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RESUMO

Objetivo: Avaliar como portadores de tuberculose pulmonar
em tratamento narram suas experiéncias de doenga,
verificando-se, no seu discurso, as diferentes fases do
“Comportamento de Enfermo”, interpretadas na perspectiva
da analise de conteudo proposta por Bardin. Material e
Métodos: Estudo qualitativo fundamentado na técnica da
analise discursiva a partir de entrevistas com 16 pacientes
com tuberculose pulmonar em tratamento ambulatorial no
Hospital de Doencas Infecto-Contagiosas Clementino Fraga
em Jodo Pessoa, Paraiba. O referencial teérico foi o enfoque
“Comportamento de Enfermo” proposto por Mechanic.
Resultados: Observou-se busca tardia de atengdo médica,
procura inicial de hospitais gerais, com atraso no diagnoéstico
e limitagdo para o trabalho como fator determinante da
aceitacdo do papel de doente e da necessidade de
assisténcia médica. Ao receber o diagnéstico, observou-se
temor de contagio de familiares e estigma em relacao ao
diagnostico. As causas para a tuberculose foram atribuidas
ao estilo de vida, condi¢des climéticas, trabalho e problemas
emocionais. Na fase de comportamento dependente, os
pacientes referiram transferéncia do controle ao médico.
Conclusédo: Foram observadas diversas fases do
“Comportamento de Enfermo”, desde a negacéo dos sintomas
até o ajustamento a esse papel. Ap6s essa conformacao, 0s
pacientes manifestaram necessidade da legitimagdo de sua
doenca através do diagndéstico médico. Estes dados apontam
para a necessidade de se ir além do quadro clinico para
maior efetividade de tratamento.
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ABSTRACT

Objective: To evaluate how pulmonary tuberculosis patients
report their illness experiences as well as to verify the
different phases of “illness behavior” in the perspective of
content analysis as proposed by Bardin. Material and
Methods: This was a qualitative study using the discourse
analysis of interviews with 16 pulmonary tuberculosis
patients undergoing Directly Observed Treatment Short-
course (DOTS) at the Clementino Fraga Hospital of Infectious
Diseases in Jodo Pessoa, Paraiba, Brazil. This study was
based on the theory of “iliness behavior” proposed by
Mechanic. Results: It was observed a late seeking for
medical attention, initial demand for general hospitals, with a
delay in diagnosis, and limitation to work as a determinant
factor for the acceptance of the sick role and of the need for
medical assistance. Upon receiving the diagnosis, there was
fear of contagion to family and stigma regarding the diagnosis.
The causes for tuberculosis were attributed to lifestyle,
weather, work and emotional problems. As to the dependent
behavior phase, patients reported transferring the control to
the doctor. Conclusion: Diverse phases of the “iliness
behavior” were observed, since denial of symptoms until
adjustment to this sick role. As such, patients reported the
need for legitimizing their illness through the medical diagnosis.
This study indicates the need for healthcare professionals
to go beyond the clinical framework in order to reach a more
effective treatment.
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Cm 0 avanco datecnol ogiamédicaque o método
clinico proporcionou, além da fragmentagdo
orpo-mente, houve a fragmentagdo do préprio
corpo, pois a medicina tornou-se cada vez mais
especializadaao longo do século X X. Porém, adespeito
dos avancos no conhecimento biomédico, aabordagem
semiol dgicae qualitativade casos clinicos particulares
continua sendo a base paraidentificacéo de problemas
subjetivos que podem ter forteinfluéncia sobre abusca
de tratamento e a adesdo terapéutica (GROSSMAN,
CARDOSO, 2006). No caso de uma doenca infecto-
contagiosa crénica, como a tuberculose pulmonar, é
fundamental conhecer a reagdo do paciente ao seu
proprio quadro, para a consecucédo daintegralidade no
tratamento. Essa reagdo significa, no ambito da
linguagem, a construcdo de um sentido paraa situacéo
existencial do doente durante a quimioterapia anti-
tuberculose diretamente observada de seis meses de
duracdo (JUNGES, BAGATINI, 2010).

A cura da tuberculose no Brasil ainda enfrenta
um grande desafio: a falta de adesdo dos pacientes ao
tratamento. Este € o maior obstéculo para o controle e
eliminacdo da doenca (ASSUNCAO, SEABRA,
FIGUEIREDO, 2009), estimando-se que a taxa de
abandono do tratamento varia de 4,5 a 20,3% nas
diversas regides do Brasil (VIEIRA, RIBEIRO, 2008;
PAIXAO, GONTIJO, 2007). Assim, a eficacia dos
medi camentos néo é suficiente paraassegurar acurada
tuberculose, devendo ser val orizado o comportamento
do doente no processo de cura, o qual constitui,
provavelmente, o mais importante fator de sucesso
terapéutico.

