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RESUMO

Este estudo teve como objetivo descrever as Representa¢gbes Sociais das pessoas
portadoras de TB sobre a doenca e seu tratamento e analisar as representacdes
sociais das pessoas portadoras de TB, assistidos pela Estratégia Saude da Familia
sobre a doenca e o tratamento de tuberculose. Utilizando a abordagem qualitativa,
tomou-se como base o0s pressupostos teodricos da Teoria das Representacdes
Sociais. Como forma de obtencdo das informacfes utilizou-se a entrevista, junto a
12 pessoas que estavam em tratamento de tuberculose, nas Unidades de Atencgéo
Primaria a Saude localizadas na regido administrativa sudeste do municipio de Juiz
de Fora. Os depoimentos dos foram organizados por meio do método de analise de
conteudo tematico proposto por Bardin. As categorias elencadas para o estudo,
reveladoras do conteddo das representacdes sociais da tuberculose foram:
Representacfes sobre o sentir e descobrir a doenca; O (des)conhecimento sobre a
tuberculose e Vivenciando o adoecimento e tratamento. Os achados deste estudo
demonstraram que as representacfes sociais sobre a tuberculose como uma
doenca corriqueira, 0 que tem contribuido para atrasar seu diagnostico e dificultar
seu tratamento, mesmo diante de sinais e sintomas tdo caracteristicos. Essa
dificuldade pode ser atribuida em grande parte a desinformacao. Este estudo aponta
para a necessidade de revisdo das politicas de controle da doenca, especialmente
no sentido de educar a populacdo para prevenir e diagnosticar a doenca
precocemente, mas precisa também pensar o papel da equipe da atencédo primaria
gue cuida dessa pessoa que vivencia a tuberculose.

Palavras chave: Representacdo Social. Tuberculose. Atencdo Priméaria a Saude.
Tratamento. Pesquisa Qualitativa.



ABSTRACT

This study aimed to describe the social representations of people with TB, regarding
the disease and its treatment, and to analyze the social representations of people
with TB, assisted by the Family Health Strategy, on the disease and the treatment of
tuberculosis. Using a qualitative approach, social representation theory was taken as
the theoretical basis. Information was collected using interviews, with 12 people who
were being treated for tuberculosis in the Primary Health Care Units located in the
southeastern administrative region of the city of Juiz de Fora. The subjects' reports
were organized using the thematic content analysis method proposed by Bardin. The
categories identified in the study, revealing the content of social representations of
tuberculosis were: Representations about perceiving and discovering the disease;
The (lack of) knowledge about tuberculosis; and Experiencing the illness and
treatment. The findings of this study demonstrated the social representation of
tuberculosis as a commonplace disease, which has contributed to delaying its
diagnosis and complicating treatment, even in the face of typical signs and
symptoms. This difficulty can be attributed largely to a lack of information. This study
points to the need to review the disease control policies, especially in an effort to
educate the public about prevention and early diagnosis of the disease, but also the
need to reconsider the role of the primary care team attending the person who is
living with tuberculosis.

Keywords: Social Representation. Tuberculosis. Primary Health Care. Treatment.
Qualitative Research.
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1 INTRODUCAO

“Falar somente uma linguagem rouca,

Um portugués cansado e incompreensivel,
Vomitar o pulméo na noite horrivel

Em que se deita sangue pela boca!
Expulsar aos bocados, a existéncia

Numa bacia automata de barro

Alucinado, vendo em cada escarro

O retrato da prépria consciéncia...”
(Augusto dos Anjos — Os doentes)

A Tuberculose (TB) é uma doenca infecciosa e contagiosa, transmitida por
um tipo especial de bactéria conhecida como Bacilo de Koch, nome dado em
homenagem ao seu descobridor, o alemdo chamado Robert Koch, e é
cientificamente denominada Mycobacterium tuberculosis (BRASIL, 2009).

Na cultura popular, como é referenciada na Rede Brasileira de Pesquisa em
Tuberculose ([20--a])}, ela é conhecida como ‘“tisica”’, com codinomes populares
como “mancha no pulmé&o” ou “pulméo fraco”. Mais comumente, esta doencga atinge
0s pulmdes, porém, pode também atingir os rins, 0ssos, pleura, meninges, ganglios
e outros 6rgdos, recebendo entdo o nome de tuberculose extrapulmonar (REDE
BRASILEIRA DE PESQUISA EM TUBERCULOSE, [20--a)).

A transmissdo normalmente ocorre por meio da fala, do espirro e,
principalmente, da tosse de um doente de tuberculose pulmonar bacilifera que lanca
no ar goticulas contendo o agente etioldgico. O diagndstico pode ser realizado pela
baciloscopia direta, cultura de escarro ou de outras secrecdes. O tratamento tem a
duracdo minima de seis meses. Condi¢cdes socioecondmicas desfavoraveis (por
exemplo, desnutricdo, etilismo, uso de drogas ilegais ou outros) e clinicas (diabetes
mellitus, silicose, uso prolongado de corticosteroide ou outros imunossupressores,
neoplasias e infeccéo pelo HIV) estdo associadas ao risco de desenvolver a doenca
(BRASIL, 2005).

A tuberculose € uma doenca grave, porém curavel, em praticamente 100%
dos casos novos, desde que os principios da quimioterapia sejam seguidos. Trata-se

de uma das doencgas infecciosas mais antigas e, apesar de ser previnivel e curavel

Disponivel em: <http://redetb.org/sobre-a-tuberculose>.



16

desde meados da década de 1950, ainda na atualidade continua sendo um dos
grandes problemas de saude publica, em especial nos paises em desenvolvimento,
como o Brasil (BRASIL, 2009).

Em 1993, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou a tuberculose
(TB) como sendo uma “Emergéncia Global de Saude”. Em vérios paises do mundo,
as taxas de prevaléncia e de mortalidade especifica pela tuberculose ultrapassavam
os limites de controle, passando entdo a ser considerada uma enfermidade
reemergente (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1993).

Segundo estimativas da OMS (BRASIL, 2004), dois bilhdes de pessoas,
correspondendo a um terco da populacdo mundial, estdo infectadas pelo
Mycobacterium tuberculosis. Destes, oito milhdes desenvolverdo a doenga e dois
milhdes morrerdo a cada ano.

Calcula-se que em 2002 morreram 3.100.000 pessoas com HIV/SIDA.
Diversas evidéncias sugerem que a coinfeccdo TB/HIV é responséavel pelo aumento
na incidéncia de TB em vérias regiées do mundo. Em 2004, 13% dos adultos com
TB estavam infectados por HIV, com grandes variacbes de percentuais entre as
regides. Por meio de dados da vigilancia epidemiolégica estima-se que em 2005, em
dominio mundial, houve um total de 1,6 milhdes de mortes por TB e, destes, 195.000
pacientes estavam infectados por HIV (CONDE; SOUZA; KRITSKI, 2002).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2011a) ao abordar a importancia dos dados

referentes a TB destaca que:

A relevancia da magnitude da TB pode ser evidenciada pelas estimativas da

OMS para o0 ano de 2007 (WHO, 2009):

» Casos novos no mundo: 9,27 milhdes. A maioria destes casos estaria nas
regibes da Asia (55%) e da Africa (31%), enquanto as regibes do
Mediterraneo Oriental (6%), Europa (5%) e Américas (3%) teriam os
menores percentuais. Apesar do aumento no nimero de casos novos, a
taxa de incidéncia global vem diminuindo lentamente (menos de 1% ao
ano), sendo estimada uma taxa de 139 casos por 100.000 hab. Houve
declinio em 5 das 6 regides da OMS e somente a Europa manteve a sua
taxa estavel.

» Casos novos HIV positivos: 1,37 milhdo, 15% do total de casos estimados,
dos quais 79% estariam na Africa.

+ Obitos em casos novos HIV negativos: 1,3 milhdes sendo 456 mil nos HIV
positivos.

* TB multirresistente — TB-MDR: 500 mil casos. (BRASIL, 2011a, p. 19).
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Do universo de infectados, estima-se que entre oito a dez milhdes de
pessoas desenvolverdo a doenca durante a vida, sendo que cerca da metade
apresentara formas contagiantes (BRASIL, 2002a).

A carga global da TB no mundo esta a aumentar. Estima-se que em 2008
tenham ocorrido 9,4 milhdes de casos em todo o mundo, ou seja, 139 novos casos
por 100 mil habitantes, com uma mortalidade de 1,3 milhdes de pessoas (20/100
mil). A maior parte (cerca de 80%) dos casos ocorreu na Asia (50%) e Africa (30%).
Em alguns paises, a incidéncia chega a atingir os 1.000 casos por 100 mil habitantes
(ANTUNES, 2010).

Diante da situacdo mundial e buscando o alcance de metas globais, em
2006 foi langada a estratégia STOP-TB/OMS (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2009) constituida por seis componentes estruturantes, mas que ainda manteve na
centralidade a estratégia DOTS. S&o eles: a) buscar a expansdo e o0
aperfeicoamento da qualidade da estratégia DOTS; b) tratar a coinfeccao TB/HIV,
TB-MDR e outros desafios: programar atividades colaborativas TB/HIV, executando
atividades integradas; prevenir e controlar a TB-MDR, tratar as pessoas privadas de
liberdade, refugiados, pessoas vivendo em situacdo de rua e outras populacdes
mais vulneraveis; c) contribuir para o fortalecimento do Sistema de Saude: participar
ativamente nos esforcos para melhorar as politicas de salde, recursos humanos,
financiamento, gestdo, de atencdo e sistemas de informacdo; compartilhar
inovacbes para fortalecer o Sistema de Saude, incluindo a abordagem integral a
saude pulmonar, adaptar inovacBes de outras éareas; d) envolver todos o0s
provedores da saude: abordagens publico-publica e publico-privada e padronizacfes
internacionais de atencdo a TB; e) empoderar portadores de TB e comunidades:
Advocacia, comunicacao e mobilizacdo social e participacdo comunitaria na Atengao
a TB; carta de direitos do paciente; f) capacitar e promover a pesquisa: pesquisas
operacionais, levando em consideracdo as necessidades dos Programas de
controle, pesquisa para o0 desenvolvimento de novos meios diagndsticos,
medicamentos e vacinas.

Neste contexto iniciou-se entdo a recomendacédo da estratégia do tratamento

observado (DOTS)? como resposta global para o controle da doenca. Esta estratégia

2 Tratamento diretamente supervisionado (TDO), chamado pela sigla em inglés DOTS (Directly

Observed Therapy Short-Course), constitui uma mudanga na forma de administrar os
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pode ser entendida como um conjunto de boas praticas para o controle da TB e
fundamenta-se em cinco componentes (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009):
compromisso politico com fortalecimento de recursos humanos e garantia de
recursos financeiros, elaboracdo de planos de acdo (com definicdo de atividades,
metas, prazos e responsabilidades) e mobilizagdo social; diagnéstico de casos por
meio de exames bacteriologicos de qualidade; tratamento padronizado com a
supervisdo da tomada da medicacdo e apoio ao paciente; fornecimento e gestéo
eficaz de medicamentos e sistema de monitoramento e avaliacao agil que possibilite
0 monitoramento dos casos, desde a notificacdo até o encerramento do caso.

Atribui-se & TB a responsabilidade por um grande numero de mortes em
toda a humanidade, sendo ainda nos dias de hoje a maior causa de morte por
doenca infecciosa em adultos. Contradizendo a percep¢cdo de muitas pessoas que
acreditavam que a TB estava sob controle, nos dltimos anos observou-se no cenario
mundial um aumento do nimero de casos de TB, principalmente associada ao HIV
(REDE BRASILEIRA DE PESQUISAS EM TUBERCULOSE, [20--b]).

No ano de 2007, foram notificados no Brasil 72.194 casos novos,
correspondendo a um coeficiente de incidéncia de 38/100.000 hab. Entre eles,
41.117 casos novos foram baciliferos (casos com baciloscopia de escarro positiva),
apresentando um coeficiente de incidéncia de 41/100.000 habitantes, sendo que
estes indicadores colocam na 1042 posicdo em relacdo ao coeficiente de incidéncia
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2008).

Entre os anos de 1998 e 2030, 235 milhdes de novos casos e 79 milhdes de
mortes sdo esperados (BASTIAN et al., 2000). Estimou-se uma prevaléncia global
em 15,4 milhGes de casos, dentre os quais 6,9 milhdes de portadores da tuberculose
pulmonar, positivos ao exame baciloscépico de escarro (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2006).

Estimativas da OMS giram em torno de oito milhdes de casos novos em todo
o mundo. Entretanto, apenas cerca da metade dos casos estimados tém sido
notificados, que representa indices de subdiagnéstico ou subnotificacdo (HIJJAR et
al., 2005).

Simdes (2002), baseado nos dados da Organizacdo Mundial de Saude,

destaca que a epidemia da AIDS associada a tuberculose constitui atualmente uma

medicamentos, sem mudangas no esquema terapéutico: o profissional treinado passa a observar
a tomada da medicacéo do paciente desde o inicio do tratamento até a sua cura (BRASIL, 2011a).
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calamidade de grande proporcdo. A infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia

Humana (HIV), que deprime a imunidade celular, € o principal fator de risco

conhecido para o desenvolvimento da tuberculose. O risco latente de uma infecgcéao

por Mycobacterium tuberculosis progredir para tuberculose ativa € diretamente

proporcional ao grau de imunossupressédo do doente HIV positivo, e pode ocorrer

precocemente apos a infec¢do. Por outro lado, os individuos infectados inicialmente

pelo Mycobacterium tuberculosis que sé&o posteriormente coinfectados com HIV, tém

um risco de desenvolver a tuberculose ativa entre 8 a 10% ao ano.

Sendo assim, a pandemia do HIV/AIDS vem a cada dia tornando mais dificil

o controle da tuberculose, j& que o numero de casos de tuberculose associados ao

HIV tem aumentado consideravelmente em todo o mundo conforme ilustra o Mapa 1.

Mapa 1. Prevaléncia estimada do HIV em novos casos de tuberculose, 2011

Estimated HIV prevalence in new tuberculosis cases, 2011
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Fonte: World Health Organization (2012a, p. 13).

Em 2011, havia uma estimativa de 8,7 milhdes novos casos de tuberculose

(13% coinfectados com HIV) e 1,4 milhdo de pessoas morreram de tuberculose,

sendo que quase um milhdo de mortes foram entre os individuos HIV-negativos e



20

430.000 entre as pessoas que eram HIV-positivos (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2012a).

Diante destes dados reforca-se a veracidade da frase de Ruffino-Netto
(2002, p. 51) que afirma que a tuberculose no Brasil ndo é considerada “um
problema emergente e nem mesmo reemergente e sim um problema presente e
ficante ha longo tempo”.

Dados recentes da Organizacdo Mundial da Saude (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2009) apontam que dos 22 paises que representam 80% dos
casos de TB no mundo, o Brasil encontra-se na 192 posi¢cao em relacdo ao numero
de casos, embora tenha ocorrido em nosso pais uma queda de 26% na incidéncia e
de 32% na mortalidade por TB a partir de 1999 com a implantacdo da estratégia
DOTS.

Ainda assim, conforme destaca o Projeto Fundo Global Tuberculose Brasil
(2011)%, a OMS mencionou o Brasil entre os paises que mais avancaram no controle

da tuberculose, pois

[...] o PNCT comemora o cumprimento antecipado de metas relacionadas
ao controle da doenca pactuadas por 191 paises membros da ONU na
Declarag¢do do Milénio. Entre os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, o
pais ja reduziu pela metade a mortalidade por tuberculose cinco anos antes
do prazo pactuado, 2015, e, além disto, conquistou a maior taxa de
deteccdo da doenca entre os 22 paises com maior carga. Assinada em
setembro de 2000, a declaracdo estabeleceu uma série de compromissos
concretos a serem cumpridos até 2015, a fim de melhorar o destino da
humarLidade neste século. (FUNDO GLOBAL TUBERCULOSE BRASIL,
2011).

De acordo com estimativas da OMS, entre 2000 e 2020, um bilhdo de
pessoas sera infectado por tuberculose, 200 milhdes irdo adoecer e 35 milhdes
morrerdo se ndo houver melhora no controle dessa doenca (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004).

® O Projeto Fundo Global Tuberculose Brasil abrange 57 municipios das regides metropolitanas de

Belém, S&o Luis, Fortaleza, Recife, Salvador, Rio de Janeiro, Belo Horizonte, S&o Paulo, Baixada
Santista e Porto Alegre e o municipio de Manaus, areas que concentram 45% dos casos de
tuberculose no Brasil. O Projeto visa a aceleragcdo do alcance das metas definidas para o
Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT), do Ministério da Salde. Ao mesmo
tempo, pretende dar inicio a novas atividades que possam contribuir para a melhoria da cobertura
do Tratamento Supervisionado/DOTS e a consequente reducdo de incidéncia, prevaléncia e
mortalidade em virtude da doencga. Disponivel em: <http://fundoglobaltb.org.br/>.

Disponivel em:
<http://fundoglobaltb.org.br/site/noticias/mostraNoticia.php?Section=5&id_content=1525>.
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O Mapa 2 ilustra as taxas estimadas de incidéncia de tuberculose no mundo
em 2011.

Mapa 2. Taxas estimadas de incidéncia de tuberculose no mundo, 2011

Estimated tuberculosis (TB) incidence rates, 2011
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Fonte: World Health Organization (2012a, p. 13).

As boas noticias reveladas pela OMS (WHO) em 2012 sdo que as metas
globais para deter e reverter a epidemia de tuberculose até o ano de 2015 ja estéo
sendo alcancadas. De fato, o numero de novos casos de tuberculose tem vindo a
diminuir h4 varios anos e caiu a uma taxa de 2,2% entre 2010 e 2011. A taxa de
mortalidade por tuberculose diminuiu 41% desde 1990 e do mundo esta a caminho
de atingir a meta global de 50% reducdo até 2015. As taxas de mortalidade e
incidéncia sdo também vém caindo em todas as seis regides da OMS, em mais dos
22 paises com alta carga que representam mais de 80% dos casos mundiais de
tuberculose (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012a).

No entanto, a carga global da TB continua enorme. Em 2011, havia uma
estimativa de 8,7 milhdes novos casos de tuberculose (13% coinfectados com HIV) e
1,4 milhdo de pessoas morreram de tuberculose, incluindo quase um milh&o de



22

mortes entre os individuos HIV negativo e 430 000 entre as pessoas que eram HIV
positivo. A tuberculose é uma das principais causas de morte de mulheres, com 300
000 mortes entre mulheres HIV-negativas e 200 000 mortes entre mulheres HIV-
positivas em 2011. Também em 2011, foram notificados 5,8 milhdes de casos
diagnosticados para programas nacionais de controle da TB (PNCT), mais de 3,4
milhdes do que em 1995. Contudo, deste nimero somente dois ter¢cos do total
estimado de 8,7 milhdes de pessoas que adoeceram por tuberculose em 2011. De
modo geral, as taxas de sucesso do tratamento foram mantidas em niveis altos por
varios anos. Em 2010, a taxa de sucesso de tratamento entre todos 0s novos casos
diagnosticados foi de 85% e 87% entre os pacientes com baciloscopia positiva TB
pulmonar (nos casos mais infecciosos) (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012a).

