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RESUMO

PINTO, Vanessa dos Santos Gigliozzi Coutinho. Significados da experiéncia do
adoecimento de pessoas acometidas por Tuberculose em uma Clinica da
Familia do Rio de Janeiro. Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva, area de
concentracdo Atencdo Primaria a Saude) Faculdade de Medicina / Instituto de
Atencao a Saude Sédo Francisco de Assis, Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2023.

Introducdo: A tuberculose (TB) é uma doenca infecciosa que acomete 0s seres
humanos ha mais de cinco milénios e que mesmo com perfis seguros de tratamento,
métodos diagnosticos avancados, do conhecimento do curso da doenca, esta
patologia ainda € considerada um grave problema de saude publica, justamente por
sua forte associa¢cdo com determinantes sociais da saude. Particularmente, a pessoa
com tuberculose enfrenta o estigma social decorrente da discriminacédo do imaginario
social construido acerca da doenca. Objetivo Geral: Analisar as experiéncias de
adoecimento das pessoas acometidas por TB atendidas em uma unidade escola da
Estratégia de Saude da Familia. Método: Tratou-se de uma pesquisa qualitativa,
descritiva e exploratéria através de entrevistas ndo estruturadas. Participaram do
estudo 10 pessoas com diagndstico positivo de tuberculose atendidas em diversas
clinicas da familia no Estado do Rio de Janeiro. Analise dos Dados: As entrevistas
coletadas foram organizadas, transcritas e submetidas a técnica de analise de
contetdo de Laurence Bardin emergindo 06 categorias tematicas de analise:
Itinerario Terapéutico/Diagnostico; Estigma Internalizado; Estigma Publico; Contagio;
Tratamento e Cura. Resultados: A partir da andlise e discussdo dos dados
observamos que dentro do fluxo do itinerario terapéutico, o diagndéstico de alguns
participantes se deu nas Unidades de Pronto Atendimento diferentemente do fluxo
natural que é na Atencéo Primaria a Saude. Quanto ao estigma, € possivel observar
gue os participantes narram experiencias negativas que revelam o estigma e
preconceito social, o que reflete na integralidade do cuidado, na adesdo do
tratamento, na experiencia da soliddo e isolamento. Quanto ao contagio € comum
observar ideias e concepgfes errbneas a respeito de como a pessoa transmite e

sobre a questdo da higiene pessoal e separacdo de utensilios de uso pessoal. Na



categoria do tratamento foi evidenciado os desafios para a adesao do uso dos
medicamentos, a comecar pelos efeitos adversos, a dificuldade de se adaptar ao uso
de tantos medicamentos, a descontinuidade do tratamento em face do estigma, entre
outros motivos. Por fim, na categoria de cura, observamos que o desejo da cura vem
acompanhado da esperanca, fé e da consciéncia de realizar todos os passos do
tratamento para que possa ser bem-sucedido. Considera¢cdes Finais: Diante do
exposto, observa-se que a vivéncia das pessoas com tuberculose esta permeada de
sentimentos e conflitos, cujo pano de fundo é o estigma que atravessa todas as
categorias analiticas aqui demonstradas. Assim, o profissional de saude deve se
preocupar em criar vinculos e relagdes terapéuticas que propiciem o enfrentamento
do estigma, a adesao a terapia e a educacédo em saude para esclarecer pormenores
acerca da doenga, do tratamento e das medidas de cuidado em geral, para promover
gualidade de vida e cuidado qualificado.

. Palavras-chave: Tuberculose. Servicos de Saude. Estigma. Pacientes.



ABSTRACT

PINTO, Vanessa dos Santos Gigliozzi Coutinho. Significados da experiéncia do
adoecimento de pessoas acometidas por Tuberculose em uma Clinica da
Familia do Rio de Janeiro. Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva, area de
concentracdo Atencdo Primaria a Saude) Faculdade de Medicina / Instituto de
Atencdo a Saude Sédo Francisco de Assis, Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2023.

Introduction: Tuberculosis (TB) is an infectious disease that has affected human
beings for more than five millennia. Even with safe treatment profiles, advanced
diagnostic methods, and knowledge of the course of the disease, this pathology is still
considered a severe public health problem precisely because of its strong association
with social determinants of health. People with tuberculosis face social stigma resulting
from discrimination in the social imaginary constructed about the disease. Aim: To
analyze the illness experiences of people with TB treated at a school unit of the Family
Health Strategy. Method: This was a qualitative, descriptive, and exploratory study
using unstructured interviews. Ten people with a positive diagnosis of tuberculosis
attending various family clinics in the state of Rio de Janeiro took part in the study.
Data analysis: The interviews collected were organized, transcribed, and subjected to
Laurence Bardin's content analysis technique, emerging 06 thematic categories of
analysis: Therapeutic Itinerary/Diagnosis; Internalised Stigma; Public Stigma;
Contagion; Treatment and Cure. Results: From the analysis and discussion of the
data, we observed that within the flow of the therapeutic itinerary, the diagnosis of
some participants took place in Emergency Care Units, unlike the natural flow, which
is in Primary Health Care. Concerning stigma, it is possible to observe that the
participants narrate negative experiences that reveal social stigma and prejudice,
which reflects on the integrality of care, treatment adherence, and the experience of
loneliness and isolation. About contagion, it is expected to observe ideas and
misconceptions about how the person transmits and about the issue of personal
hygiene and separation of personal utensils. The treatment category highlighted the
challenges of adhering to the use of medication, starting with adverse effects, the

difficulty of adapting to the use of so many drugs, and the discontinuation of treatment



in the face of stigma, among other reasons. Finally, in the cure category, we observed
that the desire for a cure is accompanied by hope, faith, and the awareness of carrying
out all the treatment steps to be successful. Final considerations: Considering the
above, the experience of people with tuberculosis is permeated with feelings and
conflicts, the backdrop of which is the stigma that runs through all the analytical
categories shown here. As such, health professionals should be concerned with
creating bonds and therapeutic relationships that help people cope with stigma, adhere
to therapy, and provide health education to clarify details about the disease, treatment,

and care measures in general to promote quality of life and qualified care.

Keywords: Tuberculosis. Health services. Stigma. Patients.



RESUMEN

PINTO, Vanessa dos Santos Gigliozzi Coutinho. Significados da experiéncia do
adoecimento de pessoas acometidas por Tuberculose em uma Clinica da
Familia do Rio de Janeiro. Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva, area de
concentracdo Atencdo Priméria & Saude) Faculdade de Medicina / Instituto de
Atencdo a Saude Sédo Francisco de Assis, Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2023.

Introduccion: La tuberculosis (TB) es una enfermedad infecciosa que afecta al ser
humano desde hace mas de cinco milenios. Aun con perfiles de tratamiento seguros,
métodos diagnodsticos avanzados y conocimiento del curso de la enfermedad, esta
patologia sigue siendo considerada un grave problema de salud publica, precisamente
por su fuerte asociacion con determinantes sociales de la salud. En particular, las
personas con tuberculosis se enfrentan al estigma social derivado de la discriminacién
en el imaginario social construido sobre la enfermedad. Objetivo general: Analizar las
experiencias de enfermedad de personas con tuberculosis atendidas en una unidad
escolar de la Estrategia Salud de la Familia. Método: Estudio cualitativo, descriptivo y
exploratorio, con entrevistas no estructuradas. Participaron en el estudio diez
personas con diagndstico positivo de tuberculosis atendidas en diversos consultorios
familiares del estado de Rio de Janeiro. Analisis de los datos: Las entrevistas
recogidas fueron organizadas, transcritas y sometidas a la técnica de analisis de
contenido de Laurence Bardin emergiendo 06 categorias tematicas de analisis:
Itinerario Terapéutico/Diagnadstico; Estigma Internalizado; Estigma Publico; Contagio;
Tratamiento y Cura. Resultados: A partir del analisis y discusion de los datos,
observamos que dentro del flujo del itinerario terapéutico, el diagnéstico de algunos
participantes tuvo lugar en Unidades de Atencion de Urgencia a diferencia del flujo
natural que es en Atencion Primaria de Salud. Con relacién al estigma, es posible
observar que los participantes narran experiencias negativas que revelan el estigma
y el prejuicio social, lo que se refleja en la integralidad de la atencién, en la adhesion
al tratamiento y en la vivencia de soledad y aislamiento. En lo que se refiere al
contagio, es comun observar ideas y conceptos errébneos sobre como la persona
transmite y sobre la cuestion de la higiene personal y la separacion de utensilios para

uso personal. En la categoria de tratamiento se destacaron los desafios de adherir al



uso de medicamentos, comenzando por los efectos adversos, la dificultad de
adaptarse al uso de tantos medicamentos, la interrupcion del tratamiento debido al
estigma, entre otras razones. Finalmente, en la categoria de cura, observamos que el
deseo de cura esta acompafiado por la esperanza, la fe y la conciencia de realizar
todos los pasos del tratamiento para que tenga éxito. Consideraciones finales: A la luz
de lo expuesto, se observa que la experiencia de las personas con tuberculosis esta
impregnada de sentimientos y conflictos, cuyo telon de fondo es el estigma que
atraviesa todas las categorias analiticas aqui expuestas. Por ello, los profesionales de
la salud deben preocuparse por crear vinculos y relaciones terapéuticas que ayuden
a las personas a enfrentar el estigma, cumplir con la terapia y brindar educacion
sanitaria para aclarar detalles sobre la enfermedad, el tratamiento y las medidas de
atencion en general, a fin de promover la calidad de vida y una atencion calificada.

Palabras clave: Tuberculosis. Servicios sanitarios. Estigma. Pacientes.
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| - CONSIDERAQ@ES INICIAIS
1.1 Trajetoria do pesquisador

Em um periodo anterior a pratica profissional, ha 17 anos, ainda na academia
por volta do sétimo periodo da graduacdo de Enfermagem na Universidade Federal
do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO), houve a oportunidade de estagio curricular em
uma unidade de Saude da Familia, PSF Sereno localizado no atual Complexo da
Penha, permanecendo-se por incriveis oito meses até a formatura da graduacéo.
Constituiu-se em um tempo de grandes descobertas e muito aprendizado, culminando

na opc¢ao de escolha pela especializagcdo em Saude da Familia da ENSP-FIOCRUZ.

O ingresso na pos-graduacdo se deu imediatamente apdés a formatura da
graduacao. A especializacdo multiprofissional em Saude da Familia nos moldes de
residéncia, com campo pratico no Complexo do Alemdo, no PSF Esperanca,
apresentou-se com grandes dificuldades da equipe no que tange a coordenacao do
cuidado de pessoas em tratamento contra Tuberculose. O desafio cotidiano despertou

uma inquietacao enquanto enfermeira residente.

A apenas trés meses da formatura da residéncia, houve uma candidatura a um
processo seletivo para enfermeiro de equipe da ESF, cargo assumido antes da
colacdo de grau, no PSF Santa Maria, na Taquara. Neste cargo, pude atuar como
enfermeira de familia e, novamente, me deparar com os desafios de lidar com usuarios
em tratamento de TB. Consolidou-se, ao longo dos anos, o trabalho de enfermeira de
equipe, até que o perfil académico reconhecido por alguns profissionais materializa-
se em um convite (aceito) para compor a equipe de preceptores da pds-graduacao
gue acabara de ser criada, o entdo Programa de Residéncia de Enfermagem em

Saude da Familia da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro (PRESF-Rio0).

O interesse pelo curso de Mestrado Profissional em Atencéo Primaria a Saude da
Faculdade de Medicina e do Instituto de Atencdo a Saude Sao Francisco de Assis-
HESFA da UFRJ (MPAPS-UFEJ) surgiu ha quase oito de anos, a partir do convite
supracitado. Vislumbrou-se o ingresso no referido curso como uma oportunidade de

teorizar sobre a pratica diaria vivenciada que até o momento contou com cerca de 13
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residentes diretos e 19 indiretos ao longo de oito ano e oito meses dedicados
exclusivamente a preceptoria. Como preceptora do agora Programa de Residéncia de
Enfermagem de Familia e Comunidade (PREFC), continuei constatando as
dificuldades das equipes em coordenar o cuidado de pessoas em tratamento de
Tuberculose, sobretudo no que se refere ao abandono do tratamento e a dificuldade
de adesao ao tratamento de forma adequada. Vivenciando a pratica da qualificacédo
do cuidado em saude surgiu o interesse de conhecer melhor e buscar explicacdes
para toda essa dificuldade encontrada ao longo dos anos trabalhando na Atencao
Primaria a Saude. Ja que os protocolos vigentes relativos a essa doenca sao bem

sedimentados, bem difundidos e muito conhecidos pelos profissionais de modo geral.

1.2 Aproximacdao ao tema do controle da tuberculose no mundo e no Brasil

A tuberculose (TB) € uma doenca infecciosa que acomete 0s seres humanos
ha mais de 5.000 anos havendo muitos registros histéricos sobre as suas
manifestacdes clinicas, aléem do relato das pessoas que sofriam com a doenca
(FIOCRUZ, 2013; REDETB, 2023). Séculos depois, apesar dos avancos tecnoldgicos,
na ciéncia médica e no conhecimento do curso dessa patologia, com a possibilidade
de cura iminente e estratégia de tratamento eficazes, a tuberculose ainda continua a
flagelar a humanidade, apresentando-se como uma doenca de preocupacao mundial
no campo da saude publica, sobretudo em populacdes vulnerabilizadas (FIOCRUZ,
2013).

Segundo dados da Organizacdo Mundial da Saude, em 2021, 10.6 milhdes de
pessoas foram diagnosticadas com tuberculose, o equivalente a 134 casos por
100.000 habitantes, sendo que entre todos os casos de TB, 6,7% se concentram em
pessoas que vivem com HIV, atestando a for¢ca da coinfeccdo entre ambas as
patologias (WHO, 2023). Em se tratamento desta forte associacao entre TB e HIV, a
UNAIDS (2019) alerta que a tuberculose é a causa de uma a cada trés mortes
relacionadas a AIDS.

Geograficamente, os casos de tuberculose estéo distribuidos em sua maioria
nas regides do Sudeste Asiatico (45%), Africa (23%) e Pacifico Ocidental (18%), com
participacdes menores no Mediterraneo Oriental (8,1%), na Europa (2,2%) e no
continente das Américas uma incidéncia de 2,2% (WHO,2023). Em 2021, a

mortalidade para a TB foi estimada em 1.4 milhdes de mortes entre pessoas HIV-
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negativo e 187.000 entre pessoas com diagnostico positivo para o HIV. No Brasil, de
acordo com o Ministério da Saude (2023), em 2022, foi relatado uma incidéncia de
34,9 casos por 100 mil habitantes, sendo o Amazonas (84,1casos por 100 mil
habitantes), Roraima (75,9 casos por 100 mil habitantes) e o Rio de Janeiro (68,6
casos por 100 mil habitantes).