Atualmente uma das principais preocupagdes
nos estudos sdcio-antropol dgicos sobre sadde refere-
seas pesquisasrelacionadas & experiénciadadoencga’.
Nesse sentido, torna-se cadavez maisimportante buscar
abordagens qualitativas nas pesquisas sobre o pro-
blema, a partir das quais poderiam ser encontradas
estratégias visando a conscientizagdo do doente sobre
essa enfermidade e seu tratamento. O estudo da narra-
tiva do paciente diante do adoecimento e tratamento
coloca sua experiéncia como elemento central, por
valorizar a dimens&o subjetiva do processo de adoecer
€ 0S seus aspectos relacionais e interpessoais (MAIA,
STRUCHINER, 2010).

Para MECHANIC, (1995) essa narrativa da
experiéncia do adoecimento pode ser interpretada
através da perspectiva “ Comportamento de Enfermo”,
que diz respeito ao processo pelo qual os sintomas sdo
definidos, dotados de significag@o e socialmente
rotulados, além de seguidos pela busca de assisténcia
médica, através da qual o seu regime de vida é
modificado.

O objetivo deste trabalho foi identificar as
percepcdes de pacientes portadores de tuberculose
pulmonar sobre sua doenga e tratamento, verificando-
se, no seu discurso, as diferentes fases do “Com-
portamento de Enfermo”.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo exploratério de natureza
qualitativa, cujo projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal da Paraiba
(Parecer nimero 187/2002).

Foram realizadas entrevistas individuais com
pacientes portadores de tuberculose, com perguntas
abertas orientadas pela “Escala de Avaliacdo do
Comportamento de Enfermo do Individuo”.

Os 16 pacientes entrevistados apresentavam
formas pulmonares da doenca e cumpriam a segunda
fase do tratamento ou do retratamento, sob regime de
tratamento diretamente observado (DOT) no Hospital
de Doencas Infecto-Contagiosas Dr. Clementino Fraga
(HDICF). Foram excluidos aquel es pacientes com formas
extra-pulmonares dadoencae portadoresdo virusHIV.

Os pacientes foram divididos nos grupos PT
(primotratamento: esquema E-l) e RT (retratamento:
esquemakE-I-R ou esquemakE-111). Os pacientesdo grupo
PT n&o realizaram tratamento anterior paratubercul ose.
No grupo RT, os pacientesjatinham recebido o esquema
E-l por 30 dias ou mais, tendo abandonado, usado
irregularmente a medicacdo ou apresentado faléncia
terapéutica.

O referencial metodoldgico para andlise do
material obtido nas entrevistas foi atécnicadaandlise
de contetudo proposta por BARDIN, (1977). As
entrevistas foram gravadas com o consentimento dos
sujeitos e transcritas na integra. O referencial tedrico
adotado foi 0 enfoque “ Comportamento de Enfermo”
(IlInessBehavior) deMECHANIC, (1995) que descreve
asreacOes deum paciente aexperiénciade estar enfermo.
TaisreacOes so formuladas em cinco etapas: (1) estagio
de experiénciados sintomas; (2) estégio de acomodagéo
a0 papel de doente; (3) estagio de contato com a &rea
meédica; (4) estéagio do papel de paciente-dependente;
(5) estégio de recuperagéo.

Através da andlise do contetudo, que € um
processo de reducéo de informacéo capaz de fazer uma
andlise qualitativa e quantitativa dos dados obtidos a
partir da transcricdo das entrevistas, as categorias
tematicas que apareceram no texto foram classificadas
com base na sua similaridade seméntica, refletindo os
padrdes cognitivos do grupo estudado.

Para a escolha das unidades de andlise e
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agregacdo a partir dos recortes do discurso de cada
paciente entrevistado, as categorias foram agrupadas
nos conjuntos de 1 a 5 com base no modelo tedrico
adotado.

Na coleta de dados em estudos qualitativos, a
validade das informagdes esta relacionada ao grau em
que se captura o fendmeno em estudo. E possivel
conseguir estavalidade, seainformacdo é obtidaapartir
dos propriosindividuos que experimentam o fenémeno.
Por estaraz&o, foi importante considerar a perspectiva
do paciente sobre o processo de adoecimento e de busca
de atencéo.

