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RESUMO

JUNG, Bianca Contreira de. Os significados da experiéncia do adoecimento de
pessoas com tuberculose, RS. 2015. 125f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias) —
Programa de Pés-Graduagcdo em Enfermagem. Universidade Federal de Pelotas,
Pelotas, 2015.

A experiéncia de adoecimento por tuberculose permeia um processo vivido e
interligado ao contexto de vida das pessoas, do qual emergem os significados
subjetivos e objetivos atribuidos & doenca. E compreendida como a maneira dos
individuos situarem-se diante dessa condicdo, desenvolvendo uma gama de
significados relacionados a tuberculose. A subjetividade é representada pela
complexidade e a singularidade do sofrimento humano, por sua dimensao baseada
na esséncia dos fendmenos e experiéncias, e a objetividade é expressa pela
percepcdo da anormalidade fisica em decorréncia do aparecimento dos sintomas. O
estudo objetivou compreender o significado da experiéncia do adoecimento de
pessoas com tuberculose em um municipio da Regido Sul do Brasil. Trata-se de um
estudo qualitativo e descritivo realizado com dez pessoas em tratamento para a
tuberculose. A coleta dos dados deu-se por meio de entrevista semiestruturada entre
margo e maio de 2015 no domicilio das pessoas. Incluiu-se levantamento dos dados
sociodemograficos dos participantes no prontuario disponivel e no Programa de
Controle da Tuberculose. A analise dos dados realizou-se por meio da técnica analise
de conteddo modalidade tematica de Bardin (2011). A analise dos dados resultou em
quatro categorias tematicas: Os sinalizadores da doenc¢a no corpo, O corpo produtor
de sentimentos, O corpo estigmatizado, O corpo em contato com as medicacdes. O
corpo sofre um rompimento pela presenca da doenga, uma vez que deixa de manter
0 seu equilibrio fisico e mental, passa a sofrer as mudancas impostas pela tuberculose
e produz novos significados ao longo do tratamento.

Palavras-chave: tuberculose; pesquisa qualitativa; acontecimentos que mudam a
vida; estigma



ABSTRACT

JUNG, Bianca Contreira de. The meanings of illness experience of people with
tuberculosis.RS. 2015. 125f. Dissertacédo (Mestrado em Ciéncias) — Programa de
P6s-Graduagdo em Enfermagem. Universidade Federal de Pelotas, Pelotas, 2015.

The illness experience for tuberculosis permeates a lived process, which Is
interconnected to the context of people’s lives, from which emerged the subjected and
objected meanings attributed to the disease. It is comprehended as an individual way
to situate themselves up to this condition, developing a set of meanings related to
tuberculosis. The subjectivity is represented by the complexity and singularity of
human suffering, by its dimension based on the essence of phenomenon and
experiences. On the other hand, objectivity is expressed by the perception of physical
abnormality due to the symptoms appearing. To comprehend the meaning of illness
experience of people with tuberculosis in a city in the Southern of Brazil. It is a
qualitative and descriptive study carried out with ten people under tuberculosis
treatment. Data collection happened through semi structured interviews from March to
May of 2015 at people’s home. Patients’ sociodemographic data, which was in their
own chart and in the Tuberculosis Control Program, was included. Data analysis
happened through Bardin (2011) analysis content theme. As a result, four categories
emerged: Disease signalers in the body; The body as producer of feelings; The
stigmatized body; The body in contact with medications. The body suffers a rupture for
the presence of the iliness, once it stops keeping its physical and mental equilibrium,
and starts suffering from imposed changes for tuberculosis, and produces new
meanings along the treatment.

Key-Words: tuberculosis; qualitative research; life change events; stigma.
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APRESENTACAO

Ao se delimitar o objeto de estudo e apresentar interesse para desenvolver a
pesquisa com veeméncia, h4 de se ter a aproximagao com a temética de investigacéo,
de modo a estabelecer uma relacdo entre o pesquisador e o problema que se deseja
estudar. Por essa direcdo, sera apresentada uma trajetéria que possa abarcar a
intencdo de pesquisar sobre a experiéncia de pessoas com tuberculose em
tratamento.

Estudos quantitativos demonstram o crescente aumento das pessoas que séao
acometidas pela tuberculose e, diante disso, sdo conhecidas as razdes para a doenca
ser considerada um problema de saude publica nacional e internacional, cujo controle
é prioridade dentre as politicas de salude. No ano de 1991, cerca de 1,7 milhdes de
pessoas estavam ou haviam sido afetadas, j4 no ano de 2012, houve um numero total
de 8,3 milhdes de casos novos e em 2013 o numero estimado aumentou para 9,0
milhdes de casos (OMS, 2013).

Esta pesquisa emerge como uma proposta importante para a producao do
conhecimento sobre a pessoa que adoece e a valorizagdo do seu universo particular,
das crencas, valores, conhecimentos, significados que ela atribui a doenca e o que
representa a enfermidade na sua vida em termos de mudancas e comportamentos.
Para tanto, é necessario dar voz as pessoas e torna-las visiveis para compreender 0s
significados que elas conferem a experiéncia do adoecimento por tuberculose.

Nesse contexto, tornam-se necessarias mudancas no modelo de atencéo a
saude vigente, centralizado na doenca, para um modelo dialégico que reconheca a
pessoa e seus saberes e que, embora diverso do conhecimento técnico-cientifico, ndo
pode ser deslegitimado pelos servigcos. Um novo modelo vislumbrado para a agenda
da salude teria como prerrogativa nao informar os atores sociais e, sim, a
transformacdo dos seus saberes, de forma a buscar sua autonomia e a
corresponsabilidade do cuidado em saude (MENDES, 2011).



No desenvolvimento desta proposta, procurou-se fazer da Introducdo um
momento de problematizacdo das questdes que envolvem os significados e
interpretacbes produzidas pelas pessoas na experiéncia do adoecimento por
tuberculose, contextualizando e situando a realidade que sera o foco do trabalho,
expondo a delimitacdo do objeto bem como os pressupostos.

Ja no Aporte Tedrico mencionam-se 0s aspectos historicos, sociais, culturais,
subjetivos e fisicos da tuberculose, bem como a abordagem do processo saude e
doenca no adoecimento, de modo a expressar 0s conceitos e no¢des do tema em
estudo.

Na Metodologia, delineiam-se como 0s processos ocorrerdo, 0S sujeitos da
pesquisa (as pessoas em tratamento para a tuberculose) o local do estudo (Programa
Municipal de Controle da Tuberculose), os métodos e técnicas para a coleta dos
dados, e a analise dos mesmos.

Ao realizar-se o levantamento bibliografico acerca da tematica do estudo,
observou-se que estudos de abordagem qualitativa referentes ao adoecimento por
tuberculose séo escassos, limitando o aprofundamento e o conhecimento focado
neste ambito. Tais pesquisas, na maioria, fazem mencéo as Representacdes Sociais.
Portanto, a partir desta investigacao, propde-se problematizar os temas que envolvem
os significados da experiéncia do adoecimento, com o envolvimento das dimensfes

culturais, sociais, culturais e historicas.
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1 INTRODUCAO

O adoecimento por tuberculose é um processo vivido e interligado ao contexto
de vida das pessoas, do qual emergem os significados subjetivos e objetivos
atribuidos a doenca. Este processo € permeado ndo somente pela responsabilidade
das pessoas doentes, mas por uma interferéncia de aspectos relacionados a saude,
a0 acesso aos servicos, a atuacdo do Estado para a garantia do estado de bem-estar
social, & compreensao do processo saude e doencga, aos aspectos sociais, culturais,
econdmicos, histéricos (OLIVEIRA, 2005).A subjetividade no adoecimento por
tuberculose € representada pela complexidade e a singularidade do sofrimento
humano, por sua dimensédo baseada nos fenémenos e experiéncias (CANESQUI,
2007).

A experiéncia do adoecimento por tuberculose € compreendida como a maneira
dos individuos situarem-se diante dessa condi¢cdo, desenvolvendo uma gama de
sentidos e modos de enfrentamento para lidar com a situacdo (ALVES; RABELO,
1999). Esta 6tica permite pensar que os individuos tecem suas trajetérias de consumo
de vida sobre aspectos de escolhas préprias e de acordo com as possibilidades de
acesso, disponiveis em seu contexto de vida. Assim, cada individuo ter4 sua
percepc¢ao sobre saude e doenca, sentida e expressada de maneira singular, podendo
o adoecimento ser entendido como patolégico para muitos e, no entanto, outros
sentirdo como estado de normalidade (CANGUILHEM, 1995).

Portanto, o ser humano possui o seu modo préprio de vivenciar o adoecer, e
esta singularidade é pertencente ao seu particular modo de ser-no-mundo, como ser
criador de cultura, de construcdo da autoconsciéncia e da propria identidade (BOFF,
2005). Este ser humano se constitui como um ser relacional, com significados n&o
deslocados dentro do contexto cultural, pois a cultura atravessa as pessoas,
constituindo-se social e historicamente (ROSSETTO, 2013). Nesse sentido, as
pessoas relacionam sua saude ao conhecimento construido previamente e ao senso
comum, além dos habitos, crencas, e valores que séao apreendidos culturalmente.

A objetividade no adoecimento por tuberculose € expressa pela percep¢ao da

anormalidade fisica em decorréncia do aparecimento dos sintomas. O reconhecer-se
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como um ser doente é representado pelas experiéncias fisicas, pois se observam
mudancas nas funcdes organicas (RODRIGUES, MOTTA, FERREIRA, 2013).

Frequentemente, manifestagbes corporais como emagrecimento e tosse
assumem carater decodificador para as pessoas se identificarem como doentes,
porque o corpo humano, diante de um processo patolégico, pode fornecer um
somatorio de informacdes heterogéneas, como dor de cabeca, vomito, febre,
fraqueza, entre outras.

Por meio das caracteristicas fisicas geradas pela doenca, as pessoas
percebem o corpo como um o sistema simbdlico que determinara as identidades dos
individuos, classificando-o0s na sociedade quanto a condicao de ter tuberculose. Logo,
isso culmina na definicdo de grupos sociais que gerara ganhos e perdas a depender
do lugar que ocupam no espaco social (FERREIRA, 1999). A pessoa percebe para Si
uma imagem nova, com estranhamentos, novos sentidos e cuidados. Perante este
evento, classifica-se o corpo fora dos padrbes que a sociedade almeja e, em
decorréncia disso, altera-se o convivio no ambiente familiar e social das pessoas com
a doenca (SILVEIRA, SILVA, 2006).

Os aspectos sociais na condicdo de ter tuberculose englobam as relacbes
familiares, a maneira como os individuos recebem e exerce o cuidado, a sua insercéo
no sistema de saude, o ato de viver e conviver, e o contato com a cultura
institucionalizada de cuidados em saude (CASTRO; CAMARGO JUNIOR, 2008).

A dimenséao cultural no adoecimento retrata-se pela concepcdo de cada
sociedade sobre a tuberculose. Porém, historicamente, a doenca apresenta perfil
negativo, adquirindo significados tais como doenca suja e ligada as precérias
condi¢cdes socioeconbmicas. Por outro lado, no século XIX, a tuberculose foi
considerada a doenca romantica e desejada pelos poetas da época (CLEMENTINO,
2011).

A concepcéo social de negatividade da doenca carrega uma alta carga de
sofrimento, tanto fisico como psiquico, pois as pessoas afastam-se do convivio social,
uma vez que elas séo consideradas pessoas perigosas pelo potencial de contagio da
tuberculose na sociedade. Desta forma, as pessoas mantém segredo do diagndstico

no intuito de evitar a discriminag&o social (SOUZA, 2006).
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Apesar dos avancos cientificos e tecnoldgicos- que permitiram tratamentos
mais eficazes — ainda hoje, as crencas populares sobre a tuberculose parecem
conservar muito imagens que fizeram dela uma das doengas mais temidas de todos
0s tempos.

A existéncia de valores, atitudes, opinides, conhecimentos e crencas
relacionados a enfermidade é resultado, também, das diferencas socioecondémicas,
demograficas e étnicas, bem como cada grupo ou individuo vive um fendmeno
subjetivo distinto (CLEMENTINO, 2011).

O panorama da doenca é de um cenario marcado pela pobreza, ma distribuicdo
de renda e precérias condi¢cdes sociais. Para tanto, as condi¢cdes socioeconémicas
sdo evidéncias de que a tuberculose é diretamente ligada a miséria, a pobreza, as
mas condicbes de moradia, alimentacdo e saneamento basico (BRASIL, 2012;
MENDES; FENSTERSEIFER, 1999; KRITSKI et. al, 2007; LAURELL, 1982). E esse
0 contexto socioeconémico de grande parcela da populacdo brasileira, no qual as
pessoas dividem o mesmo espago, com poucos comodos, sem ventilacdo adequada,
fatores que facilitam o contagio da doenca quando ha um enfermo (BRASIL, 2011), e
onde a maioria das pessoas com tuberculose vivem.

Diante do exposto, entende-se que a saude e a doenca sao manifestacdes de
vida correspondentes as experiéncias Unicas e subjetivas, inseridas em contextos
culturais e sociais. Dessa forma, o presente trabalho busca aproximagdo com o
complexo mundo de significados da experiéncia do adoecimento por tuberculose.
Justifica-se pela importancia que a tematica confere a voz das pessoas acometidas
pela doenca, quebrando o siléncio. Embora em um contexto singular e temporal, ela
€ igualmente importante pelo exercicio de seu direito de expressdo de ideias e
experiéncias e, sobretudo, pelo exercicio de seu direito a voz no seu processo de
cuidado e recuperagao da sua saude, “o corpo é meu”.

Desta forma, deseja-se contribuir para a producdo do conhecimento e
valorizacéo da tuberculose como algo real e que traz efeitos marcantes sobre a saude
mental e fisica de quem adoece por ela.

Partindo-se do entendimento de que as pessoas consideram a salude e a
doencga manifestagdes dentro de um contexto individual, revelado peculiarmente nas

diferentes sociedades, atrelado as questbes pessoais e socioculturais (GUALDA,;
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BERGAMASCO, 2004), elaborou-se o seguinte pressuposto para o estudo: a
condicao de ter tuberculose desencadeia mudancas psicolégicas, fisicas e sociais, as
quais transformam o cotidiano da vida das pessoas.

O significado da experiéncia do adoecimento gera aspectos negativos e
positivos. O impacto negativo relaciona-se ao sofrimento, tristeza, medo, isolamento
e estigma do entorno social, familiares e amigos. A experiéncia de adoecimento
também adquire o significado de algo ameacador ao estado de seguranca, gerador
de estresse e ansiedade, como um momento de ruptura da vida diaria.

Diante do exposto, esta pesquisa visa responder a seguinte questdo
norteadora: Quais séo os significados que as pessoas atribuem as suas experiéncias

de adoecimento por tuberculose?
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2 OBJETIVO

2.1 Objetivos Gerais
Compreender o significado da experiéncia do adoecimento de pessoas com

tuberculose em um municipio da Regido Sul do Brasil.

2.2 Objetivos Especificos

o Identificar os significados da experiéncia do adoecimento de pessoas
com tuberculose e suas repercussdes na vida pessoal e familiar;

. Desvelar os significados da experiéncia do tratamento das pessoas com

tuberculose.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Este capitulo destina-se a apresentacéo da revisao de literatura relacionada a
tematica do estudo, os quais subsidiardo a discussdo dos dados. Desta forma,
apresenta-se a tuberculose no contexto histérico e social, o processo saude e doenca

no adoecimento por tuberculose.

A construgéo da revisao foi realizada de abril de 2014 a setembro de 2015, a
partir da busca de publicagfes indexadas nas seguintes bases de dados: Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), biblioteca eletrénica
Scientific Electronic Library Online (SciELO), National Library of Medicine National
Institutes of Health (PubMed) e no banco de teses da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

Para a busca na base de dados PubMed utilizou-se o descritor tuberculosis e
o boleano “and” qualitative research.O periodo do levantamento dos estudos
realizados com seres humanos correspondeu aos ultimos 10 anos. Em relagcédo ao
SciELO, CAPES e LILACS,a busca foi livre a partir dos descritores tuberculose e
pesquisa qualitativa e o uso do boleano “and”.

Ao final da leitura, a busca dos estudos resultou em 18 artigos relevantes ao
propésito da revisdo, 0s quais envolveram estudos qualitativos. N&o foram
encontrados estudos sobre o tema “adoecimento por tuberculose”. Os resultados da

revisdo estédo dispostos no Quadro 1 a seguir.



Figura 1: Artigos que compuseram a revisao de literatura
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, ANO/
TITULO AUTORES LOCAL OBJETIVO RESULTADOS

O retardo no diagndéstico da | OLIVEIRA, 2012/ Analisar a discursividade dos | O baixo nivel socioeconémico,

tuberculose e a adesédo ao | L.C.S Joao sujeitos com tuberculose, no | comportamentos de riscos (etilismo

tratamento na  atencao Pessoa que concerne as | e tabagismo), automedicacao,

primaria a saude: a influéncia idiossincrasias gue | relacao entre o adoecer e morrer por

de concepgdes do processo influenciam o retardo no | tuberculose constitui-se ~ como

saude-doenca e de diagndstico da tuberculose e a | fatores potenciais para retardar a

determinantes sociais em adesdo ao tratamento no | procura por servicos de saude para a

saude ambito da Atencdo Primaria a | resolubilidade dos problemas ou
Saude. necessidades de saude.

Discurso sobre a | SOUZA, 2012/ Investigar como os discursos | Relacdo da  tuberculose aos

Tuberculose: significancia | K.M.J. Ribeirdo | sobre a tuberculose afetam a | comportamentos excessivos como

por e para sujeitos Preto (des)construcao identitaria do | alcoolismo, drogadicdo e vida
sujeito, que perpassa as | urbana, identificando a doenca como
constituicbes subjetivas em | uma desaprovacao social. O estigma
seu processo de adoecimento. | da  visibilidade como  sujeito

desviante.
Fear, infection and | ASCUNTAR, | 2007/ Identificar e analisar as|O "medo" e "compaixdo" estédo
compassion: social | J.M. et al. Colbmbia | representacdes sociais da | associados com as representacdes

representations of tuberculosis
in Medellin

Medo, infeccédo e
compaixdo: representacoes
sociais da tuberculose em
Medellin

tuberculose com o objetivo de
contribuir para melhorias no
tratamento da tuberculose e do
programa de controle.

dos pacientes e seus familiares,
"contagio” entre o0s leigos e
"isolamento” entre o pessoal de
saude. No sistema periférico,
"rejeicdo" e ‘tratamento" foram
considerados fatores modificaveis.
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Perceptions of gender and | GANAPATH, | 2008/ Discussfes de grupos focais | A tuberculose foi atrelada ao
tuberculosis in a south|Y.etal. Indian de mulheres e homens acerca | estigma, sendo visivel em mulheres
Indian urban community. da percepcdo sobre a|do que em homens. Homens e
Percepcbes de género e tuberculose. criancas foram percebidos por
tuberculose em uma chamar a atencdo preferencial de
comunidade urbana do sul da suas familias no processo de
india. adoecimento.
Knowledge, attitudes and | OTTMANI, S| 2008/ Caracterizar concepcfes da |A maioria dos pacientes nao
beliefsabout tuberculosis in | et al. Marocco |tuberculose na populacéo | identificou a doenca como
urban Morocco. urbana em Marrocos. tuberculose e ndo sabiam que era
Conhecimentos, atitudes e tratavel. Compreensdes populares
crengas sobre a tuberculose de etiologia e transmissdao da
em populacdo urbana de tuberculose nesta populagéo diferem
Marrocos do ponto de vista biomédico,
destacando a necessidade de uma
melhor comunicagcdo sobre a
doenca.
A pessoacom tuberculose e | LOPES, R.H | 2013/ Analisar o cuidado de si da|O estudo resultou em duas
o cuidado de si Natal pessoa com tuberculose categorias: Significado da
tuberculose e Cuidado de si com
tuberculose. A tuberculose
representou para algum algo
deveras triste, causando sofrimentos
psicolégicos, entretanto para outros
apresentou-se como normalidade.
Representagdes sociais da | SANTOS, 2010/ Conhecer as caracteristicas da | Percebe-se a tuberculose como
tuberculose pulmonar W.S Bahia tuberculose a luz do | alteracdo no convivio  social,

impedimento de uma vida normal,
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pensamento elaborado pelos
individuos que a vivenciam.

convivencia com a doenca,
preconceito, sofrimento e morte.

A magnitude da tuberculose | NOGUEIRA, | 2011/ Analisar a magnitude da | Revelaram-se as multiplas
e os itineréarios terapéuticos | L.M.V Para tuberculose na etnia | explicacbes Munduruku para o
dos Munduruku do Para na Munduruku relacionando com | adoecimento, = embasadas nas
Amazobnia Brasileira os itinerdrios terapéuticos no | manifestacdes corporais e na crenca
contexto cultural local. religiosa, cultural e os itinerarios
terapéuticos em busca de tratamento
para a tuberculose.
Busca de Tratamento por | MOURA, 2003/ Avaliar como portadores de | Temor de contagio aos familiares e
Portadores de Tuberculose | P.H.P; Joao tuberculose  pulmonar em | estigma em relacéo ao diagnostico.
Pulmonar: Estudo Qualitativo | MUNOZ, Pessoa tratamento narram  suas | Estilo de vida, condicdes climaticas,
Baseado no Modelo | R.L.S; experiéncias de doenca trabalho e problemas emocionais
“‘Comportamento de Enfermo” | CANDEIA, foram atribuidos como causas para o
R.M adoecimento por tuberculose.
Tuberculose: desvendando | CLEMENTIN | 2011/ Identificar e analisar as | Representacdes sociais permeadas
conflitos pessoais e sociais O, F.Set. al. | Paraiba representacfes sociais acerca | por atitudes e crencas relacionadas
do preconceito e estigma,|ao medo do estigma e de
elaboradas  por usuarios | discriminacdo em relacdo a doencae
tratados de tuberculose na | ao doente de tuberculose.
estratégia de saude da familia.
Necessidades em saude | HINO, P. et. | 2012/ Conhecer as percepcdes | As percepcdes sobre necessidades
segundo percepcbOes de | al. Séo Paulo | sobre necessidades em saude | em saude estdo relacionadas as

pessoas com tuberculose
pulmonar

de pessoas com tuberculose
pulmonar.

dificuldades enfrentadas no
processo saude-doenca. As
necessidades em salde sado
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reconhecidas de acordo com o
agravo a saude.

Percepcado do paciente com
tuberculose sobre a
internacdo em  hospital
especializado

ASSUNCAO
: C.G;
SEABRA,
D.L;
FIGUEIRED
O,R.M

2009/

Sao Paulo

Caracterizar, segundo a
perspectiva dos pacientes com
tuberculose os elementos que
determinaram a sua internagao
em hospital especializado.

Foram identificadas quatro
categorias: falta de conhecimento
sobre a tuberculose, medo de
preconceito, abandono do
tratamento ambulatorial e motivos
para internacéo. Essa populacdo em
guestdao considera a internacéo
como sendo uma alternativa
favoravel, tanto no que se refere ao
apoio social como a continuidade
terapéutica.

