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RESUMO

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, do tipo
exploratdrio-descritiva, com o objetivo de compreender as
representacOes sociais das pessoas com tuberculose e dos profissionais
de salde sobre o abandono de tratamento, num Programa de Controle da
Tuberculose, a partir do referencial teérico da teoria de representacoes
sociais. Foi realizada em quatro Centros de Salde, em Lima, Peru, com
20 sujeitos, dos quais 12 profissionais da salde e 8 pessoas com
tuberculose. A coleta de dados foi através de entrevistas
semiestruturadas, realizadas de junho a novembro de 2012. A anélise de
dados orientou-se pela analise de contetdo do tipo categorial tematica.
Os resultados originaram trés manuscritos abordando: representagdes
sociais dos profissionais da salide sobre o abandono do tratamento,
representacdes sociais das pessoas com tuberculose sobre o abandono do
tratamento e as relagdes entre as representacfes desses dois atores. Nos
resultados do primeiro manuscrito, constam trés categorias relacionadas
ao abandono de tratamento da tuberculose: “ser pobre dificulta a adesdo
ao tratamento”, “abandono de tratamento da tuberculose ¢ fracasso pela
falta de informacdo e biosseguranca”, “os efeitos colaterais levam ao
abandono do tratamento”. A maneira de pensar, sentir e agir dos
profissionais de salde sobre o abandono de tratamento da tuberculose
esta relacionado as precérias condi¢Bes socioecondmicas, com baixos
niveis de educacdo e informacdo aos pacientes e dificuldade de controle
dos efeitos adversos dos medicamentos. Dos resultados do segundo
manuscrito emergiram quatro categorias: “tomar medicamentos é uma
experiéncia ruim pelos seus efeitos colaterais”, “o abandono de
tratamento causa/leva a morte”, “o abandono do tratamento da-se pela
falta de apoio social” que leva a construgdo da representagdo social de
gue “a doenga e O tratamento trazem sofrimento”. Nos resultados da
relacdo entre as representacdes sociais dos profissionais da salde e das
pessoas com tuberculose sobre o abandono do tratamento, os contetidos
das representacBes sociais dos profissionais da salde ndo apresentam
relacdo direta com as representacdes das pessoas com tuberculose,
diante de seus contextos de vida. Entretanto, ambos 0s grupos
representaram que “o tratamento da tuberculose gera sofrimento”, “a
tuberculose é contagiosa ¢ afasta as pessoas”, sendo que a “falta de
conhecimento gera abandono de tratamento”. Essas diferencas nos
contelidos das representacbes entre atores podem dificultar os



comportamentos de cuidado, contribuindo para o abandono do
tratamento da tuberculose. Conclui-se que o conhecimento dessas
representacGes sociais contribui para que os profissionais adotem
modelos de cuidado e pesquisas de intervengbes num enfoque
psicossocial, com valoragdo do ser humano como ser que pensa, age e
sente em relacdo com o meio ambiente. Ressalta-se, ainda, um maior
aprofundamento e reflex@o nas dimensdes do construto da adeséo, sendo
primordial a relagdo de vinculo entre os profissionais e a pessoa com
tuberculose nas acfes de cuidado e de educacdo, favorecendo a
terapéutica e sua eficacia, de maneira que se possa contribuir na adesao
ao tratamento e na qualidade do cuidado dispensado as pessoas com
tuberculose.

Descritores: Representagdes sociais. Recusa do paciente ao tratamento.
Enfermagem. Tuberculose.



ABSTRACT

This is a qualitative research, exploratory and descriptive, in order to
understand the social representations of people with tuberculosis, and
health professionals on the treatment dropout in a Tuberculosis Control
Program, from the theory of social representations. Was conducted in
four health centers in Lima, Peru, with 20 subjects, 12 health
professionals and 8 people with tuberculosis. Data collection was
through semi-structured interviews, conducted from June to November
2012. The data analysis was guided by content analysis of categorical
theme. The results led to three manuscripts addressing social
representations of health professionals about the noncompliance
treatment, social representations of people with tuberculosis on
treatment dropout and the relationship between the representations of
these two actors. The results of the first manuscript were three
categories related to the abandonment of tuberculosis treatment: "to be
poor hampers adherence to treatment”, “abandonment of tuberculosis
treatment is failure by the lack of information and biosafety”, “side
effects lead to abandonment of treatment. “The way of thinking, feeling
and acting of health professionals about the abandonment of treatment
of tuberculosis is related to poor socioeconomic conditions, with low
levels of education and information to people with TB and the difficulty
to control the adverse effects of medications. The results of the second
manuscript, four categories emerged: “taking drugs is a bad experience
for its side effects”, " the abandonment treatment causes / leads to
death", "the abandonment of treatment is the lack of social support" that
leads to the construction social representation that “the disease and
treatment bring suffering.” The results of the relationship between social
representations of health professionals and people with tuberculosis on
treatment dropout, the contents of social representations of health
professionals have no direct relation to the representations of people
with tuberculosis in their life contexts. However, both groups
represented that "the treatment of tuberculosis originates suffering”, "TB
is contagious and isolates people”, being the lack of knowledge
generates treatment dropout. These differences in the contents of
representations between actors may hinder the conduct of care,
contributing to the abandonment of tuberculosis treatment. In conclusion
the knowledge of these social representations helps the professionals to
adopt models of care and research focus on psychosocial interventions,



with valuation of the human being who thinks, acts and feels in relatic.
to the environment. We also emphasize a greater deepening and
reflection the dimensions of the construct of adhesion and the primary
bonding relationship between the professional and the person with TB
actions in care and education, favoring the therapy and its effectiveness,
so that they can contribute adherence to treatment and quality of care
people with tuberculosis.

Keywords: Social representations. Refusal to treatment. Nursing.
Tuberculosis.



RESUMEN

Se trata de una investigacion cualitativa, de tipo exploratoria y
descriptiva, con el objetivo de comprender las representaciones sociales
de las personas con tuberculosis y profesionales de la salud sobre el
abandono del tratamiento en un Programa de Control de Tuberculosis, a
partir de la teoria de las representaciones sociales. Se llevo a cabo en
cuatro centros de salud en Lima, Perd, con 20 sujetos, 12 profesionales
de la salud y 8 personas con tuberculosis. La recoleccion de datos fue a
través de entrevistas semiestructuradas, realizadas entre junio y
noviembre de 2012. El anélisis de los datos se bas6 en el andlisis de
contenido de tipo categorica tematico. Los resultados originaron tres
manuscritos abordando las representaciones sociales de los
profesionales de la salud acerca del abandono de tratamiento, las
representaciones sociales de las personas con tuberculosis en el
abandono del tratamiento y la relacion entre las representaciones de
estos dos actores. Los resultados del primer manuscrito fueron tres
categorias relacionadas con el abandono del tratamiento antituberculoso:
"ser pobre dificulta la adherencia al tratamiento”, "abandono de
tratamiento tuberculosis es fracaso por la falta de informacion y la
bioseguridad”, " los efectos colaterales conducen al abandono del
tratamiento”. La forma de pensar, sentir y actuar de los profesionales de
la salud sobre el abandono del tratamiento de la tuberculosis esta
relacionada con las precarias condiciones socioeconémicas, con bajos
niveles de educacién e informacidn a las personas con tuberculosis y la
dificultad de controlar los efectos adversos de los medicamentos. De los
resultados del segundo manuscrito, emergieron cuatro categorias:
“"tomar medicamentos es una mala experiencia para sus efectos
colaterales"”, "el abandono causa / lleva a la muerte", "el abandono del
tratamiento es por la falta de apoyo social” que lleva a la construccion
de la representacién social de que "la enfermedad y el tratamiento traen
sufrimiento." Los resultados de la relacion entre las representaciones
sociales de los profesionales salud y las personas con tuberculosis en el
abandono del tratamiento, el contenido de las representaciones sociales
de los profesionales de la salud no tienen relacién directa con las
representaciones de las personas con tuberculosis en los contextos de
vida. Sin embargo, ambos grupos manifestaron que "el tratamiento de la
tuberculosis lleva al sufrimiento”, "La tuberculosis es contagiosa y aisla
a las personas", siendo que la falta de conocimiento genera el abandono



del tratamiento. Estas diferencias en el contenido de las representaciones
entre actores pueden obstaculizar los comportamientos de cuidado,
contribuyendo al abandono del tratamiento antituberculoso. Se concluye
que el conocimiento de estas representaciones sociales contribuye para
que los profesionales adopten modelos de cuidado y de investigacion de
intervenciones en un enfoque psicosocial, valorando al ser humano
cOmo un ser que piensa, actla y siente en relacion con el medio
ambiente. También hacemos hincapié en una mayor profundidad e
reflexion en las dimensiones del constructo de la adhesion siendo
fundamental una relacion de vinculo entre el profesional y la persona en
acciones de cuidado y educacidn, favoreciendo la terapéutica y su
eficacia, de modo que se pueda contribuir en la adhesion al tratamiento
y a la calidad de cuidado de las personas con tuberculosis.

Descriptores: Representaciones sociales. La negativa al tratamiento.
Enfermeria. Tuberculosis.
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1 INTRODUCAO

A tuberculose (TB) é uma doenca infectocontagiosa cronica
causada pelo Mycobacterium Tuberculosis. Em pesquisa desenvolvida
em 2010, Coelho e colaboradores constataram que a tuberculose era a
maior causa de morbidade e mortalidade no mundo, responséavel por um
quarto das mortes evitaveis em adultos (COELHO et al., 2010).

No mundo, a prevaléncia e a incidéncia da tuberculose, no ano
2010, foram, respectivamente, de 178 e 128 casos por 100.000
habitantes (OMS, 2012b). Em 2011, havia um milh&o de pacientes no
mundo em tratamento da tuberculose multirresistente o que significa 10
casos por 100.000 habitantes (OMS, 2012a).

A distribuicdo dos portadores de tuberculose no mundo esta
relacionada com o grau de desenvolvimento dos paises. Assim, em
2010, 21% dos infectados estavam em paises desenvolvidos, ao passo
gue 79% encontravam-se em paises pobres e em desenvolvimento
(COELHO etal., 2010).

No Peru, no ano de 2011, foram registrados 109,7 casos de
tuberculose, em todas as formas, por 100.000 habitantes; 3,0 casos de
mortalidade por 100.000 habitantes e 59,7 casos de incidéncia de
tuberculose pulmonar com baciloscopia positiva (BK+) por 100.000
habitantes (PERU, 2012).

Do total de casos de tuberculose sensivel existentes no Peru,
58% concentram-se na periferia de Lima Metropolitana e Callao (cidade
proxima a Lima). As zonas e cidades com maior incidéncia sdo: Zonas
Leste, Norte, Sul e Centro de Lima, Madre de Dios, Ucayali, Tacna,
Callao, Loreto e Ica (PERU, 2010b).

Dentre as Direcfes Regionais de Salde do Peru, a maioria das
zonas da Regido de Lima tém altas porcentagens de tuberculose
multirresistente, especialmente Lima, cidade com 27, 3%, e Lima Leste,
com 26,3% dos casos novos ocorridos no primeiro semestre de 2013
(PERU, 2013a). A Dire¢do de Saude de Lima Leste informou que no
ano 2012 o distrito de San Juan de Lurigancho contou com 1148 novos
casos de tuberculose pulmonar.

Nota-se que a Tuberculose no Peru estd centrada na periferia da
cidade de Lima, e esta doenca, no pais, tem entre um de seus graves
problemas o abandono do tratamento. No Peru, o estudo de corte sobre a
adesdo de pacientes ao tratamento em esquema inicial, realizado entre
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2001 e primeiro semestre de 2010, revelou uma porcentagem de
abandono de 3; 3,2; 4,3; 4,2; 3,7; 3,3; 4,5; 6,6; 6,3 e 5,8 (PERU, 2011d).
Esses dados refletem um comportamento ciclico ascendente.

O Peru adota exclusivamente a Estratégia do Tratamento
Diretamente Supervisionado (DOTS). A DOTS foi recomendada pela
OMS como uma intervencdo sanitaria mais eficaz no controle da
tuberculose. Essa estratégia se caracteriza pela administracdo de
medicamentos diretamente por via oral, nas duas fases do tratamento, e
pela proibicdo do tratamento autoadministrado (PERU, 2010a).

Ressalta-se que, para esta pesquisa, a definicdo do termo
“abandono de tratamento”, segundo as normas técnicas do Ministério da
Saude do Peru, é compreendida como sendo a situacdo em que a pessoa
com tuberculose, apds ter iniciado o tratamento para essa doenca, deixa
de comparecer a unidade de saude por mais de 30 dias consecutivos,
periodo que deixa de tomar a medicacéo (PERU, 2010a).

Neste sentido, sendo docente das disciplinas de educagdo em
Saude do curso de graduacdo em enfermagem, surgiu o interesse pelo
estudo do abandono do tratamento da tuberculose tomando como corpus
da pesquisa pessoas com tuberculose e profissionais de salde que tratam
dessas pessoas. Entre as pessoas com TB em acompanhamento no
Programa, algumas ndo cumpriam nem 15 dias de tratamento e ndo eram
procuradas para retomar o tratamento. Elas relataram inacessibilidade
econbmica, efeitos colaterais da medicacdo, como gastrite; observou-se
tristeza e desejo de que alguém escutasse as suas inquietagdes; havia,
ainda, dependentes de alcool, entre os quais a tendéncia a abandonar o
tratamento da tuberculose era maior.

Os profissionais da salde, muitas vezes, realizavam o
acolhimento, uma escuta compartilhada, mas ndo a ponto de conhecer
essas questdes em profundidade. Nos saberes dos profissionais de saude,
a pessoa com tuberculose ndo conhece sua doenca; entdo esses
profissionais acabam definindo os conteldos e o0s objetivos, e
planejando o0s ensinamentos sem considerar 0 que 0s pacientes
realmente precisam, pensam e sentem. Ao acompanhar os alunos no
campo de estagio, observou-se que a pessoa doente conhece a si mesma,
sente e vive uma série de limitac6es que ndo lhe permitem cumprir seus
tratamentos, e seus problemas tém particularidades que os profissionais
precisam entender para contribuir em sua solugdo. A relagdo entre
paciente e profissional de salde é fragil, o didlogo esta centrado nos
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aspectos técnicos, pelos quais a pessoa doente ndo consegue expressar
suas reais necessidades e sentimentos.

Também se observou nesses momentos que essas pessoas
recebiam acompanhamento de profissionais no diagndstico, nas
orientacdes no momento de comecar o tratamento e na primeira visita
domiciliar; entretanto, ndo tomavam corretamente 0s medicamentos;
logo, o0 abandono acontecia e causava o risco de morte. Um dos aspectos
gue mais preocupava esta relacionado a ocorréncia do abandono; é o
momento em que este ocorre, pois existe 0 perigo de contagio da familia
e da populacdo, diante da consequente ocorréncia de casos de TB
sensivel e multirresistente. A ocorréncia do abandono, segundo as
pesquisas, é variada. O risco de abandono do tratamento da tuberculose
é elevado ao final do primeiro més e no inicio do segundo (SA, 2007),
ou num tempo inferior a cinco meses (FERREIRA et al., 2005). Os
pacientes que abandonam o tratamento correm o risco de desenvolver a
tuberculose multirresistente cujo tratamento é téxico, caro, demorado e
tem geralmente resultados inexpressivos (AHUJA et al., 2012). O mais
grave € que as pessoas com TB MDR, portadoras de cepas
multirresistentes, contagiam seus contatos e o resto de populacdo sadia
com suas mortiferas cepas (FARGA, 2011). Essas observagdes geravam
indagacfes para uma compreensdo mais pessoal e mais abrangente dessa
realidade. Concorda-se com Terra e Bertolozzi (2008) quando afirmam
gue, no que diz respeito as estratégias do tratamento, é necessario aos
profissionais da salde transcender o entendimento atual, superando a
visdo de que a estratégia consiste apenas em garantir a ingestdo da
medicacdo e passar a encarar como prioridade conhecer também a
pessoa e seu contexto, seus modos de vida, sua dinamica familiar, suas
crengas, suas opinides e seus conhecimentos a respeito da doenca e do
préprio tratamento. Na mesma linha de pensamento, os estudos de
Rocha (2009) mostram que algumas pessoas sdo rotuladas pelos
profissionais de salde como propicias a descontinuarem o tratamento, e
ndo consideram os diferentes modos de vida na abordagem de seus
pacientes, dificultando, assim, a formagdo do vinculo e favorecendo a
descontinuidade do tratamento.

Reiners et al. (2008) dizem que o paciente ndo é considerado
COmo um sujeito ativo no seu processo de viver e conviver com a
doenca e o tratamento. Os profissionais tendem a abordar esta questéo
somente sob suas perspectivas, ignorando as do paciente. Eles deixam
de considerar a variabilidade e negam a legitimidade dos
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comportamentos que diferem das suas prescricbes. Agindo assim,
distanciam-se das acGes e razbes dos pacientes, julgando-os e rotulando-
0s, em vez de conhecé-los e entendé-los. Por isso, hd que se considerar
essa questdo sob outra Otica, levando em conta a subjetividade do
paciente, bem como suas necessidades e dificuldades, mais do que a
precisdo com que ele segue as recomendagdes.

Os estudos de Munro et al. (2007), Sa (2007) e Neves et al.
(2010) identificaram conjuntos de fatores que explicam as causas que
levam a pessoa portadora de tuberculose a ndo completar o tratamento.
Salientam-se aqueles relacionados a subjetividade do doente, uma vez
gue, como enfermeira, entende-se o abandono a partir dos pensamentos,
sentimentos e agdes no contexto familiar, social e cultural. Os fatores
pessoais que interferem no tratamento sdo conhecimentos, atitudes e
crengas sobre o tratamento da TB. Munro et al.(2007) apontam, como
fatores que interferem no tratamento, o estigma, a discriminag&o, o uso
de substancias quimicas, a depressdo, a falta de suporte social, 0 uso de
outros medicamentos que causam efeitos colaterais, a dificuldade de
diagndstico (NEVES et al., 2010), o desconhecimento da doenca e as
representacdes negativas relacionadas & TB e ao seu tratamento (SA,
2007).

Desconhecem-se, no Peru, pesquisas que abordem as
representacGes sociais de abandono de tratamento da tuberculose, tanto
sob a Gtica das pessoas com TB quanto sob a ética dos profissionais de
salde, em seu contexto sociocultural. Assim, a compreensdo da situacéo
do abandono do tratamento pode contribuir para uma pratica de cuidado
e de educacdo em enfermagem mais cientifica que repercuta na
diminuicdo da incidéncia da TB e influencie na politica sanitaria do
Programa de Controle da Tuberculose.

As representacdes sociais no campo da salde tornam-se
importantes por serem sistemas de interpretacdo que direcionam as
interacbes no contexto e que permitem construir e orientar 0s
comportamentos dos pacientes e dos profissionais de salde
(OLIVEIRA, 2005). A complexidade de relagbes mantidas pelo
individuo em seu espaco social evidencia que as representagdes sociais
tém uma relacdo intrinseca com a pluralidade do meio ambiente, onde
circulam diferentes ideologias que mobilizam atitudes e
posicionamentos (TURA, 2004). A conduta humana nédo se enraiza em
uma racionalidade abstrata ou em acgdes isoladas; ela é a expressdo de
uma sintese complexa que articula informacgdes, valores, simbolos,
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habitos, necessidades, interesses, imagens e desejos, com o sentido
atribuido a um dado objeto pelos individuos em suas relacBes sociais
(TURA, 2004).

As representagdes sdo “teorias, ciéncias coletivas sui generis
destinadas a elaboracio e interpretagdo do real” (MOSCOVICI, 1978. p.
50). Elas sdo elaboradas para retomar o equilibrio da pessoa, que foi
perdido por causa da presenca de um novo conhecimento cientifico na
vida cotidiana (MOSCOVICI, 1978). As representacdes de um grupo
sdo prescritivas para a realidade social deste grupo. Elas tendem a ter
um carater imutavel e duradouro, desde que exploradas suas origens e
seu contexto sociocultural (MOSCOVICI, 2003).

O estudo das representagdes do abandono do tratamento estdo
ligadas as representacfes da doenca, desde sua aparicdo na historia, e
nas concepgdes sobre a doenga aparecem, por sua vez, representacoes
sobre seu tratamento. As representacdes sobre a doenga que emergiram
no percurso da histéria vdo de uma concepcdo romantica, até uma
estigmatizacdo de autodiscriminacdo. A representacdo do fim dos
sintomas como o fim da doenca persiste até a atualidade, portanto séo
necessarias pesquisas das experiéncias dos sujeitos que vivenciam o
processo do abandono do tratamento para conhecé-las, entendé-las e,
sobretudo, aceité-las para conduzir modelos mais integrais de educacdo
em salde (CHIRINOS; MEIRELLES, 2013 - no prelo).

Neste estudo, as representacOes dos profissionais de salde e das
pessoas com tuberculose abrangem as relagBes e interagdes entre eles,
com suas construcBes simbdlicas e conhecimentos distintos como eixo
central. Considera-se, portanto, as acfes de cuidado e as condutas frente
ao tratamento das pessoas com tuberculose (como seguimento das
orientagdes, crencas, ilusdo da cura, tempo de tratamento, tomada dos
comprimidos, estilo de vida), bem como as relagGes de cuidado (como
praticas educativas, valores acerca da tuberculose e do tratamento,
monitoramento, medidas de biosseguranca) que sdo importantes na
construcdo de vinculos para a adesdo ao tratamento.

Esta investigacdo se insere na linha de pesquisa “O cuidado e o
processo de viver, ser saudavel e adoecer”, desenvolvida junto ao Grupo
de Pesquisa Nucleo de Estudos e Assisténcia em Enfermagem e Saude a
Pessoas com Doencas Cronicas (NUCRON), do Programa de Pos-
graduacdo em Enfermagem (PEN) onde foram compartilhadas algumas
experiéncias de pesquisas concluidas, assim como artigos cientificos e
ferramentas metodoldgicas.
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Dessas situacBes, que refletem a literatura aqui exposta e a
experiéncia pessoal, surgem as seguintes perguntas de pesquisa: Quais
sdo as representagdes sociais das pessoas com tuberculose e dos
profissionais de salde a respeito do abandono de tratamento? E quais as
relacbes entre essas representacfes a respeito do abandono de
tratamento da tuberculose?

1.1 O CONTEXTO DA TUBERCULOSE NO PERU

A tuberculose ¢ uma doenga infectocontagiosa cronica que
constitui um importante problema de salde publica no mundo, atingindo
principalmente os paises em desenvolvimento. E uma doenca grave,
mas, quando tratada, é curavel em 100% dos casos sensiveis ao esquema
habitual do tratamento. Seu tratamento é de baixo custo, e seu
diagnostico, facil. Todavia, muitas pessoas morrem por causa da TB
(PAIXAO; GONTIJO, 2007).

A Estratégia Nacional de Sadde para Prevencdo e Controle da
Tuberculose (ESN-PCT), no Peru, foi criada em julho de 2004, em
circunstancias em que se evidenciou a ineficiéncia dos indicadores
operacionais anteriores ao ano 2003, como o0 acompanhamento dos
contatos, a proporcdo de abandonos ao esquema primario e o aumento
dos casos de tuberculose multidrogas resistente (TB-MDR) com baixa
eficacia do tratamento padronizado que foi aplicado nesse momento
(PERU, 2006). Nesta situacdo, o entdo Programa de Controle da
Tuberculose foi desativado.

A ESN-PCT esta subordinada a Direcdo Geral da Salde das
Pessoas do Ministério da Salde. E responsavel por estabelecer a
doutrina, as normas e os procedimentos para o controle da TB no Peru.
Seus agentes garantem a deteccdo, o diagndstico e o tratamento gratuito
e monitorado para todos os pacientes com TB. Suas atividades sdo
integradas aos servigos gerais de salde, e sua cobertura estende-se a
todos os estabelecimentos do setor e outras instituigdes como a
Instituicdo de Seguranca Social no Peru (ESSALUD), Instituto Nacional
de Prisdes, Saude das Forcas Armadas, Salde da Policia Nacional,
centros médicos de universidades publicas, igrejas e setor privado. A
tuberculose é considerada uma prioridade nacional de sa(de, com
enfoque multissetorial e interinstitucional, que permite uma abordagem
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abrangente e multifatorial, em um contexto de aliancas estratégicas
(PERU, 2006).

Além disso, a estratégia teve de enfrentar varios desafios no
pais: a co-infeccdo entre Sindrome de Imunodeficiéncia Humana
Adquirida (Aids) e tuberculose (HIV-TB) e sua associacdo com a
transmissdo nosocomial de TB-MDR, a TB em éareas de alto risco de
transmissdo (AERTS), tais como prisdes, areas de extrema pobreza
(populacdo urbana marginal), grupos excluidos do acesso aos servicos
de salde (povos indigenas), a transmissdo de tuberculose entre
funcionarios de estabelecimentos de salde e a descentralizagdo politica
regional, incluindo a desconcentracdo e descentralizacdo da gestdo do
Ministério da Saude (PERU, 2006).

Nesse contexto, tendo identificado os desafios, foram tomadas
medidas de intervencdo. H& conquistas evidentes na prevengdo e no
controle da tuberculose no pais, contando com o apoio da cooperacdo
internacional — em particular, o apoio financeiro do Fundo Global contra
a Tuberculose, aprovado por meio de projetos submetidos na segunda e
na quinta ronda desse Fundo — e os esfor¢os da sociedade civil. Em
1990, apenas 25% das instalagbes do Ministério da Saude
desenvolveram atividades de diagnostico e tratamento da tuberculose.
Desde 2007, esta garantido o acesso ao diagndstico e ao tratamento
gratuito para todas as pessoas com TB e TB-MDR.

A ESN-PCT implementa a estratégia DOTS (Estratégia do
Tratamento Diretamente Observado/Supervisionado) recomendado pela
OMS para que o controle da TB seja altamente eficaz. A implementagéo
da estratégia DOTS em todos os servigos das redes de satide do MINSA
considera entre seus componentes principais:

1) o compromisso politico do governo para garantir 0s recursos
necessarios para o0 controle da tuberculose, através do
fornecimento regular de medicamentos e suprimentos de
laboratério para todos os servicos de salde;

2) a organizacdo para a deteccdo, para o diagndstico e para o
tratamento dos casos;

3) a necessidade de observacdo direta, pelos funcionarios das
unidades de salde, do consumo de drogas no tratamento;

4) o sistema de informacdo apropriado para o registro e o
monitoramento dos pacientes com vistas a sua cura, mediante
treinamento, supervisao e avaliagdo (PERU, 2010a).
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A implementacdo da estratégia DOTS tem ajudado a reduzir a
taxa de incidéncia de tuberculose em todas as suas formas. A DOTS é
indicado para todos os pacientes adultos com tuberculose pulmonar ou
extra pulmonar nunca tratados, com baciloscopia positiva ou negativa
(incluindo aqueles com cultura BK positiva ou negativa), independente
de serem portadores de HIV. Esse tratamento tem duas fases e uma
duragdo de seis meses. Inclui os seguintes medicamentos, na primeira
fase: rifampicina x 300mg (2 cépsulas), isoniazida x 100mg (3 tabletes),
pirazinamida x 500mg (3 tabletes) e etambutol x 400 mg (3 tabletes),
durante dois meses, diariamente - exceto domingos e feriados.
Totalizam 50 doses. A segunda fase inclui os seguintes medicamentos:
isoniazida x 100mg (9 tabletes) e rifampicina x 300mg (2 capsulas),
durante quatro meses, duas vezes por semana, totalizando 32 doses
(PERU, 2010a).

Para todos os pacientes ja tratados alguma vez (primeira recaida
por causa de abandono), deve ser solicitado um teste de sensibilidade
antes de iniciar um novo tratamento, com cujo resultado o consultor
regional, especialista em doengas respiratorias e em TB, desenhard e
proporda ao comité de retratamento nacional ou regional o esquema
individual correspondente, considerando que a bactéria possa ter
desenvolvido resisténcia a droga (PERU, 2010a).

As reacOes adversas sdo monitoradas pelo farmacéutico que faz
a vigilancia clinica, chamado farmacovigilante e é encargado de valorar
os efeitos do uso dos medicamentos na populagdo ou em subgrupos de
pacientes expostos a tratamentos especificos (PERU, 2010a).

Na tabela a seguir apresenta-se um resumo da situacdo da TB,
TB-MDR e 0 abandono de tratamento no Peru no decorrer dos anos
2001 a 2010.

Tabela 1 - Taxas anuais de morbidade e incidéncias de TB e de TB BK+
(x 100.000 hab.) de 2001 a 2010. Peru, 2011

Ano Morbidade Incidéncia Incidéncia BK+

2001 146,70 126,80 83,10
2002 140,30 121,20 77,40
2003 123,80 107,70 68,80

2004 124,40 107,70 66,40
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2005
2006
2007
2008
2009
2010

129,00
129,30
125,14
120,20
118,10
110,20

109,73
109,90
106,50
103,80
102,70
96,10

67,10
67,90
64,50
63,90
61,90
58,60

A tabela 1 mostra uma tendéncia sustentada de redugdo das
taxas anuais de morbidade, no Peru, de 146,70 em 2001 a 110,20 em
2010. Neste mesmo periodo, a incidéncia da TB foi de 126,80 a 96,10 e
na TB pulmonar esfregago positivo, passou de 83,10 no ano de 2001,
para 58,60 a cada 100.000 habitantes, em 2010. Cabe salientar que tais
mudangas ocorrem desde 2000, o ano da reforma do setor da satde no

Fonte: PERU (2011d).

Peru e da criagdo da ESN-PCT.

Tabela 2- Taxas anuais de mortalidade de TB (x 1000.000 hab.) no Peru

de 1992 a 2007

Ano Taxa de mortalidade
1992 5,18
1993 5,21
1994 4,29
1995 4,80
1996 4,86
1997 4,70
1998 4,43
1999 4,38
2000 4,31
2001 4,36
2002 2,80
2003 3,20
2004 3,07
2005 3,16
2006 2,97
2007 2,65

Fonte: CARE PERU (2009).
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Na tabela 2 apresenta-se a taxa de mortalidade geral de
tuberculose de 1992 até 2007, que teve uma tendéncia positiva ao
diminuir de forma lenta, mas constante, desde 1991, quando comegou a
ser oferecido tratamento gratuito para 100% dos casos sensiveis de TB
pela primeira vez no pais.

Tabela 3 - Tratamento TB esquema um: estudo de coorte. Peru 2001 -
2010

Ano Curados  Abandono Falhas  Falecidos
% % % %
2001 92,0 3,0 2,0 2,2
2002 91,5 3.2 2,2 2,2
2003 89,3 43 3,0 2,4
2004 89,6 4,2 3,0 2,2
2005 91,1 3,7 2,4 2,0
2006 91,7 3.3 2,1 23
2007 91,3 4,5 14 2,1
2008 87,8 6,6 13 3,0
2009 89,1 6,3 11 2,7
1° sem. 2010 89,9 58 0,7 2,7

Fonte: PERU (2011d).

O estudo de corte sobre a realizacdo de tratamento adotando o
esquema de drogas de primeira linha, conforme tabela 3, mostra um
comportamento ciclico com abandono que chegou de 3,0% em 2001, a
5,8% no primeiro semestre 2010, mostrando que o desafio continua. A
porcentagem de curados diminuiu para 89,9% no primeiro semestre
2010, mas ja esteve em 92,0% em 2001. Os falecimentos nessa década
mostram uma tendéncia a aumentar e chegaram a 2,7% no primeiro
semestre 2010. Esses dados mostram que a situacdo da tuberculose
sensivel no Peru continua sendo um desafio para os servicos de salde e
para o Estado.
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Tabela 4 - Numero de dias de interrupcdo no tratamento dos doentes
com TB. Peru, 2009

Pacientes do grupo Pacientes na area ndo

Ndamero dias e controle ndo TB- TB-MDR em Limae
interrupcgéo MDR Callao

(n) (%) () (%)
5-19 20 65 14 36
20-29 4 13 7 18
30-59 5 16 5 13
60e + 2 6 13 33
Total 31 100 39 100

Fonte: CARE PERU (2009).