Segundo dados do Sistema de Informacdo de Agravo e Notificacdo, SINAN
NET (BRASIL, [20--]), s6 no ano de 2011, no Brasil foram confirmados cerca 41.117
dos casos notificados.

Ao longo dos anos, a caracterizacdo da tuberculose no Brasil adquiriu as
mais diversas e profundas modificacdes. Nos dias atuais, a configuracdo da
tuberculose € muito diferente daquela apresentada ha algumas décadas atras,
especialmente se enfatizado o comportamento que desperta ha comunidade. E nao
foi s6 na representacao que ela apresenta na sociedade que as mudancas surgiram,
elas vieram também acompanhando as possibilidades terapéuticas, o diagnostico, a
configuracdo epidemioldgica.

A Figura 1, a seguir, demonstra a situagéo atual da tuberculose no nosso

pais:
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Figura 1. Situacao atual da tuberculose no Brasil, 2011
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Fonte: World Health Organization (2012b, p. 109)

Para a Secretaria Estadual de Saude de Minas Gerais, em noticia publicada
no seu site, 0 municipio de Juiz de Fora, em conjunto com mais 24 municipios do
estado, sao prioritarios no controle da tuberculose. Compdem esta relacdo os
seguintes municipios: Belo Horizonte, Betim, Carangola, Contagem, Coronel
Fabriciano, Governador Valadares, Ibirité, Ipatinga, Ituiutaba, Montes Claros, Muriaé,
Ponte Nova, Pouso Alegre, Ribeirdo das Neves, Santa Luzia, Sdo Joao Del Rei,
Sete Lagoas, Tedfilo Otoni, Timo6teo, Ub4, Uberaba, Uberlandia, Vespasiano. Juntos
estes 24 municipios sdo responsaveis por 54,38 % dos casos de tuberculose do
estado (MINAS GERAIS, 2007).

Nas Tabelas 1 e 2, a seqguir, € demonstrada a evolucdo da frequéncia de
notificag6es de tuberculose no municipio de Juiz de Fora:
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Tabela 1. Evolucéo da frequéncia de notificacdes de tuberculose no municipio de

Juiz de Fora-MG

Ano Diagnéstico Pulmonar Extrapulmonar Pulmonar + Total
extrapulmonar

2008 181 50 2 233
2009 156 60 8 224
2010 170 25 4 199
2011 218 47 6 271
2012 113 21 1 135
Total 838 203 21 1062

Fonte: Sinan-Net / DVEA / SSVS / SS / PJF

Tabela 2. Relatério tuberculose-residentes, forma pulmonar, no municipio de Juiz de

Fora-MG
ERaégi%g%L%Ségt‘gc'a 2008 2009 2010 2011 2012 Total
Aracy 0 0 0 1 0 1
Costa Carvalho 0 1 0 0 1 2
Furtado de Menezes 0 1 1 3 0 5
Jardim Esperanca 0 3 0 3 3 9
Nossa S. de Lourdes 4 0 1 2 0 7
Santo Antonio 1 3 4 4 4 16
Vila Ideal 0 2 2 1 2 7
Vila Olavo Costa 1 5 0 5 3 14
Total 6 15 8 19 13 61

Fonte: Sinan-Net / DVEA / SSVS /SS / PJF

Estudo realizado por Angelo (2008), que retrata o espaco urbano de Juiz de

Fora e a distribuicdo espacial da tuberculose, mostra como o municipio tem sido alvo

da doenca, retratando inclusive sua distribuicdo espacial, como é demonstrado no

Mapa 3.
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Mapa 3. Taxa de incidéncia de tuberculose pulmonar por regido administrativa em
Juiz de Fora — MG, 2003-2005
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Fonte: Angelo (2008, p. 89)

O interesse neste estudo surgiu a partir da minha pratica profissional como
enfermeira em uma Unidade de Atencdo Primaria & Saude/Estratégia Saude da
Familia, na qual trabalho h&a cinco anos. Neste periodo, muitos casos de TB foram

diagnosticados e acompanhados por nossa equipe, e me despertou especial
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interesse o fato de muitos deles estarem associados a recidivas e abandonos de
tratamento. Casos de tuberculose com fins tragicos, tratamentos sem orientacéo,
pacientes mal assistidos, casos de TB que poderiam ter outro desfecho se de fato a
atencdo Primaria em Saude estivesse capacitada e organizada para assistir 0os
usuarios da forma como as politicas estabelecem.

Convivi com situagBes na qual era evidente, por parte do nosso usuério, a
falta de conhecimento sobre a doenca TB, a demora no tempo decorrido entre o
inicio dos sintomas e procura pelo servico de saude, o que fatalmente acabava por
favorecer o aumento e a transmissdo da doenca e até mesmo a mortalidade.

No cotidiano do trabalho, pude experimentar a fragilidade no investimento de
esforcos concretos no sentido de controle da doenca, haja vista a definicdo na rede
assistencial do nosso municipio, que ndo possui um sistema efetivo de referéncia e
contrarreferéncia entre as Unidades da Atencdo Primaria a Salude e 0s Servigos
Especializados de referéncia ou de maior complexidade. Enquanto profissional de
saude percebo a dificuldade do servico de saude publica em articular estratégias
assistenciais em uma rede de servicos fragmentada, desarticulada e
consequentemente insuficiente na oferta de um atendimento qualificado. Os
usuarios ficam por vezes, sem referéncia, sem acompanhamento, e até mesmo sem
medicacdo devido a dificuldades de comunicacdo e de definicdo do fluxo de rede
assistencial. E ainda, a TB, mesmo que muito antiga, ainda necessita de outros
estudos, para alcangarmos éxitos no controle da doenca.

Baseados na epidemiologia da doenca em nosso municipio, nas vivéncias
profissionais de acompanhamento e tratamento da doencga, algumas exitosas, outras
ndo, que surgiram alguns questionamentos: que conhecimento tem 0S USUarios
sobre sua doenca e seu tratamento? Como os portadores de tuberculose vivenciam
seu tratamento?

O objeto deste estudo sao as representacdes das pessoas acometidas pela
tuberculose e assistidas pela APS no municipio de Juiz de Fora - MG, sobre a
doenca e o seu tratamento.

Diante do objeto exposto, este estudo teve como objetivos:

» Descrever as rrepresentacdes ssociais das pessoas portadoras de TB

sobre a doenca e seu tratamento;
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* Analisar as representacdes sociails de pessoas portadoras de TB,
assistidos pela Estratégia Saude da Familia sobre a doengca e o

tratamento de tuberculose.
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2 REVISITANDO A LITERATURA SOBRE A TUBERCULOSE

“Minha cama dava para o espelho.

Via em cada olho um halo negro;

as minhas faces estavam escavadas;

e tinha a sensacao de que olhava o meu proprio cadaver.
Pedi, pelo amor de Deus,

que cobrissem o espelho com o lengol.”

(Nelson Rodrigues)

2.1 A TUBERCULOSE E SUA HISTORIA

A doenca TB j& faz parte da humanidade ha muito tempo. Seu conhecimento
ocorreu na pré-dinastia egipcia e sua presenca tem sido registrada sob os mais
diversos aspectos desde 5.500 a.C. Ha relatos de que Hipdcrates (460-377 a.C)
cuidara de pacientes cuja doenca consumia o pulmédo (DANIEL, V. S; DANIEL, T.
M., 1999).

Ao considerar seu modo de transmissdo que ocorre por via area de pessoa
para pessoa, infere-se que a medida que as tribos foram diminuindo seu carater
nomade, criando aglomerados e aldeias, a doenca, provavelmente, passou a ser
mais citada e conhecida, pois a disposicdo de pessoas em areas limitadas passou a
ser mais comum, aumentando assim a possibilidade de transmissdo (CONDE;
SOUZA; KRITSKY, 2002).

Antunes, Waldman e Moraes (2000) narram a histéria da TB no decorrer dos
séculos realcando seus icones e significados. Tomo como ponto de partida as
civilizacGes antigas, para as quais 0os males, as doencas, e por consequéncia a TB,
eram considerados resultado de castigo divino. No entanto, este mito foi
desconfigurado por Hipdcrates, na Grécia antiga, quando formulou o conhecimento
de que a TB era uma doenca natural e que, pelo seu carater de esgotamento fisico,
passou a denomina-la de “tisica” (do grego phthisikos, ou seja, que traz
CcoNsSuMpGao).

Para Conde, Souza e Kritsky (2002) os tempos remotos da doenca TB ficou

marcado como sendo a época de morrer cedo, de morrer jovem.
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A tuberculose enquanto metéfora do século 19 apresenta todas as
ambiguidades e contradicdes dessa época: a emergéncia, o capitalismo
industrial e as representacdes do tuberculoso burgués e do tuberculoso
pobre, & uma visdo romantica da vida e da doenca, contrapde-se uma
percepcao realista do mundo, do homem como sujeito de sua histéria,
capaz de intervir sobre a natureza e sociedade. Passa-se assim da
medicina clinica a experimental, e a explicacdo biologisante da tuberculose
contrasta com a abordagem psicanalitica da causacdo das doencas: ao
mesmo tempo, deixando-se de lado o exacerbado individualismo do inicio
do século, chega-se a uma visdo coletiva das doencas como problemas
sociais. (BARREIRA, 1992, p. 15).

Para Pérto (2007), a tuberculose aparece representada de maneira ambigua
em diferentes momentos da historia. Até meados do século XX, quando a eficacia do
tratamento quimioterapico da tuberculose ainda ndo era uma realidade, a doenca
gerava sentimentos diversos quanto a sua superacao, representados de variadas
formas, tanto no nivel individual como coletivo. A tuberculose era vista como uma
doenca mortal, como o resultado inevitdvel de uma vida dedicada a excessos.
Portanto, em desacordo com o0s padrdes socialmente aceitaveis, embora
apresentando contornos distintos de acordo com a época.

Grande avanco na descoberta da doenca TB deve-se ao fato do avango no
estudo da anatomia provenientes das autopsias realizadas em pacientes, datando a
partir dos séculos XVII e XVIII. Toma-se maior conhecimento do corpo humano,
partindo da identificacdo de estruturas, principalmente no pulmé&o dos doentes, com
aspecto de tubérculos nas visceras dos tisicos vitimados pela doenca, a TB passa a
ser mais bem compreendida e recebe finalmente o seu nome atual, tuberculose
(CONDE; SOUZA; KRITSKY, 2002).

Na data de 24 de marc¢o de 1882, o médico alemado Robert Koch, em Berlim,
Prussia, descobre o agente causador da tuberculose, chamado hoje de bacilo de
Koch. Seus estudos Ihe renderam o Prémio Nobel em 1905 por seu trabalho em
tuberculose (LONG, 2008)°.

Por volta de 1920, a acdo governamental em saude estivera dirigida
preferencialmente as doencas de carater epidémico, como a variola, a peste e a
febre amarela, cujo impacto sobre a populagdo ameacava as politicas de incentivo a
migracdo e ao desenvolvimento agrario. Sendo o atendimento aos tuberculosos
concentrado nas Santas Casas, onde, no entanto, ndo havia areas reservadas para

o isolamento de doentes infectantes. As primeiras iniciativas voltadas a organizacao

° Disponivel em: <http://www.wired.com/science/discoveries/news/2008/10/dayintech_1024>.
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de servicos diferenciados de atencdo aos tuberculosos foram movidas no campo da
filantropia, em especial por intermédio da Liga Brasileira contra a Tuberculose, no
Rio de Janeiro e, em Sdo Paulo, da Associacdo Paulista de Sanatérios Populares
para Tuberculosos (CONDE; SOUZA; KRITSKY, 2002).

As representagbes da tuberculose comegam a sofrer um processo de
desmistificacdo no século XX, com os investimentos em politicas de saude publica A
doenca, ja ndo mais expressdo de uma morbida elegancia (como a sensibilidade
romantica e a espiritualidade refinada), ganha contornos mais dramaticos,
justamente por caracterizar sintomas evidentes de miséria social (PORTO, 2007).

Até a década de 40, o tratamento da TB era basicamente repouso e boa
alimentacdo nos sanatérios, embora nos histéricos também existam referéncias de
tentativas de tratamentos cirargicos, como por exemplo, a ressec¢ao de pedacos de
pulmao com TB e a injecdo de ar no espaco pleural promovendo o pneumotdrax.

Com a descoberta dos antibiéticos e os quimioterapicos, a partir de 1940
conseguiu-se entdo a cura da TB, nos anos seguintes. A estreptomicina €
descoberta em 1944 e a isoniazida, descrita desde 1912, tem sua eficacia contra a
tuberculose demonstrada em laboratorio, em 1945. Na década de sessenta é
instituido o esquema definitivo, usando trés antibiéticos ao mesmo tempo, que
consegue curar 95% dos pacientes que utilizaram estes medicamentos diariamente
por 18 a 24 meses durante sua internacdo nos sanatorios (CONDE; SOUZA,;
KRITSKY, 2002).

E partindo do exemplo europeu, o Brasil também desenvolveu as suas
“estancias climéticas” com grande numero de sanatérios que ficaram famosos, em
cidades como Séo José dos Campos, Campos de Jorddo, Correias, Friburgo, e
outras. Nossa histéria de luta contra a TB teve seu inicio no ano de 1900, quando foi
criada a Liga Brasileira Contra a Tuberculose, sendo que em 1927, foram criados 0s
primeiros preventorios para filhos de tuberculosos. Com a criagdo do Ministério da
Educacao e Saude Publica, em 1930, quando entdo aumentou ainda mais a atuagao
do estado na luta contra TB. JA& em 1941, com intensificacdo das acles, €
constituido o Servico Nacional de Tuberculose e logo no ano seguinte, € lancada a
Campanha Nacional contra a Tuberculose (CONDE; SOUZA; KRITSKY, 2002).

Como relatado, no Brasil, as atividades de controle da TB eram

centralizadas nos estados, inclusive por ndo haver tratamento farmacolégico para a
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doenca. Esta era uma orientacdo dos organismos internacionais, baseados em suas
praticas de enfretamento a doenga.

Ao tomarmos conhecimento da historia, percebemos que muitos foram os
motivos que colaboraram para o aumento dos casos de TB no nosso pais, como as
crises socioecondmicas que atingiram nossa populacdo com a consequente piora
nas condi¢coes de vida e de moradia, aumento da pobreza, aumento concomitante
da infeccdo pelo virus da AIDS na populacdo geral, taxas elevadas de TB resistente
aos medicamentos usuais, em pacientes com tuberculose atendidos em hospitais
gerais, frequentemente associada a AIDS e/ou outras doencas que diminuem
imunidade, tais como cancer, transplante, uso de corticosteroide.

Na atualidade, ndo s6 em nosso municipio, mas no pais como um todo é
evidente a auséncia de legislacdo apropriada e de prioridade no desempenho de
acOes efetivas de controle de TB em ambientes fechados como os hospitais, prisdes
e instituicdes de longa permanéncia para idosos. Em nossa rotina de trabalho, no
desenho da rede assistencial, é notéria a inoperancia do sistema efetivo de
referéncia e contrarreferéncia entre as UAPS e as Unidades de Saude de referéncia
ou de maior complexidade, fator este essencial na formacéo no tratamento da TB.

Antunes, Waldman e Moraes (2000) relatam que a histéria da tuberculose no
Brasil consagrou ao longo do século XX varios simbolos de intenso significado para
os doentes e para o0s estabelecimentos, programas e profissionais que se dedicaram
a prevencao da doenca. Sao objetos, procedimentos, instituicdes e outros elementos
relacionados a doenca, cuja marca se imprimiu de modo indelével na organizacdo
social. Sdo conteudos significativos que chegaram a impressionar 0 imaginario de

uma sociedade que ainda hoje preserva a sua lembranca.
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3 PLANO NACIONAL DE CONTROLE DA TUBERCULOSE

Os problemas da politica de controle da tuberculose ndo serao
satisfatoriamente resolvidos se forem tratados exclusivamente no ambito
técnico-normativo. Ao contrario, dependem de uma solucédo politica, que
envolve diferentes atores da sociedade e do estado na participacdo desse
processo, implica discutir a prioridade da TB no SUS [e também do]
desenvolvimento de mecanismos de integragéo inter-setorial. (RUFFINO-
NETTO; VILLA, 2006, p. 43).

O Plano nacional de Controle da Tuberculose foi aprovado pelo Plenario do
Conselho Nacional de Saude em 1998, propondo o alcance de trés grandes
objetivos: a implementacdo do Programa Nacional de Controle da Tuberculose nos
mais diversos municipios, a agilidade no diagnéstico e tratamento e a reducdo em
médio prazo, da incidéncia e mortalidade causada pela tuberculose. Trata-se de um
instrumento utilizado pelo governo Federal para proporcionar o controle da
tuberculose através de normas, politicas, estratégias, procedimentos, recursos e
métodos destinados ao alcance dos objetivos definidos para o nosso pais (SOUZA;
TOCANTINS, 1999).

Destaca-se ainda dentro dos objetivos especificos do Plano (BRASIL, 1999),
prevenir o adoecimento por TB nos infectados por meio da quimioprofilaxia e nos
nao infectados por meio da vacina; manter a cobertura adequada de vacinacéo de
BCG; ampliar as atividades de coinfeccdo TB e HIV; aperfeicoar o Sistema de
Informacao — SINAN; realizar uma avaliacdo epidemiolégica anual e retroalimentar
0s servigos com divulgacédo dos resultados para fins de nova programacao; realizar
diagndstico, acompanhamento e teste de sensibilidade as drogas usadas no
tratamento da tuberculose, desenvolvidas pelos laboratorios; desenvolver acdes
educativas em saulde, comunicacdo e mobilizacdo social, nas esferas nacional,
estadual e municipal, enfocando a promocéo, prevencéo, assisténcia e reabilitacdo
da saude; sensibilizar e mobilizar gestores do SUS, lideres politicos, formadores de
opinido para priorizagdo da luta antituberculose; promover o acompanhamento da
implantacéo, execucéo e fortalecimento das acdes PNCT, bem como, da avaliacao
dos resultados.

O Plano de Controle da Tuberculose no Brasil destaca principalmente a
importancia de horizontalizar o combate a TB, estendendo-o para todos 0s servigos

de salde do Sistema Unico de Satde (SUS). E é por isso que concordamos ser
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fundamental a integracédo do controle da TB com a Ateng&o Priméria a Saude (APS),
incluindo o Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e a Estratégia
Saude da Familia (ESF) para garantir a efetiva ampliacdo do acesso ao diagndstico
e ao tratamento. Este Plano ainda enfatiza a necessidade do envolvimento de
organizacdes nao governamentais (ONGSs) e de parcerias com organismos nacionais
(BRASIL, 1999).

O referido Plano compreende uma série de programas integrados e
reunidos, com objetivos compartilhados. Entende-se por Programa como sendo uma
parte do Plano, reconhecido em um conjunto de atividades organizadas,
coordenadas e integradas em todos os niveis SUS de cada municipio, como é o
Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT) (SOUZA; TOCANTINS,
1999).