A percepcédo dos pacientes
em tratamento de
tuberculose sobre a sua
doenca: uma analise da
literatura cientifica

MARQUES,
C.F

2011/
Rio
Janeiro

de

As percepcdes dos pacientes
em tratamento de tuberculose
sobre sua doenca.

Percepcao antes de 1950
caracteriza-se pelo medo de morrer
devido a ndo existéncia de
tratamento eficaz para a obtencdo da
cura. Concepcdes positivas como a
aura da excepcionalidade romantica
da doenca na época. Na virada do
século XX para o XXI, a tuberculose
continua a inspirar os temores do
passado, como medo, estigma social
e representacao negativa da doenca.

Reconhecendo-se como
sujeito de riscos: a
consciéncia dos possiveis
danos da tuberculose

ROSSETTO,
M

2013/
Porto
Alegre

Analisar a partir da percepcao
dos usuarios aderentes ao
tratamento da tuberculose, os

O risco tem uma conotagéo negativa,
estando associado a possibilidade
de perigo ou de dano potencial.
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sentidos atribuidos aos riscos

Contexto social e cultural influencia

da doenca na atribuicdo de sentidos.
Repercusséo do | SILVA, T.S 2012/ Analisar, na perspectiva de | Caracteristicas femininas facilitam o
diagnodstico de tuberculose Séo género, as repercussbes do | tratamento. Repercussdo da doenca:
na vida de mulheres na Leopoldo | diagnéstico e tratamento da | afastamento do trabalho, servico de
perspectiva de género tuberculose na vida de | casa e relacionamento familiar.
mulheres, considerando o
contexto familiar e social.
Representacdes sociais | SOUZA, 2010/San | Conhecer as representacbes | As  representacbes sobre a
sobre a tuberculose S.S;, ta sociais da tuberculose de |tuberculose foram expressas num
D.M.G.V; Catarina | pessoas acometidas pela | relato de perdas, de tristeza, de
MEIRELLES doenca e atendidas em um | descontentamento e de revolta
, B.H.S servigo de referéncia
SOUZA, S.S | 2006/ Compreender as | Viver com tuberculose é sofrido. O
Representacdes sociais Florianop | representacfes da tuberculose | estudo resultou em trés categorias: o
sobre 0 viver com olis de pessoas atendidas em um | tratamento € dificil, a tuberculose
tuberculose servico de referéncia acerca | afasta as pessoas, a tuberculose
de sua condicdo de saude; | muda a percepcao de si.
Compreender como as
pessoas com tuberculose
constroem a experiéncia de
viver com essa doenca.
A Tuberculose e a | G; CASTRO | 2013/ Captar os conhecimentos que | A falta de conhecimentos sobre a
Sociedade: Educacao para a | DUARTE, T | Portugal |a populacdo da comunidade | tuberculose determina 0S

Saude/Promocdo de Saude
uma estratégia para controle
da doenca.

tem sobre a tuberculose.

comportamentos da comunidade. Os
individuos sentem a necessidade de
conhecer a doenga.



http://www.portaldoconhecimento.gov.cv/browse?type=author&value=Duarte%2C+Telma
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A seguir, apresenta-se a construcao da revisao de literatura com base nos
estudos selecionados e naqueles adicionados a elaboracdo dos seguintes conceitos:
“a tuberculose no contexto histérico e social”, “0 adoecimento e 0 processo saude e
doenca”, por julgé-los pertinentes as tematicas. Pretende-se fazer a inclusdo destes
estudos na producéo de artigos cientificos, que serdo produzidos com base nos

dados deste projeto de dissertacao.

3.1 Aspectos Historicos e Sociais da Tuberculose

A tuberculose apresenta uma conformacdo simbdlica e social, tem sua
representatividade nas diferentes comunidades e, ao longo dos tempos, estudiosos
antropodlogos e socidlogos buscam a compreensdo do seu sentido. Nas sociedades,
€ tida como um agravo, o qual requer explicacdes e reconhecimento. Além disso, é
importante levar em consideracdo a sua dimenséo social, como ela € apresentada,

vista e expressada por meio dos significados na sociedade (SONTAG, 2002).

Na antiguidade, era considerada uma doenca associada aos castigos da
divindade e apresentava uma concepcao médico-religiosa e, ainda, possuia forte
influéncia na origem hereditéria, pois, se uma pessoa adoecia 0s outros membros da
familia também eram acometidos. Apds a descoberta do bacilo de Koch, em 1882, a
doenca passa a ser encarada de forma diferente, pois ja se possuia conhecimento a

respeito de sua etiologia e forma de transmisséo (NASCIMENTO, 2005).

No comeco do século XIX, a tuberculose foi vista como uma doenca romantica,
dos poetas, literarios e apaixonados, portanto, sendo expressa por uma visdo do
senso comum. Ainda, a época, especulavam-se mitos sobre o fato de se ter
sentimentos de paixao e isto ocasionar “ataques da doenga”. Ao ser considerada
metaférica, misteriosa e incuravel, despertava os mais profundos sentimentos nas
pessoas. Entretanto, estavam associados as questfes sociais, as quais a ciéncia

médica ainda n&o considerava no desenvolvimento da enfermidade (SONTAG, 2002).

A descoberta do bacilo de Koch trouxe contribuigdes valiosas no panorama do
tratamento da tuberculose no sentido de que o valor mistico, antes atribuido a ela, foi
dando lugar as agbes sanitarias envolvendo a relagdo intrinseca entre doenca,
natureza e sociedade (BERTOLLI FILHO, 2001).
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Dessa forma, enquanto o mundo se industrializava, aumentava a populacao
urbana e se adotava o capitalismo, a doenca torna-se um verdadeiro problema de
cunho social, relacionado as condigBes socioecondmicas, de vida, de trabalho e de
moradia. Este novo olhar para os aspectos sociais é evidéncia dos avancos cientificos
sobre a tuberculose (NASCIMENTO, 2005).

A evolugdo tecnoldgica aumentou em ritmo frenético possibilitando a
descoberta das drogas tuberculostaticas na década de 40. Entretanto, apos 1985, a
tendéncia de declinio apresenta parametros inversos com o surgimento da AIDS
(MALHERBI, 2001). Este problema de saude publica que, aparentemente poderia ser
controlado através de sua forma preventiva (vacina BCG), diagndéstico e tratamento,
passam a ser mais grave pelo advento da AIDS.

A partir desse panorama de agravamento para o controle da tuberculose o
Estado passa a ficar em alerta e com responsabilidade sobre o grave problema de
saude publica (NASCIMENTO, 2005), por sua alta prevaléncia e incidéncia nas
dltimas décadas (CLARO, 1995).

A tuberculose néo repercute somente em consequéncias para 0s governos,
mas, principalmente, na vida de pessoas que sofrem pelas manifestacdes fisicas e
psicolégicas, pelo preconceito, estigma e rejeicdo (BERTAZONE; GIR, 2000).
Portanto, € uma doenca temida pelo risco de transmissao, tornando os individuos

seres estigmatizados e isolados.

O conhecimento que as pessoas possuem sobre a tuberculose, causa e
transmissdo, ndo esta somente ligado ao ambito biolégico, pois € constituido pelos
aspectos subjetivos, culturais, sociais, experiéncias prévias e pelo conhecimento do
senso comum (GONCALVES et al, 1999). No entanto, a doenca continua relacionada
a pobreza e as precarias condicdes de vida da populacao, a ma distribuicdo de renda,
a concentracdo de aglomerados urbanos, a co-infeccdo TB/AIDS e a Multidroga
Resistente (MDR) (SASSAKI et al., 2010).

3.2 O Processo saude e doenga no adoecimento por tuberculose

O processo saude e doenca refletem as relagdes que vigoram na sociedade e

a maneira como o ser humano interpreta os fatos sociais e o0s vivencia. Dessa forma,
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0 ambito biolégico e social interage, sendo este processo envolto por condicdes de
vulnerabilidade (risco de adoecer ou morrer), ou positivas (possibilidades de
sobrevivéncia) consequentes as formas que a sociedade apresenta o seu contexto
social, politico-econémico, caréncias e iniquidades, fatores culturais e, também, de

acordo com a percepcao individual sobre saude e doenca (FONSECA, 1996).

A tuberculose apresenta o seu processo determinado por diversos fatores,
principalmente, aqueles relacionados as caracteristicas subjetivas dos individuos,
socioeconbmicas, do sistema de salude e ao padrdo de pratica médica (SALCI,
MARCON, 2009). No nivel do individuo, caracteristicas biolégicas e demograficas
determinam suas concepc¢des sobre salde e doenca e, ainda, refletem nas opc¢des de
escolhas por cuidados em saude (RIBEIRO, 1984).

A doenca, na atualidade, perpassa sua conotacdo estritamente biologica e
aspectos como sofrimento, dor, prazer, valores e sentimentos expressos no ambito
subjetivo de cada individuo séo presentes no cotidiano das pessoas acometidas pela
tuberculose (BRETAS; GAMBA, 2008). O adoecimento além de ser biolégico é
imbuido de sentimentos e sensacdes, onde cada pessoa podera sentir de maneira
diferente e resultando em comprometimentos emocionais e organicos também
distintos (EVANS; STODDART, 2003).

Ao se refletir sobre saude, é importante pensar na sua forte relacdo com a
doenca, pois ndo ha um limite preciso entre ambas, de forma que os condicionantes
(alimento, agua, ar, clima, habitacdo, trabalho, tecnologia, relacbes familiares e
sociais) para a manutencdo em saude podem também causar doencas e levar o
homem a morte. Tal relacdo é expressamente envolvida no universo subjetivo, no
(re)conhecimento da populacédo acerca do se sentir doente, do fato de valorizar os
sinais que o corpo biol6gico manifesta; este processo propriamente dito saude e

doenca € desigual e vinculado as questdes socioecondmicas e historicas da
sociedade (BRETAS; GAMBA, 2006).

Os individuos apresentam suas definicbes proprias para o normal ou
patologico, haja vista que cada um apresenta a sua concepc¢do de normalidade,
evidenciando um processo nao estéatico. Conclui-se a relevancia do ser humano para
o0 autoconhecimento, identificando as transformacdes ocorridas no seu estado de

saude, bem como os sinais de alerta que as doencas manifestam. Dessa maneira, um
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olhar atento para a perspectiva de normal e/ou patologico deve ser considerado para
evitar os agravos em saude.

Nesta dimensédo, entende-se que cada individuo é responsavel pela sua saude,
assim como 0s servicos de saude também sdo responsaveis pela assisténcia
disponibilizada. E possivel afirmar que a concepcao de satde e doenca esta vinculada
ao momento historico, a uma determinada sociedade, conjuntura social, politica,
econdmica e cultural (SCLIAR, 2007).

A concepcao em saude é marcada por Oticas distintas de acordo com a
compreensdo dos individuos e dos contextos socioculturais em que vivem, pois
depende dos valores individuais, crencas, visdes cientificas, religiosas e filoséficas.
Assim, os homens desenvolvem enfermidades e morrem desigualmente por condicéo
de classe social, de ocupacao, de vinculac¢édo a determinado setor econémico (urbano-
industrial e rural) e ndo somente fenecem de forma natural (PEREIRA, 2003), mas

também por caracteristicas sociais desfavoraveis.

E preciso compreender que a tuberculose transpde a doenca fisica e integra o
viver das pessoas e a maneira como elas se percebe no mundo (BRANT, MINAYO-
GOMEZ, 2004). A autopercepcao das pessoas sobre suas alteragdes fisicas é capaz
de anunciar o adoecimento (PORTO, 2007).

O conhecimento das pessoas sobre as causas e formas de transmisséo € algo
gue perpassa a informacdo biomédica acerca da doenca e vigora os saberes
populares e as préprias construcdes sociais e empiricas atinentes ao imaginario da
populacdo (GONCALVES, 1999). Além disso, a doenca gera sofrimento pelas
manifestacdes clinicas e pelo preconceito que é fortemente relacionado a ideia de
contagio (BERTAZONE; GER, 2000).

s

O adoecimento € percebido pelo isolamento social, pelas dificuldades de
realizacdo do tratamento, pelas situacdes de exclusédo social, associacao as classes
baixas, pelo medo do contagio, estigma e pela mudanca na percepcdo da imagem
corporal. Isto é caracterizado por um processo penoso, de sofrimento, perdas,
tristezas, descontentamento e revoltas, mudancas na vida cotidiana e nas relacdes
das pessoas consigo mesmas e com o seu entorno (MOURA, MUNOZ, CANDEIA,

2013).
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As pessoas mudam a maneira como se percebem tanto do ponto de vista de
seu corpo quanto de seu papel social. Contribuem para essa mudancga o preconceito
e as manifestacbes fisicas como a tosse, a presenca de hemoptise e o
emagrecimento. Com isso, o conhecimento sobre a doenca, emergido por sua

contagiosidade, € explicitado, sugerindo uma incorporacdo/assimilacdo do

conhecimento cientifico ao senso comum (SANTOS, 2010).

A enfermidade apresenta um forte estigma social que ainda se faz marcante na
sociedade (BRASIL, 2008), no sentido de ser associada a morte e, muitas vezes, a
populacdo desconhece o fato de ser uma doenca com cura. Além disso, o processo
de descoberta e adoecimento é fortemente marcado pelo medo de ndo saber de fato
0 que é a doenca (CLEMENTINO, 2011)

Sendo assim, 0 adoecimento envolve o sentir-se doente e as formas de agir na
presenca da doenca, pois é diretamente relacionado a maneira como os individuos
pensam e interpretam o cotidiano. Consequentemente, isso da sentido as
interpretacbes da vida, as concepcdes e ao conhecimento do processo saude e
doenca (CLEMENTINO, 2011).
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4 BASES TEORICAS

Este estudo sera desenvolvido a partir da compreensao de que a fala dos seres
humanos produz o entendimento da sua historia, experiéncia, cultura, personagens e
do contexto em que estéo inseridos, assim como 0 quao relevante esse conjunto de
aspectos € para a relacdo com a saude e a doenca. Apresentara ancoragem tedrica

nos conceitos de Hans-Georg Gadamer, Cecil Helman e Byron Good.

Neste estudo o termo “experiéncia” no conceito de Gadamer é baseado na
singularidade, no envolver de subjetividades, nos sentimentos que requerem a
compreensao e interpretacdo. Assim, a experiéncia é, pois, a experiéncia da finitude
humana, é tudo aquilo que as pessoas podem experimentar; com a consciéncia dos
limites e da falta de poder sobre o tempo e futuro, € a experiéncia da propria
historicidade (GADAMER, 2002).

A tuberculose nédo afeta somente o corpo biologico, a doenca transpde o0 ambito
meramente organico, pois o padecimento se da na totalidade, nas emocdes e
sentimentos e no entorno social. Para tanto, Gadamer, em seu pensamento sobre a
experiéncia, afirma a vinculacdo da doenca ndo somente no aspecto médico-biolégico
e defende também que ela deve ser vista com a histéria de vida que é inerente a cada
pessoa e da sociedade

A partir do momento em que as pessoas descobrem a tuberculose, seja pelo
diagnéstico clinico seja pela autopercepcdo, elas passam a ter suas vidas
transformadas, as quais jamais serdo como antes, pois ha "a singularizacdo e o
desprendimento da situacdo pregressa a doenca"(GADAMER, 2002a, p. 48). No
entanto, permanece ligado a ela na sua esperanca de um regresso, como acontece
com todo aquele que perdeu algo.

Por essa perspectiva, infere-se que a saude nao pode ser medida por se tratar
de “‘um estado de conveniéncia interna e de concordancia consigo mesmo’,
mantendo-se na medida propria e ndo atraindo atencao para si mesma. Entretanto, a
doenca se manifesta, € auto objetiva, como algo gerador de mudancas, que perturba
e causa perigo a vida, com a necessidade de ser contida (GADAMER, 2002a, pp. 102-
4).

Sendo assim, a doencga é propriamente uma experiéncia de vida que permeia

o adoecimento por tuberculose, e deste modo, torna-se essencial para a compreensao
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do objeto de estudo. A experiéncia € sentida individualmente e é ela que modifica os
saberes. Nao pode ser sentida de forma igual por uma nova experiéncia, pois quando
se passa por ela significa dizer que as pessoas ja a possuem. Assim, ela é capaz de
fazer com que haja "o preparo e a capacidade de enfrentamento”, visto que foi calcada
em situacdes semelhantes e somente aquilo que € novo e inesperado podera propiciar
uma nova experiéncia (GADAMER, 2002b, p. 522).

Além do respaldo de Gadamer, foi necessario buscar alguns conceitos na
perspectiva antropolégica de Helman para fundamentar a interpretacédo, tais como o
conceito de saude, doenca e cultura. Cecil Helman aponta o conceito de saude e
doenca em seu principal livro "Cultura, Saude e Doenca", publicado em 1984 e que
em 2009 chegou a quinta edi¢éo brasileira.

Definir saiude e doenca é algo muito variavel e dependem da vivéncia dos
individuos, familias, grupos culturais e classes sociais. A Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), desde 1946, define salde ndo somente como a auséncia de sintomas
fisicos e presenca de enfermidades, mas, sim, como "um estado completo de bem-

estar fisico, mental e social".

A saude é representada por um conceito (multi) facetado e dimensional, com
um contorno holistico, envolvendo a saude fisica, psicoldgica, social e espiritual.
Observa-se que de modo geral as definicbes de salude sdo mais limitadas em razéo
da énfase excessiva ao modelo biomédico sobre a salude das pessoas e as
anormalidades fisicas, incluindo na maioria das vezes o0s aspectos fisicos,

psicolégicos e comportamentais (HELMAN, 2009).

7

Por isso, definir-se como "doente" é algo complexo e que se baseia na
percepcao individual, na percep¢ao dos outros, ou em ambas, além de envolver varias
experiéncias subjetivas, a incluir as alteragdes na imagem corporal (a perda de peso,
sudorese, tosse, entre outros). Em algum dado momento, as pessoas poderdo ou hao
passar pela experiéncia de ter essas alteracdes em suas vidas, muito que embora de

forma leve, fazendo com que ndo sejam rotuladas como doentes.

Exemplo disso é um estudo com norte-americanos de classe média em que, ao
sentirem os sintomas fisicos (anormais), sé consideravam como um caso patolégico
guando este interferia nas atividades cotidianas, bem como se tivesse inicio recente
e de dificil diagndstico para os leigos (HELMAN, 2009, pag. 119)



38

Portanto, o processo de adoecimento permeia as experiéncias subjetivas,
alteracdes fisicas e emocionais expressas e sentidas individualmente ou confirmadas
por outras pessoas que percebem as alteragbes organicas de forma a existir um
consenso sobre o que se constitui como saude ou padrdo de anormalidade. Sendo
assim, esse processo constitui-se como um movimento dialégico entre o doente,
entorno social e servicos de saude. Além disso, as pessoas ao sentirem-se doentes
convencionam modos para chamar a atencdo e para buscar alivio do sofrimento e

receber cuidados e suporte para o enfrentamento da doenca.

As sociedades convencionam alguns modos de agir na presenca da doenca,
em que se demonstram respostas voluntarias e involuntarias quando essa doenca é
manifestada e a pessoa poderd expressar algum grau de controle sobre a sua
condicdo de adoecimento. As experiéncias de adoecimento sdo determinadas por
fatores socioculturais, da familia, de género e regido que apresentam a prépria
linguagem de sofrimento (HELMAN, 2009)

A relacdo dos aspectos culturais com o processo saude e doenca sao
expressas pelas referéncias de Helman, essenciais para as praticas de saude e para
a apreensao de que a cultura estd em todas as sociedades. Desta forma, tal inferéncia
€ adaptada ao fato de que o adoecimento por tuberculose é permeado pela cultura
dos povos, sociedades e pessoas, culminando numa realidade distinta e sentida
individualmente por cada ser, de acordo com tudo aquilo que Ihe constitui o ser no

mundo.

Por meio dos manuscritos de Helman (2009), identifica-se que no adoecimento
por determinada enfermidade, as pessoas empregam o “modelo de doeng¢a”, o qual
se refere a percepcao dos sinais e sintomas, as etiologias e os significados atribuidos
a doenca. A terminologia em inglés disease e illness traduzida por Cassel (1976) é

adotada para a descricao deste.

O adoecimento por tuberculose envolvera, neste estudo, a perspectiva da
pessoa, e serd ancorado pela proposta de Helman ao usar a palavra illness para
representar algum tipo de perturbacao, desconforto, mal-estar, enfermidade, sendo
este processo atrelado as respostas subjetivas dos individuos e das suas relacdes
pessoais (familia, amigos, entorno social), as quais percebem as alteracbes e
mudancas acontecidas com eles. Ainda, nessa perspectiva, o estar doente constitui

transformacdes no comportamento individual e para com o outro, o significado
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atribuido pelos individuos a tuberculose, aos sinais e sintomas, e a resposta
emocional, os quais sofrem influéncia pela propria origem, personalidade, contexto

cultural, social e econémico.

Cabe dizer que a mesma doenca ou sintoma podera ser interpretado de
diversas maneiras pelos individuos de diferentes culturas ou procedéncias sociais e
em diferentes contextos. Portanto, em tempo futuro, interferindo nos comportamentos,
nas escolhas terapéuticas e nos caminhos percorridos ao se buscar pelos cuidados
em saude (HELMAN, 2009).

O significado de disease € relacionado ao ambito biol6gico, com destaque as
funcBes organicas, padrbes de estrutura, funcionamento e condi¢cdo patoldgica,
necessariamente podera ser reconhecido ou nao pela cultura, porém é fortemente
atrelado ao modelo biomédico (HELMAN, 2009).

A preocupacédo do autor em perceber os seres humanos e as suas culturas &
baseada também na sua inquietacao pelo bem-estar das pessoas e das comunidades,
sendo assim, ele acredita que o universo cultural € composto por questdes historicas,
econdmicas, sociais, politicas e geogréficas. Diante dessa composi¢do de fatores é
gue as pessoas e grupos em qualquer dado momento de tempo, de contextos, de
crencas e valores culturais serdo influenciados e ndo devem ser tratadas

isoladamente por estes aspectos (HELMAN, 2009).

O adoecimento por algum tipo de patologia abrange uma gama de significados
culturais, de fenébmenos fisioldgicos, psicolégicos e sociais, também, refletido pelo

comportamento adotado pelas pessoas ao sentirem-se doentes (HELMAN, 2009).

Outra questéao a ser refletida € que o autor desenvolve o seu trabalho em saude
a partir de um ponto de vista antropolégico e, com isso, valoriza a dimensao simbolica
no processo da doencga, ressaltando o principio do relativismo cultural, no qual os
grupos culturais identificam os processos de saude e doenca e as praticas de

promocao, prevencao e cura, assim, optam por quais caminhos buscar.

Parte-se da premissa de que o corpo para as diferentes sociedades perpassa
a condicao fisica (biolégica), que se insere entre 0 marcador de saude e doenca. Ele
tem destaque para as crencas, significados sociais e psicoldgicos, estrutura e funcéo.
Além disso, o termo imagem corporal € utilizado por Helman para exprimir as formas

como os individuos cultuam, experimentam, fantasiam e tem atitudes e sentimentos
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sobre o seu corpo. Nao obstante, a imagem é concebida a partir da insercdo do

individuo e seu crescimento numa familia, cultura ou sociedade (HELMAN, 2009).