De acordo com o conceito de abandono de tratamento da TB,
que é de estar 30 dias ou mais sem utilizar a medicacdo, o nimero de
dias de abandono (de 30 a mais de 60) das pessoas com TB da area de
Lima e Callao foi mais que o dobro (46%) em relagdo ao grupo de
controle (22%), ao longo de 2009. Em consequéncia, o abandono em
Lima-Callao foi mais alto e frequente em 46% relativamente ao
abandono de 6,3 % que é a média nacional do Peru para o0 ano de 2009
(Tabela 5).

Tabela 5 - Distribuicdo dos casos e porcentual de TB-MDR nas
DIRESAS do Peru no Primeiro semestre 2013

DIRESA TB-MDR
(n) (%)
1. Ancash 6 2,1
2. Arequipa 1 0,4
3. Ayacucho 0 0
4. Callao 26 9,1
5. Cusco 3 1,0
6. Huanuco 1 04
7. 1ca 7 2,4
8. Junin 1 0,4



9. La Libertad 4 14
10. Lambayeque 4 1,4
11. Lima ciudad 78 27,3
12. Lima este 75 26,3
13. Lima sur 49 17,2
14. Loreto 1 04
15. Madre de Dios 2 0,7
16. Piura 3 1,0
17. Region Lima 12 4,2
18. San Martin 2 0,7
19. Tacna 1 0,4
20. Ucayali 9 3,2
Total 285 100

Fonte: PERU (2013a)

Dentre as Direcfes Regionais de Saude do Peru (DIRESA), a
maioria das zonas da Regido de Lima tem altas porcentagens de TB-
MDR, especialmente Lima Cidade, com 27,3% e Lima Leste com
26,3% dos casos novos ocorridos no primeiro semestre em 2013.

Analisando a situacéo da tuberculose no Peru, constatou-se que
a taxa de morbidade por TB sensivel, de 2001 a 2010 diminuiu, mas o
abandono do tratamento da TB sensivel ao longo de uma década teve
um comportamento ciclico, com tendéncia ascendente. A porcentagem
da TB-MDR é mais alta em Lima metropolitana, com 70.8, indicando
maior risco de transmitir essa forma grave de tuberculose a familia e
populacdo, o que justifica concentrar estudos nesta regido.

O atendimento na ESN-PCT as pessoas com tuberculose é
integral, permitindo uma intervencdo com abordagem multidisciplinar,
gue envolve uma equipe de satde (médico, enfermeira, assistente social,
técnico de laboratério, nutricionista, psicélogo, auxiliar de enfermagem,
responsavel pela farmécia, outra profissionais de salde), representantes
de organizagdes de base (promotores de salde, organizacdes de pessoas
com TB, clube de médes, copo de leite, restaurantes, etc.), as institui¢cbes
publicas e privadas, com o objetivo de monitoramento, controle e
avaliagdo do quadro clinico, social, psicoldgico, nutricional, radiol6gico,
bacterioldgico, da adesdo ao tratamento, da toxicidade da droga, das
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propostas de desenvolvimento local. Essa gestdo integrada permite a
deteccdo precoce de fatores de risco para abandono do tratamento,
efeitos colaterais e resisténcia as drogas. (PERU, 2010a).

As consultas médicas e interdisciplinares, e os procedimentos
gue recebem ou precisam as pessoas afetadas pela tuberculose sao
gratuitos por serem 0s pacientes de alta vulnerabilidade social (PERU,
2010a).

O monitoramento é de responsabilidade do profissional de
enfermagem, em estreita coordenagdo com a equipe multidisciplinar e
depende da qualificacdo do caso da tuberculose em tratamento (PERU,
2010a).

Essas pessoas com TB recebem um minimo de trés consultas
médicas durante o tratamento. As consultas sdo gratuitas, obrigatdrias e
devem ser feitas pelo médico-assistente. Estas consultas sao
principalmente relacionados ao inicio do tratamento médico, a relacéo
medico-pessoa com tuberculose, ao desenvolvimento de registro clinico,
a avaliacdo dos fatores de risco para a resisténcia as drogas, a
qualificacdo do caso de tuberculose (localizagdo, historico de
tratamento, avaliacdo de risco para resisténcia a drogas, condicdo
bacterioldgica e compromisso radiolégico), a implementacdo do
programa de tratamento, enfatizando que o tratamento é estritamente
supervisionado (informar a pessoa com tuberculose sobre o diagnéstico,
tratamento, possiveis efeitos adversos e controle mensal bacteriolégica),
a autorizacdo do controle bacteriolégico mensal ate finalizar o
tratamento e obter o consentimento informado, assinando pelo paciente
e um familiar ou outra (PERU, 2010a).A enfermeira é responsavel pela
organizacdo da assisténcia integral e individualizada das pessoas com
TB e MDR-TB, de sua familia e da comunidade com a qual o portador
de TB tem contato (PERU, 2010a). O cuidado de enfermagem enfatiza a
educacdo, o controle do tratamento e 0 monitoramento da pessoa com
tuberculose e de seus contatos, a fim de contribuir para a reducéo da
morbidade e mortalidade por tuberculose. Essas atividades sdo
realizadas através da consulta por enfermeira, entrevista e visita
domiciliar. Ela é responsavel, também, por outras entrevistas durante o
percurso do tratamento, visita domiciliar, organizacdo e administracdo
do tratamento, uso restrito de registros e manejo da quimioprofilaxia.
Descrevem-se suscintamente, a seguir as mais importantes:

e A consulta de enfermagem deve ser feita no inicio do
tratamento, & mudanca de fase do tratamento e no fim do
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tratamento. Esta atividade deve ser registrada no formato
respectivo e no cartdo de tratamento, ter a assinatura e o
carimbo do profissional que a executa.

e A visita domiciliar € ir para a casa da pessoa com TB, a fim de
educar o paciente e a familia. Deve ser feita nas primeiras 48
horas ap6s o diagndstico. Para cada visita domiciliar usa-se uma
guia apropriada.

A enfermeira da unidade de saulde é responsavel por garantir a
boa administracdo do tratamento antituberculose. A adesdo ao
tratamento depende muito da relacdo estabelecida entre a pessoa com
tuberculose, a equipe de enfermagem e a unidade de saide. O
tratamento é estritamente supervisionado e ambulatorial (PERU, 2010a).
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Nesta perspectiva, a pesquisa que resultou nesta tese teve o
seguinte objetivo geral:

Compreender as representacfes sociais das pessoas com a
tuberculose e dos profissionais de salude sobre o abandono de
tratamento, em um Programa de Controle da Tuberculose.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
Subjazem ao objetivo geral os seguintes objetivos especificos:

o Identificar as representacdes sociais dos profissionais de salde
sobre o abandono de tratamento da tuberculose.

e ldentificar as representagdes sociais das pessoas com
tuberculose sobre o abandono de tratamento.

e Relacionar as representac@es dos profissionais de salde com as
representacGes sociais das pessoas com tuberculose, sobre o
abandono de tratamento.
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3 REVISAO DE LITERATURA

31 ADESAO E ADERENCIA AO TRATAMENTO DA
TUBERCULOSE

A compreensdo da adesdo ao tratamento, bem como as
terminologias, os conceitos e fendmenos ou fatores de adesdo e nédo
adesdo vém sendo discutidos nas pesquisas, abrindo possibilidades de
esclarecimento e melhor desenvolvimento das investigacbes e
intervencBes pelos profissionais da saude a fim de contribuir com a
diminuigdo das taxas de ndo adesao.

Os estudos sobre adesdo e ndo adesdo ao tratamento da
tuberculose foram conduzidos de diversas maneiras, uns de forma
especifica e outros de forma mais abrangente, mas quase todos tém
relacdo com o desempenho e as responsabilidades dos profissionais da
salde. A maioria dos autores aponta os fatores da educacéo ou do nivel
de informacédo — que esta ligado as crencas e valores do doente acerca da
tuberculose e acerca do tratamento — como sendo decisivos & adesdo
pelo paciente ao tratamento. Colaboram muito para a adesdo o
acompanhamento contundente e motivador do paciente e da familia, a
relacdo de afeto e respeito entre os profissionais da saude e os pacientes,
e 0 apoio nos deslocamentos destes.

Martin (2004) analisou as diferentes defini¢fes, que aparecem
na literatura médica e psicoldgica, relacionadas a aderéncia ao
tratamento médico e discute como elas foram concebidas e usadas. A
pesquisadora mostra que um conjunto de termos sao reconhecidos como
cumprimento, colaboragdo, adesdo, alianca e aderéncia terapéutica, entre
outros, para abordar 0 mesmo aspecto; e indica que isso pode levar 0s
profissionais, pesquisadores e pacientes a confusdo. Propde como o
mais adequado o termo aderéncia terapéutica, pois em esséncia tem
sentido psicoldgico, ou seja, a aderéncia terapéutica é definida como
uma conduta complexa que consiste numa combinacdo de aspectos
propriamente comportamentais, juntamente com outros relacionais e
volitivos, que levam a participacdo e a compreensao do tratamento pelo
paciente, ao cumprimento do plano proposto pelo profissional de salde
e a subsequente resposta flexivel por uma busca ativa e consciente dos
recursos para atingir o resultado desejado. Para produzir o processo da
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aderéncia ao tratamento, Martin (2004) propfe como necessarios 0S
seguintes momentos:
1) a aceitacdo do tratamento acordada entre o paciente e 0 seu
médico, entendido isto como a relagdo de colaboragdo
estabelecida entre médico e paciente, em vista da necessidade
de desenvolver estratégias comportamentais que garantam o
cumprimento e a aceitacdo do tratamento pelo paciente e pelo
médico;
2) o cumprimento do tratamento, que ocorre se a pessoa
executa todas as prescri¢fes feitas pelo terapeuta;
3) a participacdo ativa no cumprimento, que é grau de
envolvimento do paciente na busca de estratégias para assegurar
0 cumprimento; e
4) natureza voluntéria das a¢des de aplicagdo, entendida como a
medida em que a pessoa participa da execucao de acdes,
fazendo os esforgos necessarios para garantir a conformidadede
suas a¢fes com essas prescrigdes.

Nesta mesma linha de pensamento, Morais et al. (2009), num
estudo sobre o processo de adesdo numa perspectiva analitica
comportamental, definem a adesdo como o resultado da exposi¢do a
situagdes de aprendizagem e de enfrentamento que interferem na
qualidade de vida dos individuos e ndo pode ser reduzida ao
cumprimento das recomendaces profissionais. O individuo é concebido
como um ser ativo, capaz de agir sobre 0o meio e responsavel no seu
processo de adoecer, aderindo a planos terapéuticos conforme as suas
condicdes de salde/doenca. Os comportamentos dos profissionais da
salde e dos pacientes representam o eixo central do processo de
comunicacdo para uma compreensdo ampla da adesdo ao tratamento.
Igualmente a OMS (2004) destaca caracteristicas da aderéncia
semelhantes as assinaladas nas duas pesquisas anteriores, pois define a
aderéncia ao tratamento de terapias de longo prazo como o grau do
comportamento da pessoa para seguir as recomendagbes dos
profissionais da salde, no que diz respeito & medicagdo, a dieta e as
mudancas no estilo de vida. Este tipo de aderéncia exige que o paciente
concorde com as recomendacGes médicas e que ele seja parceiro ativo
com os profissionais da salde no seu préprio cuidado.

Num estudo sobre a aderéncia ao tratamento e implica¢bes da
ndo aderéncia, a adesdo a terapia foi definida como o contexto no qual o
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comportamento da pessoa coincide com as recomendacdes relacionadas
a salde, incluindo a capacidade do paciente de comparecer as consultas
agendadas, tomar os medicamentos que foram prescritos, fazer as
alteracdes recomendadas no seu estilo de vida e realizar as andlises ou
testes solicitados (SILVA et al., 2005).

Fiol et al. (2010) a partir de um estudo sobre o nivel de
informacédo de usuarios de antibidticos sobre estes medicamentos, tanto
na terapia a que estavam sendo submetidos, quanto em outras terapias,
concluiram que a orientagdo para a utilizagdo do medicamento por parte
de quem prescreve é parte integrante e fundamental para uma adesdo
terapéutica, embora seja interessante pesquisar se é a orientagcdo ou a
educacdo que conduz a adesdo.

Em outro estudo sobre o conceito de adesdo ao tratamento, foi
ressaltado que as definicbes de adesdo devem sempre abranger e
reconhecer a vontade do individuo de participar e colaborar com seu
tratamento, e que isto ndo é abordado em algumas concepcoes
(GUSMAO; MION, 2006).

Outra pesquisa realizada sobre adesdo ao regime terapéutico,
levando em conta as representacfes das pessoas com insuficiéncia renal
cronica sobre o contributo dos enfermeiros, mostra que a intervengdo
dos enfermeiros sobre a adeséo consiste no esclarecimento de davidas e
na educacdo, de acordo com a percepcdo dos proprios participantes
(MACHADO, 2009).

A aderéncia ao tratamento também é vista como um fenémeno
multidimensional, determinado pela interacdo de cinco conjuntos: 0s
fatores socioecondmicos; o0 sistema de assisténcia sanitdria; a
enfermidade; os tratamentos; e os fatores relacionados ao paciente e a
propria doenga (OMS, 2004; GUSMAO, MION, 2006).

Segundo Martin (2004), a adesdo ao tratamento deve ser
estudada no sentido de aderéncia ao tratamento. Este & um construto que
abrange varios conceitos, como as relagdes entre o profissional de salde
e 0 paciente como o eixo central, a vontade de participar das a¢fes de
cuidado, as condutas de execucgdo e participacdo ativa, 0 cumprimento
das prescri¢des médicas e das mudancas no estilo de vida recomendados
ao paciente. O construto é inovador, pois abrange essas caracteristicas
em contraposicdo ao conceito que reduz a aderéncia ao tradicional
cumprimento das prescri¢cdes dos medicamentos.

Alguns estudos sobre adesdo e ndo adesdo ao tratamento da
tuberculose serdo apresentados a seguir. Segundo Paixdo e Gontijo
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(2007), para reduzir os indices de abandono, as estratégias de cuidado ao
doente de tuberculose devem considerar o interesse da pessoa doente em
se tratar. Tal interesse esta relacionado a um nivel de informacéo sobre a
doenca e reconhecimento do risco do uso de droga por este tipo de
paciente.

O estudo de Costa et al.(2011) indica que acOes de educagédo
sobre a doenga e sobre o tratamento para o paciente, para a familia e
para a comunidade sdo parte fundamental para adesdo ao tratamento.
Tanto os estudos de Paixdo e Gontijo (2007) como os de Costa et al.
(2011) consideram a informacéo e a educacdo como parte da adesdo ao
tratamento, sendo o fator educativo central na adesao.

Munro et al. (2007) e Neves et al. (2010) tratam sobre fatores
complexos semelhantes, associados ao abandono do tratamento da
tuberculose. No primeiro estudo foi realizada uma reviséao sistematica de
literatura de pesquisas qualitativas na perspectiva dos pacientes, dos
agentes e dos profissionais da salde, a adesdo ao tratamento da
tuberculose ¢ influenciada por quatro conjuntos de fatores que interagem
entre si:

1. fatores estruturais (a pobreza e a discriminagéo de género);

2. fatores de contexto social (familia, comunidade e influéncias
do lar);

3. fatores de servicos de salde (tais como a organizacdo do
tratamento e os cuidados); e

4. fatores pessoais (conhecimentos, atitudes e crencas sobre o
tratamento da tuberculose e sobre a propria doenca, € a carga
financeira do tratamento).

Os pesquisadores observaram que 0s pacientes, muitas vezes,
ndo podem controlar muitos dos fatores que os impedem de tomar seus
medicamentos. S80 necessarias intervengbes mais centradas no paciente
e muito mais atencdo para as barreiras estruturais para melhorar a
adesdo e reduzir a carga global de doenca atribuivel a tuberculose. Nesse
mesmo sentido, de acordo com o estudo de Neves et al. (2010), a
adesdo do paciente é influenciada por trés grandes questdes:

1. O individuo e o seu estilo de vida (o tratamento prévio da
TB, receio de estigma e discriminacdo, uso de substancias
quimicas, depresséo e falta de suporte social);
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2. A doenca e o0s medicamentos (tipo de regime
medicamentoso, uso de outros medicamentos, efeitos
colaterais e dificuldade de diagnéstico da TB); e

3. Os servicos de saude (problemas operacionais para
acompanhar o tratamento, falta de treinamento dos
profissionais, falta de supervisdo, falta de locais distintos
para o atendimento de TB e do Virus da Imunodeficiéncia
Humana - HIV).

Convergentes aos dois estudos ja indicados estdo os estudos de
S& (2007) e de Souza e Silva (2010), os quais salientam que a obtencédo
do sucesso terapéutico vai além da eficicia farmacolodgica, existindo
dificuldades relacionadas ao paciente, ao tratamento empregado e aos
servigos de saude. S& (2007) especifica os fatores associados da seguinte
maneira:

1. O paciente (desconhecimento e representacBes negativas
relacionadas & TB e ao tratamento, doencgas associadas
principalmente alcoolismo, baixo nivel socioecondmico
como derivado do desemprego);

2. O tratamento empregado (intolerancia medicamentosa,
longo tempo de tratamento, grande quantidade de
comprimidos a serem ingeridos); e

3. Operacionalizacdo do cuidado nos servicos de saude
(problemas no trabalho dos profissionais de sadde).

Por outro lado, de acordo com Reiners et al. (2008), o fator
mais importante da ndo adesdo esta relacionado ao fato de ser dada a
maior carga de responsabilidade pela adesdo ao paciente. As
pesquisadoras observam que o papel do paciente € o de ser submisso as
recomendacdes dos profissionais da salde e que ele tem autonomia para
seguir ou ndo o tratamento, mas o profissional exime-se da
responsabilidade sobre as consequéncias dessa decisdo. Esse estudo
salienta, ainda, que os profissionais dos servigos de salde rotulam
algumas pessoas como propicias a descontinuarem o tratamento e nédo
consideram os diferentes modos de vida na abordagem de seus
pacientes, dificultando, assim, a formacdo do vinculo e favorecendo a
descontinuidade do tratamento (REINERS et al., 2008).
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Rocha (2009) corrobora a percepgdo de que os profissionais dos
servicos de salde costumam rotular algumas pessoas como propicias a
descontinuarem o tratamento, ndo considerando os diferentes modos de
vida na abordagem dos pacientes. Identifica também que as pessoas que
faziam o tratamento da tuberculose tinham vérias formas de lidar com as
limitagcbes que foram geradas pela doenca, como a restricdo para o
trabalho, entre outras, e as pessoas que descontinuaram o tratamento
levavam em consideracdo seu sistema de crengas e valores. Ficou
evidente, em quase todos estes estudos, que o desempenho e as
responsabilidades dos profissionais de salde, o fator da educagdo, o
conhecimento das crencas e valores do doente acerca da tuberculose e
acerca do tratamento sdo fundamentais para a adesdo. Relacionadas a
isto, estdo as evidéncias de tentativas de enfrentar o problema de nédo
adesdo pelo paciente. O acompanhamento convincente e motivador do
paciente e da familia e a relagdo de afeto e respeito entre o0s profissionais
da salde e os pacientes estimulam a continuidade do tratamento. Além
disso, a veiculacdo de informagdes claras na visita domiciliar e o0 apoio
nos deslocamentos dos pacientes também colaboram muito para a
adesdo.

As maiorias dos autores supracitados salientaram que, entre 0s
fatores associados a adesdo, estdo primeiro os fatores dos servigos de
salde, seguidos pelos fatores estruturais, sociais, culturais e fatores
pessoais do paciente. Assim fundamentalmente a adesdo tem estreita
relacdo com a educacgdo dada ao paciente sobre a doenca, o tratamento e
o0 desempenho e as responsabilidades dos profissionais da salde.

3.2 ESTUDOS SOBRE A TUBERCULOSE NO PERU

O conhecimento cientifico sobre o abandono de tratamento da
tuberculose ou estudos que abordem temas relacionados as
representacdes sociais da tuberculose ou do abandono de seu tratamento,
ainda sdo escassos no Peru. Assim, sdo abordadas a seguir algumas
investigagdes encontradas na literatura.

Yagui-Moscoso e colaboradores (2012) fizeram uma analise
bibliométrica de pesquisas sobre a tuberculose realizadas no Peru, no
periodo 1981-2010. A unidade de analise foram artigos originais,
incluindo relatos e séries de casos, desenvolvidos inteiramente no Peru

41



ou estudos multicéntricos, envolvendo locais peruanos, em revistas
indexadas no Medline, SciELO e Lilacs. Para cada artigo se registrou
ano de publicacdo, autores, duracdo de execucdo, a linguagem, a area de
estudo, tipo de publicacdo, desenho do estudo, campo de estudo, a
populacdo do estudo, tipo de pesquisa definido pela OPAS, instituicdes
participantes, as fontes de financiamento e fator de impacto. Foram
identificados 233 artigos sobre a tuberculose. A duracdo média dos
estudos foi de 2,79 * 3,55 anos, enquanto a média entre a conclusao do
estudo e sua publicacdo foi de 2,95 + 1,65 anos. Em relagdo a area de
estudo dos artigos, 68 (29,2%) trataram temas principalmente clinicos,
66 (28,3%) foram da area de epidemiologia, 56 (24%) sobre questdes de
salde publica, apenas 27,9% dos artigos foram publicados em revistas
médicas nacionais. A maioria dos artigos teve o envolvimento de
alguma instituicdo internacional (71%). Os investigadores concluiram
que, apesar do evidente aumento na producdo cientifica em TB no Peru,
isso ainda esta longe do que é produzida pela maioria dos paises com
maior desenvolvimento. Além de tomar medidas para aumentar a
investigacdo cientifica e de pesquisa de um problema sanitério nacional
como a tuberculose, é necessario dirigir tal investigacdo através de uma
agenda nacional baseada num processo de priorizacdo que a torna mais
eficaz.

Bernabé-Ortiz, (2008) realizou um estudo sobre fatores
associados a sobrevivéncia nos pacientes com tuberculose em Lima,
Peru, de tipo longitudinal retrospectivo na area urbana marginal de
Lima, entre janeiro de 2000 e dezembro de 2005. Foi utilizada a analise
de Kaplan-Meier e regressdo de Cox. Foram incluidos 425 pacientes,
com uma taxa de mortalidade de 4,5%. A idade e nivel de escolaridade
estiveram associados com a sobrevivéncia. Os fatores associados a
mortalidade foram: indice de massa corporal (IMC) <18 kg/m2 no inicio
do tratamento, o Indice do valor Hazard (HR) e seu respectivo intervalo
de confianga foi 4,89 (IC 95%: 1,49-16,03) e infecdo pelo HIV, HR =
5,78 (IC 95%: 1,11-29,99), enquanto o nivel de educacdo, HR = 0,28
(IC 95%: 0,10-0,83) foi associado com a sobrevivéncia. Os resultados
deste estudo, embora cautelosamente, sugerem que diversas
intervencbes tém o potencial de melhorar a sobrevivéncia entre os
pacientes infectados com tuberculose. Além de um diagnoéstico precoce
das vérias formas de TB, através de métodos diagnosticos padronizados
e tratamento adequado e oportuno e continuidade do mesmo, deve ser
aplicadas em pacientes melhorias nutricionais, mais educacdo e
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treinamento para profissionais de salde e os pacientes sobre a doenga e
0 seu controle, e de triagem adequada e controle de doencas
concomitantes, especialmente infecdo pelo HIV. Embora o HIV ainda
seja uma epidemia concentrada no Peru, poderia comprometer o sistema
de saude publica.

Horna Campos et al. (2007) estudaram a associagdo entre
transporte publico e tuberculose pulmonar. Realizaram entrevistas com
uma amostra aleatdria de 142 pessoas que se deslocam no transporte
publico, com tosse produtiva por mais 15 dias, e que procuraram 0s
servicos de salde para tratamento. Foram obtidas trés amostras de
escarro para esfregaco. Os resultados foram analisados por meio de
modelos de logistica bivariada e multivariada com SPSS versdo 12. A
significancia estatistica foi definida como p < 0,05. Observou-se uma
taxa de prevaléncia de tuberculose pulmonar de 12% em pessoas com
tosse produtiva crénica que chegaram aos servicos de salde na area de
estudo. A proporcdo de pessoas entre 15-44 anos de idade com
tuberculose pulmonar foi maior. As variaveis socioecondmicas nao
mostraram associagdo com tuberculose pulmonar. No entanto, este
resultado deve ser interpretado com cautela, pelo pequeno tamanho da
amostra, particularmente pela acessibilidade de pessoas em areas de
extrema pobreza para o transporte publico. A relacdo de TB pulmonar
com o trabalho em casa ou fora de casa mostrou uma razdo de
prevaléncia positiva de 6,06. Entre as pessoas que trabalham fora de
casa, viajando diariamente por micro6nibus aumentou o risco de TB
pulmonar por um fator de 4,09 em comparagdo com pessoas que usaram
formas individuais de transporte. Um tempo de deslocamento maior de 1
hora num micro-6nibus também aumentou o risco de tuberculose
pulmonar por um fator de 2,07. Os micro-6nibus em Lima aumentam o
risco de TB pulmonar porque: eles estdo geralmente sobrecarregados no
inicio da manha e tarde da noite, a superlotacdo, a exposi¢do a pessoas
com tosse produtiva quando se dirige duas vezes por dia, 5 dias por
semana, com as janelas fechadas nos micro-6nibus, combinados com
uma alta prevaléncia de TB pulmonar em Lima, aumentam o risco de
contrair esta doenga. A descoberta de que 41% das pessoas testadas
foram positivas com duas cruzes e 29,4% foram positivos com trés
cruzes indicam programas de controle e prevencdo da TB ruins na area
de estudo e maiores probabilidades de transmissdo para 0s outros
passageiros.
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Mendoza-Ticona et al. (2012) realizaram estudo com o0 objetivo
de elaborar esquemas de tratamento da tuberculose de acordo com
perfis de susceptibilidade a isoniazida (H) e rifampicina (R). O total de
12.311 casos isolados de M. tuberculosis (Instituto Nacional de Salde
2007-2009) foram classificados em quatro grupos de acordo com a sua
susceptibilidade a H e R. Em cada grupo foram testados quanto a
sensibilidade ao etambutol (E), pirazinamida (Z), estreptomicina (S),
canamicina (Km), capreomicina (CM), a ciprofloxacina (CFX),
etionamida (Eto), cicloserina (CS) e acido paramino e &cido salicilico
(PAS). Com base nos perfis de resisténcia, principios de terapéutica da
Organizacdo Mundial de Saude e custos no pais, foram desenvolvidos os
esquemas mais adequados para cada grupo. Definiu-se a eficécia
potencial (EP), como a propor¢do de cepas sensiveis a trés ou quatro
drogas do esquema testado. Os resultados mostraram que 0S esquemas
com o menor custo e mais EP a trés e quatro medicamentos para a
tuberculose sensivel a H e R foram: HRZ (EP = 99,5%), HREZ (EP =
99,1%); REZCfx (EP = 98, 9%); e para a tuberculose resistente a H :
REZCfxKm (EP = 97,7 %). No estudo da tuberculose resistente a R:
HEZCfx (EP = 96,8%) e HEZCfxKm (EP = 95,4% ), 0 esquema com
melhor eficacia potencial para tuberculose multirresistente foi
EZCfxKmEtoCs (EP = 82,9%). Baseando-se na resisténcia H e R foram
desenvolvidos e selecionados 0s regimes de tratamento com a maior
probabilidade de eficacia. Esta proposta € uma alternativa vidvel para
combater a TB no Peru, onde o acesso a um rapido teste de
suscetibilidade H e R esta se expandindo.

Bello et al. (2010) desenvolveram um estudo cujo objetivo foi
identificar os fatores prognosticos associados ao abandono de
tratamento da tuberculose e conhecer a vivéncia do paciente sobre a
causa do abandono. Utilizou como abordagem metodolégica a
triangulacdo de dados. Participaram 60 casos e 76 controles desde 2003
a 2008 e 8 pacientes que abandonaram o tratamento para a abordagem
qualitativa baseado na fenomenologia, usando a entrevista em
profundidade. A andlise descritiva inferencial e o calculo de risco se
efetuaram com o SPSS 15. Identificaram-se como fatores progndsticos
do abandono do tratamento antituberculoso os seguintes: “No inicio ndo
acreditava que o tratamento me faria bem” (OR: 2.956, 1C95% :1.208-
7.229) p< 0.012. “Considerava inadequado o trato dos profissionais de
satde” (OR: 1.970;IC 95% :1.212-.3.203) p < 0.005. No discurso o
paciente enunciam causas de abandono como: “eu me choco com o0s
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medicamentos”, “Eram excessivos os medicamentos”, ¢ “me davam
tonturas, nauseas, vomitos" e “Trabalhava o dia todo e ndo ia para 0
CS”.

Os estudos encontrados sobre a tuberculose no Peru focam
diversos aspectos clinicos e epidemioldgicos como os direcionados a
aprimorar programas de controle e prevencdo da TB para diminuir
probabilidades de transmissdo da TB a populacdo; o uso de alternativas
de tratamento baseadas em testes de sensibilidade; sugestBes de
intervencBes para o pacientes visando a nutricao; acdes de educacdo e
capacitacdo aos profissionais de salde sobre a doenca e conhecimento
dos fatores associados ao abandono desde o ponto de visto das pessoas
com TB.

3.3 ESTUDOS SOBRE A TUBERCULOSE E OUTRAS DOENGCAS
CRONICAS NA ABORDAGEM DAS REPRESENTAGCOES
SOCIAIS.

As pesquisas sobre tuberculose e outras doencas cronicas que se
trazem aqui estdo fundamentadas na teoria das representagcdes sociais.
As pesquisas sobre as representacfes sdo utilizadas no cuidado das
doencas cronicas para aclarar os diferentes pontos de vista dos pacientes
e profissionais da salde, frente a um problema de importancia subjetiva.
As opinides e as atitudes que formam o senso comum contribuem para
explicitar e entender a logica, as expectativas e os fundamentos da
construcdo das representacdes dos atores que entram em interacdo nesse
contexto (MORIN et al., 2007).

Dentre as enfermidades crbnicas, destaca-se a tuberculose por
seu perfil epidemiol6gico em todo 0 mundo. O imaginario social sobre a
tuberculose e sobre o tuberculoso é recheado de imagens que foram
sucessivamente construidas em cada momento histdrico da humanidade
e modificadas pela influéncia das transformacBes sociais ocorridas
(TAKAHASHI, 2004).

Até meados do século XIX, a concep¢do médica e social do
tuberculoso era a de um portador de uma doenga marcadamente
romantica, conhecida como “febre das almas sensiveis” (PORTO, 2007;
BERTOLLI FILHO, 2000; GONCALVES, 2000). Ao final do século
XIX, a tuberculose é vista como uma doenca que vem do outro, do
comportamento desregrado e amoral, do ar impuro, do local aglomerado
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e ndo higiénico, do crescimento acelerado e desestruturado
(GONGALVES, 2000).

No século XX, as representacfes sociais apresentaram
mudancas a luz da ciéncia medica. O padrdo passa a ser a
estigmatizacéo e o isolamento do tuberculoso e da tuberculose (PORTO,
2007; BERTOLLI FILHO, 2000). Mais adiante, passou a ser vista como
uma doenga social, de flagelo social, ou como uma doenca operaria
(PORTO, 2007; BERTOLLI FILHO, 2000; GONCALVES, 2000). A
doenca incuravel que levava a morte seguia no imaginario e no
cotidiano das pessoas (GONCALVES, 2000). Com a descoberta dos
medicamentos antituberculosos, surge a nogdo de que a doenga é curavel
(GONCALVES, 2000), porém as recaidas ainda provocam a descrenca
na cura (PORTO, 2007).