Diante do cenario epidemiolégico da doenca o Plano Nacional de Controle
da Tuberculose, oficializou a intensificacdo de medidas para controle da doenca,
sendo uma delas PNCT, (BRASIL, 2004). O PNCT foi lancado pelo Ministério da
Saude em fevereiro de 2004, apresenta a tuberculose como uma doenca de
profundas raizes sociais que, além de estigmatizada como doenca da pobreza,
encontra-se agravada pela associagdo com a Sindrome da Imunodeficiéncia
Humana (AIDS) e o aparecimento de focos de tuberculose multidrogarresistente,
tornando-se sério problema de saude publica (BRASIL, 2004).

O PNCT esta entdo integrado na rede de Servicos de Saude e é
desenvolvido por intermédio de ac¢bes unificadas, executado em conjunto pelas
esferas federal, estadual e municipal. Estad subordinado a uma politica de
programacao das suas acdes com padrbes técnicos e assistenciais bem definidos,
garantindo desde a distribuicdo gratuita de medicamentos e outros insumos
necessarios até acdes preventivas e de controle do agravo. Isto permite o acesso
universal da populacao as suas acoes.

O PNCT é executado nos 26 estados brasileiros, no Distrito Federal e em
5.507 municipios. Cada unidade federativa possui um programa de controle da TB
préprio, assim como que 0s maiores municipios (SANTOS FILHO, 2006).

Enfim, conclui-se que o Plano nacional de Controle da Tuberculose
alcancara seu éxito se o PNCT, em cada unidade do sistema de saude, alcancar
suas metas de atividades em termos qualitativos e quantitativos (SOUZA,
TOCANTINS, 1999).
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3.1 ATUBERCULOSE FRENTE A NOVA PROPOSTA TERAPEUTICA

No que diz respeito as drogas usadas para o tratamento da tuberculose, em
1979, o Brasil preconizou um sistema de tratamento para a TB, que era valido até
entdo, composto pelo Esquema | (2RHZ/4RH) para os casos novos; Esquema |
reforcado (2RHZE/4RHE) para retratamentos; Esquema Il (2RHZ/7RH) para a forma
meningoencefalica; e Esquema Ill (3SZEEt/9EEt) para faléncia®.

Desde entdo, todos os casos com baciloscopia negativa e suspeita clinica
e/ou radioldgica de TB devem ter cultura solicitada e serem encaminhados para
elucidacdo diagnéstica em uma referéncia. O tratamento para caso suspeito de
tuberculose sem comprovacdo bacteriolégica pode ser iniciado por diagndstico de
probabilidade apoés tentativa de tratamento inespecifico, com antimicrobiano de largo
espectro (evitar uso de fluoroquinolonas em suspeita de TB por seu potencial uso
em tratamentos especiais), sem melhora dos sintomas e criteriosa avaliacdo clinica.
Uma vez iniciado o tratamento, ele ndo deve ser interrompido, salvo apds uma
rigorosa revisdo clinica e laboratorial que determine mudancas de diagndéstico
(LOPES, 2009).

Em 2009, o PNCT, juntamente com o seu Comité Técnico Assessor revisou
0 esquema de tratamento da TB no Brasil. Baseado nos resultados preliminares do I
Inquérito Nacional de Resisténcia aos medicamentos anti-TB, que mostrou aumento
da resisténcia primaria a isoniazida (de 4,4 para 6,0%), introduz o Etambutol como
quarto farmaco na fase intensiva de tratamento (dois primeiros meses) do Esquema
béasico.

No eixo da terapéutica medicamentosa, o hovo Manual de Recomendacdes
para o Controle da Tuberculose no Brasil (2011a) apresenta como principios do

tratamento

Siglas adotadas pela OMS, para referéncia aos medicamentos de tratamento da TB: S=
estreptomicina; Et= etionamida; E= etambutol; Z= pirazinamida; R= rifampicina; H= isoniazida; Z=
pirazinamida.
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A associacdo medicamentosa adequada, as doses corretas e o uso por
tempo suficiente sdo os principios basicos para o tratamento, evitando a
persisténcia bacteriana e o desenvolvimento de resisténcia aos farmacos e,
assim, assegurando a cura do paciente. A esses principios soma-se o TDO
como estratégia fundamental para o sucesso do tratamento. O tratamento
dos baciliferos é a atividade prioritaria de controle da tuberculose, uma vez
gue permite interromper a cadeia de transmissao. (BRASIL, 2011a, p. 56).

Estas novas recomendacdes também orientam que o tratamento sera
desenvolvido sob-regime ambulatorial, diretamente observado (TDO) e a
hospitalizagcdo é recomendada em casos especiais e obedecendo as seguintes
prioridades: meningoencefalite tuberculosa, intolerdncia aos medicamentos anti-TB
incontrolavel em ambulatério, estado geral que ndo permita tratamento em
ambulatdrio, intercorréncias clinicas e/ou cirargicas relacionadas ou ndo a TB que
necessitem de tratamento e/ou procedimento em unidade hospitalar, casos em
situacdo de vulnerabilidade social, como auséncia de residéncia fixa ou grupos com
maior possibilidade de abandono, especialmente se for um caso de retratamento,
faléncia ou multirresisténcia. Reforca-se que o periodo de internacdo deve ser
reduzido ao minimo possivel, se limitando ao tempo suficiente para atender as
razdes que determinaram sua indicagao.

A apresentacdo farmacoldgica deste esquema passa a ser em comprimidos
de doses fixas combinadas dos quatro medicamentos (RHZE), nas seguintes
dosagens: R 150 mg, H 75 mg, Z 400 mg e E 275 mg (BRASIL, 2011a).

A recomendacédo e apresentacdo farmacolégica sdo as preconizadas pela
OMS e utilizadas na maioria dos paises, para adultos e adolescentes. Para as
criancas (abaixo de 10 anos), permanece a recomendac¢éo do Esquema RHZ.

Uma mudanca importante no sistema de tratamento da tuberculose é a
extingdo do Esquema | reforcado e do Esquema Illl. Para todos os casos de
retratamento sera solicitada cultura, identificacdo e teste de sensibilidade, iniciando-
se o tratamento com o Esquema basico, até que se obtenha o resultado desses
primeiros esquemas.

Em todos os esquemas, a medicacdo € de uso diario e devera ser

administrada em uma Unica tomada (Quadro 1).
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Quadro 1. Esquema basico para o tratamento da TB em adultos e adolescentes

RHZE 20kg a 35kg 2 comprimidos
2 RHZE 150/75/400/275
Fase comprimido 36kg a 50kg 3 comprimidos 2
Intensiva em dose fixa

combinada > 50kg 4 comprimidos

1 comprimido ou

capsula de 300/200mg
20835k ou 2 comprimidos de
150/75*
RH 1 comprimido ou
4RH Comprimido ou cépsula de 300/200mg
capsula de 300/200 + 1 comprimido ou
rF::fu?teen 0 O de 150/100 ou S A capsula de 150/100mg 4
< comprimidos de ou 3 comprimidos de
150/75* 150/75*
2 comprimidos ou
capsulas de 300/200mg
= 0%y ou 4 comprimidos de
150/75*

Obs.: ' O esquema com RHZE pode ser administrado nas doses habituais para gestantes e estd recomendado o uso de
Piridoxina (50mg/dia) durante a gestacao pela toxicicidade neurolégica (devido & isoniazida) no recém-nascido
* As apresentagoes em comprimidos de Rifampicina/lsoniazida de 150/75mgq estao substituindo as apresentacoes de
R/H 300/200 e 150/100 e deverao ser adotadas tao logo estejam disponiveis

Fonte: Brasil (2011a, p. 62)

Algumas particularidades devem ser consideradas no tratamento infantil,
como por exemplo, em criangas menores de cinco anos, que apresentem dificuldade
para ingerir os comprimidos, recomenda-se 0 uso dos medicamentos em forma de

xarope ou suspensao (Quadro 2).

Quadro 2. Esquema basico para tratamento de TB em criancas (<10 anos)

Peso do doente

Fases do
Do Até 20kg >21kg a 35kg >36kg a 45kg > 45kg
10 300 450 600

R
2 RHZ
Fase de H 10 200 300 400
Ataque

7 35 1000 1500 2000
4 RH R 10 300 450 600
Fase de
manutencao H 10 200 300 400

Fonte: Brasil (2011a, p. 62)
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Importante destacar, que o novo Manual de Recomendac¢des de Controle da
Tuberculose no Brasil (BRASIL, 2011), define as unidades de atendimento segundo
a situacao de tratamento do paciente e unidades de atendimento. Dessa forma, séo
definidas as seguintes classificacdes:

« Caso novo: (Pacientes que nunca se submeteram ao tratamento anti-TB,
ou o fizeram por até 30 dias). Indicacdo para o Esquema Basico e seu
atendimento e acompanhamento sera na Atencao Primaria.

« Com tratamento anterior: (Recidiva apds cura (RC) e Retorno apos
abandono (RA). Indicagdo para o Esquema Béasico até o resultado da
cultura e TS, e seu acompanhamento deve ser na Atencao Primaria com
possibilidade de Referéncia terciaria (dependendo do resultado do Teste
de Sensibilidade - TS).

» Faléncia por multirresisténcia, mono e polirressisténcia ao tratamento anti-
TB: Esquemas Especiais para mono/poli e multirresisténcia, e unidade de
referéncia terciaria.

E funcdo de todo servico de salide oferecer aos usuarios a garantia de que

toda a pessoa com diagnostico de tuberculose venha a ser, sem atraso,
adequadamente tratada.
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4 DESENHO TEORICO E METODOLOGICO DO ESTUDO

“Descansem o meu leito solitario

Na floresta dos homens esquecida

A sombra de uma cruz e escrevam nela:
Foi poeta, sonhou e amou a vida.”
(Alvares de Azevedo)

4.1 TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS COMO MARCO TEORICO PARA
INVESTIGACAO

No dia a dia de trabalho na Unidade de Atencéo Primaria a saude, por vezes
me deparo com pessoas em tratamento terapéutico para tuberculose, algumas
acompanhadas pelo nosso servico de salde, outras acompanhadas pela unidade
ambulatorial no nivel secundario, alguns iniciando tratamento (caso novo), outros
recomecando tratamento (caso recidivo). E cada uma destas pessoas, com suas
singularidades, me fizeram por vezes refletir sobre a préatica assistencial oferecida
em nosso municipio. E diante desta reflexdo, percebo o grande desafio que é
associar as normas técnicas e rotinas do PNCT com a individualidade humana,
sendo de fundamental importancia conhecer a representacdo social que o0s
pacientes tém sobre o seu tratamento.

Diante disto, os pressupostos da representacéo social se apresentam como
sendo coerentes para fundamentar teoricamente o alcance dos objetivos propostos,
uma vez que as questdes da tuberculose podem ser representadas pelo portador da
doenca. A tuberculose, enquanto doenca milenar, cheia de mitos e historias, cria na
sua imagem um mundo de duavidas, incertezas e conflitos, podendo ser relevante
para a area de saude a construcdo de um conhecimento baseado na representacao
social que acolhe valores, concepcbes e crencas de sujeitos inseridos em
determinado cenério social.

Esta consideracéo é reforcada por Tura (1998) ao trazer importancia de se
realizar estudos no campo das representacdes sociais relacionadas aos aspectos da

vida social face aos fendbmenos e processos saude/doenca, uma vez que permitem
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apreender processos e mecanismos desenvolvidos pelos sujeitos em suas relagbes
sociais que deem sentido ao objeto de estudo.

A representacdo social marcou a ciéncia social na Franca no século XIX,
passando posteriormente por um longo periodo de “esquecimento”. Contudo, foi no
século XX, a partir da década de 60, que seu conceito veio novamente para
evidéncia a partir de um estudo realizado por Serge Moscovici que tratava da
difusdo da psicanalise e sua integracdo a cultura francesa, difundindo-a para
diversos paises e incorporando-a na pesquisa de diversas areas do conhecimento
como, por exemplo, a psicologia, sociologia, educacéo e saude.

Reigota (1995) descreve que as representacdes sociais se igualam no valor
de conjunto e principios construidos interativamente e compartilhados por diferentes
grupos, que lhes permitem ndo sé compreender, mas transformar a realidade em
que vivem.

Partindo da ideia de que é essencial assumir o conhecimento de que cada
grupo social tem a sua representacdo que lhe é muito individual e especifica, e que
esta representacdo é diretamente influenciada pelo meio social no qual convive.
Para Almeida (2009), € assim que compreendemos 0 que cada pessoa traz consigo
e que impulsiona a viver é subjetivo e, ao mesmo tempo, social, portanto é objeto de
representacao social.

Para Goofman (1988), com frequéncia, doencas como a tuberculose estao
associadas, na imaginacao, a crencas tradicionais sobre a natureza moral da saude,
da enfermidade e do sofrimento humano. Essas enfermidades acabam por
simbolizar muitas das ansiedades que as pessoas tém, como € o caso da punicdo
divina. Em suas mentes, essas enfermidades sdo mais do que uma simples
condicdo clinica, elas se tornam metaforas da vida cotidiana.

Segundo Jodelet (2001), este cenario de desconhecimento e incertezas
sobre a doenca, contribui para a construcdo de duas representacdes, uma moral e
outra biolégica que fizeram reemergir valores, pensamentos e saberes
preexistentes, determinantes no processo de construgao representativa dos diversos
grupos sociais.

Moscovici (2003), ao descrever a representacao social enfatiza:
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A teoria das representa¢Bes sociais [...], toma, como ponto de partida, a
diversidade dos individuos, atitudes e fendmenos, em toda sua estranheza
e imprevisibilidade. Seu objetivo é descobrir como os individuos e grupos
podem construir um mundo estavel, previsivel, a partir de tal diversidade.
(MOSCOVICI, 2003, p. 79).

Para Jodelet (2001), uma caracteristica marcante da representacéao social é
a forma de conhecimento resultante do senso comum, aquela que é compartilhada e
elaborada socialmente, ou seja, que permite a construgdo de uma realidade comum
aos individuos pertencentes ao grupo social, como no caso deste estudo, as
pessoas em tratamento de tuberculose. A autora ressalta que ao estudar as
representacdes sociais, deve-se buscar meios de articulagdo entre ao mais diversos
campos, sendo eles os afetivos, sociais e mentais, valorizando sempre a cognicao, a
linguagem e a comunicacéao.

Esta reflexdo é também reforcada por Moscovici (2003), ao discorrer sobre a
afirmativa de que o comportamento de individuo que esta inserido em um grupo é
significativamente influenciado pelas representacdes criadas pela sua coletividade,
sendo estas representacdes entendidas quase como objetos materiais, por serem
provenientes das acfes e comunicacdes das pessoas.

De acordo com Jovchelovitch (2008):

A teoria das representacdes sociais se articula tanto com a vida coletiva de
uma sociedade, como com 0s processos de constituicdo simbdlica, nos
guais sujeitos sociais lutam para dar sentido ao mundo, entendé-lo e nele
encontrar o seu lugar, através de uma identidade social.
(JOVCHELOVITCH, 2008, p. 65).

Nesta mesma concepcéo Abric (1998, p. 28), afirma que “a representacéo
social €, ao mesmo tempo, o produto e 0 processo de uma atividade mental, através
da qual um individuo ou um grupo reconstitui a realidade com a qual ele se confronta
e parta qual ele atribui significado especifico”. Segundo este mesmo autor, as
representacdes sociais exercem papel fundamental na dinamica das relagbes
sociais e praticas, uma vez que elas respondem as fung¢des de saber, que permitem
compreender e explicar a realidade; as funcdes identidarias, que definem a
identidade e permitem proteger a especificidade do grupo, funcdes de orientacao
gue guiam 0s comportamentos e as praticas e, por fim, as funcdes justificadoras,

gue permitem a justificativa das tomadas de posi¢cdo e comportamento.
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Acreditando na contribuicdo desse referencial para os estudos que tém
como objeto as questbes de saude e de adoecimento, optamos em estudar o tema
da tuberculose no contexto da Estratégia Saude da Familia, ancorado neste
referencial. Pois, acreditamos que o0 mesmo possibilitara conhecer os processos e
mecanismos pelos quais este grupo de pacientes se articula, constituindo o sentido
da doenca e suas repercussfes em seu cotidiano. E a partir dai, revelar vivéncias e
praticas desenvolvidas e dividas pelos sujeitos, constituindo entdo afirmativa

simbdlica da pertenca e identidade.

4.2 O METODO ESCOLHIDO PARA O ESTUDO

Optamos pelo método de investigacdo qualitativa. Este tipo de enfoque da
pesquisa corresponde a forma de compreender e analisar a realidade, privilegiando
0S aspectos consciénciais, subjetivos dos autores, percepcdes, processos de
conscientizacdo, de compreensado do contexto cultural, da realidade a — historica, de
relevancia dos fendmenos pelos significados que eles tém para o sujeito (TRIVINOS,
2007, p. 117). Desse modo, nesse estudo, a escolha pelo método qualitativo é
apropriado, uma vez o fendmeno que se pretende estudar apresenta cunho social, e
nao apresenta tendéncia a quantificacdo, pelo contrario, enfatiza valores, opinides,
sentimentos, crencas e outros aspectos que envolvem a convivéncia com a doenca
tuberculose.

Para Minayo (2008), a pesquisa qualitativa é aquela que trabalha com o
universo dos significados, dos motivos, das aspiracfes, das crencas, dos valores e
das atitudes.

De acordo com Chizzotti (2000), a pesquisa qualitativa tem como
fundamento a existéncia de uma relacdo dinamica entre o mundo real e o sujeito,
caracterizada por uma independéncia viva entre o sujeito e o objeto e por um vinculo
indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito. O autor enfatiza
que, neste tipo de pesquisa, 0 sujeito-observador € parte integrante do processo de
conhecimento, além de interpretar fenbmenos e, dando-lhes significado, pois o
objeto ndo é um dado neutro, e sim repleto de significados e relagbes que os

sujeitos concretos criam em suas agoes.
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Assim como se pretendeu nesta investigacdo, a pesquisa qualitativa busca
responder conflitos relacionados a experiéncia social, e as representacbes a ela
atribuidas. Assim sendo, os objetivos deste estudo justificam a escolha da

metodologia qualitativa.

4.3 O CENARIO DA PESQUISA

O cenario deste estudo teve como referéncia as Unidades de Atencao
Primaria a Saude (UAPS), localizadas na regido administrativa Sudeste do municipio
de Juiz de Fora. Esta regido apresentou no periodo de 1997 a 2005, o espaco com
maior taxa de incidéncia de tuberculose pulmonar, correspondendo a 56,26 e 56,74
(por cem mil habitantes) conforme mostra o resultado do estudo de Angelo (2008).
Tomamos como referéncia de cenario a Atengao Primaria em Saude por ser a “porta
de entrada” do Sistema Unico de Saude, como também de atencdo continuada a
saude para a grande parte da populacao.

Segundo informacéo da Secretaria Municipal de Saude de Juiz de Fora, 0
municipio possui 59 UAPS divididas da seguinte forma: 36 trabalham no modelo da
Estratégia Saude da Familia (duas urbanas e quatro rurais), duas se organizam no
modelo do Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e dezenove UAPS
no modelo tradicional, ou seja, sem equipe de saude da familia (dez urbanas e nove
rurais). A divergéncia no somatorio final de UAPS é atribuida ao fato de algumas
equipes da area rural atenderem em mais de uma localidade (UAPS).