Por isso, as pessoas quando sdo acometidas pela tuberculose passam a
perceber e interpretar as diversas alteracdes produzidas pela doenca nos corpos
delas e corpos de outras pessoas. Portanto, os conceitos de imagem corporal sdo
influenciados pela origem social e cultural e pelos aspectos individuais que causam

efeitos sobre a salde dos individuos.

Os corpos sao carregados de simbolos e representacdes, dotados de uma
dimenséo social além da fisica, de uma expressdo e comunicagdo com o mundo
externo por meio das roupas e adornos, fazendo uma ponte para levar informacdes
sobre o status social, género, idade, posturas, gestos corporais entre outros, diferindo
entre as culturas e grupos. Deste modo, o corpo é fornecedor das percepcoes,
interpretagbes e experiéncias fisicas e psicologicas, bem como € influenciado e
controlado pela sociedade, que exerce o poder sobre os aspectos individuais - a forma
do corpo, tamanho, comportamento na doenca e na saude, roupas e atividades de
trabalho e lazer (HELMAN, 2009).

Destaca-se que a sociedade exerce influéncia no significado do corpo, mas,
também, este ir4 trazer a tona os simbolos que possibilitam a compreensédo da

sociedade em si e de como ela esta organizada.

Estar com tuberculose significa também uma ruptura com a imagem corporal
de um individuo, uma vez que a doenca altera o estado fisico e torna-o incapaz, muitas
vezes, de realizar atividades do seu cotidiano. Diante do quadro de uma doencga grave
e debilitante, o individuo sofre os impactos e se confronta com o seu self saudavel,
gue deseja a sua recuperacao imediata e entra em conflitos com o corpo massacrado
pelos sintomas da enfermidade (HELMAN, 2009).

Sendo assim, essas experiéncias que sdo vistas como algo ruim, preocupante
e desagradavel podem ser negadas ou separadas daquilo que a sociedade almeja
como corpo saudavel, feliz, independente e que tem pleno controle de todas as
funcdes.

As concepc¢Oes antropoldgicas de Byron Good (2003) sobre a experiéncia do
adoecimento apresentam a compreensdo de que a doencga é experimentada através

do corpo, contudo, o corpo ndo € simplesmente um objeto fisico ou estado fisioldgico,
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sendo uma parte essencial do “eu” (GOOD, 2003; pag. 215). O corpo é sujeito, a
mesma base da subjetividade ou experiéncia no mundo, e o corpo (objeto fisico) ndo

pode ser nitidamente diferenciado dos estados de consciéncia.

Para tanto, a consciéncia em si mesma é inseparavel do corpo consciente. O
corpo que sofre pelo estado de adoecimento ndo € simplesmente o objeto de cognicao
e conhecimento, de representacéo de estados mentais e obra da ciéncia. E ao mesmo
tempo um desordenado agente de experiéncia (GOOD, 2003).

Com base no autor, compreende-se que o0 estado de adoecimento (em seu
processo), experimentado por meio do corpo- agente da experiéncia- ndo pertence a
mundos separados (fisico-emocional), pois a doenga esta presente no “mundo vital”,

entendido como tudo aquilo que permeia a vida das pessoas e € essencial para elas.

Ainda, nesta perspectiva, a doenca ndo € somente objetiva, deve ser vista e
valorizada pela dimensao da experiéncia subjetiva, que jamais podera ser blindada
como uma espécie de “caixa preta”, o olhar aqui se transcende para além do biolégico.
Assim, o corpo € a fonte criativa da experiéncia e as relacdes entre a experiéncia do
corpo, os significados intersubjetivos e as praticas sociais que canalizam o
comportamento das pessoas em busca de cuidados, constituem-se aspectos
essenciais para a compreensdo do mundo pertencente as pessoas que experimentam

0 adoecimento por tuberculose.
Dessa forma, Good (2003) menciona que a atuacao das pessoas no mundo se
da por meio do corpo e é ele o sujeito das acdes, através do que é experimentado,

compreende-se e atua-se no mundo.
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5 TRAJETORIA METODOLOGICA

5.1 Delineamento do Estudo

A saude e a doencga enquanto condicBes humanas e existenciais sdo aspectos
compartilhados indistintamente por todos 0s segmentos sociais. As condi¢des de vida
e trabalho conferem a vida das pessoas formas diferenciadas de pensar, sentir e agir
a respeito da saude e doenca. Ambas envolvem uma complexa interacdo entre os
aspectos fisicos, psicologicos, sociais e ambientais da condicdo humana e da
atribuicdo de significados. Ainda, expressam agora e sempre uma relacdo que
perpassa o corpo individual e social, confrontando-se com as turbuléncias do ser
humano enquanto ser (MINAYO, 2010).

Com o propdsito de contemplar o objetivo deste estudo, que envolve conhecer
os significados atribuidos ao corpo na experiéncia do adoecimento por tuberculose
das pessoas atendidas em um ambulatério de referéncia em Pelotas/RS, optou-se por
empregar um método de investigacao qualitativa.

Minayo (2010) faz referéncia que este método de pesquisa se concentra no
ambito dos significados, motivos, valores, atitudes e crencas, correspondendo a um
espaco de relacbes, processos e fendbmenos. Assim, € capaz de responder as
guestdes mais subjetivas por meio da interpretacdo do viver, sentir e pensar dos
humanos.

A abordagem qualitativa permitiu trazer para o interior da andlise dos dados
elementos subjetivos que de outra maneira poderiam apresentar-se como
subordinados ou mesmo ausentes da centralidade do estudo. Ainda, permitem
incorporar o significado e a intencionalidade como inerentes aos atos, as relacoes, e
as estruturas sociais tomadas como constru¢cdes humanas significativas (MINAYO,
2010).

O estudo alicerca-se em uma perspectiva hermenéutica de Gadamer,
antropolégica de Helmane Good. Fundamentalmente baseia-se na compreenséo do
corpo como um fenébmeno global, agente e base da experiéncia e da intencionalidade.
Esta abordagem tedrica enfatiza a compreensdo sobre experimentar algo em um

determinado contexto social, politico e cultural.
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Os depoimentos dos participantes constituirdo matéria-prima para a apreensao
dos significados da experiéncia do adoecimento de pessoas com tuberculose,
interligadas as caracteristicas sociodemograficas (idade, sexo, ocupacgéo, estado civil,

namero de filhos).

5.2 Cenario e Local de Pesquisa

O municipio de Pelotas foi escolhido como campo para o estudo devido a alta
taxa de incidéncia da doenca, que é de 57 casos por 100.000 habitantes em
2014(BRASIL, 2014), enquanto a brasileira é de 35,4 casos por 100.000 habitantes
(BRASIL, 2014a). O municipio é considerado como um dos 15 prioritarios para o
controle da doenca no Estado do Rio Grande do Sul (BRASIL, 2011e). Além disso, é
caracterizada como uma cidade de médio porte da Regido Sul do Estado do Rio
Grande do Sul com populacédo estimada de 328.275 habitantes (IBGE, 2010).

A rede de saude municipal apresenta seis hospitais (dois universitarios, trés
filantropicos e um privado), 66 clinicas especializadas, 469 consultorios isolados, 36
clinicas de apoio ao diagnostico e um centro publico de especialidades (BRASIL,
2011d). Mais que isso, conta com uma Unidade Béasica de Atencdo Imediata e um
Pronto Socorro municipal. Apresenta 34 Unidades Basicas de Saude Tradicional e 17
Unidades Saude da Familia (BRASIL, 2014).

Os casos suspeitos ou diagnosticados com tuberculose sdo encaminhados
para o Programa de Controle da Tuberculose por intermédio de referenciamento dos
servicos de saude (nivel de atencdo primario, secundario e terciario), incluindo
iniciativa privada, que realizaram a captacado dos sintomaticos respiratorios. A rede de
atencao publica possui um laboratério de referéncia para a realizacdo dos exames de
baciloscopia.

O Programa realiza a dispensacdo das drogas para o tratamento da
tuberculose e faz o acompanhamento da pessoa e de seus familiares até o
estabelecimento da cura. Este servico néo realiza visitacdo domiciliar. Em caso de
abandono, a depender da disponibilidade estrutural do servigo, realiza-se o contato
telefénico com a pessoa doente. Caso ndo seja possivel localiza-la, a secretaria

municipal de saude € comunicada para que faca o contato com a unidade basica de
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salde proxima a residéncia da pessoa, para a unidade fazer a busca e verificar o
motivo do abandono.

O municipio ndo dispde de tratamento diretamente observado. Sendo assim,
as pessoas em tratamento deslocam-se, mensalmente, até o programa para retirar os
remédios a cada trinta dias. Neste caso, € oferecido, como incentivo, vale-transporte
para o deslocamento.

Diante da necessidade de internacao hospitalar da pessoa com tuberculose, 0
municipio conta com leitos de isolamento simples, nos hospitais da cidade, nédo
havendo uma unidade de referéncia para o tratamento de doencas infectocontagiosas

de transmissao respiratoria.

5.3 Participantes da Pesquisa

Participardo do estudo as pessoas em tratamento para a tuberculose no
Programa Municipal de Controle da Tuberculose. Utilizar-se-A& o método de
amostragem intencional para a selecdo dos participantes do estudo, 0s quais seréo
selecionados de acordo com a fase de tratamento. Destaca-se que o tratamento

farmacoldgico padrdo para a tuberculose corresponde ao periodo de seis meses.

5.4 Critérios de Inclusao

Esses critérios possibilitardo o estabelecimento do perfil do participante, a fim

de contribuir para o problema de investigacao, levando em consideracéo os objetivos

do estudo.
o Possuir diagnostico de tuberculose pulmonar;
o Ter baciloscopia de escarro positiva;
o Estar na segunda fase do tratamento medicamentoso, por entender que

a partir desse periodo 0s sujeitos possuem maior experiéncia sobre o seu

adoecimento.
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5.5 Critérios de Exclusao

o Apresentar algum tipo de distarbio da fala que impeca a comunicacao;
o Pessoas institucionalizados e hospitalizados;
o Pessoas com altera¢des psiquicas que comprometam a comunicagao.

5.6 Consideracdes Eticas

Esta pesquisa é norteada pelos principios correspondentes a Resolucdo n°
466/2012! do Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude, que versa sobre
as pesquisas envolvendo os seres humanos e o Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem (2007), que no Capitulo Il fala a respeito dos deveres nos artigos 89, 90
e 91 e das proibicGes nos artigos 94 e 982.

Inicialmente, enviar-se-a uma carta de apresentacdo a Secretaria Municipal de
Saude, com a intencdo de obter a liberacdo para realizar o estudo no Programa
Municipal de Controle da Tuberculose, do municipio de Pelotas (ANEXO-A). De posse
da carta de Anuéncia da Secretaria Municipal de Saude, o projeto sera encaminhado
a Plataforma Brasil para apreciagcdo por um Comité de Etica em Pesquisa (ANEXO-
B).

Aos participantes do estudo sera assegurado o conhecimento dos objetivos do
estudo, o anonimato, o direito a desisténcia durante o processo de investigacdo e o

acesso aos resultados da pesquisa.

lResolugdo n° 466/2012: Resolugdo que tem como objetivo aprovar diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Esta resolucao incorpora sob 6tica do
individuo e das coletividades os quatro referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia e justica entre os outros, e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a
comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

2Capitulo 11l (dos deveres): Art. 89. Atender as normas vigentes para a pesquisa envolvendo seres
humanos, segundo a especificidade da investigacao, Art. 90. Interromper a pesquisa na presenca de
qualquer perigo a vida e a integridade da pessoa, Art. 91. Respeitar os principios da honestidade e
fidedignidade, bem como os direitos autorais no processo de pesquisa, especialmente na divulgacéo
dos seus resultados. Capitulo 1l (das proibi¢cdes): Art. 94. Realizar ou participar de atividades de ensino
e pesquisa, em que o direito inalienavel da pessoa, familia ou coletividade seja desrespeitado ou
ofereca qualquer tipo de risco ou dano aos envolvidos, Art. 96 Sobrepor o interesse da ciéncia ao
interesse e seguranga da pessoa, familia ou coletividade Art. 98. Publicar trabalho com elementos que
identifiquem o sujeito participante do estudo sem sua autorizacéo.
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O estudo ndo desencadeara riscos fisicos, haja visto que ndo se realizara
nenhum tipo de manipulacdo com os participantes, bem como no que diz respeito aos
procedimentos invasivos, coleta de material biolégico ou experimento com seres
humanos. No entanto, poderad acarretar algum tipo de desconforto durante as
entrevistas, o qual se pretende minimizar no sentido de que as perguntas poderao ou
nao ser respondidas na sua totalidade, podendo os participantes desistirem a qualquer
instante, sem que haja prejuizos.

Os beneficios para os participantes envolvidos no estudo serdo as informacdes,
a troca de conhecimentos e experiéncia entre 0s mesmos e a pesquisadora.

Com o intuito de preservar o anonimato dos participantes serd utilizada a

identificacdo do entrevistado por meio de nomes ficticios para cada um deles.

5.7 Procedimentos para a Coleta de Dados

Apbés aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa, realizar-se-4 um
levantamento nos prontuarios disponiveis ho Programa de Controle da Tuberculose
em relacdo ao contato telefénico e endereco residencial. Ainda, serdo coletados dados
relacionados a data de inicio do tratamento, forma clinica da doenca, exames
realizados e regimento de tratamento. Os dados levantados serdo comparados com
as fichas do Sistema Nacional de Notificacdo de Agravos (SINAN), buscando
identificar discordancia de conteaddos em ambas as fontes de dados.

Utilizar-se-4& como instrumento de coleta de dados um roteiro de entrevista
semiestruturado envolvendo aspectos voltados a caracterizacdo sociodemografica
(idade, sexo, ocupacdo, escolaridade, estado civii e numero de filhos) dos
entrevistados que permitirdo contextualiza-los. As questdes abertas estdo
relacionadas ao interesse de conhecer os significados atribuidos ao corpo na
experiéncia do adoecimento por tuberculose (APENDICE-B). Dessa forma, o roteiro
complOe-se de duas partes: a primeira volta-se para as caracteristicas
sociodemogréaficas dos usuarios e a segunda contempla questdes referentes ao
adoecimento, sentimentos, atitudes e comportamentos, assim como a atuacao da
familia neste processo.

Sera realizado um estudo piloto para a validacao da clareza e entendimento

das questdes norteadoras do instrumento. A coleta de dados ocorrera de abril a maio
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de 2015, no domicilio das pessoas em tratamento, no local de preferéncia delas, apos
contato telefénico prévio. As entrevistas terdo uma duracdo média de 30 minutos e
serdo gravadas mediante a anuéncia de todos os sujeitos em estudo, apos a
pesquisadora explicar os objetivos do estudo e apresentar/ler o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE-A). Os registros obtidos
permanecerdao armazenados em um local seguro por um periodo de cinco anos, apos
serdo incinerados e/ou apagados, em caso de arquivo digital, conforme as normas do
Conselho Nacional de Saide e Comité de Etica em Pesquisa.

A opcéo pela entrevista deve-se esta ser um método capaz de contemplar a
fala das pessoas, potencializando a revelacdo das condi¢des sociais, simbolicas, de
normas e crencgas dos individuos e, ainda, privilegia o transmitir das representacées
de determinados grupos na sua condi¢do socio-historico-cultural (MINAYO, 2000).

Sales (2003) destaca que a utilizacdo de entrevista como método de coleta de
dados qualitativos proporciona a valorizacdo da presenca do pesquisador com o
intuito de oferecer todas as perspectivas possiveis para que o pesquisado alcance a
liberdade e a espontaneidade necessérias, enriquecendo a pesquisa.

5.8 Anédlise dos Dados

Os depoimentos serdo analisados por meio da técnica andlise de conteudo,
modalidade tematica de Bardin (2011), pelo rigor da analise no vasto campo das
comunicacdes, facilitando a exploracéo e enriquecendo as interpretacdes. Tal analise
permite descobrir elementos que estdo por tras dos contetdos manifestos, indo além
das aparéncias daquilo que esta sendo comentado (GOMES, 2004). A utilizacdo da
analise de contetdo ultrapassa o alcance descritivo das mensagens produzidas e
interpretadas de forma mais aprofundada os significados expressos (MINAYO, 2010).

A analise deste estudo sera realizada mediante trés etapas referenciadas por
Bardin. A primeira refere-se a pré-analise, que € a organizacéo propriamente dita do
trabalho, isto €, a constituicdo do objeto, do objetivo e do “corpus” do estudo, que
corresponde as entrevistas, as quais serao identificadas por meio de uma ordem
numerica, visando a facil localizagcdo das mesmas no manuseio. Assim, os nomes de
participantes de cada entrevista serdo substituidos por nomes ficticios. Elaborar-se-a

um quadro analitico para a organizacdo e agrupamento das entrevistas, seguindo a
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identificacdo das entrevistas de acordo com a ordem numérica previamente
estabelecida. Este tera colunas distribuidas a esquerda para a ordem numeérica e a
direita para as entrevistas. Esta ferramenta visa assegurar e facilitar a etapa de
exploracéo do material (as entrevistas), facilitando as repetidas leituras dos contetdos
gue se fazem necessarias.

A segunda etapa corresponde a exploracdo do material por meio de leituras
exaustivas das entrevistas. E a fase mais longa e visa constituir os grupos de falas e
a formacao de categorias analiticas, isto é, a representacdo da centralidade tematica
dos conteudos das mensagens agrupadas. Neste sentido, apds a leitura exaustiva,
buscar-se-d80 o0s significados emergentes dos conteudos das falas e, assim,
determinar-se-do0 as unidades de registro (palavras-chave que compdem as
categorias).

A unidade de registro representa o fragmento do conteddo que dara
sustentac&o para posterior categorizacdo. E representada por um tema, uma palavra
ou frase, que possibilitard o estudo das opinides, atitudes, valores, crencas entre
outros.

A etapa de exploracdo do material exige do pesquisador um tempo maior, pois,
trata-se de um trabalho de codificacdo, decomposicdo ou enumeracdo, em que 0S
dados brutos serédo lapidados para o alcance do ndcleo de compreensao do texto.

E a ultima etapa de tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao, faz
mencao as categorias tematicas que emergirdo de maneira a proceder com a analise

e discussado dos dados.

5.9 Divulgagéo dos Resultados

Os resultados seréo divulgados no meio académico e cientifico, por meio da
defesa da dissertacdo, apresentacdo da mesma no Grupo de Estudos Operacional-
Epidemiolégico em Tuberculose da Universidade Federal de Pelotas, além do envio
de artigos a periddicos indexados da area da saude.

Além do exposto, espera-se publicar uma nota em um jornal da cidade de
Pelotas, apontando-se 0s principais resultados da pesquisa, e também apresentar os

resultados da pesquisa no Programa Municipal de Controle da Tuberculose.
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A sequir, no Quadro 2, apresenta-se o cronograma de desenvolvimento do

presente projeto.

Figura 2: Cronograma de desenvolvimento do projeto de pesquisa, Pelotas,

2015.

2014

2015

Periodo

Abr/Jun
Jul/Set

Out/Dez

Jan/Mar

Abr/Jun

Jul/Set

Out/Dez

Definicdo do tema

| Jan/Mar

Revisao de literatura

x| X
X

x

X

Construgéo do projeto

Quialificacao do projeto

Encaminhamento para a

Plataforma Brasil

Coleta dos dados

Analise dos dados

Relatorio de campo

Elaboracao da dissertacao

Apresentacao da dissertacéo

Encaminhamento do artigo para

a revista
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7 ORCAMENTO

A seguir, no Quadro 3, apresentam-se 0s materiais e 0s recursos financeiros

necessarios para o desenvolvimento do projeto.

Figura 3: Previsdo de gastos com materiais para a execuc¢do do projeto. Pelotas, 2015.

Material Quantidade Valor unitario Valor total
R$ R$
Lapis 10 1,00 10,00
Borracha 05 0,50 2,50
Caneta 10 2,00 20,00
Prancheta 06 8,00 48,00
Papel A4 (pacote
de 500f) 02 22,00 44.00
Caderno 02 7,00 14,00
Vale transporte 350,00 2,75 962.5
Impressoes 4000 0,10 400,00
Enchernagao 10 3.00 30,00
simples
Encadernacao 06 50.00 300,00
capa dura
Revisor 02 300,00 600,00
Portugués
Revisor Inglés 03 40,00 120,00
Revisor Espanhol 03 40,00 120,00
Pen drive 02 40,00 80,00
Toial de R$3.020,00
despesas

Os recursos serdo custeados pela bolsa da FAPERGS.
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Relatério do Trabalho de Campo

Este relatério objetiva integrar os requisitos para a obtenc¢éo do titulo de Mestre
pelo Programa de Pés-Graduacdo da Faculdade de Enfermagem da Universidade
Federal de Pelotas (UFPel). O Mestrado iniciou-se no més de marco do ano 2014,
com uma duracdo maxima prevista de 24 meses e resultou na conclusédo da
Dissertacao intitulada “Os significados da experiéncia do adoecimento de pessoas
com tuberculose”, objetivando compreender o significado da experiéncia do
adoecimento de pessoas com tuberculose em um municipio da Regido Sul do Brasil.

O relatério sera dividido em quatro blocos: 1) Justificativa para o envolvimento
com o referencial tedrico da hermenéutica de Hans-Georg Gadamer e da antropologia
de Cecil Helman como etapas prévias para a aproximacao e utilizacdo do referencial
da antropologia, com foco na experiéncia do adoecimento de Byron Good, para a
construcdo do artigo da dissertacéo, 2) Andlise dos dados, 3) Relatério de campo e 4)
Formacéo académica e complementar durante o Mestrado. A intencédo desta divisdo
visa a organizacao das informacdes em seus aspectos individuais, de modo a deixar
explicita as razdes de desenvolvimento de cada item que foi importante para o

resultado final da Dissertacao.
Das Bases Teoricas

As bases teoricas utilizadas no Projeto de Dissertacdo foram ancoradas pelos
conceitos de Cecil Helman, da antropologia médica, Hans-Georg Gadamer, da
Hermenéutica critica e Byron Good, da antropologia. Para a pesquisadora 0s
conceitos de Gadamer foram essenciais para a compreensdo das experiéncias do
adoecimento por tuberculose, este autor descreve que as experiéncias sao baseadas
na singularidade, no envolver de subjetividades, nos sentimentos que requerem a

compreensao e interpretagao.

Foi necessario, ainda, uma aproximagao com alguns conceitos na perspectiva
antropolégica de Cecil Helman para alicercar a compreenséo e interpretacdo do
conceito de saude, doenca e cultura.Muito mais do que conhecer a realidade do

adoecimento por tuberculose é essencial a compreensao no sentido de que ele é
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permeado pela cultura dos povos, sociedades e pessoas, culminando numa realidade
distinta e sentida individualmente por cada ser, de acordo com tudo aquilo que lhe

constitui o ser no mundo.

A abordagem destes conceitos, mesmo que de linhas de pensamentos
distintas, consolidou-se como um momento impar para que a pesquisadora pudesse
ter o aporte tedrico necessario no trabalho de dissertagdo. A partir dessa experiéncia
tedrica foi possivel uma nova aproximacao com o referencial de Byron Good, visto que
ainda era necessario obter maiores subsidios tedricos que possibilitassem analisar e
discutir os dados na perspectiva do corpo como agente criativo das experiéncias. Os
dois primeiros referenciais embora ndo foram utilizados no artigo originario da
dissertacdo, estes potencializaram a capacidade interpretativa da pesquisadora na

discusséo dos dados e na articulagéo destes com o referencial de Good.