Cabe ressaltar, que a tuberculose se insere no escopo de doencgas socialmente
determinadas, isto é, as condi¢des socioecondmicas dos individuos aumentam a sua
vulnerabilidade ao adoecimento por esta doenca. Nesse sentido, populacdes
vulnerabilizadas como pessoas em situacao de rua, pessoas privadas de liberdade,
pessoas vivendo com HIV e povos indigenas, sdo mais acometidas por essa
patologia, maiores chances de interrupcéo do tratamento e de custos ainda que haja
diagnastico, tratamento e prevencéao disponiveis no SUS (BRASIL, 2023a).

E importante ressaltar que o enfrentamento da tuberculose deve ser feito de
modo transversal, a partir de politicas de saude e politicas sociais que combatam a
pobreza, a fome e as demais iniquidades sociais. Portanto, ha que se construir uma
agenda arrojada e robusta com priorizacdo das pautas sociais e defesa do acesso
universal a saude de modo equanime (BRASIL, 2023b). Assim, as politicas de
enfrentamento devem estar em consonancia com a Agenda 2030 da ONU que € um
plano de acdo com 17 Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) e 169 metas
para as pessoas, 0 planeta e a prosperidade, que busca fortalecer a paz universal, a
preservacdo ambiental, reduzir a iniquidade de recursos entre as nacfes acabando
com a pobreza, incluindo no escopo de suas metas a erradicacdo da TB (BRASIL,
2023Db).

Inicialmente, acreditava-se que era possivel o controle da epidemia e um
mundo livre da TB até 2030. Esta meta foi revista para 2050, com recomendacdes
para além da busca ativa do sintomatico respiratério. Estd recomendado empreender
esforcos para investigar contatos de casos indices, diagnosticar e tratar ILTB. Além
disso, no Brasil, ha o Plano Nacional pelo Fim da Tuberculose (BRASIL, 2021) como
Problema de Saude Publica constitui um documento norteador das estratégias de
enfrentamento da doenca no Brasil.

As metas do Plano Nacional pelo Fim da Tuberculose de 2021 séao de alcancar
reducdo de 90% do coeficiente de incidéncia da TB, isto €, menos de 10 casos por

100 mil habitantes, e reducéo de 95% no numero de mortes (para menos de 230) pela
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doenca no Pais até 2035, em comparacdo com os dados de 2015 (BRASIL, 2021).
Com o advento da pandemia da covid-19, a eliminacdo da TB como problema de
saude publica mundial ficou ainda mais distante, em vista da reducéo de 25% no
diagnéstico e de aumento de 26% da mortalidade por TB no mundo, segundo
estimativas divulgadas pela OMS em 2020 (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2020a).

Para alcancar as metas de eliminacdo da TB no Brasil até 2035, sera
necessario fortalecer as estratégias para manutencao do diagndstico, do tratamento
e da prevencdo da TB como servi¢os essenciais a populacao, e trabalhar de forma
engajada para superar os impactos da pandemia e acelerar o progresso em torno dos
compromissos assumidos.

O Sistema de Informacé&o de Mortalidade (SIM) tem registrado que o coeficiente
de mortalidade por TB vem se mantendo estavel nos ultimos anos e a notificagéo de
casos apos o Obito ocorreu principalmente em Pernambuco, Sdo Paulo e Rio de
Janeiro. Esse indicador revela indiretamente as fragilidades nos servigcos assistenciais
prestados, bem como falhas na busca ativa de pessoas com TB e na identificacdo dos
contatos a serem examinados. Dentre os quatro estados brasileiros com maior
coeficiente de mortalidade por TB, o Rio de Janeiro apresenta mais de 3,0 6bitos/100
mil habitantes, assim como Pernambuco, Para e Amazonas.

Cabe ressaltar que o aumento da incidéncia da doenca no Brasil nos anos de
2017 e 2018 pode representar uma ampliacdo do acesso aos meios de diagnostico
face a expanséo da rede de servicos. A crise econdmica que o Brasil tem enfrentado
pode ter impacto como determinante social para o0 aumento da incidéncia da TB visto
gue esta doenca apresenta expressiva determinacao social com aspectos individuais,
contextuais e programaticos associados a sua incidéncia.

A reformulacdo do modelo de atencéo no Brasil, partindo de um referencial de
saude como direito de cidadania garantido pela Constituicdo de 1988, criou o Sistema
Unico de Saude e optou pela consolidacdo da Atencdo Primaria no modelo Estratégia
de Saude da Familia.

Esta estratégia com base na territorializacdo tem a atribuicdo de prover
assisténcia integral e continua as familias da area adscrita, identificando situacdes de

risco a saude na comunidade, enfrentando com multiplas parcerias (intersetorialidade)
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os determinantes do processo saude-doenca, desenvolvendo processos educativos
para a saude, focados no autocuidado dos individuos, sujeitos de seus tratamentos.

No municipio do Rio de Janeiro a expansédo da Atencao Priméria a Saude (APS)
€ recente. Na Ultima década a cobertura da Estratégia Satude da Familia cresceu de
3% da populagdo em 2006 para cerca de 70% dos habitantes da cidade em 2016.
Neste cenario o complexo de comunidades da Penha foi contemplado com a Clinica
de Saude da Familia Felippe Cardoso, inicialmente para assistir a cerca de 12 mil
moradores (2007) e atualmente com cerca de 50 mil cadastrados (2019), atendidos
por 14 equipes.

A expanséo da APS no Rio de Janeiro se deu em trés momentos, distintos e
sequenciais. O primeiro, caracterizado pela expansdo numérica das UBS, a partir de
2009, com melhora estrutural e ambientalizacdo das entdo denominadas, Clinicas da
Familia (CF), bem como remodelamento dos antigos Programa Saude da Familia,
transformando-os em Centros Municipais de Saude. O eixo norteador do segundo
momento foi a qualificacdo da atencdo, que buscou, com politicas indutoras, a
multiplicacdo de vagas de Residéncia Médica em Medicina de Familia e Comunidade
(MFC) e de Residéncia de Enfermagem de Familia e Comunidade.

O terceiro momento foi o de consolidacéo do vinculo entre Academia e Rede
de APS com a ideia do Distrito Salde-Escola da mesma Coordenacido de Area
Programatica (CAP). Isso permitiu a insercéo precoce de académicos do local nas
Clinicas da Familia do municipio, trazendo para estes uma vivéncia na pratica diaria
da rede municipal de saltde. E neste contexto da integracéo ensino-servico que a
Clinica de Saude de Familia Felippe Cardoso pertencente a mesma CAP da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), foi a opcéo para esta pesquisa.

Aliadas ao fortalecimento das acdes de saude, fazem-se necessérias acdes de
politicas de inclusdo de protecédo de direitos, como 0s programas sociais, para que
seja possivel interromper cadeia de transmissdo da TB, tratar a ILTB e reduzir os
indices de abandono do tratamento. O sucesso futuro do controle da TB com objetiva
melhora dos indicadores operacionais pode depender do progresso em todas essas
areas (JARAMILLO, 1999), sendo fundamental enfrentar também a discriminagéo e o
preconceito, a fim de eliminar barreiras e ampliar 0 acesso a bens e servigos publicos.

A abordagem diagnéstica e terapéutica de pessoas acometidas por tuberculose
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necessariamente deve considerar todos os fatores acima citados, o que nos permite
propor uma pesquisa qualitativa.

A partir da problematica descrita, estabeleceu-se como objeto de estudo para
esta pesquisa os significados da experiéncia de pessoas acometidas pela TB em uma
Clinica da Familia do Rio de Janeiro.

1.3Contribui¢cdes do estudo

Espera-se com o presente estudo, no cenario do ensino-servi¢o contribuir na
formacao e na qualificagdo de profissionais que atuam na APS tendo em vista a
valorizac&o das experiéncias de adoecimento dos usuarios, com foco na atencao
centrada na pessoa. No ambito assistencial, que sejam intensificadas as acdes de
deteccéo e tratamento da TB; otimizagdo dos processos de vigilancia de contatos
intradomiciliares de TB com reducdo do numero de casos da doenca ativa e,
interrupcdo da cadeia de transmissdo. No campo da pesquisa, incentivar a
elaboracdo de investigacdes de natureza qualitativa que possibilitam escuta das
pessoas acometidas pela TB e a fim de que o processo terapéutico considere suas

subjetividades e singularidades.

lI- JUSTIFICATIVA

Tendo em vista a situacdo epidemioldgica da TB e os desafios para que
tenhamos um mundo livre da tuberculose em 2030 penso que seja estratégico
estudar a questdo, buscando compreendé-la a luz da investigacao cientifica com o
intuito de aprofundar o conhecimento sobre a experiéncia do adoecimento das
pessoas acometidas pela TB e a vivéncia deles.

Na busca pelo significado do processo de adoecimento/tratamento/cura no
cotidiano das familias, nos interessa neste estudo dar voz as pessoas acometidas
pela tuberculose. A despeito de as pessoas passarem por diferentes situagoes
desde o diagnostico até o tratamento, como condigbes socioecondmicas e de

moradia, realizacdo de exames e tratamentos prévios, desemprego ou afastamento
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do trabalho, hébitos sociais como tabaco, &lcool ou outras drogas, preconceitos e
iIsolamento social entre outros, séo elas que, ao se apropriam dessas vivéncias e
experiéncias, podem compartilhar com a pesquisadora as questdes relevantes e
decisivas para o desvelamento daquilo que ainda encontra-se obscuro ou pouco
conhecido no seguimento e manejo desses usuarios e guardam relagdo com a
construgcdo do projeto terapéutico singular e portanto, impactam no sucesso da
terapéutica proposta ou instituida. Tais aproximacdes a respeito do processo
saude-doenca, compartilhadas pelos usuarios, sofrem influéncia de seu contexto
cultural, religioso, econdmico como observado por Machado, Moreira e Sant’/Anna,
indicando a necessidade de que o contexto de vida dos acometidos seja
considerado no projeto terapéutico.

De outra senda, Atencao Primaria a Saude (APS) é uma area de extrema
importancia para a producéo do cuidado e para a ocupacdo com as necessidades
de saude da populacéo, haja vista a afinidade com a vida das pessoas. Ao longo
dos anos, a APS promoveu mudancas profundas nas organizacdes e politicas,
servindo de base para alteracbes do trabalho em saude e de praticas. Muitos
pesquisadores conduziram e provaram a capacidade de producéo de efeito real da
APS.

Nos ultimos anos, o campo de conhecimento e de praticas dos sistemas de
saude, sobretudo o de gestdo da saude passou a adquirir de forma mais Gbvia o
cuidado em saude como um de seus temas centrais. Habitualmente considerados
em patamares distintos, o cuidado e a gestdo tém foco agora na sua interacdo. O
Servico Nacional de Saude do Reino Unido (National Health Service - NHS), em
1990, abordou a expressdo Governanca Clinica (traducdo - gestéo clinica). Essa
abordagem ressalta a demanda constante da qualidade dos servicos em saulde, o
gue pode ser compreendido a através de aspectos como: qualidade técnica
(performance profissional), uso de recursos (eficiéncia), manuseio dos riscos
iatrogénicos (seguranca do paciente) e satisfacdo do usuério. Ou seja, trata-se de
uma estratégia de gestdo dos processos assistenciais, em busca de adequacao
dos processos assistenciais e padrao de qualidade antecipadamente calculado. A
coordenacao do cuidado na APS como um dos atributos da APS portanto, presume

elo na relagdo da APS com 0s usuarios.
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De acordo com Cecilio (2011, p. 589), a gestdo do cuidado em saude é
compreendida “como o provimento ou a disponibilizagdo das tecnologias de saude,
de acordo com as necessidades singulares de cada pessoa, em diferentes
momentos em sua vida, visando seu bem-estar, seguranca e autonomia para seguir
com uma vida produtiva e feliz”. Isso demonstra a iminente importancia de serem
levados em consideracao ndo apenas protocolos clinicos, mas a singularidades de
cada sujeito.

No que tange ao controle da Tuberculose, a APS tem papel fundamental,
sendo caracterizado como o servico de salude mais proximo do contexto familiar e
pessoal de cada individuo. E de conhecimento da comunidade académica que a
Tuberculose se trata de uma doenca antiga, com fisiopatogenia bem determinada
e tratamento eficaz comprovado.

Este estudo € gerado a partir da indagacéo de anos de trabalho em ASP,
durante os quais os indicadores da Tuberculose ndo apresentam avango
expressivo ainda que varias medidas tenham sido pensadas e trabalhadas para
controle desta doenca. Portanto, a abordagem qualitativa, visa expressar de forma
mais objetiva como os profissionais de saude podem coordenar o cuidado de forma
peculiarizada, mantendo investimento direcionado, considerando outros elementos
gue nado apenas evidéncias cientificas e agregando a necessidades dos usuarios
para que se vislumbre um horizonte pouco conhecido no que se refere a esta
doenca. Além disso, a escuta qualificada desses usuarios pode permitir aos
profissionais da area de saude descobrir quais cuidados se fazem necessarios a
eles e as familias, assim como verificar que o sofrimento ndo é exclusivo daquele

que se encontra doente.

[lI- OBJETIVOS

3.1 GERAL

Analisar as experiéncias de adoecimento das pessoas acometidas por TB

atendidas em uma unidade escola da Estratégia de Saude da Familia.

3.2 ESPECIFICOS
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e  Compreender os sentidos e experiéncias das pessoas acometidas com
Tuberculose;

° Discutir o impacto do estigma na vivéncia das pessoas entrevistadas;

e  Sugerir estratégias para o enfrentamento dos desafios e probleméticas
envoltos do cuidado de pessoas com TB.

IV - REFERENCIAL TEORICO

O termo experiéncia diz respeito ao que o ser humano apreende no lugar
gue ocupa no mundo e nas acdes que realiza. O sentido da experiéncia € a
compreensao. O ser humano compreender a si mesmo e ao seu significado no
mundo. Por ser constitutiva da existéncia humana, a experiéncia alimenta a reflexdo
e se expressa na linguagem. O que relatamos néo € a experiéncia pura, pois o
discurso vem organizado pelo sujeito por meio da reflexdo e da interpretacédo do
vivido, amalgamado na e pela cultura do narrador.