Ascuntar et al. (2010) realizaram um estudo, na Colémbia, com
0 objetivo de identificar e analisar as representa¢cdes sociais da
tuberculose em trés grupos: os pacientes com tuberculose e seus
familiares; profissionais da salde; e publico em geral. Utilizaram as
técnicas de associacdo livre de ideias e a analise de evocacdo em 1.049
pessoas. O marco referencial foi a teoria das representacdes sociais na
abordagem estrutural. As pesquisadoras encontraram como atributos do
nucleo central quatro categorias que refletem o significado das
representacBes sociais da tuberculose; o medo, o contagio, a
enfermidade e a compaixao. Essas categorias foram encontradas nos trés
grupos. As representacdes do sistema periférico, comum aos trés grupos,
foram o tratamento e a rejeicdo. A analise deixou claro que o medo e a
compaixd0 associam-se com as evocagdes dos pacientes e seus
familiares, o contdgio entre os laicos e o isolamento entre o pessoal da
salde. As descobertas deste estudo indicam que o medo de infe¢do pode
ter um efeito negativo nas relagfes com os pacientes, nas atividades de
cuidado da saude, na vigilancia do tratamento e no apoio familiar para
0s pacientes.

Rodrigues e Souza (2005) estudaram as representaces sociais
sobre a tuberculose de pacientes em tratamento. Igual a pesquisa
anterior, utilizaram os conceitos da teoria das representac@es sociais, as
técnicas de associacdo livre de ideias; esta pesquisa, ademais, utilizou
entrevista semiestruturada (aplicada a 17 clientes) e a técnica de andlise
tematica. Surgiram duas unidades tematicas:
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1. O medo de verbalizar a crenga de curar a tuberculose, que se
divide em dois subtemas: a tuberculose como um mal que tem
cura e como explicar o adoecimento de tuberculose; e

2. Os sentimentos confessados quando o mal é medo.

Quanto ao primeiro subtema, segundo Rodrigues e Souza
(2005), a ndo verbalizacdo do nome da doenca, substituindo-o por
adjetivos fortes, denota que a palavra tuberculose causa um impacto
emocional muito grande por conta da ancoragem negativa. Ao Se
defrontarem com o novo que é a tuberculose, as pessoas ancoram essa
condicdo no conhecimento ja pré-existente sobre a doenca, configurando
uma representacdo da doenga como algo assustador.

Vale também salientar que as descobertas do estudo de
Rodrigues e Souza (2005) apontam dois aspectos:

1. A necessidade de individualizar: o premente nisto &
compreender que, assim como os profissionais da salde tém
suas proprias normas, 0s pacientes também, e elas sdo
préprias de seu ambiente cultural e social. Por isso, o estudo
das representacGes pode nos levar a entender a subjetividade
do paciente e o contexto no qual estd inserido. Poderemos,
assim, redimensionar a atencdo, entendendo que o cuidado
deve ser direcionado a cada doente, e ndo a doenca, e que
deve uma atencdo mais aprofundada para as demais areas do
ser humano; e

2. Uma revisdo dos métodos educativos que contribua para a
formacdo de boas representacdes, que leve a influenciar os
comportamentos, que valorize o risco real da doenca, pois a
informacdo  simplificada pode estar baseada no
desconhecimento de conceitos cientificos.

Gomes et al. (2011) fizeram um estudo qualitativo descritivo,
norteado pela teoria das representagdes sociais, que objetivou descrever
0 contetdo das representacfes sociais acerca da Aids para 0S USUArios
soropositivos e analisar a interface das representacdes sociais da Aids
com o cotidiano dos individuos que vivem com o HIV , especialmente
no processo de adesdo ao tratamento. Realizaram entrevistas com 30
individuos soropositivos. Utilizaram a técnica de analise de contelido
manual. Da analise, segundo 0s autores, emergiram categorias que
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retraduziram o cotidiano dos soropositivos, permeado pelo estigma, pelo
preconceito, pela luta pela vida e pela necessidade do uso continuo de
antirretrovirais. A Aids foi percebida como uma doenca cronica, e
constatou-se uma tendéncia para a transformacdo da representacao
social da Aids, da ideia de morte, para a ideia de vida. Concluiu-se que
as pessoas que convivem com HIV estdo mais otimistas devido aos
tratamentos eficazes no controle da doenca.

Camargo, Barbara e Bertoldo (2007) também realizaram um
estudo sobre as representacfes sociais da Aids em adolescentes do
ensino médio da rede publica de Floriandpolis. Os objetivos foram
diagnosticar a estrutura da representacdo social dos estudantes sobre a
Aids e examinar a relacdo desta representacdo com o conhecimento
cientifico sobre a Aids. Participaram 262 estudantes. Foi utilizado um
guestionario autoaplicado para identificar as caracteristicas individuais
dos participantes, as fontes de informagdo sobre a Aids e os
comportamentos de protecdo em relagdo ao HIV, um teste de evocagédo
livre para o diagnostico das representacOes sociais da Aids e um teste de
conhecimento cientifico sobre o HIV e a Aids. Na analise dos dados,
foram utilizados os programas informaticos Evocation e Similitude
2000. Os dados evidenciaram, de acordo com o diagrama de palavras
evocadas, que a representagdo da Aids é composta pelos seguintes
elementos pertencentes ao nucleo central: doenga, morte, medo,
sofrimento e preconceito — elementos ja constatados por estudos
anteriores, acrescidos de dois novos elementos: prevencdo e
responsabilidade. Mais de 55% dos alunos ndo foram considerados
cientificamente bem informados sobre o HIV e sobre a Aids. Os autores
concluiram que a tematica da prevencao da Aids tem grande poder, pois
ha na mentalidade dos alunos um aspecto pragmatico, visto que eles
enfatizam a dimensdo afetiva da representagdo em detrimento do
conhecimento biomédico e cientifico da doenga.

Coelho (2008), na sua tese de doutorado, estudou as
representacOes sociais da Diabetes Mellitus (DM) feita por familiares de
pessoas que apresentavam essa condicao crbnica, com base na teoria das
representagbes sociais, proposta por Moscovici (2003). As técnicas de
coleta de dados foram a evocacdo livre de palavras, e entrevistas
semiestruturadas com 100 e 30 participantes, respectivamente. A
andlise dos dados das entrevistas foi feita através da analise de conteldo
categorial-tematico. A analise das evocac@es livres foi realizada com
auxilio do software EVOC (Ensemble de Programmes Permettant
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I’ Analyse des Evocations). A doenca foi representada como doenca de
cuidado, doenca incuravel que provoca alteracdes e complicaches, e
doenca dificil que abala o emocional. O cuidado como representagéo foi
associado ao controle e a prevencdo da doenca, embora causador de
sofrimento e restricGes. A dimensdo afetiva do diabetes mellitus foi
representada por sentimentos negativos relacionados com a alimentagdo
e a hereditariedade da doenga. Segundo a autora, a perspectiva das
representacGes sociais € Util para a compreensdo do sujeito e a
importancia de essas representacdes direcionarem suas interpretacGes e
atitudes, sendo que o individuo é visto como um ser pensante.

Souza, Silva e Meirelles (2010) apresentam estudo com o
objetivo de identificar as representacfes da tuberculose em pessoas com
a doenca atendidas em um servico de referéncia de um municipio de
Santa Catarina. Os dados foram obtidos através de entrevistas
semiestruturadas realizadas com 25 pessoas com tuberculose, e a analise
foi efetuada sob a ética da andlise de contetido, tendo como referéncia a
teoria das representagcBes sociais. O resultado mostrou a seguinte
representacdo sobre a tuberculose: viver com tuberculose é sofrido,
apoiada em trés categorias: o tratamento é dificil, a tuberculose afasta as
pessoas e a tuberculose muda a percepcédo de si. Segundo as autoras as
representacdes sobre a tuberculose foram expressas num relato de
perdas, de tristeza, de descontentamento e de revolta. Elas apontam a
necessidade de promover a criacdo de uma rede de suporte as pessoas
com tuberculose e de trabalhar preconceitos, medos e respeito as
diferencas.

Esta secdo abordou pesquisas sobre a tuberculose e outras
doencas cronicas, cujo marco tedrico foi a teoria das representacdes
sociais, utilizando a abordagem estrutural e a perspectiva
sociopsicol6gica. Todos os autores aqui vistos concordam que 0s
estudos sobre representagdes sociais permitem conhecer e compreender
a perspectiva do paciente sobre a doenca, o tratamento e 0 seu contexto.
O estudo das doencas cronicas a luz das representacfes sociais permite,
na enfermagem, a adogdo de um cuidado e uma educacdo mais
personalizada e integral, e também a formacéo de boas representacoes
na pessoa doente gque influenciem positivamente seus comportamentos.
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3.4 MANUSCRITO 1: MUDANCAS DAS REPRESENTACOES
SOCIAIS DA TUBERCULOSE: REVISAO INTEGRATIVA DA
LITERATURA

Este texto trata de uma revisao integrativa sobre mudancas das
representacOes sociais da tuberculose. Foi desenvolvido como requisito
da qualificacdo da Tese de Doutorado em Enfermagem. Foi submetido a
banca e encontra-se em processo de avalia¢cdo em uma revista brasileira
de enfermagem de indexac&o internacional.
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MUDANCAS DAS REPRESENIAQC)ES SOCIAIS DA
TUBERCULOSE: UMA REVISAO INTEGRATIVA DA
LITERATURA

CHIRINOS, Narda Estela Calsin*
MEIRELLES, Betina Horner Schlindwein?

RESUMO: Reviséo integrativa cujo objetivo é evidenciar as mudangas
nas representacdes da tuberculose, as pessoas afetadas e o tratamento.
Foram utilizados as bases de dados LILACS, SciELO, PubMed e
BDENF, desde 2000 ao primeiro semestre 2012, resultando em dez
estudos para analise. Emergiram trés categorias principais: a tuberculose
e a pessoa com a doenca: de uma concepgao romantica, ao estigma e a
autodiscriminagdo; o escarro como a mais importante forma de
transmissdo; nas terapias, o fim dos sintomas é o fim da doenca. Séo
necessarios modelos integrais de educacdo em saude, incluindo as
dimensdes psicossocial e cultural, que apontem estratégias para a adesao
das pessoas ao tratamento da tuberculose.

Descritores: Tuberculose. Enfermagem. Pesquisa.
INTRODUCAO

A tuberculose é uma doenca infectocontagiosa crénica causada
pelo Mycobacterium tuberculosis. E hoje a maior causa de morbidade e
mortalidade no mundo, sendo responsavel por um quarto das mortes
evitaveis em adultos (COELHO et al., 2010).

Em nameros absolutos, os casos de tuberculose no mundo vém
aumentando: foram registrados 6,6 milhdes de casos em 1990; 8,3
milhdes em 2000 e 9,24 milhGes de casos em 2007. Embora esse
aumento seja devido ao crescimento populacional, a taxa de incidéncia
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da Universidade Nacional do Altiplano de Puno. Peru.

? Doutora em Enfermagem. Docente do Departamento de Enfermagem e do
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esta diminuindo a um ritmo lento (menos de 1% ao ano). A taxa de
incidéncia global atingiu o pico de 142 casos por 100.000 habitantes em
2004. Em 2007 foi de 139 casos por 100.000 habitantes. Nesse mesmo
ano, os casos prevalentes de tuberculose foram de 13,7 milhdes (206
casos por 100.000 habitantes), menos do que o estimado para 2006 que
foi de 13,9 milhdes, ou seja, de 210 casos por 100.000 habitantes/ano
(OMS, 2012).

As taxas de prevaléncia e mortalidade estdo diminuindo em
todo o mundo, porém calcula-se que no ano de 2007 ocorreram 1,3
milhGes de mortes entre os casos incidentes de tuberculose, ou seja, 20
casos por 100.000 habitantes (OMS, 2012). Esse fato assume relevancia
ao considerarmos que a tuberculose é uma doenca tratavel e curavel
guando realizada a teratepéutica precoce e adequada.

A tuberculose, ao longo da histdria, teve diferentes
representacbes e concepgbes que influenciaram a forma como a
medicina e os individuos a percebiam e a tratavam (GONCALVES,
2000). A persisténcia das representacdes de estigmatizacdo e isolamento
do tuberculoso e da tuberculose constitui um entrave para o controle da
doenca atualmente (PORTO, 2007; BERTOLLI FILHO, 2000).

Para o conhecimento da mudanca das representacfes sociais, €
conveniente o estudo de suas origens. Para comprender e explicar uma
representacdo, € necessario comecar com aquelas representaces das
quais ela nasceu. Uma representagéo partilhada e reforcada pela tradicéo
constitui uma realidade social sui generis e, quando sua origem é
esquecida, sua natureza convencional é ignorada e mais desatualizada.
Uma representacdo que decorre de suas origens torna-se ideal, sendo
gradualmente materializada, duradoura, permanente, quase imortal
(MOSCOVICI, 2010). As representagdes “[...] penetram e influenciam a
mente de cada um, elas sdo re-pensadas, re-citadas e re-
apresentadas”(sic) (MOSCOVICI, 2010).

As representacdes intervém como “[...] versdes, teorias da
realidade e como tais sdo filtros de interpretacdo e guias de agao”
(JODELET, 1996). As identificacbes dos fendmenos de representacdo
social, nos discursos sociais do sujeito, precisam fazer referéncia a
pratica permanente (JODELET, 2001). Nesse sentido, as representacdes
sociais da tuberculose poderiam permitir ao profissional de salde a
tomada de decisGes e agbes de cuidado mais consistentes com o
entendimento das representacdes dos pacientes e, assim, contribuir para
o0 aprimoramento do perfil epidemioldgico.
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Considerando a necessidade de conhecer o estado do
conhecimento sobre as representacBes da tuberculose, surgem as
perguntas de pesquisa: Quais sdo as representacGes da tuberculose?
Quais as mudancas dessas representacdes no decorrer do tempo? Assim,
esta pesquisa teve o objetivo de evidenciar as representacfes da
tuberculose nas publicagfes cientificas no periodo de 2000 a 2012,
considerando as mudancas das representagdes sobre a doenga, as
pessoas acometidas e o tratamento.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, que resume
literaturas empiricas ou tedricas para fornecer uma compreensao mais
abrangente de um fendmeno particular. Assim, tem o potencial de
apresentar o estado da ciéncia, contribuir para o desenvolvimento da
teoria e tem aplicabilidade direta para pratica e politica
(WHITTEMORE; KNAFL, 2005).

O levantamento bibliogréfico foi realizado nas bases de dados
da Biblioteca Virtual de Salde — Psicologia, Literatura Cientifica e
Técnica da América Latina e do Caribe (LILACS), na Biblioteca Virtual
Scientific Electronic Library Online (SciELO), na Base de Dados de
Enfermagem (BDENF) e na U.S. National Library of Medicine
(PUBMED). As palavras-chave selecionadas foram: tuberculose,
enfermagem, pesquisa, representagdes sociais e representacoes
populares, as trés primeiras sdo descritores controlados junto a base da
BIREME DeCS e as duas Ultimas sdo descritores ndo controlados.

Inicialmente foram encontrados 46 artigos. Apds a leitura dos
resumos, segundo pertinéncia e consisténcia do contetdo, foram
observados 0s seguintes critérios de inclusdo: estudos completos que
contivessem as palavras-chave e tivessem sido publicados em periédicos
de indexacdo internacional no periodo de 2000 a 2012 (primeiro
semestre), publicacBes originais, nas linguas portuguesa, espanhola,
francesa e inglesa, que tivessem adotado uma abordagem quantitativa
e/ou qualitativa.

Na base de dados SciELO foram encontradas cinco pesquisas e
todas foram selecionadas; na base LILACS foram encontradas quinze
referéncias: quatro delas correspondiam a este estudo, mas ndo estavam
em texto completo, cinco estavam repetidas da base SciELO, e seis ndo
correspondiam ao tema. Na BDENF foram encontradas seis referéncias:
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das quais trés estavam repetidas na base LILACS, trés correspondiam a
este estudo, mas eram de texto incompleto e, apds solicitacdo destas aos
autores, uma nos foi enviada e incluida na pesquisa. Na PUBMED vinte
artigos foram encontrados: quatorze ndo correspondiam ao tema, trés
estavam repetidos na base de dados SciELO e trés correspondiam ao
tema, e, como 0s textos disponiveis estavam incompletos, estes foram
solicitados aos autores com éxito. Apds essa fase, a busca resultou em
dez estudos para analise.

Utilizou-se o Programa Excel para a coleta, organizacdo dos
dados e andlise dos artigos. Os itens coletados foram: periddico, ano,
titulo, nimero da referéncia e método. No que se refere aos principais
resultados e temas que emergiram das publicacdes cientificas sobre
representacGes sociais da tuberculose, a andlise se fez em termos
gualitativos, integrando os dados para formar categorias.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados deste estudo sdo apresentados em trés categorias,
e 0s estudos selecionados encontram-se caracterizados no Quadro 1.

Quadro 1: Caracterizacdo dos estudos segundo periddico, ano, titulo,
nimero da referéncia e método

Periédico/ano

Titulo / Autoria

Método

Ciéncia &
Saude
Coletiva. 2000

A tuberculose através
do  século: icones
candnicos e signos do
combate a enfermidade.
(ANTUNES;
WALDMAN;
MORAES)

Qualitativo/histérico.
Literatura, narrativas da
doenca/Analise
documental.

Rev. Histéria,
Ciéncias,
Saude. 2000

Antropologia da doenca
e do doente: percepcdes
e estratégias de vida
dos tuberculosos.
(BERTOLLI FILHO)

Qualitativo/histérico.
Escritos memorialisticos/
Analise documental.

Rev. Histéria,
Ciéncias,
Saude. 2000

A tuberculose ao longo
dos tempos.
(GONCALVES)

Qualitativo/histérico.
Eventos histéricos
sociais. Analise
documental.
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Escola Anna | Representacfes sociais | Qualitativo
Nery Rev. de | de clientes sobre a | Entrevista
Enfermagem. | tuberculose: desvendar | semiestruturada, técnicas
2005 para melhor cuidar. | de associa¢do livre de
(RODRIGUES; palavra/  analise de
SOUSA) contelido tematica.
Rev. Saude | Representacdes sociais | Qualitativo/ histérico.
Publica. 2007 | da tuberculose: estigma | Andalise documental.
e preconceito.
(PORTO)
Rev. Cahiers | Approche Qualitativo/  descritivo
de Santé. 2009 | socioanthropologique analitico.
de la tuberculose a | Entrevistas individuais,
Mopti (Mali): | grupos focais,
representations observacdo participante/
populaires et recours | andlise de contetdo

thérapeutiques en cas

categorial tematico.

de tuberculose.

(BERTHE A. et al.)
Int. Journal | Fear, infection and | Qualitativo
Tuberculosis compassion: social | Técnicas de associacdo
Lung Disease. | representations of | livre de palavra/Analise
2010 tuberculosis in | de evocacéo.

Medellin,  Colombia,

2007. (ASCUNTAR)

Acta Paulista | Representagdes sociais | Qualitativo.

Enfermagem. | sobre a tuberculose. | Entrevista

2010 (SOUZA; SILVA; | semiestruturada com
MEIRELLES) guia/andlise de conteudo

categorial tematico.

Rev. Esc. | Cuidado ao doente de | Qualitativo/exploratorio

Enferm. USP. | tuberculose na | descritivo.

2012 Estratégia Salde da | Grupo focal/ andlise de
Familia: percepcdes de | conteldo,  modalidade
enfermeiras. (SA) temética.

Social Science | Representations of | Qualitativo

& medicine. | MDR and XDR-TB in | Banco de dados Dow

2012 South African | Jones factiva/QDA

newspapers. (DAKU,

Miner v 3.2.1 para a

55



| GIBBS; HEYMANN) | analise.
Fonte: Elaborado pelas autoras, 2012.

Do processo de analise dos dez estudos, emergiram trés
categorias das representacdes: (1) a tuberculose e a pessoa com
tuberculose: desde uma concepgdo romantica, de estigmatizacdo, a uma
de autodiscriminacdo; (2) o escarro como forma mais importante da
transmissibilidade; (3) nas terapias, o fim dos sintomas é o fim da
doenca.

A tuberculose e a pessoa com tuberculose: desde uma concepg¢ao
romantica, de estigmatizacao, até uma de autodiscriminacgao

Até meados do século XIX, a pessoa com tuberculose trazia
uma aura de excepcionalidade. A concepcdo médica e social do
tuberculoso era de uma sensibilidade as artes, de refinamento. A
concepcao de que o amor era um motivo forte e suficiente para levar ao
adoecimento e enfraquecimento do corpo era aceita. Assim, salienta-se
uma concepcdo marcadamente romantica, denominada pelos médicos
como “febre das almas sensiveis”, representacdo que se difundia em
especial entre intelectuais e artistas (GONCALVES, 2000; PORTO,
2007; BERTOLLI FILHO, 2000).

Os proprios doentes a chamavam: “mal dos peitos”
(BERTOLLI FILHO, 2000), “branquinha”, “lolose”, “meu é&xodo”
(PORTO, 2007), “manchas no pulmao”, “heranca de morte” (na época a
morte sobrevinha porque a cura inexistia), o “ponto” ou “caverna” ou
uma “fraqueza” (GONCALVES, 2000). Os familiares do morto com
tuberculose diziam que “o coitadinho era fraco do peito” (PORTO,
2007), e os sadios chamavam as pessoas com tuberculose de “colegas de
cadeira de lona” (BERTOLLI FILHO, 2000).

As causas da tuberculose eram o destino, concepgdo conhecida
como “marcas de nascenga”, ou a moral como “confissdo publica”, pois
a peste impunha-se como puni¢do “as ovelhas negras” (BERTOLLI
FILHO, 2000).

As causas da tuberculose multidrogas resistente (TB-MDR) e
extensivamente resistente (TB-XDR), centradas no paciente, de acordo
com a midia sdo: (1) descumprimento da autoridade médica: os
pacientes muitas vezes nao conseguem completar os programas de
tratamento, e o uso de alcool ou drogas ilegais diminuiu a aderéncia a
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medicacdo para a tuberculose, visto que alguns pacientes recusaram o
tratamento; (2) rejeicdo e resisténcia ao isolamento dos pacientes: 0s
doentes se recusam a serem isolados, requerendo uma admissdo e
triagem obrigatoria; pacientes em unidades de isolamento s&o
indisciplinados e ndo cooperativos, 0 que resultou em um potencial
conflito entre direitos humanos e direitos da comunidade; (3) os
pacientes se apresentam tardiamente aos servigos médicos: a pobreza e a
distancia os limitam a procurarem clinicas para tratamento. Os pacientes
apresentam-se mais tarde nas clinicas por medo de ter tuberculose
multidroga resistente e extensivamente resistente, o que esta relacionado
com a importancia dada ao estigma, pois ha perda social (DAKU,;
GIBBS; HEYMANN, 2012).

Com respeito a nosografia popular da tuberculose, percebe-se
gue a tosse grande ou tosse velha corresponde a tuberculose (a tosse
grande refere-se a gravidade desta tosse percebida na sua forma mais
temivel, que pode levar a morte). Quanto a qualificacdo “velha”, refere-
se & duracdo, instalada por muito tempo em comparacdo com a tosse
simples. Comeca com febre, dores de cabega, dores nas costelas e no
peito, diminuicdo da forca (agrava-se na confirmacdo de presenca de
diarreia ou vémito e falta de apetite). As expectoracbes podem ser
purulentas e sanguinolentas (BERTHE et al., 2009). A partir do habito
de escarrar em publico, criaram-se as escarradeiras de diferentes
qualidades e tipos até as de bolso (GONCALVES, 2000; ANTUNES,
WALDMAN, MORAES, 2000). Para alguns, a soliddo fere mais do que
a dor fisica (GONCALVES, 2000; ANTUNES, WALDMAN,
MORAES, 2000). As representacGes da nosografia sdo coerentes com 0s
conhecimentos da biomedicina.

Chama a atengdo que a maioria das concepgdes € expressa pelos
préprios pacientes e familiares antes dos médicos e da sociedade. Os
proprios doentes abalaram a multiplicidade de estigmas sob a
denominagdo de “psicologia do tuberculoso”. Assim, resulta muito
importante pesquisar também as representacfes denigrativas, de
sofrimento dos proprios pacientes, de degradacdo fisica e social, visto
gue provavelmente essas representacdes conduzem ao comportamento
do abandono do tratamento da tuberculose (BERTOLLI FILHO, 2000).

Ao final do século XIX, algumas representacdes sdo de que a
tuberculose é uma doenca que vem do outro, do comportamento
desregrado e amoral, do ar impuro, do local aglomerado e ndo higiénico,
do crescimento populacional acelerado e desestruturado. Parte dessas
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concepcBes se mantém atual. Nas Ultimas décadas do século XIX,
somaram-se a concepcao de doenca organica a crescente urbanizacdo e a
industrializacdo (GONCALVES, 2000).

No século XX, as representacdes apresentaram mudancas a luz
da ciéncia médica. O padrdo é a estigmatizacdo e o isolamento da pessoa
com tuberculose e da tuberculose. Essa adjetivacdo ganhou
conhecimento publico a partir da década de 1930 fomentado pela
intervenc&o social e médica (PORTO, 2007; BERTOLLI FILHO, 2000).
Segundo o0s pacientes, essas representagdes eram mais sombrias e
dolorosas do que os padecimentos fisicos produzidos pela tuberculose
(BERTOLLI FILHO, 2000). A nocdo de doenca social, de flagelo social
ou doenca operdria tornava-se cada vez mais forte, pois se baseava na
capacidade de contaminacdo e nas condi¢fes de higiene e de vida
desfavoraveis daqueles que contraiam tuberculose e a disseminavam: o0s
pobres e os trabalhadores (GONCALVES, 2000; PORTO, 2007,
BERTOLLI FILHO, 2000). O doente também foi definido como um
homem “alcodlatra, fumante inveterado e sifilitico” (BERTOLLI
FILHO, 2000).

A teoria mais corrente definia a tuberculose como uma doenga
da “constitui¢do”, ou seja, nascia-se com 0 organismo predisposto a
doenca (GONCALVES, 2000). As pessoas acometidas eram vistas pelos
higienistas como vitimas do processo de desenvolvimento e,
consequentemente, da exploracdo de sua forca de trabalho
(GONGALVES, 2000). A doenga incurdvel que levava a morte seguia
no imaginario e cotidiano das pessoas. Também a hereditariedade ligou-
se intimamente a degeneracdo e estas duas concepcles coexistiam
(GONGALVES, 2000).

Com a descoberta dos medicamentos antituberculosos
(estreptomicina, em 1944), chegou-se a concepcdo de a doenca ser
curavel (GONGALVES, 2000), porém as recaidas provocam a
descrenca de cura (PORTO, 2007).

No século XXI, a partir de 2005 as representacbes da
tuberculose pelos pacientes sdo: “tosse, contagio, enfermidade, medo”
(ASCUNTAR et al.,, 2010); “viver com tuberculose ¢ sofrido: o
tratamento é dificil, a tuberculose afasta as pessoas e a tuberculose muda
a percepgdo de si” (SOUZA; SILVA; MEIRELLES, 2010); “uma
doenca grave, contagiosa, hereditaria e tristemente vergonhosa, que é
resultado da transgressdo de normas sociais dos que vivem em setores
marginais” (BERTHE et al., 2009). “A tuberculose representa um mal
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gue tem cura e adoecer de tuberculose: como explicar?” (RODRIGUES;
SOUSA, 2005). “Traz os sentimentos confessados: quando o mal ¢
medo, o medo da doenca e 0 medo da discriminacdo” (RODRIGUES;
SOUSA, 2005).

Persiste no imaginario social a estigmatizacdo da tuberculose e
da pessoa com tuberculose, e aparece a autodiscriminacdo. Diante dos
preconceitos, para se prevenirem da estigmatizacdo e da discriminacéo,
ou da exclusdo social, algumas pessoas com tuberculose se isolaram
antes, antecipando-se a rejei¢do social (BERTHE et al., 2009).

Constata-se que existem representacdes da doenca, do doente,
das causas e nosologia da tuberculose, as quais sdo apresentadas de
formas diferentes de acordo com diferentes periodos da histéria.
Destacam-se trés visGes: (a) a romaéntica, ligada principalmente aos
artistas e intelectuais no século XIX e parte do século XX, cujas
representacOes foram aceitas e valorizadas pela sociedade; (b) desde a
segunda metade do século XX, o padrédo de representacao era o estigma,
o0 isolamento e a discriminagdo, e essas representacdes tornaram-se mais
consistentes com as descobertas da ciéncia, como a descoberta do bacilo
de Koch, em 1882; e (c) contemporanea. No século XXI, continuaram a
caracterizar representacfes sociais que refletem a discriminagdo dos
pacientes e autodiscriminacao.

Destacam-se as representagdes/caracteristicas que permanecem
nos tempos modernos como discriminagdo, exclusdo social,
autodiscriminagdo, pobreza, uso de alcool, fumo, sexo e classe social
baixa. Sao percebidas como relacionadas a ndo aderéncia ao tratamento
terapéutico da tuberculose. A discriminagdo pode ser um problema
psicossocial grave para o paciente, por isso é muito importante
aprofundar as pesquisas do conhecimento da discriminacdo
contemporanea e as formas de supera-la.

Foram identificadas como causas da autodiscriminagdo: o medo
da transmissdo da tuberculose, tentativa de evitar a fofoca e a
discriminacdo possivel (SUSHIL; DEEPAK; JAMES, 2007). As causas
da discriminacao por parte do publico em geral foram: o medo diante de
um risco de infeccdo, a relagdo percebida entre a tuberculose e outras
causas de discriminacgdo, particularmente a pobreza e a classe baixa, a
relacdo percebida entre a tuberculose e o comportamento com ma
reputacdo e a percepgdo de que a tuberculose era uma puni¢do divina.
S&o sugeridas intervencBes adaptadas ao contexto social para abordar as
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causas multiplas de discriminacdo identificada (SUSHIL; DEEPAK;
JAMES, 2007).

Os escarros: a forma mais importante de transmissibilidade

Para a medicina do final do século XIX, os locais Umidos,
pouco iluminados e mal arejados propiciavam a disseminagdo e a
contaminacdo da tuberculose (GONCALVES, 2000). A estrutura urbana
favorecia a disseminacdo da doenga (GONCALVES, 2000). Acreditava-
se que os escarros, quando langados ao chédo, eram signos contundentes
de contagio (GONGALVES, 2000; ANTUNES, WALDMAN,
MORAES, 2000).

Nos anos cinquenta do século XX, a doenca se polarizou nos
estratos sociais mais baixos. Na mentalidade da época, passaram a
prevalecer os conceitos dos riscos associados as mas condi¢des de vida e
do perigo publico representado pela pobreza como fator de
disseminacdo da moléstia (ANTUNES; WALDMAN; MORAES, 2000).

No inicio do século XXI, as concepgfes quanto aos meios de
transmissibilidade sdo: consumo de agua salgada, de leite e de carne de
vaca infectada com tuberculose, pelos de gato, restos de alimento de
gato, cigarro, alcool, contato com pessoas com tuberculose ou com
objetos que tenham sido infectados por elas, contato com o escarro,
bruxaria, hereditariedade e resultado de sancdo moral. Considera-se,
ainda, que uma mae tuberculosa expde seu bebé ao contagio da
tuberculose através do leite materno (BERTHE et al., 2009). A maioria
dos meios de comunicacdo aponta que a causa da transmissibilidade da
tuberculose MDR/XDR é decorrente da falta de pratica de controle de
infeccdo nos locais de cuidados de satde ou que os trabalhadores desses
locais ndo aderiam adequadamente a essas praticas (DAKU; GIBBS;
HEYMANN, 2012).

Assim, observa-se que algumas das representacdes sociais das
formas de disseminacdo da tuberculose desde o século XIX até o século
XXI, decorrem dos conhecimentos cientificos, como os relativos aos
escarros. Porém, algumas outras representagdes em pleno século XXI
estdo fora do enfoque cientifico. Os dados indicam que os pacientes
necessitam de informacgdes mais aprofundadas. Os conhecimentos
cientificos possibilitam a formacdo de representagdes que contribuem
para um comportamento mais coerente para a saide (BARBARA, 2007;
CAMARGO; BARBARA; BERTOLDO, 2007). Para a divulgacio
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desses conhecimentos, sdo necessarias metodologias inovadoras para a
construcdo das representagdes sociais (BARBARA, 2007).