Em nosso pais, a Atencdo Primaria € desenvolvida com o mais alto grau de
descentralizacdo, sendo essencial a proximidade com o da vida das pessoas. Deve
ser considerada pelas pessoas, seu contato preferencial, a principal porta de entrada
e 0 centro de comunicac¢do com toda a Rede de Atencdo a Saude. Diante destas
consideracdes faz-se fundamental que ela se oriente pelos principios da
universalidade, da acessibilidade, do vinculo, da continuidade do cuidado, da
integralidade da atencéo, da responsabilizacdo, da humanizacéo, da equidade e da
participacéo social (BRASIL, 2012).

Contudo, foram incluidas somente as UAPS com o modelo da Estratégia

Saude da Familia, j& que estas, segundo Andrade, Bueno e Bezerra (2006), estéo
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operacionalizadas mediante estratégias/acdes preventivas, promocionais, de
recuperacdo e reabilitacdo e cuidados das equipes de saude da familia,
comprometidas com a assisténcia a saude, focada na unidade familiar e consistente
com o contexto socioeconémico, cultural e epidemiolégico da comunidade em que
esta inserida. Este modelo de assisténcia é condizente para o acompanhamento e
tratamento, quando pensamos na pessoa vivendo com tuberculose, suas
possibilidades de abandono, faléncia, selecdo de bacilos multirresistentes, e até
mesmo a morte.

Apbés a obtencdo da autorizagdo institucional para realizar a pesquisa
iniciamos nossa busca aos participantes.

Na regido Sudeste de Juiz de Fora existem 6 UAPS, sendo que 5 trabalham
no modelo de Estratégia Saude da Familia. Contudo, somente em 4 destas unidades
foram identificadas pessoas em tratamento de tuberculose, que atendiam aos

critérios para participacao deste estudo.

4.4 OS PARTICIPANTES DA PESQUISA

Foram selecionadas para este estudo, 12 pessoas que receberam o
diagnéstico de tuberculose pulmonar no ano de 2012 e que ainda estavam
submetidas ao tratamento, o que corrobora com o argumento de Chizzotti (2000), de
gue todas as pessoas que vivenciam uma dada realidade podem contribuir para
compreendé-la, uma vez que inseridos em um determinado contexto, determinam
suas acOes e estratégias bem como estabelecem seus estilos de vida, e dessa
forma, fornecem maior clareza a compreensdo dos processos que orientam 0s
comportamentos adotados.

Tomamos como critérios de inclusao dos participantes: Idade igual ou maior
18 anos, que estavam em tratamento farmacolégico de tuberculose durante o
periodo da coleta de dados, casos novos ou ndo e sendo indiferente a fase do
tratamento no qual se encontravam no momento da entrevista. Os participantes
eram residentes na area de abrangéncia das UAPS, localizada na regido

administrativa Sudeste, do municipio de Juiz de Fora e que aceitaram participar



44

voluntariamente do estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice A).

Os seguintes critérios de exclusdo foram adotados: Idade menor que 18
anos. Agueles que ndo estavam em tratamento mesmo com diagnostico, pacientes
com diagndstico de tuberculose multirresistente (pois estes ndo sdo acompanhados
pela APS), pacientes que se recusaram a participar na entrevista, pacientes que nao
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ou aqueles que em
gualquer momento da pesquisa desejaram deixar de fazer parte do estudo.

N&o foi considerado o tipo de tratamento para a selecdo dos participantes,
podendo estar tanto em tratamento supervisionado como em terapia

autoadministrada.

4.5 A APREENSAO DAS INFORMACOES

A principio foi feito um levantamento junto com a Secretaria Municipal de
Saude de Juiz de Fora, no Departamento de Vigilancia Epidemiolégica, das pessoas
que estavam em tratamento para TB, através da selecao das fichas de notificacao.
Em seguida, foram selecionadas aquelas cujas pessoas eram residentes na area de
abrangéncia delimitada como cenario de estudo. Apds levantamento dos possiveis
participantes, foi realizado um primeiro contato com a UAPS de referencia do
individuo, na tentativa de agendamento de uma visita. Nas UAPS nas quais foi
possivel realizar a entrevista, foi feito um reconhecimento e ambientacao do local, de
modo que familiarizasse com a rotina de funcionamento e dinamica assistencial,
especialmente das pessoas com tuberculose.

Ressalto que quando as UAPS de referencia ndo tinham conhecimento do
participante em questdo, o contato inicial foi feito diretamente com a pessoa, via
telefone ou mesmo pessoalmente por meio de visita domiciliar.

Nesse primeiro contato com a pessoa em tratamento de tuberculose, foi
apresentado o projeto, os objetivos da pesquisa, sendo entdo solicitada a sua
participacdo voluntéria, a autorizacdo para gravacdo da entrevista e assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). Nesta ocasiao,
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foi assegurado ao participante o seu anonimato quando da divulgacdo dos
resultados.

Para apreensdo das informacbes optamos pela entrevista, que foi
semiestruturada (Apéndice B) por permitir ao entrevistador fazer adaptacdes e
consideracdes necessdrias ao entrevistado, liberdade para falar sobre o tema,
relacionando-o com outras questdes se assim desejar.

Para Cruz Neto (1995), a entrevista nao significa uma conversa
despretensiosa e neutra, uma vez que se define como meio de coleta dos fatos
relatados pelos autores, como sujeitos-objeto da pesquisa que vivenciam uma
determinada realidade que esté sendo focalizada.

A entrevista semiestruturada parte de certos questionamentos basicos,
apoiados em teorias e hipéteses que interessam a pesquisa e que oferecem amplo
campo de interrogativas, fruto de novas hipéteses que vao surgindo a medida que
recebem as respostas dos informantes. Surgem espontaneamente ao informante
sua linha de pensamento e suas experiéncias dentro do enfoque principal
direcionado pelo pesquisador, inserindo desta forma sua participacdo na elaboracdo
do contetido da pesquisa (TRIVINOS, 2007).

As entrevistas foram realizadas nos meses de outubro de 2012 a janeiro de
2013. Cada entrevistado foi identificadado por um pseuddnimo.

Os questionamentos que nos permitiram o0 acesso as representacdes
elaboradas pelos sujeitos foram:

» Como vocé descobriu que estava com tuberculose?

» O que vocé sabe sobre a Tuberculose? O que ela significa na sua vida?

« Como tém sido sua rotina de vida desde que vocé comecgou o tratamento

anti-TB. Quantos medicamentos vocé toma por dia?

* O que representa para vocé este tratamento que esta realizando?

4.6 PROPOSTA DE ORGANIZACAO E ANALISE DAS REPRESENTACOES

Para organizar e analisar as representacdes apreendidas, o método de

analise de conteudo proposto por Bardin (2008),foi o selecionado, sendo elucidado
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pela autora que a mesma € um conjunto de técnicas de comunicacdo e que néo sédo
rigorosamente definidas e nem inflexiveis.

Seguindo a mesma perspectiva, Vala (1986, p. 104) ressalta que “o material
sujeito a analise de conteudo é concebido como o resultado de uma rede complexa
de condi¢bes de producdo, cabendo ao analista construir um modelo capaz de
permitir inferéncias sobre uma ou varias condi¢des de producao”.

Segundo Chizzotti (2000, p. 98), “analise de conteudo é um meétodo de
tratamento e analise de informacdes, colhidas por meio de técnicas de coleta de
dados, consubstanciadas em um documento”. Soma-se a esta definicdo o conceito
de Minayo (2008) que define a analise de conteudo como uma técnica de tratamento
e inferéncias sobre dados, através de procedimentos padronizados. Esta técnica
pode ser aplicada a analise de textos escritos ou de comunicacdo, como no caso do
estudo em questéo.

Para Minayo (2008), a analise do conteudo parte de uma leitura em primeiro
plano para atingir um nivel mais aprofundado: aquele que ultrapassa os significados
manifestos. Desse modo, a analise do contetudo relaciona estruturas semanticas
(significantes) com estruturas sociolégicas (significados) dos enunciados, articula a
superficie dos textos descrita e analisada com os fatores que determinam suas
caracteristicas: variaveis psicossociais, contetdo cultural e processo de producéo de
mensagem.

Chizzotti (2000) afirma que o objetivo da analise de contelddo é interpretar e
compreender o significado das comunicacfes seja ele explicito ou oculto. Bardin
(2008, p. 46) afirma ainda que este método de anadlise “visa ao conhecimento de
variaveis de ordem psicoldgica, sociologica, historica, etc., por meio de um
mecanismo de deducdo com base em indicadores reconstruidos a partir de uma
amostra de mensagens particulares”.

Dentro das modalidades de andlise de conteudo, fizemos a opc¢do pela
analise tematica, seguindo as trés etapas propostas por Bardin (2008): 1) Pré-
Andlise: diz respeito a escolha dos documentos que serdo analisados mediante a
leitura flutuante e organizacdo do material escolhido para delimitar o Corpus da
investigagcdo, que devera estar permeado de exaustividade, representatividade e
homogeneidade. A Formulacgéo e reformulacdo de hipoteses e objetivos consideram
a leitura exaustiva dos documentos selecionados e, se necessario, a reformulagéo

das indagacodes. 2) Exploracdo do Material: refere-se a codificacédo e classificacéo
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dos dados e, consecutivamente, a escolha das categorias tedricas especificas dos
temas. 3) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretagdo: consiste na
imposicdo de relacbes, inferéncias e interpretacbes do analista, sustentando
cientificamente as informacdes colhidas.

E por meio desta forma de analise do conteddo, identificamos as
representacdes das pessoas que estdo com tuberculose sobre o adoecimento e seu

tratamento de tuberculose.

4.7 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Obedecendo aos principios éticos e legais das normas de pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme Resolucdo n. 196, de 10 de outubro de 1996,
do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996), antes de iniciar a coleta de dados
0 projeto de pesquisa foi submetido & apreciacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF), sendo a coleta de dados iniciada
somente apos a aprovacdo do mesmo.

Os participantes da pesquisa foram orientados quanto aos objetivos do
estudo, sendo obedecidos os direitos de anonimato e podendo eles se desligarem
da pesquisa a qualquer momento. No decorrer deste estudo foram garantidos os
principios éticos da beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica, conforme foi
informado pelos individuos no termo de consentimento livre e esclarecido. O Comité
de Etica e Pesquisa da UFJF aprovou este projeto de pesquisa sob nimero de
Certificado de apresentacdo para apreciacdo ética (CAAE) 02537112.5.0000.5147 e
namero de parecer 100.277 (Anexo A).

Foi realizada solicitacdo para coleta de dados junto a Secretaria Municipal
de Saude da cidade de Juiz de Fora, que concedeu a autorizacdo por meio de
assinatura de documento (Anexo B), permitindo assim a entrada no cenario de

estudo.
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5 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

“A febre me queima a fronte | E dos timulos a aragem
Roca-me a pélida face / Mas no delirio e na febre
Sempre teu rosto contemplo.

Eu sofro; o corpo padece / E minh'alma se estremece
Ouvindo o dobrar de um sino.”

(Casimiro de Abreu — No Leito)

5.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Apresentamos a seguir a caracterizacdo dos participantes desta pesquisa, a
partir das entrevistas realizadas (Quadros 3 e 4). Esta caracterizacdo nos possibilita
conhecer melhor o grupo abordado e nos permitira uma analise mais contextual do
grupo, com destaque para os dados socioecondmicos, embora estes nao tenham
sidos estabelecidos como um dos objetivos da pesquisa. Ressalto que os nomes

atribuidos aos participantes sao ficticios, para garantia do seu anonimato.

Quadro 3. Caracterizacdo socioeconémica dos sujeitos do estudo (n = 12)

(anos
completos)
SI{TEET)
conjugal
Profissao/
ocupacao
de trabalho
Renda
familiar/
individual
seu

Grau de
escolaridade

(]
—
=
©
Q.
(8]
=
<
©
o

Situacdo atual
pessoas
que
residem em

. 2° grau Licenca médica 1 sal.

Maria A. 42 F completo V Vendedora (INSS) min. 5
Empregada com

. 2° grau Aux. serv. : 1 sal.

Maria R. 42 F completo S gerais carteira min. 3
assinada

José N. 24 M 52 série S “biscates” Desempregado lms%ﬁl' 3
José R. 48 M  Alfabetizado S Servent_e te | Lzarea iz L s,al. 4

pedreiro (INSS) min.

2 1° grau Serralheiro/ 1 sal.
José L. 34 M completo D pintor Desempregado min. 2

Empregado com N&0 quis
José P. 42 M 52 série S Jardineiro carteira d 10
: declarar
assinada
José S. 45 M 82 série Vv Pintor Aposentado lmsiﬁl' 2
Op. const. " P
0

José F. 54 M 2°grau \% de blocos HIEETIEE) s L s'al. 2

completo (INSS) min.

de cimento



José C. 42
José M. 29
José B. 31
José G. 57

Fonte: Dados da pesquisa
Total de participantes: 12
M: masculino; F: feminino; S: solteiro(a); V: vilvo(a); D: divorciado(a); Aux. serv.

Legenda:

M

M

42 série

82 série

52 série

Alfabetizado

S Serv. gerais

S Carpinteiro

S Motorista

Trabalhador
rural

Emp.s/ cart.
assinada (ZR) SRR
500,00
Desempregado (reéjr;da
aluguel)
Aposentado . s,al.
min.
Aposentado -
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Mora
sozinho

Mora
sozinho

Mora
sozinho
Mora
sozinho

gerais: Auxiliar de servicos gerais; Op. const.: operario de construtora; Emp. s/cart.
assinada (ZR): empregado sem carteira assinada (Zona rural); sal. min.: 1 salario minimo

Quadro 4. Caracterizacdo dos sujeitos quanto a situacéo e fase do tratamento

Participante

Maria A.
Maria R.
José N.
José R.
José L.
José P.
José S.
José F.
José C.
José M.
José B.

José G.

Fonte: Dados da pesquisa

(n=12)

Situagéo do
tratamento
Retratamento
Caso Novo
Caso novo
Retratamento
Retratamento
Caso Novo
Caso Novo
Retratamento
Caso Novo
Retratamento
Caso Novo

Caso Novo

Fase do tratamento

Fase intensiva
Fase intensiva
Fase de manutengdo
Fase de manutengéo
Fase de manutengdo
Fase de Manutencgéo
Fase intensiva
Fase de manutencgéo
Fase intensiva
Fase intensiva
Fase intensiva

Fase intensiva

De acordo com esses dados, ressaltamos que dos 12 entrevistados, 4

encontravam-se na faixa etaria compreendida entre os 24 e 34 anos, 5 entre a faixa

etaria de 35 a 44 anos e 3 na faixa etaria entre 45 e 57 anos. A idade média dos

entrevistados é de 36 anos, com uma mediana de 42 anos, sendo a menor idade 24

anos e a maior idade 57 anos. No Brasil, o grupo na faixa etaria que vai dos 20 a 49

anos é o mais atingido pela tuberculose, contemplando cerca de 63% dos casos
novos da doenca registrados em 2009 (PILLER, 2012).
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Em relagcdo ao sexo, 83% dos entrevistados sdo do sexo masculino, sendo
os demais do sexo feminino. Estes dados reforcam a informagéo trazida por Piller
(2012), em seu estudo que afirma que, no Brasil, a tuberculose tem o dobro de
incidéncia nos homens (49,16/100.000 habitantes) em relacdo as mulheres
(24,6/100.000 habitantes).

Do total dos participantes, 2 deles eram apenas alfabetizados, 3 com 2° grau
completo, 1 com o 1° grau completo e os 6 restantes ndo chegaram a concluir o 1°
grau.

Em relagdo a situacdo conjugal, nenhum deles se declarou como casado,
sete informaram estar solteiros, quatro vilvos e um divorciado.

Quando questionados sobre sua atual situacdo de trabalho , os 12
entrevistados apresentaram as mais distintas respostas como descrito na tabela
acima, contudo 25% relatam estar desempregado, 25% se declaram como
aposentado, 25% estao recebendo beneficio do INSS devido condicdo de saude e
25% referem estar trabalhando no momento, sendo que, deste percentual, 66, 6%
sao trabalhadores formais, ou seja, com carteira assinada e os demais 33,3% se
engquadram como trabalhadores informais, ou seja, sem carteira assinada.

Em aproximadamente 92% das entrevistas, a renda individual/familiar n&o
ultrapassou o salario minimo (R$622,00 na ocasido da entrevista). Sendo que o
percentual restante ndo quis informar sua renda.

No que diz respeito ao nimero de pessoas residentes no mesmo domicilio,
especulando a possibilidade de contatos respiratorios, 92% relatam morar com até 5
pessoas, sendo aproximadamente 8% o0s que moram em habitagcdes com nimero de
pessoas superior a 5.

Em estudo realizado por Santos e colaboradores (2007), eles apresentavam
estas caracteristicas ao evidenciar que quando sdo apresentadas as variaveis
socioeconbmicas, sempre ha uma evidéncia para os anos de instrucao/
analfabetismo, renda por responséaveis pelo domicilio e moradores por domicilio, fato
evidenciado também por outros pesquisadores que afirmam que, dentre 0s
indicadores mais importantes para mensurar o nivel socioecondmico associado a
saude da populacéo, encontra-se o nivel de instrucéo, a renda e a ocupacao.

Na universo de 12 participantes, 7 deles se enquadram na classificacao de
‘caso novo”, 5 compdem o grupo de “retratamento ou tratamento anterior’, sendo

que nenhum dos entrevistados se enquadrou na categoria “faléncia”. Ressaltamos
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ainda, que no total de 12 participantes, 7 deles estdo na fase intensiva de tratamento
e 5 na fase de manutengéo.

Em Brasil (2011b), sdo atribuidas as seguintes definicbes para efeito de
indicacdo de esquemas terapéuticos: Caso novo ou virgem de tratamento (VT), sdo
agueles que nunca realizaram o tratamento anti-TB, ou que se submeteram a ele por
no maximo 30 dias; Retratamento ou tratamento anterior (TA): sdo considerados 0s
casos em que a pessoa ja tenha se submetido ao tratamento anti-TB por mais de 30
dias e que nesta circunstancia precisa de novo tratamento por motivo de recidiva
apos cura (RC) ou mesmo pelo fato de ter abandonado tratamento e estar
retomando o mesmo (RA). Para a classificacdo de “faléncia” incluem-se usudrios
gue ao final de um tratamento, mantém a positividade na amostra do escarro, como
também aqueles que mantém a positividade até o 4° més apos inicio de tratamento,
ou aqueles com positividade inicial seguida de negativagdo e posteriormente
apresenta positividade por dois meses consecutivos, a partir do 4° més de
tratamento.

Para situacdo de caso novo, é indicado o esquema basico de tratamento,
devendo este ser realizado na atencdo basica e nos casos de tratamento anterior:
RC e RA, também é indicado o esquema basico até o resultado da cultura e teste de
sensibilidade (TS), podendo o tratamento ser realizado na atencdo bésica com
possibilidade de referéncia terciaria dependendo do resultado do TS (BRASIL,
2011b).