A vivéncia é produto da reflexdo pessoal sobre a experiéncia. Embora a
experiéncia possa ser a mesma para varios individuos (irmdos numa mesma
familia, pessoas que presenciam um fato, por exemplo) a vivéncia de cada um
sobre 0 mesmo episédio € Unica e depende de sua personalidade, de sua biografia
e de sua participacao na historia. Embora pessoal, toda vivéncia tem como suporte
os ingredientes do coletivo em que o0 sujeito vive e as condicbes em que ela ocorre

O senso comum pode ser definido como um conjunto de conhecimentos
adquiridos através das experiéncias e das vivéncias do ser humano nas varias
acoles e situacdes de sua vida no meio em que vive (CARDINALLI; HEIDEGGER,
2015; SCHUTZ, 1967; MERLEAU-PONTY, 2007).

Uma escuta qualificada do paciente pode permitir aos profissionais da area
de saude descobrir quais cuidados se fazem necessarios, assim como verificar que
o sofrimento n&o é exclusivo daquele que se encontra doente (KANTORSKI; PITIA;
MIRON, 2002).

E fundamental, para formulacdo do Plano Singular Terapéutico (PTS),

investigar a interpretacao dos pacientes diagnosticados com TB (chamados “caso
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indice”), nos distintos ambientes sociais, suas percepcdes sobre o
desencadeamento, o curso, o impacto da TB no cotidiano assim como seus
conhecimentos sobre formas de tratamento. Visto que essas percepc¢des a respeito
da saude ou da doenca, compartilhadas pelos usuarios, sofrem influéncia de seu

contexto cultural, religioso, econémico, repercutem diretamente no PTS.

4.1 Conceitos chave e referencial tedrico

Este estudo ir4 considerar a narrativa, enquanto ferramenta metodologica e
a experiéncia de adoecimento para entender o sentido das narrativas e o cuidado

centrado na pessoa.

4.1.1 A narrativa como ferramenta metodoldgica para entender experiéncias

de adoecimento

A narrativa pode ser entendida como uma forma de linguagem que através
de palavras e discursos nos permite compreender diferentes formas de expressao
de uma certa experiéncia, tornando possivel revelar o mundo interior, crencas,
valores e significados do processo de adoecimento construido no contexto social
(FAVORETO, 2011).

Segundo Bakhtin (2004), as narrativas sobre experiéncias de adoecimento
estdo envolvidas por contextos sociais e culturais como preconceito, inferioridade
social, fragilidade e culpa. A narrativa pode ser avaliada como uma possibilidade
das pessoas estruturarem e reestruturarem sua consciéncia em relagédo ao seu
processo de adoecimento, dando significados aos sentimentos mais profundos e
dando materialidade na expresséo destes sentimentos que podem assumir, uma
vez externalizados, uma forca social e subjetiva.

O desenvolvimento de novos saberes e de novas praticas depende de uma
disposicéo para conhecer a realidade sob diversos olhares e outras dimensdes
relacionadas ao processo de adoecimento, levando em conta as percepgoes

subjetivas, sociais e culturais do processo saude doenca.
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Ana Donald (2002) argumenta que as narrativas podem permitir aos
pacientes revisitar seu processo de adoecimento organizar seus sentimentos e
forma de ver o mundo em que vivem, tornando-se aptos a vivenciar novas
experiéncias e integra-las socialmente. Narrativas livres e em profundidade
permitem as pessoas formularem e reformularem suas experiéncias de

adoecimento.

Bury (2011) defende que a explicacdo causal € um fator implicado nas
narrativas sobre experiéncias de adoecimento, considerando que na atribuicdo de
causalidade as pessoas levam em conta e integram diferentes aspectos de sua
experiéncia de vida como pessoa e como paciente.

Hyden (1997) argumentou que através da narrativa a pessoa pode ser capaz
de restabelecer a relacdo entre sua identidade de uma pessoa adoecida, o
ambiente em seu entorno e seu corpo, reconstruindo sua propria identidade. Assim,
segundo Favoreto (2011),a narrativa enquanto uma oportunidade de
ressignificacdo, pode possibilitar ao paciente compreender e ressignificar seu

sofrimento.

4.1.2 O conceito de experiéncia de adoecimento

As pesquisas, relacionadas a experiéncia da doenca, reportam ao inicio da
década de 1980. Foram motivadas pela baixa adeséo ao tratamento das doencas
cronicas, tendo como obijetivo identificar e problematizar como os individuos davam
forma e voz ao seu sofrimento relacionado ao processo de seu adoecimento de
forma diferenciada do modelo biomédico. Estes estudos partem do pressuposto
gue o social € uma dimensdo intrinseca a constituicdo do ser. Observam os
conceitos de disease, que retrata a concep¢ao biomédica da doenca e de iliness,
relacionado a experiéncia da pessoa adoecida assim como de sickness, que diz
respeito a doenca como fendbmeno sociocultural complexo e interligado.

Neste contexto, a experiéncia da doenca é considerada pessoal e
subjetiva. Sentir-se doente provoca altera¢cées dos pensamentos, comportamentos
e sentimentos, que podem variar entre medo, perda, raiva, ansiedade, resignacéao,

tristeza, frustracdo, ressentimento ou até mesmo sensacdo de dependéncia, de
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fracasso e/ou perda da autonomia. Segundo Kleinman (1997), a experiéncia de
adoecimento € moldada culturalmente, o que determina a maneira como ela é
percebida, valorizada e vivenciada pelo individuo adoecido.

Considera-se que o ponto de partida para a compreensdo da doenca € que ela
esta necessariamente ligada a uma experiéncia. A nocao de experiéncia faz parte do
conceito de enfermidade (illness) a que se refere Kleinman, em 1988. O adoecimento
guarda relacéo com a experiéncia de sofrimento ou mal-estar vivido no enfrentamento

de um problema de saude. Segundo este autor:

A enfermidade € a ‘experiéncia dos sintomas e do sofrimento’, ‘a
experiéncia vivida do monitoramento dos processos corporais’,
incluindo a ‘categorizacédo e a explicagdo, do senso comum
acessiveis a todas as pessoas leigas, das formas de angustia
causadas pelos processos fisiopatolégicos’. Outra nogdo que
nos interessa nesta discussao é a de que quando o autor fala
em enfermidade (illness), ele inclui ‘o julgamento do paciente
sobre como ele pode lidar com a angustia e com os problemas
praticos em sua vida diaria que ela cria’. (KLEINMAN, 1988 apud
LIRA, 2012, p.60).

No modelo de Cuidado Centrado na Pessoa, ao olhar o individuo como um
todo, a cultura € uma caracteristica importante do contexto amplo a ser identificado.
A forma como as pessoas conceitualizam e interpretam suas experiéncias da doenca

é fortemente determinada pela cultura .

A abordagem narrativa compde uma potencial ferramenta no modelo de
Cuidado Centrado na Pessoa. Geralmente proporciona insights ao profissional de
saude a respeito da experiéncia de adoecimento pessoa acometida: como essa
experiéncia esta afetando a sua vida;, como a pessoa da sentido a ela; seus
sentimentos em relacdo a experiéncia do adoecimento; e o papel que espera que o
médico assuma (STEWART et al, 2017).

A assimetria existente na relacdo profissional de saude-paciente e o papel
social e cultural do profissional no processo terapéutico tornam importante que seja

dele o movimento de facilitar a criagdo do diadlogo, de abrir canais de participagéo,
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para que o paciente expresse suas narrativas pessoais. Do mesmo modo, é esperado
que ele desenvolva um repertorio interpretativo que o capacite a compreender as

situacdes e significados do processo de adoecer para cada paciente.

Na perspectiva do individuo, Brawley& Reed (2000) destacam a importancia da
motivacdo nesse processo, a qual dependeria de uma coparticipacdo ativa dos
pacientes em seu préoprio Projeto Terapéutico Singular. Nesse processo estariam
envolvidos: questdes relativas ao paciente, como as crencas e expectativa; a doenca
e sua severidade e potencial para complicacdes; o tratamento da doenca; e a relacéao
com o servico de saude e com os profissionais que estdo envolvidos no cuidado
(BRAWLEY & REED, 2000 apud FERREIRA & FAVORETO, 2011).

Mesmo com o avancgo nas discussdes envolvendo Atencéao Integral a Saude a
mudanca na pratica dos profissionais ainda se mostra incipiente. Portanto, ha um
abismo entre o que o conhecimento médico denomina como doenca (disease) e o0 que
a pessoa que sofre vivencia como adoecimento (illness). A doenca (disease), por sua
vez, é o problema de saude na perspectiva do médico. Nos termos estritos do modelo
biomédico, ela significa que a doenca é configurada como uma alteracao da estrutura

fisica.

4.1.3 Cuidado centrado na pessoa

Este topico possui como referéncia a obra Medicina Centrada na Pessoa —

transformando o Método Clinico de Moira Stewart e colaboradores — 3 edicao.

Segundo Williams, autor da Antropologia ligado ao campo da saude,
fendmenos do processo saude/doenca, a partir da Otica trazida pelas ciéncias sociais,
indicam que diferentes grupos sociais possuem concepcdes diversas relativas a
etiologia das doencas, em geral, diferentes do pensamento biomédico (CARDOSO &
GOMES, 2000).

Abordar os fendmenos da saude pela perspectiva cultural integra a psicologia
as ciéncias humanas e sociais, possibilitando o rompimento das barreiras disciplinares

e contribuindo para a analise ontolégica dos problemas relacionados ao processo
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saude-doenca. Essa abordagem pode ser o ponto chave para a compreensao dos
fenbmenos que tornam a sifilis um problema de saude publica persistente (ALMEIDA,
LINDOLFO & ALCANTARA et al, 2009).

O interesse por este tema surge da critica ao modelo de atencdo a saude
tradicional e hegemdnico que notadamente ndo responde as necessidades de saude
das pessoas. O método clinico convencional é analitico e impessoal, no qual os
sentimentos e experiéncias de vida da pessoa ndo fazem parte do processo e o
significado da doenca é estabelecido apenas em um nivel, aquele da patologia fisica.
Tem como foco o diagnéstico e pouca atencdo é dada ao cuidado a pessoa (MC
WHINNEY et al., 1997).

A qualificacédo da escuta na perspectiva de valorizar a vivéncia do paciente tem,
reconhecidamente, implicagdes nos resultados terapéuticos. No entanto, sdo grandes
os desafios para deslocar a pratica assistencial do modelo centrado na doenca para
0 modelo centrado na pessoa. A sociedade designou para as pessoas e profissionais
de saude certos papéis ou modos de se comportar. Os profissionais de saude
receberam poder, autoridade e respeito para atender as necessidades das pessoas e
tomar decisbes em nome delas. Esse € o modelo paternalista tradicional: o
profissional de saude, baseado em protocolos estabelecidos, decide e a pessoa
cumpre as determinacdes ou faz de conta que cumpre e desconsidera a autonomia

como um aspecto essencial na relagéo interpessoal (GUSSO & LOPES, 2012).

Surgiram movimentos para um novo modelo descritos por diversos autores.
Trabalhos foram realizados por Rogers (1951) sobre aconselhamento centrado no
cliente, de Balint (1957) sobre Medicina Centrada na Pessoa ao enfatizar a
importancia de escutar e da mudanca pessoal exigida do médico; de Newman e Young
(1972) sobre a abordagem da pessoa como um todo ao se lidar com problemas na

enfermagem, bem como a “Pratica de Dois Corpos” por Mattingly e Fleming, em 1994.

Ha também fortes semelhancas com Pendleton e colaboradores (2003), que
definiram, de forma independente, um modelo semelhante de pratica clinica.
Levenstein, em 1982, compartilhou tentativas de desenvolver um modelo de pratica
clinica e deu impulso ao departamento de medicina de familia da Africa do Sul. Na
década de 1970, Engel buscou tentativa de ampliar a abordagem médica
convencional incluindo questdes psicossociais, a familia e o préprio médico no modelo
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de comunicagdo ao descrever os problemas do modelo médico convencional da
seguinte forma: Esse método toma por principio que a doenca é totalmente explicada
por desvios da norma de varidveis biologicas que podem ser medidas. Nao deixa
espaco dentro de sua estrutura para as dimensdes sociais, psicolégicas e

comportamentais da experiéncia da doenca.

Observa-se que muitos autores forneceram a teoria, mas foram menos claros
acerca do que os profissionais deveriam fazer e de como 0 processo deveria ser

validado. Um modelo é uma abstracao, ja um método € sua aplicacao pratica.

O Método Clinico Centrado na Pessoa surge como uma resposta a este desafio
a partir da necessidade de mudancas em conceitos, habilidades e valores médicos.
Veio a ser desenvolvido a partir de 1968, dos estudos no Departamento de Medicina
de Familia da Universidade de Western, em Ontario, por Dr. lan R. McWhinney e sua
orientanda de doutorado, Moira Stewart, sobre a amplitude de todos os problemas da
pessoa que procura um meédico, sejam eles fisicos, sociais ou psicoldgicos, e da

profundidade, do sentido e da forma como ela se apresenta.

A nocéo hierarquica de que o profissional esta no comando e de que a pessoa
gue busca cuidado é passiva ndo se sustenta nessa abordagem. Para ser
centrado na pessoa, 0 médico precisa ser capaz de dar poder a ela,
compartilhar o poder na relacdo, o que significa renunciar ao controle que
tradicionalmente fica nas maos dele. Esse é o imperativo moral da pratica
centrada na pessoa. Ao concretizar essa mudanca de valores, o médico
experimentara os novos direcionamentos que a relacdo pode assumir quando
o poder é compartilhado. Em segundo lugar, manter uma posicdo sempre
objetiva em relacdo as pessoas produz uma insensibilidade ao sofrimento
humano que € inaceitavel. Ser centrado na pessoa requer o equilibrio entre o

subjetivo e o0 objetivo, em um encontro entre mente e corpo.
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Figura 1 - Questdes expressadas pelas pessoas durante consultas com seu médico
de familia

an

Consultas médicas

Fungo

Sentimentos

\ R

EXPECTATIVAS: as pessons falam sobre suas expectativas

FUNGAO: mencionam os efeitos em suas fungdes (atividades e papéis desempenhados pela pessoa em sua vida)
PESSOA: trazem questies rlacionadas & pessoa como um todo

IDEIAS: expressam suas idelas

SENTIMENTOS: axprossam santimentos durante as consultas

71% falaram sobve 3 ou mals de 5 dos itens mostrados nessa figura

Fonte: Stewart e colaboradores, 2007

O cenario deste estudo possui atributos que contribuem para a aplicacéo deste
modelo assistencial como a acessibilidade e a perspectiva de ser um primeiro contato
com o sistema de saude; a integracdo dos aspectos fisicos, psicologicos e sociais da
saude; e a responsabilidade, a coordenacado e a continuidade da atencdo prestada
atencao aos pacientes. (STARFIELD, 2002).