Nas Terapias, o fim dos sintomas é o fim da doenca

Inicialmente, desde meados do século XIX, 0s recursos mais
utilizados para o tratamento da tuberculose eram as terapias climaticas e
0 repouso absoluto, sendo a climoterapia utilizada até meados de 1940,
guando foi comprovada sua ineficiéncia (GONGCALVES, 2000;
BERTOLLI FILHO, 2000). Na década de 1940, a quimioterapia
antibiética comecou a alterar as representacfes médico-sociais sobre a
enfermidade, a qual passou de uma doenca mortal a uma doenca
passivel de cura. Mas os doentes acreditavam que o fim dos sintomas
era o fim da doenca e abandonavam o tratamento, fato que levava ao
retorno de tudo: “com um més (de remedinhos) ele ndo sentia nada,
abandonava e voltava tudo” (GONCALVES, 2000).

As possibilidades de cura se apresentaram com a descoberta da
estreptomicina, que exibia um importante efeito terapéutico, mas
também trouxe a resisténcia ao bacilo. As descobertas do &cido
paraminossalicilico em 1949, e da isoniazida em 1952 impediam
temporariamente a resisténcia bacilar. Novos antibidticos, como
rifampicina, etambutol, tiacetazona, foram lancados e o tratamento teve
varios esquemas terapéuticos (GONCALVES, 2000). Atualmente,
também existem varios esquemas de tratamento medicamentoso para a
tuberculose, sendo recomendada a estratégia de tratamento diretamente
supervisionado (DOTS). O tratamento é supervisionado, a medicdo é
gratuita e ha disponibilidade de insumos (SA, 2012). A rotatividade dos
médicos, a retaguarda laboratorial, a falta de incentivos aos doentes e
acles educativas incipientes sdo fatores fragilizadores na adesdo do
doente ao tratamento (SA, 2012). A falha do sistema de salde para a
gestdo eficaz da tuberculose MDR/XDR foi causada pelos diagnosticos
tardios, falta de medicamentos, falta de institui¢des de isolamento e falta
de recursos financeiros. Estes enfraqueceram a eficacia do tratamento de
MDR/XDR e contribuiram para a sua disseminacdo. Os sistemas de
salde foram apresentados como incapazes financeiramente para
enfrentar adequadamente a tuberculose MDR/XDR, que gera aumento
de custos de servicos de cuidados, os quais eram raramente suficientes
no orgamento (DAKU; GIBBS; HEYMANN, 2012).
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A terapia depende fortemente de sua causalidade, inicia pela
automedicacdo e, quando esta fracassa, 0S pacientes procuram a
medicina tradicional. Os traditerapeutas ndo chegam a curar a
tuberculose, e 0 paciente termina no centro de salde moderna. Assim,
surgem o tratamento tardio e a recidiva de casos (BERTHE et al., 2009).

A resisténcia aos antibidticos gerou a percepcdo de que a
eficacia dos medicamentos néo era suficiente para assegurar a cura da
enfermidade. A tuberculose multirresistente faz surgir o medo de uma
nova epidemia, e novamente aparecem representacdes sociais da
tuberculose como enfermidade incuravel, ligada a pobreza e a
desinformagdo, representacdes que preconizam 0 manejo inadequado
dos medicamentos (GONCALVES, 2000).

Essas representagBes sugerem um salto nas representacdes;
passou-se da climoterapia e repouso absoluto, quando a concepgao sobre
a enfermidade era de uma doenca mortal, & terapia medicamentosa,
guando a concepgdo passou a ser de cura da doenca.

Salienta-se a permanéncia da representacdo de que “o fim dos
sintomas era o fim da doenga”, na qual o paciente deixa o tratamento ao
se sentir bem, gerando comportamentos, na realidade, de abandono do
tratamento, possibilidade de casos de recidiva e de tuberculose
multirresistente. Essa representacdo segue vigente, portanto sdo
necessarias pesquisas direcionadas a aprofundar concepcdes do porqué
da interrupcdo do tratamento. Esse problema pode estar vinculado as
concepcdes dos pacientes sobre a recuperacao, a etiologia da tuberculose
e a tuberculose como uma doenca (MUNRO, 2007).

CONSIDERAGCOES FINAIS

As representacGes sociais emergentes dos estudos que decorrem
desde meados do século XIX até a atualidade sugerem uma mudanca de
acordo com a literatura médica. Algumas representacdes seguem uma
mudanca de maneira parcial, outras estdo longe de uma base cientifica.
As representacdes que emergiram da tuberculose e da pessoa com
tuberculose séo de uma concepg¢do romantica, de estigmatizacdo, a uma
concepcdo de autodiscriminacdo. Os escarros sdo a forma mais
importante da transmissibilidade. Nas terapias, o fim dos sintomas era
considerado o fim da doenca.
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A partir dessas representacOes, salienta-se a importancia
relacionada as terapias, visto que o paciente deixa de continuar o
tratamento quando desaparecem ou diminuem 0s sinais ou sintomas,
gerando comportamento de abandono, com possibilidades de recidiva e
casos de tuberculose multirresistentes. Esta representacdo persiste até a
atualidade, portanto sdo necessarias pesquisas das experiéncias dos
sujeitos que vivenciam esse processo para conhecer tais representacdes,
entendé-las e, sobretudo, aceitad-las. Igualmente sdo necessarias
pesquisas para aprofundar algumas das concepcbes das formas de
disseminacdo, que em pleno século XXI estdo fora do enfoque
cientifico.

Sdo destaques também o estigma, o isolamento social e a
autodiscriminacdo. As duas primeiras representagdes vém desde a
segunda metade do século XX, persistindo até os tempos atuais e ndo
permitem aos doentes tomar decisdes e praticar agdes para enfrentar a
doenca e seu tratamento. A discriminacdo pode ser um problema
psicossocial grave para o paciente; as visfes da sociedade, do pessoal de
salde ou do préprio paciente podem interferir no comportamento e no
bom desenrolar da terapéutica, por isso é muito importante aprofundar
as pesquisas sobre o conhecimento, a discriminacdo contemporanea e as
formas de supera-las. O incremento da eficicia dos Servigos de Saude
contribuiria para diminuir os niveis de abandono de tratamento. Torna-
se importante também a adocdo de modelos integrais de educacdo em
salde que considerem as dimensdes psicossocial e cultural e apontem
para a adesdo das pessoas com tuberculose ao tratamento.
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4 REFERENCIAL TEORICO: TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS

Com a ideia de compreensdo do abandono do tratamento da
tuberculose, optou-se por utilizar um referencial tedrico pela sua
natureza essencialmente psicossociocultural. Assim, o referencial
tedrico escolhido foi a teoria de representac@es sociais.

Com essa abordagem, busca-se analisar e compreender o0s
sistemas de significados socialmente construidos e compartilhados dos
grupos de pacientes e profissionais de enfermagem com atuacdo na
ESN-PCT sobre o abandono do tratamento da tuberculose. Os
conhecimentos do senso comum se baseiam em conhecimentos
cientificos sobre o tratamento da tuberculose e sdo influenciados pelos
contextos socioculturais nos quais as pessoas estdo inseridas. Assim,
para compreender as visdes do senso comum produzidas pelas pessoas
doentes e pelos profissionais de salde, serdo identificadas e analisadas
as mudancas de conhecimento cientifico relacionadas ao tratamento.

As vantagens do uso da abordagem psicossocial da teoria das
representacles sociais estdo nas principais dimensfes que apresenta: a
cotidianidade e a identidade. Na cotidianidade, o ser humano se vale de
acOes tornadas habituais a partir de suas objetivagdes. A
institucionalizacdo destas constitui o acervo de conhecimentos do ser
humano que o auxiliam na tomada de decisdes vivenciadas no cotidiano.
Intrinsecamente relacionado esta o aspecto social. O aspecto social se
constréi a medida que a atividade humana existe. H4 entre eles uma
relacdo dialética. As agdes da vida cotidiana desvelam o processo que
ocorre entre a subjetividade e a objetividade, ou seja, a objetividade da
vida do individuo se torna subjetiva, e essa subjetivacdo se objetivara
através das suas acles. Isto quer dizer que o ser humano, em grupo,
configura o aspecto social baseado em suas formagdes psicossociais e
culturais. Neste contexto, o individuo torna suas agdes habituais
(KUHNEM, 2002). A identidade é caracterizada por valores e simbolos
nos grupos constituidos a partir das relagdes sociais. Estas identificacdes
podem permitir aos individuos a organizacdo e a formacdo de
associagdes civis com a finalidade do desenvolvimento do grupo, do
enfrentamento de desafios e da procura de solucBes a seus problemas
(KUHNEM, 2002).
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A teoria das representacGes sociais teve origem no conceito de
representacGes coletivas, de Emile Durkheim, que cunhou o termo em
1912. Para Durkheim, as representagdes coletivas sdo formas de
pensamento diferentes e de saberes partilhados por grandes
coletividades, e incluem temas da ciéncia, da religido, de crencas e de
mitos, de categorias de tempo, espaco etc. Moscovici observa a
heterogeneidade delas, pois sdo diversas e abrangentes, e ha dificuldade
de caracteriza-las e defini-las (MOSCOVICI, 1978). Além disso, de
acordo com esse autor, as representacdes de Durkheim assumem a
funcdo de concentracédo e estabilizacdo. Moscovici alega que formular o
conceito de representagdes sociais (RS) afasta-se do conceito
durkhemiano de representaces coletivas, principalmente porque nos
tempos atuais ha que se captar a dinamicidade e a plasticidade da
sociedade. Para ele, o fenémeno das representacBes tem um carater
moderno, a medida que, na nossa sociedade, ele ocupa o lugar dos
mitos, das lendas e das formas mentais correntes das sociedades
tradicionais. Sendo seu substituto, ele herda de uma s6 vez certos tragos
e poderes.

O primeiro estudo realizado, baseado na teoria das
representacOes sociais, foi La Psychanalyse: Son Image et Son Public,
feito pelo psicologo Serge Moscovici, em 1961. Este estudo descreve o
gue acontece quando um novo corpo de conhecimento cientifico, neste
caso a psicanalise, é socializado na populacdo francesa. Para isto,
Moscovici coletou dados das opiniBes e das atitudes das pessoas sobre a
psicanalise e sobre os psicanalistas. Com tais dados, analisou as formas
de apropriacdo desse conhecimento cientifico pela populagéo parisiense
e 0 processo de sua transformagdo para servir a outros usos e fungdes
sociais. Moscovici comegava, entdo, a desenvolver uma
psicossociologia do conhecimento (SA, 1993).

Segundo Moscovici, as representagdes sociais criam realidades
e sdo especificas. Sua singularidade comeca pela substituicdo de termo
coletivo por social. A representacdo coletiva engloba todas as formas de
pensamento, incluindo produgdes intelectuais e sociais formadas no
contexto concreto (KUHNEM, 2002). As representagBes sociais
diferenciam-se de outros fendmenos psicossociolégicos, como crengas e
atitudes que indicam posicionamentos e valores, pois incluem agdes e
decisdes que decorrem de seu meio. O conceito de representacdo social
pressupde que o proprio processo de representacdo constréi o seu objeto,
ou seja, é produto e processo. As pessoas fazem representaces para
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retomar o equilibrio perdido quando surge uma informacao cientifica na
vida cotidiana. A mudanca do termo representacdo coletiva para
representacdo social coloca uma nova possibilidade para a psicologia
social (KUHNEM, 2002).

A teoria das representacdes sociais € uma grande teoria, cujas
proposicdes basicas desdobram-se em trés correntes tedricas
complementares. A primeira corrente corresponde a teoria original de
Moscovici, na perspectiva sociopsicoldgica, e é liderada atualmente por
Denise Jodelet, em Paris. A segunda perspectiva, liderada por Willem
Doise, em Genebra, estuda o construto da objetivacdo da grande teoria.
A terceira, cujo lider é Jean-Claude Abric, em Aix-en-Provence, enfatiza
0 estudo do construto da ancoragem, sobretudo estudos experimentais
cognitivo-estruturais das representacdes por meio da teoria do nicleo
central (WACHELKE; CAMARGO, 2007).

Esta pesquisa sera desenvolvida no marco da primeira corrente
de pensamento. Moscovici (1978) incluiu entre as representacdes sociais
crengas, atitudes e comportamentos. As crengas sdo antecessoras das
atitudes; sdo um conjunto de afirmagdes produzidas, as quais pode ser
ligado um gradiente de concordancia e discordancia, ou de verdade e
falsidade. As atitudes sdo definidas como avaliagcBes globais de um
objeto, que o consideram quer positivo, quer negativo, ou seja, Sao
vistas como referindo-se ao componente avaliativo (MOSCOVICI,
1978). O estudo das ideias do publico, baseado na teoria das
representacdes sociais, sugere que somos obrigados a ir além do simples
estudo de crencas e atitudes, uma vez que, como estas ndo sdo
equivalentes as representacfes sociais, é necessario estudar como as
crengas se organizam e se estruturam em constelacBes que possam
verdadeiramente ser chamadas representacgdes sociais (CASTRO, 2005).

Uma caracteristica epistemoldgica das representaces sociais
como fendbmeno é a prética, sustentada por Moscovici (2003, p. 173)
quando afirma: “essas representacdes se tornam realidade e influenciam
os comportamentos e as decisdes das pessoas do grupo”. Jodelet (1996,
p. 29) entende que as representagdes intervém como “versdes, teorias da
realidade, e como tais sdo filtros de interpretagdo e guias de agdo”. Além
disso, em outro momento, afirma a necessidade de “evitar trabalhar
sobre o discurso social flutuante, sem assento nem referéncia sobre a
pratica e apresentando, sobretudo, o risco de ser falacioso” (2001, p. 17).
Sa (1993), ao definir o par sujeito-objeto na pesquisa, refere-se a
representacdo como um saber efetivamente praticado, que ndo deve ser
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apenas suposto, mas sim detectado em comportamentos e comunicagdes
gue de fato ocorram sistematicamente.

As representacdes sociais como fendmeno sdo caracterizadas
também pelas interacbes humanas entre duas pessoas ou entre dois
grupos, quando trocam informagGes as quais ddo um significado. Essas
informacdes estdo sob seu controle. E importante a natureza da sua
mudanga, através da qual as representagbes influenciam o
comportamento do individuo. Elas sdo criadas mentalmente, pois é
dessa maneira que o0 proprio processo coletivo penetra como o fator
determinante dentro do pensamento individual (MOSCOVICI, 2003).

Esse componente social salienta Jodelet (2001), refere-se a
representacdo de uma forma de conhecimento socialmente elaborada a
partir de fatos desconhecidos. E partilhada com o objetivo de contribuir
para a construcdo de uma realidade comum a um conjunto social. As
representacbes sdo sociais porque sdo partilhadas por um conjunto de
individuos, sdo coletivamente produzidas, constituem guias para a
comunicacdo e a acdo (VALA, 2006). As representacfes sociais
enquanto sistemas de interpretagdo regem a nossa relagdo com o mundo
e com 0s outros, orientam e organizam as condutas e as comunicagdes
sociais. Também intervém na difusdo e na assimilacdo dos
conhecimentos, no desenvolvimento individual e coletivo, na defini¢do
de identidades pessoais e sociais, na expressdo dos grupos e nas
transformagbes sociais (JODELET, 2001). As representacGes tém
implicacbes afetivas e normativas, com as interiorizacbes de
experiéncias praticas socialmente inculcadas pela comunicacdo social
(JODELET, 2001).

As representaces podem ser compreendidas como construcoes
sociais cognitivas regidas por suas préprias regras. A coexisténcia de
ambas permite dar conta e compreender, por exemplo, porque a
representacdo integra o racional e o irracional, porque tolera e integra
contradicdes aparentes e porque 0s raciocinios podem parecer ilégicos
ou incoerentes. Mas estas contradi¢fes sdo sO aparentes, tendo em vista
gque pensamos que uma representacdo seguramente é um conjunto
organizado e coerente (ABRIC, 2001).

Outra caracteristica das representaces como fendmeno
compreende a identidade social. Ela se constroi no interior de um grupo,
compreende o pertencimento, a similaridade e a diferenciacéo
(KUHNEM, 2002). Note-se que, no construto que segue, Moscovici
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salienta, na representacdo, o carater do fenémeno e as transformacdes
nos comportamentos:

Representar significa trazer presente as coisas
ausentes e apresentar fendmenos de tal modo que
satisfagam as condicdes de uma coeréncia
argumentativa, de uma racionalidade e da
integridade normativa do grupo. E muito
importante que isso se dé de forma comunicativa e
difusa, pois ndo ha outros meios, com exceg¢do do
discurso e dos sentidos que ele contém. O status
dos fendmenos da representacdo social € o de um
status simbolico, um vinculo, construindo uma
imagem, evocando, dizendo e fazendo com que se
fale, partilhando um significado através de
algumas proposicGes transmissiveis, e no melhor
dos casos, sintetizando um cliché que se torna um
emblema. (MOSCOVICI, 2003, p. 216). Isso gera
no individuo uma mudanga, através da qual as
representacdes sociais se tornam capazes de
influenciar o comportamento do individuo
participante de uma coletividade. (MOSCOVICI,
2003, p. 40, grifos nossos).

Na geracdo das representacfes sdo de importancia fundamental
também o sujeito e o objeto. Representar corresponde a um ato de
pensamento pelo qual um sujeito precisa de um objeto. O objeto pode
Ser uma pessoa, uma coisa, um acontecimento material ou social, um
fendmeno natural, uma ideia, uma teoria etc.; pode ser tanto real quanto
imaginario ou mitico e é sempre necessario na construgcdo da
representacdo. Ndo ha representacdo sem objeto (JODELET, 2001).
Representar implica necessariamente apresentar aos atores sociais a
realidade, mas determinando tanto a natureza das caracteristicas do
ambiente quanto as acdes a serem efetuadas (MOSCOVICI, 2003).

Outro aspecto que se deve esclarecer na elaboracdo dos
conhecimentos sdo seus modos de aquisicdo. Para esclarecer isto,
Moscovici estabelece duas categorias na sociedade: o universo
consensual e o universo reificado. No consensual, a sociedade esta
constituida por grupos de individuos iguais, livres, que expressam suas
ideias e opinides de forma espontanea, isto €, partem de suas vidas,
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falam age e reagem em nome do grupo. Eles expressam suas opinides,
revelando seus pontos de vista e construindo uma lei. A razdo de ser da
teoria das representacdes é o conhecimento cotidiano. No universo
reificado, a sociedade € vista como um sistema com diferentes papéis e
classes, cujos individuos nio sdo iguais para se manifestarem. “O grau
de participagdo é determinado exclusivamente pelo nivel de
qualificagdo” (MOSCOVICI, 2003, p.186). A ciéncia ¢ o modo de
conhecimento que corresponde a este universo, neste universo procuram
a verdade e a evidéncia empirica.

O conhecimento cientifico fornece o alimento para o
pensamento produzir e comunicar suas proprias e especificas
representacles e solugdes as questdes que as pessoas mesmas colocam.
As pessoas pensam, formulam “filosofias” espontineas que tém impacto
decisivo nas suas relagbes sociais, em suas escolhas e condutas
(MOSCOVICI, 2010).

Outro aspecto a examinar sdo as relagdes entre o velho e 0 novo
na formagdo das representacdes do fendmeno. As ideias cientificas sdo
perturbadoras e ameagadoras para a pessoa. Por isso, passam por um
complexo processo de acomodacdo, de transformacgéo e de mudanca em
termos de categorias cognitivas, para que 0s conceitos novos se tornem
conhecidos e familiares. A representacao €, assim, uma visdo nova entre
0 antigo e o novo que define os julgamentos, as decisdes e as acdes no
contexto social (MOSCOVICI, 2003).

Segundo Moscovici (2003) e Vala (2006), as representacdes se
formam mediante o0s processos da objetivacdo e ancoragem. A
objetivacdo corresponde a forma como se organizam os elementos
constituintes da representacdo e ao percurso por meio do qual tais
elementos adquirem materialidade e se tornam expressGes de uma
realidade pensada. Para se chegar a objetivacdo, as representacdes
passam por trés momentos distintos:

1. Construcdo seletiva: as informagdes, as crengas e as ideias
acerca do objeto da representacdo sofrem um processo de
selecdo e descontextualizagdo. O &mago é a formagdo de um
todo relativamente coerente, considerando apenas uma parte
da informacdo disponivel acerca do objeto, na qual certos
elementos sdo desenvolvidos e tornados nucleares na nova
mensagem;

2. Esquematizacdo: corresponde a organizacdo dos elementos,
constituem um padrdo de relagcdes estruturadas (nogdes-

72



chave). As relagbes entre 0s conceitos revestem uma
dimensdo figurativa; e

3. Naturalizacdo: salienta os conceitos do esquema figurativo, e
as respectivas relagdes se constituem como categorias naturais
e adquirem materialidade. O abstrato se torna concreto através
da sua expressdo em imagens e metaforas, e 0 que era
percepcdo se torna realidade, tornando a realidade igual aos
conceitos (VALA, 2006).

O estudo do processo de objetivacdo pode processar-se por
meio da personificacdo (materializar num nome ou num rosto uma ideia)
e da metaforizacdo (expressdes do pensamento em forma de alegorias,
figuras e imagens) (VALA, 2006).

A ancoragem esta relacionada a processos mediante os quais
um fendmeno desconhecido torna-se familiar e organiza as relagdes
sociais. A ancoragem, em alguns casos, pode preceder ou seguir a
objetivacdo. O processo que precede refere-se ao fato de que qualquer
construcdo de informacdo exige referéncias cognitivas ou experiéncias
prévias no sujeito para que um objeto novo possa ser pensado. Quando a
ancoragem se segue a objetivacao, refere-se a eficacia da funcdo social
das representagdes, 0 que permite compreender a forma como as
representacbes se manifestam e constituem as relagbes sociais
(MOSCOVICI, 2003). O processo de ancoragem é a um s6 tempo, um
processo de reducdo do novo ao velho e a reelaboracdo do velho
tornando-o novo. A ancoragem leva a transformagdes nas
representacdes ja constituidas. E proxima ao conceito de categorizacao:
0s aspectos indutivos reportam-se ao primeiro sentido da ancoragem; os
aspectos dedutivos, ao segundo sentido deste mesmo processo (VALA,
2006).

A ancoragem e a objetivacdo sdo conceitos Uteis para este
estudo. Entende-se que na ancoragem, o conhecimento cientifico sobre o
tratamento, ou seja, sobre as drogas, a duracdo, os beneficios do uso
regular da medicagdo, as consequéncias advindas do abandono do
tratamento e os possiveis efeitos adversos dos medicamentos, séo
incorporados em uma categoria cognitiva da sua estrutura mental. Para
esta incorporacdo, 0s doentes tentam compreender, analisar, comparar,
reconhecer e classificar todos aqueles conhecimentos em uma categoria
cognitiva de conhecimentos prévios coerente com o0 objeto social, neste
caso, 0 abandono do tratamento. Assim, o fenémeno assume
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caracteristicas dessa categoria (a ancoragem). Aqui, ocorre um
complexo processo de acomodacdo, de transformacdo e mudanca entre
0s novos conhecimentos que é o tratamento da tuberculose e 0s antigos,
resultando em novas ideias que seria sobre o abandono do tratamento da
tuberculose. Logo, transformou-se o ndo familiar em familiar. Este
fendmeno é construido pelo paciente, na interagdo cotidiana de pessoas
gue também abandonaram o tratamento, as quais compartilham
mediante a linguagem, valores e memarias comuns.

A objetivacdo comeca depois de concluido o processo cognitivo
da ancoragem. E o processo cognitivo de tornar real o esquema
conceitual sobre o tratamento, mediante a linguagem. O que era abstrato
é transformado em elementos concretos. E o processo que da
materialidade a todas as ideias da pessoa sobre o abandono de
tratamento. E o conhecimento pratico capaz de ser falado ou de
constituir a matéria de um julgamento sobre o tratamento, o que permite
ao paciente imaginar o incomum dentro do mundo ordinario. O
desconhecido transformou-se em um bloco de constru¢do material, para
eles e para 0 seu entorno.

Salienta-se, que 0 objeto social sera reconhecido como
representacdes, que impde certo conjunto de comportamentos e regras.
Para tanto, as dire¢Bes das decisdes e condutas se estabelecem no
abandono do tratamento da pessoa doente com tuberculose, nos servigos
de saude e na sociedade. A personificacdo materializa 0os pensamentos
sobre o abandono e sobre suas causas mediante nomes ou rostos,
enquanto a metaforizacdo procedera a materializacdo mediante
alegorias, figuras e imagens que transmitem o essencial do fenémeno.

74



5 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
5.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo utilizou a abordagem qualitativa do tipo exploratério-
descritivo. Um estudo exploratério se efetua quando o objetivo €
examinar um problema de pesquisa pouco estudado ou que ndo tem sido
abordado. Um estudo descritivo determina como é e como se manifesta
um determinado fendmeno, buscando especificar suas propriedades mais
importantes (HERNANDEZ et al., 2003).

5.2 CENARIO DE PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada no distrito de San Juan de
Lurigancho no leste da cidade de Lima, da provincia e do departamento
de Lima, no Peru. Lima é um departamento do centro-oeste do Peru
(com um territdrio de 34.802 km?). A capital do departamento de Lima é
a cidade de Lima, que, por sua vez, é também a capital do Peru. Proxima
ao Oceano Pacifico, a cidade é atravessada pelas montanhas do oeste
ocidental e entrecortada pelos rios Pativilca, Huaura, Chancay e Rimac.
Lima é o principal centro econémico, administrativo e cultural do pais
(LEXUS, 1997).

O crescimento da populacdo da cidade de Lima se reflete no
desenvolvimento urbano: ao sul, encontram-se os bairros residenciais,
enquanto que, ao norte, surgiram favelas que abrigam a migracdo rural.
Tem indlstrias de alimentos, como farinha e acucar, de calcados,
mecénica e de produtos farmacéuticos. A cidade foi devastada vérias
vezes por terremotos, mas preserva importantes monumentos
arquiteténicos que datam dos séculos XVI e XVIII, como a Casa de
Pilatos, o palacio do Marqués de Torre Tagle, a catedral (com a tumba
de Pizarro) e as igrejas de Séo Francisco, Santo Domingo e Sao Pedro.
Foi fundada por Pizarro em 1535, com o nome de Cidade dos Reis. A
cidade de Lima era antigamente a capital do Vice-Reinado do Peru e o
centro comercial das coldnias hispano-americanas. Em 1997, chegou a
7.056.000 habitantes. Explora a agricultura (cana de acUcar, algodao,
batata, cereais e vegetais), a pesca, 0S recursos minerais importantes
(cobre, carvdo), e tem clima temperado e seco (LEXUS, 1997).

O Ministério da Satde do Peru é a mais alta autoridade da saude
do pais; é responsavel pela conducédo do sistema sanitario e pela direcéo
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e gestdo da Politica Nacional de Salude. O Sistema de atencéo a salde €
publico. As DirecGes Regionais de Salde correspondem a divisdo
politica dos estados, com excecdes de alguns estados que tém varias
direcGes de saude. Ha cento e quarenta e nove redes regionais de salde
no pais. Cada qual tem suas microrredes, centros de saude (CS) e postos
de saude (PERU, 2012).

Os cuidados de salde se ddo por Niveis de Atencdo, Niveis de
Complexidade e Categorias de estabelecimentos. Sdo considerados trés
niveis de atengdo: o primeiro nivel inclui os quatro primeiros niveis de
complexidade, com quatro categorias de estabelecimentos do I-1 ao 1-4;
0 segundo nivel inclui o quinto e sexto nivel de complexidade com duas
categorias de estabelecimentos I1-1 e 11-2; o terceiro nivel inclui nivel
sétimo e oitavo de complexidade com duas categorias de
estabelecimentos 111-1 a 111-2. Na categoria I-1 esta o posto de salde, na
categoria I-2 esta o posto da saide com médico, na categoria I-3 estd o
centro de salde em regime ambulatorial, na categoria I-4 esta o centro
de salde com atencdo de saude ambulatorial e internamento, na
categoria Il-1 estd o hospital I, na categoria 11-2, estd o hospital Il, na
categoria Ill-1 estd hospital Ill, na categoria Ill-2 estd o instituto
especializado (PERU, 2011b).

Esta pesquisa foi desenvolvida no distrito San Juan de
Lurigancho, no Leste de Lima, na Rede San Juan de Lurigancho,
especificamente no Centro de Salde Jaime Zubieta, da Microrrede
Jaime Zubieta, e nos Centros de Salde Huascar XV, Ganimides e
Medalla Milagrosa, da Microrrede Ganimides. Esses centros de salde
correspondem ao primeiro nivel de atencédo da salde com capacidade de
resposta para atender as necessidades de salde da pessoa, familia e
comunidade, por meio de atividades intramuros e extramuros, através de
estratégias de promocdo da salde, prevencdo de riscos e controle de
danos a salde, bem como aqueles de recuperacdo e reabilitacdo dos
problemas de saude, para a qual tem pelo menos unidades produtoras de
salde de consulta externa e patologla clinica (PERU, 2011b).

A populacdo do distrito de San Juan de Lurigancho é de
aproximadamente um milhdo de habitantes e representa 0 12% da
populacdo da Lima Metropolitana. A populacdo em idade escolar é de
aproximadamente 300 mil, e predominantemente jovem, mais de 53%
tem menos de 29 anos. A pobreza é estimada em 24% (cerca de 240 mil
habitantes) e o converte no distrito com o maior nimero de pobres em
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Lima. E o maior e mais populoso distrito do Peru (FUNDACION
WIKIPEDIA, 2013).

Este distrito conta pelo lado publico, com o Hospital Geral
Nivel 1 Aurelio Diaz Ufano, pertencente a ESSALUD, e o Hospital
Geral de Canto Grande Nivel Il. Pelo lado da Prefeitura Metropolitana
de Lima, tem o "Hospital da Solidariedade", além do Hospital San Juan
de Lurigancho, enquanto a parte privada tem o "Clinica Limatambo",
pertencente as "Clinicas Limatambo”, e o "Complexo San Pablo"
através de sua clinica "San Juan Bautista" (FUNDACION WIKIPEDIA,
2013). A Rede San Juan de Lurigancho do Ministério de Saude tem as
seguintes microrredes: Piedra Liza, Ganimedes, San Fernando, Jaime
Zuvieta Calderon e Jose Carlos Mariategui; 0s mesmos que tém seus
centros e postos de salde, (PERU, 2013b).

Quanto a atividade econdmica atual tem uma capacidade de
exportacdo de 130 milhdes de dolares por ano. As atividades comerciais,
industriais e constru¢cdo sdo os mais importantes. Essas atividades
tiveram suas bases com massiva onda de migracdo dos provincianos
para a capital, Lima, a partir dos anos cinquenta. Seus habitantes fizeram
frente a seu status marginal por trabalharem como vendedores
ambulantes e trabalhadores dependentes. O resultado desse esforgo
gerou cerca de 100.000 empresas de todos os tamanhos (FUNDACION
WIKIPEDIA, 2013).

5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Fizeram parte deste estudo 12 profissionais que atuam na
equipe da ESN-PCT, entre eles quatro médicos, trés enfermeiras e cinco
técnicos de enfermagem; e 8 pessoas com tuberculose que abandonaram
o tratamento ligados a referida ESN-PCT.

Os critérios de inclusdo das pessoas com tuberculose foram:
estar vinculadas & ESN-PCT; ambos 0s sexos; ter mais de 18 anos. Esses
pacientes tinham diagnéstico clinico e bacteriol6gico de tuberculose € o
abandono do tratamento confirmado por néo ter comparecido a unidade
de salde para tomar a medicagdo por mais de 30 dias consecutivos
(PERU, 2010a).

Os critérios de inclusdo para a selecdo dos profissionais de
salde foram: estar atuando diretamente no programa de controle da
tuberculose e estar trabalhando no programa ha, no minimo, 6 meses.
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No distrito de San Juan de Lurigancho, na cidade de Lima, de
acordo com o escritdrio estatistico da Rede San Juan de Lurigancho, do
ano 2010, concentram-se 1905 casos de tuberculose, sendo o maior
numero das cinco redes da cidade: Norte, Sul, Leste, Oeste e cidade de
Lima. A escolha dos Centros de Sadde da Microrrede Jaime Zubieta e
da Microrrede Ganimides deu-se em razdo de esses Servigos
concentrarem, o maior nimero de casos de abandono do tratamento,
tendo os Centros de Saude Huascar XV, Jaime Zubieta, Ganimides e
Medalha Milagrosa 28, 8, 7 e 5 casos, respectivamente . (PERU,
2010c).