De um modo geral as diferentes abordagens tedricas enfatizaram a
compreensao sobre experimentar algo em um determinado contexto social, politico e
cultural. Assim, trazer para a composicao do projeto e dos artigos os diferentes autores
foi uma maneira de adentrar a universos amplos do conhecimento para tornar o

presente trabalho de investigacéo de fato alicercado no referencial tedrico.
Da Analise dos dados

Para analisar os dados utilizou-se a andlise de conteldo modalidade tematica
de Bardin (2011), realizada mediante trés etapas. Na etapa de pré-analise, os dados
do trabalho foram organizados e constituiu-se o “corpus” do estudo, correspondente
as dez entrevistas, as quais foram identificadas por meio de uma ordem numeérica,
visando a facil localizacdo das mesmas no manuseio. Assim, 0s nomes de
participantes de cada entrevista foram substituidos por nomes ficticios. Elaborou-se
um quadro operacional para o manuseio dos dados que possibilitou a organizacéo e
agrupamento das entrevistas, seguindo a identificagdo das mesmas de acordo com a
ordem numeérica previamente estabelecida. Este com colunas distribuidas a esquerda
para a ordem numerica e a direita para as entrevistas. Por meio desta ferramenta
iniciou-se a exploracdo do material (as entrevistas), facilitando as repetidas leituras

dos conteldos que se fazem necessarias nesta etapa de analise.
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Cadigo Nome | Idade | Inscricdo | Entrevista
Entrevista

(Prontuario)

(2) MDMF. | Marco | 25 16/12/14 | E2- N&o foi nada bom.
10018

Né&o foi nada bom porque no momento que eu peguei tuberculose eu ndo
me encontrava na rua, eu estava passando por algumas dificuldades, eu
tive problemas com a justica e isso acabou me incomodando muito, isso
me atrapalhou bastante porque minha mulher estava gravida de gémeos
quando eu fui descobrir, eu descobri no inicio, mas descobri por
intermédio de outras pessoas que me disseram que podia ser, que eu tinha
de procurar alguém, um médico, alguma coisa para ver se realmente era,
porque eu estava passando muito mal, eu estava com dor de cabega
tremenda. O meu peso normal é 85kg e eu estava com 70 kg, eu ndo
dormia a noite e quando dormia passava mal, me acordava suando e tinha
que tirar toda a roupa e em questéo de segundos ja me dava frio e eu tinha
de colocar tudo de novo. Entdo, ndo foi nada bom, foi muito ruim essa
experiéncia.

A etapa de exploracdo do material correspondeu as leituras exaustivas das

entrevistas. Nesta constitui-se 0os grupos de falas e a formacdo de categorias
analiticas: Os sinalizadores da doenca no corpo, O corpo produtor de sentimentos, O
corpo estigmatizado, O corpo em contato com as medicacdes. Determinou-se as
unidades de registro (tuberculose, experiéncia, corpo).

Na etapa de tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo, criou-se as
categorias tematicas: Os sinalizadores da doenca no corpo, O corpo produtor de
sentimentos, O corpo estigmatizado, O corpo em contato com as medicacdes para
proceder com a andlise e discusséo dos dados.

Relatério de campo

A aproximacgado com os participantes da pesquisa e propriamente o campo de
coleta dos dados ocorreu pelo contato inicial com as pessoas em tratamento para a
tuberculose no Programa Municipal de Controle da Tuberculose. Antes de iniciar o
processo de coleta dos dados, a pesquisadora realizou uma vivéncia no periodo de
duas semanas neste servico de saude, com o proposito de conhecer as pessoas em
tratamento, o fluxo de atendimento, o processo de trabalho dos profissionais da
unidade, assim como 0 acompanhamento nas consultas para o diagndstico e
tratamento da doenca.

A experiéncia possibilitou conhecer o processo de trabalho da equipe de

profissionais, as fragilidades de estrutura do servico de saude, como a falta de uma
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sala capaz de oferecer biosseguranca e diminuir o risco ocupacional de contagio da
tuberculose, assim como a auséncia do profissional enfermeiro. Foram identificados
problemas com a disponibilizacdo de insumos (vale-transporte; cesta bésica) as
pessoas em tratamento, a fim de estimula-las ao cumprimento do mesmo.

O fato da vivéncia ter revelado, mesmo que de forma superficial, achados
importantes, pois entende-se que esta foi um curto periodo de tempo, no entanto,
capaz de ter anunciado o perfil das pessoas em tratamento, suas condigbes
socioecondmicas, dificuldades na adesao ao tratamento, apoio social recebido, de
familiares e amigos, formas de se vestir, gestos, comportamentos e expressdes
desvendadas para um coletivo.

A partir desse momento de aproximagdes com as pessoas e o local onde elas
recebiam o tratamento, pode-se, entdo, partir para o campo da coleta de dados. Vale
dizer que, de acordo com os critérios utilizados para a selecédo dos participantes, a
amostragem se constitui de dez pessoas na segunda fase de tratamento para a
tuberculose pulmonar e com 18 anos ou mais.

Nesse sentido, a abordagem para convida-las a participar do estudo foi por
contato telefénico, o qual permitiu que a pesquisadora informasse sobre sua pesquisa,
objetivos e a manutencao do anonimato e sigilo dos participantes, bem como acordar
sobre o local da entrevista, que por preferéncia das pessoas ocorreu em suas casas.
Desse momento em diante surgiram dificuldades para encontrar os domicilios, pois a
maioria dos bairros periféricos eram em enderecos distantes da zona central, com
vulnerabilidade social.

A coleta dos dados foi realizada no periodo de marco a maio de 2015 pela
pesquisadora do estudo. No dia em que estava agendada a entrevista, a pesquisadora
precisava novamente fazer contato com o entrevistado e muitas vezes, pela
disponibilidade dos mesmos, marcava um ponto de referéncia no bairro para que eles
a encontrassem para a realizacéo da entrevista no domicilio.

Todas as entrevistas aconteceram no domicilio das pessoas, localizados em
zonas de violéncia por trafico de entorpecentes, com dificuldade de acesso geografico,
falta de saneamento basico, ruas de terra e esburacadas, problemas com a violéncia
no bairro e falta de estrutura como horarios restritos de 6nibus, caréncia de iluminacéo

e manutencao das vias de acesso. Contudo, a pesquisadora foi bem acolhida pelos
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participantes, familiares e vizinhos, que também ja sabiam e esperavam por sua
chegada.

Observou-se que este contexto de vida das pessoas gera implicacées para o
tratamento, traz dificuldades para o cotidiano de idas ao Programa Municipal de
Controle da Tuberculose, para o recebimento das medicagcBes para o tratamento.
Dessa forma, as questdes sociais e econdmicas sdo determinantes para a qualidade
em saude e adeséo ao tratamento.

Vale dizer que, em muitos momentos, houve inseguranca e medo por parte da
pesquisadora, por adentrar em mundos desconhecidos, em bairros expostos a
violéncia e ao tréafico de drogas, em casas jamais conhecidas, com pessoas diferentes
e com histérias pregressas desconhecidas. No entanto, as dificuldades e medos foram
superadas pelo prazer de encontrar com as pessoas e compartilhar suas experiéncias
pelo caloroso acolhimento no territério familiar, repleto de valores, crencas e saberes,
de histérias reveladas e intimidades.

O "abrir-se" das pessoas para falar sobre a tuberculose foi depositar a confianca
em alguém que estava ali disposta a compreender a experiéncia de adoecimento
delas, todas as angustias e sofrimentos que a doenga causa. Foi um momento de
permitir-se e entregar-se aquele instante, a pesquisadora, capaz de revelar o intimo
de cada pessoa que vive com a doenca.

Inevitavelmente cada entrevista foi valiosa e rica de experiéncias singulares, com
olhares diferentes sobre uma realidade coletiva para 0 momento: ter a tuberculose,
viver com a tuberculose, concluir o tratamento e desejar a cura. As dez entrevistas
foram capazes de descortinar as experiéncias de pessoas com a doenca e de fazer
surgir ou corroborar a importancia dela ser vista além dos parametros biologicos, ser
enfocada para as necessidades de uma abordagem singular, que leve em
consideracdo o entorno social, cultural, econébmico e relacional, pois estes aspectos
também permeiam a doenca e sdo decisivos para a sua cura.

Os lares mostraram-se ndo opulentos, eram ermos em mobilias, tapetes,
eletrénicos e eletrodomésticos. Mas dotados de uma riqueza chamada amor, vontade
de vencer a tuberculose, perseveranca, medo, angustias e luta diaria. Sobrevivéncia.
As pessoas, por vezes, diziam para ndo se importar com suas casas, que eram
humildes, mas o coracao delas era enorme e cheio de carinho e boa vontade para

receber a pesquisadora. Logo ofereciam uma cadeira para o acomodar-se, se sentiam
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tdo a vontade, que até acendiam um cigarro, enquanto a entrevista corria, além de
falas e experiéncias sobre a doenca, histérias como a recente saida do céarcere
privado, o cometer delitos para sobreviver a um mundo sem empregos para
permearam a experiéncia de adoecimento por tuberculose.

As infinitas idas ao posto de saude até o pulméao encontrar-se "encharcado” fez
parte da experiéncia de ter tuberculose. Assim como a queda de cabelo por conta dos
efeitos da medicacdo foi 0 que mais preocupou a uma das participantes, que sé
desejava o fim da queda de seu cabelo.

Um dos participantes, renal crénico e em tratamento para a tuberculose, se
sentiu rejeitado e isolado pela equipe de saude da unidade de hemodialise, por sua
condicdo de ter a tuberculose. Ele conhecia sobre o contdgio da doenca, jA os
profissionais no ambiente hospitalar na visdo da pessoa, sequer tinham preparo
clinico, dessa forma, ela fazia os esclarecimentos a equipe.

Estes trechos, pequenos, envolvem diretamente a tuberculose, mais do que ela,
a vida de pessoas que tém a doencga, que estdo em tratamento, que tiveram a doenca
e gque ainda poderdo ter. Experiéncias Unicas e repletas de evidéncias capazes de
mostrar a sociedade uma doenca ainda massacrada pela rejeicdo, por medo, pela
morte, pelo estigma e pelo longo tratamento.

Descricao do trabalho de campo

A descricdo mais detalhada do trabalho de campo do entrevistado Marco
evidencia o contexto de sua vida e da experiéncia do adoecimento por tuberculose.
Esta descricdo expbe o relato e a maneira como os demais foram elaborados,
portanto, sera apresentada somente este exemplar como um modelo de nota
descritiva de campo, na primeira pessoa do singular e em paragrafo Unico, por
entender a sua natureza de relato de experiéncia pessoal.

Local da entrevista: Domicilio da mae. Participou Marco e a mae Bernadete
estava presente.

As 10h00 chego préoximo a casa da mae de Marco, precisamente paro em frente
ao Cemitério, ponto de referéncia informado pela mée, pois néo localizava a casa
geograficamente. Liguei para a mae dele com a intencdo que ela possa me localizar
e encontrar no lugar onde estava. A senhora se disponibilizou de vir até o meu
encontro, levando aproximadamente 10min, antes da chegada ela me liga e pergunta

se estou no carro branco, descrevendo o local onde eu me encontrava e eu digo que
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sim e parto ao seu encontro, pois estavamos separadas por alguns metros, no entanto
conseguiamos nos ver, pois ela me descreveu sua roupa. Até chegar ao Cemitério,
percorri um caminho de 15 minutos do centro da cidade de Pelotas ao bairro. Parte
da estrada para chegar até o local € de chdo, com muitas pedestres e criancas na
beira da estrada. Na minha chegada ao local, encontro a mae de Marco e ofereco-lhe
uma carona para que possamos ir até sua casa e esperar o seu filho para a entrevista,
que mora no mesmo bairro, perto de sua méde. No caminho até a casa eu e Bete, como
gosta de ser chamada, fomos conversando um pouco, ela me disse que eu estava
préxima da sua casa e me contou sobre o filho, que saiu da prisédo faz pouco tempo,
estd desempregado e acaba de ser pai de gémeos. Chegando ao domicilio, indo pela
rua principal da casa, identifica-se um bairro e local com condi¢des socioecondmicas
desfavoraveis, vulnerabilidade social e muitas criancas pela rua. Estacionei na frente
da casa de Bete e observei que a vizinhanca ja sabia da minha chegada. Na frente da
casa havia um esgoto aberto, uma vizinha com uma crianca no colo e outras no seu
entorno. A casa € humilde, revelando as dificuldades socioecondmicas. Bete me
convida para entrar e pede para néo reparar na casa, pois ainda nao fez a limpeza e
organizacao do dia. Entrei no primeiro comodo da casa e ela me ofereceu para sentar
a mesa, que ficava numa espécie de sala conjugada com a cozinha, tudo muito
humilde, com moveis simples e precisando de reparos. O local estava escuro, embora
eu estivesse sentada préxima a porta principal, por onde os raios de sol entravam e
davam uma certa iluminacdo ao ambiente. Conseguia observar um pouco do contexto
do lar e logo os meus olhos se direcionam para uma peca na qual continha um altar
com imagens de Umbanda, aparentemente um local reservado somente para esta
finalidade. Bete acende um cigarro e continua me contando a histéria de Marco, nas
dificuldades que o mesmo vem enfrentando para conseguir uma oportunidade de
emprego, que apos sair do sistema prisional conseguiu um trabalho, mas que o chefe
ao descobrir que ele havia sido preso logo o dispensou. E que a situacdo econémica
de todos estava complicada, pois a esposa de Marco néo trabalha, teve os gémeos
gue carecem de cuidados e ele esta desempregado, assim como Bete. Fala, ainda,
gue o filho anda muito nervoso em razao de estar desempregado e ter que sustentar
a familia. Bete faz uma pausa para me mostrar o resto da casa, o quarto onde ela
dorme, muito pequeno, umido e escuro, com uma cama de solteiro e um roupeiro

velhos. Pede para eu olhar as roupas que ela ganhou para os netos gémeos. Em
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seguida, me direciona para o quarto do filho, que é ao lado do seu, também um local
apertado e com pouca iluminacéo, desordenado, com uma cama de solteiro e alguns
maveis, tinha um computador portatil, ambos os quartos eram na mesma peca, porém
separados com uma divisdria de madeira. Bete continua fumando muito, e acende
varios cigarros, um apés o outro. Retornamos para a sala/cozinha e ela diz que Marco
ja deve estar chegando, decide fazer uma ligacdo para ele falando sobre a minha
chegada e o mesmo diz que estd a caminho. Passados alguns minutos ele chega
fumando e acompanhado de seu filho, de aproximadamente dois anos de idade, vem
em minha dire¢cdo e me cumprimenta com um abraco e beijo, parecendo afavel por eu
estar ali. Trajava um boné e estava vestido de forma despojada, sem anormalidades
fisicas em sua aparéncia. Ele pede para a mée ficar com o seu filho enquanto damos
inicio a entrevista. A mée se retira do comodo onde estavamos levando a crianca até
o quarto dela, disse que ia organizar o seu quarto. Marco me conta da sua trajetoria
de adoecimento na prisdo, no entanto, ndo me fala as razfes de ter estado la. Disse
que contraiu a tuberculose no periodo em que ficou preso, tendo dificuldades nesse
momento, pois 0s seus amigos/colegas de |4 se afastaram dele por estar doente,
porém alguns lhe deram apoio, dizendo que ia passar a fase de adoecimento e logo
ele estaria bem. Relata que ndo teve um bom atendimento a salude na prisdo e que
faltavam os seus remédios para o tratamento da tuberculose. ApOs sair da prisao,
realiza o tratamento no Programa de Controle da Tuberculose do municipio de Pelotas
e refere estar quase cem por cento melhor dos sintomas. Faz uma pausa e acende 0
cigarro. Conta que foi despedido do trabalho ap6s descobrirem sobre a sua priséo e
fala do preconceito sofrido e das dificuldades da familia, com os filhos pequenos e
todos sem trabalho. Apresenta-se calmo demais, pois a mée conta que o mesmo anda
extremamente nervoso. A voz é tranquila e calma, bem como o olhar e
posicionamento, a maneira como ele lida com o filho, que por vezes interrompe a
entrevista chamando pelo pai. Tudo demonstra calmaria. Refere que a familia o apoia
para enfrentar a doenca, no entanto, ele teve receio e tenta proteger as criangas para
nao contrairem a tuberculose. Continua fumando, fuma durante toda a entrevista, até
o final.

Destarte, observou-se que a descricéo do trabalho de campo deste participante
assim como dos demais foi essencial para a compreensao de todo o contexto de vida

envolvido na experiéncia do adoecimento por tuberculose. Desta forma, a doenca
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mais do que nunca necessita ser vista além dos parametros meramente biologicos e,
sim, faz-se a ressalva de que no adoecimento aspectos subjetivos, individuais, sociais
e culturais determinam o estar doente e as formas como as pessoas lidam com esse
processo.

Formacao académica

A formacdo académica e complementar durante o periodo do Mestrado
possibilitou a participagdo da pesquisadora em eventos nacionais e internacionais na
condigcdo de ouvinte e apresentadora de trabalhos, os quais permitiram a atualizagc&o
sobre a temética da tuberculose, o compartilhamento de experiéncias com outros
pesquisadores e participantes dos eventos, a aquisicdo de conhecimento sobre a
producdo de novas pesquisas tanto a nivel clinico como de a&mbito social.

Realizou no periodo do Mestrado a formacéo complementar como Especialista
em Gestdo de Organizagédo Publica em Saude pela Universidade Federal de Santa
Maria (UFSM).

Os eventos citados proporcionaram a pesquisadora a apresentacdo de dois
trabalhos no formato de poster, intitulados: "A trajetdria das pessoas na descoberta
da tuberculose no sistema local de satde em Pelotas, Brasil" e "Atencién primaria a
la salud en la deteccion de casos de tuberculosis en municipios prioritarios del sur del
Brasil: desafios e investimientos en estrategias de informacién”, no encontro
internacional VII meeting of the SLAMTB, promovido pela Sociedad Latinoamericana
de Tuberculosis y otras Micobacteriosis, no periodo de 14 a 17 de setembro de 2014.

Foram apresentados dois trabalhos em pdster: "A familia como apoio social para
os portadores de tuberculose: revisdo integrativa" e "Graduacdo sanduiche em
enfermagem na Colémbia: relato de intercambio internacional" e a construcdo do
seguinte trabalho: "O reiki como dispositivo de cuidado na unidade basica de salde
na otica do profissional enfermeiro”, no 3° Congresso Internacional em Saude,
promovido pela Universidade Regional do Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul,
no periodo de 16 a 19 de junho de 2015.

Aprovaram-se dois trabalhos na modalidade de péster eletrénico, intitulados:
"Registro eletrdnico da atencéo ao sintomatico respiratorio de tuberculose em servigos
de atencdo primaria a saude" e "O protagonismo da familia no adoecimento por
tuberculose”, no 67° Congresso Brasileiro de Enfermagem, de 27 a 30 de outubro.


https://icongresso.itarget.com.br/useradm/usr.nov.trab.view2.php?js=1&print=1&id_tra=1108
https://icongresso.itarget.com.br/useradm/usr.nov.trab.view2.php?js=1&print=1&id_tra=1108
https://icongresso.itarget.com.br/useradm/usr.nov.trab.view2.php?js=1&print=1&id_tra=203
https://icongresso.itarget.com.br/useradm/usr.nov.trab.view2.php?js=1&print=1&id_tra=203
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O trabalho intitulado "O impacto do diagndstico de paralisia cerebral para a
familia: revisdo narrativa”, de participacao na coautoria, foi apresentado pela autora
principal e relatora na 42 Jornada Internacional de Enfermagem e 2° Seminario em
Saude Materno Infantil: Tecnologias e inovagéo no cuidado em saude, promovido pelo
Curso de Enfermagem, realizado no periodo de 12 de maio a 14 de maio de 2015.

O trabalho desenvolvido como coautora, intitulado “Disponibilidade de estrutura
das unidades de atencao basica para a deteccdo de casos de tuberculose em Pelotas”
foi apresentado no XXIV Congresso de Iniciacdo Cientifica, da | Semana de Ensino,
Pesquisa, e Extensdo, em 2015.

A pesquisadora é integrante do Projeto de Pesquisa “Atencdo primaria a saude
na deteccdo de casos de tuberculose em municipios prioritarios do sul do Brasil:
desafios e investimentos em estratégias de informacao” Chamada MCTI/CNPQ/MS-
SCTIE-DECIT n° 40/2012, no periodo de 2014 a 2015. Este projeto permitiu a
participacdo na etapa qualitativa, referente a coleta e transcricdo de dados no
municipio de Pelotas.

Apresenta artigo submetido e em avalicdo a Revista de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Maria, intitulado “Colédmbia: cenario de estudo em

enfermagem no programa de mobilidade académica internacional”.

O artigo “Gestdo do cuidado as pessoas com sintomas da tuberculose” foi
aprovado pela Revista Eletrbnica Gestdo e Saude (ISSN 1982-4785) da Universidade
de Brasilia e sera publicado na edicdo de janeiro, Vol.07, N°. 01, Ano 2016. Neste
artigo utilizaram-se os dados da pesquisa do Mestrado e o mesmo foi desenvolvido
com a orientacéo e autoria de Roxana Isabel Cardozo Gonzéales. Este artigo esta na
sessdao “Artigos”, que compde parte da Dissertacdo e segue o formato de

apresentacao de acordo com as normas da revista.
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O Corpo e o seu Significado na Experiéncia do Adoecimento por Tuberculose

The body and its meaning during the experience of illness for tuberculosis

RESUMO

Pesquisa qualitativa e descritiva, cujo objetivo foi compreender o significado da
experiéncia do adoecimento das pessoas com tuberculose pulmonar em tratamento
em Pelotas no sul do Brasil. Utilizou como aporte tedrico o conceito da experiéncia de
adoecimento de Byron Good. Participaram dez pessoas na segunda fase de
tratamento para a tuberculose no Programa Municipal de Controle da Tuberculose.
Os dados foram coletados por meio de entrevistas, com o0 uso de roteiro
semiestruturado entre abril e maio de 2015. A técnica de andlise de dados foi a analise
de conteudo tematica de Bardin. Os significados atribuidos ao corpo foram
considerados a partir do referencial tedrico de Good. Corresponderam a manifestacéo
de sentimentos de medo, temor e tristeza, baseados no sofrimento psiquico produzido
pelos sinalizadores do corpo: tosse, dor nas costas, vomitos, emagrecimento, febre,
cansaco e falta de ar significaram que algo estava errado no corpo. O corpo
estigmatizado significou a impossibilidade de manter as relagdes sociais, a separacéo
dos utensilios domésticos, o afastamento dos familiares e isolamento. O contato do
corpo com os farmacos significou experiéncias negativas pelos efeitos colaterais dos
medicamentos e as positivas foram relacionadas a recuperacao de peso e melhora
dos sintomas.