A atencdo primaria se constitui, assim, em uma modalidade
assistencial que aproximaria os médicos dos contextos sociais,
culturais e afetivos em que vivem o0s usuarios. Deste modo,
possibilitaria, em tese, tornar viva e inerente uma relagéo
cotidiana dos profissionais com 0s aspectos sociais e subjetivos
constitutivos do processo de adoecer e implicaria ha construgao
de um maior vinculo e didlogo entre os médicos e pacientes e
seria capaz de ampliar a perspectiva integral na clinica
(FAVORETO, 2007, p.25)
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4.2 Aspectos clinicos e epidemiol6gicos da tuberculose

A Tuberculose é transmitida por via aérea, a partir da inalacdo de nucleos
secos de particulas contendo bacilos expelidos pela tosse, fala ou espirro do doente
com TB ativa de vias respiratorias (pulmonar ou laringea), a TB esta associada a
exclusdo social e a marginalizacdo de uma populacdo submetida as mas condicbes
de vida, com moradia precaria, desnutricdo e dificuldade de acesso aos servicos e
bens publicos, o0 que nos remete a relagdo com a pobreza. A TB pode se apresentar
de duas formas diferentes: a tuberculose latente (ILTB) e a tuberculose ativa. A forma
latente ocorre quando a pessoa tem infeccéo pelo bacilo causador da tuberculose,
mas nédo esta doente e a tuberculose ativa, quando a doenca ja esté instalada.

O diagnostico de ILTB possibilita a instituicdo de tratamento medicamentoso
para os individuos infectados, com reducao em até 90% o risco de progressao para
doenca ativa, sendo uma das estratégias de controle da TB conhecidas e
recomendadas pela OMS.

A busca ativa € um conceito programatico que orienta a identificagéo precoce
de pessoas com suspeita de tuberculose pulmonar por apresentarem tosse por
tempo superior a duas semanas - sintomatico respiratério (SR), visando a
descoberta dos casos de pessoas baciliferas. A busca ativa do SR é uma
estratégia recomendada internacionalmente e deve ser realizada
permanentemente por todos os servicos de saude (niveis primario, secundario e
terciario).

As pessoas que convivem com doentes de TB pulmonar ou de vias aéreas
(contatos) apresentam um risco aumentado em relacdo a populacdo geral, pois
cerca de 20 a 50% dos contatos apresentam ILTB demonstrada por meio de teste
tuberculinico positivo 25mm, principalmente os contatos intradomiciliares e, entre
estes, aqueles que dividem o mesmo dormitério, 0 que nos remete as pessoas em

privacao de liberdade, o que torna fundamental a realizagcdo de exames de rastreio.
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Projecbes que avaliam impacto de agdes sobre os indicadores globais de TB
apontam para a necessidade de tratar a ILTB, a fim de interromper a cadeia de
transmissdo, como acéo fundamental para controle da epidemia, para que sejam
atingidas as metas estabelecidas pela End TB Strategy para 2030.

A TB ativa e a ILTB tém tratamento, no entanto, estudos comprovam que
poucos contatos de casos indice de TB séo investigados e destes poucos tratam
ILTB. A falta de conhecimento técnico ndo parece ser a causa da nao investigacao
de contatos e do nao tratamento da ILTB. No artigo de Salame et al. (2017), os
contatos de caso indice entrevistados, informaram que, se orientados a tratar ILTB
Ou a prosseguir com exames de rastreio, eles o fariam para evitar a doencga.

Porém, néo foi deixado claro para eles a necessidade de investigar e tratar;
guer por ainda estar em foco a busca pelo sintomatico respiratério (SR) ou por uma
avaliacdo inadequada da relacéo risco de efeitos adversos do esquema terapéutico
em relacdo ao beneficio do tratamento para uma pessoa assintomatica. Desde
2018, as recomendacdes da End TB Strategy e do Ministério da Saude se voltaram
para investigar e tratar a ILTB como peca-chave para controle da epidemia.

Conforme o Boletim Epidemioldgico da Tuberculose (2023) o perfil
sociodemografico dos casos novos de tuberculose notificados entre os anos 2020
e 2022 ocorreram em pessoas do sexo masculino (70%), na faixa etaria de 20 a 64
anos. Além disso, a maioria dos casos novos de TB pulmonar foi registrada em
pessoas pardas e pretas havendo aumento na série historica (2012-2022) de 56,6%
para 63,3% de casos novos. Nesse diapaséao e diante desses dados fica evidente
gue a problematica em torno da tuberculose néo se restringe apenas aos desafios
relacionados a sua forma latente, a testagem e adeséo ao tratamento pelo paciente,
mas sim, na superacdo das iniquidades sociais que vulnerabilizam algumas
populacdes especificas que se tornam susceptiveis a se infectar com o bacilo.

A TB é uma doenca que tem forte associacdo com as condi¢cdes precarias
de vida e aspectos como género, raca/cor, classe social, acesso a saneamento
basico, alimentacdo e moradia, sdo imprescindiveis para determinar o risco de
adoecimento. Nesse sentido, quando confrontamos os dados mencionados
anteriormente com o0s conceitos de determinacdo social do processo saude-

doenca-cuidado, observamos que esse recorte de fato € o mais vulnerabilizado.
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Segundo Pinto (2014), a maior incidéncia ser em pessoas do género
masculino pode ser explicada pelo fato dos homens ainda serem, em sua maioria,
provedores de suas familias, o que poderia resultar em maior exposi¢ado ao bacilo
fora do domicilio (industrias, feiras livres, comércio, construcdes etc.), além de ser
comprovado que os homens nao apresentam tanta preocupacao com o seu estado
de saude em relacdo as mulheres, ndo tdo somente pelos estereétipos de género
gue representam o homem como isentos da vulnerabilidade, mas também pelo fato
dos servicos de saude de atencdo primaria funcionarem em horario comercial de
atendimento, o que corresponde ao horario de trabalho desses sujeitos. Tais
variaveis podem implicar numa deteccdo tardia da doenca nesse grupo.

Quanto aos diagnosticos se concentrarem em uma faixa etaria produtiva (20
a 64 anos) pode estar relacionados aos habitos de vida particulares desse grupo
como uso de alcool e outras drogas, tabagismo, horarios irregulares de
alimentacéo, exposicédo a aglomeracao de pessoas em locais de trabalho e lazer,
entre outros (PINTO, 2014). Em se tratando da raca, € sabido que as pessoas
pretas e pardas no Brasil, por um processo historico de racismo estrutural, tem
menor escolaridade, menor renda e acesso mais limitado aos servi¢os de saude
(BRASIL, 2023).

Diante desse cenario e utilizando o modelo de referéncia para determinacéo
social da saude de Dahlgren e Whitehead (1991), € possivel observar a carga dos
condicionantes sociais, culturais e ambientais que influenciam no processo saude-
doenca-cuidado, conforme a figura 1 apresenta. Utilizando este modelo, temos
como base do emaranhado tecido dos componentes destes determinantes, o
individuo e suas caracteristicas particulares como idade, sexo e fatores hereditarios
gue exercem certa influéncia sobre seu potencial e suas condi¢cdes de saude
(CNDSS, 2008).

Na camada externa se apresentam os comportamentos e estilos de vida e
estabelece a comunicacéo entre os determinantes sociais em saude e os fatores
individuais, uma vez que os comportamentos dependem néo apenas de opcodes
feitas pelo livre-arbitrio das pessoas, mas de condi¢cfes de acesso a informacdes,
propaganda, pressao por pares, possibilidade de acesso a alimentacdo saudavel e
lazer, entre outros. A camada seguinte se refere a influéncia das redes

comunitarias e de apoio, cuja maior ou menor rigueza também interfere na saude
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da sociedade como um todo. No nivel superior estdo os fatores associados as
condic¢des de vida e de trabalho, disponibilidade de alimentos e acesso a ambiente
e servicos essenciais como saude, educacédo, habitacdo, emprego, saneamento
basico, entre outro. Por fim, na dltima céamara se concentram 0s
macrodeterminantes relacionados as condi¢ées econdmicas, culturais e ambientais

da sociedade.

Figura 1. Modelo de determinacéo social da salide proposto por Dahlgren e Whitehead (1991).
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Fonte: CNDSS (2008).

E necessario reforcar que para atingir as metas de eliminacdo da tuberculose
exigem esforcos governamentais para atuar diretamente na vida material das
pessoas que mais necessitam, isto €, agueles grupos que se encontram em maior
vulnerabilizacdo para a infec¢do. Nesse sentido, o Plano Nacional pelo fim da
tuberculose descreve 10 recomendacdes prioritarias para alcancar as metas pelos

fim da tuberculose, a saber:

1- Estimular o comprometimento politico de alto nivel e multissetorial,

2-  Aumentar o financiamento para 0s servi¢cos essenciais em TB, incluindo
recursos para contratacdo de trabalhadores em saude;

3- Ampliar o acesso de todas as pessoas com TB aos cuidados

adequados;
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4-  Enfrentar as lacunas no cuidado a TB drograrresistente;

5-  Ampliar o tratamento da ILTB,;

6- Promover os direitos humanos e o combate ao estigma e a
discriminacao;

7-  Assegurar engajamento e participacao da sociedade civil, comunidades
e pessoas afetadas pela TB;

8-  Aumentar os investimentos e inovacdo em TB, incorporando novas
tecnologias de forma oportuna,

9- Assegurar que a prevencado e o cuidado em TB sejam mantidos no

contexto da pandemia de covid-19 e em outras emergéncias de saude publica.

Espera-se que a partir da implementacdo das acdes descritas nesse plano
a tuberculose possa ser eliminada no Brasil. Entretanto, para além das estratégias,
€ necessario compreender as necessidades em saude, os sentidos e experiéncias
dos usuarios que estéo infectados com a tuberculose acerca da sua situacao de
saude, da adeséo a terapia, bem como o contexto social e cultural que vive e como

esse cenario interfere no seu cuidado efetivo.
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V - PERCURSO METODOLOGICO

5.1 TIPO DA PESQUISA

Tratou-se de um estudo de abordagem qualitativa, descritiva e exploratéria.
Designam-se estudos qualitativos aquele em que de acordo com Minayo (2016,
p.20) aqueles em que pretende analisar de forma mais abrangente um “universo de
significados, dos motivos, das aspiragdes, das crencas, dos valores e das atitudes
[...] como parte da realidade social’. A pesquisa qualitativa apresenta alguns
elementos essenciais como: (1) a escolha adequada de métodos e teorias
convenientes; (2) o reconhecimento e a analise de diferentes perspectivas; (3)
possibilita as reflexdes dos pesquisadores a respeito de suas pesquisas como parte
do processo de producdo de conhecimento e (4) apresenta a variedade de
abordagens e métodos (FLICK, 2009).

A pesquisa tem delineamento descritivo quando se pretende descrever
fendmeno para avaliar a situacdo e o problema a ser pesquisado e exploratoria,
pois intenciona criar familiaridade com o problema (AUGUSTO et al., 2013; GIL,
2017). Nesse sentido, esse desenho de estudo se encaixa nos objetivos propostos
da pesquisa cujo intuito é investigar como usuarios em tratamento por tuberculose
se sentem sobre a doenca e as repercussdes nha vida de relagcdo, com o trabalho,
sobre a possibilidade de causar infec¢cdo /adoecimento aos contactantes, sobre a

necessidade de continuar o tratamento mesmo sem sintomas.

5.2 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram deste estudo usuarios(as) que apresentam o diagndstico de
tuberculose e que estejam em tratamento na Clinica da Familia do municipio do
Rio de Janeiro. A amostra foi coletada de forma aleatoria, por conveniéncia, até a
saturacao das informacdes, totalizando 10 participantes do estudo. Como critérios
de inclusédo e exclusdo da amostra foram adotados os seguintes parametros:

- Inclusdo: usuarios cadastrados em Clinica da Familia que tiveram a
experiéncia do adoecimento por TB, com idade superior a dezoito anos.

- Excluséo: desisténcia da participacdo a qualquer momento da condugéo

da pesquisa e ndo conseguir passar as informacdes desejadas para a entrevista.
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5.3 LOCAL DA PESQUISA

O estudo ocorreu na Clinica da Familia do municipio do Rio de Janeiro. Esta
clinica é cenario da pratica das residéncias de medicina e de enfermagem em
Saude da Familia e Comunidade do Municipio, possui 26 consultorios, sala de
ultrassom, sala de raio-x, sala de observacao clinica com quatros leitos, sala de
procedimentos, sala de curativos, sala de imunizacao, sala de coleta, sala de saude
bucal e farmécia.

Nessas clinicas, as equipes multiprofissionais compostas de médicos,
enfermeiros, odontdlogos, técnicos de enfermagem e agentes comunitarios de
saude ofertam servicos de consultas individuais e coletivas, visita domiciliar, satde
bucal, vacinacédo, pré-natal, planejamento familiar, exames de raios-x, exames
laboratoriais, ultrassonografia, curativos, vigilancia em saude e teste do pezinho,
além de tratamento e acompanhamento de pacientes diabéticos, hipertensos e com
outras doencas.

Vale ressaltar que a distribuicdo da TB n&o é uniforme no municipio do Rio
de Janeiro. O conhecimento da distribuicdo espacial da tuberculose e seus
determinantes sociais nas diferentes areas do municipio permite identificar
populacdes mais vulneraveis e planejar acbes mais focadas as necessidades dos
diferentes territérios. A incorporacao da territorialidade nas analises da TB pode
extrair significados adicionais as convencionais, auxiliando na compreensao da
dindmica deste agravo.

As maiores taxas de TB séo registradas em areas dos bairros do Centro e
adjacéncias, se estendendo pelos bairros de Benfica, Manguinhos, Maré, Penha,
Vila da Penha e parte da zona oeste, areas com indices estatisticamente
significativos. Entretanto, em vista das dificuldades para a coleta de dados nessas
regides, as entrevistas foram feitas em diversas clinicas até se obter a saturacao

das informacoes.

5.4 COLETA DE DADOS
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A coleta das entrevistas ocorreu durante o periodo de junho e novembro de
2021. Foram realizadas entrevistas ndo-estruturadas, isto é, entrevistas abertas e
nao diretivas onde entrevistador/pesquisador determina o tema pedindo que o
entrevistado relate a visdo dele podendo introduzir outros tépicos de interesse ao
longo da conversa (SILVA et al., 2006), cuja flexibilidade na interacdo permite ao
entrevistador estabelecer pontos de interesse, os quais serdo aprofundados ao
longo da entrevista no caso de o entrevistado ndo abordar de forma clara alguma
guestao.