5.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados desta pesquisa foi por meio da entrevista
semiestruturada porque se entende que possibilita respostas explicativas
dos participantes da pesquisa qualitativa e, portanto, das representacoes
sociais do abandono do tratamento da tuberculose. As perguntas foram
estruturadas de forma abertas, dando ao entrevistado a possibilidade de
discorrer livremente sobre a pergunta (Apéndices A e B). As entrevistas
semiestruturadas incluem estimulo, rapport e conhecimento dos
objetivos do projeto de pesquisa (SILVERMAN, 2009).

5.4.1 Pré-teste

Foi realizado o pré-teste com trés profissionais da salde — duas
enfermeiras e um médico da ESN-PCT —, para verificar a adequacéo e a
redacdo das perguntas dos instrumentos. O instrumento para as pessoas
doentes em abandono de tratamento foi validado por uma enfermeira, e
0 instrumento para o pessoal de salude o foi por uma enfermeira e por
um médico.

Foram necessarias modificacGes no enunciado das perguntas de
ambos os instrumentos. Os instrumentos definitivos constituem os
Apéndices A e B.
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5.4.2 Procedimentos de coleta de dados

Primeiramente, foi encaminhada uma solicitacdo de autorizacdo
para a coleta de dados a geréncia executiva da Rede de Salde San Juan
de Lurigancho, na cidade de Lima.

Obtida a permiss&o para a coleta de dados, foi realizada reunido
com a enfermeira-chefe da ESN-PCT e encaminhada por ela a
autorizacdo aos CS, onde seria feita a coleta de dados. Na ocasido a
pesquisadora foi apresentada ao médico-chefe da ESN-PCT.
Posteriormente, reuniu-se com a enfermeira responsavel pela ESN-PCT
em cada CS a fim de ter acesso aos prontuarios e registros dos pacientes
em abandono de tratamento e que preenchiam os critérios de inclusdo
gue entdo foram contatados. Os profissionais, de salude foram
convidados a participar da pesquisa depois de observados os critérios de
inclusdo.

Os procedimentos da entrevista foram executados conforme
descrito:

1. Primeiramente foi realizado levantamento dos enderecos das
pessoas que abandonaram o tratamento da TB, dos prontuarios, em cada
CS com a autorizacdo do médico ou enfermeira da ESN-PCT. A
localizacdo dos enderecos das pessoas com TB foi feita pela
pesquisadora, acompanhada de uma técnica de enfermagem ou de uma
agente comunitaria de salde, por se ftratar de areas de risco.
Conseguimos localizar os enderecos apds varios retornos as areas, as
quais eram de dificil acesso geografico e de saneamento basico
deficiente. A maioria dos participantes preferiu ndo sair de casa, por isso
algumas entrevistas foram domiciliares. O local de entrevista nos outros
casos, tanto das pessoas com TB quanto dos profissionais, foi no CS.

2. A coleta de dados das pessoas com TB ocorreu entre outubro
e novembro de 2012, e dos profissionais de salde, entre junho e julho de
2012. Em ambos os casos foi feita por meio de uma entrevista
semiestruturada.

3. Os instrumentos de coleta, cujos contetidos estdo em lingua
portuguesa (APENDICE A e B) foram traduzidos para o espanhol pela
pesquisadora (APENDICE C e D) considerando que os dados foram
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coletados no Peru. As pessoas e profissionais foram convidados a
participar da pesquisa depois de observados os critérios de inclusao.

4. Os sujeitos da pesquisa foram informados sobre 0s objetivos
da pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE E) que foi traduzido para a lingua espanhola, para sua
aplicagio (APENDICE F).

5. Foram realizadas as entrevistas individualmente, com a
utilizacdo do roteiro da entrevista, que facilitou as manifestagdes das
representac@es sociais, e 0s dados sociodemograficos foram preenchidos
pelos participantes na presenca da pesquisadora.

6. A duracdo da entrevista foi de aproximadamente uma hora
para ambos 0s grupos. As pessoas com TB mostraram pouca
disponibilidade de comunicacdo e expressavam falas curtas. Os horarios
dos entrevistados foram estabelecidos por eles.

7. As entrevistas foram gravadas em audio com a permisséo dos
entrevistados e, a seguir, devidamente transcritas.

5.5 ANALISE DOS DADOS

O material coletado foi interpretado com base nas teorias das
representacles sociais, através da analise do conteido de tipo categorial
tematico. Segundo Bardin (2009), é uma operacdo de desmembramento
do texto em unidades, em categorias, pelo reagrupamento de analogias.
Em seguida, foi feita uma analise tematica que consiste em analisar,
identificar e obter os temas mais importantes sobre as representagdes
sociais do objeto social deste estudo. A fase de anélise, segundo Bardin
(2009), compreende trés etapas: 1. a pré-analise, que consiste na
organizagdo do material das entrevistas que corresponde & transcri¢éo e
a leitura das entrevistas; esta etapa foi desenvolvida manualmente; 2. a
exploracdo do material, que compreende a codificagdo, a classificacdo e
a categorizacdo dos temas; e 3. o tratamento e a interpretacdo dos
resultados obtidos.

Na etapa de pré-analise, os depoimentos foram transcritos na
integra, foram varias vezes ouvidas as fitas e completadas as
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transcricOes das entrevistas, e efetuou-se a leitura flutuante para tomar
conhecimento do material produzido e poder avalid-lo quanto a
pertinéncia dos contetdos, homogeneidade dos discursos e a
representatividade.

Na etapa de exploracdo do material transcrito, identificaram-se
as unidades de registro, fez-se a classificagcdo que consistiu em analisar
essas informagdes para relacionar as que tinham caracteristicas comuns
e agrupa-las de acordo com as questbes presentes na informacao, fez-se
a reorganizacao tematica, gerando as categorias e 0s temas.

Na etapa dos resultados, buscou-se a identificacdo das
representacBes sociais sobre o abandono do tratamento da tuberculose
nessas categorias e temas, procurando compreendé-los e interpreta-los a
luz do referencial tedrico. A apresentacdo deles estd no capitulo dos
resultados.

5.6 ASPECTOS ETICOS

A investigacdo foi encaminhada ao Comité de FEtica da
Universidade Federal de Santa Catarina para a apreciacao e foi aprovada
sob o Protocolo n° 108.301 (ANEXO A).

O consentimento foi formalizado através da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE F),
garantindo o respeito, o sigilo e a liberdade de participa¢do, uma vez que
0s participantes podem deixar a pesquisa a qualquer momento caso ndo
gueiram mais contribuir com ela por qualquer motivo, sem prejuizo do
atendimento. Considerando que os dados foram coletados no Peru, o
TCLE foi traduzido para a lingua espanhola.

Para manter o anonimato dos participantes, para registro dos
resultados da pesquisa, as pessoas com TB foram identificados no texto
pela letra P seguida de um numero sequencial de realizagdo da entrevista
(P1 a P8) e pela sua idade e sexo; e os profissionais de saude foram
identificados no texto pela letra E seguida de um niimero sequencial de
realizacdo da entrevista (E1 a E12) e pela sua idade e sexo.
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6 RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados desta pesquisa sdo apresentados em trés
manuscritos. Do primeiro deles emergiu a representacdo social dos
profissionais de salde sobre o abandono de tratamento da tuberculose,
ancorado em trés categorias “ser pobre dificulta a adesdo ao
tratamento”, “abandono de tratamento da tuberculose ¢ fracasso pela
falta de informagdo e biosseguranga”, “os efeitos colaterais levam ao
abandono do tratamento”.

Do segundo, representacfes sociais das pessoas com
tuberculose a respeito do abandono de tratamento, emergiram trés
categorias: “tomar medicamentos é uma experiéncia ruim pelos seus
efeitos colaterais”, “o abandono de tratamento causa/leva a morte”, “o
abandono do tratamento ¢ pela falta de apoio social” que leva a
construcdo da representacdo social de que “a doenga e 0 tratamento
trazem sofrimento”.

O terceiro trata da relacdo entre as representacdes sociais dos
profissionais da salde e das pessoas com tuberculose sobre o abandono
do tratamento. Os conteldos das representac@es sociais dos profissionais
da salde ndo apresentam relacdo direta com as representacfes das
pessoas com tuberculose diante de seus contextos de vida. Entretanto,
ambos 0s grupos representaram que “o tratamento da tuberculose gera
sofrimento”, “a tuberculose é contagiosa e afasta as pessoas”, e “a falta
de conhecimento gera abandono de tratamento”.
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6.1 MANUSCRITO 2: REPRESENTAQ()ES SOCIAIS DOS
PROFISSIONAIS DA SAUDE SOBRE O ABANDONO DO
TRATAMENTO DA TUBERCULOSE

CHIRINOS, Narda Estela Calsin*
MEIRELLES, Betina Horner Schlindwein?
BOUSFIELD, Andréa Barbara Silva®

RESUMO: Trata-se de um estudo qualitativo do tipo exploratdrio-
descritivo que objetivou identificar as representacdes sociais dos
profissionais de salde sobre o abandono do tratamento da tuberculose.
Utilizou como referencial tedrico as representacGes sociais. Participaram
doze profissionais da Estratégia Sanitaria Nacional de Prevencdo e
Controle da Tuberculose (médicos, enfermeiros e técnicos de
enfermagem) de Lima, Peru. Os discursos foram coletados mediante
entrevistas semiestruturadas e analisados conforme a técnica de analise
tematico-categorial. Da analise emergiram trés categorias que ancoram a
representacdo social dos profissionais da salde sobre o abandono de
tratamento: “ser pobre dificulta a adesdo ao tratamento”, “abandono de
tratamento da tuberculose é fracasso pela falta de informacdo e
biosseguranga”, “os efeitos colaterais levam ao abandono do
tratamento”. Assim pode-se pensar que os profissionais de salde
representam o abandono de tratamento da tuberculose relacionado as
precérias condicfes socioecondmicas, com baixos niveis de educacéo e
informacdo aos pacientes e com a dificuldade de controle dos efeitos
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adversos dos medicamentos. Conclui-se que o entendimento destas
representacGes sociais compromete os professionais de salde a
contribuirem com modelos e intervengdes de educacdo que incidem
sobre as lacunas do conhecimento e sejam caracterizadas por um grande
sentido de humanidade e compromisso social.

Descritores: Representagdes sociais. Recusa do paciente ao tratamento.
Enfermagem. Tuberculose.

INTRODUCAO

A tuberculose (TB) constitui um importante problema de salde
publica no mundo, atingindo principalmente aos paises em
desenvolvimento. E uma doenca grave, mas quando tratada é curavel em
100% dos casos sensiveis ao esquema habitual do tratamento. Seu
tratamento € de baixo custo, e seu diagndstico, facil. Todavia, muitas
pessoas morrem por causa da TB (PAIXAQ; GONTIJO, 2007).

A prevaléncia e a incidéncia da tuberculose, no mundo, no ano
2010, foram, respectivamente, de 178 e 128 casos por 100.000
habitantes (OMS, 2012b). No Peru, no ano de 2011, foram registrados
109,7 casos de tuberculose, em todas as formas, por 100.000 habitantes;
3,0 casos de mortalidade por 100.000 habitantes; e 59,7 casos de
incidéncia BK+ por 100.000 habitantes (PERU, 2012).

Em 2011, havia um milhdo de pacientes no mundo em
tratamento da tuberculose multirresistente o que significa 10 casos por
100.000 habitantes (OMS, 2012a). No Peru, o estudo de corte de
tratamento do Esquema um (tratamento com medicamentos de primeira
linha), mostrou que a percentagem de abandono entre 2001 e primeiro
semestre de 2010 foi de 3; 3,2; 4,3; 4,2; 3,7; 3,3; 4,5; 6,6; 6,3 ¢ 5,8
(PERU, 2011b). Note-se que esses dados vém desde 2001 até a
atualidade, refletindo um incremento ciclico sobre o abandono de
tratamento, evidenciando os riscos de transmissdo, ao qual a familia e
populacdo estdo expostas. Neste ponto cabe esclarecer que, quando
ocorre 0 abandono, segundo as pesquisas 0 tempo de tratamento é
variado, e que o risco de abandono do tratamento da tuberculose é
elevado no final do primeiro e inicio do segundo més (SA, 2007), ou
ocorre 0 abandono num tempo inferior a cinco meses (FERREIRA et al.,
2005). Além disso, o abandono leva a resisténcia medicamentosa e a
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recidiva da doenga (MUNRO et al., 2007; FERREIRA et al., 2005) e ha
necessidade de tratamentos prolongados, caros, tdxicos e dificeis de
completar para os pacientes (PHILLIPS; ERNST, 2011).

E apontada pela literatura a forma como se da o atendimento a
essas pessoas, N0 ambito da unidade de saude: a fragilidade com que a
relagdo é pautada favorece a descontinuidade do tratamento, pois o
discurso predominante é o técnico-institucional. Muitas vezes a pessoa
ndo consegue expressar suas reais necessidades e sentimentos, e,
qguando o faz, muito raramente sdo valorizados, ndo tem a atencédo
gue merecem. Essa pessoa € vista pelos profissionais como propicia a
descontinuar 0 tratamento, seus motivos apresentados sao
desconsiderados. Também é revelada a transferéncia de
responsabilidade para os familiares no tratamento supervisionado,
fazendo com que os servi¢os de salde eximam-se da acdo que lhes
compete. (ROCHA, 2012).

Outro fator importante de ndo adeséo esta relacionado ao fato
de ser dada a maior carga de responsabilidade pela adesdo ao paciente.
As pesquisadoras observam que o papel do paciente é o de ser submisso
as recomendacOes dos profissionais da salde e que ele tem autonomia
para seguir ou ndo o tratamento, mas o profissional exime-se da
responsabilidade sobre as consequéncias dessa decisdo (REINERS,
2008).

Convergente aos fatores ja indicados acima sobre a aderéncia ao
tratamento da tuberculose, estd o estudo de Munro et al.(2007) que
associam este assunto a fatores complexos, que interagem entre si:
fatores estruturais (a pobreza e a discriminacdo de género); fatores de
contexto social (familia, comunidade e influéncias do lar); fatores de
servigos de saude (tais como a organizacdo do tratamento e o0s
cuidados); e fatores pessoais (conhecimentos, atitudes e crencas sobre 0
tratamento da tuberculose e sobre a propria doenga, e a carga financeira
do tratamento).

Outro fator importante é a educacdo na adesdo. O estudo de
Costa et al.(2011) indica que agdes de educacdo sobre a doenca e sobre
0 tratamento para o paciente, para a familia e para a comunidade séo
parte fundamental para a adesdo ao tratamento.

Tendo em vista a magnitude desta problematica, justifica-se
conhecer as representacdes sociais do abandono do tratamento sob a
otica dos profissionais de salde inseridos num programa publico,
permitindo conhecer a subjetividade e o contexto no qual sdo
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construidas. Assim, o tema sera focalizado sob a perspectiva da teoria
das representagdes sociais.

As representagdes intervém como “[...] versdes, teorias da
realidade, e, como tais, sdo filtros de interpretagdo e guias de agdo”
(JODELET, 2010, p. 29). O contexto do individuo define os processos
psicolégicos (MOSCOVICI, 2010). As identificagbes dos fendmenos de
representacdo social, nos discursos sociais do sujeito, precisam fazer
referéncia a pratica permanente (JODELET, 2001). As representacdes
sociais das pessoas sobre o cuidado das doencas nos servigos de salde,
principalmente sobre distorcbes de interacdo, de vinculo e
relacionamento na conducdo do tratamento de doencas cronicas,
precissam ser reconhecidas mediante avaliacbes e intervengdes mais
abrangentes, como as psicossociais, por se tratar do humano, portanto,
inserido no contexto social (MORIN, 2005). Nesse sentido, parte-se da
seguinte pergunta de pesquisa: quais sdo as representacdes sociais dos
profissionais de salde a respeito do abandono de tratamento da
tuberculose?

O conhecimento sobre as representacdes sociais poderd
contribuir na educacdo em enfermagem mais integral e cientifica,
influenciar a atuacdo dos profissionais na politica sanitaria de prevencao
e controle da tuberculose e, consequentemente, diminuir a incidéncia do
abandono do tratamento da tuberculose.

O objetivo deste estudo consistiu, portanto, em identificar as
representacdes sociais dos profissionais de salde sobre o abandono de
tratamento, numa Estratégia Sanitaria Nacional de Prevencédo e Controle
da Tuberculose no Peru.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa do tipo
exploratdrio-descritivo realizada em quatro Centros de Salde do
primeiro nivel de atengdo do distrito San Juan de Lurigancho, em Lima,
capital do Peru. Nesse distrito, concentram-se 0 maior nimero de casos
de tuberculose e o maior nimero de pessoas, em nivel nacional, que
abandonaram o tratamento.

Participaram deste estudo 12 profissionais da salde: quatro
médicos, trés enfermeiras e cinco técnicos de enfermagem da Estratégia
Sanitaria Nacional de Prevencéo e Controle da Tuberculose (ESN-PCT),
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com faixa etaria variando entre 25 e 60 anos e 0 tempo de experiéncia
de trabalho foi desde 6 meses até 4 anos. Foi observado que o
tratamento é administrado diretamente pelos técnicos de enfermagem no
CS e na residéncia das pessoas pelas promotoras de salde, que ndo sdo
remuneradas.

A coleta de dados ocorreu entre junho e julho de 2012 e foi feita
através de uma entrevista semiestruturada que abordou os dados
sociodemograficos dos profissionais de salde e questbes sobre o
abandono de tratamento.

Os profissionais foram convidados a participar da pesquisa
depois de conferirem os dois critérios de inclusdo — atuar diretamente no
programa de controle da tuberculose e estar trabalhando no programa
ha, no minimo, seis meses. Eles foram informados sobre os objetivos da
pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A andlise dos dados orientou-se pela andlise de contetdo do
tipo categorial- tematico (BARDIN, 2009). Assim, executaram-se as
seguintes etapas: pré-analise, na qual os depoimentos foram transcritos
na integra, foram novamente ouvidas as fitas e completadas as
transcri¢Oes das entrevistas, e efetuou-se a leitura flutuante. Nessa etapa,
tratou-se de garantir a representatividade, a pertinéncia dos contetdos e
a homogeneidade dos discursos. Continuou-se com a codificacdo,
classificacdo semantica e reorganizacdo tematica, gerando trés grandes
categorias que embasam as representacdes sociais sobre o abandono do
tratamento da tuberculose.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob o Protocolo n° 108.301,
seguindo todos os preceitos com relacdo a ética em pesquisa com seres
humanos. Para manter o anonimato dos participantes, estes foram
identificados no texto pela letra E, seguida de nimero sequencial de
realizacdo da entrevista (E1 a E12) e pela sua idade e sexo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

S8o apresentadas as trés categorias e suas objetivacdes que
refletem contetdos do abandono do tratamento da tuberculose: “ser
pobre dificulta a adesdo ao tratamento”, “abandono de tratamento da
tuberculose como fracasso de informagao e biosseguranga”, “os efeitos

colaterais no abandono do tratamento”.
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Ser pobre dificulta a adesdo ao tratamento

A andlise dos dados indica que os profissionais de salde
consideram que o abandono do tratamento da tuberculose tem uma base
econdmica, como: ndo ter o que comer, inacessibilidade geogréfica, e ter
familias para manter. Destacam ainda, a pobreza como uma das causas
do abandono do tratamento. Os profissionais observaram que a pobreza
e a extrema pobreza sdo grandes barreiras para a adesdo ao tratamento.
Os contelidos mais salientados sdo os de que as pessoas que vivem com
tuberculose, além de serem doentes e estando com a vitalidade
diminuida, s&o obrigadas a trabalhar para sua sobrevivéncia e a de sua
familia, como expresso nas falas a seguir:

[...] abandono é problema econémico social em
zona de risco (E3, 29 anos, feminino);

[...] ndo tem a possibilidade de vir de longe, o
paciente trabalha para se manter, mesmo sabendo
que ndo deve fazer esforgo fisico (E6, 57 anos,
masculino);

[...] ndo tem nenhum alimento (E8, 34 anos,
feminino);

[...] seu desejo é retornar ao trabalho, a fim de
viver, trazer alimento para a familia (E9, 36 anos,
feminino);

[...] ndo é féacil seu acesso ao programa, sendo
pobre ou extremamente pobre [...] (E12, 34 anos
masculino).

Alguns desses pacientes voltam ao trabalho, por necessidade
mesmo, estando a vitalidade e o desempenho fisico frageis devido a
doenca, 0 que causa um grande impacto na qualidade de vida da pessoa
(MONTEIRO, 2011). Observou-se que ha pacientes que ndo tém acesso
a radiografias, nem algumas vezes aos medicamentos para a tuberculose
multirresistente e aos testes de sensibilidade, dificultando continuar com
o tratamento. O baixo poder socioecondmico é responsavel pelas
deficiéncias relacionadas ao tratamento, a procura de cuidados médicos
e a insuficiente informacdo sobre salde (MONTEIRO, 2011). As
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posices ou condutas do individuo estdo determinadas pelas
caracteristicas do contexto social (MOSCOVICI, 2010).

A pobreza determina as respostas individuais ao tratamento e o
comportamento posterior, e caracteristicas pessoais e servigos de salde
interagem com o contexto social do paciente (MUNRO et al., 2007).
Pesquisas mostram que, mesmo quando os pacientes estdo dispostos a
aderir ao tratamento, a pobreza pode impedi-los de fazé-lo (MUNRO et
al., 2007). Em pesquisa com pacientes multirresistentes, foi identificado
gque o0s sujeitos desenvolveram tuberculose  multirresistente
principalmente devido as condicdes de vida e a dificuldade de acesso
aos servicos de salde (FERREIRA et al., 2011). Pobreza continua a ser,
portanto, um dos fatores que mais influencia, de acordo com os
participantes da pesquisa, na descontinuidade do tratamento,
especialmente quando associada a acessibilidade escassa aos servigos de
cuidados de salde.

Somem-se a tudo isso, 0S poucos recursos publicos para a area
da saude e da educacéo:

[...] entre os paises da regido, temos os Ultimos
lugares quanto ao orcamento em salde e
educacdo! Néo é por acaso que houve ha um més
a greve nacional dos médicos e dos professores, é
um reflexo da mé gestdo econdmica do nosso
pais! (E12, 34 anos masculino).

Isto é corroborado pelo Ministério de Economia e Finangas
(MEF) do Peru, pois o orgamento institucional destinado ao Setor da
Saude foi de 8,5% e executado em 8,3% no ano de 2011 (PERU,
2011a).

Assim, as intervencdes para aumentar a adesdo das pessoas com
tuberculose devem incidir ndo s6 sobre a pessoa com tuberculose, mas
também sobre o contexto mais amplo e o sistema de cuidados de salde.
H& a necessidade de uma mudanga de perspectiva, para uma maior
atencdo para 0 meio ambiente social e econdmico em relacdo a
tuberculose (MUNRO et al., 2007).
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O abandono do tratamento € fracasso pela falta de informacao e
biosseguranca

Outra importante representacdo € que o abandono do tratamento
da tuberculose demonstra “fracasso”, atribuido principalmente aos
profissionais de salde da ESN-PCT e depois as pessoas com
tuberculose. De acordo com as falas dos profissionais, as posigdes de
fracasso decorrem do repasse, de forma ndo clara, de informacdes as
pessoas com tuberculose sobre aspectos problematicos (o entendimento
sobre o tratamento da tuberculose, a continuidade e o tempo de
seguimento do tratamento, e o desaparecimento dos sintomas da
tuberculose) e das caracteristicas dos pacientes (referindo-se as
condi¢cBes socioecondmicas e educacionais) que levam a ndo
entenderem as informacbes repassadas. Esses argumentos sdo
sustentados por quase todos os profissionais entrevistados. Neste caso,
esta representacdo social invoca profissionalmente uma questdo
polémica, que é concordante com Moscovici (2010) quando refere que a
representacdo social cumpre entre outras fungdes, a fungdo cognitiva
ancorando significados, estabilizando ou desestabilizando as situa¢fes
evocadas (MOSCOVICI, 2010).

Assim, pensa-se que o0 tema abordado neste estudo é o
conhecimento cientifico que os pacientes precisam receber para servir
de estimulo durante tratamento e evitar o abandono. Constata-se a
auséncia de metodologia no cotidiano da ESN-PCT que transmita aos
pacientes informacdes sobre a tuberculose, tratando esse assunto com
aprofundamento, como se observa nas falas que seguem:

[...] abandono como fracasso dos profissionais de
salide em repassar as informagdes aos pacientes
(E2, 41anos, masculino);

[...] fracasso, significa que o pessoal de satde néo
aplicou uma boa estratégia de trabalho e também
significa falta de responsabilidade do paciente [...]
(E3, 29 anos, feminino);

[...] é importante que tomem consciéncia da
continuidade do tratamento. [...] importante é que
eles entendam o tratamento; devem entender que
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0 desaparecimento dos sintomas nédo ¢ a cura [...]
(E6, 57 anos, masculino);

[...] abandonam por falta de clareza na
informacdo, ou o paciente ndo me entendeu [...]
(E7, 45 anos, masculino);

[...] falta explicar sobre o tempo de tratamento,
nele enfatizar o bem-estar que sentira no primeiro
més [...] (E4, 44 anos, feminino).

Este fracasso também reflete a responsabilidade que deve ser
assumida por ambas as partes, tanto pelos profissionais de saide como
pelas pessoas que estdo em tratamento, conforme expresso nas falas:

[...] o abandono é responsabilidade da ESN-PCT
em falar claro com o paciente sobre as areas
problematicas [...] (E7, 45 anos, masculino);

[..] fracasso... significa também falta de
responsabilidade do paciente [...] (E3, 29 anos,
feminino).

A posicdo dos profissionais de salde sobre a falta de
informacBes claras e suficientes e consequentemente, o ndo
estabelecimento de vinculo pode estar ancorada principalmente no
temor ao contagio, considerando que muitas vezes o atendimento é feito
no ambiente que trabalham varios profissionais e com pouca protecéo
pessoal, como se observa nos seguintes falas:

[...] h& profissionais e também técnicos de
enfermagem que tém receio da doenca do
paciente, [e argumentam que] quanto mais rapido
vocé libera o paciente menos, vocé se contagia,
[pois] esta no ar, estdo na sala, estdo trabalhando
nesse ambiente. A Unica coisa que vocé pode
fazer é ficar a um metro e meio de distancia do
paciente e falar de uma boa nutricdo ¢é
fundamental para mim. [..] (E6, 57 anos,
masculino);
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[...] a maioria dos profissionais tém sempre medo
de ficar doente e talvez por isso ndo querem
participar na ESN-PCT [..] (E 10, 60 anos,
feminino);

[..] ndo existe material de biosseguranca
suficiente em qualidade e quantidade para o
pessoal profissional, por parte do Estado (E12, 34
anos, masculino).

As representagdes estdo inseridas num paradigma pré-existente,
e sdo dependentes, por conseguinte, de sistemas de crencas ancoradas
em valores, tradi¢cbes e imagens do mundo e da existéncia. Esse
processo de composicdo de ideias é necessario, por um lado, para
construir sistemas de pensamento e compreensao €, por outro lado, para
adotar visdes consensuais de acdo que lhes permita manter um vinculo
social (MOSCOVICI, 2010).

CondicOes inadequadas para a realizagdo do trabalho e
logisticas limitadas pressionam a estabilidade psicoldgica dos
profissionais. Eles reconhecem que estdo arriscando a sua saude, por
trabalharem com pacientes portadores de uma doenga de transmisséo
respiratoria, alguns com tuberculose multirresistente. Assim, exercem
seu trabalho com medo, conversando de longe com os pacientes e
atendendo-os brevemente. Portanto esta presente a necessidade de
medidas de biosseguranca e capacitacdo da equipe de salde. Esse
pessoal de salide deve ser esclarecido e combatendo o preconceito, de
maneira que nao acabe gerando comportamentos de isolamento por
parte da pessoa com TB, tendo em conta que 0 preconceito é
generalizado nos diferentes &mbitos e na populagdo. A apropriacdo de
novos conhecimentos cientificos pode gerar uma mudanca no contetido
da representacdo do profissional de saide e leva-lo a desenvolver suas
atividades com seguranca. Sao necessarios também recursos adequados
para suprir os profissionais com equipamentos de protecdo com
qualidade e em quantidade suficiente. Para a solucdo deste problema, é
imprescindivel o investimento do Estado.

As medidas de biosseguranca e o controle de infeccéo dirigem-
se para funcionarios, profissionais e pacientes. Segundo a ESN-PCT séo
trés os tipos de controle: controles administrativos, ambientais e de
protecdo respiratoria, sendo necessaria a aplicacdo dessas trés medidas.
As medidas de controle respiratério protegem o pessoal de salde em
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areas onde a concentracéo de particulas é muito alta. As méscaras, como
0 respirador do tipo N95, por exemplo, que protegem dos
microrganismos como o Mycobacterium tuberculosis, complementam,
mas ndo substituem as medidas administrativas e de controle ambiental
(PERU, 2010). Entdo, estas medidas de biosseguranca, indicadas na
norma técnica de salde para o controle da tuberculose, parece que ndo
sdo aplicadas em sua verdadeira dimensdo para o0 desempenho de
cuidado que contribua para a adesao ao tratamento da pessoa com TB.

Os profissionais relatam que foram instruidos sobre os efeitos
colaterais dos medicamentos, sobre a tuberculose multidrogas resistente
(TB-MDR) e a adocdo de medidas de biosseguranca, porém, a
capacitacdo na maioria dos temas é heterogénea e descontinua. Isto
revela desconhecimento sobre temas ligados ao tratamento da TB como
o fendmeno fundamental da adesdo ao tratamento que tem mdltiplas
dimensfes. O abandono do tratamento é a nega¢do do cumprimento dos
requisitos de adeséo nos servigos de saude.

Essa situacdo de desinformacgdo sobre a tuberculose, de medo
extremo do contégio e a discriminagdo sdo aspectos que repercutem na
ndo adesdo ao tratamento. De acordo com a maioria dos estudos sobre
adesdo ao tratamento da tuberculose, como os de Munro et al.,(2007),
Neves et al., 2010 e Sa (2007 ), quatro conjuntos de fatores influenciam
na adesdo. Estdo em primeiro lugar os fatores dos servigos de salde,
seguem os estruturais, sociais e culturais, e fatores pessoais do paciente.
Fundamentalmente, a adesdo esta relacionada com o desempenho e as
responsabilidades dos profissionais da salde. e a relacdo de afeto e
respeito entre os profissionais da salde e a pessoa com TB é o eixo
central, seguido da educacdo ao portador de TB (BRUNELO et al.,
2009; MORAIS, 2009).

De acordo com as falas dos profissionais, 0s posicionamentos
de fracasso no tratamento também estdo ligados a caracteristicas e
fatores das pessoas com Th que podem influenciar na ndo adeséo:

[...] toxicdmano, problema fundamental, consome
maconha, e éalcool [...] (E3, 29 anos, feminino);

[...] majoritariamente os pacientes séo alcodlatras,
fumantes, usam drogas [..] (E5, 50 anos,
feminino);
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[...] abandonam, porque sua autoestima é muito
baixa [...] (E6, 57 anos, masculino);

[..] a rebelido dos pacientes jovens levou ao
abandono, a MDR e [a] morte, a maioria deles
com eventual trabalho [..] (E8, 34 anos,
feminino).

Muitas das pessoas com tuberculose que abandonam o
tratamento tém caracteristicas como a dependéncia a drogas e o
alcoolismo. A relagdo entre alcoolismo, drogas e abandono de
tratamento também foi constatada em outros estudos (CHIRINOS;
MEIRELLES, 2011). Estes pacientes voltam ao centro de salde,
somente quando se sentem mal. S&o muito irregulares na tomada diaria
de medicamentos, assim ndo concluem a medicacdo, e tornam-se
pacientes, muitas vezes, com tuberculose multirresistente.