Diante da exposicdo desta informagédo, compartilharemos entdo as
categorias elencadas para o estudo, reveladoras do contetdo das representacdes

sociais da tuberculose, a partir de uma andlise das falas dos entrevistados.

5.2 REPRESENTACOES SOBRE O DESCOBRIR E SENTIR A DOENCA
TUBERCULOSE

Nesta categoria, apresentou-se como as pessoas diagnosticadas com
tuberculose, descobriram sua doenca, a partir dos primeiros sinais e sintomas e as

dificuldades vivenciadas.
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Mesmo apresentando sinais e sintomas peculiares a doenca, muitos dos
entrevistados ndo os associavam a possibilidade de estarem em processo de

adoecimento pela tuberculose.

Tosse... Tosse escarrando bastante né, tinha mais de um més que eu tava
assim, me da até ansia de vémito quando comeca me da aquela tosse,
coisa horrivel, eu chegava a vomitar bastante, até catarro eu vomitava . Eu
néo tossia direito, eu ndo respirava, eu tinha falta de ar demais da conta ndo
podia dar dois passos. Até hoje ainda sinto mucado ainda, se eu andar 10
minutos tenho que da uma parada, porque da uma doidera de tosse. Tem o
cansaco e tosse (José F.).

[...] eu ja tava tossindo muito, ndo parava de tossir, tava tossindo pra
caramba, toda hora. Mas eu fumo, né... (José N.).

Olha esse problema meu eu descobri sem querer, eu tava com a garganta
doendo demais, tinha uma tosse que ndo acabava nunca, nado tava
conseguindo tomar agua, ndo tava conseguindo alimentar e eu fiquei
falando pro cara |4 que eu tava com problema na garganta. [...] Mais de um
més e quinze dias, desde o ano passado eu vinha sentindo isso, muito mal.
Eu ainda tinha muita febre, assim as vezes que eu tava l4 na roca, porque la
€ harocga e, as vezes eu sentia frio e ndo tava frio, eu sentia uma frieza no
corpo, que ndo aguentava, jA ndo comia mais nada. Ai que eu fui l& no
médico ele me falou direitinho que quando eu acabasse o tratamento eu ia
ver que num era garganta, eles falaram que minha garganta tava irritada
porque eu tava tossindo muito e escarrando muito... (José C.).

Conde e colaboradores (2009) reforcam que a tosse, que se prolonga por
mais de duas semanas, € o primeiro sintoma da tuberculose pulmonar, mas
geralmente as pessoas ndo associam esse sintoma e a expectoracao que surge em
seguida com a doenca.

Siqueira (2012) aponta como sendo 0s principais sintomas e sinais da
tuberculose, também chamados de “marcadores clinicos da tuberculose” as
seguintes condicfes: tosse, expectoracdo, febre vespertina, sudorese noturna
abundante, emagrecimento acentuado, fraqueza, anorexia, hemoptise, dor toracica
moderada, evolu¢do nédo aguda, imunodepressao por qualquer causa, alcoolismo ou
diabetes, contato recente com caso bacilifero e historia de tuberculose.

Nas representacdes sobre a descoberta da doenca observamos que mesmo
sendo um agravo que encontra nas politicas publicas uma acéo organizada e eficaz
tanto no que diz respeito a prevencao, diagnostico e tratamento, a mesma ainda néao
faz parte do imaginario das pessoas. Sinaliza que a doenca é algo distante deles,
logo a descoberta, para essas pessoas acontece como uma surpresa e ligada a

possibilidade de adoecer por outro agravo.
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Na fala dos participantes do estudo evidencia-se também a representacao
da tuberculose como uma doenca frequente na sociedade, estando o usuario a
apresentar sinais e sintomas caracteristicos, o que o faz assumir seu diagndstico
com uma certa tranquilidade e otimismo diante da possibilidade de tratamento.
Desse modo, a tuberculose se configura como uma representacado da doenga como

algo nao tao assustador, o que podemos perceber nas falas:

Achei que seria uma coisa ruim, mas era s6 tuberculose. Eu acho
assim, que doente todo mundo fica, ndo é assim uma doenca que eu
contamino os outros como a AIDS de ruindade, entéo eu td prejudicando a
mim mesmo, 0 maior prejudicado sou eu, entdo o que eu tenho que fazer é
tratar, se eu nao tratar eu vou morrer. (José C.)

E uma doenca que todo ser humano ta exposto a ela, ndo s6 eu, mas todo
mundo, antigamente era pior, todo mundo que tinha tuberculose morria e é
uma doenga, eu td tratando dela e vai passar, eu tenho muita confianca que
vai passar [...] pode ser que eu ndo esteja mais aqui, mas a cura vai vir com
certeza, o tratamento é possivel Eu tenho que fazer o tratamento. (Maria
A).

... Ai eu figuei mais tranquila, porque depende s6 de mim, de mais ninguém,
de tomar os medicamentos direitinho, tranquilo... Minha mae..., ela ja teve
também. Mas na época que ela teve era menos recurso né? Hoje em dia
ndo, era uma praga tuberculose, o fim do mundo, mas hoje em dia néo, as
pessoas sabem que tem tratamento e tem cura. (Maria R.)

Segundo Rodrigues e Souza (2005), algumas pessoas demoram ou se
recusam a assumir o seu adoecimento e isso se deve a forma como algumas delas
enfrentam o adoecimento, as vezes, por terem uma vivéncia anterior com a doenca
gue néo foi negativa, seja por meio de experiéncias vividas com pessoas conhecidas
ou familiares que tendo contraido a doenca, tiveram éxito em seu tratamento, de
forma que ao se defrontarem com o novo, que é o seu adoecimento, ancorando
essa condicdo no conhecimento pré-existente sobre a doenca.

Maior et al (2012) trazem, em seu estudo, resultados que reforcam esta
representacdo dos sujeitos, quando aponta que a néo visualizacdo da gravidade da

doenca é o principal motivo pela demora na busca de um servico de saude.

Os principais motivos descritos pelos pacientes para a demora em procurar
atendimento médico foram os seguintes: “achar que 0s sintomas néo
indicavam nenhuma doenga”; “custo para o deslocamento até uma unidade
de saude”; “dificuldade em conseguir atendimento”; “falta de tempo
disponivel para procurar uma unidade de saude”; e “achar que melhorariam
espontaneamente”, em 77 (38,7%), 32 (16,1%), 29 (14,6%), 25 (12,6%) e
23 (11,6%), respectivamente, enquanto 13 pacientes (6,5%) néo
apresentaram nenhum motivo. (MAIOR et al., 2012, p. 204).
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Conde e colaboradores (2009) consideram que este tipo de representagéo
atrasa a busca por uma unidade de saude no inicio dos sintomas, relacionando-os
quase sempre uma gripe mal curada, a bronquite tabagica ou a outra situacao
clinica qualquer.

Sendo a tosse persistente por mais de duas semanas 0 sintoma mais
cldssico da doenca e considerando que foi uma das prioridades do Plano Nacional
de Controle da Tuberculose (PNCT) 2001-2005 dar énfase ao diagndéstico precoce
da doenca, fica claro que a busca ativa de sintomaticos respiratorios (SR) na
comunidade, especialmente por parte das equipes de saude da familia deve ser uma
prioridade.

Muniz et al (2005) dimensionam a possibilidade de que muitos casos de
tuberculose ndo sdo diagnosticados e tal situacdo € atribuida a dificuldade de
acesso aos servicos de saude, como também ao fato de os profissionais de saude
ndo estarem atentos aos sintomaticos respiratorios.

Em um estudo realizado no municipio de Ribeirdo Preto, identificou-se que a
busca ativa de sintomaticos respiratorios (SR) entre comunicantes caracteriza-se
como uma atividade incorporada pelas equipes do Programa de Controle da
Tuberculose (PCT). Por ocasido da detecgédo do caso novo de tuberculose, inicia-se
a investigacao em todos os contatos. Durante a visita domiciliar séo identificadas as
pessoas que convivem com o doente, sendo encaminhadas ao ambulatério para
avaliacdo (MUNIZ et al., 2005). Dessa forma, o que observamos é que a busca ativa
é limitada a investigacao de casos contactantes de pessoas de tuberculose e ndo na
comunidade de maneira geral, na busca dos possiveis “tossidores”, limitando assim
a investigacao.

Nas unidades de atencdo primaria, na qual as entrevistas foram realizadas,
pudemos notar que a busca ativa na comunidade dos SR, acontece de maneira
pontual, ou somente em grupos especificos que é o caso dos contactantes de
pessoas com tuberculoses e instituicdes de longa permanéncia, ao contrario do que
€ conceituado pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2011b), sobre busca ativa de

sintomaticos respiratorios.
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Trata-se de uma atividade de saude publica orientada para identificar
precocemente pessoas com tosse por tempo igual ou superior a trés
semanas- chamado sintomatico respiratério, visando a descoberta dos
casos baciliferos. A busca ativa do SR tem sido uma estratégia
recomendada internacionalmente e deve ser realizada permanentemente
pelos servicos de saude. (BRASIL, 2011b, p. 37).

Com a implantacédo do Plano de Controle da Tuberculose no Brasil, sugeriu-
se que a Estratégia Saude da Familia (ESF) e Programa de Agentes Comunitérios
de Saude (PACS), em parceria com os gestores favorecessem para a expansao do
programa de Controle da Tuberculose (PCT), pois estes modelos de atencéo
utilizam o nucleo familiar como instrumento chave de trabalho, o que possibilitaria
novas intervencdes (MUNIZ et al., 2005). Mas, diante da representacéo dos sujeitos
percebemos que muito ainda deve ser feito no sentido de aproximar o servigo de
atencao primaria dos sintomaticos respiratorios, favorecendo entdo o diagnostico da
doenca de maneira precoce.

Em estudo realizado por Monroe e colaboradores (2008), em municipios
prioritarios do Estado de Sao Paulo, identificou-se que apesar da expectativa de que
a ESF fosse contribuir para o controle da tuberculose, ainda se percebe uma visao
fragmentada e centralizada da organizacdo das acfes de controle da TB no sistema
de saude, sendo consideradas pelas equipes de saude como competéncia exclusiva
dos centros de referéncia para tratamento da doenca, contribuindo ainda mais para
a falta de responsabilizacéo local para o controle da TB, demonstrando assim uma
atencdo a saude isolada focada em condicfes agudas por inUmeros motivos, dentre
eles a quantidade e qualidade dos recursos humanos.

Esta fragilidade havia sido apontada por Frieden e Driver (2003), ao
refletirem que a descentralizagdo das agbes do Programa de Controle da
Tuberculose pode oferecer tanto oportunidades como também riscos para a
continuidade das acdes. Ao se considerar as oportunidades, é relevante pensar na
possibilidade de haver melhora da eficiéncia e qualidade dos servicos bem como um
aprimoramento da analise e uso dos dados. Quanto aos riscos, sinalizam que a
descentralizagdo favorece a pulverizagdo da responsabilidade e falta de
compromisso, fragmentacdo dos programas e regimes de tratamento, maior
dificuldade em desenvolver o tratamento supervisionado, e deficiéncia no sistema de

informacao.
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Contudo, representar a tuberculose como uma doenca que apresenta
possibilidade de cura € coerente com o que € divulgado no referencial cientifico,
como enfatizam Rodrigues e Souza (2005), ao citarem que o proprio Manual Técnico
de Controle da Tuberculose reforca esta representacdo formulada pelos sujeitos,
quando afirma que a doenca € curavel em 95% dos casos.

E importante destacar que alguns sujeitos deste estudo, ainda percebem a

doenca com a possibilidade de morte.

Eu nunca ouvi ninguém falar que teve isso, que teve essa doenca entendeu,
eu nunca ouvi falar que teve uma tosse assim, quando me falaram que eu
tava com isso quase morri, pensei que ndo ia viver mais, que ia morrer.
(José R.)

[...] achei até que tava com uma coisa ruim, que ia morrer. (José L.)

Se eu néo tivesse tratando taria embaixo da terra. O médico foi bem claro,
se nao fizer o tratamento direito,se vier outra crise, vocé morre (José P.)

Eu vi a morte de perto. Eu acho que eu tive uma provacéo, fiz de uma
situacdo téo dificil um aprendizado, eu queria poder ajudar outras pessoas
com esse problema, dar meu testemunho, acho que eu posso contar minha
histéria e ajudar. (José F.)

Percebemos entdo, a divergéncia dos discursos, quando alguns sujeitos
representam a doenca com possibilidade de cura e outros a representam como a
possibilidade de morte. Para Rodrigues e Souza (2005) isso € aceitavel quando se
permite que essa consideracéo se faca por serem doentes em tratamento, pois eles
comunicam a formacdo de um saber a partir de suas experiéncias vivenciadas e
veiculadas no senso comum, mas também permeadas pelas informacBes do
universo reificado que sao trazidas pelos profissionais de saude que os atendem.

Rodrigues e Souza (2005) reforcam, ainda, que o saber cientifico, parte do
universo reificado e do consensual, o saber do senso comum. Estes, por sua vez,
nao tém superioridade entre si ou sdo excludentes, posto que se completam e se

valorizam de acordo com a situacdo a qual servem. Sobre o medo da morte

Rodrigues e Souza (2005) dizem:

Identificamos também o medo da morte relacionado a um sinal da doenca.
Esse medo é uma tendéncia secular se considerarmos que, ao longo das
décadas, a morte sempre esteve associada a ela. A morte fisica, que
ocorria frequentemente de forma lenta, era na maioria das vezes precedida
da morte social, por conta do isolamento a que estavam condenados esses
doentes (RODRIGUES; SOUZA, 2005, p. 85).
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Mas ainda assim, alguns sintomas sempre chamam mais a atencao para a
doenca, como € o caso da presenca do sangue na tosse. Esta afirmacao pode ser

observada na fala dos entrevistados, conforme demonstramos a seguir:

Entdo, eu tava subindo o morro |4 de casa e du nada me deu uma dor
esquisita, ndo é no estdbmago, € no meio aqui e vai pro pulmao, ai eu
comecei a vomitar sangue, muito sangue... Primeira tosse que eu tive ja
veio cheia de sangue, muito sangue, aquele gosto de sangue esquisito ,Ai
disparou, passei mal, faltava ar, ai eu continuei subindo e consegui chegar
na casa do meu pai, foi onde que eu pedi socorro, ai gragcas a Deus tava
passando um taxi na hora, e eles me levaram la pro HPS. Eu encharquei foi
duas toalhas de sangue, pensei, € uma desgraca, eu vou morrer (José M.).

N&o sentia nada, foi de repente, estava conversando na rua ali, cheguei em
casa, sentei, jantei, ai chegou 1 ou 2 da manh& e comecgou essa tosse seca
e de manha cedo eu fui pro hospital... Comecei a vomitar placa de sangue
em casa. Eu perdi muito sangue, mas muito mesmo. Placa de sangue
grande, umas tosse seca, dor no peito, dor nas costas (José P.)

[...] todo mundo fala que tem muita tosse nessa doenga, mas eu néo tive,
ndo tive mesmo. Mas quando eu tive também, saiu até sangue, que foi
guando eu mais me desesperei, enlouqueci, cai na real que tava doente
(José L.).

A presenca de sangue na secre¢do precedida da tosse leva as pessoas a
elaborarem representacfes sobre o adoecer de algo grave e as impulsionam a
buscarem o tratamento. Nesse sentido, Siqueira (2012), refere que um dos sintomas
que mais rapidamente levam o paciente a buscar ajuda profissional € o escarro com
sangue e a hemoptise, embora seja este um dos sintomas menos frequentes.

Na visdo de Rodrigues e Souza (2005), é comum perceber o medo ao
deparar com o “sinal mais emblematico” da doenca que é a hemoptise, sendo este
um sintoma assustador e revelador. Assustador, pois segundo as autoras é o
sintoma que frequentemente causa a maior preocupagao nas pessoas e revelador,
pois a informacdo que € obtida no conhecimento consensual, demonstra que
“sangrar” € sinal de tuberculose e este, sendo ndo familiar, provoca medo.

Outro sintoma que gera a representacdo do desconforto e sofrimento nos

sujeitos do estudo é a dor.

[...] Eu senti assim uma dor nas costas, muita dor nas costas que desce [...]
(José R.)

O pior foi a dor no peito, vocé fica muito debilitado [...] E quando eu descobri
eu ja tava passando muito mal, eu vomitava muito, sentia dor demais que
nem conseguia comer, passava muito mal (José L.).
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De certo, a dor tordcica ndo é um sintoma frequente na tuberculose, mas
uma vez presente ela se configura em intensidade moderada e continua. Contudo, é
importante dar especial atencdo na avaliacdo clinica, pois uma dor aguda, forte,

associada ao movimento inspiratorio pode sinalizar para um derrame pleural,

bY

enquanto uma dor intensa ndo associada a respiragcdo geralmente nao esti
associada a tuberculose, podendo ser levantada a possibilidade de uma neoplasia
pulmonar, especialmente em pessoas fumantes (SIQUEIRA, 2012).

Um dos sintomas classicos é a febre, principalmente vespertina, situacao

presente nos recortes a seguir:

[...] de repente eu comecei a sentir uma fraqueza, eu tinha muita febre, de
manhd, de tarde e de noite, mas ai eu tomava um remédio, transpirava que
podia torcer a camisa que pingava... Suava muito, chegava a molhar até a
cama sabe, ai foi logo depois que eu internei, eu fiquei internado um bom
tempo (José L.).

Eu dava muita febre, mas assim, depois que eu fiquei sabendo da doenca e
gue comecei ver essas coisas, acho que antes nem via isso, depois que
revelou que eu comecei a suar frio, também por causa de droga... (José F.).

[...] eu suava a noite todinho, por isso que eu falo, que eu suo, suo, de noite
da aquela tonteira, diariamente eu tossia. Eu saia de dentro do pogo, tinha
gue descansar quase que por uma hora e pouco, até parei de furar poco, eu
achava que um pouco disso tem haver com a friagem. Ontem eu suei, eu
senti muito mal, nojo de mim (José R.).

Eu ainda tinha muita febre, assim as vezes que eu tava la na roca, porque la
é naroca é... As vezes eu sentia frio e ndo tava frio, eu sentia uma frieza no
corpo, que ndo aguentava, ja ndo comia mais nada. A febre vinha mais a
noite, assim de tardinha quando eu parava o servi¢o... Ai vinha assim
aquela febre, mas ai passava. [...] ai comecei a ficar preocupado (José C.).

Tuberculose me inabilitou muito, porque deu muita canseira no inicio, deu
muita febre (Maria A.).

[...] eu sentia muita coisa ruim, s6 essa febre agora que ta muito ruim, eu
fiquei preocupado, eu senti muita febre, minha méae até falou, eu acho vocé
estranho, eu acho que vocé ta piorando. Essa febre eu ndo entendi nada
nao, tomei o remédio passou uma meia hora ai veio a febre, de manha, nem
eu entendi, que ai eu fui ranguei, tomei uma agua, acho que foi essa
misturacdo que eu fiz. Tomei agua, depois tomei um copdo de café com
leite, ai fiquei um tempo, tirei um cochilo e comecei a suar, eu ndo aguentei
nem levantar, figuei com o corpo mole (José N.).