A coleta de dados ocorreu a partir das seguintes perguntas norteadoras que
abordaram temas abrangentes a serem respondidos livremente como:

1. Como usuarios com TB estdo vivenciando seu processo de
adoecimento?

2. Quais as repercussdes na vida do usuario com TB relacionadas a
possibilidade de transmisséo, a adesdo ao tratamento com melhora clinica e as
guestdes laborais?

3.  Como é o ponto de vista do usuario com TB com o servico de saude?

4. Como se da arelacéo entre o usuario e a familia?

Diante disso, foram elaboradas as questdes que foram aplicadas durante a
entrevista a saber: “Fale-me como era o seu dia a dia antes do tratamento da TB”,
“Como ficou a sua vida apds o diagndstico de tuberculose”, “Como se sentiu com o
diagndstico de tuberculose?”, “O que o tratamento significa para vocé.”

Além dessas questdes e a partir da intencéo da pesquisadora/entrevistadora
em obter informac¢des adicionais e que poderdo ser estimuladas com perguntas
secundarias caso nao surjam espontaneamente, sdo: se suspeitou que estava com
TB, se conversou com a familia e colegas de trabalho; se achou necessario
examinar a familia e colegas de trabalho; se sofreu algum tipo de discriminacéo e
como foi 0 acolhimento da equipe de salude quanto as explicacdes sobre a doenca

e o tratamento.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas para serem
submetidas a técnica de analise de contetudo de Laurence Bardin (2016) que sera
explicada no tépico 5.7. A suficiéncia dos dados sera determinada pelo critério de
saturacdo, quando novos elementos nao emergiram nas respostas dos

profissionais.
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5.6 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Apos verificagdo dos registros dos pacientes com TB nos livros de controle
da Vigilancia Epidemiol6gica da Clinica, foram identificados os usuérios que
receberam o convite para participar desta pesquisa.

No primeiro contato com cada usuario, foi apresentada a proposta da
pesquisa, o termo de consentimento lido junto com o usuério e explicado a cada
paragrafo. Somente ap6s o usuario ter a clara compreensdo do texto, da
importancia de sua participacéo e de ter assinado o termo, a entrevista presencial
se tornou um fato. As entrevistas transcorreram em ambiente privado na clinica de
forma individual. Relata-se que o ambiente era bastante tranquilo o que permitiu
gue os entrevistados se sentissem confortaveis para expressar suas ideias e

contassem as suas experiéncias

5.7 ANALISE DE DADOS

Apés a transcricdo, organizacao das entrevistas, o corpus foi submetido a
técnica de andlise de conteudo de Laurence Bardin na modalidade tematica.
Podemos dizer que o texto € a mensagem, a fala, o discurso dos sujeitos. O
contexto do texto passa a ser o contexto social-politico-econémico-cultural dos
sujeitos que fazem a experiéncia do processo educativo, como uma formacéao
critica ou como alienacéo.

Inicialmente sera feita uma leitura flutuante para captar e/ou intuir o universo
das significacdes que se desenha num contexto concreto e assim estabelecer um
“como captar o discurso” enquanto modo de dizer e interpretar o mundo.

O procedimento chamado de analise qualitativa de dados é um processo
indutivo que tem como foco a fidelidade a vida cotidiana dos sujeitos, baseada nos
mesmos pressupostos da chamada pesquisa qualitativa que trabalha com
significados, motivacdes, valores e crencas e que respondem a nocdes muito
particulares.

Foi realizada através da técnica de Andlise de Contetdo de Laurence Bardin.

Entende-se por Analise de Conteudo:

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicac¢des visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
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mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condigbes de producéo/recepgdo (variaveis
inferidas) dessas mensagens (BARDIN, 2016, p.48).

No momento primario, realizou-se a organizacdo do material coletado
(transcricdes das entrevistas). Em um momento posterior, realizou-se a leitura
flutuante com o objetivo de familiarizagdo com os escritos, de conhecimento
profundo dos textos, permitindo orientagcdes e direcionamentos.

O momento secundario, foi realizado a partir do estudo do material, com
leitura melindrosa do mesmo e separagao por assuntos, possibilitando o surgimento
de correspondéncias e discordancias de entendimento. Os fundamentos foram
organizados de acordo com o que foi encontrado, com o intuito de revelar pontos
consonantes e dissonantes.

Afloraram, portanto, as categorias de analise. Fase de fundamental
importéancia, a investigagdo do material, viabilizou pontos de vista, bem como
implicacdes - descricdo analitica. Nesta fase, examinou-se o material, tendo como
direcdo o referencial tedrico que norteia essa pesquisa e fornece sentido para
compreensao do conteudo evidente ou oculto, sentido das narrativas e suas
acepcoes veladas ou explicitas. Assim, de acordo com o processo de codificacdo
e categorizacdo, emergiram as seguintes categorias tematicas: Itinerario
Terapéutico/Diagnéstico; Estigma Internalizado; Estigma Publico; Contagio;
Tratamento e Cura.

Por fim, a ultima fase, que se relaciona com o tratamento dos resultados,
conclusado e observacéo deles. Nesta fase derradeira, cumprem-se a concrecao e
a evidéncia do conhecimento através da analise critica e atenta de forma a alcancar

concepcdes inferenciais (BARDIN, 2016).

5.8 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa integra uma linha de pesquisa (CAAE 14440419.1.1001.5286)
aprovada pelo parecer 3.394.867 do Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi oferecido aos participantes da pesquisa, apds apresentacao
dos objetivos e da importancia da participacdo voluntaria na investigacdo. Apos
leitura conjunta e elucidacdo de possiveis duvidas, serd assinado em duas vias,

sendo que uma delas ficou em poder do entrevistado (Apéndice ).
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VI - RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir, vamos iniciar a discussdo das categorias tematicas a partir dos
resultados obtidos das analises dos documentos das entrevistas. Organizamos a
exposicdo mediante o titulo das categorias de analise elencadas para seguir uma
linearidade no corpo da discusséo.

6.1 Itineréario Terapéutico/Diagndstico

Como pode se observar nas narrativas a seguir, alguns dos pacientes
entrevistados, ao contrario do que se espera diante da reorientacdo do sistema de
saude no pais, tiveram seus diagnosticos determinados em Unidades de Pronto
Atendimento (UPA), destinadas a Atencéo as Urgéncias ou em unidade hospitalar
em rotina de exames pré-operatorios. Além disso, ndo se pode deixar de considerar
a dificuldade detectada no fechamento do diagnostico da Tuberculose. Nas falas das
pessoas entrevistadas ha também uma sensacao de incredulidade com o diagndstico
conforme a fala da participante T2, sobretudo, por que néo tinha conhecimento das

fases da doencas bem como de todos os seus sintomas.

Eu ndo acreditei de inicio, eu falei: ndo... Tuberculose para mim é quando
vocé t4 cuspindo sangue, né?...foi impactante. Eu ndo achei que seria
Tuberculose ndo, mas ai eu pesquisei, né? Fui entender melhor a doenca e
vi que realmente era. Demorei quase um ano praticamente. Comecei com
0s sintomas na gravidez e ja devia ter uns quatro ou cinco meses e eu dava
muita febre e muito cansada e tudo. Ai meu filho nasceu e tudo e s6 descobri
quando estava com 4 meses dele nascido (T2)

Foi la na UPA né?Ai tirou a chapa do meu pulmao, t4 I& em casa, esqueci
de trazer, ai constatou um negécio assim atras do meu pulmao (...) (T5).

Eu tava cansada, ai “vai vé sso”, fui no UPA, bateram o raio x, ai a médica
olhou, ai ela falou: 6, aqui tem um negécio aqui que eu nao té conseguindo
identificar com esse raio x daqui, vou te encaminhar pro posto. Ai eu peguei,
ja tava muito mal, muito cansada, ai vim direto aqui pro posto (T6).

No meu caso eu ndo tinha o escarro entdo nao fizeram a identificacdo pela
bactéria. Fiz raio x, naverdade eu ia fazer uma cirurgia plastica, eu néo tinha
sintomas, so6 tinha tosse. Eu ia fazer uma cirurgia plastica ai tava fazendo
uns exames pro risco cirdrgico, quando eu fiz o raio x, eu ja vi no laudo que
tinha alguma coisa estranha, eu falei hum...tem alguma coisa no meu
pulm&o, mas como ndo sou técnica em radiologia, eu ndo sabia o que era.
Ai, levei no pneumologista ai ele pediu para fazer um tomografia. Ai quando
eu fiz a tomografia é... s6 que eu nunca tive escarro, mesmo tentando
escarro induzido ndo adiantava, saia s6 um tosse seca, sem escarro
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nenhum. Entdo eu tive a identificacdo da bactéria na verdade né, foi sé pela
tomografia, ai eu iniciei o tratamento (T8).

Ah...eles descobriram la no UPA...] Eu te juro por Deus, tinha uma mesinha
ali, eu botei uma faca do lado. Se eu continuar com essa dor amanha eu vou
me suicidar. a dor era aqui no peito, parece que estdo pisando, aquilo vai,
vai, vai, tu levanta, tu anda... olha, foi horrivel. Foi o ultimo dia quando eu
fui no UPA (T10).

Usualmente, a trajetéria do usuario que tem tuberculose dentro dos trés
niveis de atencdo a saude se inicia na Atencdo Priméaria a Saude (APS) cuja
entrada principal é a Estratégia de Saude da Familia (ESF) conforme os estudos
de Megier et al. (2021) e Beserra et al. (2020) apontam. Entretanto, na pesquisa de
Ponce et al. (2013) realizado em Sao Paulo, a Unidade de Pronto Atendimento
(UPA) foi a principal porta de entrada para o diagnoéstico da TB ao inicio dos sinais
e sintomas, embora este servi¢o tenha diagnosticado apenas 20% dos usuarios.

A procura pelas UPA como porta de entrada se alinha a estudos prévios que
analisam a busca de servicos de saude no Brasil e descortina debilidades na
ordenacdo do acesso as redes de atencdo a saude, baixa resolubilidade e
gualidade dos servicos de atencdo basica, a disponibilidade horario de
funcionamento e nimero de consultas restritas, aliadas a dificuldade de mudanca
nos habitos culturais de procura por atendimento (CECILIO, 1997; MARQUES;
LIMA, 2007; OLIVEIRA; MATOS; SOUZA, 2009; PONCE et al., 2013).

Quanto a dificuldade de fechar o diagnostico bem como o retardo dele, os
estudos demonstram que as barreiras e fatores semelhantes ao elencados
anteriormente a respeito da porta de entrada ser a UPA sao portas de entrada para
a obtencdo do diagnostico a saber: horario de funcionamento dos servicos de
saude, transferéncia de responsabilidades e falta de competéncia para atribuir
diagnostico de TB, entre outros (SILVA et al., 2020). Além disso, cabe destacar
gue no periodo em que se transcorreram as entrevistas, a pandemia de COVID-19
ainda que arrefecida, ainda era um problema de saude publica de magnitude, o que
provocou uma reorganizacdo dos servicos de saude e prejudicou o fluxo de
atendimento para algumas condi¢des de saude, dentre elas, a tuberculose.

Assim, de acordo com estudos de Hazra et al. (2021) e Salazar et al. (2022),
foi observado em diversos paises e contextos que durante a pandemia provocada

pelo virus Sars-CoV-2 houve queda no niamero de diagndsticos, dificuldade na
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oferta de servigos de diagnoésticos e tratamento, além do aumento de diagndéstico
de tuberculose extrapulmonar.

De outra senda, alguns achados que vao para além da logistica e fluxo de
cuidado de pacientes com TB, h4 uma preocupacdo e incredulidade com o
diagnéstico relatado. As repercussdes emocionais e o impacto do diagndstico

também foram relatados pelos participantes conforme vamos ver a seguir.

Quando disseram que eu estava com Tuberculose eu chorei bastante. Eu
nem imaginei receber uma noticia dessas, poxa! Porque eu nao peguei
porque eu sou descuidada...fiquei com medo. Meu maior medo era de piorar.
Tinha medo de morrer (T1).

Olha eu fiquei sem entender, s6 fiquei apavorado, fiquei totalmente
apavorado. Falei: e agora? O que eu vou fazer? Eu falei: vou morrer! Pelo
visto, com Tuberculose a pessoa morre, né? No comego eu me senti muito
mal assim, até que eu ndo ia sobreviver. Eu achava que eu nao ia sobreviver.
Mas, se tem tratamento, agora eu vou procurar fazer o tratamento todo que
eu tiver que fazer, né? (T3).

E, a primeira vez com o Dr. Luiz, ele deu aquele, aquele impacto assim. Ai foi
quando ele falou comigo: ndo, isso ai tem cura, vocé fica assim apreensivo
nao, porque isso tem cura. Eu falei: ta bem (T4).

Quando falaram que era Tuberculose eu fiquei sem entender, né? Porque eu
nado sou de fumar, mas eu estava bebendo muita bebida quente e ndo sei se
pode ser por isso. Ndo me explicaram o que € Tuberculose e como se pega
(T5).

De acordo com os usuarios em tratamento para Tuberculose entrevistados,
o momento do diagndstico € um dos mais impactantes, causando sensacfes
negativas, como: dificuldade de credibilidade na ocorréncia da doenca, desespero,
medo de morrer, pensamento suicida, culpabilidade, sentimento de injustica e
reclusdo. Por outro lado, observou-se sentimentos opostos como: conformismo,
resiliéncia, coragem e auséncia de vergonha.

Esses sentimentos relatados pelos participantes estdo de acordo com o
estudo de Linhares e Paz (2019), em que semelhantes sensacdes foram relatados
pelos entrevistados. Ao se descobrirem doentes de tuberculose, ha uma
aproximacdo imediata com a morte, 0 estigma e o0 isolamento para proteger
familiares, conhecidos e amigos, e a doenca assume uma ideia de castigo social
em gue se emerge fragilidades e sentimentos negativos na pessoa que obtém o
diagnostico. Na pesquisa de Cavalcante et al. (2023), os resultados obtidos

demonstram que a relagcdo da pessoa com a tuberculose € entremeada pela
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desinformacéo, sensacéao de culpa pela doenca e a impossibilidade de adocéo de
medidas preventivas no territdrio em vista da precariedade das condi¢des locais.
De fato, estes sentimentos negativos também vém dessa discriminacdo
social em a tuberculose assume no imaginario social tanto dos pacientes quanto
das pessoas em seu entorno, desumanizando quem vive com a TB e relegando a
eles a excluséo e isolamento social (FERNANDES et al., 2020). Nesse diapasao,
uma das atitudes tomadas pelos pacientes é ocultar o diagndstico é considerada
como uma forma de enfrentamento, ao passo que a preocupacado em esconder o
problema, sobretudo, em relacdo a pessoas do seu convivio mais intimo, das quais
o individuo receia as reacdes negativas (WEDLING; MODENA, SCHALL, 2010).
Sobre o estigma falaremos mais a frente na categoria de anélise que leva
este nome. A seguir vamos explorar a categoria que designa sobre as ideias de

contagio que também sdo atravessas pelas questdes culturais e sociais.