Fica demonstrado, neste estudo, que o abandono do tratamento
esta relacionado aos niveis de informacdo aos pacientes, ao medo dos
profissionais quanto a sua biosseguranca, as caracteristicas dos pacientes
e a capacitacdo do profissional, permanecendo o paradigma do contagio
e a discriminagdo. O medo de contagio também foi apontado por outros
autores, como fator que afeta a relacdo entre os profissionais de salde e
pacientes no acompanhamento do tratamento da tuberculose e detecgdo
de contatos (ASCUNTAR et al., 2007). A discriminacdo por
funcionarios do hospital, profissionais e ndo profissionais é configurada
como uma barreira importante para a aderéncia ao tratamento e um fator
que provoca dor moral no decurso da doenca (MUNOZ; RUBIANO,
2011).

Tudo isso pode estar levando os profissionais de salde a uma
atencdo pontual, com relacionamento e vinculo instaveis,
desconhecendo os sentimentos vivenciados pelos pacientes. Dada a
gravidade da tuberculose multirresistente e a incidéncia da tuberculose
sensivel no pais, é necessario melhorar a forma de comunicacdo entre as
pessoas que vivem com tuberculose e os profissionais de salde. A
restricdo da comunicacao aos aspectos biomédicos facilita a ndo adesao
e dificulta a formagdo do vinculo. E de capital importancia conversar
com 0 paciente sobre outros assuntos além da tuberculose, ter tempo
suficiente para esclarecer dividas sobre o tratamento, identificar
necessidades e buscar solucdes (BRUNELO et al., 2009) O vinculo



apresenta resultados mais favoraveis nos programas que atendem menor
numero de doentes, o que mostra que este aspecto facilita a
comunicacdo e a relacdo entre o doente e o profissional de salde
(BRUNELDO et al., 2009). Outro fator importante para o tratamento é
definir com a pessoa com tuberculose as estratégias de agir na
perspectiva de que o tratamento da tuberculose seja um processo de
corresponsabilizacdo, envolvendo o servico de salde e o doente. Para
esse acompanhamento é necessario preparo dos profissionais, ter uma
perspectiva do cuidado, a escolha de um profissional para o
monitoramento dos casos de tuberculose, seguindo uma sistematica de
trabalho de coordenacdo da assisténcia envolvendo outros setores e
redes de apoio social (SA, 2007).

Quanto a responsabilidade pelos niveis de informacdo das
pessoas com tuberculose, de acordo com o perfil socioeconémico e
visando a construcdo de representacdes sociais sobre o tratamento, faz-
se necessario apresenta-lhe o conhecimento cientifico considerando dois
aspectos, o enfoque e os conteddos. O conhecimento cientifico sobre o
tratamento da tuberculose sensivel e da tuberculose MDR deve ser
apresentando ao portador da doenca de forma verbal e escrita, adequado
ao contexto social, alertando o para o risco de deixar o tratamento
guando desaparecem os sintomas (em torno de dois meses, conferido
nesta pesquisa) e informando-o sobre o tratamento, a continuidade e o
tempo do tratamento, bem como sobre a gravidade do contagio. Assim,
0s pacientes tém a possibilidade de refletir sobre as orientagdes dos
profissionais de saude, o que pode conduzi-los a aderéncia ao tratamento
e evitar o risco de contagio na familia, nos profissionais de salde e na
sociedade.

Quanto ao enfoque, salienta-se o enfoque psicossocial, que
destaca as dimensdes subjetiva, afetiva e cultural na construgdo do
conhecimento e sua influéncia nas a¢Bes humanas (ARRUDA, 2002).
A teoria das representacfes sociais ndo separa o sujeito social e o seu
saber concreto do seu contexto. A construcdo desse saber ndo pode se
desvincular da subjetividade (ARRUDA, 2002). Certamente, 0 preparo
técnico, a sensibilidade, a empatia e 0 aspecto psicoemocional do
profissional sdo necessarios no momento em que ele deve comunicar o
diagndstico ao paciente e orienta-lo com informacdes sobre a doenca e 0
tratamento (TAKAHASH]I, 2004).

A representacdo da doenca e o tratamento orientam a atitude e o
comportamento da pessoa com tuberculose. Assim, o cuidado deve
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responder a expressdo do pensar e sentir desta pessoa, a fim de planejar
e implementar uma intervencdo personalizada e coerente com a sua
realidade, articulada as intervengdes no coletivo, visando a construgéo e
reconstrucdo das representacdes nesse tema (TAKAHASHI, 2004).

Os efeitos colaterais levam ao abandono do tratamento

Uma terceira categoria que aparece € a dificuldade de aderir a
terapéutica medicamentosa diante dos seus efeitos colaterais como fator
de abandono do tratamento. Na percepc¢do da maioria dos profissionais
de salde pesquisados, mais da metade dos pacientes decidem abandonar
o tratamento pela influéncia dos efeitos colaterais, como observado nas
suas falas:

[...] mais da metade dos pacientes abandona
porque apresenta  efeitos  colaterais  dos
medicamentos; a etionamida causa-lhes efeitos
secundarios; provoca cefaleia, nauseas, vomitos e
ictericia [...] (E1, 26 anos masculino);

[...] os profissionais observam que a etionamida e
a ciclocerina estdo causando mais efeitos
colaterais [...] (E9, 36 anos, feminino);

[...] os medicamentos para a tuberculose
multirresistente (MDR) lhes produzem danos
auditivos e tonturas [...] (E1, 26 anos masculino);

[...] uma causa do abandono € a néo tolerancia aos
medicamentos [...] (E7, 45 anos, masculino).

Os estudos mostram que as reacBGes adversas comprometem a
eficacia do tratamento, mesmo nos esquemas iniciais e da tuberculose
sensivel. A gestdo clinica da TB-MDR normalmente esta acompanhada
de efeitos secundarios e custos elevados. A intolerancia gastrica é um
dos principais aspectos relacionados a tuberculose multirresistente
(ARAUJO-FILHO et al., 2008). Foi conduzido um estudo caso-controle
para identificar fatores de risco para hepatotoxicidade entre pacientes
com tuberculose e infecgdo pelo HIV. A hepatotoxicidade secundéria as
drogas antituberculose limita o tratamento em pacientes coinfectados
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com HIV e tuberculose. A manifestacio mais frequente de
hepatotoxicidade é hepatite toxica com ictericia (31 casos ou 56,4% do
total), dos quais em 23 casos (63,9%) a hepatotoxicidade apareceu
depois de 15 dias de iniciado o tratamento de tuberculose (LIMA et al.,
2012).

Cabe salientar que todas as medicacgdes antituberculose podem
ter tem efeitos colaterais e, uma vez estabelecido o diagnostico de
tuberculose e iniciado o seu correto tratamento, é de grande importancia
manter um acompanhamento regular destes pacientes, de forma a
garantir que a terapéutica seja cumprida com o minimo de efeitos
secundarios e que no final do tratamento a pessoa com TB seja
declarada como sucesso terapéutico (DUARTE et al., 2010).

A estratégia de tratamento diretamente
observado/supervisionado (DOTS) caracteriza-se pela administracio de
medicamentos diretamente na boca do paciente, e proibe o tratamento
autoadministrado. Essa é a Unica estratégia atualmente aplicada no Peru.
O tratamento da tuberculose estd baseado em regimes de terapia
combinada de varios medicamentos tendo em conta as propriedades
bactericida e esterilizante e a capacidade para prevenir a resisténcia
(PERU, 2010). Esta indicada para todos os pacientes adultos com
tuberculose pulmonar ou extrapulmonar nunca tratados, com esfregaco
positivo ou negativo, incluidos aqueles com cultura de Bacilo de Koch
(BK) positiva ou negativa, independentemente de serem portadores do
virus da imunodeficiéncia adquirida (HIV). Esse tratamento tem duas
fases e uma duragdo de seis meses. O esquema € padronizado e inclui as
sequintes drogas: rifampicina, isoniazida, pirazinamida, e etambutol
(PERU, 2010).

Outra linha de tratamento que surge pela baixa tolerancia as drogas
e que contribui para as falhas do tratamento e permite a emergéncia da
resisténcia as drogas (PHILLIPS; ERNST, 2011) é o tratamento da TB
multirresistente, que esta indicado para pessoas com diagnostico de TB
ativa, que fazem resisténcia exclusivamente a isoniazida e a rifampicina,
com ou sem resisténcia a outras drogas e com antecedentes de dois
tratamentos prévios para a TB, recaida ou fracasso. O retratamento é
padronizado e dura 18 meses. A pessoa recebe este tratamento até que
conta com os resultados do teste de sensibilidade e inclui as seguintes
drogas: etambutol, pirazinamina, kanamicina, ciprofloxacino,
etionamida, cicloserina (PERU, 2010). A supervisdo destes tratamentos
¢ responsabilidade do pessoal de enfermagem; a administracdo €
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supervisionada nos 100% dos casos. Salienta-se que a adesdo ao
tratamento depende em grande parte da relacdo entre a pessoa com
tuberculose, a enfermagem e o estabelecimento de salde (PERU, 2010).
Infere-se que a acdo harménica e simultdnea da pessoa com TB e da
equipe de saude pode contribuir na diminuicdo dos efeitos colaterais dos
medicamentos nas pessoas.

O processo de ancoragem, ou Seja, 0 processo cognitivo ao qual
esta fixada a representacdo dos efeitos colaterais dos medicamentos é
associado a alimentacdo inadequada e exacerbados por ela como foi
referido nas seguintes falas:

[...] a causa de abandono é a falta de alimentos
para serem consumidos junto com  0S
medicamentos, entdo se apresenta gastrite [...]
(E5, 50 anos, feminino);

[...] eles tém poucos alimentos para comer, porque
eles sdo trabalhadores temporarios, sem profissao,
com alimentacdo irregular e familia para
sustentar. [...] (E8, 34 anos, feminino).

Assim os efeitos colaterais dos medicamentos estdo associados
a falta de seguranca alimentar (ORTEGA et al., 2010). As
representacdes relacionadas a essa categoria podem também estar
ancoradas no fato de os portadores de TB ndo acreditarem a sua
condicdo de doente e do tratamento e, consequentemente, os resultados
positivos da medicacdo, tomando a decisdo de abandonar o tratamento,
COMO expresso nos discursos a seguir:

[...] o paciente deve mudar a maneira de pensar
sobre cuidados de saude [..] (E7, 45 anos,
masculino);

[...] os pacientes pensam que as drogas fazem
piorar, em vez de melhorar sua situacdo, néo
aceitam a enfermidade, choram, resmungam [...]
(E9, 36 anos, feminino);

[...] pacientes ndo assumem verdadeiramente sua
condicdo de tuberculoso [..] (E10, 60 anos,
feminino);
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[...] acreditam que eles iriam se curar da TB com a
medicina tradicional, ttm medo de enfrentar a
doenca [...] (E11, 37 anos, feminino).

Estudos sobre a interrupgdo do tratamento relacionada com
percepcbes sobre a tuberculose como doenca e com a medicagdo
mostram que 0s pacientes podem ser ndo aderentes, se eles estdo
tomando outros medicamentos tradicionais, e percebem efeitos
negativos se 0s medicamentos tradicionais forem tomados
simultaneamente com medicamentos da tuberculose (MUNRO et al.,
2007). Alguns pacientes ndo acreditam que tém tuberculose, s6 queriam
uma cura para seus sintomas e o tratamento cessa uma vez que estes
diminuem (MUNRO et al., 2007). Contudo, a confian¢a, a qualidade
técnica e humana do servico sdo fatores-chave para a adesdo
(FUENTES-TAFUR et al., 2012).

Evidencia-se a necessidade de conhecimento cientifico pelos
pacientes para mudarem suas formas de pensar e tomar decisdes, para
continuarem o tratamento e adaptarem-se a medicacdo, 0 que €
reforgado pelas falas que seguem:

[...] por falta de boa informagdo a respeito do
fendmeno de adaptacdo a medicagdo, 0 paciente
sente-se inseguro [...] (E2, 41 anos, masculino);

[...] eles ndo aceitam a medicagdo por falta de
publicidade sobre a enfermidade. N&o ha
publicidade nem por réadio! [...] (E4, 44 anos,
feminino);

[...] devido & demanda de pacientes, as atividades
preventivo-promocionais sdo incipientes, neste
nivel [nivel 1] (E7, 45 anos, masculino);

[...] a ignoréncia sobre a TB é causa de abandono
do tratamento [...] (E1, 26 anos, masculino);

[...] o paciente deve ser informado sobre as &reas
importantes do tratamento [..] (E10, 60 anos,
feminino);
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[...] ndo temos conseguido convencé-los de que o
tratamento é a Unica maneira de se curar e de ndo
morrer [...] (E11, 37 anos, feminino).

Sabemos que as mudancas nas representacdes sociais, ndo
ocorrem somente com informacao e sim com o conhecimento cientifico
circulando no ambiente. Isso confirma a necessidade de educacdo
mediante modelos educativos personalizados, nos meios de
comunicacdo, com enfoque psicossocial, e do cumprimento dessas
atividades no primeiro nivel de atencdo a salde, e assim, contribuir no
alcance de representaces ligadas a credibilidade na medicacdo e na sua
condi¢do de doente, levando o paciente a continuar o tratamento. No
estudo de Munro et al. (2007), os pacientes disseram nao terem sidos
informados acerca dos efeitos colaterais dos medicamentos e do que
fazer para combaté-los. E necessario maior investimento em estratégias
educativas que levem em conta seus conceitos preexistentes,
configurando-se num elemento importante na formacdo das
representacbes (RODRIGUES; SOUSA, 2005). Os conhecimentos
cientificos possibilitam a formacdo de representacdes que contribuem
para um comportamento mais coerente para a salde (BARBARA,
2007).

CONSIDERAGOES FINAIS

Esta pesquisa identificou trés categorias que ancoram a
representacdo social dos profissionais da salde sobre o abandono de
tratamento: ser pobre dificulta a adesdo ao tratamento, abandono de
tratamento é fracasso pela falta de informacdo e biosseguranga, e 0s
efeitos colaterais levam ao abandono do tratamento. A maneira de
pensar, sentir e agir dos profissionais de salde sobre o abandono de
tratamento da tuberculose estd relacionado as precarias condicOes
socioecondmicas, com baixos niveis de educacdo e informacdo aos
pacientes e dificuldade de controle dos efeitos adversos dos
medicamentos. Esta representacao revela como eles enfrentam a atengédo
aos pacientes no abandono do tratamento da tuberculose.

A pobreza limita a acessibilidade das pessoas ao servico, a
alimentacgdo, e imp&e manter-se trabalhando. As pessoas com TB tém
um perfil social que reflete as precarias condigBes de vida. Soma-se a
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isso 0 escasso orcamento em salde. A pobreza é um dos fatores que
mais influencia na descontinuidade do tratamento gerando um
incremento de casos de abandono.

A categoria relacionada ao fracasso esta ligada aos niveis de
informacdo aos pacientes, a0 medo de contdgio, a biosseguranca, a
capacitacdo do profissional e as caracteristicas dos pacientes,
implicando na permanéncia dos paradigmas do contagio, da
discriminagdo e dos vinculos instaveis. Assim, parece gque as pessoas
com TB-MDR desenvolvem essa doenga pelas limitagbes nos servigos
de salde. Salienta-se que a capacitacdo oferecida ao profissional
demostra lacunas muito importantes como as relacionadas com o
fendmeno multidimensional da adesdo, sendo fundamental a interacdo
entre a pessoa com TB e os profissionais de salde, considerando a
subjetividade e o contexto da pessoa. Isto significa captar as
dificuldades sentidas e conversar até esgotar as ddvidas sobre a
compreensdo do tratamento, a continuidade, o tempo de seguimento do
tratamento, entre outros temas.

De acordo com os profissionais, os efeitos colaterais dos
medicamentos, ligados a alimentacdo inadequada e as crencas negativas
guanto ao tratamento e a doenga, diminuem o éxito da terapéutica.
Também foi identificada a falta de estabelecimento de vinculo por parte
do pessoal de salde quanto a sua responsabilidade na gestdo do
tratamento.

De acordo com a teoria de representacfes, 0s atores séo ativos,
comprometidos com as mudancgas e o desenvolvimento. Assim, a chave
para o éxito do tratamento podem ser a concep¢do e implementacdo de
modelos, e intervencdes educativas personalizadas e massivas, inclusive
medidas preventivas promocionais mais abrangentes na midia, com o
objetivo de diminuir a gravidade da TB-MDR e a incidéncia da TB
sensivel no pais, com o necesséario fortalecimento do primeiro nivel de
atencdo a salde em que ndo se cumprem com essas atividades pela
demanda de doentes. O enfoque psicossocial € importante e caracteriza-
se pelo conhecimento das necessidades e do contexto de vida das
pessoas, que pode contribuir diretamente na adesdo das pessoas com TB
ao tratamento.
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RESUMO: Trata-se de pesquisa qualitativa com objetivo de
compreender as representacfes sociais das pessoas que abandonam o
tratamento da tuberculose, atendidas em um Programa Nacional de
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Nacional de Prevencdo e Controle da Tuberculose, nos Centros de
Saude de Lima, Peru. Os dados foram coletados de outubro a novembro
de 2012 através de entrevistas semiestruturada, e analisados conforme a
técnica de andlise de contelido. Da analise emergiram as categorias:
“tomar medicamentos € uma experiéncia ruim pelos seus efeitos
colaterais”, “o abandono de tratamento causa/leva a morte”, “o
abandono do tratamento é pela falta de apoio social”, que levam a
construcdo da representacdo social de que “a doenga e 0 tratamento
trazem sofrimento”. Conclui-se a necessidade de estratégias educativas
ligadas a subjetividade, ao contexto do paciente e ao vinculo.
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INTRODUCAO

A tuberculose (TB) é uma doenca infecciosa cronica que, em
pleno século XXI, mostra um perfil de emergéncia, com altas taxas de
abandono do tratamento e, consequentemente novas formas de
tuberculose como a TB multirresistente (TB-MDR) e a extremamente
resistente (TB-XDR) (DAKU; GIBBS; HEYMANN, 2012).

Em 2011, havia um milhdo de pacientes no mundo em
tratamento da tuberculose multirresistente, o que significa 10 casos por
100.000 habitantes (OMS, 2012). No Peru, as percentagem de abandono
dos anos de 2008 a 2010 sdo respectivamente de 6,6; 6,3 e 5,8,
mostrando uma ligeira diminui¢do, mas essas percentagens sdo altas. A
magnitude dessa problematica motivou conhecé-la na perspectiva das
pessoas com TB que abandonaram o tratamento, para contribuir com a
solucdo desse problema; compreender as pessoas ndo sé a partir de um
ponto de vista biolégico, mas também a partir de uma perspectiva
psicolégica e social. Assim, aborda-se o estudo no contexto das
representacles sociais.

A psicologia social promove uma abordagem dinamica da
adesdo ao tratamento que dé grande importancia a avali¢do subjetiva na
conduta do paciente ante a doenca ao longo do tempo (MORIN et al.,
2007).

As representacles sociais sdo caracterizadas pelas interacGes
humanas entre pessoas ou entre grupos, trocando informagdes as quais
dado um significado. Essas informacOes estdo sob seu controle. As
representacBes influenciam o comportamento do individuo. Elas séo
criadas mentalmente, de maneira que o proprio processo coletivo
penetra como o fator determinante no pensamento individual
(MOSCOVICI, 2010).

Nesse sentido, as representagcbes sociais de abandono do
tratamento da tuberculose poderiam permitir ao profissional da salde a
tomada de melhores decisdes e a¢des de cuidado mais consistentes com
0 entendimento do significado das representagcdes dos pacientes e,
assim, contribuir para o aprimoramento do perfil epidemioldgico da
tuberculose. Dessas situacdes, surge a seguinte pergunta: quais sdo as
representacGes sociais das pessoas com tuberculose a respeito do
abandono do tratamento? O objetivo deste estudo é compreender as
representacfes sociais das pessoas com tuberculose sobre o abandono do
tratamento em um Programa de Controle da Tuberculose.
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METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, do tipo
exploratério-descritivo, realizada em quatro Centros de Saude (CS) do
primeiro nivel de atengdo do distrito de San Juan de Lurigancho, em
Lima, capital do Peru. Nesse distrito, concentram-se 0 maior nimero de
casos de tuberculose e 0 maior nimero de pessoas, em nivel nacional,
gue abandonaram o tratamento.

A coleta de dados ocorreu entre outubro e novembro de 2012 e
foi feita através de uma entrevista semiestruturada que incluia duas
etapas. A primeira etapa abordou os dados sociodemograficos das
pessoas com tuberculose, e a segunda continha um roteiro sobre as
questdes do abandono do tratamento.

As pessoas foram convidadas a participar da pesquisa depois de
observados os critérios de inclusdo: estar vinculado & Estratégia
Sanitaria Nacional de Prevencéo e Controle da Tuberculose (ESN-PCT);
incluir ambos os sexos e maior de 18 anos, ter diagnostico de
tuberculose e ter o abandono do tratamento confirmado, ou seja, ndo ter
comparecido a unidade de salde para tomar a medicacdo por mais de 30
dias consecutivos (PERU, 2010). Todos foram informados sobre os
objetivos da pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

A localizacdo dos enderecos das pessoas com TB foi feita
acompanhada de uma técnica de enfermagem ou de uma agente
comunitaria de salde, por se tratar de areas de risco. Conseguimos
localizar os enderecos ap0s varios retornos as areas, as quais eram de
dificil acesso geografico e de saneamento bésico deficiente. Os
participantes preferiram ndo sair de casa e ndo ir ao CS, por isso
algumas entrevistas foram realizadas no domicilio. Seis deles foram
resgatados e dois ja estavam com tratamento na estratégia de tratamento
diretamente  observado/supervisionado (DOTS) no CS. Assim,
participaram do estudo oito pessoas com tuberculose em situagdo de
abandono do tratamento.

A andlise de dados orientou-se pela anélise de contetido do tipo
categorial tematica (BARDIN, 2009). Executaram-se as Sseguintes
etapas: pré-analise, na qual os depoimentos foram transcritos na integra,
foram novamente ouvidas as gravacGes e completadas as transcri¢fes
das entrevistas e efetuou-se a leitura flutuante. Nessa etapa, tratou-se de
garantir a representatividade, a pertinéncia dos conteidos e a
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homogeneidade dos discursos. Continuou-se com a codificacéo,
classificacdo semantica, hierarquizacdo e reorganizacdo tematica. Os
conteidos dos depoimentos dos participantes propiciaram a construcdo
das categorias: “tomar medicamentos é uma experiéncia ruim pelos seus
efeitos colaterais”, 0 abandono de tratamento causa/leva & morte, 0
abandono do tratamento é pela falta de apoio social, com a
representacdo de que a doenga e o tratamento trazem sofrimento.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob o protocolo n.108.301,
seguindo no seu desenvolvimento todos 0s preceitos com relagdo a ética
em pesquisa com seres humanos. Para manter o anonimato dos
participantes, eles foram identificados no texto pela letra P (pessoa)
seguida de um nimero sequencial de realizacdo da entrevista (P1 a P8) e
pela sua idade e sexo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Com relag&o a andlise dos dados socio demograficos e clinicos
dos participantes da pesquisa, visualizados no Quadro 1, salienta-se que
a faixa etaria das pessoas que participaram variou entre 19 e 49 anos,
sendo a maioria do sexo masculino. A escolaridade variou entre ensino
fundamental incompleto e ensino médio completo. Quanto ao estado
civil, uma pessoa estava casada, dois eram solteiros e quatro estavam
desquitados por causa da doencga. Seis deles tém trabalho eventual e
duas estavam desempregadas. Alguns disseram receber apoio de
moradia da familia (pais, irmdos, cunhada), porque a metade
experimentou isolamento da esposa, dos filhos e, em alguns casos
receberam apoio da mae, e poucos tém apoio financeiro da familia.

Quadro 1 - Dados sociodemograficos e clinicos das pessoas em
abandono de tratamento da TB. 2013

P |ldade| Sexo |Estado | Graude |Ocupa| Tipode | Dados
civil lescolaridadel ¢do | moradia |clinicos
P | 20 |Mascu |Solteiro Ensino |Desem | Quarto TB-
1 lino médio  |pregad de MDR P,
incompleto | o esteira, 2

cozinha, |abandon
mora 0s de
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comsua | tratam.
mée
P | 49 |Mascu [Separado| Ensino |Vende | Morana | TB-
2 lino médio  |garrafa casa |MDRP,
incompleto [s pete | com pai, 2
ferros | é caseiro |abandon
os de
tratamen
P | 22 [Femini | Casada Ensino |Cabele | Mora TB-
3 no fundamental | reira num |MDRP,
completo quarto 2
grande |abandon
no os de
morro, |tratamen
coma to
familia
P | 19 |Mascu Ensino  |Pintor, | Morana | TB
4 lino [Separado| médio moto | casados | NOD,
completo |taxista pais 1
abandon
0 de
tratamen
to
P | 28 |Mascu |Solteiro Ensino |Vende Mora TB-
5 lino médio  |garrafa com |MDRP,
completo |s pete seus 3
ferros | amigos |abandon
na rua os de
tratamen
to
P | 38 [Femini [Separado| Ensino |Sorvet | Morana | TB-
6 no médio eira casada [MDR P,
incompleto mae. 2
abandon
os de
tratamen
to
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P | 24 |Mascu [Separado| Ensino |Moto | Morana | TB-
7 lino fundamental |taxista | casade |MDRP,
completo seu 2
irmdo. |abandon
os de
tratamen
to
P | 19 [Femini |Solteira Ensino |Desem | Morana | TB P,
8 no fundamental |pregad | casa de 1
completo a sua mae. |abandon
ode
tratamen
to

Essas caracteristicas sociodemograficas das pessoas que
abandonaram o tratamento sdo semelhantes ao perfil da populagdo com
TB apontado em outros estudos, que indicam que os fatores
sociodemograficos estdo, sobretudo, relacionados ao abandono do
tratamento da TB (CHIRINOS; MEIRELLES, 2011). Evidenciou pistas
entre o perfil sociodemografico e a TB-MDR principalmente devido as
condi¢cbes de vida e de trabalho (FERREIRA et al., 2011). Nesse
contexto, os pacientes tendem a abandonar o tratamento repetidamente,
pois as posi¢cBes ou condutas do individuo estdo determinadas pelas
caracteristicas do contexto social (MOSCOVICI, 2010).

Seis dos pacientes foram reconduzidos ao tratamento pela
pesquisadora, cinco deles tiveram dois abandonos de tratamento e um
deles trés abandonos de tratamento anteriores.

Pode ser observado que seis dos sujeitos apresentaram a TB-
MDR na forma pulmonar, sendo apenas duas pessoas com TB sensivel,
gue foram anteriormente reconduzidos pela ESN-PCT: um na forma
pulmonar e o outro TB na forma nodular. Isto pode refletir, de acordo
com Farga (2011), a ma utilizacdo da quimioterapia em muitos paises,
como o0s maus tratamentos, especialmente as falhas na supervisdo, que
favorecem a producdo de cepas resistentes aos medicamentos
antituberculosos. O abandono de tratamento leva a resisténcia
medicamentosa e a recidiva da doenga (MUNRO et al., 2007). No Peru
usa-se exclusivamente o0 DOTS, cujos esquemas sdo padronizados tanto
para a TB sensivel quanto para a TB-MDR, na tentativa de minimizar
este risco (PERU, 2010). E funcdo do promotor de salde a
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administracdo do DOTS. As principais funcdes do promotor de salde
sdo: entrega e monitoramento do tratamento didrio, no ambiente do
paciente por dois anos; colaboragdo com a deteccdo e manejo oportuno
dos efeitos colaterais; detec¢do e informe dos problemas que surgem na
distribuicdo de drogas dentro de sua comunidade (PERU, 2006).

Tomar medicamentos € uma experiéncia ruim pelos seus efeitos
colaterais

Na construcdo dessa categoria, evidenciou-se que quase todas
as pessoas que vivenciaram o tratamento da tuberculose sofreram os
efeitos colaterais dos medicamentos, experienciando dor, nauseas,
vomitos, ardor generalizado em todo o corpo, e mal-estar geral. Dessas,
a maioria abandonou o tratamento. Houve varias falas semelhantes a
esta:

[...] o estbmago ndo consentia, tive nduseas das
pilulas, mas eu tinha que tomar! Xingando!
Pediam-me: Toma! Toma! Tive que tomar
lentamente, queimando o estdmago inteiro,
gueima tudo, se queima o estdbmago, ndo permite
que vocé tome os comprimidos, mas tive que
tomar, tomava-o assim mesmo! Eu ficava
dolorido, machucado, ia embora e atirava-me na
minha cama (P2, 49 anos, masculino).

Observa-se que os efeitos colaterais, sentidos pelas pessoas com
TB, parecem ser mais fortes do que os sintomas da doenga no momento,
fato convergente com os estudos de S&, (2007), Rocha, (2009) e Souza
et al., (2010). Nota-se também que a preocupacdo do profissional de
salde é com a ingestdo da medicacdo, sem avaliar todos 0s aspectos que
afetam esta pessoa. Infere-se falta de explicacdo ou apoio emocional,
importantes para a adeséo ao tratamento. Isso se torna mais evidente na
seguinte fala:

[...] abandono por nauseas, me deu nojo pelas
pilulas, vomitava-as junto com os alimentos.
Tomava os medicamentos chorando. [...] Tomava
o café da manhd e depois ia para o Centro de
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Salde, mesmo assim se apresentavam 0S
vOmitos... Abandonei na segunda fase [...] mau
trato, horrivel, por nao querer tomar as pilulas [...]
(P3, 22 anos, feminino).

As pessoas com TB estavam cientes da importancia dos
medicamentos para a sua cura, e também de terem recebido informagéo
sobre a doenca e o tratamento. Mas, mesmo assim, o sofrimento e o
repudio ao tratamento levam a representacdo, de que os efeitos
secundarios da medicacdo levam ao abandono do tratamento devido a
reacdo do organismo, necessitando orientacfes sobre isto, conforme
citado:

[...] conversei com a técnica [de enfermagem] e
com o Dr. “X”. Eles me informaram sobre a
doenca, e também me informaram sobre o
tratamento e quanto tempo eu tinha que tomar os
medicamentos. (P3, 22 anos feminino).

A aderéncia ao tratamento é um fendmeno multidimensional que
envolve a interacdo de um conjunto de fatores, entre os quais s&o
fundamentais o desempenho e a responsabilidade dos profissionais da
salde. E reconhecido que o desempenho favoravel para o
desenvolvimento do vinculo entre doente e profissional conduz ao
sucesso na terapia medicamentosa (BRUNELLO et al., 2009).

Assim, para diminuir os efeitos colaterais e contribuir para a
adesdo, sdo apontados o vinculo entre o profissional e a pessoa, a
comprensdo da subjetividade do paciente e a educacdo para ele. A
adesdo ao tratamento ndo consiste apenas em garantir a ingestdo da
medicacdo; deve-se tomar como prioridade conhecer a pessoa e seu
contexto, seus modos de vida, sua dindmica familiar, suas crencas, suas
opinides e seus conhecimentos a respeito da doenca e do proprio
tratamento (TERRA, BERTOLOZZI, 2008; ROCHA, ADORNO,
2012). O paciente é conduzido pelos esclarecimentos de duvidas e
educacdo (MACHADO, 2009). A adesdo ao regime terapéutico esta
sujeita ao interesse da pessoa doente em se tratar da tuberculose. Tal
interesse esta relacionado a seu nivel de informagéo sobre a doenga
(PAIXAO; GONTIJO, 2007). Para o paciente, a familia e a comunidade,
sdo fundamentais as acOes de educacdo sobre a doenca e sobre o
tratamento (COSTA et al., 2011). Conversar com 0s pacientes sobre
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outros assuntos além da tuberculose e ter tempo suficiente para
esclarecer davidas sobre o tratamento contribui com a formacgdo do
vinculo, o que pode permitir identificar as necessidades do paciente e a
busca de solucGes. (BRUNELLO et al., 2009).