Descritores: Tuberculose; acontecimentos que mudam a vida; uso de medicamentos;
estigma, familia

ABSTRACT

It is a qualitative-descriptive research. Its main objective was to comprehendthe
experience of iliness of people with pulmonary tuberculosis, who were under treatment
in Pelotas, south of Brazil. Byron Good’s concept of body experience was used as
theoretical basis. Ten people participated in the second phase of tuberculosis
treatment in the Municipal Program of Control of Tuberculosis. Data was carried out
through semistructured interviews, from April to May of 2015. The technique for data
analysis used was the thematic content analysis. People assigned meanings to the
body generated from their experiences of illness. Also, they corresponded to the
manifestation of feelings, such as fear, scare and sadness, based on the psych
suffering produced by body signals: cough, back pain, vomit, weight-loss, fever,
tiredness, short of breath, which meant something was wrong with their body. The
stigmatized body meant the impossibility to keep social relationships, and the
separation of household items, family deviations and isolation. The body-contact with
pharmaceuticals meant negative experiences, for medications’ side effects, and the
positives were related the recuperation of weight and improvement of symptoms.
Descriptors: tuberculosis; life change events; drug utilizatio; stigma; family.



71
INTRODUCAO

A permanéncia da tuberculose como um problema emergencial de saude
publica nos paises em desenvolvimento, com destaque para o Brasil, faz dela uma
doenca temida pela sociedade (OMS, 2014). Tal problematica se caracteriza por ser
uma enfermidade que ja deveria estar sob controle, no entanto, sua vinculacédo as
precarias condicdes de vida da populacéo, a coinfeccao pelo HIV, aos determinantes
sociais e a desestruturacdo da maioria dos servigos de saude (PILLER, 2012) torna-a
de dificil controle.

Para se obter avancos no combate a doenca requerem-se 0 compromisso da
sociedade e de seus governos, pautado em uma atuacdo conjunta, buscando
erradicar a miséria, a fome e as condi¢cbes precérias de habitacdo das populactes
carentes, uma vez que a periferia das grandes cidades e os bolsées de pobreza
continuam sendo o maior obstaculo no combate a doenca (BARRETO, TEIXEIRA,
BASTOS et al.; 2011).

O municipio de Pelotas localizado no estado Rio Grande do Sul/Brasil, é
considerado prioritario para o desenvolvimento das acfes de controle da tuberculose.
Em 2012 apresentou coeficiente de incidéncia de 62,7/100.00 hab. (BRASIL 2014),
acima do coeficiente nacional (36,7/100.00 hab.) no mesmo ano.

Dentro do contexto epidemiol6gico e das causas sociais que contribuem para
a permanéncia da tuberculose € essencial considerar a dimensédo individual do
adoecimento por tuberculose devido as implicacdes desta para a vida da pessoa,
familia, o servico de salude e a sociedade.

Neste sentido, destaca-se a importancia de estudos que possibilitam
reconhecer e compreender o0s significados da experiéncia individual da condicao de
ter tuberculose (GOOD, 1994; 2003), assim como os significados que emergem fruto
de uma realidade subjetiva de quem vive a enfermidade.

A experiéncia é vivida com e apesar da doenga na vida cotidiana, a partir da
construcdo da propria pessoa (CONRAD, 1987). E um fendmeno social de natureza
subjetiva, no qual as pessoas e 0 entorno social percebem, refletem e expressam a
multiplicidade de sentimentos e mudancas fisicas e emocionais diante a condigédo de

estar doente.
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Para Conrad (1987) o adoecimento € imbuido de significados que sdo sempre
presentes para quem o vive, porém, a forma como as pessoas tecem e atribuem estes
significados tem relagdo direta com a identidade individual e social. Os eventos
decorrentes da doenca sao marcas constantes na vida das pessoas e transformam
suas relacdes e atividades diarias.

Estudos que abordam a experiéncia de adoecimento e o seu significado no
ambito das pessoas doentes buscam compreender as dimensdes subjetivas, sociais
e culturais da doenca, estes aspectos sdo importantes para o reconhecimento mais
abrangente do complexo fenébmeno da experiéncia do adoecimento (CHARMAZ 1983,
1995, 1999). Possibilitam uma abordagem profissional centrada nas necessidades e
singularidades das pessoas, a partir de uma compreensao global dos significados
construidos sobre a doenca e as estratégias utilizadas por elas para a adaptacao a
nova condicao de saude.

O momento da descoberta da doenca faz surgir incertezas e sofrimento. As
pessoas doentes, 0s parentes e amigos percebem que algo esta errado no corpo.
Surgem significados sobre o corpo na nova condi¢do de salde, que resulta em acdes
de enfrentamento da doenca por meio da busca ou néo por atendimento nos servigos
de saude para o diagnostico e tratamento da tuberculose (DODOR, 2012). Lidar com
a doenca é complexo, exige adaptacdes, € sofrido, causa desconforto e constante
necessidade de readaptar-se a vida.

A condicéo de ter tuberculose gera uma multiplicidade de significados tanto no
momento da descoberta, durante o tratamento e inclusive apds a cura da doenca.
Viver e enfrentar a doenca envolve desafios diarios de readaptacdes, assumir um
longo regime de tratamento que geralmente apresenta efeitos colaterais intensos,
dependéncia dos servicos de saude, dos familiares e amigos para os cuidados.

O corpo além de ser objeto fisico, ele é o agente criativo das experiéncias.
Representa significados e valores diferentes para quem vive a condicdo de ter
tuberculose (GOOD, 2003). Quando as pessoas vivem a experiéncia de adoecimento
ha a singularizacéo e o desprendimento da condi¢céo de vida que antecedia a doenca
(GADAMER, 2002).

Estudos de Charmaz (1983, 1995, 1999) mostram que o adoecimento é
permeado por aspectos que transformam as experiéncias tanto positiva como

negativamente. Os significados que as pessoas atribuem a experiéncia de
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adoecimento em seu aspecto negativo relaciona-se ao estigma social da doenca
presente no ideéario da sociedade (DODOR, 2012; FACCINI, CANTONI, CICONALI et
al., 2015; BALGUDE, SONTAKKE, 2012; JUNIARTI, EVANS, 2011; ANDRADE,
HENNINGTON, SIQUEIRA, 2015; WERNER e MALTERUD 2003). Em contrapartida,
a vivéncia da doenca pode determinar na pessoa um agir de mudancas para uma vida
mais saudavel, o que representaria um aspecto positivo (SOUZA e SILVA, 2010).

O apoio tedrico deste estudo alicerca-se na perspectiva antropoldgica de Byron
Good (1994, 2003), a qual baseia-se na compreensao do corpo como um fendmeno
global, agente e base da experiéncia e da intencionalidade. Esta abordagem tedrica
enfatiza a compreenséo sobre experimentar algo em um determinado contexto.

Partindo dessa compreensdo o0 presente estudo tem como objetivo
compreender o significado da experiéncia do adoecimento das pessoas com

tuberculose pulmonar em tratamento no municipio de Pelotas no sul do Brasil.

METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo e descritivo que buscou compreender o
significado do corpo na experiéncia do adoecimento por tuberculose pulmonar em
tratamento, partindo do entendimento de que a experiéncia do adoecimento é
produzida a partir do corpo, gerando multiplicidade de significados na descoberta, no
tratamento e na cura.

A abordagem qualitativa permitiu trazer para o interior da analise dos dados
elementos subjetivos que de outra maneira poderiam apresentar-se como
subordinados ou mesmo ausentes da centralidade do estudo. Tal abordagem permitiu
incorporar o significado e a intencionalidade como inerentes aos atos, as relacoes, e
as estruturas sociais tomadas como constru¢cdes humanas significativas (MINAYO,
2004).

Cenario do Estudo
O estudo foi desenvolvido em um Programa de controle da Tuberculose, com
o atendimento centralizado neste servico, localizado no centro de especialidades do

municipio de Pelotas, no Sul do Brasil. Este servico acompanha mensalmente uma
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média 120 pacientes e dispde de uma equipe composta por um medico
pneumologista, um clinico geral, uma secretaria e uma assistente social.

Os casos suspeitos ou diagnosticados com tuberculose sdao encaminhados
para o Programa por intermédio de referenciamento dos servigos de saude (nivel de
atencao primario, secundario e terciario), incluindo iniciativa privada, que realizam a
captacdo dos sintomaticos respiratérios. A rede de atencdo publica possui um
laboratério de referéncia para a realizacdo dos exames de baciloscopia.

O Programa realiza a dispensacdo das drogas para o tratamento da
tuberculose e faz o acompanhamento da pessoa e de seus familiares até o
estabelecimento da cura. Este servico ndo realiza visitacdo domiciliar. Em caso de
abandono do tratamento, a depender da disponibilidade estrutural do servico, realiza-
se 0 contato telefénico com a pessoa doente. Caso nao seja possivel localiza-la, a
secretaria municipal de saude € comunicada para entrar em contato com a unidade
basica de saude préxima a residéncia da pessoa, para que a unidade faca a busca e
verifigue o motivo do abandono.

As pessoas em tratamento deslocam-se mensalmente até o programa para
retirar os remédios a cada trinta dias. E oferecido, como incentivo, vale-transporte para
o deslocamento.

Diante da necessidade de internacao hospitalar da pessoa com tuberculose, 0
municipio conta com leitos de isolamento simples, nos hospitais da cidade nao
havendo uma unidade de referéncia para o tratamento de doencas infectocontagiosas

de transmissao respiratoéria.

Participantes

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina da Universidade Federal de Pelotas, conforme a Resolucdo n° 466/2012. Os
participantes foram esclarecidos a respeito dos objetivos do estudo, a néo
obrigatoriedade de participacéo, da necessidade de autorizacéo para a gravacao das
entrevistas e o carater sigiloso. Assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, autorizando a realizagao das entrevistas.

Utilizou-se o método de amostragem intencional para a sele¢éo dos sujeitos do
estudo, correspondendo a 10 pessoas diagnosticadas com tuberculose pulmonar e

acompanhadas no Programa Municipal de Tratamento para a doenca. Os
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participantes foram selecionados de acordo com a fase de tratamento, destacando-se
que o tratamento farmacolégico padrdo corresponde ao periodo de seis meses.
Incluiram-se no estudo somente aqueles com idade superior a 18 anos e que no
momento da coleta de dados encontravam-se na segunda fase de tratamento,
também chamada de fase de continuacéo, que corresponde aos quatro meses finais.
Foram excluidas pessoas com tuberculose extrapulmonar, hospitalizados, menores
de 18 anos e aqueles privados de liberdade.

Os entrevistados eram brasileiros e apresentaram idade entre 25 e 52 anos.
Seis eram homens e quatro mulheres, dois homens eram solteiros, um separado e

cinco mulheres e dois homens casados, com ensino fundamental incompleto.

Coleta de Dados e Técnica de Obtencao de Dados

Apos a selecdo dos participantes realizou-se um levantamento nos prontuarios
disponiveis no Programa de Controle da Tuberculose em relacdo ao contato de
telefone e endereco residencial. Ainda, foram coletados dados relacionados a data de
inicio do tratamento, forma clinica da doenca, exames realizados e regimento de
tratamento. Realizou-se uma verificacdo dos dados na ficha do Sistema Nacional de
Notificacdo de Agravos (SINAN), identificando-se concordancia de ambas as fontes
de dados.

Utilizou-se como instrumento de coleta de dados um roteiro de entrevista
semiestruturado envolvendo aspectos voltados a caracterizacdo sociodemografica
dos entrevistados e as questdes abertas relacionadas a experiéncia de adoecimento
por tuberculose: Como foi ficar doente de Tuberculose; Sobre o atendimento do
servico de saude onde o senhor recebeu tratamento; Sobre o seu tratamento para a
Tuberculose; Sobre a sua familia desde quando vocé ficou doente.

Inicialmente entrevistou-se cinco pessoas em tratamento para a validagcéo da
clareza e entendimento das questdes norteadoras do instrumento, correspondendo
esta atividade a fase do estudo piloto da pesquisa.

As entrevistas propriamente ditas foram realizadas pela pesquisadora e
ocorreram de abril a maio de 2015, no domicilio das pessoas em tratamento, local
escolhido por eles, apds contato telefénico prévio. As entrevistas tiveram uma duracéo

de 20 a 40 minutos.
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Analise dos Dados

Os depoimentos foram analisados por meio da técnica analise de contetdo
modalidade tematica de Bardin (2011) pelo rigor da analise no vasto campo das
comunicacdes, facilitando a exploracdo e enriquecendo as interpretacdes. Esta
técnica de andlise permite descobrir elementos que estdo por trds dos contetdos
manifestos indo além das aparéncias daquilo que esta sendo comentado (GOMES,
2001). A utilizacdo da analise de conteudo ultrapassa o alcance descritivo das
mensagens produzidas e interpretadas, e aprofunda-se nos significados expressos
(MINAYO, 2004).

A analise deste estudo realizou-se mediante trés etapas. A etapa de pré-analise
gue corresponde a organizacdo propriamente dita do trabalho, isto é, a constituicdo
do objeto, do objetivo e do “corpus” do estudo, que correspondeu as 10 entrevistas,
as quais foram identificadas por meio de uma ordem numeérica, visando a facil
localizacdo das mesmas no manuseio. Assim, 0os nomes de participantes de cada
entrevista foram substituidos por nomes ficticios. Elaborou-se um quadro analitico
para a organizacdo e agrupamento das entrevistas, seguindo a identificacdo das
entrevistas de acordo com a ordem numérica previamente estabelecida. Este quadro
constituiu-se de colunas distribuidas a esquerda para a ordem numéricade 1 a 10 e
a direita os nomes ficticios para as entrevistas. Esta ferramenta facilitou as leituras

dos contelidos das falas.

A segunda etapa correspondeu a exploracdo do material por meio de leituras
exaustivas das entrevistas. Foi a etapa mais longa e visou constituir os grupos de falas
e a formacéo de categorias analiticas, isto €, a representacao da centralidade tematica
dos contetdos das mensagens agrupadas. Nesse sentido, apés a leitura exaustiva,
determinou-se as unidades de registro (palavras-chave que compdem as categorias)
e as quatro categorias analiticas que nortearam a terceira etapa do estudo.

E a ultima etapa de tratamento dos resultados corresponde a interpretacéo dos
dados e a elaboracdo de novos pressupostos. Neste estudo resultou em quatro
categorias teméticas que emergiram: Os sinalizadores da doenga no corpo, O corpo

produtor de sentimentos, O corpo estigmatizado, O corpo em contato com as
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medicacfes. A analise e discussdo esteve ancorada nos conceitos abordados nas

bases teoricas, propostas por Good (2003).

RESULTADOS

Os achados deste estudo descrevem os significados atribuidos pelas pessoas
a experiéncia de adoecer por tuberculose. O corpo sofre um rompimento pela
presenca da doenca, uma vez que deixa de manter o seu equilibrio fisico e mental,
passa a sofrer as mudancas impostas pela doenca e advindas de um longo tratamento

gue produz novos significados ao corpo.

Os Sinalizadores da doenca no Corpo

Os sinalizadores do corpo referem-se a tosse, dor nas costas, vomitos,
emagrecimento, febre cansaco e falta de ar os quais causaram preocupacdo nas
pessoas e seu entorno familiar e social. Estes sinais e sintomas significaram
sinalizadores de que algo estd errado no corpo, e que este se revelava como
alteracdes organicas, transformando a rotina da vida diaria de trabalho, lazer e das
atividades humanas basicas.

Para Claudia, 52 anos, separada, dois filhos adultos, trabalha com servigos
gerais, seus sinalizadores impediram-na de trabalhar e continuar normalmente sua
vida, o estado de fraqueza e a dor nos membros inferiores a influenciaram
negativamente no ato de caminhar. O corpo adquire um significado de esgotamento

absoluto, devido a ndo suportar sua condicao fisica atual.

Olha, é a segunda vez ja, comecei com muita tosse, tosse, tosse.
Ai eu fui comecando a emagrecer, emagrecer, mas eu sempre
fui magra, nunca cheguei a 50 kg, mas agora eu estava com 40
kg, imagina. Eu estava me sentindo fraca, com as pernas fracas,
caminhava e me dava uma dor nas pernas, aquele cansaco e eu
ndo tinha forca para caminhar. Imediatamente eu parei de
trabalhar e ja ndo suportava mais [...]. (Claudia)

J& para Marco e Maia, os sinalizadores, “suor noturno”, “fincbes nos pulmdes”
e “tosse” significaram alteracdes nos padrbes de sono. Marco revela sua dificuldade

em dormir decorrente da sudorese e escarro excessivo. Ja Maia revela outros
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sinalizadores que afetaram seu padréo do sono além do relatado por Marco: “dor nas
costas”, “fincbes nos pulmdes” vomitos, dor de cabeca, tosse persistente e suor

noturno como se segue:

Eu estava com 70 kg, eu ndo dormia a noite e quando dormia
passava mal, me acordava suando e tinha que tirar toda a roupa
e em questéo de segundos ja me dava frio e eu tinha de colocar
tudo de novo. Entdo, ndo foi nada bom, foi muito ruim essa
experiéncia. O problema do escarro, eu estava escarrando
muito, muito, olha muito mesmo. (Marco)

Mas foi horrivel, os sintomas sdo horriveis. Tu ndo consegue
dormir & noite, € dor insuportavel, na frente, nas costas e em
tudo. Tinha dias que eu ndo conseguia dormir, me dava uns
fincbes nos pulmdes, no pulméo direito e eu passava a noite
inteira gemendo de dor. Eu vomitava tudo o que eu comia. Tinha
vezes que cada vez que eu ia comer eu pensava sera que eu
COmMOo Ou Serd que eu nao como, Se eu nao comer eu vou me
desidratar e se eu comer vou vomitar. Mas é horrivel a dor de
cabeca, a tosse que ndo para nunca, que ndo parava. Eu tinha
suor noturno, eu chegava do servigo louca de frio, todo mundo
num calor@o e eu me tapava com dois cobertores dobrados em
dois e trocava de blusa trés vezes na madrugada, trés vezes. E
€ horrivel o sintoma, é horrivel. (Maia)

Mateus, relata a presenca de outros sinalizadores do corpo além da dor nas
costas e da dor no peito que alteraram a sua alimentacao e locomocao tais como a
falta de ar, muita febre e cansago excessivo. Estas manifestacbes os impedem de

realizar atividades simples como comer e andar.

Eu emagreci bastante, estava com 67 kg e 0 meu peso era 94
kg. Falta de ar que eu tinha. Esses tempos estragou a moto, eu
voltando do servico, ali do pontilhdo até aqui, uns 100 metros,
senti uma falta de ar do caramba. Aumentou a dor no peito, a
dor continuou. (Mateus)

[...] Eu passei muito mal, eu tinha muita febre, febre, eu me
sentia muito ruim.

[...] Eu tossia muito, muita dor nas costas, eu ndo comia, |4 no
servico a gente tem horéario de café, ndo comia nada, sempre
estava cansado, ficava me arrastando.

[...] Nos primeiros sintomas quando aparecem, tudo aquilo, febre
todo o santo dia, eu tinha febre todos os dias, eu tinha um
cansaco que eu ndo conseguia nem caminhar daqui a frente
assim, parece gque eu estava morrendo e muita fraqueza, entéo,
eu ndo recomendo para ninguém. E horrivel.

Diferentemente dos outros entrevistados, para Julia, os sinalizadores do seu
corpo, segundo sua experiéncia, ndo a alertaram para a tuberculose. Ela

possivelmente associou que a gripe desencadeou a tuberculose.
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Comecou foi com uma gripe e eu até nem muita bola dei, ai
passou a gripe e a tosse ficou, eu ndo sabia o0 que era. Eu estava
me tratando como se fosse uma infec¢do, uma infec¢do que
surgiu no pulméo e que nada fosse tuberculose. (Julia)

Embora a presenca dos sinalizadores do corpo sinalizem alteracdes fisicas que
alertam para a presenca da tuberculose € possivel a negacdo do adoecimento como
identificado na fala da Maia, para quem seus sinalizadores significaram a negagao
sobre a sua condicao de ter tuberculose. A prépria entrevistada teve o reconhecimento
da doenca, no entanto, ela ndo quis acreditar na possibilidade de estar com a

enfermidade.

E todo mundo dizia assim, é uma gripe mal curada ou era uma
pneumonia, mas todos o0s sintomas apontavam para a
tuberculose e dizem que o pior cego é aquele que ndo quer ver
e eu nao queria acreditar que fosse. (Maia)

Os sinalizadores do corpo em relacéo a tuberculose ndo foram apenas visiveis
para a pessoa que adoeceu de tuberculose, mas também para aqueles de seu entorno
(familiares, colegas do trabalho e amigos) os quais também passaram a sinalizar a
presenca da doenca perante as alteracbes fisicas do corpo e desta forma
influenciaram na decisao de buscar prontamente ajuda para a descoberta da doenca.
Julia, Marco e Maia descrevem o apoio de pessoas do convivio diario para tomarem
atitudes importantes frente aos sintomas ao alertd-los quanto aos sinalizadores do

corpo como demonstrado nos depoimentos:

Comecou a surgir os sintomas, e a minha cunhada disse néo,
alguma coisa tem que ser né, porque como € que tu vai ficar por
tanto tempo assim, ela que correu comigo para o hospital,
porque eu nao estava dando bola, eu disse isso é uma gripe que
néo curou direito, ndo dei bola.(Julia)

Eu descobri a tuberculose no inicio, mas descobri por intermédio
de outras pessoas que me disseram que podia ser, que eu tinha
de procurar alguém, um médico, alguma coisa para ver se
realmente era, porque eu estava passando muito mal, eu estava
com dor de cabeca tremenda. O meu peso normal é 85kg e eu
estava com 70 kg.

No mesmo dia em que me falaram para eu procurar um médico,
porque podia ser tuberculose, eu procurei. (Marco)

O meu encarregado do servico percebeu que eu estava ruim
mesmo, tossia uma tosse seca e cada vez que ia vomitar ndo
saia nada e me doia a boca do estdbmago, parecia que ia trancar
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o0 ar, ele mandou eu me afastar da firma e ir consultar, ai eu fui
consultar e foi constatado que eu estava com a tuberculose.
(Maia)

Corpo estigmatizado

Para os participantes o corpo estigmatizado significou a impossibilidade de
familiares, amigos, profissionais e servico de saude manterem uma relacao proxima a
eles, de visitas, conversas e vinculo permanente. A experiéncia de um corpo
estigmatizado foi descrita por Laureano, 48 anos, paciente renal cronico, casado,
aposentado, sem filhos, que ao realizar seu tratamento de dialise vivenciou o
afastamento dos profissionais da unidade, impossibilitando a manutencdo da
interacdo e didlogo. Laureano revela ainda a abordagem profissional ineficiente de
atencao as pessoas com tuberculose, caracterizada pela expressao: “Os profissionais

sao mal informados sobre a doenga, ndo sabem nada de tuberculose”.

A maioria das pessoas que me trataram como tuberculose, ndo
sabem nada de tuberculose, principalmente aqui no hospital
[Unidade de Hemodialise] pelo desrespeito e pela
desorganizacao. Aqui para falar contigo € uma briga, quando
descobriram que eu tinha tuberculose nem chegavam para falar,
ninguém te ligava, era uma briga para te ligar, uma discussao
toda, todos os dias.