6.2 Contagio

Durante décadas, acreditava-se que a Tuberculose era transmitida atraveés
do contato direto com objetos de uso pessoal de pessoas infectadas pela doenca.
Apesar dos avancos no campo da medicina, no que se refere ao tratamento e
contagio, a questdo cultural se mostra muito forte, sobretudo quando a midia,
através de telenovelas e filmes, influencia e promove o equivoco de uma legido de
telespectadores em relacdo a forma de contagio.

Atualmente ndo € incomum parentes de pessoas acometidas por
Tuberculose, ou 0s proprios, segregarem objetos de uso pessoal da pessoa doente.
Vale ressaltar que apenas um dos entrevistados relatou saber da ndo necessidade

de separar itens de objeto pessoal de quem esta doente.

Acho que essa doenca pega no falar, com coisa de comida, colocar na boca.
(T).
...simplesmente separei as minhas coisas, do meu uso, né? (T3).

Em relacdo a pratos e talheres e de higiene e de higiene pessoal, em relacéo
a dificuldade, sempre ha, sempre ha, isso é 6bvio,né? Aconteceu de ficar com
0 pressentimento de que aquilo pode se pegar e tudo entdo tem que ter seu
aparelho de higiene pessoal, entendeu? Entdo, eu acredito que isso é um
gesto de ndo contaminar, porque voceé ja ta contaminado, entao vocé tem que
se reservar e preservar as pessoas que vocé ama, vocé ta entendendo?
Ent&o vocé tem que ser uma pessoa nado tao ignorante a ponto de entender
isso (T4).
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(...) ah...]1& em casa é meu prato sozinho, minha colher, porque eu como de
colher, copo...ah nao sei, fiquei com terror, né? (T5).

Os meus habitos em casa que mudaram, mudou mais a questao higiénica,
né, sanitaria. Muitas vezes eu bebia agua e deixava o copo la. Essas coisas
eu passei a tomar mais cuidado. Eu leio muito, né, costumo pesquisar.
Quando eu soube, que eu tive o diagndstico, antes mesmo de saber, eu ja
procurei pesquisar 0 que era, como é que era, como é gque era o tratamento.
Ai eu tenho uma amigo meu que ja teve duas vezes, mas que nao transmitia
por uso do mesmo copo. I1sso eu ndo sabia. Inclusive, as pessoas hoje ainda
tém um certo tipo de preconceito. Tem porque eu tenho relacdo muito boa
com a ...eu sou separado das maes das minhas filhas né e eu tenho uma
relacdo muito boa com ele (padrasto das minhas filhas), entdo eu entro 13,
chego entrando, abrindo a porta, entro na casa deles. E quando eu cheguei
Ia, que ele sabia que eu tava com Tuberculose, ele separou um copo (risos),
um copo, um prato e um talher porque as vezes eu chego la para “filar” um
almoco. E ai ela ja: oh... ta tudo separado (T7).

Como uma doenca socialmente determinada, € comum a tuberculose estar
associada fortemente a pobreza e é sabido que as condicbes socioecondémicas
influenciam as oportunidades de acesso a educacado, informacdo, trabalho,
gualidade de vida e interagdes sociais. Assim, € comum que as populacbes
vulnerabilizadas terem dificuldade de acesso a informacédo e de letramento em
saude.

Assim como os entrevistados da nossa pesquisa, Cavalcante et al. (2023)
observou em seu estudo uma fragilidade no conhecimento a respeito dos sintomas
basicos da doenca, o que leva a um retardo na de busca pelo diagndstico,
equivocos sobre a forma de transmissao da doenca, falta de conscientizacdo sobre
o periodo que podem atuar como transmissores da bactéria, além de orientacdes
sobre a seguranca de compartilhamento de objetos pessoais.

No estudo do Wedling, Modena e Schall (2010) o desconhecimento das
medidas preventivas foi expresso ndo apenas pelo paciente, familiares e amigos,
mas também pelos profissionais de saude indicando a permanéncia de estereotipos
arraigados que se sobrepdem ao conhecimento cientifico requerido por um
profissional especializado.

Por outro lado, a narrativa a pessoa entrevistada T7 revelou uma busca
pessoal por informacdes através de sites de busca a respeito da doenca. Em uma
sociedade hiperconectada e com facilidade de buscar informacdes em saude, cada
vez mais se vé que os usuarios utilizam a ferramenta da internet, midias sociais
para aprender sobre os seus diagndsticos, doencas, medicamentos, custos de

internagdo e tratamento. Normalmente, esse comportamento foi gerado nao
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apenas pela democratizacdo das tecnologias digitais, mas de falhas na
comunicacdo meédico-paciente, no qual as consultas sdo cada vez mais rapidas e
a falta de informacgdes ou esclarecimentos suficientes aos pacientes sobre os seus
estados clinicos (SILVESTRE et al., 2012).

Apesar desses sites e aplicativos serem uma ferramenta aliada, deve-se
atentar com a qualidade e lisura das informac¢des disponiveis, sobretudo, com o
advento de infodemia, que segundo a OMS (2020, p.1) € “um excesso de
informacdes, algumas precisas e outras ndo, que tornam dificil encontrar fontes
idéneas e orientagdes confiaveis quando se precisa.” Nesse sentido, se evidencia
a necessidade da equipe que acompanha esses usuarios realizar atividades de
educacdo em saude ndo apenas com 0s pacientes, mas em algum momento com
os familiares que fazem parte da rotina dessa pessoa, para que as duvidas sejam
sanadas de forma segura e adequada e assim o0 estigma e desinformacédo seja

superado.

6.3 Estigma internalizado

O estigma internalizado acontece quando a pessoa acometida pela doenca
toma consciéncia de sua condicdo de saude e estabelece uma relagcdo com o
estigma atrelado a essa questdo. Desta forma, a pessoa atribui a si aspectos
negativos, concordando com caracteristicas proprias do estigma publico
(CORRIGAN, 1998; CORRIGAN; WATSON, 2002).

Eu acho que eu comecei a me rejeitar quando eu soube da doenca, eu ja nao,
eu tipo assim, eu comecei a parar de falar o que eu tinha eu nao falava para
ninguém o que eu tinha. Porque eu tinha medo dessa coisa, das pessoas ficar
meio que com preconceito de eu estar com a doenca (T2).

Ninguém se afastou de mim. Eu que me afastei para eles ndo terem contato,
mas ai eu avisei que queria um pouco de distancia porque eu td com
problema (T9).

Adiciona-se a esse estigma internalizado os sentimentos negativos de
perdas, tristezas, descontentamento e revolta. O isolamento e a perda das relacbes
aliado ao preconceito social culmina numa autopercepc¢édo depreciativa que as
fazem se sentirem “sujas” e um risco para outras pessoas. Assim, a experiéncia de

ter tuberculose leva ao sofrimento, muda a vida social e a maneira como a pessoa
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se relaciona consigo mesma e com os outros (SOUZA et al., 2010). Segundo Braga
et al. (2019, p.10) a pessoa acometida pela TB passa a estranhar-se e as suas
identidades anteriores “em um procedimento de fusdo da posicao-sujeito
paciente/doente/contagioso”.

Nesse sentido, ha estudos que apresentam que hé fortes associacdes entre
tuberculose e a prevaléncia de desordens psiquiatricas, conforme uma revisao de
literatura feita por Araujo, Pereira e Santos (2014). Assim, € importante que nesse
momento de soliddo e de pensamentos negativos a pessoa possa ter abordagem
de cuidado em saude mental, caso seja ofertado servico que acompanha o0s
pacientes. Além do estigma internalizado, h4 o estigma social/publico que
acrescenta mais uma carga a saude mental para as pessoas com TB e se constituli
um dos principais problemas para a qualidade de vida dos pacientes, conforme

veremos a seguir.

6.4 Estigma Publico - Preconceito

O estigma publico tem origem na historia desta doenca, quando a eficacia
do tratamento ainda era incipiente. De acordo com Angela Porto, a Tuberculose
emerge socialmente ndo mais como uma manifestacdo fisica de uma
espiritualidade refinada, ao contrario, sua persisténcia e seu alastramento,
particularmente entre as pessoas mais desfavorecidas, sera motivo de
preocupacgao por ser sintoma de desordem social. O “tisico”, ainda que malgrado
seu, traz em si a marca do mal e da destruicdo. Era instaurado um panico no que
se refere a doenca, atribuindo-a um status especial de perigo, tornando o doente
em um alvo de isolamento, de segregacao.

Apesar da gama de informacdes esclarecendo os fatos sobre a tuberculose,
h&d ainda uma série de representacdes da doenca fortemente associadas aos
determinantes sociais da TB referentes, principalmente, a pobreza, que revelam um
passado sobre os signos da doenca que ainda persiste na sociedade (WEDLING,;
MODENA, SCHALL, 2010). No relato do paciente T6 ha claramente a manifestacéo
do preconceito social a respeito da condicdo da pessoa com tuberculose, muito

associada a um imaginario antigo que mistura medo e rejeic¢ao.
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Mas as pessoas que sabiam, falavam comigo eu aqui e a pessoa la. Nao me
encostavam, era horrivel. Ah, me sentia de lado & vezes nem ligava também
(T6).

Uma das principais mazelas e questdes referentes a viver com a tuberculose
€ a segregacao social e a soliddo que por sua vez, fornecem indicios do estigma.
Os efeitos do estigma social vdo além de apenas a sensacdo de rejeicdo e
isolamento, mas prejudica a qualidade de vida das pessoas que os imobilizam e
podem levar até ao abandono, falta de adesao ao tratamento (SOUZA et al., 2015).

A ideia de que a tuberculose é uma doenca entremeada de estigma social,
reforca as atitudes de medo e de resignacao dos doentes diante do sofrimento o
gue leva a uma rejeicdo das relacdes sociais e promovendo 0 seu isolamento
social. Sendo assim, esse distanciamento das relacbes se da em duas vias: dos
amigos, familiares e conhecidos que escolhem se distanciar por medo do contagio
e do préprio doente que enfrenta essas emoc¢des complexas de medo de contagia
0s outros, de se sentir imageticamente desfavoravel e de sentir tristeza pelo cenario
(WEDLING; MODENA, SCHALL, 2010; JUNG et al., 2018).

No estudo de Touso et al. (2014) o estigma apresenta um substrato social
em que as pessoas que desconhecem aspectos particulares sobre a TB, estdo
expostos a comportamento discriminatorios. Assim, por muitas vezes, o doente e
seus familiares evitam revelar o status da doenca no trabalho e na comunidade.
Outra dimensdo que anda em conjuncdo com o0 estigma € o afastamento e
isolamento social, comum com as pessoas gque estdo acometidas com a TB, onde
amigos, colegas de trabalho, vizinhos, entre outros, se sintam com medo de contrair
a doenca. Normalmente, o paciente que convive com o estigma e a ndo aceitacao
da doenca e isso pode comprometer o tratamento (WEDLING; MODENA, SCHALL,
2010).

Como ja mencionado, o estigma é uma das barreiras a efetivacdo do
tratamento e muitas vezes, estd também associado ao abandono e adeséao,
conforme discutiremos na préxima categoria.

6.5 Tratamento

O tratamento da Tuberculose é extenso, composto por duas fases: a de
ataque e a de manutencgao. A primeira, com duragéo de dois meses, traz consigo

todo o medo do desconhecido, medo da morte e os efeitos colaterais, mais intensos

49



no inicio. A segunda, com duracdo de quatro meses, com reducdo dos efeitos
colaterais, mais otimismo pela diminuicdo dos sintomas, ganho ponderal, entre
outros beneficios. Porém, ambas as fases, tem suas semelhancas, como a
dificuldade na ingestdo dos comprimidos e a expectativa de conclusédo do
tratamento.

As falas das participantes expressam alguns percalgos durante o tratamento
como a dificuldade de tomar todos os medicamentos, os efeitos colaterais e
adversos, a melhora dos sintomas, compromisso terapéutico, além das recidivas e
falhas por descontinuagdo/abandono do tratamento. Cabe destacar o
guestionamento da pessoa T9 sobre a existéncia de um tratamento para a

tuberculose como se houvesse alternativas para a cura dessa patologia.

Essa doenca tem tratamento, ndo tem? (T9)

Teve um tempo que eu ndo queria tomar remédio, mas, a minha mée sentou
comigo, conversou e falou que eu tinha que tomar. O tratamento ndo e
tranquilo, mas tem resultado.” (T1)

“Foi a pior noite da minha vida, eu pedi a morte mesmo. Ai no outro dia eu
voltei |4 e tomei quatro comprimidos. A noite, eu ja dormi maravilhosamente
bem. Ai minha arrumou pra mim |4 no Miguel Couto tratamento. Ai oh, vai
ter que fazer drenagem. Ai fiquei la quase dois meses. Em relacdo a
medicacéo, agora € que eu tb sentindo efeito, porque olha, tem dia que eu
tomo, esse Ultimo remédio agora, eu ndo consigo andar direito, eu fico mole,
eu fico, entendeu?...Mas, o remédio deixa a gente meio zonzo, porque sdo
sete comprimidos. Por isso eu ndo tomo quando vou pra rua, s6 tomo
quando eu volto e como muito e tomo leite também. Agora voltou pra quatro
comprimidos, um pequenininho. O outro ndo dava € muito ruim, porque é
comprimiddo assim, esses sdo umas bolinhas. Mas, tem que se tratar,
porque se nao tratar, morre.” (T10)

Entdo, o tratamento para mim no inicio foi horrivel, porque era muito
comprimidos, o comprimido era muito grande, enjoava muito, me dava muita
dor de cabega, entendeu? Era...o comeco para mim foi muito ruim. Eu acho
o tempo de tratamento longo, bem extenso, entendeu? E a medicacéo é
chata de ficar tomando toda hora, todo dia, né? Sao quatro comprimidos e
tal, todo dia, certinho e ndo sei 0 qué, ai vixi,ndo tem o que fazer. (T2).

No comeco eu me senti muito mal assim, até que eu ndo ia sobreviver. Eu
achava que eu ndo ia sobreviver, mas fui fazer os tratamento para ver o que
ia acontecer. Entdo devido os tratamento, gracas a DEUS, estou me
sentindo muuuuuito bem, muito bem. Eu recuperei tudo, quase tudo, nem
tudo, mas quase tudo, né?(T3).

Realizar o tratamento para a tuberculose inclui uma série de procedimentos:
tomar medicamentos, ir as consultas, fazer exames, saber mais sobre a doenca e

o tratamento, ficar afastado do trabalho; fazer uma boa alimentacéo e ter repouso.
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Dentre tantas atividades relacionadas ao cuidado integral para alcancar o objetivo
da cura, suportar o tratamento e 0 seu Onus parece ser um grandes desafios
enfrentados pelos pacientes com tuberculose, sendo o desejo de cura a forga motriz
para a permanéncia no tratamento (SOUZA; SILVA, 2010)

Ai eu achei tdo importante, simples porque eu queria me curar, néo ignorei,
tratei “arrigorosamente” as medicagbes, de tomar os remédios
religiosamente. E durante 6 meses, fiel, ndo falhei um dia, t4 entendendo?
(T4).

“...al comegou a me dar aquelas tosses, e sai tossindo, tossindo, tossindo,
tossindo, tossindo, saindo aquelas “catarreias” toda, mas ai parou, fiz esses

tratamento que me deram esses “bolotao”, esses comprimidos “grandao”,

ai t6 melhorando, gracas a DEUS. Quando eu comecei a tomar a medicacao
eu senti melhor. Té tomando a medicacao vai fazer uns dois meses. Té me
sentindo melhor com esses remédios granddo. T6 sentindo nada em relacao
a medicagdo ndo. Vocés me suspenderam, voltei ao normal em dois meses
de tratamento, tomando tudo certinho, fazendo tudo certinho.” (T5).

Os medicamentos, os primeiros dias foi horrivel porque aquele troco é
enorme. Eu olhava e, eu falava: eu ndo vou tomar, ndo vou tomar, ficava um
tempao “namorando” o remédio la em cima, era horrivel. Os primeiros,
vamos supor, dez primeiros dias, descia que parecia que tava cortando a
garganta. Ai a moca falou para misturar com a comida. Misturei na comida,
DEUS me perdoe, que troco horrivel, a comida ficou azeda, ndo desceu. Ai
agora eu tomo, dai eu pego um e dou uma golada de agua, mas tudo rapido,
quatro nem respiro. Vai um atras do outro assim. Meu “xixi” parece sangue
(T6).

“Achei que o tratamento seria pior, porque quando passam esse remédio,
pd a primeira vez que eu tomei e urinei da cor de abdbora pra vermelho,
mas assim tive dois dias de efeito colateral, me deu uma frebrezinha, mas
fora isso, sinto mais nada ndo. ... as vezes fico pensando assim: poxa,
porque que ndo pesquisaram mais para diminuir esse tratamento (risos). Ai
a pessoa fala pra mim: p6, antigamente isso matava! Cara, isso ai era uma
sentenca praticamente de morte, ta reclamando de seis meses de
tratamento?” (T7).

Dava muita coceira. Tinha vezes,e tinha dias que eu preferia ndo tomar
porque sendo eu ndo conseguia dormir. Ai eu tinha que acordar cedo para
trabalhar, eu passava a noite toda me cocando e ndo conseguia. Ai tinha
vezes que eu hdo tomava, ai eu ndo tomei direito na primeira vez, ai fiquei
a segunda, ai eu ndo sei se eu fiquei de novo, né ou se na verdade ndo foi
tratada da forma correta”. (T8)

De fato, um dos principais problemas relacionados a adeséo e efetivacdo do
tratamento de tuberculose sdo os efeitos adversos e o desconforto com a ingesta
dos medicamentos. Alguns pacientes conseguem finalizar o tratamento sem
gueixas de reacOes adversa decorrentes do uso das drogas antituberculosas.
Entretanto, em alguns casos, esses efeitos surgem e causam imenso desconforto,
embora sejam toleraveis, a saber: alteragdo da coloracdo da urina, coceiras pelo
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corpo, vermelhiddao na pele, aumento do apetite, dor no estdmago, vontade de
vomitar, moleza, fraqueza, diarreia, caibras (SOUZA; SILVA, 2010; ALVES et al.,
2012). Esses efeitos adversos por muitas vezes, leva ao abandono do tratamento
e uma possivel recidiva da doenca.

“Eu tive duas vezes, né na verdade. Nao sei se foram duas ou se foi porque
eu ndo consegui tratar direito, porque e ndo conseguia tomar o medicamento
direito, porque me dava muita ansia de vémito e me dava dor de estdmago
e me dava muita coceira de madrugada, eu ndo conseguia dormir de
madrugada.

Durante o tratamento, as pessoas experimentam a tristeza e a insatisfacéo,
incerteza da vida e a possibilidade de morrer pelo abandono do tratamento também
Ihe cercam, o que pode ser um fator para o abandono da terapéutica. Além dos
efeitos adversos que séo desafios para o tratamento ter sucesso, 0s estigma e a
discriminacdo sao fatores que contribuem, ainda, para a baixa adesdo ao
tratamento representada na baixa frequéncia do individuos as consultas, por
exemplo (BRAGA et al., 2020).

Por outro lado, a fase inicial do tratamento tem uma rapida melhora
sintomatica pelo fato do medicamento reduzirem rapidamente a carga bacilar.
Assim, os pacientes de TB abandonam o tratamento por acharem que estao
curados pela melhora dos sinais e sintomas somado a falta de informacéo sobre
este acontecimento. Nesse cenario, os profissionais de saude devem ofertar
orientacdo segura a respeito dessa fase inicial do tratamento através de educacéao
em saude, ou adotar a medida de tratamento supervisionado principalmente em
casos de maior risco para o abandono por meio do suporte da equipe
multiprofissional (FERREIRA et al., 2018).

No caso dos profissionais de saude, o estudo de Silva et al. (2022)
evidenciou que a adesao ou ndo ao tratamento ndo se resume apenas a escolha
pessoal, mas esta associada a outras dimensdes, como o0 acolhimento do usuario
na unidade de saude e o apoio familiar. A adesao é um procedimento multifacetado
gue nao depende apenas da vontade do doente, ou a aceitacdo da terapia
medicamentosa, envolve também equipe multidisciplinar e a co-responsabilizacao
com o usuario.

Semelhantemente, Alves et al. (2012) a fragilidade das relacdes de cuidado

entre os profissionais de saude e usuarios traduzidas em algumas situa¢des como:
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auséncia de uma escura solidaria, que me permita uma apreensdo ampla das
necessidades de saude do usuério; a conducdo de um tratamento focado na
dimenséo bioldgica do processo de adoecimento; a baixa autonomia dos usuarios
em seu projeto terapéutico e as dificuldades na producéo de vinculo que dificultam
a adesao terapéutica.

Esses fatores associados ao afastamento, isolamento e escassa educacgéo
do usuéria influencia durante o processo do tratamento terapéutico e o abandono
do tratamento acontece, por que paciente se sente abandonado pelo servico
(CHIRINOS; MEIRELLES, BOUSFIELD, 2017).

Outra dimens&o importante na experiencia das pessoas que vivem com
tuberculose é o desejo ou a obtencao da cura que envolve uma série de sentidos e
afeto, além de significados particulares para cada um dos usuarios, conforme

abordaremos a seguir.

6.6 Cura

Nas narrativas das pessoas entrevistadas, o desejo da cura é expresso em
sentimentos de esperanca a partir de elementos como a fé. Mas a fé em si ndo € o
principal motivo dessa esperanca e desejo. Ela vem acompanhada dos processos
materiais como uso adequado do medicamento, adesdo ao tratamento e a
terapéutica. A certeza da cura vem da responsabilidade do tratamento e com o
cuidado que vai além do tratamento; vem do cumprimento dos compromissos

terapéuticos.

“ Eu tenho a esperanca de que, tomando o remédio, eu curo. (...) mas, agora
eu sei que se tratar, eu vou resolver.” (T1)

“Entao, eu tenho fé que foi ficar curada, mas eu tenho receio de quais séo os
ehh sintomas ehh ainda ter, por conta que eu ja té no finalzinho do meu
tratamento, eu t6 no quinto més de tratamento. Eu ainda me sinto muito
cansada, eu ainda td muito ofegante e tal ai eu ndo sei se esses sintomas,
né? Se eles vao ficar isso pra vida toda ou se isso vai passar quando terminar
o tratamento, entendeu? A minha questéo toda € essa.” (T2)

“Para quem soube agora, eu falaria pra pessoa que tem cura, basta as
pessoas seguir os tratamento recomendado pelo médico e ta tudo tudo certo,
porque tem cura sim.” (T3)

Acredito piamente na cura, acredito I6gico, como acredito! Tanto material
como espiritual. Se eu tivesse de falar para alguém com Tuberculose eu ia
falar: ...ha cura, seis meses! E isso ai, a Tuberculose ha cura, ta
entendendo?” (T4)
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“Ah, eu acredito na cura dessa doenga. Eu acho que as medica¢bes vao
resolver esse problema.” (T5)

“Eu acredito que vou ficar curada, porque ja vi gente curando e porque eu
também t6 me cuidando. Mas, ainda ndo chegou essa parte da conversa
com a enfermeira Juliana.” (T6)

“Entendo que vou ficar curado.” (T7)
“ Essa doenga tem jeito, ndo tem?” (T9)

“Tenho a esperanga de que vou ficar curado, ja estou curado, gragas a Deus!”
(T10)

Ao pensar na cura no sentido religioso, ja foi observado que a fé uma
ferramenta poderosa e aliada para o processo de tratamento e cura de doencas.
Segundo Costa, Zarpelan e Silva (2015), a fé atua de modo a melhorar os quadros
em que as estdo doentes onde utilizar esse canal através das preces, oracgoes,
rituais, a pessoa estabelece um canal de comunicag&o seja consigo ou com 0 seu
ser superior, na tentativa deste entre entender as suas dificuldades e conceder
forcas para supera-las.

A dimenséo da fé, seja qual crenca for professada pelas pessoas, devem ser
respeitadas pelos seus profissionais de saude que os acompanham pois € um fator
importante que traz conforto, paz e apoio para os pacientes, sobretudo, em fases
criticas do tratamento e deve ser valorizada como um elemento de cura e de
tratamento (REGINATO; BENEDETTO; GALLIAN, 2016).
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V - CONSIDERACOES FINAIS

Diante do exposto, a tuberculose enquanto uma doenca socialmente
determinada que carrega uma carga social e cultural de estigma é considerada um
desafiador problema de saude publica devido a sua dificil erradicacdo em vista
dessas dimensdes sociais, sendo a sua superagcao uma forca-tarefa transversal que
envolve principalmente promocéo de politicas publicas de saude, de renda, entre
outros.

De modo particular, como uma doenca que enfrenta muito estigma e
discriminacdo, é importante que saibamos como a pessoa vive e experimenta a
doenca de forma muito particular pois os sentidos e significados da doenca
influenciam na visdo do tratamento, no itinerario rumo ao sucesso e cura, no
abandono e nas consequéncias negativas do preconceito vivido.

Diante das narrativas dos pacientes entrevistados, foi possivel perceber que
dimensdes analiticas que permeiam a vida de uma pessoa com TB: o diagnéstico
recebido com tristeza, incredulidade e medo. O afastamento de amigos, familiares
e demais pessoas do doente; a vergonha em falar sobre a doenca publicamente
devido ao preconceito enraizado no imaginario social que a associa a tuberculose
a sujeira, pobreza extrema e promiscuidade.

A autorpercepcéo depreciativa e negativa e perda da autoestima em vista
das mudancas corporais, da debilidade, mas também do isolamento e do medo das
pessoas de serem contagiadas pela doenca, se soma a essa carga mental, que
culmina muitas vezes em doencas de saude mental. Nesse sentido, 0 estiga
internalizado e publico assumem uma camada complexa de eventos em que a
pessoa perde a sua autonomia, 0 convivio social, a rotina de trabalho e familiar,
associado a crencas errbneas acerca do contagio e infeccédo que sao disseminadas

socialmente.
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Este estigma, principal resultado que aqui podemos observar, est4 presente
em todas as outras categorias de analise como o pano de fundo para o relato das
experiencias dos entrevistados, sendo um fator e barreira para a conducéo eficaz
do tratamento. Em se tratando da terapéutica, ha uma série de fatores elencados
pelos entrevistados que influenciam no sucesso terapéutico como os efeitos
adversos experimentados, a quantidade de comprimidos utilizados no tratamento,
a ndo compreensao do tratamento, a fragilidade do vinculo com os profissionais de
saude que prejudicam boas relacdes terapéuticas.

Por fim o componente da cura ha uma intensa relacéo entre fé, disciplina no
tratamento e forca de vontade. Acreditar na cura e se apoiar na fé e nas religides
promover bem-estar e motivagcdo para continuar o tratamento em face das
dificuldades que s&o impostas é importante para que essas pessoas tenham
gualidade de vida, apoio e paz.

Assim, percebendo o cenario que foi colocado nas narrativas, 0s
profissionais de saude devem se empenhar a construir compromissos e relacdes
terapéuticas que possam oportunizar a criacao vinculos para melhorar a adeséo ao
tratamento, a superacéo do estigma e preconceito através de grupos terapéuticos,
a educacao em saude para o esclarecimento sobre a doenca, tratamento e medidas
de prevencéao e higiene, ndo apenas pro paciente, mas para os familiares em seu
entorno. O profissional de saude da equipe multiprofissional, tem que desempenhar
esse papel paratornar o cuidado equanime, integral e humanizado, provendo assim

dignidade e sucesso rumo a cura do paciente com tuberculose.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucéo n° 466/12 - Conselho Nacional de Saude

O sr (a). foi selecionado e esta sendo convidado (a) a para parte pesquisa:
Significados da experiéncia do adoecimento de

aos da experiéncia do adoecimento de pessoas acometidas pela
Tuberculose em uma Clinica da Familia do Rio de Janeiro.

Este € um estudo de mestrado profissional em em atencéo primaria a saude
orientado pela Dra. Maria Katia Gomes da Faculdade de Medicina da
Universaidade Federal do Rio de Janeiro e realizado por mim enfermeira Vanessa
dos Santos Gigliozzi Coutinho Pinto. A pesquisa segue uma abordagem qualitativa.