A relacdo entre abandono de tratamento e efeitos colaterais também
foi apontada por outros estudos sobre tuberculose. Rocha e Adorno
(2012) concluiram que os efeitos colaterais dos medicamentos da TB
sdo preditores da descontinuidade do tratamento. O tratamento da
tuberculose multirresistente ¢ dificultado pela elevada toxicidade e baixa
eficacia dos farmacos de segunda linha. A otimizacdo da dosagem de
pirazinamida, os injetdveis e a isoniazida sdo prioridades para o
tratamento da tuberculose resistente a medicamentos. Estudos de
farmacocinética, farmacodindmica e toxicodindmica S0 necessarios
para pirazinamida e etionamida (DOOLEY et al., 2012).

Outras pessoas com TB deram significados & representagdo do
abandono como os efeitos colaterais ligados ao tempo longo da
administragdo dos medicamentos, conforme é exemplificado a seguir:

[...] abandonei por indicag@o de tratamento muito
prolongado [9 meses e diario], por temor aos
efeitos colaterais vivenciados na experiéncia
anterior. Deixei o tratamento aos cinco meses (P8,
19 anos, feminino).

As pessoas com TB reconhecem que o tratamento €
indispensavel para viver, voltar a familia e merecer o respeito da
sociedade, embora no final novamente o abandonem por ser prolongado
e diario ou devido ao nimero excessivo de comprimidos. Elas sentem
que sdo privadas do seu tempo livre para fazer esforgcos de ir todos os
dias ao Centro de Salde, incluindo as dispensas para alguns testes.
Assim, tratamento longo e numero excessivo de pilulas viram ao
contrario a acdo dos medicamentos, tornando-se motivos para abandonar
0 tratamento. A descontinuidade do tratamento decorre de ele ser
extremamente desagradavel, longo e restritivo, aliado a poucas
informagBes recebidas pelos doentes por parte dos profissionais
(ROCHA; ADORNO, 2012). A terapia reduzida a apenas dois ou trés
meses permitiria melhorar a aderéncia do paciente, aumentar a taxa de
cura, reduzir a possibilidade de os pacientes desenvolverem resisténcia
aos farmacos (BAYONA, 2009). A administracdo de vitamina D aos
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pacientes pode ter um papel eficaz na diminuigdo dos efeitos colaterais
do tratamento. A suplementacdo com vitamina D eleva as concentragdes
circulantes de calcidiol, e assim tem um papel potencial na prevencéo e
no tratamento da infec¢do por tuberculose pulmonar (COUSSENS et al.,
2012).

Evidenciou-se também, frente aos efeitos colaterais, que ocorre
as pessoas com TB a adaptacdo gradual a medicagdo. Essa adaptacao
muitas vezes esta relacionada a uma atencdo por parte dos profissionais
no controle dos efeitos adversos, que repercutem no ndo abandono de
tratamento, embora seja dificil e sofrida na percepcao deles, pelo que
parece importante salientar:

[...] a primeira vez que eu recebi o tratamento meu
corpo rejeitou as drogas, vomitava-as, mas foram
pouco a pouco aceitas pelo organismo, tomando-
as com aveia; somente ficou um pouco de dor de
cabega (P6, 38 anos, femenino);

[...] abandonam por ideias negativas [0 paciente
abandonou o tratamento exatamente apds 30 dias
do seu inicio], duvidam do tratamento, porque néo
se querem a si mesmas, nem aos outros. [...] Eu
tive gastrite no inicio do tratamento por causa dos
medicamentos da TB e fiz o tratamento [para a
gastrite] e continuei com a medicagdo [para TB]
(P4, 28 anos, masculino).

Essa adaptacdo pode estar ancorada também na confianga em si
e na seguranca sobre a efetividade do tratamento na cura da doenca.
Contribuiu na adaptacdo da pessoa com TB aos farmacos o
acompanhamento alimentar durante a administracdo do tratamento, e
infere-se ser uma intervengdo educativa eficiente. Assim, observa-se
uma representacdo positiva sobre o tratamento. O contexto das pessoas
define o processo psicoldgico (MOSCOVICI, 2010).

Os profissionais da salde utilizam como referencial em sua
prética a Norma Técnica de Saude para o controle da TB (PERU, 2010).
Segundo esta norma, os medicamentos da TB sdo classificados, quanto a
sua severidade téxica em: ndo sérios, sérios e graves. Para 0s casos ndo
sérios e sérios, as solucBes estabelecidas, entre outras, sdo tratamento
sintomatico, diminuigdo ou fracionamento das doses, ndo sendo
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necessario interromper o tratamento. Pacientes com TB podem ter uma
piora transitoria da doenca apds o inicio do tratamento adequado. Tem
sido sugerido que tais reacdes se devem a recuperagdo do sistema
imunoldgico que ocorre no decurso do tratamento. O conhecimento
dessas reacdes permite informar adequadamente 0s pacientes e suas
familias e evitar procedimentos invasivos desnecessarios € mudancgas no
tratamento (YEBRA et al., 2011), como também evitar possiveis
abandonos.

O abandono de tratamento causa/leva a morte

Quase todas as pessoas com TB representam o abandono do
tratamento com a imagem da morte. A primeira vista, parece paradoxal
o fato de alguém ter objetivagdes do abandono do tratamento como
morte e, mesmo assim, abandonar o tratamento. Essas objetivacGes das
pessoas com tuberculose estdo ancoradas em conte(dos cognitivos
acerca de suas vidas, caracterizadas por inumeraveis dificuldades acerca
da experiéncia de enfrentar a enfermidade numa estrutura social e
econdmica de pobreza, que as paralisa, deixando-as sem saber o que
decidir, o que fazer, o que culmina na representacdo da morte pelo
abandono do tratamento. As representacdes de morte envolvem varios
significados na visdo das pessoas com TB, como discriminacdo, dor
psicolégica e fisica, abandono, falta de recursos e de apoio:

[...] o abandono ¢ acabar com a vida, ¢ como um
cdo que esta morrendo e repugnante a vocés. Eu
sinto fortes sintomas, ndo h& ninguém para me
ajudar, passei a febre sem ajuda, apenas eu
procuro uma refeicdo. E bem verdade que sofro
muito com esta doenga (P5, 22 anos, masculino).

A pessoa com TB compara-se a um animal que esta morrendo,
para quem a familia e os profissionais de salde perderam a sensibilidade
humana. Observa-se na pessoa uma atitude significativamente negativa
para consigo e com o sofrimento que ela expressa. Ela esta
principalmente preocupada com a sua sobrevivéncia. Mas, como tem
medo e sabe que 0 abandono do tratamento é um risco de morte, reclama
ajuda. Percebe que a vida esta se esvaindo; isso caracteriza a magnitude
da emergéncia com a qual deve ser atendida a pessoa com TB. Ela
sente-se muito sO, sente o peso da discriminagdo, que interfere no seu
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comportamento, no bom desenrolar da terapéutica. O que se pretende,
nas representacdes sociais, é examinar a fase simbdlica dos pontos do
universo consensual. A representacdo social existe e tem repercussdo
uma vez que ela signifique algo (MOSCOVICI, 2010). Aquela relacéo,
ou seja, a representacdo de morte e abandono de tratamento é coerente
com o estudo de Mufioz e Rubiano (2011), que indica que o estigma
social, familiar e a autodiscriminagdo séo fatores limitantes para acfes
no DOTS visando controlar a tuberculose. Indicam também que a
discriminagé@o por parte dos trabalhadores hospitalares, profissionais e
ndo profissionais, é configurada como uma importante barreira para a
adesdo ao tratamento e um fator que causa dor no curso da doenca.

Depreende-se fundamentalmente a necessidade de humanizacao
do profissional. Salienta-se o vinculo como um principio que guia 0s
cuidados primarios, tornando importante aos profissionais terem a
habilidade de ouvir a demanda do paciente, valorizando, elogiando e
ajudando-o a adquirir um sentimento de pertencimento a sociedade € a
lidar melhor com a vida diaria (QUEIRQOS et al., 2012). Os profissionais
que trabalham com DOTS ndo sé precisam ter habilidades técnicas,
competéncias, conhecimento e responsabilidade, mas também
capacidade de gestdo e de relacionamento, além de uma visdo integrada
e dindmica do mundo. Eles precisam considerara a TB como um
processo determinado pela forma como a sociedade esta estruturada
(QUEIROZ et al., 2012). Isso deve refletir em suas ac¢des.

O abandono do tratamento é pela falta de apoio social

Os contelidos desta representacdo refletem que a familia da
pessoa com TB, ao ter contato com a pessoa com TB, pode adoecer
também. Este medo de contagiar a familia conduz a desunido e ao
afastamento familiar, como mostra o depoimento que segue:

[...] eu moro com meu pai. Eu estou separado de
minha esposa e de minha filha... [por causa da
TB] [...] A familia de minha esposa isola-me pelo
meu problema, eles opdem-se ao Nosso
relacionamento. (P2, 49 anos, masculino).
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A falta de apoio da esposa e dos filhos pode ser a primeira razdo
para ndo continuar com o tratamento. A maioria dos participantes deste
estudo ndo possui familia nuclear, sofre isolamento ou tem pouco apoio
familiar. Assim, o medo da infeccdo, a autodiscriminacdo e a
discriminacdo familiar sdo percebidos como fatores que influenciam na
ndo aderéncia ao tratamento terapéutico, visto que as relacdes familiares
fornecem o suporte social, que é fundamental para a adesdo ao
tratamento (ROCHA; ADORNO, 2012; SOUZA et al., 2010). Porém, de
acordo com as falas dos participantes, o profissional de salde do CS
substituiu o isolamento experimentado pela pessoa com Tb (no
momento a pessoa esta internada no centro de reabilitacdo), dando-lhes
amizade, conselhos e bom trato:

[...] a técnica de enfermagem, a Unica!, Levava 0s
medicamentos ao Centro de Reabilitacdo [dos
toxicomanos], me tratava bem e me aconselhava
(P1, 22 anos, masculino).

Essa comunicacdo entre o profissional de salde e o paciente
pode facilitar a adesdo. O vinculo pode contribuir para a identificacdo
de necessidades e tomada de decisfes (BRUNELLO et al., 2009).

As pessoas com TB identificaram discriminagéo por parte dos
vizinhos, que os rotulam de “tuberculosos”:

[...] ndo converso com os meus vizinhos... Eles
dizem que sou um tuberculoso (P2, 49 anos,
masculino). [...] [...] Ndo me importo com a fala
do pessoal, eles discriminam-me.” Que nojo’,
dizem. Isolam-me... Mas, a estrada é livre para
todos! [...] (P2, 49 anos, masculino).

Os portadores de TB evitam que seus vizinhos saibam de sua
patologia por vergonha e temor da discriminagdo, e para evitar fofocas.
Talvez a conotacdo real dessas falas seja sugerir maior difusdo e
educacdo sobre o paradigma do contagio para superar as enraizadas
representacbes sobre a transmissibilidade da doenca, pois a
discriminagdo, presente nas familias e nos relacionamentos com os
vizinhos e amigos, contribui para o abandono do tratamento. O suporte
social insuficiente das pessoas com as quais 0s pacientes convivem no
meio social, familiar ou comunitario parece afetar negativamente a
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adesdo ao tratamento, podendo, ainda, levar a depressdo e a
desesperanca (NEVES et al., 2010).

A falta de conhecimento sobre o tempo de tratamento
terapéutico completo, o qual é de 12 meses, demonstra que 0 apoio e a
orientacdo pelos profissionais também esta deficiente:

[...] eu pensei que estava saudéavel, quase aos dois
meses de tratamento,... Ndo acreditava que o
tratamento era de um ano, na realidade ndo estava
sabendo quantos meses tinha que tomar a
medicacdo [...] Quando ia para o CS me esquecia
de perguntar, eu me sentia sadia... As pilulas néo
se tomam muito tempo! Certo? (P8, 19 anos,
feminino).

Depreende-se também que a estratégia DOTS deve ser
administrada pelos recursos humanos de salde de mais alta
especializagdo, caracterizados pelo compromisso social e pela
humanizacdo. Outros estudos chegaram a conclusdo que a presenca
destes valores pode contribuir na reducdo de taxas de abandono do
tratamento. E reconhecido que o sucesso medicamentoso depende mais
da qualidade da interacdo entre o profissional e as pessoas doentes
(BRUNELLO et al., 2009), do que uma conversacdo somente técnica.
A capacitacdo continuada dos profissionais de salde repercutiu na
reducdo da propor¢do de abandono do tratamento e da taxa de
mortalidade relacionada a tuberculose (MARQUIEVIZ et al., 2013).

A doenga e o tratamento trazem sofrimento

O sofrimento estd explicita ou implicitamente presente, de
diversas maneiras, na experiéncia de todas as pessoas que vivenciam o
abandono de tratamento da tuberculose, constituindo-se como uma
importante representacdo social. O posicionamento da pessoa que
abandona o tratamento da tuberculose destaca que a administracdo do
tratamento lhe traz sofrimento expresso na tristeza, insatisfacdo e
depressdo crénica. Uns estdo imersos na incerteza de saber se viverao,
outros sentem que vdo morrer devido ao abandono. A doenga em Ssi
mesma lhes gera outras doencas como depressdo cronica, dor
psicolégica pela condicéo fisica.
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Assim, essa representacdo social - a doenca e o tratamento
trazem sofrimento - estd apoiada em trés categorias: “tomar
medicamentos ¢ uma experiéncia ruim pelos seus efeitos colaterais”, “o
abandono de tratamento causa/leva a morte”, “o abandono do tratamento
¢ pela falta de apoio social”.

Neste estudo constatou-se que o abandono do tratamento da
tuberculose e o sofrimento estdo associados, sendo que as experiéncias
com a doenca e 0 abandono do tratamento da tuberculose séao
representadas como sofrimento. Isso é concordante com o estudo que
afirma que a TB ¢é representada pelo sofrimento (SOUZA et al., 2010).

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo visou compreender as representacdes sociais de um
grupo de pessoas com tuberculose sobre o abandono de tratamento.
Quase todas essas pessoas estdo atualmente em tratamento de
tuberculose multirresistente e tiveram abandono de tratamentos
anteriores, muitas vezes relacionado aos efeitos colaterais dos
medicamentos.

A tuberculose e o abandono de seu tratamento, tal como s&o
representados pelas pessoas, sdo sindnimos de sofrimento, caracterizado
pelo medo da morte e do contagio, pelos efeitos adversos das
medicacdes e pela falta de apoio social.

Nas representacdes das pessoas com tuberculose, os efeitos
colaterais dos medicamentos, o longo tempo de tratamento e muitos
comprimidos geram abandono do tratamento. Este abandono do
tratamento traz o risco de morrer e 0 sentimento de rejeicdo. A
discriminacdo da familia, dos vizinhos e dos profissionais de satide é um
aspecto limitante para a adesdo ao tratamento. O sofrimento é
representado pelas experiéncias durante o tratamento da TB e, durante o
abandono do tratamento, pela angustia para cobrir suas necessidades
bésicas, por ndo poder trabalhar, pelos sintomas da doenga, associados
aos efeitos colaterais e a discriminacéo social.

Sd0 necessarios, principalmente, grande sentimento de
humanizacdo e compromisso social nas intervencdes de incremento de
conhecimento cientifico quanto ao tratamento e & doenca, dirigidas a
sociedade em geral, procurando divulgar conhecimentos que diminuam
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0s preconceitos e a discriminacao frente ao viver com tuberculose ainda
presente no contexto de vida destas pessoas.

Ha& necessidade, também, de aprofundamento da supervisédo e
do vinculo no dia a dia junto a essas pessoas para melhorar a sua
tolerdncia aos medicamentos. Muita atencdo deve ser dada as
intervenc@es educativas centradas na sua rede social (familia, amigos e
vizinhos), para priorizar o apoio na continuidade do tratamento quando
estas pessoas enfrentam os sofrimentos decorrentes da doenga.

A estratégia DOTS deve ser implementada pelos profissionais
de salde de alta especializacdo, considerando que a atengdo a pessoa
com tuberculose é mais complexa em relacdo a outras doencas cronicas.
Neste sentido, sugere-se que os profissionais responsaveis pela
implementacdo da estratégia DOTS, no encerramento da primeira fase
de tratamento, fortalecam, aprofundem o vinculo e os conhecimentos
relacionados a importancia do tratamento completo, ou seja, a
continuidade diante do desaparecimento dos sinais e sintomas. Acredita-
se que este pode ser o ponto de ruptura entre o abandono e o
consequente sucesso do tratamento.
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6.3 MANUSCRITO 4: VINCULOS ENTRE AS REPRESENTACOES
SOCIAIS DOS PROFISSIONAIS DA SAUDE E DAS PESSOAS
COM TUBERCULOSE SOBRE O ABANDONO DO
TRATAMENTO.

CHIRINOS, Narda Estela Calsin*
MEIRELLES, Betina Horner Schlindwein?
BOUSFIELD, Andréa Barbara Silva®

RESUMO: Trata-se de um estudo qualitativo do tipo exploratdrio-
descritivo, que objetivou relacionar as representagdes dos profissionais
de salde e as representacfes sociais das pessoas com tuberculose sobre
0 abandono de tratamento, utilizando como referencial a teoria das
representacles sociais. Participaram 20 pessoas: doze profissionais de
salde e oito pacientes da Estratégia Sanitaria Nacional de Prevencéo e
Controle da Tuberculose dos Centros de Saude do distrito de San Juan
de Lurigancho, do leste de Lima, Peru. Os dados dos profissionais de
salde foram coletados entre junho e novembro de 2012 e, das pessoas
com TB, entre outubro e novembro do mesmo ano, mediante entrevistas
semiestruturadas, e analisados conforme a técnica de anélise de
conteldo, buscando convergéncias e divergéncias entre as
representacBes dos participantes. Da analise das categorias das
representacbes dos dois atores emergiram as representacfes: 0
tratamento da tuberculose gera sofrimento, a tuberculose é contagiosa e
afasta as pessoas, sendo que a falta de conhecimento gera abandono de
tratamento. Esses resultados mostram relacfes das representacfes de
ambos o0s atores, mas as vezes com conteldos divergentes. Isso pode
dificultar os comportamentos de cuidado sobre o tratamento
contribuindo para o abandono do tratamento da tuberculose. Conclui-se
gue h& necessidade de estratégias de educacdo e vinculo voltadas ao
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entendimento e desenvolvimento das representacGes das pessoas com
tuberculose, considerando seu contexto.

Descritores: Representagdes sociais. Recusa do paciente ao tratamento.
Enfermagem. Tuberculose.

INTRODUCAO

A tuberculose (TB) é um problema de saude publica no Peru.
As taxas para 0 ano 2010 correspondem & incidéncia de 96,10, e
morbidade de 110,20; TB pulmonar esfregaco positivo de 58,60 a cada
100.000 habitantes (PERU, 2011) e 3,4 de mortalidade a cada 100.000
habitantes (PERU, 2012). Um dos problemas importantes da tuberculose
sdo as altas porcentagens de abandono do tratamento, como no caso do
estudo de corte sobre a adesdo de pacientes ao tratamento em esquema
inicial realizado no primeiro semestre de 2010 que revelou uma
percentagem de abandono de 5,8 % (PERU, 2011).

As pessoas com tuberculose que ndo completam o tratamento
continuam doentes e permanecem como fonte de contagio da familia e
da populagdo. Além disso, o abandono leva a resisténcia medicamentosa
e a recidiva da doenca (MUNRO et al., 2007). O tratamento de
tuberculose multirresistente é téxico, caro, demorado e tem geralmente
resultados pouco efetivos (AHUJA et al., 2012), e ¢ dificil de ser
completado pelos pacientes (PHILLIPS; ERNST, 2011). O tempo de
tratamento, segundo as pesquisas, é muito variado, e 0 risco de
abandono do tratamento da tuberculose é elevado no final do primeiro e
inicio do segundo més, que corresponde a fase em que os pacientes
apresentam-se assintomaticos, com uma boa aparéncia fisica e bom
estado geral, o que acaba levando-os a acreditar que estdo livres da
doenca, e, em consequéncia, interrompem o tratamento (SA, 2007).

Tendo em vista a magnitude desta problematica, torna-se
importante caracterizar o abandono de tratamento desde uma
perspectiva subjetiva e social, a partir das pessoas com tuberculose e dos
profissionais de saude inseridos num programa publico. A compreenséo
das diferencas e semelhancgas dos pontos de vista poderdo fortalecer os
comportamentos de cuidado na solucdo dos problemas do abandono de
tratamento. Assim, elegeu-se a teoria das representagdes sociais como
embasamento cientifico.
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As representaces como fenbmeno contém elementos
informativos, cognitivos, ideoldgicos e normativos, que consistem em
crencas e valores, atitudes, opinides, imagens etc. Esses elementos séo
organizados sob a aparéncia de um saber que diz algo sobre o estado da
realidade. E essa totalidade significante que, em relacdo com a acéo,
encontra-se no centro da investigacdo cientifica, a qual atribui como
tarefas descrevé-la, analisa-la, explica-la em suas dimenses, formas,
processos e funcionamentos (JODELET, 2001).

As pesquisas sobre as representacdes no tratamento das doencas
cronicas esclarecem os diferentes pontos de vista dos pacientes e dos
profissionais da satde frente a um problema de importancia subjetiva.
As opinides e atitudes que formam o senso comum contribuem para
explicitar e entender a légica, as expectativas e os fundamentos da
construcao das representacfes dos atores que entram em interacdo nesse
contexto (MORIN et al., 2007).

Nesse sentido, as representacfes sociais de abandono do
tratamento da tuberculose poderiam permitir ao profissional da salde a
tomada de decisGes e acles de cuidado mais consistentes com o
entendimento das representacfes dos pacientes e, assim, contribuir para
0 aprimoramento do perfil epidemiologico. Dessas situagdes aqui
expostas, objetivou-se relacionar as representacfes dos profissionais de
salde e as representacdes sociais das pessoas com tuberculose sobre o
abandono de tratamento, em uma Estratégia Sanitaria Nacional de
Prevencao e Controle da Tuberculose em Lima - Peru.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, do tipo
exploratdrio-descritivo, realizada em quatro Centros de Salude (CS) do
primeiro nivel de atengcdo do distrito de San Juan de Lurigancho, em
Lima, capital do Peru. Nesse distrito, concentram-se 0 maior nimero
dos casos de tuberculose e o maior nimero de pessoas, em nivel
nacional, que abandonaram o tratamento.

A coleta de dados junto aos profissionais de salde ocorreu entre
junho e julho de 2012 e junto as pessoas com tuberculose entre outubro
e novembro de 2012 e foi realizada para ambos 0s grupos por meio de
uma entrevista em profundidade que incluia duas etapas. A primeira
abordou os dados sociodemograficos das pessoas com tuberculose e a
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segunda continha um roteiro sobre as questfes do abandono do
tratamento.

Participaram deste estudo 20 sujeitos, 12 profissionais da salde
e 8 pessoas com tuberculose. Dos profissionais quatro sdo medicos, trés
enfermeiras e cinco técnicos de enfermagem, sendo que estes Gltimos
sd0 0s responsaveis de administrar a medicacdo as pessoas com TB no
Centro de Salde. Todos eles sdo da Estratégia Sanitaria Nacional de
Prevencdo e Controle da Tuberculose (ESN-PCT), com faixa etaria
variando entre 25 e 60 anos, sendo o tempo minimo de trabalho de 6
meses e 0 maximo de 4 anos. A faixa etaria das pessoas com tuberculose
que participaram variou de 19 a 49 anos, sendo cinco do sexo
masculino. A escolaridade variou entre ensino fundamental incompleto
e ensino médio completo, sendo também a maioria com trabalho
eventual e os outros desempregados. Tém moradia precéria e 0 apoio
financeiro da familia é limitado.

Os profissionais foram convidados a participar da pesquisa
depois de observados os dois critérios de inclusdo (atuar diretamente no
programa de controle da tuberculose e estar trabalhando no programa no
minimo ha seis meses). As oito pessoas com tuberculose, foram
convidadas a participar da pesquisa depois de conferidos os critérios de
inclusdo (estar vinculado & ESN-PCT; contar entre elas com pessoas de
ambos 0s sexos ter mais de 18 anos, ter diagndstico de tuberculose e de
abandono do tratamento confirmado, ou seja, ndo ter comparecido a
unidade de saude para tomar a medicacdo por mais de 30 dias
consecutivos).

A andlise de dados orientou-se pela analise de contelido do tipo
categorial tematica (BARDIN, 2009). Executaram-se as seguintes
etapas: pré-analise, na qual os depoimentos foram transcritos na integra,
foram novamente ouvidas as gravacles, e completadas as transcri¢cGes
das entrevistas e efetuou-se a leitura flutuante. Nessa etapa, tratou-se de
garantir a representatividade, a pertinéncia dos conteddos e a
homogeneidade dos discursos. Continuou-se com a codificacao,
classificacdo semantica, hierarquizagdo e reorganizacdo temdtica,
gerando no caso dos profissionais de salde a representagdo social sobre
0 abandono de tratamento ancorado em trés grandes categorias e no caso
dos pacientes propiciou a construcdo da representacdo social de que a
doenca e o tratamento trazem sofrimento embasado, também, em trés
categorias. A partir da andlise, destes dois grupos de categorias
emergiram trés representacdes sociais.
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A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob o Protocolo n. 108.301e
seguiu todos os preceitos com relagdo a ética em pesquisa com seres
humanos. Para manter o anonimato dos participantes, estes foram
identificados no texto pela letra E, no caso dos profissionais e pela letra
P no caso dos portadores da tuberculose, seguida de um ndmero
sequencial de realizacdo da entrevista e pela sua idade e sexo em ambos
0s atores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir sdo apresentados o0s resultados, comparando as
convergéncias e divergéncias dos conteidos das falas dos profissionais
de salde e das pessoas com TB sobre 0 abandono do tratamento.

As medicac0es e seus efeitos levam ao abandono do tratamento

Na percepcdo da maioria dos profissionais e das pessoas com
TB, os efeitos adversos estdo relacionados ao abandono de tratamento.
Mas, o contetido das falas de ambos 0s grupos sobre o tratamento difere.
Esses contetdos conflitantes, para intervengBes contextualizadas e
desenvolvimento psicossocial das relagGes entre pessoas, impedem o
reconhecimento reciproco entre atores, e se constituem em um dos
aspectos criticos no cuidado e tratamento das doencas. (MORIN, 2005).
Para os profissionais de satde, “os efeitos colaterais dos medicamentos
levam ao abandono de tratamento”. Salientam 0s aspectos objetivos,
pois eles conhecem os medicamentos e seus efeitos e a reacdo dos
pacientes, como pode ser exemplificado na fala:

[...] mais da metade dos pacientes abandonam
porque [0s medicamentos] apresentam efeitos
colaterais; a etionamida causa-lhes efeitos
secundarios; provoca cefaleia, nauseas, vomitos e
ictericia [...] (E1, 26 anos, masculino).

Para as pessoas com TB, “tomar medicamentos é uma
experiéncia ruim pelos seus efeitos colaterais”, Os efeitos colaterais dos
medicamentos, mais vividos pelas pessoas, foram danos auditivos,
tonturas, fortes dores de cabeca, enjoo, gastrite e, no momento de tomar
a medicacdo, desespero e sensagdo ruim, forte ardor no estdmago, ardor
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em todo o corpo, mal-estar geral, desejo de morrer ao olhar a quantidade
de pilulas. Assim, essas pessoas consideram exclusivamente os aspectos
subjetivos, o vivido, 0 que sentem, a rea¢do do organismo, por meio de
sintomas e sinais muitas vezes mais fortes, a doenga no momento da
apresentacdo dos efeitos colaterais. Estd presente muito sofrimento,
experiéncia que leva os pacientes a abandonarem o tratamento:

[..] abandonei por nauseas. Me deu nojo das
pilulas, vomitava-as junto com os alimentos.
Tomava os medicamentos chorando, [...] tomava o
café da manhé e depois ia para o Centro de Salde,
mesmo assim se apresentavam 0s vomitos, [...]
Abandonei na segunda fase [..] (P3, 19 anos,
feminino).

Esta diferenga nos contetdos das falas de ambos os grupos de
participantes conduz a comportamento diferente no cuidado relacionado
ao tratamento. Duarte et al. (2010) afirmam que todos os medicamentos
antibacilares tém efeitos adversos, tais como: gastrointestinais (nduseas,
vOmitos, dor abdominal), hepatite, rash e reacfes cutineas, neuropatia
periférica, atralgia, letargia, sonoléncia, reacdes de hipersensibilidade,
anemia, entre outros. Devemos conhecé-los bem, de modo a identifica-
los e a agir prontamente. Também é importante a adocdo de cuidados
especificos diante da ocorréncia de efeitos adversos: confirmar a dose
dos farmacos utilizados; excluir outras causas para 0s sinais e sintomas
apresentados; estimar a gravidade dos efeitos adversos; suspender o/os
farmacos responsaveis pelos sintomas adversos; eventualmente
reintroduzir os farmacos de forma gradual, perante a resolucdo do
guadro (DUARTE et al., 2010).

Cabe salientar que no Peru sdo responsabilidades do(a)
enfermeiro(a) a educacéo, o controle do tratamento, a deteccdo precoce
dos efeitos colaterais, 0 monitoramento da pessoa com TB e seus
contatos na Estratégia do Tratamento Diretamente
Observado/Supervisionado (DOTS). A administracdo de medicamento é
supervisionada nos 100% dos casos de TB. Salienta-se que a adesdo ao
tratamento depende em grande parte da relacdo entre a pessoa com
tuberculose, a enfermagem e o estabelecimento de saide (PERU, 2010).
O tratamento diretamente observado no CS é de responsabilidade da
técnica de enfermagem e, na residéncia das pessoas com TB, a
promotora de salde, que ndo é remunerada, e é quem faz a deteccdo
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imediata dos efeitos colaterais e o monitoramento do tratamento na
pessoa com TB. Assim, infere-se que a acdo harmdnica e simultanea da
pessoa com TB e os profissionais de enfermagem pode contribuir para a
diminuicéo dois efeitos colaterais dos medicamentos.

Pode-se concluir que tomar medicamentos é uma experiéncia
que traz efeitos colaterais, necessitando de atencdo especial pelos
profissionais que a conhecem, e orientacdo as pessoas quanto a formas
de controle. Assim, o tratamento da tuberculose gera sofrimento.

Discriminagdo social causa o abandono de tratamento

A seguir, sdo comparadas as logicas de pensamento dos
profissionais e pessoas com TB sobre a discriminacdo pela familia,
vizinhos e profissionais da saude.

Os contelidos das falas dos profissionais de salde e das pessoas
com TB quanto a discriminacdo social sdo semelhantes pois ambas
apontam o isolamento e afastamento da familia, amigos e profissionais.
Para os profissionais “as pessoas com TB sdo discriminadas”, “a TB ¢
contagiosa e causa medo”, traduzido pelo isolamento e separacdo de
utensilios pessoais da pessoa doente pela propria familia nuclear,
gerando depressdo e falta de vontade de continuar com o tratamento.
Pode ser observado nas falas:

[...] seus pratos e colher sdo separados, inclusive
sua cama, confinando-os. Eles ndo sentem
vontade de continuar com o tratamento [...] (E1,
26 anos, masculino);

[...] h& profissionais e também técnicos de
enfermagem que tém receio sobre a doenga do
paciente. Quanto mais rapido vocé libera o
paciente, menos vocé se contagia, estad no ar, estdo
na sala, [micobacterium tuberculosis][...] Estéo
trabalhando dentro desse ambiente]...]
[profissionais de saide] A Unica coisa que vocé
pode fazer é ficar a um metro e meio de distancia
do paciente. (E6, 57 anos, masculino);

A pessoa sente-se isolada e aponta a discriminacdo e
autoincriminagdo como responsaveis pela ndo adesdo ao tratamento.
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Esse dado leva a concordar com o estudo de Rocha e Adorno (2012) no
sentido do que as relagdes familiares fornecem o suporte social, que é
fundamental para a adesdo ao tratamento. Infere-se desconhecimento e
necesidade de se pensar em intervencdes educativas a familia e a pessoa
com TB, principalmente sobre o paradigma do contagio e as formas de
prevencdo no lar, a fim de que os profissionais e pacientes tenham a
contribuicdo da familia na adesdo ao tratamento.