A febre, sintoma cladssico da doenca, ndo ¢é elevada, ocorrendo
habitualmente a tarde ou no inicio da noite, sendo comum na madrugada, a pessoa
doente apresenta profunda sudorese, necessitando, por vezes, de trocar suas
vestimentas (SIQUEIRA, 2012).
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Mesmo diante de tantos sinais e sintomas que apontam para a possibilidade
da doenca, os usuarios demonstram certa dificuldade em acreditar e aceitar o
diagnéstico da doenca, uma vez que esta pode trazer varias transformacgdes na vida
dos portadores. De maneira geral, doencas sédo indesejaveis e aparecem de forma
inesperada e, em patrticular a tuberculose, que desde a antiguidade carrega consigo
uma carga de preconceito e um estigma de morte.

O adoecimento pela tuberculose néo faz parte do imaginario desses sujeitos,
desse modo, a descoberta da doenca muitas vezes se torna uma situacado de
enfrentamento com protelacdo e resisténcia. Os recortes dos depoimentos a seguir

mostram a situacao referida:

[...] as pessoas que descobriram isso em mim, elas que perceberam, eu
tava emagrecendo, emagrecendo... Um cansaco, e alimentacdo, nossa, eu
comia, mas aquilo ndo tava me dando resisténcia ndo. Eu bebia muito
também, né. Eu bebia muito cachaga. Tem um enfermeiro 1a perto de casa,
né, e ele virou pra mim e falou: “nossa rapaz, vocé ta mal hein”, o
enfermeiro conhece essas coisas, ai ele me olhou assim e falou: Vocé tem
que procurar um médico, ow. Os outro vinha falar comigo, e eu falava
sempre assim que era uma gripizinha sé! (José F.).

Eu comecei a descobrir porque eu nao queria ir no médico, entendeu? Eu
ndo queria, ai chegou I4, na Leste, tirou a chapa do pulm&o, ai o médico
falou pra eu fazer exame e falou que eu tava com isso, “aberculose’, ai ela
falou assim que eu ia té que ficar internado (José N.).

Eu passei um mal que nunca tinha sentido eu como bebia muito eu achava
gue era sO beber uma por cima que melhorava, né, e eu fui praticamente
umas duas vezes desacordado para la (hospital), o resgate veio me buscar
em casa (José L.).

Devido ao desconhecimento da doenca, o0 que atrasa e dificulta o
diagnéstico, a tuberculose é muitas vezes percebida como uma ameaca que vem
trazendo a possibilidade de mudancas na vidadas pessoas. No senso comum, a
tuberculose é representada como uma doenca de progndstico ruim, se ndo forem
tomadas medidas terapéuticas que incluem mudancas em habitos de vida, o que

favorece a reducéo da vulnerabilidade ao adoecimento.
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5.3 O CONHECIMENTO SOBRE A TUBERCULOSE

Nessa categoria, analisamos o0s saberes elaborados pelos sujeitos sobre o
que € a doencga tuberculose. Ratificando a importancia de apreender como as
pessoas representam o processo saude-doenga, 0 que constitui base importante
para o planejamento de atividades que promovam a desmistificacdo e o controle da

enfermidade.

Eu nem sei, eu nem sei direito, nego fala que pega isso pelo ar né... Eu nem
sabia, nego fala que pega por esse negoco de droga também. Eu ndo sei
como ela ta no meu corpo (José N.).

Eu s6 figuei sabendo dessa doenca depois que eu tive. Eu j& tinha ouvido
falar, mas nunca havia procurado saber a fundo o que era. Através do ar
gue eles falam, né... Eu estudei, eu sou curioso, eu queria saber de tudo,
ajuda eu, ndo so6 eu, mas todo mundo. Igual na minha casa, ficavam onze
pessoas tudo amontoada e minha sobrinha era muito agarrada comigo,
igual ela tinha imunidade muito baixa, tava comigo pra tudo quanto era lado,
dai quase que ela teve. Desde o inicio eu culpava a bebida, todo mundo
culpa alguma coisa ou alguém (risos). Ai eu bebia mais e pensava, daqui a
pouco melhora, mas melhorava, porque eu ficava tdo bébado que esquecia,
credo, aquilo ndo era vida, s por isso. Agora hoje, nunca mais vai ser
assim (José L.).

Eu sei que ela tem muita tosse, que vem assim, é eu t6 aqui, td segurando,
€ dia e noite, é dentro do 6nibus, em casa, eu tenho vergonha, porque a
tosse é forte, de longe da pra escutar (José R.).

Eu sei assim que ela é uma ferida que da no pulméao e faz ele sangrar, e
que vocé transmite para as pessoas no primeiro més de tratamento, e que
ela pode te matar, por falta de ar. E a segunda vez que eu tenho, a primeira
vez ela foi disseminada, eu fiz o tratamento da primeira vez, s6 que eu ndo
terminei, e foi disseminada, no corpo todo... Quase morri. Ndo acho que sou
uma coitada, e agora que ja ta ndo adianta, ndo muda, s6 Jesus Cristo tem
a cura e a ciéncia ta ai cheia de conhecimento, pra poder vir a cura (Maria
A).

N&o sei muitas coisas. Uns falam que é pelo vento, outros falam que por
vasilha também pega, sei la... E justamente |a onde era obra que eu tava, 1a
tinha... Porque |4 era uma clinica sé disso, mas s6 que acabou, ai onde
fizeram essa creche até hoje, ai a minha tosse ja comecou foi justamente
la... Os préprios médicos explicaram, que ndo pegava assim a toa e que
tinha que fazer o tratamento direito (José P.) .

Eu fiquei tranquila assim... Liguei pra minha filha e falei, ai ela pegou na
internet, ela me deu o papel completo, como que pega, como que é o
tratamento... Ai eu fiquei mais tranquila, porque depende s6 de mim, de
mais ninguém, de tomar os medicamentos direitinho, tranquilo (Maria R.).
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Quando me falaram da doenca eu ja sabia o que era tuberculose, que é a
fraqueza no pulmao, ndo é? Quem ja pegou ela ndo pega mais, né, nao
pega, a gente recebe muita palestra, entdo quem pegou ela ndo pega mais,
porque vocé ja ta... Praticamente com o virus dela... Diz que vocé sara ela,
mas ela ainda fica escondida em algum lugar em vocé, podendo voltar, né
entéo qualquer coisa que eu sinto assim, falta de ar, tosse eu venho, pra eu
tomar uns remédios e melhorar. Quando ela manifesta assim, vocé tem que
cuidar, pra ela num vim forte, num sara por completamente assim né&o,
porque é s6 Deus pra dar a cura também, misericordia (José F.).

Pra ser sincero pra vocé, eu ndo sabia de nada, eu vim procurar saber
depois que eu fiquei sabendo que tava doente, no hospital, eu sempre
perguntava os médicos, porque foi impressionante, uns trés dias que eu
comecei a tomar o remédio, eu voltei a me alimentar, ai comecou a parar de
doer um pouco a garganta (José C.).

[...] mas sei assim que é umas coisas que vem pelo ar, contato com a
pessoa que tiver € sempre bom usar uma méascara, a tosse se tiver sempre
tem que proteger com mao, ndo conviver muito com as pessoas que nao
tem... Se conversar, conversar assim de longe, com a mao na boca e é isso
assim, que eu tenho em mente (José M.).

[...] 61 anos nunca peguei isso... Eu sei que quando a gente ta assim, com
uma anemia muito forte né? E a gente ndo sabe e foi agravada né? Ai
assim, da uma espécie de machucado... No estdbmago né? Eu sei pouca
coisa... (José B.).

N&o sei nada, assim eu ouco falar... Tuberculose, mas nédo sei nada. Me
falaram vocé vai ficar internado 1a, porque t4 com tuberculose. A pneumonia
virou tuberculose. Evitar pegar friagem porque por uma friagem qualquer eu
pego uma pneumonia... Se eu ndo tivesse pegado chuva, estava em casa,
nao tinha esse problema... (José G.).

Em um estudo realizado por Mufioz-Sanchez e Bertolozzi (2004) com
moradores do conjunto residencial da Universidade de S&o Paulo (CRSUP), que
objetivava desvelar o conhecimento em relacdo a tuberculose, revelou-se que o
conhecimento que 0s sujeitos tinham acerca da doenca era insuficiente,
especialmente em relacdo a quem pode contrair a doenca e no que se relaciona a
cura da tuberculose, chamando atencéo inclusive para o fato de que alguns sujeitos
ndo saberem ao menos o que é a enfermidade. Mufioz-Sanchez e Bertolozzi (2004),
ainda chamam a atencdo para o fato de que a falta destes conhecimentos afeta a
forma de perceber e de enfrentar a doenca, o que pode potencializar a
vulnerabilidade a tuberculose nesse grupo.

Os sujeitos deste estudo elaboram representagcbes sobre a doenca
tuberculose ancoradas nos saberes divulgado. A falta de informacao correta sobre a
transmissdo da doenca coloca em vulnerabilidade as pessoas com as quais
convivem e, a0 mesmo tempo, aumenta sua vulnerabilidade para permanecer

doente, uma vez que ndo compreendem a real dimensao do agravo.
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Para Ayres e colaboradores (1999), devem-se considerar trés tipos de
vulnerabilidade. A primeira delas, a vulnerabilidade individual est4 relacionada a
qualidade da informacédo que os individuos possuem sobre 0s agravos a saude, sua
elaboracéo e aplicacdo na pratica; no caso deste estudo, a qualidade da informacéo
a respeito da tuberculose enquanto doenca e sua transmissao. O segundo tipo seria
a vulnerabilidade social, que considera a forma de obtencdo das informacdes, o
acesso aos meios de comunicacdo, a disponibilidade de recursos cognitivos e
materiais, o poder de participar nas decisdes politicas e nas instituicdes; e a terceira
delas, a vulnerabilidade programatica, que engloba a avaliacdo dos programas
governamentais para responder ao controle de enfermidades, avaliando também o
grau e qualidade de compromisso das instituicbes, dos recursos, da geréncia e do
monitoramento dos programas nos diferentes niveis de atencao.

Ao analisarmos os dados relativos a questdo da comunicacao e da forma de
obtencao da informacao e, no caso deste estudo, as representacdes que as pessoas
tinham sobre a tuberculose antes da sua doenca, estdo avaliando a sua
vulnerabilidade individual e social, por meio do acesso aos meios de comunicacao
os individuos podem obter informacéo e, com isso, potencializar seu fortalecimento
biopsiquico e adotar comportamentos e habitos saudaveis no cotidiano. Mufioz-
Sanchez e Bertolozzi (2011) mencionam, ainda, que os conhecimentos insuficientes
da doenca podem afetar a forma de percebé-la e de enfrentad-la. Por isso, é
importante resgatar os conhecimentos que a populagdo tem sobre a saude-doenca
para o planejamento de atividades que promovam a desmistificacdo de
enfermidades como a tuberculose.

As representacfes elaboradas pelos sujeitos deste estudo podem também
orientar os trabalhadores da area da salde a pensarem e repensarem a maneira
como o acompanhamento dessas pessoas, na rede, vem sendo feita. AO mesmo
tempo, é oportuno considerar que as campanhas de orientacdo devam pautar a
guestdo da promocado da saude e prevencao da doenca para a populacdo em geral,
uma vez que por meio destas representagcbes, percebemos uma vulnerabilidade

programatica.
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5.4 VIVENCIANDO O ADOECIMENTO E TRATAMENTO

5.4.1 A dificuldade em tratar a doenca

Habitualmente, € dificil o tratamento da tuberculose. Inicialmente, a propria
sintomatologia da doenca ja coloca o paciente em condicbes debilitadas e os
farmacos utilizados no tratamento acarretam grande ocorréncia de efeitos colaterais,
afetando diretamente o equilibrio biopsicossocial dos pacientes, que se incomodam
muito pela longevidade do tratamento.

Os depoimentos dos sujeitos do estudo trazem uma dificil gestdo do

tratamento na vida cotidiana:

Eu tomo treis remédios de manhd. Os outros remédios me dava muito
enjoo, nem saia de casa e esse ndo me da, nado... Aquele da capa vermelha
me dava mal demais, ele mesmo fazia eu até vomitar.Se eu bebesse agua
eu vomitava entdo eu acordava todo dia de manha e fazia uma garrafa de
suco, pra tomar. Agora, se eu bebesse agua ai eu vomitava aquele trogco
tudo rosa, agora esse ai ndo, esse ai ja ndo me da nada, eu como bem, sé
ndo t6 comendo agora por causa dessa febrel...] Eu quero internar, ficar uns
dias l& e ver de fato o que é... Quando eu interno & melhor, quero sarar, ndo
faco mais nada dessa vida, s6 por conta do remédio isso jA quase seis
meses. Eu prefiro ficar internado, déi tudo, preciso de ficar pedindo ajuda
pra tudo (José N.).

Agora parece que ta s6 piorando, eu desmaio, caio, ninguém me vé bem.
Eu t6 tomando bem os remédios, aqueles comprimidos, mas a zonzeira e a
tosse me mata. Essa dor, uma hora eu td quente, outra hora eu t6 gelado,
guase pedi pro meu filho ligar para ambulancia, mas ai ele me deu uma
agua com acucar e consegui dormir, pingo soro no nariz e melhora, mas fica
uma coisa agarrada aqui no nariz (José R.)

Eu sinto com esses remédios da tuberculose, muita fraqueza, toma muito
assim do seu corpo, eu fico tonta d& enjoo, ele é muito forte, mas se vocé
se alimentar bem, comer toda hora, vocé vai reagindo, mas mexe muito com
0 sistema nervoso, imunoldgico, vocé fica mais agitada, mais nervosa [...]
tuberculose tem tratamento, tem cura, mas tem que se dispor... E muito
enjoo, desanima... Mas eu vou vencer primeiro a tuberculose, depois o HIV,
um de cada vez. (Maria A.).

[...] ndo é qualquer pessoa que aguentaria 0 que eu passo ndo, € nao sei se
era pior té a doenca ou trata a doenca, porque é tudo ruim... Os remédios
sdo bem forte, deixa o organismo baqueado, se for uma pessoa fraca, e se
bobear vai embora, morre mesmo, eu ainda acho que eu fiz muito, no final
gue eu vacilei, tava terminando parei de tomar o remédio, mas ndo € bom
ndo. E cansativo, mas tem que fazer, € isso ou morrer. Os remédios s&o
muito fortes, vocé ndo pode tomar de estdbmago vazio, d6i muito o
estbmago, vocé perde muito peso, t6 9 Kg abaixo, déi muito o estbmago até
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vocé acostumar, igual os remédios que eu tomei quando eu comecei, eu
nado adaptava, ai dava febre, efeito colateral do remédio era febre, ai passou
um tempo que ndo deu mais febre nenhuma, e até hoje eu td assim, eu to
normal, mas o remédio resseca muito vocé tem que tomar bastante liquido.
Hoje eu tomo 4 remédios por dia, s6 uma vez no dia. Eu parei, esquecia,
agora eu ja levanto e tomo sendo esqueco. Mas vocé sabe que meu
remédio cabou e eu acabei nem pegando mais... Mas t6 bem, vou ver, se
tiver aqui eu vou pegar. SO desse negocio de emagrecer que me tirou fora
do sério, eu quero voltar a tomar o complexo B quando acabar de tratar, eu
qguero voltar ao normal... Ter cara de quem tem salude de novo, porque
guando as pessoas olham, acham que eu tenho uma coisa ruim...Vocé
pode me ajudar com isso, né, (risos) [...]Mas eu fui sem vergonha, eu parei
0os remédios, porque eles ddo muito enjoo sabe, ai eu piorei, tive que
comecar tudo de novo (José L.).

Eu sinto que eu td ficando fraco de tanto remédio, ele d4 uma sensagéo
assim, quando vocé chega a passar mal com o remédio € sinal de que vocé
ja t& no final do tratamento entende, ja comega retroceder, o remédio ja
comeca a fazer um estresse, sabe, jA comeca a fazer mal. Por que? Vocé é
subjugado a tomar o remédio... Vocé pra tomar o remédio num pode ta
saindo, andando, ai junta sua questao de liberdade, de vocé ir e vir, cé nao
pode, cé num pode isso, cé num pode aquilo, cé fica na méo dus outro igual
um buneco, tudo bem... Perante a minha salde eu respeitei o tratamento,
mas foi tudo bem gracas a Deus (José F.).

A dificuldade que eu vejo é o tempo do tratamento, né... Desanima... Mas
eu ndo vo desistir da minha vida ndo (José M.).

Ai eu tomo remédio, mas tem dia que eu tomo e tem dia que eu ndo tomo...
Eu sentia assim... Deixa falar pra vocé, até pra falar... Parecia assim uma
baba de cachorro bravo... Isso aqui 6... (mostrando a baba), tem hora que
isso acaba... E tomo remédio... Porque eu ja vim aqui duas vezes so0...
Agora é a terceira vez [..] mudou muita coisa... T6 ficando impotente...
Muito remédio... Atrapalha a alimentagéo... Um dia eu quero uma coisa € no
outro eu quero outra, cheiro de alimentacdo... Ndo consigo sentir, comeco a
guerer vomitar, meu estomago comeca a embrulhar... Nossa méae... SO de
olhar pra ele me d& embrulho. Hoje eu t6 no céu... Mas ai eu tomo o
remédio e nossa senhora, me d& dor de cabeca, vontade de vomitar e déi
tudo... Mas mesmo assim... Muita coisa que me arrebenta, remédio demais,
mas ai antes, uns dois meses atrds eu tomava todo dia... Mas ai acontece
um monte de coisa ruim, aparece machucado, aqui 6 (ha boca)... Eu fago...
Mas assim néo é direto... (José B.).

A médica daqui falou que mesmo que eu tomar a bebida alcodlica eu tenho
gue tomar os remeédios, mas é ruim demais, se ndo a doenga vai
aumentando. Eu tomo a bebida pra morrer ou o remédio pra viver, morrer
eu vou morrer mesmo, por enquanto eu quero viver. (José G.).

Tem hora que eu me sinto fraco, minhas pernas meio fraca, meio com
preguica, a dotora falou que ia acontecer, que o remédio as vezes da isso.
Eu tomo assim, eu acordo de manha, em jejum, tomo 4 comprimidos, pela
manha... Desde o dia 3 t4 assim. O remédio as vezes da fome na gente...
N&o da pra ficar muito tempo sem comer... Ele explicou bem, ndo pode
comer e tomar o remédio em cima... Tem que esperar um pouco (José C.).

O Guia de Vigilancia Epidemiolégica, do Ministério da Satude (BRASIL, 2009)
classifica os efeitos adversos em maiores e menores, sendo atribuidos como efeitos

adversos menores: irritacdo gastrica (nauseas, vOmitos, epigastralgia), dor
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abdominal, artralgia ou artrite, neuropatia periférica, prurido cutaneo, cefaleia e
mudanca de comportamento (insdnia, ansiedade, diminui¢cdo da libido e euforia).