[...] A minha familia até queria me tirar daqui para me colocar no
hospital, porque eu fui mal recebido, ndo é que seja mal
recebido, como é que vou te dizer, elas sdo mal informadas
sobre o que é tuberculose.

[...] Trés anos depois no lugar de aumentar o nivel aqui no
hospital, o hospital diminuiu, voltaram a década atras. Foi isso
que eu me senti, muito prejudicado, mas a gente deixou passar.
[...] Dentro do hospital eles ainda tratam como bicho de sete
cabecas, eles ndo sabem o que é o significado, eles ndo sabem
o significado da doenca. (Laureano)

Para alguns participantes o viver com o corpo estigmatizado significou a
separacdo dos utensilios domésticos pelas proprias pessoas com tuberculose e

também por seus familiares, como demonstra o depoimento da Paula e de Jeremias,

56 anos, casado, trabalha com servicos gerais, sem filhos:

A minha familia ficou apavorada que eu peguei essa doenca e
separaram os talheres e essas coisas para ndo se contagiar. A
minha mulher pegava e lavava bem os talheres e separava, tudo
separado e ela nunca pegou. Separavam os talheres, as minhas
coisas, 0 meu prato, a minha xicara. (Jeremias)

Claro, teve aquela funcao de dividir as coisas, porque eu estava
doente e eu dividia tudo da cozinha, prato, copos, talheres.
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Tenho todas as minhas coisas separadas até agora, porque &
um risco né, pode pegar. Tenho um filho pequeno e posso
passar a doenca para ele. Por isso preferi separar a louca.
(Paula)

Jeremias e Paula tiveram uma atitude de aceitabilidade do ato de separacao
dos utensilios, a qual adquire um significado positivo para eles em virtude da
compreensao deste ser uma atitude de prevencéo e protecdo do contagio da doenca
aos entes queridos.

O corpo estigmatizado para Maia significou o afastamento dos familiares com
vinculo consanguineo. Ela relata seus sentimentos de descontentamento pela
presenca do estigma da doenca na familia que levou ao distanciamento dos entes
gueridos mais préximos (sobrinhos) e outros mais distantes do nucleo familiar. Ainda,
lamenta o fato de ter se afastado do trabalho. Os sentimentos causados pelo estigma
da doencga na familia foram adquirindo novos significados ao logo do tempo. Maia
assumiu um modo diferente de lidar com as atitudes de afastamento dos familiares
passando a compreendé-lo, uma vez que tais atitudes estavam imbricadas na

protecdo dos familiares e no medo do contagio.

De vez em quando eu ficava chateada porque eu gosto de
crianga e minha irm& mandava as criangas irem para outra peca
la em casa. No inicio eu ficava chateada porque todo mundo néo
chegava perto de mim porque eu estou doente.

[...] De inicio eu até ficava meio chateada porque eu ndo queria
me afastar do servico.

[...] Tem um tio meu que se afastou por causa disso, que ele
vinha seguido ver a minha avo e depois ndo veio mais, ai de
inicio eu ficava chateada, ai depois ndo dei bola, ndo preciso
dele mesmo.

[...] de inicio eu ficava bem chateada quando as pessoas se
afastaram coisa assim, ai depois eu fui entendendo. (Maia)

A experiéncia do corpo estigmatizado vivenciada por Julia significou o seu

isolamento. Sentimentos de exclusdo despertaram magoa e depressdo. O corpo

estigmatizado imp&e para a vida dela segregacéo fisica e quebra de afetuosidade.

Meu compadre antes da minha doenca frequentava a nossa
casa. Depois que descobriu que eu estava com tuberculose ndo
deixava nem os filhos dele vir aqui e quando vinham chegavam
na porta e ficavam trés metros longe de mim, ai isso magoa e eu
cheguei até ficar deprimida com isso. (Julia)
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Para Claudia, o corpo estigmatizado significou o auto isolamento, ou seja, esse
ato foi voluntario sem a ocorréncia da experiéncia do corpo estigmatizado por algum
familiar ou amigos. Esta atitude justificou-se na preocupacdo de transmitir a
tuberculose para os entes queridos. Ela evita ficar préxima de seus filhos:

Eu mesmo procurava sempre ficar até mais sozinha, no primeiro
més que diz que é mais perigoso que logo a gente comeca a
tomar o remédio, eu cuidava muito para ndo pegar nos meus
filhos. (Claudia)

O corpo produtor de sentimentos

Para os participantes deste estudo o corpo produtor de sentimentos significou
a manifestacdo de sentimentos e sensacfes acerca da tuberculose, os quais séo
baseados no sofrimento psiquico produzido pelo sofrimento fisico que a doenca
causou por meio dos sintomas. A condicao de ter a tuberculose foi transferida para
um plano emocional, onde se produziram marcas psiquicas, como sentimento de
tristeza, depresséo, preocupacao, perturbacéo, aborrecimento e temor.

Lucas, 56 anos, solteiro, sem filhos, trabalha com servigos gerais, menciona a
expressao “aquele trogo” dando um novo significado ao corpo na sua condicdo de ter
tuberculose. Tal expressdo pode representar revolta pela condicdo de estar com
tuberculose, atribuindo um sentido de néo ter a doenca e passar a té-la. Gera
preocupacao e consequentemente o isolamento. Para Paula, 25 anos, casada, mae
de um filho pequeno, trabalhadora do setor de servigos gerais de um Pronto Socorro,
revela o seu isolamento ao mencionar “eu sé queria ficar encerrada, sozinha”. Marco,
25 anos, casado, pai de trés filhos pequenos, desempregado, associa a sua tristeza a
condi¢cdo de ter tuberculose, ao dizer “é muito ruim”. Otavio, 57 anos, casado, sem

filhos, eletrbénico, revela sua “preocupagao”, “aborrecimento” e “surpresa” diante do

diagnaostico inesperado de tuberculose.

A pessoa se preocupa e comeca a botar na cabega, aquele
troco, a pessoa se sente assim, sei |4, parece que fica isolada,
sera que vou me recuperar ou ndo. No inicio foi dificil porque
fiquei impressionado e achei que ndo tinha a tuberculose.
(Lucas)

Com a noticia que eu fui diagnosticada com a tuberculose, eu s6
queria ficar encerrada, sozinha, ndo queria conversar com
ninguém, ndo queria nem o meu filho, foi complicado. (Paula)
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Para quem pega a tuberculose é muito ruim porque eu nunca me
imaginei com uma tuberculose, nunca me imaginei numa
situacao dessa, € bem triste. (Marco)

Eu fiquei meio perturbado com aquela doenca que eu nao
esperava. Eu ndo esperava, fiquei aborrecido e surpreso, eu
ouvia falar e tudo, mas nunca imaginava, a gente sempre pensa
que nunca vai ter, a gente pensa que nunca vai acontecer e ai
eu fiquei muito abatido. (Otavio)

As marcas psiquicas de um corpo produtor de sentimentos para outras pessoas
foram produzidas pelo medo de contaminar familiares e amigos, considerando a
caracteristica infecciosa da doenca. Essas marcas causaram o afastamento delas
com relacdo aos seus familiares, pois o viver com a tuberculose impossibilitou o
contato e rotina familiar que antes da doenca eram preservados, entre esposa e
marido, mae e filhos, pai e filha. Assim, houve o rompimento de vinculos afetuosos
que uniam e aproximavam os membros de uma familia. Mateus, 43 anos, separado,
pai de uma filha, motoboy, menciona o “medo” pela possibilidade de transmitir a
doenca a filha. Julia, 30 anos, casada, mae de um casal de filhos pequenos, do lar,
expressa a ruptura sofrida nas relacdes familiares, o afastamento fisico do marido e
filhos e a mudancga nas de habitos: “o chimarrdo que eu adoro tomar, eu ndo podia

tomar com ninguém”.

Eu mesmo ndo chegava perto da minha filha e até hoje nao
gosto de chegar perto dela, eu tenho medo, s6 depois que
terminar o tratamento, que ai eu vi que estou curado mesmo e
vou deixar ela me beijar e tudo, antes ndo, ainda mais que ela é
minha dnica filha. (Mateus)

No inicio do tratamento, a respeito do meu esposo, eu ndo podia
nem chegar perto dele, porque até no proprio beijo pode passar
e eu ndo sabia, ai depois me explicaram. Eu tive que ficar longe
dele, longe das préprias criangas, até no respirar mesmo por
perto, eu ndo deixava nem eles chegarem perto de mim. O
Nicolas mesmo tem mania de dormir no meu braco, ai depois
que eu passo ele para o berco, ai eu ja tive que tirar essa mania
dele, porque ele ndo podia ficar perto de mim respirando. No
inicio foi dificil, muito dificil. O chimarrao que eu adoro tomar, eu
ndo podia tomar com ninguém, até esse negdcio de copo e talher
eu cuidava tudo, ndo usava o mesmo deles. (Julia)

Alguns entrevistados relataram aspectos positivos do corpo produtor de
sentimentos. Estes aspectos foram capazes de proporcionar transformacdes para o
beneficio da saude e condicdo de bem-estar fisico e psiquico. Mateus e Marco
mencionaram a ressignificacdo do sentido da vida enquanto relagdes consigo mesmos

e com outras pessoas e contexto, demonstrada pela incorporacédo de habitos mais
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saudaveis. O agir de mudancas de Maia, 20 anos, solteira, sem filhos, funcionaria de
frigorifico, foi significativo, pois ela passou a valorizar a sua saude e a produzir o

autocuidado.

Eu comecei a agir de outra maneira, a fazer o tratamento certo.
E que eu usava drogas também e ai eu parei com as drogas,
parei com tudo. Eu tinha me separado da namorada, ai eu
estava usando droga e ai eu parei com tudo e tudo comecou a
voltar ao normal aqui em casa, a mulher voltou para mim e todo
mundo comegou a me tratar bem melhor. Parei com tudo e estou
fazendo o tratamento certo, entdo melhorou bastante. (Mateus)

Eu estou maneirando no cigarro, ndo bebo e ndo uso droga,
entdo, me ajudou no cigarro. (Marco)

Antes da tuberculose eu ndo dava muita bola para a minha
saude, qualquer gripe eu ndo estava nem ai, tomava um xarope
e deu. Eu tinha muito costume de molhar o cabelo de noite, sair
com o cabelo pingando. (Maia)

O corpo em contato com as medicacgdes

Para os participantes do estudo, o corpo em contato com as medicacdes
significou experiéncias positivas e negativas. Os sentimentos negativos para Lucas
produziram-se devido aos efeitos colaterais dos medicamentos que causaram
alteracdes fisioldgicas. Ele relata ansiedade, nauseas e dificuldade em se alimentar

durante a tomada da medicacéao.

No inicio a primeira medicacao era uns comprimidos maiores,
ndo dava aquela ansiedade, o outro comecou a dar ansiedade e
nauseas e tinha dias que eu ndo consegui nem comer, fiquei
cinco dias sem poder me alimentar, ai comecei a tomar o
omeprazol para conseguir comer. Metia 0 dedo na garganta para
vomitar, mas ndo tinha o que vomitar, acho que era efeito do
comprimido, acho que era meio forte aquele coquetel. (Lucas)

Para Maia, os efeitos adversos dos medicamentos no corpo significaram
dificuldade em deglutir os comprimidos devido ao tamanho dos mesmos, sensacao de
desejo de vomitar, azia, dor no estdmago, irritacdo na garganta, cansacgo e sonoléncia.

Embora a dificuldade de deglutir, ela assume uma postura de enfrentamento da

dificuldade buscando formas de facilitar a tomada dos medicamentos.

De inicio os comprimidos eram bem dificeis de tomar, eu tomava
tudo direitinho, mas tinha vezes que engolia 4gua e a saliva até
as reacdes pos ingesta grudava o remédio na lingua e eu quase
vomitava. [...] Olha é uns comprimidos grandes de antibi6tico, de
inicio quando eu estava tomando era de 850 mg cada
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comprimido, uns comprimidos bem fortes, nisso me dava uma
azia, me batia um cansaco, do nada uma soneira.

[...] Eu s6 estou tomando os comprimidos por causa do
tratamento mesmo, porque se ndo tivesse com isso eu preferiria
tomar em liquido, esta certo, o comprimido é mais rapido. Sé que
as vezes parece que o comprimido ndo desce e fica parado na
garganta, ai toda vez que eu vou tomar um remédio para
tratamento eu como um pedaco de pao em cima para poder
descer.

[...] Uma vez inventei de tomar o remédio com leite, ai sim, uma
vez eu vomitei, coloquei uns comprimidos, parecia umas
balinhas, bem pequenos, parecia que eu néo ia parar de vomitar.
Me dava uma irritacdo na garganta e eu estava tossindo,
tossindo e ja ndo tinha o que colocar para fora, me dava uma dor
na boca do estdbmago e na garganta, tive que tomar um gole de
café para ver se melhorava, estava ardendo (Maia).

Na experiéncia de Laureano o corpo em contato com as medicacdes significou
uma experiéncia negativa atribuindo toda a responsabilidade ao medicamento. Ele

relata o mal cheiro, e o intenso efeito de rejeicdo a ingesta de alimentos no corpo

expressando “tudo que tu ingere, ele bota para fora”.

O comprimido grande aquele, além de sair um mal cheiro do
remédio, ele é muito forte, tudo o que tu ingere, ele bota para
fora, até o préprio comprimido e outra coisa, tudo o que tu te
alimenta ele coloca para fora, ele ndo deixa parar nada no
estbmago, te prejudica muito, ele é muito forte, é um tratamento
continuo. (Laureano)
Para Jeremias, a presenca dos efeitos colaterais dos farmacos significou
incertezas, embora sentiu “azia” ao tomar os remédios, ele desconhece se os
sintomas eram em decorréncia dos medicamentos ou por outras causas. Sua

experiéncia revela a recuperacéo diéria:

Me da muita azia quando eu tomo esses remédios também, me
da azia todos os dias, depois que eu tomo. Procuro tomar depois
do almoc¢o. Mas a azia continua. Eu nao sei se é exatamente dos
remeédios ou sei la 0 que esta acontecendo. (Jeremias)

Para Claudia e Mateus, o corpo em contato com as medicacdes significou a
esperanca da cura. Esta experiéncia positiva baseou-se em recuperar o peso apos o
inicio do tratamento e logo, aumento gradual do mesmo. Atrelado ao ganho de peso,
0s entrevistados destacaram o seguimento adequado do tratamento:

Agora ja estou com 46 kg, depois que comecei a tomar o

remédio ja aumentei quase 6 kg, bem rapidinho, porque eu
nunca cheguei a 50 kg, sempre é 48 kg o meu peso normal.
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Depois que eu comecei o tratamento, fiz tudo certo, eu comecei
a engordar, a me recuperar. (Claudia)

Mas fazendo o tratamento direito como eu estou fazendo
comecei a engordar e tudo, hoje em dia ja estou com 82 kg,
entdo ja engordei bastante. Eu engordei bastante, em quatro
meses eu engordei 15 kg eu acho. (Mateus)

Para Julia, o tratamento ajudou a mudar o significado do corpo adoecido apés

o estado de choque perante a descoberta da doenca, “eu estava morta e tinham me

esquecido de avisar”. O corpo em contato com as medicacfes produziu uma

experiéncia de melhora. Para Jeremias, também significou melhora da condicgéo fisica

“ndo meu deu mais problemas” e “sairam esses sintomas ai”.

O tratamento ajudou. Hoje sou outra pessoa. Precisa ver no
comeco eu estava morta e tinham me esquecido de avisar. Mas
perto do que eu ja passei com 0s sintomas, me sinto bem
melhor, bem melhor com o tratamento. (Julia)

E comecei a me tratar e ndo meu deu mais problemas, sairam
esses sintomas ai. Dei uma melhorada e esses remédios estédo
me adiantando sim. Melhorou bastante com o tratamento, agora
estou me sentindo um pouco melhor. (Jeremias)

Para Otavio, o corpo em contato com as medicacdes significou 0 compromisso

com a regularidade do tratamento medicamentoso pela sua expectativa de recuperar

sua condicdo de saude.

DISCUSSAO

Eu tomo remédio, trés comprimidos ao dia, cumpro
corretamente, certinho, com a esperanca de ficar bom, de
melhorar, de me curar, e j& me sinto bem melhor, ja me sinto um
pouco mais firme. (Otavio)

A andlise dos depoimentos das pessoas em tratamento para a tuberculose

possibilitou compreender o significado que elas atribuem ao corpo, a partir de suas

experiéncias de adoecimento. Estas repercutem no cotidiano da vida, no tratamento

da doenca e nas relacdes fisicas e emocionais das pessoas. O corpo é agente fisico

e subjetivo da experiéncia, a partir do qual se produzem as ac¢fes, portanto ele € fonte

criativa da experiéncia de vida, da saude e do adoecimento. O corpo com tuberculose

produz significados, os quais se modificam no decorrer do tempo ao longo tratamento.

O primeiro significado da doenca no corpo € o sofrimento fisico manifesto nas

alteracdes organicas, o qual, por sua vez, produz sofrimento psiquico como a tristeza,
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medo, angustia, preconceito, temor e preocupacédo (CIRINO, JUSKEVICIUS, ALVES
et al., 2009; SILVA, CARDOSO e RUFFINO NETTO et al. 2015). Os significados do
corpo psiquico sdo permeados pelo sofrimento moral e relacional no contexto das
interagdes sociais.

Assim, o corpo das pessoas com tuberculose, agente ativo da experiéncia,
transforma-se psiquicamente por meio dos significados atribuidos a eles, modificando
a vida das pessoas. Esse corpo psicologico, deprimido, triste, sofrido, rejeitado,
perturbado, aborrecido e estigmatizado rompe ou transforma as relagcdes familiares e
os afetos. Faz emergir o isolamento social e 0s sentimentos negativos como relatados
por Laureano, Claudia, Maia e Julia.

Estudo mostra que as pessoas sentem vergonha por ter tuberculose e
associam a doenca como algo ruim e perturbador, com a atribuicdo da expressao
doenca suja. Ter a doenca resulta em isolamento permanente, pois as pessoas
deixam de manter o convivio social por diversos fatores e passam a se isolar de outras
pessoas (JUNIARTI, EVANS; 2011).

Descobertas significativas sobre as emocfes e sentimentos também foram
citados em outro estudo, tais como choque, susto, confusdo, choro, preocupacao em
perder o emprego, sensacdo de morte, dividas sobre o diagndstico e tratamento,
vontade de cometer suicidio (DODOR, 2012), sentimento de vergonha e ainda a
necessidade de manter em segredo a condi¢gdo de ter a doenca (WEIS, YAWN,
SULLIVAN et al., 2012JUNIARTI, EVANS ;2011).

Os resultados deste estudo identificaram a multiplicidade de sentimentos que
permeiam o percurso de vida das pessoas com tuberculose corroborando com o0s
achados na literatura (DODOR, 2012; PINHEIRO, MIRANDA e LIMA, 2006; NUNES,
2007; DUARTE e LEAL, 1998; SULEHRI E DOGAR 2010,). Assim, 0 sentimento de
medo relatado por Mateus, Julia e Maia foi vinculado a preocupacdo em transmitir a
doenca aos seus familiares e amigos, levou-os ao isolamento.

No estudo de Dodor (2012) e Juniarti e Evans (2011) a maior parte das pessoas
com tuberculose relataram a adogéo de medidas para evitar o contagio, garantindo
gue as pessoas do convivio ndo fossem infectadas de modo a cobrir a boca com um
lenco ao falar ou tossir e ter um recipiente para a expectoragéo, trazendo como

consequéncia a falta de interacdo social das pessoas doentes.
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Outras atitudes e comportamentos dos membros familiares estéao relacionadas
a nao compartilhar utensilios domeésticos, pratos e tigelas (SOMMA, THOMAS, KARIM
et al., 2008; BARAL, KARKI e NEWELL; 2007; DODOR, 2009).

O significado do corpo fisico da doenga manifesta-se como tosse, dor nas
costas, vomitos, emagrecimento, febre, cansaco e falta de ar, os quais interromperam
a permanéncia nas atividades diarias de vida. Trata-se dos sinalizadores da
tuberculose no corpo, que expressa a presenca imponente da doenca e foge do
estado de “normalidade”. O corpo sinaliza que algo estd errado por meio das
manifestacdes corporais que transforma a rotina de vida das pessoas.

Estudo sobre a qualidade de vida mostrou mudancas produzidas na vida das
pessoas com tuberculose (MOHAMMED, NAGLA, MORTEN et al. 2015). Metade das
pessoas informaram que a doenca afetou os movimentos para longas distancias e 0
comprometimento da saude para as atividades diarias e de trabalho.

Outro estudo revelou o impacto fisico no adoecimento, que dificultou a adeséo
ao tratamento farmacoldgico pela presenca dos sintomas debilitantes (ANDRADE
HENNINGTON, SIQUEIRA; 2015). Estes sintomas fisicos desencadearam sentimento
de impoténcia e auto-estigmatizacao, ou seja, quando o estigma € gerado a partir das
préprias pessoas com tuberculose e nao advindo do meio social.

A experiéncia do corpo estigmatizado, que impossibilita relagcdes sociais e
familiares, causa afastamento, a falta de proximidade com os entes queridos,
conversas e vinculo afetuoso permanente. Ainda, a separacdo dos utensilios
domésticos e a segregacdo das pessoas com a sociedade, potencializando a
presenca do estigma e da auto-estigmatizacao.

Alguns estudos tém apontado diversas formas de como o estigma € construido
e mantido no meio social. Estudo realizado em pais desenvolvido, onde a tuberculose
nao representa uma ameacga para a saude publica, revelou que algumas pessoas
foram diagnosticadas com a doenga e por causa do medo de vivenciar o estigma,
solicitaram demissao do local de trabalho para nédo haver a investigacdo da presenca
da tuberculose entre os colegas (FACCINI, CANTONI, CICONALI et al.; 2015).

Os achados de varios estudos que envolvem a doenga mostraram isolamento
e afastamento do convivio social das pessoas (BALGUDE, SONTAKKE, 2012,
ANDRADE, HENNINGTON, SIQUEIRA et al. 2015; ANDRADE, HENNINGTON,
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SIQUEIRA et al. 2015; WEIS, YAWN, SULLIVAN; 2012; JUNIARTI, EVANS ;2011;
DODOR, 2012).

Estudo com profissionais e estudantes que adoeceram por tuberculose mostrou
a presenca de estigma, auto segregacao (traducéo da palavra: self-segregation), além
de mecanismos de defesa, como a negacéo, isolamento e a ocultacdo da doenca
(ANDRADE, HENNINGTON, SIQUEIRA et al. 2015). Outra pesquisa menciona que a
maioria das pessoas escondeu o diagndstico e foram isoladas dentro da familia e da
comunidade (DODOR, 2012).

O corpo em contato com as medicacdes produziu significados diferentes para
a vida dos entrevistados. Lucas, Maia, Laureano e Jeremias enfatizam a experiéncia
negativa na tomada das medicacOes ligada fortemente aos efeitos colaterais dos
mesmos. Esta experiéncia do corpo em termos de temporalidade é relatada
predominantemente no inicio do tratamento farmacolégico.

Estudo identificou que pacientes optaram em nao tomar a medicacdo em
alguns momentos em razédo das reacOes adversas, que causaram desconforto e
dificuldades de ingestédo das drogas tuberlostaticas (CRAIG, ZUMLA; 2015). Este tipo
do comportamento nao foi identificado no relato dos entrevistados deste estudo.

