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RESUMO

Os objetivos foram conhecer a vivéncia
das pessoas com tuberculose e identificar
necessidades de saude e vulnerabilidade
frente ao adoecimento, no que diz respeito
a0 acesso ao tratamento, ao vinculo com a
equipe de saude e a adesdo ao tratamento.
Trata-se de um estudo qualitativo, desen-
volvido em unidades de saude da familia.
Entrevistaram-se pessoas em tratamento,
utilizando-se o critério de saturagdo das
informacgGes. Na analise dos depoimentos
utilizou-se o software Alceste. O diagnds-
tico tardio reflete a falta de conhecimento
sobre a doenca e o despreparo de alguns
profissionais. O apoio constituiu um deter-
minante no seguimento das pessoas que,
sentindo-se acolhidas, foram incentivadas
a seguir o esquema terapéutico. As neces-
sidades de saude relacionaram-se as boas
condi¢des de vida, como direito a alimen-
tagdo, trabalho, moradia, educacgdo, lazer
e adogdo de habitos de vida saudaveis.
Ressalta-se a valorizagdo da vivéncia das
pessoas em tratamento para apoiar a prati-
ca assistencial dos profissionais focada nas
necessidades de saude e vulnerabilidades
da populagdo.
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ABSTRACT

The objective was to know the experience
of people with tuberculosis, identify their
health needs and vulnerability in face of
the disease, and in terms of their accessi-
bility to treatment, their attachment to the
health team, and adherence to the treat-
ment. This qualitative study was perfor-
med at family health care units. Interviews
were performed with patients following
treatment, using the criterion of infor-
mation saturation. The statements were
analyzed using Alceste software. The late
diagnosis reflects the lack of knowledge
about the disease and come professionals’
lack of preparation. The support consists a
determinant aspect in patient follow up,
who, by feeling welcomed, were encoura-
ged to follow the therapeutic scheme. The
health needs were related to the good life
conditions, such as the right to food, work,
housing, education, leisure, and taking on
healthy life habits. The authors emphasize
on the valorization of the experience of
people following treatment to support the
health care practice of professionals cente-
red on the health needs and vulnerabilities
of the population.
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RESUMEN

Se objetivd conocer la experiencia de
personas con tuberculosis, identificar ne-
cesidades de salud y vulnerabilidad al pa-
decimiento, en perspectiva del acceso al
tratamiento, del vinculo con el equipo de
salud y de adhesidn al tratamiento. Estudio
cualitativo, desarrollado en unidades de
salud familiar. Se entrevistaron personas
en tratamiento, utilizandose el criterio de
saturacion de informacién. Se analizaron
los testimonios mediante software Alces-
te. El diagndstico tardio refleja falta de
conocimiento sobre la enfermedad y baja
calificacion de algunos profesionales. El
apoyo constituyd un determinante en el
seguimiento de personas que, sintiéndose
acogidas, incentivaron su interés en seguir
el esquema terapéutico. Las necesidades
de salud se relacionaron con las buenas
condiciones de vida, como derecho a la ali-
mentacién, trabajo, domicilio, educacion,
placer y adopcion de hébitos saludables.
Se resalta la valorizacion de la experiencia
de personas en tratamiento para apoyar la
practica asistencial del profesional, enfoca-
da en necesidades sanitarias y vulnerabili-
dad poblacional.
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INTRODUGAO

A compreensdo da ocorréncia da tuberculose (TB)
— uma doenga ainda negligenciada em nosso meio — re-
qguer o conhecimento do contexto das condi¢Ges de vida
e do espago geo-social em que vivem as pessoas por ela
acometidas™. A problematica da TB reflete o estagio de
desenvolvimento social do Pais. Este, por sua vez, deter-
mina o estado de pobreza dos doentes que, associado a
um sistema de saude, ainda fragil em sua organizagdo e
com déficits na gestdo dos Servigcos de saude, condiciona
a manutencdo de doengas como essa, que sdo determina-
das pelo contexto social.