Vieira e Gomes (2008) afirmam que embora as drogas antituberculose
combatam eficazmente o micro-organismo causador da tuberculose, elas podem
ocasionar efeitos colaterais indesejaveis, seja pelo proprio principio ativo ou pelos
seus metabdlitos. Contudo, esses efeitos adversos leves podem ser controlados
sintomaticamente, enquanto que as reacdes graves obrigam a uma interrupgao, que
pode ser temporaria ou permanente, de uma ou mais drogas além do uso de outros
agentes.

Nas falas dos depoentes, ndo evidenciou-se, em nenhum momento, que
houve preocupacdo a respeito dos efeitos colaterais dos medicamentos pelo
profissional que o acompanhava, cabendo ao usuario a representacao de que tratar
a doenca € um sofrimento pelo qual ele tem que passar, restando-lhes somente
esperar o fim do tratamento, sem possibilidade de se amenizarem os efeitos
adversos oriundos dos farmacos. O que percebemos sdo pacientes mal informados
pelos profissionais que o acompanham levando-os a elaborarem representacées
sobre o tratamento da tuberculose como algo que limita tanto no aspecto fisico,
decorrente das alteracdes organicas sentidas, quanto do ponto de vista social, uma
vez que os sintomas gerados pelo mesmo os impede de manter uma vida social
saudavel.

Contudo, para S& (2007), efeitos adversos maiores e menores em termos de
severidade sao conhecidos dos profissionais de salde que atuam no Programa de
Controle da Tuberculose, bem como as medidas para sua correcao.

Embora sejam muitos os efeitos colaterais, grande parte dos pacientes
submetidos ao tratamento da tuberculose consegue finalizar o tratamento sem
efeitos colaterais mais expressivos, destaca-se que os fatores relacionados as
reacoes adversas podem ser das mais diversas ordens, mas a literatura aponta
como sendo os maiores determinantes dessas reagfes 0s seguintes: dose e
horarios de administragdo da medicacdo, idade, estado nutricional, alcoolismo,
gravidez, condi¢cdes da funcédo hepatica e renal e coinfeccdo pelo HIV (BRASIL,
2002b).
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5.4.2 A doenca como limitagéo fisica

Iremos abordar as representacdes elaboradas pelos usuarios que veem sua
rotina de vida se modificar por conta das transformagbes em suas funcoes

organicas, restringindo inclusive suas atividades laborais.

As vezes eu pegava um quintal pra capinar, fazia uma coisa pros outro ali
perto mesmo, eu ficava muito cansado. Hoje em dia ndo da mais pra eu
fazer, cansa muito, eu fico muito cansado, entendeu, ai eu fico chateado, e
feio, ai eu fico passando dificuldade, piorou muito. [...] Pra trabalhar é
horrivel, cansa muito, da falta de ar, cansa muito, entendeu... Cruz.
Atrapalhou muito a minha vida, tudo de pior (José N.).

Nao guenta fazer nada, nem trabalhar vocé aguenta, vocé nédo tem forca, se
eu andasse como daqui no portdo nao aguentava , dava caimbra, chorava. ,
né... Eu sei que ela tira praticamente toda imunidade, vocé fica mal, ndo
guenta levanta, trabalhar... Minha sorte que quando eu comecei a doenca,
eu sO tava fazendo bico, porque eu tinha tonteira demais, num emprego
certo eles num ia aguentar tanto mal assim, muito ruim esse trem. (José L.).

Ah, eu deixei de viver, se eu pego um servico é tosse, tosse, tosse... Ai no
outro dia eles falam que eu ndo tenho que ir mais, que n&o precisa mais
voltar (José R.).

Eu ndo deixei de fazer nada. S6 ndo tava aguentando mais trabalhar que
tava muito cansado, da muito cansaco, fiquei em casa um tempinho e néo
vale a pena e fui voltando ao normal de novo (José P.).

A doenca que limita ao trabalho traz, para o usuario, a representacdo de que
€ uma doenca incapacitante, que o tira do convivio e o impede de realizar uma das
atividades mais importantes para configuracdo da dignidade humana. A doenca que
limita a possibilidade de convivio pode possibilitar a elaboracdo de preconceitos e
estigmas, o0 que pode levar as pessoas a negarem a condicdo de adoecimento e
seguimento da terapéutica na perspectiva de se manterem invisiveis.

De acordo com Sa (2007), a tuberculose altera em muito o dia a dia dos
doentes. A doenca € debilitante, retira a disposi¢cdo para o trabalho e, as vezes,
provoca dor e cansago aos pequenos esforcos, evidenciando a impoténcia da
pessoa frente a doenca. O sentimento de inutilidade aflora. O doente ndo esta em
condicdes fisicas de assumir o que antes era rotineiro. O futuro fica mais indefinido,
porque o medo de nao dar conta da vida e das pessoas com as quais tem

responsabilidade, torna-se um sentimento frequente neste novo cotidiano.
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5.4.3 A doencga como limitag&o social

Embora a doenca seja milenar e que muito seja feito para mudanca na
cultura das pessoas frente a doenca, o que percebemos € que ainda, nos dias
atuais, existe o preconceito na vida dos doentes o que pode dificultar ainda mais a

experiéncia do adoecer.

Eu ndo quis falar, também ninguém perguntou entendeu, ai eu também néo
falei nada ndo, mas é muito ruim, qualquer coisinha que vocé vai andar
cansa muito, ai todo mundo vé... Se eu ficar andando assim igual eu
gostava de fazer, pegar uns bico, fazia e cansava... Ah! Me atrapalhou
muito, eu queria que fosse como antes, que eu vivesse como antes, eu fazia
bastante coisa,eu hoje em dia ndo tem como eu fazer mais nada, e eu parei
o tratamento, ja era pra eu ter terminado, ja quis desistir, se eu ndo tivesse
parado com as paradas né. Em novembro acaba... Ai vou ver minha nega
de novo, ai vai ficar mais facil... Porque eu perdi tudo, né, e depois eu vou
poder viver normal (José N.).

As pessoas querem ficar longe de mim, outro dia nem acabei o servico de
uma dona la. Eu tossia... Ai ela perguntava se eu tava doente se eu ja tinha
ido no médico, ai ela pegou me deu almoco. Falei que j& tinha feito até
tratamento, ela me deu almoco, ai comecei a tossir, passei mal e cai, depois
desse dia nunca mais me chamaram, ja vai fazer dois meses, disseram que
iriam me ligar. Vérias vezes isso acontece no Bom Pastor, Sdo Mateus, nédo
era assim, eu era bom, € muito ruim. A pessoa tem medo... Da a tosse nao
para, né, tem medo de pegar nelas, acho que é isso, ficam me mandando ir
no médico, ja fui, uai. Mas elas nao confiam, né, vocé sabe como é. Meus
filhos me tiraram da minha casa, agora eu tenho que ficar colado neles. E
tenho que tratar isso direito, isso ndo é sé uma gripe, gente, eu sinto medo,
tem hora que da até vergonha, nem fico perto dos outros, de tanta tosse. Eu
acho que as pessoas acham que isso e ruim, que vai pegar nelas. Quando
eu vou trabalhar eles ndo querem que eu volto mais no outro dia... Vocé
pensa ‘0 que é isso, e eu sou bom...” Ja fui né. As pessoas tdo afastando
de mim, foi essa doenca, foi essa tosse. Nao sei porque vai e volta...
Sempre comeca tudo de novo. To esperando as pessoas me ligar ate hoje...
(José R.).

O preconceito € bastante, por incrivel que parega, incrivelmente, e tem
pessoas que nao falam né, fica de conversinha, “ai meu Deus do céu e se
ele tossir perto de mim”.. Eu ja escutei isso de muita gente, mas eu nao
ligo, porque se tiver que ter tem mesmo... Quanto mais orgulho, mais rapido
vem. Por incrivel que parec¢a foi pior o preconceito pelo lado da minha
familia, meus tios e tias, ndo da minha mae e meu pai e meus filhos (José
M.).

As pessoas mandavam eu cuidar da satude, mas vocé sabe que as pessoas
ficam assustadas com essa coisa, né, mas agora de um tempo pra ca, eu
nunca liguei pra ninguém néo, o negocio € cuidar de mim, t6 nem ai se os
outro tem preconceito, me aceita do jeito que eu sou, dentro do 6nibus ja
viu? Se a gente tosse as pessoas ficam olhando pra gente com aquela cara
de... Sabe? Com coisa que eles num tosse... a gente pensa assim, nossa
porque ele tA me oiando? Ai que eu tusso mais ainda, se eu quiser guspir ali
dentro eu guspo, mesmo, t6 nem ai ndo, e eu procuro respeitar e eu procuro
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assim, do jeito que eles me olha eu sou o que eu sou, ndo td nem ai pro que
eles acham de mim ndo. Eu sou eu acabou, quem cuida de mim é Deus,
entdo nado td nem ai pra nada n&o... (José F.).

E tem algumas pessoas, igual meu amigo la que sempre me cumprimentava
e ontem ele foi pegar na minha m&o e pegou na ponta dos meus dedos, eu
achei estranho... Mas o resto ndo, o resto ta normal... S6 senti diferenga
nele mesmo... Meus filhos ndo tem medo, t& normal... E no meu trabalho
tive la hoje e s6 algumas pessoas separaram... Se incomodam... (Maria R.).

Entre as pessoas participantes do estudo alguns revelaram o desejo de
ocultar sua condicdo para familiares e amigos temendo rejeicdo e preconceito.
Demonstraram uma preocupacdo com O que 0S outros pensardo se forem
identificados como tuberculosos. Mas ndo séo todos que assumem esta deciséo,
outros, mesmo diante do preconceito e das dificuldades advindas com a doenca,
tanto no relacionamento familiar quanto em outros espacos sociais, assumiram 0sS
seus diagnosticos.

Os usuarios portadores de tuberculose na busca de amenizar as dificuldades
da convivéncia estabelecem entre si posturas e atitudes para garantir a nao
“contaminacao” dos seus familiares, posturas estas que reforgam a representagao

de que a doenca pode ser excludente e solitaria.

Eles me xingaram (risos) mas eu nao tenho culpa, conforme a gente ta aqui
a gente nao sabe quem tem, ndo tem como adivinhar, as vezes a propria
pessoa ndo sabe, o pior é se a pessoa souber e nado falar e continuar
fazendo as coisas da mesma forma de maldade, né. Mas, minha familia me
ajuda bem, minhas coisas ficaram separadas, me excluiram da familia
(risos) minha madrasta separou tudo, queria ver ela fazer o tratamento
(José L.).

N&o filha... S6 mora eu e uma irma minha, eu tenho meu quarto e ela tem o
dela, ndo mudou n&o. Nés sempre tivemos as nhossas vasilhas de
alimentacédo tudo separado, ela tem a dela e eu tenho a minha, agora entéo,
[...] é porque a gente ja ta acostumado. No come¢o mudou um pouquinho
(com a familia), mas depois que eles comecaram a ver que ndo tinha nada
a ver uma coisa com a outra, ai foram entendendo né ? Mas também néo fiz
guestao sobre nada né? Ja que eu td assim deixa eu me afastar, porque vai
pegar nos outros e véo falar que sou culpado disso ai, e aqui em casa tem
muita crianca, vocé ja viu! 1...] Ela (a namorada) também se afastou, so que
eu ndo esquentei a cabega com isso ndo, s6 que é assim, assim serd. SO
gue depois ela também achou que estava, s6 que ndo estava, foi coisa da
mente dela, ela foi guardando, guardando e aquele negécio morou na
mente dela e ela ndo estava, que tudo e o medo de pegar né? O tratamento
€ muito rigoroso, rigoroso demais (José P.).

[...] eu ndo gosto porque... E igual minha filha, t6 evitando contato com ela,
porque eu li la na pesquisa que depois de 15 dias que ja passa a
transmisséo, t6 morrendo de saudades dela, vou esperar mais... Mas é s6
essas coisas assim... (Maria R.).
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Decerto o preconceito faz parte do cotidiano das pessoas que tem a doenca,
0 que acaba causando o distanciamento destes usuarios, que em um mecanismo de
defesa pessoal, escondem sua condicdo de doentes para que ndo sofram

discriminacéo.

[...] Nunca contei pra ninguém do meu bairro, ninguém sabe...S6 14 no meu
servico que eu sai e voltei ,uns sabem outros nao... SO isso que eu senti,
indiferenca. Mas nem de todas as pessoas, de algumas né? [...] Ninguém
sabe, minha mée mora longe, minha irma ndo mora perto de mim... Mas ela
sabe, falei s6 por telefone...minha tia e minhas primas devem saber ja né?
Ficam longe em outro bairro... Mas o contato sempre foi baixo mesmo, o
natal passei com eles, eu ja sabia e ja suspeitava e ndo falei nada...
Porque... Pra ndo chatear nem estragar o natal de ninguém (Maria R.).

Eu ndo quis falar, também ninguém perguntou entendeu, ai eu também néo
falei nada ndo, mas é muito ruim, qualquer coisinha que vocé vai andar
cansa muito, ai todo mundo vé... Se eu ficar andando assim igual eu
gostava de fazer, pegar uns bico, fazia e cansava (José N.).

Ninguém sabe também nao, sé uma menina que eu falei com ela, porque o
marido dela ja teve, o resto eu ndo converso muito ndo... E porque o posto
la do meu bairro, ndo sabem de nada, eu quando eu preciso de atendimento
eu venho aqui ou vou na regional, menos la... Porque, vocé chega la, vocé
ta passando muito mal e ndo tem alguém pra te atender... Ai um dia tava
passando mal e fui l4... E foi em agosto e marcaram pra tarde... como que
eu fico esperando?? (Maria R.).

Ainda hoje, a tuberculose é uma doenca temida por trazer a imagem de algo
gue é socialmente digno de censura, que traz consigo a representacdo do estagio
altimo de miséria humana, fazendo persistir no imaginario social o processo de
estigmatizacao da tuberculose e do tuberculoso. O doente com “mancha no pulméao”
carrega uma marca que altera profundamente sua inser¢do no grupo social
(PORTO, 2007).

Em suas reflexdes Sa (2007), considera que as pessoas sadias (que nédo
tem a doenga) sdo naturalmente afastadas, numa tentativa de se preservar do
adoecimento. Uma forma de se efetivar o afastamento da doenca é separando
utensilios e evitando o contato com os doentes. A autora pondera ainda que esta
crenca também é compartilhada pelo préprio doente que considera ser esta, uma
forma eficaz de proteger aos demais, e indiretamente de “garantir’” que n&o seréo
responsabilizados por novos casos de tuberculose, pois isto seria um peso a mais

que teriam que suportar.
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Essa atitude, embora seja comum entre os doentes, é dificil de ser aceita, e

experenciada com uma carga de sofrimento, de medo e de tristeza.

Bate uma tristeza, bate, mas s6 que a gente nao pode deixar levar, ndo
pode ficar jogado no hospital igual la no que eu fiquei. Nossa! Foi muito
triste, vocé ver cada coisa dentro. Desamina até de viver. Chegou um rapaz
muito magro, ia la conversar com ele ,ele nem tinha forca chorava... Ai foi
melhorou um pouquinho. Mas por que? Paciente ja se sente sozinho,
isolado, desprezado por todo mundo! E aonde que a doenca acaba com ela
mesmo. A pessoa ja ta naquela dificuldade pra viver ainda fica ignorada
pelos outros (José P.).

Eu tenho medo, é s6 do home Ia no sitio ndo me aceitar mais, ja tem mais
de 20 dias que eu n&o consigo falar com ele. Eu preciso trabalhar, td6 com
medo dele ndo acreditar em mim, de ficar com medo do que eu tenho, de
repente ele tem preconceito da doenc¢a e eu ndo vou esconder dele. N&ao
tem como eu esconder, se eu for trabalhar com ele, ndo tem como. Eu vou
mostrar os papéis direitinho, mostrar os medicamentos e, tomara Deus que
ele me aceite, eu vou mostrar que tem tratamento e eu vou curar eu tenho
certeza. Eu acredito que vai acabar tudo bem... Vai dar tudo certo! (José
C.).

O afastamento que 0 preconceito provoca, compromete a naturalidade da
convivéncia, pois o doente ndo se permite manifestacées de carinho, contato fisico
ou qualquer outra forma de afeto que implique em proximidade com os outros (SA,
2007). Vale considerar ainda, que o preconceito afasta a pessoa doente da fungao

laboral tornando-a incapaz e infeliz com a condigao ora vivenciada.

5.4.4 O que a doenca traz como perspectiva de vida

Nesta categoria as pessoas que vivenciam a tuberculose, trazem a
representacdo de uma doenca que, a0 mesmo tempo em que pode causar
preconceito, exclusdo e abandono, pode trazer a possibilidade de redimensionar a
vida diante desse adoecer. A doenca aparece como uma base possibilitadora de
continuar a existir, mesmo que para isso necessite estabelecer varias mudancgas no

modo de operar a vida cotidiana.

Eu fiz varios exames durante meu tratamento. Nossa! Escarro e sangue,
vocé sabe? Pra saber seu eu tinha outras coisas, HIV, nossa como eu tinha
medo. Porque eu ja fiz muita zuada nessa vida, muita namorada, fiquei com
aquilo na cabeca “se eu tive tuberculose por que eu néo ia ter outra coisa?”
Ai fiquei com isso na cabeca: “sera que isso ndo ta misturado com outra
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coisa?” Mas gracas a Deus, ndo deu nada, ta até aqui 6, pode conferir ( ele
mostra os exames com resultados negativos. [...] € porque eu bebia muito,
né, ndo sei se era mais efeito do alcool ou o que... Mas ai depois acabou...
(José L.).

Ela (a tuberculose) representou uma mudanca muito radical, né, porque eu
tive que parar com as baguncas né. Eu bebia, fumava, isso tudo ajuda a
doenga. E isso tudo eu tive que parar, pra me libertar, porque eu fumava até
maconha. Creio que sim, porque eu virei muitas noites na rua, na friagem,
sereno, noite mal dormida, sem se alimentar corretamente, eu até como
demais mas s6 porcaria, hamburguer , refrigerante... S6 isso, ndo como as
vitaminas necessarias (José F.).

Nao péara de fazer o tratamento, ndo, gente... Para nédo que sei |4, é aquilo
se vocé quiser viver corre atras, porque seu eu nao tivesse tratando, creio
eu que ndo taria aqui, ndo taria mesmo, porque eu tava muito desleixado,
ndo com minha vida, com minha sadde, com minha higiene, mas muito
desleixado de mente mesmo, tava 6... Num queria saber de nada, sé no
morro, de nada que eu falo assim... A doenga acabou me chamando de
novo pra responsabilidade, foi um puxdo de orelha enorme, ta... A vida as
vezes faz isso com a gente, a vida me deu um tapa de luva (José M.).

Porto (2007) considera que doenca associa-se a dois extremos: de um lado
o infimo, que abarca a fome, a incapacidade de prover recursos minimos para sua
propria sobrevivéncia ou da familia e, de outro, os excessos, especialmente o
consumo de bebida e as farras, que sdo o0s mais mencionados e deixam
transparecer que o comportamento desregrado, atribuindo-se entdo, a essas
causas, a representacdo de que se trata de doenca que envergonha. E, embora a
doenca possa trazer essa representacdo que envergonha, traz também a

representacao de libertacdo, de recomeco, como representado na fala a seguir.