Os principais determinantes das reacfes adversas dos tuberlostaticos sao a
dose administrada, horarios de administracdo da medicacao, idade, estado nutricional,
alcoolismo, condi¢Bes da fungéo hepética e renal e confeccdo pelo HIV (ARBEX,
VERELLA, SIQUEIRA et al. 2010). Tais determinantes ndo foram investigados nos
entrevistados do presente estudo a excecdo da idade que na sua maioria foram
adultos menores de 60 anos.

Uma pesquisa verificou que os efeitos adversos mais frequentes foram
relacionados a epigastralgia e/ou dor abdominal e artralgia, sendo mais frequentes
nos primeiros dois meses de tratamento (VIEIRA, GOMES; 2008; ARBEX, VERELLA,
SIQUEIRA et al. 2010). Os efeitos gastrointestinais no corpo ao contato com 0s
medicamentos foram relatados pelos entrevistados deste estudo.

Os relatos positivos quanto a experiéncia do corpo em contato com as
medica¢bes mencionados por Claudia, Mateus, Julia e Otavio ligou-se fortemente ao
significado de alivio dos sintomas da tuberculose. Assim, experiéncias anteriores com
a doenca podem influenciar na producdo de significados positivos quanto ao

tratamento farmacologico, uma vez que o conhecimento quanto aos efeitos colaterais
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e aos efeitos rapidos de melhora dos sintomas e ainda da cura da doenca confere
uma acreditacdo no tratamento. Esta experiéncia prévia foi relatada por Claudia quem
manifestou uma atitude positiva de enfrentamento da doenca e superacao, percebida
ao longo da entrevista.

Destaca-se que a experiéncia do corpo em contato com as medicacfes vai
além do alivio dos sintomas, buscando alcancar a cura do corpo atingido pela
tuberculose, conforme relatado por Otavio. Estudo mostrou achados semelhantes no
sentido de que as pessoas se mobilizam para superar as adversidades envolvidas no
tratamento, como os efeitos colaterais, movidas por acreditar na cura, levando a
adesdao ao tratamento, pois sentem que a doenca se afasta e a cura se aproxima, com
a melhora dos sintomas (SOUZA e SILVA, 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou compreender os significados da experiéncia do
adoecimento por tuberculose a partir do corpo, experiéncia viva e em transformacéo,
pelos significados atribuidos a ele.

A producdo de significados em cada experiéncia de quem vivenciou a
tuberculose gerou mecanismos de enfrentamento e meios para continuar a fazer
“andar a vida”. Para os participantes a condi¢cdo de ter doenca significou a ruptura e
readaptacdo diaria a nova condigdo de vida. A fase de readaptacdo implica em novos
significados além do corpo que sao influenciados pelo ambiente social, tratamento
farmacoldgico e lagcos familiares. Nessa fase além da transformacédo que a doenca
causa no corpo, inicia-se o processo de recuperagao da “normalidade” do corpo, ou
seja, desaparecem os sintomas e melhora o estado fisico (recuperacédo do peso) e
emocional.

A valorizagcdo do significado da experiéncia do corpo no adoecimento por
tuberculose também significa entender a forma como as pessoas sao percebidas na
sociedade, antes e ap0s 0 corpo estigmatizado pela doenca. Em razéo disso, imprime-
se possibilidades ou limitagbes para seu enfrentamento na perspectiva individual,
social e de atengéo a saude.

Os significados da experiéncia do corpo séo fortemente influenciados pela

subjetividade dos individuos, portanto, devem ser entendidos como questdo que
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transcende o aspecto social e fisico. Contudo, estes aspectos ora interagem ou
subordinam-se para a producdo dos significados do corpo no adoecimento por
tuberculose.

Cabe destacar, que apesar das adversidades que a doenga causa no corpo, as
pessoas resistem a esse processo na perspectiva da melhora e da cura da doenca.
Tal compreensdo, necessaria por parte dos trabalhadores da saude, pelo
compromisso de contribuir para a redu¢édo do impacto fisico e emocional da doenca
na vida das pessoas, familia e sociedade.

E importante que o profissional de satde esteja proximo da pessoa no processo
de diagndstico e sobretudo no inicio do tratamento, no sentido de amenizar os efeitos
das reacdes adversas aos farmacos e do corpo estigmatizado.

Considera-se essencial o investimento por parte dos gestores e dos
profissionais para a atencdo a saude pautada no didlogo que reconheca a todo
momento a pessoa e seus saberes. Cada encontro deveria ser sempre ou na maioria
das vezes fortemente uma experiéncia relacional que fortaleca o vinculo e reconheca
os significados atribuidos ao corpo psiquico e fisico no atual momento de adoecimento
e recuperagao.

Considera-se que a sociedade tem um compromisso direto na melhoria do
atendimento no servico de saude que valorize a subjetividade, a dimenséo psiquica e
social da pessoa na sua condigao de ter tuberculose, uma vez que corresponde a ela
0 exercicio que assegure uma atencao integral de um corpo psiquico, fisico e social

em permanente interacao e interdependéncia, inserido em um determinado contexto.
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Gestédo do cuidado as pessoas com sintomas da tuberculose
Care managemet concerning people with tuberculosis symptoms
Gestion de la atencién a las personas con sintomas de la tuberculosis

Bianca Contreira de Jung?®

Roxana Isabel Cardozo Gonzéales*

RESUMO

Objetivo: Conhecer a dimenséao individual e profissional da gestdo do cuidado as
pessoas com sintomas da tuberculose atendidas nos servigos de saide em municipio
prioritario para o controle no Sul do Brasil. Método: Estudo qualitativo realizado com
pessoas em tratamento para a tuberculose. O instrumento de coleta de dados
consistiu em entrevista semiestruturada. Coletaram-se os dados em abril a maio de
2015 com a técnica de analise de conteudo modalidade teméatica. Resultados:
Entrevistaram-se dez pessoas. A categoria analitica: “A escolha dos servigos de
salude pelas pessoas com sintomas da tuberculose e as multiplas dimensbes da
gestao do cuidado ofertada nestes espacos” permitiu identificar que adversidade dos
servicos utilizados para o diagnostico da tuberculose foi determinada pela escolha
individual e pela influéncia da gestdo do cuidado profissional. Os participantes
mencionaram o atendimento resolutivo a tuberculose e o exercicio da competéncia

técnica profissional, porém evidenciou-se a falta de qualificagdo especifica para a
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atencdo a doenca, fragilizando o cuidado. Consideracdes finais: Ressalta-se as
multiplas dimensfes da gestdo do cuidado envolvidas no atendimento a tuberculose
e a importancia do compromisso e articulacado de servigos e profissionais como um
aspecto transversal a gestdo do cuidado.

Descritores: gestdo em saude, tuberculose, servicos de saude.

ABSTRACT

Objective: recognizing the individual and professional dimension of care management
to people with symptoms of tuberculosis met in health services in priority city for control
in southern Brazil. Method: a qualitative study conducted with patients under treatment
for tuberculosis. The data collection instrument consisted of semi-structured interview.
There were collected the data in April-May 2015 with the technique of thematic
modality content analysis. Results: there were interviewed ten people. The analytical
category: "The choice of health services for people with symptoms of TB and the
multiple dimensions of healthcare management offered in these areas" allowed identify
that adversity services used for the diagnosis of tuberculosis was determined by
individual choice and influence management professional care. Participants mentioned
the service resolutive to tuberculosis and the exercise of professional expertise, but it
was evidenced the lack of specific qualification for attention to the disease, weakening
care. Final notes: we emphasize the multiple dimensions of care management
involved in the care of TB and the importance of commitment and coordination of
services and professionals as a cross-cutting issue to the attention of management
structured interview. It was placed the content analysis theme modality.

Keywords: health management, tuberculosis, health services.

RESUMEN

Objectivo: conocer la dimension individual y profesional de la gestion de la atenciéon
a las personas con sintomas de tuberculosis asistidas en los servicios de salud en la
ciudad prioritaria para el control en el sur de Brasil. Método: estudio cualitativo
realizado con personas en tratamiento para la tuberculosis. La recoleccién de datos
consistié en entrevista semiestructurada, en abril y mayo de 2015, con el analisis de
contenido modalidad tematica. Resultados: se entrevistaron a diez personas. La

categoria "La eleccion de los servicios de salud para las personas con sintomas de la
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tuberculosis y las multiples dimensiones de la gestion sanitaria que se ofrece en estas
areas" identificados que adversidad de los servicios utilizados para el diagnostico de
la tuberculosis fue determinada por la eleccion individual e por influencia de la gestion
profesional. Los participantes mencionaron el servicio de resolucién de la tuberculosis
y el ejercicio de la competencia profesional, pero destacaron la falta de cualificacion
especifica, lo que debilita la atencion. Consideraciones finales: destacamos las
multiples dimensiones de la gestién involucrada en la atencién de la tuberculosis y la
importancia del compromiso y la coordinaciéon de servicios y profesionales como una
cuestion transversal a la atencion de la administracion.

Palabras clave: gestion de la salud, tuberculosis, servicios de salud.

INTRODUCAO

A problematica da tuberculose assume posicdo de destaque no campo da
saude publica com aproximadamente 100 milhdées de pessoas infectadas anualmente
pelo Mycobacterium tuberculosis em todo mundo®. No Brasil, ela permanece entre
as prioridades do governo, uma vez que o pais ocupa a 192 posicdo no numero de
casos da doenca no mundo®@.

O estado do Rio Grande do Sul, cenario desta pesquisa, ocupa o 5° lugar no
ranking de estados com maiores indices de doenca. Atualmente, para cada 100 mil
habitantes, 44 tém tuberculose®.

O panorama da tuberculose a nivel mundial e brasileiro revela uma perspectiva
epidemioldgica alarmante e 0s aspectos sociais estdo imbricados na permanéncia da
doenca como um problema emergencial de saude publica. O desenvolvimento de
acOes para o controle da tuberculose devem perpassar a busca ativa e passiva de
casos, o diagndstico e tratamento precoce®10-12e, assim, englobar uma conjuntura de
estratégias e agdes gerenciais para favorecer o atendimento individualizado e cuidado
singular que requerem dos servigos e profissionais de saude aprimoramento e
priorizacao das necessidades individuais.

Estudos apontam fragilidades no modo de gerenciar, organizar e disponibilizar
recursos que facilitem o diagnostico precoce e a produc¢do do cuidado humanizado as
pessoas com sintomas da tuberculose, as quais tecem trajetorias de busca por

resolucdo das suas necessidades nos servigos de saude®®). O atraso no diagndstico
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e 0 abandono do tratamento sdo considerados os grandes desafios que devem ser
enfrentados pela gestao e trabalhadores de saude.

A qualidade dos processos de gestdo do cuidado pode fortalecer ou fragilizar
as acdes de controle da tuberculose. No entanto, implementa-la centrada no
estabelecimento de vinculo e responsabilizacdo, baseada no processo de gestao mais
participativo e capaz de desencadear um cuidado focalizado nas necessidades dos
individuos, aumenta a possibilidade de obter o diagndstico precoce e o tratamento
oportuno da doenca®.

A gestdo do cuidado € a disponibilizacdo das tecnologias de saude de acordo
com as necessidades singulares de cada pessoa em diferentes momentos de sua
vida, visando seu bem-estar, seguranca e autonomia para seguir com uma vida
produtiva e feliz®. E realizada em mdltiplas dimensées: individual, familiar,
profissional, organizacional, sistémica e societaria.

Neste estudo enfocou-se a dimenséo individual do cuidado e a dimensédo da
gestdo do cuidado profissional. A primeira dimenséo € essencial porque diz respeito
a cada um de nds, ao cuidar de si, a autonomia e escolha®. Significa produzir um
modo singular individual de fazer as escolhas. Nesta conjuntura, destaca-se a
subjetividade e pluralidade no ato do cuidado, na qual o ser “individual” é impulsionado
por um contexto social, historico e cultural, permeado por for¢as “impulsionadoras”, as
quais influenciam o “andar a vida”.

A gestao do cuidado profissional corresponde a responsabilidade profissional,
tecida pelo encontro entre profissionais e 0s usuarios, 0s quais sO sao possiveis de
acontecer pela maior ou menor capacidade de produzir o bom cuidado. Isso significa
ter competéncia técnica profissional especifica, ou seja, a capacidade, experiéncia,
formacdo e postura ética, capaz de atender as necessidades e a capacidade de
construir vinculo com a populacéo®).

A abordagem a pessoa com sintomas da tuberculose requer o uso das
tecnologias em saude de diversas formas e em diferentes momentos do processo de
descoberta da doenca. Essas tecnologias sdo consideradas como aquelas
relacionadas a producédo de vinculo, autonomizagéo, acolhimento, gestao, saberes
bem estruturados como a clinica médica, o uso de equipamentos tecnoldgicos,

normas e estruturas organizacionais(®.
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Sendo assim, articular o uso dessas tecnologias para o cumprimento da gestao
do cuidado podera contribuir decisivamente para a descoberta do diagndstico
oportuno da doenca. Dessa forma, com a interrupcao da cadeia de transmissao da
tuberculose e a reducao do sofrimento sentido pela pessoa, que espera ansiosamente
por uma resposta de sua necessidade em saude.

O fato da unidade de saude dispor ou ndo de recursos materiais (recipiente
para a coleta de escarro), local de armazenamento para as amostras e formulérios de
preenchimento sdo consideradas tecnologias indispensaveis para a realizagdo do
diagndstico precoce da doencga®. A oferta de materiais e insumos necessarios para a
coleta de escarro de qualidade, diz respeito a dimensao organizacional do cuidado,
que é realizada no servico de saude, o qual assume responsabilidade sobre o
atendimento de qualidade da unidade.

Destaca-se que a Politica Nacional de Controle da Tuberculose descentralizou
as acOes de controle da doenca para todos os niveis de atengdo®. Contudo, a
Atencdo Primaria a Saude € considerada o0 espaco estratégico para o
desenvolvimento das ac¢des no territério, pela proximidade com a populacgéo,
constituindo-se em uma conjuntura favoravel para a implementacéo ou qualificacéo
da gestdo do cuidado profissional para o diagnéstico da doenca®).

Nesse contexto, a gestdo do cuidado em saude valorizada nas dimensdes
“‘individual” e “profissional”’, em suas especificidades, é essencial para conhecer e
refletir sobre a realidade em saude, visto ser um elemento indispensavel para

assegurar o desenvolvimento das acfes de diagndstico da tuberculose.

OBJETIVO
Conhecer a dimensao individual e profissional da gestdo do cuidado as pessoas
com sintomas da tuberculose atendidas nos servicos de saude em um municipio

prioritario para o controle da doenca no Sul do Brasil.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada no Municipio de Pelotas/RS. O
Municipio de Pelotas foi selecionado por ser um dos 15 prioritarios para o controle da
doenca no Estado do Rio Grande do Sul®, Considerado como um campo relevante
para o estudo devido a alta taxa de incidéncia da doenca que foi de 46,6 casos por
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100.000 habitantes em 201419, enquanto a brasileira foi de 44 casos por 100.000
habitantes. As acfes de controle da tuberculose sao ofertadas no Programa Municipal
de Controle da Tuberculose do municipio que é referéncia para 22 cidades da Regiao
Sul.

Foram incluidos homens e mulheres residentes na cidade de Pelotas que
apresentavam idade superior a 18 anos, diagnéstico de tuberculose pulmonar,
baciloscopia de escarro positiva e que se encontravam na segunda fase do tratamento
medicamentoso no Programa Municipal de Controle da Tuberculose. Excluiram-se as
pessoas com algum tipo de disturbio da fala que impedisse a comunicacao e aquelas
hospitalizadas. De um total de 19 pessoas no inicio da coleta de dados, trés
apresentavam a forma extrapulmonar da doenca, duas estavam institucionalizadas,
dois eram menores de 18 anos e trés se recusaram a participar da pesquisa,
totalizando dez pessoas para compor o estudo. Destas, seis eram homens e quatro
mulheres.

O tamanho amostral foi definido a partir da saturagéo de dados, ou seja, quando
nenhuma informacdo nova era referida pelos participantes, havendo certa
redundancia ou repeticdo nas respostas?.

Utilizou-se como instrumento de coleta de dados um roteiro de entrevista
semiestruturado, constituido por pergunta aberta, realizado mediante assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Envolvia a seguinte questao norteadora:
(1) Fale sobre o atendimento recebido para o diagndstico da tuberculose nos servigos
de saude procurados pelo(a) senhor(a). O roteiro teve a finalidade de orientar o
estabelecimento do didlogo entre pesquisador e entrevistado(a) durante o processo
de coleta de dados e apresentou a intencao de deixar para os entrevistados(as) a livre
expressdo sobre suas experiéncias de atendimento nos servigcos de salde para o
diagnéstico da tuberculose. Entende-se que uma Unica questdo aberta é capaz de
permitir o surgimento de informagdes pertinentes diante da necessidade vivenciada,
pois contempla a espontaneidade e o fluxo de opinides e informacdes.

Os dados foram coletados no domicilio respeitando a preferéncia do
participante pela escolha, no periodo de abril a maio de 2015. As entrevistas tiveram
duracéo de 20 a 40 minutos. O contato prévio de convite foi realizado por telefone.

Realizou-se o teste piloto com cinco pessoas em tratamento para a tuberculose,

as quais nao corresponderam ao grupo dos selecionados para a coleta propriamente
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dita. Esse procedimento objetivou validar a questdo norteadora em termos de clareza
e compreensao para ser aplicada aos participantes da pesquisa. As entrevistas
aconteceram individualmente e foram gravadas com aparelho de dudio mediante o
consentimento dos participantes.

As informacdes obtidas foram gravadas e, posteriormente, transcritas pela
autora principal. Na sequéncia, os dados foram analisados em categorias. Utilizou-se
a técnica de andlise de contelido modalidade tematica® que desdobra-se em trés
fases: pré-andlise; exploracdo do material; e tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacao.

Na etapa da pré-analise selecionaram-se as dez entrevistas a fim de examina-
las e realizar a aproximacdo com a temética da gestdo do cuidado a pessoa com
sintomas da tuberculose, destacada como “leitura flutuante”. O corpus da pesquisa
foram as entrevistas transcritas submetidas ao processo analitico. As primeiras
leituras do material levaram a pesquisadora a formular a hipétese de “que a gestao do
cuidado as pessoas com tuberculose esta comprometida pelo despreparo dos
profissionais de saude para a realizagcdo do diagnoéstico”. Realizaram-se coOpias
digitadas e impressas em numero suficiente para facilitar a manipulacdo da andlise.

A exploracdo do material foi a segunda etapa que constituiu-se na codificacédo

das entrevistas. Para realizar a codificacdo foi construido inicialmente um quadro
contendo colunas a direita reservadas para colocar a identificacdo dos entrevistados
com a letra E, seguida pelo nimero da entrevista (E1, E2, E3...) e também foram
inseridos os codigos preliminares; e a esquerda o espaco foi reservado para o
surgimento dos coédigos novos. Desta forma, procedeu-se o0s recortes a nivel
semantico apos leitura por palavra e derivaram-se 0s seguintes codigos preliminares:
tuberculose, diagnéstico, servico de saude, profissionais, atendimento. Os cédigos
NOVOS que surgiram encaixaram-se nos preliminares.
Por meio do processo de analise dos codigos no conjunto das falas elaborou-se a
seguinte categoria: “A escolha dos servicos de saude pelas pessoas com
sintomas da tuberculose e as multiplas dimensdes da gestdo do cuidado
ofertada nestes espagos”.

A Ultima etapa consistiu no tratamento dos resultados, inferéncia e

interpretacdo. Ocorreu a condensacdo e o destaque das informacdes para analise,
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culminando nas interpretacdes inferenciais; foi 0 momento da intuicdo, da andlise
reflexiva e critica.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de
Medicina da Universidade Federal de Pelotas, sob parecer numero 968.466/2015.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A analise dos dados sobre a gestdo do cuidado as pessoas com sintomas da
tuberculose resultou na seguinte categoria: A escolha dos servicos de saude pelas
pessoas com sintomas da tuberculose e as multiplas dimensdes da gestdo do
cuidado ofertada nestes espacos

Todos os participantes residiam na cidade de Pelotas e apresentaram idade
entre 25 e 52 anos, totalizando seis homens e quatro mulheres. A maioria eram
solteiros, com ensino fundamental incompleto e trabalhavam com servicos gerais,

expostos a chuva, frio, sol e calor.

A escolha dos servigcos de saude pelas pessoas com sintomas da tuberculose e
as multiplas dimensdes da gestdo do cuidado ofertada nestes espacos

Os servicos de saude de escolha das pessoas com 0s sintomas iniciais da
tuberculose foram a Atencdo Primaria & Saude, o Pronto Atendimento e o Programa
Municipal de Controle da Tuberculose, como revelado pelos participantes E3, E9 e
E8. O participante E8 mencionou ter recebido o diagndstico ndo por situacdo de
procura pelo servico de saude, mas pelo fato de ter realizado os exames médicos
periédicos como servidor de uma empresa, 0s quais possibilitaram o diagndstico da

doenca.

[...] a primeira coisa que eu fiz foi consultar, fui
ali onde a senhora tirou os meus dados
(Programa  Municipal de Controle da
Tuberculose) e eles constataram que era a
tuberculose e eu comecei a tomar os remédios
(E8).
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[...] Nesse servico da tuberculose fiz testes,
exames de catarro, raio-x, aquele da pele e tudo
apontou pra tuberculose, deu essa doenca.

[...] eu fui ao posto de saude e foi verificado que
eu estava com a tuberculose (E3).

Quando comecei a me sentir muito ruim, com
tosse, tosse e mais tosse. Eu estava escarrando
sangue também e tinha perdido quilo, ai fui no
pronto atendimento, |4 no centro da cidade e me
disseram que era tuberculose (E9).

O depoimento de E8 revela sua experiéncia de atendimento recebido no
Programa de Controle da Tuberculose, a qual baseou-se no provimento de acdes para
o controle da doenca, como o diagnéstico e tratamento. Dessa forma, representou o
cuidado profissional previsto para a atengdo a tuberculose.

O Programa de Controle da Tuberculose oferta acBes especificas que
garantem o diagnéstico e tratamento com a distribuicdo gratuita de medicamentos. A
gestdo do cuidado neste servico de saude proporciona, além do tratamento, insumos
necessarios para acoes preventivas e de controle do agravo.

Entretanto, este servico de saude localiza-se no centro da cidade em estudo,
impedindo o acesso geografico de parte da populacao que reside em outros bairros
distantes do centro, a qual, muitas vezes, ndo apresenta condices econbmicas
favoraveis para o deslocamento até a unidade de saude.

Os depoimentos revelaram a dimenséao individual da gestdo do cuidado em
saude®, que foi permeada por atos de escolhas e buscas por atendimento em satde,
significando o cuidar de si, no sentido de que as pessoas exerceram a procura por
cuidados com a intencdo de sanar o(s) problema(s) apresentados. Este contexto é
destacado pela autonomia delas em fazer suas escolhas por determinados servigos
de saude, mesmo diante das adversidades impostas pela condicdo de adoecimento.