As condigdes que favorecem a manutengdo da TB em
nosso Pais compreendem, entre outras, o empobreci-
mento das familias, a dificuldade de acesso aos servigos
de saude, o envelhecimento da populagdo, o crescimento
de grupos marginalizados socialmente e o aumento das
migracdes internas e externas®. Além dessas, ha ainda a
associacdo da TB com a aids e o desenvolvimento da mul-
tirresisténcia as drogas (TBMDR), desafios mais recentes
que dificultam sobremaneira o seu controle.

A presente investigacdo teve como ob-
jetivo conhecer, segundo a percepc¢do das
pessoas com TB, a vivéncia da doenca e
identificar suas necessidades de salde e sua
vulnerabilidade ao adoecimento pela TB, na
perspectiva do acesso ao tratamento, do
vinculo com a equipe de saude e da adesdo
ao tratamento.

METODO

... haainda a
associagcao da TB
com aaids e o
desenvolvimento da
multirresisténcia
as drogas (TBMDR),
desafios mais recentes
que dificultam
sobremaneira o seu

a0 acesso, vinculo e adesdo ao tratamento. Foi feito um
didrio de campo para registrar situacdes e impressoes so-
bre conversas com os profissionais de saude, observagGes
do atendimento as pessoas com TB e anotagdes realizadas
durante as entrevistas. Para a analise dos depoimentos
foi utilizado o Alceste (Analyse Lexicale par Contexte d’un
Ensemble de Segments de Texte), software de analise de
dados textuais ou estatistica textual. O software realiza
um grupamento de palavras que aparecem em conjunto
nas frases e sdo expressas pelo maior numero de sujei-
tos. A obtencédo de resultado significativo requer material
em quantidade suficiente para que o elemento estatistico
seja considerado na analise. Inicialmente, deve ser feita
a formatacdo do corpus da andlise que é composto pelas
unidades de contexto iniciais (UCI). Cada classe é com-
posta por unidades de contexto elementar (UCE), que sdo
segmentos do texto, dimensionadas pelo software em
fungdo do tamanho do corpus e segundo uma classifica-
¢do da distribuicdo de vocabuldrio, semelhante entre si e
diferente das outras classes®.

Os sujeitos foram convidados a participar volunta-
riamente do estudo, conforme explicitado no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. A pes-
quisa atendeu as normas da Resolugdo n?
196/96, sendo submetida e aprovada pe-
los Comités de Etica em Pesquisa da Esco-
la de Enfermagem da USP e da Secretaria
Municipal de Saude de Sdo Paulo, (sob os
numeros CEP EEUSP- 783/2008 e CEP SMS-
378/09, respectivamente).

RESULTADOS

Caracterizagdo dos sujeitos

controle.

Trata-se de um estudo qualitativo, de-
senvolvido nas unidades de saude da fami-
lia do Capao Redondo, distrito administra-
tivo localizado na regido sul do Municipio de S3do Paulo.
Foram entrevistadas 19 pessoas com TB, utilizando-se o
critério de saturacdo das informacgdes. Na inclusdo foram
considerados: ter sido notificada com TB em 2010, estar
em tratamento ha pelo menos um més, ndo pertencer ao
sistema prisional, ter idade igual ou superior a 18 anos e
ndo apresentar limites de cognicdo. As entrevistas foram
realizadas entre outubro de 2010 e fevereiro de 2011, pe-
las proprias pesquisadoras, durante a espera para consul-
ta médica ou no comparecimento para realizar a ingestdo
observada dos medicamentos. As entrevistas acontece-
ram em sala reservada em cada servico de saude, com du-
ragcdo média de 30 minutos, sendo gravadas e transcritas,
posteriormente.