Mas o que de bom essa doencga trouxe na minha vida... O melhor... Foi o
sossego espiritual, né, é... Hoje, a gente € assim... Aonde que meu dedo
apontava eu ia, ndo queria saber de nada ndo: Rio, Sdo Paulo, Trés Rio,
Bahia, mas com objetivo de liberdade s6... Mais uma coisa de vai e vem
sem futuro, sem nada. Hoje eu ando menos, mas sei onde quero chega,
tenho objetivos. Se eu pudesse mudar uma coisa no mundo eu encarecia
mais o cigarro, mais a bebida, porque é o mal, e outra, a humilhacdo que
vocé passa perante as droga no hospital, vocé vé um descaso, porque eu
sei que aquilo tA me fazendo mal, eu preciso daquilo, € como é que eu fico.
A sociedade néo vai cuidar de mim com bons olhos, agora, se eu me
acidentar quando eu tiver trabalhando ai € outro caso, ai é um trabalhador...
Outro esquema... E tem gente que chega aqui bravo, achando ruim,
trazendo aborrecimento de quem vai cuidar de mim, ai vocé tem que ir prum
hospital de doido, uai (José F.).

[...] mas gracas a doenga e a minha doenga eu diminui um pouco do crack...
Jé& t6 ficando coroinha... Nao d& mais ndo, eu quero cacar um internamento,
queria ta la em S&o Paulo, porque eles iam me internar a forca. Poxa, eu
ndo tenho condigdo financeira, ndo ajuda... A gente faz um mundinho so pra
noéis, pra sair desse mundo e muito dificil... A abstinéncia, s6 quem passa
sabe o que é... E uma doenca, néo é facil, é dificil (José M.).
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O que percebemos diante das representacbes é que muitos deles
conseguem encontrar for¢as para refazer sua historia de vida e buscam, na doenca
e suas representacfes, possibilidades reais disso acontecer. Contudo, refazer-se
diante da fragilidade é dificil e, enquanto profissionais de saude, precisamos estar
atentos e oferecer possibilidades, apoio e oportunidade para que se concretizem
mudancas que fortalecam a acédo terapéutica. Essas oportunidades ndo devem ser
favorecidas somente pelo setor saude, € importante que se busque ajuda
intersetorial para oferecer, as pessoas com tuberculose, a mudanca de vida
favoravel a sua melhora, especialmente porque neste momento da vida essas
pessoas encontram-se excluidas e marginalizadas, necessitando de ajuda para
retomar a autoestima.

Feuerwerker apud Mazzei e colaboradores (2003) considera que a acéo
intersetorial deva abranger a criagcdo de espacos comunicativos, a capacidade de
negociacdo e também a superacdo de conflitos para conseguir mobilizar e
desempenhar acdes que implicam principalmente na acumulacdo de forcas,
construcdo de sujeitos e descoberta de possibilidades de agir, atitudes importantes,
a nosso ver, para o cuidado da pessoa com tuberculose.

A abordagem de intersetorialidade, segundo Pereira apud Mazzei e
colaboradores (2003), vai ainda além. Ela nos direciona a compreenséo de suporte
social, o qual é definido como o processo (percep¢cdo ou recepc¢do) pelo qual os
recursos, em uma estrutura social, permitem satisfazer necessidades (instrumentais
e expressivas) em situagdes cotidianas e de crise. Envolve muito mais que o
individuo, também seu ciclo de convivéncia permeado de pessoas (cénjuge, familia,
amigos, vizinhos, os profissionais de saude) e servigos.

Assim, ndo h& de ser exagero afirmar que as diversas formas de
representacéo da tuberculose nada mais seriam que expressdes da vontade coletiva
de reorganizacdo da ordem social, colocada em xeque por um tipo de fenémeno que
escapa aos instrumentos desenvolvidos pela sociedade com vistas a sua
preservacdo e perpetuacdo. Por outro lado, € interessante observar como as
imagens criadas, a partir da vivéncia coletiva da doenca, se adéquam, enquanto
metaforas, ao tratamento de situagOes tidas socialmente como indesejaveis
(PORTO, 2007).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

“E que até minha sombra é inexoravel,
Morrer! morrer! soluga-me implacavel.

Adeus, pélida amante dos meus sonhos!
Adeus, vida! Adeus, gloria! amor! anelos!
Escuta, minha irmd, cuidosa enxuga

Os prantos de meu pai nos teus cabelos.
Fora louco esperar! fria rajada

Sinto que do viver me extingue a lampa...
Resta-me agora por futuro — a terra,

Por gléria — nada, por amor — a campa.

Adeus! arrasta-me uma voz sombria
J& me foge a raz&o na noite fria!”
(Castro Alves)

A tuberculose € uma doenca que assombra a humanidade desde a preé-
histéria, e mesmo com a evolucdo da ciéncia ela continua sendo um grave problema
de saude publica, em especial no Brasil, onde a descentralizacdo das acdes de
controle e a vigilancia epidemiologica tem papel de destaque nas atribuicbes da
atencao primaria a saude.

E importante ressaltar que as representacfes identificadas a partir deste
conhecimento reforcam a relevancia do estudo da Teoria da Representacdo Social
como referencial tedrico importante para uma melhor interpretacdo do imaginario
individual e social das pessoas em tratamento de tuberculose.

Conhecer as representacfes que permeiam o universo do tratamento da
tuberculose, com suas fortalezas e fragilidades, é de grande importancia, pois as
irregularidades do tratamento (o abandono, por exemplo) favorecem a resisténcia
medicamentosa e a recidiva da doenca, ocasionando dificuldades ao processo de
cura e aumentando o tempo e o custo do tratamento

Neste estudo, nas representacdes construidas pelos entrevistados, pode-se
notar uma mistura de revelagcdes ancoradas em experiéncias de cunho individual,
mas que sdo vivenciadas pelos mais diversos atores sociais (como a familia,
amigos, colegas de trabalho) através do senso comum.

Ao se depararem com sintomas considerados classicos da doenca, como a
tosse, por exemplo, alguns sujeitos ndo percebem a gravidade do seu adoecimento,

trazendo a representacdo de uma doenca n&do assustadora, mas de uma doenca
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que tem cura fécil, até que esta tosse venha acompanhada de sangue, a reveladora
hemoptise. Traz a tona entdo uma representacdo bastante expressiva sobre a
doenca que causa medo. Medo, relacionado a representacdo da histéria social, que
caracterizado por alguns sinais e sintomas emblematicos da doenca como a tosse
com sangue.

Esta representacdo que banaliza a doenca dificulta o diagnéstico precoce,
favorecendo inclusive a possibilidade de transmissdo da doenca em seu meio,
dificultando ainda mais o controle da doenca. Esta representacdo pode ser
reelaborada, mas para isso € necessario que o servico de atencdo priméria a saude
consiga colocar em pratica de maneira mais eficiente a pratica de busca ativa dos
“tossidores cronicos” da comunidade, especialmente por meio da visita dos agentes
comunitarios de saude, o que podera favorecer o encaminhamento ao servico de
saude em tempo habil para o tratamento da doenca.

Contudo, alguns sujeitos do estudo representam a tuberculose como algo
gue ao se manifestar trouxe o medo da morte, embora nos dias de hoje ela seja
curavel na maioria dos casos. Para mudar esta realidade faz-se necessario uma
adequada orientacao por parte dos profissionais sobre sua doenca, informando com
precisao sobre sua patologia, tratamento e cura.

O preconceito € expressivo por parte de pessoas de seu convivio social,
revelando ainda que a populacdo e também a pessoa com a doenca nhao
reconhecem o0s mecanismos de transmissao da doenca, o que o coloca em situacao
de vulnerabilidade e ao mesmo tempo expde 0s que com eles coabitam.

No campo do tratamento, este € representado como algo que limita
socialmente e fisicamente, provocando alteracBes organicas dificeis de serem
superadas, e que o limita ndo favorecendo o desenvolvimento de atividades
rotineiras e importantes para sua constru¢ao enquanto sujeito social, como é o caso,
por exemplo, do trabalho. Através desta representacéo, percebemos a importancia
de incluir no tratamento a familia e outras pessoas relevantes do seu meio social,
possibilitando assim a compreensdo dos mecanismos de transmissdo, 0 que
certamente favorecera o convivio social e ajudara na promogédo da autoconfianga
durante seu tratamento.

Contudo, alguns sujeitos trazem através das representacfes elaboradas

reacdes positivas, percebem no seu adoecimento a grande alavanca e motivagao
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para a mudanca de habitos de vida, como forma Unica de curar sua doenca e
alcancar a cura e aceitagdo social.

As representacdes revelam uma atencéo a saude pouco capaz de responder
as necessidades dessas pessoas que vivenciam a tuberculose, porque ainda tratam
a doenca e se esquecem de tratar o doente. A néo individualizagdo da assisténcia
acaba por favorecer o abandono do tratamento, por ndo considerar as diversas
necessidades individuais que ancoradas em suas representacfes, tornam-se
elemento norteador da terapéutica.

Percebemos também, através deste estudo a necessidade de melhorar
processos de educacao da populagcédo para que conhegcam mais e melhor sobre a
doenca, sua etiologia e também seus sinais e sintomas favorecendo assim sua
prevencdo e também seu diagndstico precoce, o que de certo favorecera a
formulacdo de uma nova representacao sobre a doenca.

Espera-se que os resultados deste estudo possam contribuir para gestores e
profissionais de saude compreenderem e assimilarem de forma mais concreta a
imagem da tuberculose ndo s6 como uma doenca fisica, mas também uma doenca
gue integra o universo social das pessoas que com ela convivem, e a partir disso
possam direcionar politicas e organizar a assisténcia de forma a contemplar este
aspecto tdo essencial para tratamento, cura e reabilitagdo das pessoas. Na
assisténcia a pessoa em tratamento de tuberculose é importante que o0s
profissionais de saude criem oportunidades de verbalizacdo, para que 0s sujeitos
expressem seus medos, sofrimentos e angustias que rodeiam o universo da doenca,
0 que podera contribuir significativamente para enfrentamento e superacdo das
representacfes negativas a cerca da patologia, como também na busca de novas
possibilidades de enfrentamento da doenca. E que diante da verbalizacdo dos
doentes, o profissional se comprometa com suas angustias e aflicbes, buscando
solucgdes e alternativas para ameniza¢ao das mesmas.

No entanto, salientamos que uma das limitacdes do estudo foi a dificuldade
de acessar as pessoas com tuberculose. Embora, a quantidade de participantes no
estudo tenha dado conta da reincidéncia de informacéo, condicdo para término da
coleta de dados nos estudos de natureza qualitativa, gostaria de ter podido
entrevistar maior nimero de pessoas, 0 que foi inviabilizado pela conformacéo de

organizacao e operacionalizacéo da rede de atendimento. Dessa forma, entendemos
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que uma lacuna que pode e deve ser explorada em estudos posteriores € a

avaliacdo da rede de atendimento as pessoas com tuberculose no municipio.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo: Representacfes sociais de usuarios assistidos pela estratégia saude da

familia sobre o tratamento de tuberculose

Pesquisadora: Erika Andrade e Silva

Orientadora: Girlene Alves da Silva

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Sr. (a): )

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada: Representacdes
sociais de pessoas vivendo com tuberculose sobre a doencga e seu tratamento, que
esta sendo desenvolvida por Erika Andrade e Silva, pos-graduanda do Curso de mestrado
em saude Coletiva da faculdade de medicina da UFJF, sob a orientacdo da Profa. Dra.
Girlene Alves da Silva.

Os objetivos deste estudo sdo: Descrever as representacdes sociais das pessoas
portadoras de tuberculose, sobre a doenca e seu tratamento e analisar as representacoes
sociais das pessoas portadoras de tuberculose, assistidas pela Estratégia Salde da Familia,
sobre a doencga e o tratamento de tuberculose.

A sua participacdo € voluntéaria, isto €, a qualquer momento vocé podera recusar-se a
responder qualquer pergunta ou desistir de participar retirando o seu consentimento. Sua
recusa ndo lhe trara prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a instituicdo. Sua
participacdo consistirh em uma entrevista que serd gravada em MP4, arquivadas com a
pesquisadora e destruida ap6s cinco anos do término do estudo. Sua participagdo néo lhe
trara nenhum custo ou compensacdo financeira, bem como favorecimento no seu
tratamento. Como se trata de uma entrevista é sabido que ndo incorrera em risco, mas caso
ocorra e seja comprovada a relacdo com a pesquisa, a pesquisadora sera responsavel pela
indenizacdo. Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto significa
gue em nenhum momento do estudo sera divulgado o seu nome. Os dados coletados seréo
utilizados somente nesta pesquisa e 0s resultados serdo divulgados em eventos e/ou

revistas cientificas. Os beneficios relacionados a pesquisa e sua participacdo permitirdo
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desenvolver estratégias que melhorem a qualidade assistencial aos pacientes em
tratamento de tuberculose.

Caso sinta necessidade de contatar a pesquisadora durante e/ou apoés a coleta de dados,
estarei a sua disposi¢cdo de segunda a sexta-feira, das 8 as 17 horas, através do tel.: (32)
9918-7408 email: erikandradesilva@gmail.com ou na Faculdade de Enfermagem/ Campus
Universitario/Martelos/Juiz de Fora/MG-CEP 36130.033. Dra. Girlene Alves da Silva (Tel.:
(32) 3229-3821).

Os encontros serdo agendados, de acordo com a disponibilidade dos sujeitos, sendo as
entrevistas. Ao final da entrevista e da pesquisa, se for de seu interesse, lhe serd permitido
o livre acesso ao conteudo das mesmas.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e enderegco do Comité de
Etica em Pesquisa da UFJF, podendo esclarecer dividas sobre questdes éticas de sua

participacdo no projeto.

Comité de Etica em Pesquisa: Campus Universitario da UFJF. Pr6-Reitoria de
pesquisa.
CEP: 36036.900. (32) 3229-3788.

Agradeco a sua colaboragéo e solicito o seu acordo neste documento.

Eu,

Portador (a) do documento de identificagcdo n. estou ciente
dos objetivos da pesquisa: Representacdes sociais de usuéarios assistidos pela
estratégia salude da familia sobre o tratamento de tuberculose e da forma da minha
participacdo na mesma e aceito participar como voluntario(a) das atividades deste estudo.
Sei que a qualguer momento poderei solicitar novas informagdes e modificar minha decisédo
de participar de assim desejar. Conforme previsto na Resolugcédo 196/96, a assinatura abaixo
representa 0 meu acordo em participar da pesquisa.

Nome Assinatura do participante Data

Nome Assinatura do Pesquisador Data

responsavel pela entrevista
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APENDICE B - Roteiro para entrevista semiestruturada

Titulo: Representacfes sociais de usuarios assistidos pela estratégia saude da

familia sobre o tratamento de tuberculose

Pesquisadora: Erika Andrade e Silva

Orientadora: Girlene Alves da Silva

Roteiro para entrevista

| - Identificagéo

» Data de nascimento: / /
+ Sexo:
* Endereco:
* Numero de prontuario:
* UAPS de referéncia:
+ Situagao conjugal:
* Religido:
* Grau de instrugao:
» Profisséo:
+ Situacéo atual de trabalho:
* Renda familiar:
* Numeros de pessoas que residem com vocé no seu domicilio:
+ Situacdo no Tratamento:

( ) Caso Novo

() Retratamento ou com tratamento anterior

( ) Faléncia
* Tempo do tratamento atual:
+ Fase do tratamento:

( ) Fase intensiva: 2 primeiros meses

() Fase de manutencédo: 4 meses seguintes

Il - Questdes norteadoras da entrevista
» Como vocé descobriu que estava com tuberculose?
* O que vocé sabe sobre a Tuberculose? O que ela significa na sua vida?
+ Como tém sido sua rotina de vida desde que vocé comecou o tratamento anti-
TB. Quantos medicamentos vocé toma por dia?
» O que representa pra vocé este tratamento que esta realizando?
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ANEXO A - Termo de aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE € Plotaoformo
JUIZ DE FORA/MG b‘ﬂfl

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: Representagies sociais de portadores de tuberculose, assistidos pela atengdoe primaria em
salde, sobre a doenca e seu tratamento.

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 02537112.5.0000.5147
Pesquisador: Erika Andrade e Silva

Instituigdo:  Faculdade de Enfermagem

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Hamero do Parecer: 100277
Diata da Relatoria: 120712012

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de um estudo de uma mestranda em Sadde Coletiva da UFJF. O projeto de pesquisa foi bem
apresentado, de forma sucinta e clara em todos os itens.

Objetive da Pesquisa:

Os objetivos estdo claros, bem formulados e sdo passiveis de serem realizados.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora fez uma avaliagdo dos riscos e beneficios da pesquisa de forma adeguada.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O cronograma da pesquisa esta bem apertado e sugiro a pesquisadora plangjar a sua defesa de Mestrado no
inicio de 2013, se possivel, para ter mais tempo de se dedicar a4 pesquiza.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Estd bem resumido, mas contém os dados essenciais para a clareza e assinatura dos sujeitos, futuros
participantes do estudo.

Recomendagies:

A Gnica recomendagfo € a alteragdo no cronograma a pesquisadora e sua Crientadora negociarem um prazo
maicr para a finalizagio do estudo e ganhar pelo menos mais dois meses para a defesa da dissertago de
mestrado em Saude Coletiva da UFJF.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A pesquisadora ja pode iniciar o processo de coleta de dados de seu estudo.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S/N
Baimro: SAO PEDRO CEP: 38.036-000

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)2102-3733 Fax: (32)1102-37B8 E-mail: cep propesq@ufiedu
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
JUIZ DE FORA/MG

Mecessita Apreciagido da COMEP:

Mao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Recomenda-ge alteracio no cronograma.

JUIZ DE FORA, 13 de Setembro de 2012

Assinado por
Edelvais Keller

Enderego:  JOSE LOURENCO KELMER S/N

Baimro: SAQ PEDRO CEP: 38.036-000

UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA

Telefonea: (32)2102-3739 Fax: (32)1102-37B8 E-mail: cep propesgiiufif.edu
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ANEXO B — Autorizacdo da Subsecretaria de Atencdo Primaria a Saude para

realizacao da pesquisa

DECLARACAO

Na qualidade de responsavel pela Subsecretaria de Atencéo Primaria &
Satide do municipio de Juiz de Fora, AUTORIZO a realizagdo da pesquisa
intitulada “Representagdes sociais de portadores de tuberculose,
assistidos pela atencdo primaria em saide sobre a doenca e seu
tratamento”, a ser conduzida sob responsabilidade da pesquisadora Erika
Andrade e Silva e DECLARO que essa instituicdo apresenta a infra estrutura

necessaria a realizagdo da referida pesquisa.

Juiz de Fora, 29 de e yoruscode 2012

Adriana Mor lraée Carvalho Barcelos
Subsecretaria de’ Atencao Primaria a Saide