Os profissionais de salde e as pessoas com TB identificaram
autodiscriminagdo e discriminacdo pelos vizinhos, mostrando contetidos
semelhantes. De acordo com o0s profissionais, as pessoas se isolam e ndo
gostam que seus familiares e vizinhos saibam de sua patologia por
vergonha; assim, existe discriminagdo e autodiscriminagdo na percepcao
desses profissionais. De acordo com as pessoas com TB, a representacao
é também de discriminacdo e autodiscriminacdo traduzida no isolamento
social e no reconhecimento da representacéo: “ser tuberculoso”. Isso é
coerente com o que refere Moscovici (2010) sobre a imposicdo das
representacOes, pois as representacdes sao impostas sobre o grupo e sdo
0 produto de uma sequéncia de elabora¢bes e mudangas que ocorrem no
percurso do tempo. A autodiscriminacdo pode limitar o bom desenrolar
do tratamento, e estes resultados concordam com o estudo de Mufioz e
Rubiano (2011) no sentido de ressaltar o estigma social, familiar e dos
préprios pacientes como fator limitante para a procura de assisténcia
médica oportuna e de a¢des sobre o tratamento.

Essas representacfes sugerem a divulgacdo de medidas de
prevencdo pelos meios de comunicacdo de massa, baseadas em estudos
da subjetividade e no contexto sociocultural das pessoas com TB, para
superar o desafio das enraizadas representacdes da doenca,
principalmente sobre o periodo da transmissibilidade, pois a
discriminagdo presente nos relacionamentos com 0s vizinhos e nas
familias contribui no abandono do tratamento. O suporte social
insuficiente aos portadores de TB que convivem no meio social,
familiar, ou comunitario parece afetar negativamente a adesdo, podendo
ainda levar a depressdo e a desesperanca (NEVES et al., 2010).

Esse comportamento de discriminagdo mostra a falta de
conhecimentos sobre o fendmeno multidimensional da adesdo para
lograr continuidade e sucesso do tratamento, como o acolhimento, o
vinculo e a educagdo do paciente. O vinculo compreende uma relacéo
pessoa-profissional, pautada no apoio, na escuta, na narracdo de fatos e
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estimulacdo da narracdo (BRUNELLO et al., 2009). A discriminacdo
baseada no temor no contagio pode levar a ndo adesdo ao tratamento.

A adesdo é um fendmeno dindmico e complexo, com uma
ampla gama de fatores que influem sobre o comportamento de aderéncia
ao tratamento, os quais sdo: 1. Fatores estruturais (a pobreza e a
discriminacdo de género); 2. Fatores de contexto social (familia,
comunidade e influéncias do lar); 3. Fatores de servicos de salde (tais
como a organizagdo do tratamento e os cuidados); e 4. Fatores pessoais
(conhecimentos, atitudes e crencas sobre o tratamento da tuberculose e a
doenca, e a carga financeira do tratamento (MUNRO et al., 2007,
NEVES et al., 2010; SA, 2007). Cabe relembrar que a educacéo scbre a
doenca e o tratamento, é parte fundamental para a adesdo ao tratamento
(MACHADO, 2009; COSTA et al., 2011). Morais (2009) define a
adesdo como resultado da exposicao a situacfes de aprendizagem e de
enfrentamento das situagfes que interferem na qualidade de vida dos
individuos, como as condicfes de doenca.

E finalmente, dentro desta categoria de abandono de tratamento
como discriminacdo, as falas dos profissionais de saide e das pessoas
com TB pode representar que A tuberculoses é contagiosa e afasta as
pessoas.

A falta de informacéo gera abandono

Contrasta as representacdes de ambos o0s grupos sobre a falta de
informacdo em relacdo ao tratamento. A representacdo das pessoas com
TB, de que “os profissionais ndo informam sobre a terapéutica”, é
evidenciada através das seguintes falas:

[..] eu perguntava sobre os comprimidos,
perguntei se eram vitaminas ou algo assim, mas
ndo disseram nadal...S6 disseram “essas pilulas
s8o para o tratamento de teus pulmdes”, mas ndo
disseram “esses comprimidos sdo para isto” [a¢do
da terapeutica)... Eu nunca recebi palestras, nunca
recebi nada...(P7, 20 anos, masculino);

[...] a ignorancia sobre a TB é causa de abandono
[...] (E1, 26 anos, masculino).



136

Assim, esta presente a necessidade de apropriacdo de novos
conhecimentos cientificos, pelas pessoas com TB, sobre a doenca e
tratamento da tuberculose, na tentativa de modificar as representacdes e
acOes de abandono. Infere-se 0 medo da transmissdo da doenga nos
profissionais; afastamento, isolamento, escassa educacéo e fragil vinculo
entre a pessoa e os profissionais de salde durante o processo do
tratamento terapéutico, sdo aspectos marcantes para a vida dos
portadores de TB, gerando neles comportamentos de abandono ao
tratamento. Estudo de Sa (2007) refere que muitos fatores associados ao
abandono de tratamento da TB refletem o modo de agir dos
profissionais, € em muitos casos 0 paciente abandona o tratamento
porque foi abandonado pelo servigo de salde.

Segundo os profissionais de salde, “as pessoas com TB ndo tém
informagdo sobre a doenca e o tratamento”, levando-as a pensar que
“quando estdo bem ndo precisam de tratamento”, sS40 uma das causas do
abandono de tratamento, como observado nas falas:

[...] devem entender que o desaparecimento dos
sintomas ndo é a cura [..] (E6, 57 anos,
masculino); e

[...] na maioria dos pacientes, os sintomas
desapareceram aos dois meses. O paciente
acredita que até 1a tem de fazer o tratamento [...]
(E11, 62 anos, feminino).

Ja as pessoas com TB acreditam estar saudaveis com em torno
de dois meses de tratamento, com a melhora dos sintomas, ou seja, antes
da conclusédo do tratamento levando-os a decidir que ndo precisam mais
do tratamento e, assim, o abandonam conduzindo provavelmente a
tuberculose multidrogas resistente (TB-MDR) com as respectivas
consequéncias de risco de morte:

[...] Eu pensei que estava saudavel, quase aos dois
meses de tratamento,... e ndo acreditava que o
tratamento era de um ano [..] (P3, 19 anos,
feminino); e

[...] estavam-me tratando j& h& dois meses. Eles
[profissionais de saide] me disseram: vocé esta se
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recuperando bem... Deram-me um papel para o
CS de |14 [pedido de raios-x]...Entdo, digo assim:
Como estou ja estou bem! Estou recuperado [...]
(P2, 49 anos, masculino).

Os conteddos das falas séo diferentes e ndo levam os atores a
comportamentos de cuidado semelhantes, que propiciem a adesdo e
continuidade do tratamento. De acordo com as falas dos profissionais,
as pessoas com TB tomam a decisdo de abandonar o tratamento porque
desconhecem o tempo necessario, a continuidade do tratamento e as
razdes do desaparecimento dos sinais e 0s sintomas. Assim, a assisténcia
ao paciente deve responder a expressdo do pensar e sentir do doente, a
fim de planejar e programar uma intervencdo personalizada e aderente a
sua realidade, articulada as intervengdes no coletivo, visando a
construgdo e reconstrugdo das representacbes nesse tema
(TAKAHASHI, 2004). Por outro lado, os profissionais refor¢am que “as
pessoas com TB tém que ter responsabilidade com o seu tratamento”.
Assim, as pessoas com TB e os profissionais devem compartilhar a
responsabilidade do tratamento, sendo importante que os profissionais
favorecam o vinculo entre os atores.

Assim, podemos concluir que uma importante representacdo é
gue a falta de conhecimento gera abandono de tratamento, seja pela
discriminagdo e isolamento social ou pela falta de conhecimento sobre
o0s cuidados e seguimento do tratamento. As representacfes sdo “teorias,
ciéncias coletivas sui generis destinadas a elaboragdo e interpretacéo do
real” (MOSCOVICI, 1978. p. 50). Elas sdo elaboradas para retomar o
equilibrio da pessoa, que foi perdido por causa da presenca de um
conhecimento cientifico na vida cotidiana (MOSCOVICI, 1978).

E de extrema importancia o conhecimento da consciéncia da
representacdo dos profissionais de salide e das pessoas com TB, assim
como de seus significados, para estabelecer as intervencGes. As
representaces sdo passiveis de intervencdo para a mudanca dos seus
contetidos para que se alcance o sucesso no tratamento da tuberculose.
As intervencdes que se apoiam numa perspectiva psicossocial, atestam
mudangas nas atitudes frente a doenca e ao tratamento, e 0s pacientes
aprendem a lidar com as dificuldades bioldgicas, médicas, psicologicos
e sociais (MORIN et al., 2007).

Essas representacdes estdo construidas em contextos distintos,
segundo Moscovici: no universo consensual e no universo reificado. No
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consensual é o conhecimento cotidiano, que é onde sdo construidas as
representaces das pessoas com tuberculose. No universo reificado, a
sociedade € vista como um sistema com diferentes papéis e classes,
cujos individuos ndo sfio iguais para se manifestarem. “O grau de
participacdo é determinado exclusivamente pelo nivel de qualificagdo”
(MOSCOVICI, 2003, p.186). A ciéncia é o0 modo de conhecimento que
corresponde a este universo, neste universo procuram a verdade e a
evidéncia empirica. O conhecimento cientifico produz estas
representacles, que sdo as representacdes dos profissionais de salde e
das pessoas com TB que revelam a subjetividade dos atores. A
subjetividade é um valor que fora negativado ao longo da historia, seu
resgate busca inclui-a nas praticas de salde como uma inovacao
tecnologica que por sua vez resguarda o sentido humano.

CONSIDERAGOES FINAIS

Os contetdos das representaces sociais dos profissionais da
salde ndo apresentam relacdo direta com as representacfes das pessoas
com tuberculose sobre o abandono de tratamento da tuberculose diante
dos seus contextos de vida, que sdo contextos distintos em que estas
representacBes sdo construidas. Os profissionais de salde tém o
conhecimento cientifico construido no universo reificado, enquanto que
as pessoas com tuberculoses constroem as suas representagdes no
cotidiano.

Entretanto, ambos 0s grupos representaram que o tratamento
da tuberculose gera sofrimento, a tuberculoses é contagiosa e afasta
as pessoas, e que a falta de conhecimento gera abandono de
tratamento. Os resultados destas representacfes entre profissionais da
salde e pessoas com tuberculose podem levar a comportamentos
diferentes com relagdo ao cuidado, contribuindo para o abandono de
tratamento.

Existe a necessidades de se pensar em intervencfes educativas
baseadas num enfoque psicossocial considerando a
multidimensionalidade da adesdo ao tratamento, de melhores medidas
de biosseguranga, compromisso social e humanidade que contribuam
para a diminuicdo das taxas de abandono, cortando a cadeia de
transmissdo dos diferentes tipos de tuberculose. Temos, por exemplo,
que refletir sobre a necessidade de ver a pessoa com TB, durante a
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estratégia do DOTS, ndo s6 a partir do ponto de vista bioldgico, mas
também a partir de uma perspectiva psicoldgica e social. Assim, implica
em considerar e respeitar as necessidades, sentimentos, conhecimentos e
crengas a respeito da doenca e do préprio tratamento, seus modos de
vida e sua dindmica familiar. Implica, também, em refletir sobre todas as
dimens6es que envolvem o fendmeno multidimensional da aderéncia da
pessoa ao tratamento, sendo primordial o vinculo entre os profissionais e
a pessoa durante as a¢Ges de educacdo sobre a terapéutica e sua eficacia,
atendendo as necessidades da pessoa. Uma das principais dificuldades
decorrentes dos abandonos pode estar relacionada a essas lacunas no
cuidado.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa possibilitou conhecer as representacGes sociais
dos profissionais de saude e das pessoas que abandonaram o tratamento
da tuberculose inseridas num Programa de Controle da Tuberculose, e
estabelecer relagdes entre as representagcdes de ambos 0s atores sociais.
Teve como referencial tedrico a teoria de representacdes sociais.

Tais representacBes sociais permitem compreender a
subjetividade e o contexto do profissional de salde e da pessoa com TB,
a respeito do abandono do tratamento revelando os posicionamentos
com os quais enfrentam os cuidados sobre o tratamento da tuberculose.

Desta forma, tendo os profissionais vivenciado o abandono de
tratamento pelos portadores de tuberculose, obriga-os a lidar com areas
complexas que ndo sé correspondem as dimensdes bioldgicas, sendo as
afetiva, a social e a cultural, assim compreender as representacfes
sociais dos pacientes como “tomar medicamentos ¢ uma experiéncia
ruim pelos seus efeitos colaterais”, “o abandono de tratamento
causa/leva a morte” e “o abandono do tratamento ¢é pela falta de apoio
social”.

Salienta-se a importancia do enfoque psicossocial, que destaca
as dimensdes subjetiva e integral. Sdo valorados a subjetividade e o
contexto porque mostram o pensar, sentir e agir da pessoa para
direcionar as intervencgbes e estimulam o vinculo e as interagBes. A
relacdo de afeto e respeito entre os profissionais da saude e a educagio a
pessoa com TB sdo o eixo central, na adesdo.

Sabe-se que as mudangas nas representagdes sociais, nao
ocorrem somente com informag&o dada pelos profissionais, mas também
pelo conhecimento cientifico que é feito circular no ambiente, razéo pela
se sugere também a educacdo através da midia para contribuir no logro
de representacBes ligadas a credibilidade na medicacdo, e na sua
condicdo de doente, levando o paciente a continuar o tratamento.

Ressalta-se a importancia do grande sentido de humanidade e
do compromisso social na conducdo da estratégia DOTS. Na construcéo
da representagdo social de que “a doenca e o tratamento trazem o
sofrimento”, verificou-se que na experiéncia do abandono de tratamento
de todas as pessoas que vivenciam o abandono de tratamento da
tuberculose o sofrimento esta explicita ou implicitamente presente, de
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diversas maneiras, como pode ser observado nas trés categorias que
emergiram.

As representacfes dos profissionais sobre o abandono de
tratamento fornecem subsidios para programar uma politica de gestdo e
qualificacdo para o cuidado de pessoas com tuberculose e que
abandonaram o tratamento. Neste estudo, parece que niveis de
desinformacdo as pessoas com tuberculose estdo ligados ao medo de
contagio dos profissionais pela inadequada adocdo de medidas de
biosseguranca e a capacitacdo sobre o tratamento e o fenémeno
multidimensional da ades&o, permanecendo o paradigma do contéagio e a
discriminago.

Quanto as relacdes entre as representacdes sociais dos
profissionais da salde e das pessoas com tuberculose sobre o abandono
do tratamento, os contetidos das representacdes de ambos os atores ndo
apresentam relacdo direta sobre o abandono de tratamento diante dos
seus contextos de vida, nos quais sdo construidas. Entretanto, ambos os
grupos representam que o tratamento da tuberculose gera sofrimento,
a tuberculoses é contagiosa e afasta as pessoas, sendo que a falta de
conhecimento gera abandono de tratamento.

Essas diferenciagfes evidenciam novamente a necessidades de
se pensar em intervengdes educativas baseadas num enfoque
psicossocial. Tem-se que refletir sobre a necessidade de ver a pessoa
com TB, durante a estratégia do DOTS, néo sé a partir de um ponto de
vista biolégico, mas também a partir de uma perspectiva psicoldgica, e
social, e, assim, considerar e respeitar as necessidades, 0s sentimentos,
0s conhecimentos e as crencas a respeito da doenca e do proprio
tratamento, seus modos de vida e sua dindmica familiar. Tem-se que
refletir sobre todas as dimensGes que envolvem o fendmeno
multidimensional da aderéncia da pessoa ao tratamento, sendo
primordial a relagdo de afeto entre os profissionais e a pessoa durante a
educacdo clara sobre a terapéutica e sua eficacia. As principais
dificuldades decorrentes do abandono parecem estar relacionadas a
essas lacunas no cuidado.

Também ndo se pode perder de vista que o0s resultados
encontrados nesta pesquisa estdo ancorados nas condigBes
socioecondmicas identificadas dos envolvidos, que devem ser
consideradas para melhorar a adesdo. O abandono do tratamento esta
imbricado em mdltiplos aspectos do viver dessas pessoas na sociedade.
S&o necessarias mais e melhores medidas de controle da transmissdo do
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Microbacterium e medidas de biosseguranca para o cuidado dos
pacientes com TB e TB MR.

Em relacdo a enfermagem, este estudo traz contribuicdes e pode
suscitar novas pesquisas sobre o abandono do tratamento na abordagem
das representacdes sociais. Destaca-se a interacdo enfermagem-pessoa
com TB, no contexto do fenomeno multidimensional da adesdo, e
tuberculose e bioseguranca dos profissionais de salde e das pessoas com
TB.

Espera-se também que o presente estudo fortaleca a linha de
pesquisa do Ndcleo de Estudos e Assisténcia em Enfermagem e Salde a
Pessoas com Doencas Cronicas do Programa de Pds-Graduacdo da
Enfermagem da UFSC no que tange ao cuidado a pessoas com uma
condicdo crbnica, mais especificamente para as pessoas com
tuberculose.

Depreende-se também que deve ser inserido na formacgéo
curricular e educagdo continuada o estudo do enfoque psicossocial das
representacdes sociais caracterizadas pela subjetividade e o contexto
sociocultural do paciente. Esta abordagem traz uma forma diferente de
cuidar das pessoas com TB e aprofundar construtos como o fenémeno
multidimensional da ades&o, valores éticos e humanos como afetividade,
vinculo e compromiso social.
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APENDICE A - Questionario e roteiro de entrevista: profissionais
da saude (Portugués)

QUESTIONARIO E ROTEIRO DE ENTREVISTA:
REPRESENTAGCOES SOCIAIS DE PROFISSIONAIS DA SAUDE.
A. DADOS DEMOGRAFICOS E CAPACITACAO.

Idade:

Participacao de cursos de capacitagdo sobre tuberculose:
()Sim () Néo

Especificagdo dos cursos de capacitagio sobre tuberculose:

Tempo de atuacdo com pessoas com tuberculose:

Tipo de comunicacdo com pessoas com tuberculose:
() Verbal () Escrita () N&o se comunica
(' ) Outros, especificar:

No caso de existéncia de comunicacdo, indique frequéncia de
comunicagdo com pessoas com tuberculose.
() Diaria; ( ) Umdia sim, ou ndo; ( ) Semanal; ( ) Esporadica.

B. QUESTOES DA ENTREVISTA PARA OS PROFISSIONAIS
DE SAUDE
1. O que vocé pensa sobre o tratamento da tuberculose?

2. O que é, para vocé, fazer o tratamento de pessoas com tuberculose? O
que significa para vocé fazer o tratamento?

3. O que é para vocé, o abandono do tratamento pelo paciente? O que
significa para vocé o abandono de tratamento?

4. Que fatores vocé associa (facilitariam) ao abandono do tratamento
pelo paciente?
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5. Que fatores interferiram para que o paciente seguisse o tratamento?
6. Sugestdes da profissional entrevistada:

Observacbes do entrevistador depois da entrevista (contexto social e
cultural do profissional)



162

APENDICE B - Questionario e roteiro de entrevista: pessoas com
tuberculose (Portugués)

QUESTIONARIO E ROTEIRO DE ENTREVISTA:

REPRESENTACOES SOCIAIS DE PESSOAS COM TUBERCULOSE
SOBRE O ABANDONO DO TRATAMENTO

A. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Idade: Sexo:

Grau de escolaridade:

Estado civil:

Religido:

NUmero de membros da familia;

Possui outro familiar também com TB? () Sim. () Néo.
Grau de parentesco

Renda mensal:

Essa renda mensal: ) )
( )E maior que seus gastos; ( )E menor que seus gastos; ( ) E igual a
seus gastos.

A respeito do tabaco:
( )E parte da minha vida; ( )N&o é parte da minha vida;
() Uso as vezes.

A respeito do alcool:
( )E parte da minha vida; ( )Nao é parte da minha vida;
() Uso as vezes.

A respeito das drogas (maconha e cocaina):
(' )E parte da minha vida; ( )N&o é parte da minha vida;
() Uso as vezes.
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B. QUESTOES DA ENTREVISTA PARA AS PESSOAS COM
TUBERCULOSE.
1. Gostaria de falar sobre como ¢ viver com tuberculose (TB)?

2. O que pode dizer sobre como vocé fez o tratamento? E o que significa
para vocé?

3. Como ¢ viver sem tratamento? O que significa o abandono do
tratamento?

4. Vocé teve dificuldades para continuar com o tratamento?
5. Que fatores lhe facilitariam seguir o abandono do tratamento?

6. Vocé fala sobre a experiéncia do abandono do tratamento com outras
pessoas ou grupos? (Familia? Amigos? Namorado (a)? Vizinhos?
Conhecidos? Colegas de trabalho? Associa¢des de pacientes con TB?

7. Vocé recebeu informagdes, ensinamentos ou demostragdes sobre o
tratamento e sobre as consequéncias do abandono? Houve interagdes
com os profissionais de saide? Quais?

8. Gostaria de falar ou sugerir alguma coisa?

Observagdes do entrevistador sobre contexto sociocultural do
entrevistado
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APENDICE C - Questionario e roteiro de entrevista: profissionais da
saude (Espanhol)

CUESTIONARIO Y GUIA DE ENTREVISTA:

REPRESENTACIONES SOCIALES DE PROFESIONALES DE LA
SALUD

A. DATOS DEMOGRAFICOS Y DE CAPACITACION
Edad:

Participa de cursos de capacitacion sobre tuberculosis:
( )Si ( )No

Especificacion de los cursos de capacitacion sobre tuberculosis:

Tiempo de desempefio con personas con tuberculosis:

Tipo de comunicacidn con personas con tuberculosis:
() Verbal ( )Escrita () Nosecomunica
() Otros, especificar:

En el caso de existencia de comunicacién, indique la frecuencia de
comunicacioén con personas con tuberculosis.

() Diario ( )Undiasi,ono () Semanal

() Esporéadico

B. PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA PARA LOS
PROFESIONALES DE SALUD

1. Qué le viene espontaneamente a la mente cuando Ud. piensa sobre el
tratamiento de la TB

2. Que es para Ud, hacer el tratamiento para personas con TB.

3. Que es para Ud. el abandono de tratamiento y que significa.
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4. Qué factores usted asocia (facilitarian) al abandono de tratamiento por
el paciente?

5. Qué factores obstaculizarian para que el paciente siguiese el
tratamiento?

6. Usted considera que dio informaciones/ ensefianzas /o
demostraciones sobre el tratamiento?
Qué informaciones?

7. Usted considera que dié informaciones sobre las consecuencias del

abandono?
Qué informaciones?

Observaciones del entrevistador después de la entrevista
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APENDICE D - Questionario e roteiro de entrevista: pessoas com
tuberculose (Espanhol)

CUESTIONARIO Y GUIA DE ENTREVISTA:
REPRESENTACIONES SOCIALES DE PERSONAS CON
TUBERCULOSIS SOBRE EL ABANDONO DE TRATAMENTO

A. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Edad: Sexo:

Grado de escolaridad: .

() Primaria completa () Primaria incompleta

() Secundaria completa () Secundaria incompleta
() Superior completo () Superior incompleto
Estado civil:

() Soltero(a) () Casado(a)

() Divorciado(a) () Otros

Religion:

() Catolica () Evangélica () Sinreligién

() Otras, especificar:

NUmero de miembros de la familia:

Tiene otro familiar también con TB? () Si. () No.
Grado de parentesco

Remuneracién mensual neta en nuevos soles.

Esa remuneracidon mensual:
() Es mayor que sus gastos; ( ) Es menor que sus gastos;
( ) Es igual a sus gastos.

Respecto al tabaco:
(') Es parte de mi vida; ( )No es parte de mi vida; ( ) Uso a veces.

Respecto del alcohol:
(') Es parte de mi vida; ( )No es parte de mi vida; ( ) Uso a veces.
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Respecto de las drogas (mariguana y cocaina):
() Es parte de mi vida; ( )No es parte de mi vida; ( ) Uso a veces.

B. PREGUNTAS DE ENTREVISTA PARA LAS PERSONAS CON
TUBERCULOSIS
1. ¢ Como es para usted vivir con la tuberculosis?

2. (Qué puede decir sobre cémo realizé el tratamieno? Que significé el
tratamiento para usted?

3. (Como es vivir sim tratamiento? y ? Qué significa el abandono de
tratamiento

4. (Usted tuvo dificultades (obstaculos) para continuar con el
tratamiento?

5. (Qué factores le facilitaron a seguir el tratamiento?

6. (Con quién es usted habla sobre la experiencia del abandono de del
tratamiento? (Familia? Amigos? Enamorado (a) vecinos, conocidos?
(Colegas de trabajo, asociaciones de pacientes con TB?

7. (Usted se considera bien informado?, recibi6 enseflanzas o
demostraciones sobre el tratamiento de la TB? ; Qué informaciones

recibi¢?

8. ¢Usted se considera bien informado sobre las consecuencias del
abandono?

9. (Gustaria de hablar o sugerir alguna cosa?

Observaciones del entrevistador sobre el contexto sociocultural del
entrevistado
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APENDICE E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Portugués)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PESSOAS COM TUBERCULOSE E PROFISSIONAIS DE SAUDE
SOBRE O ABANDONO DO TRATAMENTO DA TUBERCULOSE

Prezado (a) Senhor (a),

Vimos convida-lo(a) a participar de uma pesquisa realizada na
Rede de Salde de San Juan de Lurigancho, Lima. Esta pesquisa esta
vinculada ao Programa de Po6s Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) e tem como titulo
“Representacdes Sociais de Pessoas com Tuberculose e de Profissionais
da Salde sobre 0 Abandono do Tratamento”. Este projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica da UFSC e tem como objetivo compreender as
representacles sociais das pessoas que abandonaram o tratamento da
tuberculose (TB) e as representacfes sociais dos profissionais da satde
inseridos no Programa de Controle da Tuberculose. Esse estudo
contribuira para mostrar concepcdes das pessoas doentes e dos
profissionais da salde sobre o abandono do tratamento da TB para as
praticas de cuidado e de educacdo. Nao ha beneficios diretos para os
participantes.

Sua participacdo é voluntaria. Serdo feitas perguntas sobre o
gue vocé pensa sobre as coisas que faz no seu dia a dia sobre o
abandono do tratamento da TB. Os dados sdo confidenciais e ndo sera
identificado. Apenas a pesquisadora tera acesso direto as entrevistas,
gue receberdo um cédigo para garantir o anonimato. Os dados da
pesquisa podem vir a ser publicados e divulgados, mas sera garantido o
anonimato dos participantes.

N&o existem respostas certas ou erradas. E muito
importante para a pesquisa que vocé exponha seus pensamentos
muito sinceramente. Ndo ha riscos envolvidos ou despesas, e vocé
podera a qualquer momento desistir da sua participacdo na pesquisa.

Quaisquer informagdes adicionais ou esclarecimentos acerca
desta pesquisa e de sua metodologia poderdo, a qualquer momento, ser
obtidos junto a doutoranda Narda Estela Calsin Chirinos, pelos celulares
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1912-0055-48-9635.2922 (Floriandpolis, SC) e 951160824 (Lima,
Peru), e pelo e-mail nardaestela@gmail.com.

Eu, ,
considero-me informado sobre a pesquisa ‘“Representagdes Sociais de
Pessoas com TB e de Profissionais da Saulde sobre o Abandono do
Tratamento numa Cidade peruana”. Aceito participar e consinto que as
entrevistas sejam utilizadas para a analise de dados da pesquisa.

, de de

Assinatura do (a) entrevistado(a)


mailto:nardaestela@gmail.com
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APENDICE F - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Espanhol)

TERMINO DE CONSENTIMIENTO LIBRE E INFORMADO DE
PERSONAS COM TUBERCULOSIS Y PROFESIONALES DE
SALUD SOBRE EL ABANDONONDE TRATAMIENTO

Estimado (a) sefior (a)

Lo invitamos (a) a participar en una investigacion realizada en
la Red de Salud de San Juan de Lurigancho, Lima. Este estudio esta
relacionada con el Programa de Post-grado en Enfermeria de la
Universidad Federal de Santa Catarina (UFSC) del Brasil y se titula
"Representaciones sociales de las personas con tuberculosis y de los
Profesionales de la Salud sobre el abandono de tratamiento ". Este
proyecto fue aprobado por el Comité de Etica de la UFSC y tiene como
objetivo comprender las representaciones sociales de las personas que
abandonaron el tratamiento de la tuberculosis (TB) y las
representaciones sociales de profesionales de la salud incluidos en el
Programa de Control de la Tuberculosis. Este estudio contribuira
mostrando las concepciones de las personas enfermas y profesionales
de la salud sobre el abandono del tratamiento de la TB para las practicas
de cuidado y la educacién. No hay beneficios directos para los
participantes.

Su participacion es voluntaria. Se le haran preguntas acerca de
lo que piensa sobre las cosas que hace en su dia a dia sobre el abandono
del tratamiento de la TB. Los datos son confidenciales y sin
identificacién de los participantes. Solamente el investigador tendra
acceso directo a las entrevistas, que recibiran un cddigo para garantizar
el anonimato. Los datos de la investigacion probablemente se publiquen
y divulguen, el anonimato de los participantes.

No existen respuestas correctas o incorrectas. Es muy
importante para la investigacion que exponga sus pensamientos con
sinceridad. No hay riesgos o costos para usted y puede retirarse de su
participacion en la investigacion, en cualquier momento.

Cualquier informacién adicional o aclaracion de esta
investigacion y su metodologia puede, en cualquier momento ser
obtenidos de la estudiante de doctorado Narda Calsin Chirinos, por los
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celulares 1912-0055-48-9635.2922 (Floriandpolis, SC) y 951160824
(Lima, Perq) y por correo electronico nardaestela@gmail.com

Yo, ,
me considero informado sobre la investigacion "Representaciones
sociales de las personas con TB y Profesionales de la Salud sobre el
abandono del tratamiento”. Acepto participar y doy mi consentimiento
para que las entrevistas sean utilizadas para el analisis de los datos de la
investigacion.

Lima / /2012

Firma del (a) entrevistado (a)



172

ANEXO A — Certificado Comité de Etica da UFSC

CERTIFICADO DE APROVACAO PELO COMITE EM PESQUISA
COM SERES HUMANOS (CEPSH) UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE g Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %}mﬂ

PROJETO DE PESQUISA

Titulo:  REPRESENTACOES SOCIAIS DE PESSOAS COM TUBERCULOSE E DE PROFISSIONAIS
DA SAUDE SOBRE O ABANDONO DO TRATAMENTO NUMA CIDADE PERUANA

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 02961812.0.0000.0121

Pesquisador:  Betina Horner Schlindwein Meirelles

Instituigao: Universidade Federal de Santa Catarina

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Numero do Parecer: 108.301
Data da Relatoria: 24/09/2012
Apresentagéo do Projeto:
Compreensivel e esclarecedor.

Objetivo da Pesquisa:

Compreender as representacdes sociais sobre 0 abandono de tratamento das pessoas que abandonaram o
tratamento da tuberculose e dos profissionais de salde inseridos no Programa de Controle da Tuberculose,
numa cidade peruana

Avaliagéo dos Riscos e Beneficios:

Avaliado

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Contribuira para o conhecimento generalizavel sobre o tema. Ha autorizacéo do Ministério da Saude peruano
para a realizac&o do mesmo

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Foi adequado

Recomendagoes:
Néo ha

Conclusdes ou Pendeéncias e Lista de Ir
Pendencias atendidas.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Endereco: Campus Universitario Reitor Jogo David Ferrsira Lima
Bairro: Trindade CEP: 88.040900

UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS

Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br



UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:
Aprovado

FLORIANOPOLIS, 26 de Selembro de 2012

Assnado por
Washingion Portcla de Souza

Enderego: Campus Universtino Retor Jo3o Davd Femera Lima

Baimo: Trndade CEP: 82040900

UF: SC Municipio: FLORINOPOLIS

Telefone: (4337219206 Fax (483721-96% Emait: cep@retoraischr

Qe
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