Os usuarios teceram suas buscas por respostas aos problemas vividos partindo
do aspecto individual, que € uma das multiplas dimensdes do cuidado em saude, como
descrito por Cecilio (2011), seguido pela dimensédo familiar, profissional,

organizacional, sistémica e societaria®.
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Este contexto de buscas por cuidados em saude € mostrado nos achados de
estudos(*3-1% sobre os servigos de Atengdo Priméria a Salde e de Pronto Atendimento
como 0s mais procurados no inicio dos sintomas de tuberculose. Assim, as
descobertas desta pesquisa evidenciaram o panorama da gestao do cuidado nestes
espacos, onde se produziu o cuidado nos servi¢os primarios, secundarios e centro de
referéncia para a tuberculose.

A gestdo do cuidado no ambito das unidades Saude da Familia, apresenta o
potencial para autonomia do cuidado, visto que esta tem a comunidade como I6cus
privilegiado de atuacdo das equipes. Dessa forma, pode interferir na producdo do
cuidado em saude, em ambito individual ou coletivo, além de contribuir para a
mudanca na forma de gerir o cuidado em satde(.

Sendo assim, cabe aos profissionais promover a criagdo de um bom vinculo
profissional-usuario, com a possibilidade de encontros potenciais e singulares, que
perpasse uma dimensdo especificamente técnica. E necesséario ainda incluir a
autonomia como um dos elementos principais a légica da dimenséao individual e
favoraveis para o cuidado®).

Além do aspecto individual da gestédo do cuidado, o depoimento de E5 traz a
tona a oferta de cuidado no ambito profissional. As falas demonstram que aconteceu
0 encontro entre profissional e usuario, ocorrido dentro de um espaco protegido, o
servico de saude, onde produziu-se o cuidado. A dimensao profissional tem relacao
direta com a competéncia técnica dos profissionais®, que é exercida por alguns
profissionais de forma positiva, sanando a necessidade apresentada pelo usuério,
pois estes direcionaram o diagnoéstico especifico para o problema de saude (a

tuberculose), por meio da solicitacdo de exames e comprovacéao diagnéstica.

[...] Ai procurei o Pronto Socorro e a gente fez
raio-x e deu a tuberculose (E5).

[...] LA nesse servico fizeram os exames na hora,
0 raio-x, e eu logo fiquei sabendo do meu

problema.

As pessoas que optaram por procurar o Pronto Socorro podem ter sido

influenciadas pelas experiéncias prévias com estes servicos, levando-as a perceber
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estes espacos com maior infraestrutura, agilidade no diagndstico, possibilidades de
exames e tratamento imediato para o problema de saide®. O servico de Pronto
Socorro reune um somatorio de recursos que envolvem consultas, medicamentos,
exames laboratoriais e de imagens, além de internacées®.

Em termos de acesso aos exames para a tuberculose, estes servigcos oferecem
maior densidade tecnolégica e rapidez para a realizacdo de exames para 0O

diagnéstico da doenga, como mencionado por E6.

La no pronto socorro a gente faz tudo, exame na
hora, raio-x, tudo que precisa. E me disseram
gue eu tinha tuberculose. Me encaminharam

para fazer o tratamento (E6).

Contudo, estas unidades atuam com base na queixa do usuario, com a
dificuldade de gerir o cuidado baseado nas singularidades das pessoas, pois estao
organizadas na divisdo de tarefas e nos processos de trabalhos pautados em
tecnologias de equipamentos, normas e estruturas organizacionais. Ainda, a incluséo
de tecnologias como o acolhimento e a humanizac¢éo séo iniciativas isoladas.

No entanto, os depoimentos dos entrevistados E5 e E3 revelaram uma
realidade na qual ndo houve resolubilidade do problema apresentado, visto que a
dimenséo do cuidado profissional apresentou-se fragilizada pela falta de competéncia
técnica do profissional, interferindo na sua capacidade de dar resposta a necessidade

das pessoas com os sintomas da tuberculose:

[...] em outubro me deu uma gripe e eu fui a
minha médica aqui no posto de saude pertinho
e a medica a mesma coisa que nao te examina,
nao te escuta e nao faz nada, parece que a
médica tem um nojo de tocar na gente. Eu falei
para ela e ela disse que eu tinha uma mudanca
de tempo, ai me deu xarope, eu tomei o xarope

e eu vi que nao fez muito efeito (ES).
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[...] fui ao posto de saude e ai na terceira vez a
doutora se apavorou dos meus pulmdes, disse
gue parecia um baldo murcho, que estava com
bastante catarro, ai ela me deu um

encaminhamento para fazer um raio-x (E3).

Os participantes E5, E2 e E1 também mencionaram o cuidado na dimenséao

profissional comprometido, pois os profissionais ndo foram capazes de produzir um

cuidado satisfatorio pela falta de conhecimento técnico em relacéo a identificacéo da

tuberculose e ao manejo da doenca (diagnostico e tratamento). Enfatiza-se que a

doenca foi confundida com estados gripais, tosse alérgica, mudanca de tempo e

outras doencas respiratorias.

[...] s6 que o0 médico do proprio Pronto Socorro
nao sabia o que era, ele mesmo disse olha tem
uma bola no teu pulmdo, era uma baita bola
assim dentro do meu pulmao. Eu vou te tratar,
mas eu nao sei 0 que é essa bola, tu toma
remédio por dez dias. Quando ele falou que
tinha aquela bola assim, eu até achei que era
cancer no pulméo e fiquei apavorada. Tomei
amoxicilina de 875mg por dez dias (E5).

[...] fui a0 médico. E todo mundo dizia assim: €
uma gripe mal curada ou era uma pneumonia,
mas todos o0s sintomas apontavam para a
tuberculose (E2).

[...] ai 0 médico me tratava de tosse alérgica, ai
eu disse que ndo pode ser isso, ai eu resolvi,
entdo pedir esse exame e ai deu positivo. Que

eu estava com tuberculose a segunda vez (E1).

Foi revelado pelos participantes E5, E2 e E1 a falta de cuidados especificos

como um aspecto alarmante no processo de trabalho das equipes de saude e,



109

possivelmente, oferecer as pessoas cuidados dignos e resolutivos seja o maior
desafio permanente no cotidiano dos servicos. Este processo € interposto pela
qualidade técnico cientifica, qualidade da relacdo entre profissionais e usuérios,
aspectos de organizacao e distribuicdo de recursos de forma adequada, ou seja,
abrange as multiplas dimensdes da gestdo do cuidado em saude.

O depoimento de ES8 é significativo para dar énfase a uma realidade frequente

de falta de atencao a tuberculose:

[...] Tu vai procurar ajuda para teu problema no
posto, no pronto socorro e em qualquer lado,
nem eles sdo capazes de te ajudar, que
estudaram para tratar de gente. No meu caso,
para saber que eu estava com tuberculose
demorou quase trés meses, indo num lugar e
outro (E8).

Se uma pessoa apresenta o0s sinais da tuberculose, obrigatoriamente, o
profissional devera solicitar o0 exame de baciloscopia a fim de realizar o diagnéstico
da doenca. Tal acdo constitui-se na capacidade técnico cientifica dos trabalhadores e
consolida-se na dimensao profissional do cuidado, exercida com competéncia técnica.
Estudos*”1® com descobertas semelhantes a esta pesquisa mencionam que a
incapacidade profissional contribui para o retardo no diagnéstico da tuberculose.
Ainda, o preparo clinico, elemento da dimenséo profissional do cuidado, deve ser
operacionalizado no contexto singular e interacional do processo de cuidar, que torna-
se essencial para o diagndstico precoce®).

Além de necessitar-se de profissionais qualificados para o atendimento, é
importante 0 processo mais compartilhado entre usuério, gestor/organizacdo e
clinico/equipe como forma de lidar com a singularidade de cada pessoa, a
subjetividade inerente ao profissional e ao usuario no contexto das relagbes humanas,
correspondendo ao exercicio de varias dimensées do cuidado(1®,

Os depoimentos mostraram de um modo geral que o contexto da gestado do
cuidado para o diagnostico da tuberculose se configura de forma diferente de acordo

com o nivel de atencéo. Os servi¢cos se organizam de maneiras distintas e utilizam
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diversas tecnologias de gestao do servico e do cuidado, a depender da complexidade
do atendimento(*©),

Este panorama além de relacionar-se com a dimenséao individual e profissional
da gestdo do cuidado, diz respeito, também, & dimenséo organizacional do cuidado,
porque se configura nos servi¢cos de saude, marcada pela divisdo técnica e social do
trabalho, por atividades de coordenacgdo, comunicacéo e funcdo gerencial®. Nesta
dimensdo assume-se a definicdo de fluxos e regras de atendimento e a adogao de
acoes e praticas compartilhados por todos os profissionais.

Portanto, todos os profissionais e servicos de salde séo responsaveis pela
gestédo do cuidado de uma pessoa com sintomas da tuberculose a fim de sanar suas
necessidades em saude. Nesse sentido, diretores das unidades de saude,
coordenadores de programas e portas de urgéncia e os chefes de servico nos
hospitais devem estar implicados na gestdo do cuidado, na garantia da
implementacéo e no desenvolvimento dela independentemente do tipo de servico de

saude.

CONSIDERACOES FINAIS

H& multiplas conexdes entre as dimensbes do cuidado, produzindo uma
complexa rede de pontos de contato, atalhos, caminhos colaterais e possibilidades.
Logo, pode-se inferir que o compromisso dos servi¢cos e profissionais para com as
acOes de diagndstico € um aspecto transversal a gestdo do cuidado e essencial, visto
os diversos servicos procurados pelos usuarios na presenca dos sintomas da
tuberculose.

Ao final desta pesquisa pdde-se concluir que a gestao do cuidado profissional
€ um desafio para a atencdo as pessoas com sintomas da tuberculose, pois a
competéncia técnica dos profissionais para o atendimento a doenca, ora apresentou-
se capaz de dar respostas aos problemas vividos pelos usuarios e, em alguns
momentos, 0s participantes relataram nao receber o cuidado de qualidade pelas
dificuldades de preparo profissional especifico. Sendo assim, 0 encontro entre
profissional e usuario, muitas vezes, foi rompido pela desqualificacdo e despreparo
clinico para o atendimento a doenca.

A dimenséo individual do cuidado envolveu o ambito das escolhas e decisdes

pelos diversos servicos de saude utilizados pelos usuarios que empregaram sua
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autonomia como um modo singular de fazer escolhas para determinar o cuidado de
si. As varias dimensfes do cuidado, sobremaneira, se articularam nos depoimentos
dos participantes, evidenciando-se a interligagcéo do cuidado profissional e individual,
de modo que uma dimensao influenciou a outra.

Portanto, a articulacdo profissional em diferentes espacos de saude é
necessaria para resolver os problemas trazidos pelos usuarios, com a utilizacdo da
tecnologia mais adequada, no lugar e no tempo certo para a producao do cuidado.
Destarte, a gestdo do cuidado precisa interdependéncia e cooperacdo entre 0s
sujeitos e as instituicdes para a defesa da satde como um direito em todas as fases
e situacdes da vida e ao longo do tempo, compartilhando e tendo o usuario como

centro o do cuidado.
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APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM

PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Orientadora: Prof.2 Dr.2 Enf.2 Roxana Isabel Cardozo Gonzales

Orientanda: Bianca Contreira de Jung

Pelotas, de de 2015.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Solicitamos, por meio deste documento, respeitosamente a sua colaboragdo de
participagédo da pesquisa intitulada Os significados da experiéncia do adoecimento
de pessoas com tuberculose, a qual sera realizada com as pessoas em tratamento
para a tuberculose. Esta pesquisa propde conhecer os significados atribuidos ao

corpo na experiéncia do adoecimento por tuberculose.

Procedimentos: Entrevistar-se-80 as pessoas diagnosticadas com tuberculose
pulmonar e que fazem o tratamento no Programa Municipal de Controle da
Tuberculose. Os resultados proporcionados por esta pesquisa serdo empregados
apenas para fins cientificos e estardo a disposicao toda vez que o senhor solicitar.

Riscos: Como esta pesquisa ndo envolvera o contato com procedimentos invasivos,
coleta de material biol6gico e experimento com seres humanos ndo apresentara
danos fisicos, porém ao tratarmos de um assunto que envolve o comprometimento da
sua condicdo de saude e, em alguns momentos, o senhor (a). podera se sentir
desconfortavel e diante disso ndo é obrigado a responder as perguntas que eu lhe
fizer, portanto, podendo desistir de participar em qualquer instante, sem
consequéncias para o senhor (a). Vale lembra-lo de que a entrevista sera gravada

com seu consentimento.

Beneficios: Os beneficios dos participantes em contribuir para o estudo dizem

respeito a troca de saberes e experiéncias entre a pesquisadora e 0s participantes,
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buscando a compreensao de como as pessoas se sentem ao adoecer por tuberculose,

0 gue vivenciam e expressam.

7

Participagdo voluntéria: Reafirmamos que a sua participagdo € inteiramente
voluntaria e podera ser interrompida a qualguer momento, se isso for desejo do

senhor(a)., para que ndo haja nenhum tipo de desconforto.

Confidencialidade: Tenho ciéncia de que a minha identidade sera preservada em
todas as etapas do estudo. E que os resultados serdo transcritos e analisados com
idoneidade, responsabilidade e honestidade e usados exclusivamente para fins

cientificos.

Consentimento: Por todas as informacfes aqui apresentadas, declaro que fui
esclarecido acerca da pesquisa, de forma objetiva, clara e detalhada, livre de qualquer
forma de constrangimento e coercdo, dos objetivos, da justificativa e beneficios da
presente pesquisa. A pesquisadora esclareceu as minhas davidas e respondeu aos
meus questionamentos até que eu pudesse ter um completo entendimento. Dessa
forma, me sinto de acordo em participar do estudo. Este formulario de Consentimento
Livre e Esclarecido sera assinado por mim, em duas vias ficando uma em meu poder

e a outra com a pesquisadora responsavel pela pesquisa.

Assinaturas:

Pesquisadora
Bianca Contreira de Jung
E-mail: biajung@bol.com.br

Fone: (53) 9161 5013 8121 4844

Participante da Pesquisa

Data: / /
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APENDICE Il - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Titulo da pesquisa: Os significados da experiéncia do adoecimento de pessoas

com tuberculose

Abordagem inicial ao usuéario: Interagir com o usuario de forma a estabelecer uma
interacdo de aceitacdo e seguranca permeada por um didlogo descontraido com
abordagens de assuntos do cotidiano do usuario.

| — Identificacéo
Nome:

Idade:
Escolaridade:
Estado civil:
Profisséo:

Situacéo de tratamento: ( ) caso novo () recidiva () retratamento por abandono ()

retratamento por faléncia
Casos na familia:
NUmero de pessoas que moram no domicilio:

Entrevistan® .................

Inicio: ....... [....... Término: ...... [.......

Duragdo em minutos: ........

ObservacOes no decorrer da entrevista: Retomar a finalidade da entrevista, da
pesquisa e lembrar dos direitos do usuario em relacdo a aceitacdo e desisténcia da

participagao.
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1. Fale como foi ficar doente de Tuberculose?
A) Identificar sentimentos: como o senhor se sentiu emocionalmente?

B) Atitudes e comportamentos: o que o senhor fez quando soube que estava

doente?

2. Comente sobre o atendimento do servico de salude onde o senhor recebeu

tratamento?

A) como foi 0 atendimento? Como se sentiu no servi¢co de saude?

3. Fale sobre o seu tratamento para a Tuberculose? (Ajudou a melhorar, fez bem,

fez mal, tomou as medicacdes regularmente)

4. Fale sobre a sua familia desde quando vocé ficou doente? (Teve apoio da
familia? De que forma? Houve mudancas de comportamento? O que mudou? Houve

mudancas no ambiente familiar?) O que mudou?

Observacoes finais:




120

APENDICE Il - CARTA AO COMITE DE ETICA E PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Orientadora: Prof.2 Dr.2 Enf.2 Roxana Isabel Cardozo Gonzales
Orientanda: Bianca Contreira de Jung

Pelotas, de de 2015.

llustrissimos Membros do Comité de Etica,

Vimos por meio desta solicitagdo sauda-los cordialmente e solicitar a
apreciacdo por parte do Comité para que possamos desenvolver a nossa pesquisa
intitulada Os significados da experiéncia do adoecimento de pessoas com
tuberculose.

A pesquisa propde conhecer os significados atribuidos ao corpo na experiéncia
do adoecimento por tuberculose.

Desde o0 momento da elaboracdo do estudo assumimos o compromisso ético de
resguardar todos os participantes envolvidos no estudo, em consonancia a Resolugéo
466/2012 do Ministério da Saude a qual trata de pesquisa envolvendo seres humanos
e o Caodigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, especialmente o capitulo I,
artigos 89, 90 e 91 bem como os artigos 94 e 98.

Na certeza de seu apoio, desde ja, agradecemos, bem como colocamo-nos a

disposicéo para eventuais esclarecimentos.

Atenciosamente

Prof2 Dr.2 Roxana Isabel Cardozo Bianca Contreira de Jung
Gonzales

E-mail: rcardozogonzales@yahoo.com E-mail: biajung@bol.com.br
Fone: (53) 84515635 Fone: (53)9161 5013



mailto:biajung@bol.com.br
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ANEXO | — CARTA DE ANUENCIA PARA REALIZACAO DA PESQUISA NO
PROGRAMA DE CONTROLE DE TUBERCULOSE DO MUNICIPIO DE
PELOTAS/RS

Proposta de carta 4 Secretaria de Salde de Pelotas para a realizagdo da coleta
de dados no Programe de Controle da Tuberculose

Carta a Secretaria de Salde

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem

Grupo de Estudos Operacionais em Tuberculose - GEOTE

Orientadora Roxana Isabel Cardozo Gonzales (E-mail;
roxanacardozoandre@yahoo.com)

Orientanda Bianca Contreira de Jung (E-mail: biajuna@bol.com,br)

Pesquisa: Adoecimento por tuberculose: a fala dos sujeitos

A/C llima. Sra Secretaria de Salde de Pelotas
Prezada Senhora Secretaria,

Por meio deste venho solicitar a autorizagdo para desenvolver a presente
pesquisa junto 4s pessoas em tratamento no Programa de Controle de Tuberculose
do municipio de Pelotas/RS.

A pesquisa objetiva compreender os sentidos atribuidos pelos sujeitos ao
processo de adoecimento por tuberculose, Serd respeitada a Resolucio 466/2012
do Conselho Macional de Sadde, que trata de pesquisa envalvendo seres humanos.

Ma certeza de contar com seu apoio, desde ja agradeco, colocando-me ao
seu inteiro dispor para outros esclarecimentos.

Pelotas, de 2015,

Atenciosamente,

Roxana |sabel Cardozo Gonzales
Ciente. De acordo.
eHety4s
Assinatura e Carimbo.

Arita Bergmann
cecretdria Municipal ¢
Sadde
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ANEXO Il - PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
(CEP) PARA REALIZACAO DO ESTUDO

FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE ° Slataforma
PELOTAS asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Adoecimento por tuberculose: a fala dos sujeitos
Pesquisador: Bianca Contreira de Jung

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 41851315.4.0000.5317

Instituicao Proponente: Faculdade de Enfermagem

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 968 466
Data da Relatoria: 26/02/2015

Apresentacao do Projeto:

O adoecimento por tuberculose € um processo vivido e interligado ao contexto de vida do sujeito, do qual
emergem-se os sentidos subjetivos e objetivos atribuidos a doenca. Esse processo € permeado ndo
somente pela responsabilidade dos sujeitos, mas por uma interferéncia de aspectos relacionados a saude, o
acesso aos servicos de saude, a atuacdo do Estado para a garantia do estado de bem-estar social, a
compreensao do processo saude e doenca, aos aspectos sociais, culturais, econémicas, histéricas etc.
(OLIVEIRA, 2005). A experiéncia do viver a enfermidade € compreendida como a maneira dos individuos
situarem-se diante de uma condicdo de adoecimento e/ou incorporar esta situacao de doenca,
desenvolvendo uma gama de sentidos e modos de enfrentamento para lidar com a situacdao (ALVES;
RABELO, 1999). Essa otica permite pensar que os individuos tecem suas trajetorias de consumo de vida
sobre aspectos de escolhas proprias e de acordo com as possibilidades de acesso, disponiveis em seu
contexto de vida. Assim, cada individuo tera sua percepcao sobre saude e doenca, sentida e expressada de
maneira singular, podendo o adoecimento ser entendido como patolégico para muitos e, no entanto, outros
sentirdo como estado de normalidade (CANGUILHEM, 1995). A dimensao cultural no processo de
adoecimento € retratada pela concepcao de cada sociedade sobre a TB, dessa forma, as pessoas que
vivem com

a enfermidade carregam uma alta carga de sofrimento, tanto o sofrimento fisico como o psiquico,
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pois a doenga afasta as pessoas do convivio social, é contagiosa e “perigosa”, é do lipo para se manter
segredo sobre o diagndstico e, assim, poder evitar toda a descriminagdo social (SOUZA 2006).

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primano:

Compreender os sentidos atribuidos pelos sujeitos ao processo de adoecimento por tuberculose, atendidos
em um ambulatdrio de referéncia no municipio de Pelotas/RS

Objetivo Secundano:

- Identificar os sentidos atribuidos pelos sujeitos a tuberculose,

- Descrever os aspectos histdricos, culturais, sociais e subjetivos presentes no

processo de adoecimento por tuberculose;

- Descrever a rede de apoio social durante o processo de adoecimento.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios;

Riscos:

Como esta pesquisa ndo envolvera o contato com procedimentos invasivos, coleta de material biolégico e
expenmento com seres humanos ndo apresentard danos fisicos, porém ao tratarmos de um assunto que
envolve o comprometimento da condigdo de salde e, em alguns momentos, o5 entrevistados poderdo se
sentir desconfortaveis e diante disso ndo serdo obrigado a responder as perguntas, portanto, podendo
desistir de participar em qualguer instante, sem consequencias para eles, Vale lembrar de que a entrevista
sera gravada com seu consentimento dos participantes.

Beneficios:

Os beneficios dos participantes em contribuir para o estudo diz respeito a troca de saberes e expenéncias
entre a pesquisadora e os participantes, buscando a compreensdo de como as pessoas se sentem ao
adoecer por tuberculose, o que vivenciam € expressam.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

Participardo do estudo os usudarios em tratamento para a tuberculose no senvico

de referéncia apresentado acima, os quais estardo em diferentes momentos do tratamento: pnimeira fase do
tratamento (os dois primeiros meses), segunda fase (apds o segundo més de tratamento), por entendermos
que o método longo do tratamento pode interferir na percepcao do processo de adoecimento das pessoas.
O nimero dos participantes se conformara por meio do

Enderego:  Rua Prof Araujo, 465 sala 301

Balmro:  Cantro CEP: 95.020-380

UF: RS Municipio: PELOTAS

Telelone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail: cepfamed@gmail.com
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uso do método de saturacdo de dados, o qual representa um momento em que as informacdes novas nao
aparecem, levando em consideracdo as questies abordadas durante a analise e o conjunto dos

entrevistados. As entrevistas serdo gravadas mediante a anuéncia de todos os sujertos em estudo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
OK

Recomendagdes:
OK

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
OK

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Mao

Consideragoes Finais a critério do CEP:



