

Grupo: 111

Anilise da Folha de Rosto
Adequada.

Local da Pesquisa: O trabalho serd realizado no domicilio dos individuos que concluitam o tratamento
de TB. O Ambulatdrio de Doengas Infecciosas do municipio de Sao Carlos servird de referéncia para que
estes individuos sejam contatados. O ambulatério atende os casos notificados de TB, bem como os
suspeitos. Toda parte operacional do programa de controle como o atendimento, notificagio e
dispensagio de medicamentos do municipio de Sdo Carlos € realizado neste local. O ambulatério conta
com 4 médicos, 3 enfermeiras, 1 técnico e | auxiliar de enfermagem para atender toda demanda de TB,
aids. hepatites e hanseniase do municipio de So Carlos e da micro-regido.

Descrigo sucinta dos objetivos e justificativas

Objetivos: Caracterizar os significados, percepeoes e sentimentos atribuidos pelo individuo que concluiu
o tratamento de tuberculose sobre as repercussoes da doenga na sua vida. Especificamente: caracterizar os
pacientes entrevistados quanto a idade, sexo, ocupagio, escolaridade e composiciio familiar; apreender, na
perspectiva do paciente, quais as repercussoes que a TB trouxe para sua vida: profissional/econdmica:
familiar e social, emocional.

Jusitificativa:

Salienta a pesquisadora que: “A caracterizagio dos significados, das percepgdes e dos sentimentos
atribuidos ao processo de adoecimento e re-insergiio social dos pacientes que foram diagnosticados e
tratados de TB, pode trazer subsidios importantes para a melhoria das agdes dentro do PNCT, visto que as
representagbes negativas sobre a doenga perduram hd séculos, refletindo estigma e discriminagio.

A TB € cercada por um intenso sofrimento e tem implicagdes em diferentes esferas do viver,
especialmente nos relacionamentos sociais. Saber como um paciente que jd passou por todas as etapas,
desde o diagnéstico até o encerramento do tratamento, percebe esse processo € de extrema relevincia para
identificar possiveis lacunas no conhecimento que visam subsidiar agdes que minimizem esse
sofrimento.”

Metodologia aplicada

O trabalho proposto refere-se a um estudo qualitativo, onde se busca analisar os significados das falas,
expressbes e sentimentos atribuidos pelo individuo que concluiu o tratamento de TB sobre as
repercussdes da doenga na sua vida.

Serdo realizadas entrevistas individuais, semi-estruturadas, com questdes abertas, gravadas em midia
digital e posteriormente transcritas e analisadas.

Conclusio
As pendéncias apontadas no Parecer n®. 395/2010 foram satisfatoriamente resolvidas. Projeto aprovado.
Atende as exigéncias contidas na Resolugio 196/96, do Conselho Nacional de Satde.

Normas a serem seguidas

* O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagao alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 —
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Item IV.1.f) e deve receber uma cdpia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).

« O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o
estudo somente apds andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
11.3.z). aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecide a um dos grupos da pesquisa (Item
V.3) que requeiram acio imediata.

» O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes

que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V 4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e
enviar notificacdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigildncia Sanitdria — ANVISA - junto com seu
posicionamento,

» Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou II apresentados anteriormente 3 ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-las
também 4 mesma, junto com o parecer aprobatdrio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial (Res.
251/97, item I11.2.e).

» Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente dentro de 1 (um) ano a partir
desta data e ao término do estudo.

Sio Carlos, 10 de navembro de 2010.

S L C,//\-— —

Prof. Dr. D’éniel Vendruscolo
Coordenador do CEP/UFSCar
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