A pesquisa tera duracao de dois anos, com término previsto para Dezembro
de

2021. Sua participacdo na pesquisa sera responder as perguntas de uma
entrevista com perguntas norteadoras sobre sua experiéncia de adoecimento. O
tempo de duracdo da entrevista sera de aproximadamente 30 minutos. Suas
respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto €, em nenhum
momento sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo uma vez que ele
sera substituido de forma aleatdria pela letra V e pelo nUmero de sua entrevista. As
entrevistas serdo gravadas por meio de um smartphone e ficardo sob minha guarda
e responsabilidade, assim como o material da sua transcricéo realizada pela propria
investigadora, por um periodo de cinco (05) anos. ApGs este tempo o material das
entrevistas sera incinerado e/ou deletado. O (a) Sr (a) ndo tera nenhum custo ou
guaisquer compensacoes financeiras por sua participacdo. Os dados coletados
serdo utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sua participacdo é voluntaria, isto €, a qualquer momento o sr (a) podera
recusar-se a responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagcdo com a

pesquisadora ou com sua instituicdo de trabalho.
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Esta pesquisa prevé os seguintes riscos: receio de sofrer algum tipo de
desconforto emocional; constrangimento moral e/ou intelectual e cansagco ao
responder aos questionamentos.. Diante de tais situagfes a pesquisadora vai
procurar identificar o motivo desconforto dando apoio ao (&) participante;
esclarecera que cabe a pesquisadora registrar seu relato sem fazer nenhum tipo
de julgamento, bem como podera interromper a conversa a fim de que haja uma
pausa e, conduzird a entrevista de forma a conclui-la 0 mais breve possivel.

A garantia do sigilo ocorrerd por meio do anonimato, atribuindo letra e
numero no lugar do nome. Também serd assegurado local reservado e confortavel
para a realizacdo da entrevista. O sr.(a) tera liberdade para questionar sempre que
julgar necessario, e para recusar a responder as perguntas que considerar
constrangedoras. Caso o sr (a) ndo entenda o significado de alguma questao
podera perguntar imediatamente. Para garantir total sigilo, os dados da pesquisa
serdo guardados apenas no computador da pesquisadora principal ao qual
somente a mesma tera acessopor senha privada.

O beneficio relacionado a sua participacdo na pesquisa no sentido de
contribuir na construcdo de conhecimentos cientificos na area de atencao primaria,
especialmente, por meio de uma abordagem qualitativa centrada no protagonismo
dos profissionais.

O sr (a) recebera uma copia deste termo onde consta o celular/e-mail das
pesquisadoras responsaveis, do Comité de Etica e Pesquisa

uma copia deste termo onde consta o celular/e-mail das

AvciS, do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna
Nery/ Instituto de Atencdo a Saude Sao Francisco de Assis e 0 em Pesquisa da
Secretaria Municipal de Saude - RJ, podendo tirar as suas duvidas sobre

participacdo, agora ou a qualquer momento. Desde ja agradecemos!

Pesquisador Principal (orientadora).

Pesquisadora Principal,

Maria Katia Gomes

Vanessa dos Santos Gigliozzi Coutinho Pinto

Faculdade de Medicina da Secretaria Municipal de Saude do Rio
Universidade Federal do Rio de Janeiro de Janeiro

E-mail: gomes.mariakatia@gmail.com Cel: (21) 98841-2388
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E-mail: nessa.gigliozzi@gmail.com Cel: (21) 97253-4576

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/ Instituto de
Atencdo a Saude Sao Francisco de Assis — UFRJ — Rua Afonso Cavalcanti, 275—
Cidade Nova- RJ. CEP 20211-110 Tel: (21) 39380962. E-mail:
cepeeanbesfa@gmail.com. http://eean.ufrj.br/index.php/comite-etica/sobre. Comité
de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satde — RJ - Rua Evaristo da Veiga,
16 - 40 andar - Sala 401 - Centro - RJ, CEP: 20031-040. Tel: 2215-1485. E-mail:
cepsms@rio.rji.gov.br. http://www.rio.rj.gov.br/web/ sms/comite-de-etica-em- ne

veb/ sms/comite-de-etica-em- pesquisa. Declaro estar ciente do inteiro teor deste
TERMO DE CONSENTIMENTO E estou de acordo em participar do estudo proposto,
sabendo que dele poderei desistir a qualquer momento, sem sofrer qualquer puni¢ao
ou constrangimento. Recebi uma via assinada deste formulario de consentimento.
Participante da Pesquisa:

Assinatura

Rio de Janeiro,

de 2021.

ANEXO |
PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA
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UFRJ - ESCOLA DE W
ENFERMAGEM ANNA NERY -
ek HOSPITAL ESCOLA SAO
FRANCISCO DE ASSIS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

| RIO DE JANEIRO / EEAN
[T PARECER CONSUBSTANCWDODOCEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tiwie da Pesquisa; OS5 SENTIOOS DO ADOGCIMENTO DU PESSOAS ACOMETIOAS PELA
TUBERCULOSE & DO TRATAMENTO DA INFECGAD LATENTE UMA
APROXMACAC MERMENGUTICA. 1 b o Arbeley cr ve!

Pesguisador: MARIA FATIMA WAKOFF PEREIRA Area

Tomdtics:

1

|cuma% 5

IS Proponents:UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO Patrocinader

Principal: Financiamano Prégro

Nimere do Parecer: 3751849

Apresentagho do Projoto:

Objoto da eslude vivdnCn das Pessoes accmotidas pefa T o 008 cortasos intradomickares com LTE no
servigo da APS @9 Municipio do Rio de Janeko. 'y‘~ \J: e

Quesilos onortadorss. o

1.  Como os usuddos com T8 ou ILTH em dalaments por T vivenciam & doenga ¢ o ¥atamanio?

2. Qusis 330 a5 repercussdes ns vids 00 usadrio com TH: & pessbilkdade de Waramssdo do
ww—num‘uum@nmmmmomm.
# ausdncla de sinkomes, nes ralagtes interpessonis, N0 irataino, na relaglo com o servigo ce sadda?

1. Como o8 contatos iseadomiciliorss dos casos indoss de TH vivenclam a possiblidade de
estareminfeciados Oy @ condigda e nfectados? Quanio & recessicade de se submeter 20 atamen|o
e ILTE som se sent doente? Como se relasionam com 0 ¢a50 (ndce ¢ Com 0 Senvico de saide?

4, !WWOM.MQ’IOW““’

[indorsge: Mus Alae Covelem. 294~
|Babver  Chtads Nows cEM: MW
|ur: Municipio: W0 OF JANERO

Teletoow: (21080062 Emal:_cwesonhesta@iesan b

67
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Pagre 3t an

Cortesmiio s Pawar 3 7% 40

5. Quas slo os significates da necassidade de ratar a3 ILTH sem 34 santir doente? Como $8
relacionimoom o Caso Indice @ oM & Mvico de seide?
. Relaclo antre indice ¢ ILTE?

Propie-4s um astudo qualtatve, dascritive & exploratdeo. A ser reaizado ns Clinica de Sadde de Famiia do
Municipe do Rio de Jareiro, da Coordenaia do Area Programitics [CAP) 1.1 s Compless da Panha

Serdo conziderados criérios de incusdo: ser usuAnios cadasirades na CSF Felppe Cardoso que thram 3
expeninca do adoecimento por TB cu o dagndslice de tuberculom Mecsao laterta nos Glmos seis mees,
com idade suparior a dezollo.

S0rdo comsiderndos citinos de enclusha: 3 Sesuldncis 2a panticipacic @ qualguer MOMeno da conduglo da
POSQUSSE @ 2 falta de condighes cognilivas estadss pefs apicagis do questiondro MINI MENTAL de passsr
as informactes deseadas para @ ertrovista

Objetive da Pesquisa:
1-Compreander 08 3entidos da wwindo de sdoecimonio das PRsscas Acomebdas por TB aeadidas em serigo
de APS sihvado no Compluxo da Penha, ne Muricipio do Rio de Janeino

2- Analisar 05 senfidos das wincias dos confalos intradomiciliares na Fvestigacio & no ratamenio da ILTB,

3-Discutr COMO 08 Senidos das wivincias das pessoas acometidas por lubercuiose @ dos pesscas infectadas
(LTE) s expressam nos projetos lerspiulcos singulares.

Avaliaghe don Riscos ¢ Doneficios;
Nio constam no projeto, somense no P8

(Endorops  Wus Masas Covaieand 394

[Bake: Cetaca Nove P 2020100

R Meniciply; RO DR JANEIRD

Telefone  (21)2008-0082 Emal: CepaesthastaGemsn ult) te
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“Esta tmuugmom»moﬁoooomeﬁooowmammmumnnumopoipamdosusuanos.
Caso tenha receio de sofrer sigum tipo de expasiglo ou se sentr incomodadala) paderd recusarse a respander
as parguntas. Se naa entender 0 8ignTicado de alguma questio

Piges X0 s
Cortrvaogiie do Fesocer 3 791 040

gl hnedalaronio, Oz Jodus Jesta peaquise aerkc dghados em um Urvco compulodar e sanha 0o
pesquisador prncipal, garantindo & ndo dvilgacio dos dados pessoals dos enlrevisiades. A gravagdo ¢ o
materisd transcrto serdo guardados pelo pesquisader por 05 (Gnco) ancs apés o 1érming da pesquisa & depois
o malerisl das enlrévistas serd incinerado, garantindo que sua idenlidsde ndo seje revelada duranta @
realizagso desla pesquisa, nas conchs50es ou publicagies futuras.”

"A pesquisa trard beneficios para 8 populacho acometida por tubercuicse e pefa luberoulose infecgdo Iatente,
informagtes Gtels para o apimoramento da investigacic @ ralamento de novas casas.”

Comentirios & Consideragdes sobre a Pesquisa:
.mmmmwmm«wwmmngVW
- No arquivo da projeto, nfio constam as parés pré-1extugis, aparecem am arquivo separado;
- Somente araviés da conlracapa do projeto, em arquivo separado & possivel identificar que rata-se de
umatese de doutarado. 7
ompndudemmmdommwewm
« A pesquisadora affirma que o projeto jd fol apravada pelo CEP da prefeitura: *Esla pesguisa nlegra umalinha
de pesquiss (CAAE 14440418,1.1001.5288) aprovads pelo parecer 3.384.867 do Comitd de Elica em
Pesquisa Secretaria Municipal de Saide do Rio de Janeko, tambdm serd submetda ac Comitd de Elica e
wmmmlsurmamhauuwswmsmnwomoduamo

w Fuw Alonss Cavaicant), 275
,um: Ccade Nowa CEP: 20219110
UF:R Nuniciplo: 110 DE JANEIRG

Telefzne: (2103200662 Emall: copeeaiheiaBecanciy e
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- Cronograma: @ colala st prevists pera Janern/2020 nou copo da metoddioga e Fevereiro/2020 noguadr
——

do orgamento. T

<A Foba de rosto ¢ sssinade pela Crede de deparaments do Medcing da Alengio Prmdas Oual ¢
atwituigio preponerte?? "\

« TCLE: nilo conslam o8 obyetvos Gb DEsquise iQuals a0 propete. NSO Conlim 00 FHCON, N0 apresenta
localeeservado Parn 0 rubeica Gos participanies;

« Cana 0 anuincia: assinaco pels destoca da unidade

Conshderagdes sobre os Termos de apresentagiio obrigatoria:
1) Folisa e ROSIO POra pesquiss ervolvendo seres mancs. nadequaco

et

e L R A

2) Projeto de Peaquss’ Nadeguada
3) Orgamento financeiro e fontes de fnanciamaento: Adequadod) Tesmo de Consentimento Livie ¢ Esciarecido:
5) Croncgrarma
\ 6) Avadecia da Instbucio cendna Adequar
7) rusumanics de colote de Gados: Adeguado
#) Termo de confidancinlcade: Nbo se aplica

Recomendagdes:
- Rewer fomatagio do Projeto guanto a0 medelo seguir ABNT cu Vancowver, ortogralis, lormstacio garal
#0NICA0.

« e 00 SeQUIVO 0O Profeto, a5 paries pré-taxiunis, Bparecem am Srguive S8D0Rd0,

[ndermge  Mus Alonso Cavaoans. 275
Butn  Catate Nova cEr Mg
T Munleipa) IO DE ARG
Tellone:  (21)3930-0082 Comalt:  oapasarrantaGuasn oy W
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« Trazer 0o que se rata o projelo (tese doulorade) no capliule 1 ou SGUIT MOMANID NO loxia 8 projete;

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes.
« Egclarecer sciee 3 aprovagao do projeto no CEP da prefeiurs, ndo Scow daro qual a prepanenis ambémcom
# assnanes ¢ Carta ce anudnda e oha de rosto.

- Rever 0 Cronograma;

« Rever 0 TCLE & adaguar no PB o progeto.

Consideragdas Finais a critério do CEP:
Do scoeco com 3 Resolugio CNEMS 466712, a5 penddncas davem sar rIERONBONS OMIND 08 JSNFwes|
Gan e com © Formulsrio de Respostas bs Pendbncies do CEP EEANMESFA ENCONTRA SE WO LiNG

Penps Nosan ui deindex. php/comitn-eScalcome de etca domwisads. 0 portir do duts da reunido ne quat o
Lromto 1 valado. Caso quei i anilee atecuds Severd ser

Cawtmn s B Pw LTV A

subemetids 20 Sistema Plataforma Brasil 20 0 da 27 de Jasero de 2020 pard andise ns reundo do CEP da

04 de feversio de 2020, — ST

[ste pareces ol elaborado hasesdo nos documentos sbalxo relaciansdos:

ormaghes PO_INFORMACOES _BASICAS DO P | 081202019 Acana
Basices @0 Proseto | ROJETO 1468262 par 1611.80

Endernge M Aores Covecars, 218

Dot Cutinde Nown o BIvan
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Outres 1MMod sanuencasssnado po OSM22018 |MARIA FA T P
151138 |WAKOFF PERE s
Folha Ge Rosio FoihadeRosmobts paf OSN220'% | MARIA FATI .~
SN0 [WAKDFF PERE S
Progeto Detathaco / CORPODOPROJETO doc CRA20TE | MARUA FATIVG P
Brochurs W2 [WAKDFF PR
w
Outros APENDICEPeriiSociodemografico.doc | 08112018 | MARIA FATIMA i
161523 | WAKOFF PERESA
Outros APENDICEZEnrevistalivre docx O&N20106 | MARIA FATIMA P
WIS  |WAKDFF PERESA
Outros CONTRACAPAPROJETO docx ORI200 | MARIA FATIMA -
W44 | WAKOFF PERESA
TCLE / Teemos do | APENDICE 1 TCLE docx OB/ 12018 | MARIA EATIMA ~w
Assertemento / WIAISE | WAKUFE HENE s
Justificatvg oe
(Ausdnce
Situagdo 0o Parecer;
Perdarts
Necessits Apraclagho da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRD, 27 0w Dazembro de 2018

Assinago por:

Maria Angélica Peres

(Coordenadoria))

Babvn  Cotnde Nova
woN

D
Tehloos: @UNNNN

L I e
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