Na coleta de dados, utilizou-se um instrumento com
questdes sobre dados sociodemograficos e uma questdo
norteadora sobre a vivéncia da TB para identificar suas
necessidades em saude e vulnerabilidades relacionadas
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Esta pesquisa contou com a participa-
¢do de 19 pessoas com TB, com as seguintes
caracteristicas: 12 eram do sexo masculino,
com predominio da faixa etaria de 18 a 29

anos (n = 12); havia 11 solteiros, seis casados e dois divor-
ciados; todos possuiam grau de escolaridade, sendo um
com ensino fundamental completo, oito com ensino fun-
damental incompleto, sete com ensino médio completo
e trés com incompleto. No tocante as condigdes de vida,
verificou-se que todos moravam em casa de alvenaria,
sendo 13 em imdvel préprio e seis viviam de aluguel. Em
relacdo ao numero de moradores, trés moravam com uma
ou duas pessoas, oito delas com 2 ou 3 pessoas e oito re-
sidiam com mais de quatro pessoas. Do total de entrevis-
tados, um era aposentado e 18 referiram estar trabalhan-
do antes do diagndstico da TB mas, depois deste, apenas
oito mantiveram vinculo empregaticio. A maioria possuia
renda familiar entre 1 e 3 salarios minimos (n = 14), duas
pessoas tinham renda de 3 a 5 saldrios, uma pessoa ndo
possuia renda alguma, outra mencionou renda de até um
salario minimo e apenas um sujeito da pesquisa referiu
receber mais de 5 saldrios minimos. O tipo de caso de TB
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predominante foi o caso novo (n = 18), havendo apenas
um caso de recidiva. Em rela¢do a forma clinica, observou-
se a forma pulmonar em 16 casos, pleural em 2 casos e
apenas um de TB éssea. No momento da coleta de dados,
14 estavam entre o primeiro e terceiro més de tratamen-
to, quatro entre o terceiro e sexto més e um estava em
tratamento havia mais de seis meses. Todos estavam sob
tratamento supervisionado (TS), a maioria sendo na
Unidade de Saude da Familia (n = 17), e apenas duas
no domicilio.

Fizeram parte do corpus da analise 19 UCI que se re-
ferem aos depoimentos das pessoas com TB. O Alceste
dividiu o material discursivo em seis classes, formadas por
631 UCE.

A Classe 1 do Alceste reuniu depoimentos que se refe-
riram ao impacto do diagndstico da TB na vida das pesso-
as. O conhecimento do diagndstico trouxe repercussdes
tanto positivas quanto negativas na vida do doente, sendo
os sentimentos — de medo, angustia e inconformismo — os
mais frequentes.

Nos relatos, verificou-se que o medo do preconceito e
discriminacdo foi considerado uma consequéncia negati-
va da doenga, gerando angustia e sofrimento nas pesso-
as com TB. Alguns sujeitos da pesquisa relataram que a
doencga afetou as relagdes familiares, principalmente com
parentes mais préximos, que deixaram de frequentar suas
casas ao tomarem conhecimento do diagndstico da doen-
¢a. Por outro lado, algumas pessoas receberam apoio da
familia, interpretado como estimulo a realizagdo completa
do tratamento.

O medo inicial de transmitir a doenga as pessoas con-
tribuiu para que os pacientes adotassem comportamen-
tos de isolamento social. No relato das pessoas, a opgao
em ocultar o diagnodstico de familiares e no ambiente de
trabalho foi frequente, como expressa a frase:

...estou em tratamento de pneumonia, ...bronquite (Sujeito 3).

A Classe 2 reuniu depoimentos sobre a manifestagédo
da TB, ou seja, aparecimento de sinais e sintomas, como
tosse, cansaco, dor toracica, dispneia, anorexia, emagre-
cimento, entre outros. Essa classe incluiu, também, a
relagdo que os entrevistados mencionaram existir en-
tre o inicio do tratamento e a melhora dos sintomas,
além das queixas relacionadas aos efeitos colaterais
dos tuberculostaticos presentes, principalmente nos
dois primeiros meses.

A Classe 3 abrangeu a demora do diagndstico de TB,
evidenciando a passagem por vérios servicos de saude até
que o diagndstico correto fosse realizado.

Por meio das falas, percebeu-se que, além de as pes-
soas desconhecerem os sinais e sintomas da TB, havia
despreparo de alguns profissionais de saude, pois foi fre-
guente o relato da ida a diversos servicos de saude, sem
ter sido aventada a possibilidade da TB, o que retardou o
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diagndstico correto e a instituicdo do tratamento, o que
contribuiu para a manutencdo da cadeia de transmissdo
da doenga, muitas vezes identificada somente apds inter-
nacdo hospitalar.

A convivéncia, no passado, de alguns deles com um
familiar com TB auxiliou o diagnédstico e a investigacdo de
outros casos entre os comunicantes, como se pode cons-
tatar na frase seguinte:

fiz o exame de escarro, expliquei que na minha familia
meus irmaos tiveram e também uma sobrinha, foi um pe-
gando do outro (Sujeito 15).

A Classe 4 reuniu depoimentos relacionados aos co-
nhecimentos, crengas e percepg¢des sobre a TB. Em rela-
¢do ao ultimo foram identificados trés elementos: alguns
entrevistados referiram a TB como uma experiéncia nova,
outros consideraram-na uma doenga com a qual ja tinham
familiaridade e uns a relacionaram com uma enfermidade
do passado. A maioria deles ndo tinha conhecimento so-
bre a TB ou era insuficiente, apesar de estarem em tra-
tamento e terem sido orientados pelos profissionais de
saude. A frase seguinte ilustra o tipo de conhecimento
sobre a TB:

a doenga vem de um copo que vocé bebeu de outra pes-
soa, ndo sei o0 que é a doenga, como pega (Sujeito 6).

No grupo de estudo havia pessoas com duvidas sobre
a transmissdo da doenga, desconheciam a fonte de infec-
¢do e alguns a associavam a baixa imunidade ou ao habito
de frequentar locais com aglomeracdo de pessoas.

Os conteudos agrupados na Classe 5 tratavam da
importancia do apoio recebido durante o tratamento. A
compreensdo e apoio da familia, amigos, no local de tra-
balho e no Servigo de Saude foram determinantes na ade-
sdo ao seguimento das pessoas em tratamento da TB, pois
quando acolhidos foram incentivados a seguir o esquema
terapéutico. A formacgdo de vinculo entre as pessoas com
TB e os profissionais de saude é favorecida pelo contato
didrio, como se pode observar na frase:

chego no posto, converso com o pessoal, me tratam muito
bem e penso em ficar melhor para que possa ver minha
familia bem (Sujeito 18).

O desejo de obter a cura da TB e recuperar a saide mo-
tivou a realizagdo do tratamento e o autocuidado, levando
a adogdo de habitos de vida saudaveis, como dormir bem,
ter boa alimentacdo, deixar o uso de drogas ilicitas e a in-
gestdo de bebida alcodlica. Por outro lado, comportamen-
tos preconceituosos podem dificultar a adesdo:

minha esposa e minha filha compravam as mascaras de
pacote para eu usar, para mim aquilo foi a morte, pensei
por que nao morria logo (Sujeito 10).

A Ultima Classe, 6, referiu-se as necessidades de sau-
de das pessoas com TB e as condig¢bes que facilitaram ou
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dificultaram o seu enfrentamento. Para as pessoas entre-
vistadas, as necessidades de saude abarcaram: boas con-
dicBes de vida — que incluiam o acesso a alimentacdo ade-
quada, ao trabalho, a moradia, a educacdo, ao lazer—e a
adogdo de habitos de vida sauddveis — como a pratica de
exercicios fisicos e ndo usar drogas ilicitas (bebidas alcod-
licas e fumo). No caso de a doenga ser socialmente deter-
minada, como a TB, a dificuldade financeira é definidora
da auséncia de condi¢gdes minimas de enfrentamento da
doenga. No depoimento a seguir, evidenciou-se a dificul-
dade de adesdo ao tratamento por falta de alimentacdo:

o médico fala que tenho que me alimentar bem, mas sou
pobre, as vezes falta alimento. Precisava alimentar mais
vezes, porque, quando vou no médico, ndo tem nada de
melhora, s6 tomar o remédio as vezes ndo mata aquela
bactéria (Sujeito 8).

As condicOes para realizar o tratamento e ser curado
também foram mencionadas como necessidades em sau-
de. J3, para alguns entrevistados, estas ficaram reduzidas
a aspectos biomédicos e a satisfagdo delas era dependen-
te da assisténcia médica. Agilizar o agendamento para
atividades, como coleta de material para exame, con-
sulta, realizagdo de exames, foi identificado como outra
necessidade.

O enfrentamento da doenga foi potencializado quando
houve: assisténcia de boa qualidade, formagdo de vinculo
com os profissionais de saude, acolhimento por parte dos
profissionais, proximidade do servigo de saude com a resi-
déncia e incentivos recebidos para realizar o tratamento,
como a cesta bdsica mensal e o lanche didrio. Os condi-
cionantes que dificultaram a efetivacdo do tratamento fo-
ram: falta de alimentac¢do adequada, efeitos colaterais dos
tuberculostaticos e, para alguns sujeitos, a necessidade de
comparecer diariamente ao servico de saude para realiza-
cdodo TS.

DISCUSSAO

Os depoimentos permitiram conhecer melhor a reali-
dade de vida das pessoas com TB, a vivéncia da doenca, o
reconhecimento das necessidades em saude, bem como
as condi¢des que facilitaram ou dificultaram o enfrenta-
mento da doenga.

O diagnéstico tardio da TB, resultante da demora das
pessoas em buscar um servico de saude no inicio do apa-
recimento dos sinais e sintomas, associado a baixa resolu-
tividade desses servigos para a demanda dessas pessoas,
contribuiu para o aumento do seu grau de debilidade'®. A
falta de conhecimento sobre a doenga ou conceitos erro-
neos e equivocados sobre o modo de transmissao do baci-
lo fortaleceram a dimensdo individual da vulnerabilidade
dessas pessoas ao adoecimento pela TB.

O Tratamento Supervisionado (TS) ndo é apenas a ga-
rantia da ingestdo efetiva dos medicamentos; essa estra-
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tégia permite o estabelecimento de vinculo entre o pro-
fissional de salude e a pessoa com TB, dada a convivéncia
diaria. Essa relagdo mais préxima com o profissional de
saude, bem como o apoio da familia, contribuem para o
enfrentamento da doenca, sendo considerados funda-
mentais para o sucesso do tratamento ao possibilitar a
pessoa compartilhar suas dificuldades advindas da TB®.

A criacdo do vinculo relaciona-se a pratica de cuida-
dos, traduzidos em atitudes de preocupacdo, interesse e
zelo pelo outro. A forma com que a pessoa é acolhida pe-
los profissionais nos servigos de saude influencia a adesdo
ao tratamento. O conhecimento do contexto social em
que as pessoas estdo inseridas, como as condi¢Ges de vida
e trabalho e as relacGes familiares, pode fortalecer a rela-
¢do de compromisso e vinculo com esses profissionais, ou
seja, o protagonismo como sujeito no processo de produ-
¢do de saude.

A realizagdo do TS no contexto da Estratégia Saude da
Familia merece destaque, pois esta tem com pressupos-
to o conhecimento, pelo profissional de saude, das fami-
lias e dos seus contextos de vidas, facilitando a formacao
de vinculo, a partilha de compromissos, a construgdo da
emancipacdo dos sujeitos, fazendo com que se sintam co-
responsdveis pelo tratamento®,

Nos depoimentos, o acolhimento e o vinculo foram
identificados como tecnologias leves desenvolvidas pe-
los profissionais de saude, tidas como fundamentais para
otimizar o cuidado necessario. Tais praticas auxiliam no
resgate da autonomia dos sujeitos, por meio do estabe-
lecimento de um didlogo aberto e uma escuta qualificada,
deslocando o foco da produgdo de procedimentos para a
oferta de cuidados!”.

Apesar de a TB ser uma doenga passivel de cura, ainda
constitui um evento marcante na vida da pessoa, revelan-
do que o estigma e o preconceito ainda a acompanham®.

Um estudo conduzido com pessoas com TB em segui-
mento num centro de saude de Fortaleza evidenciou o im-
pacto da doenga na familia, que experimentou constran-
gimentos e enfraquecimento da autoestima do doente,
apesar do esforco para se protegerem da discriminagdo
social, traduzida por mudancas nas relagdes sociais®.

Apesar do encorajamento das pessoas com TB, pelos
profissionais de saude, para o enfrentamento das dificul-
dades transitorias, decorrentes do tratamento medica-
mentoso, observa-se que causam transtornos as pessoas
e deixam marcas permanentes em suas vidas®.

Os contextos de vida em que a TB se manifesta sao,
provavelmente, a causa da relagdo que os doentes estabe-
leceram entre necessidades de saude e boas condi¢bes de
vida, adoc¢do de habitos de vida saudaveis, condi¢cdes para
realizar o tratamento e obtengdo da cura.

A assisténcia oferecida pelos profissionais da Estraté-
gia Saude da Familia deve se pautar na escuta qualificada,
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na valorizacdo das queixas e na identificacdo de suas ne-
cessidades, para que, em conjunto com a pessoa em tra-
tamento e sua familia, sejam definidas estratégias e acoes
a serem realizadas, segundo um processo de co-respon-
sabilizagdo entre o profissional e o doente™, Acredita-se
ser essencial a escuta do outro, pois s6 assim serd possi-
vel identificar suas reais necessidades, que muitas vezes
podem ndo ser as mesmas reconhecidas pelos profissio-
nais de salde. Portanto, as praticas de saude devem estar
centradas na pessoa, e ndo na enfermidade, no dialogo,
no vinculo, para facilitar a apreensdo das necessidades da
populagdo™,

As necessidades em saude emergentes na vivéncia da
TB apontadas pelo grupo de estudo estiveram presentes
nas seis classes, compostas pela UCE e reconhecidas pelos
entrevistados desde o periodo que antecedeu o diagnosti-
co, estando vinculadas ao impacto do diagnéstico, ao apa-
recimento dos sinais e sintomas, a demora do diagndstico
correto, ao conhecimento, crengas e concepgdes sobre a
TB. A vulnerabilidade das pessoas ao adoecimento pela
TB também ficou evidente em vdrias classes e em algumas
apareceu de forma mais intensa, como o diagndstico tar-
dio, a falta de conhecimento, as crengas e as concepg¢des
sobre a doenga e o despreparo dos profissionais. Em outras
classes, a vulnerabilidade ao adoecimento foi minimizada;
por exemplo, no tocante a dimensdo programatica, quan-
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do houve acesso ao diagndstico correto, recebeu apoio du-
rante o tratamento e havia familiarizagdo com a doenga.

CONCLUSAO

O estudo demonstrou que a adesdo ao tratamento
tem multiplos condicionantes e tornou explicito que so-
mente 0 acesso ao diagndstico e aos medicamentos ndo
é suficiente para uma adesdo efetiva, sendo fundamen-
tal compreender o processo saude-doenga como um fe-
némeno social e contemplar as necessidades de saude
emergentes em todo o processo de enfrentamento da TB
para que a vulnerabilidade ao adoecimento por TB seja
modificada.

Diante da situacdao da TB em nosso meio, aponta-se a
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com foco na melhora do cuidado da pessoa com TB, as-
sim como a capacitacdo de profissionais de saude, pois
dessa forma as praticas de saude voltadas para o contro-
le dessa doenga se tornardo mais efetivas, trazendo mais
qualidade a assisténcia. Desse modo, pretende-se, com os
resultados da presente investigacdo, nortear a¢des para
promover um atendimento com qualidade, resolutivo e
humanizado, e assim contribuir para a reorganizagao dos
servicos de salde que prestam assisténcia a pessoas que
vivem com TB de uma determinada area, por meio do co-
nhecimento de suas necessidades e vulnerabilidades.
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