O numero de individuos estudado foi deter-
minado de acordo com o critério de amostragem por
saturacdo, usada para estabelecer o tamanho final de
uma amostra em estudo com interrupcéo da captacdo
de novos componentes (FONTANELLA, RICAS,
TURATO, 2008).

Para garantir a validade das inferéncias, a
organizacéo de dados em categorias foi feita por
consenso entre dois dos investigadores (C.E.F. e
R.L.S.M.). Por sua vez, esta construgdo permitiu
desenvolver uma tabela de duas entradas (paciente e
categoria) para a andlise quantitativa, para calcular as
frequéncias das questdes e fazer comparagdes
(MOREIRA, 2002).

RESULTADOS

Foi realizadaumaandlise de contelido qualitativa
(BARDIN, 1977) paraseinvestigar os depoimentos dos

16 entrevistados. Com base nos discursos, emergiram
cinco categorias teméticas e 15 subcategorias (Tabela
1.

Participaram deste estudo 16 pacientes, predo-
minantemente do sexo masculino, idade entre 18 e 49
anos, até quatro anos de escolaridade e renda mensal
deatéum salario-minimo (Tabela?2).

Osprincipaisresultados daandlise teméticados
discursos estéo apresentados conforme as cinco etapas
do modelo “ Comportamento de Enfermo” adotado:

1- Percepcao dos sintomas da doenca

Emrelacdo aprimeirafase do comportamento de
enfermo do individuo — experiénciados sintomas—, na
qual o individuo sente que “algo esta errado consigo”,
observou-se que a tosse foi a manifestacdo mais fre-
guente em ambos 0s grupos, ainda que néo valorizada
(“...eu achava que era so uma tosse...” ), erelatada por
todos o0s pacientes como o0 sintoma mais persistente e
repetitivo (“...tossia todo dia, todo dia...” / “...eu ja
tinha dado umas 500 tossidas...” ).

No grupo PT, ador torécica foi o sintoma que
maisincomodou (“ ... maso pior detudoéador” /“ ...0
meu pulmé&o comegou a doer (...) era dor forte...”),
seguida pela hemoptise. Foi observado também o
sentimento de vergonha pela presenca deste dltimo
sintoma (“ ... eu ndo digo que botei sangue porque
tenho vergonha...” /* ... estou escarrando, comlicenca
da palavra, sangue...”). No grupo RT, figuraram a
acentuada perda de peso e a hemoptise como 0s
sintomas maisval orizados.

Tabela 1. Disiribuicdo das categorias e subcategorias simbalicas obtidas a
partir da constituigdo do “corpus” das 16 narrativas a partir do referencial

tedrico "Comportamento de Enfermn”.

Categorias

Subcategonas

1- Expesiéncia de sntomas
- Acomodecio ao papel de doente

3- Contato com ¢ senvico de saide

4- Tratamento: paped de paciente dependente

5- Recuparagio

1.1- Manitesiacies

1.2- Infensidadefrequenca
1.3 Reposciisahas

2. 1- Reconhecimenio

2.2 Resisbéncia

3. 1- Posto de Saide

3.2- Hesailal

3.3 Causa da fuberculose
J.4= Discriminacio socal
4. 1- Medicomeadicacao

4, 2- Adesdo

&, 3 Dificuldades

4 4- Expectalivas

5.1- Resullados

5.2 Abandono
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Tabela 2. Caracterizacio sociedemogrifica da amastra sob regime de iratamento amibulatarial diretamenie observado
para tuberculese pulmenar na Hosplial de Doencas Infecto-Contagiosas Or. Clementine Fraga, Jodo Pessoa, PB [n=

16)
Grupa PT Grupo RT Tatal
Wmridy asg im =10 in=g [m= 16
! b s % / il
Génaro Iascafinn B B0 .} 13 i1 BE 4
Famiring 4 40 1 i7 5 2
Faixa etaria 18-24 5 50 2 13 1 437
R 4 40 3 a0 T 437
S04 1 L] i} [} B2
70 ou mais ] ] 1 17T B2
Escolaridade Menhima 0 ] 3 3 . 123
1-2 anos 2 2 4 a7 i 7.5
3 anog i 4 i} i} 1 5
& ou mats anos 4 40 o a q &
Estado civil Lasado 3 3 3 al b KT8
Solbsirn 5 50 2 33 ) 437
Viuvisenarado i il 1 ir k| 16,7
Grupo étnico Branco i 10 i 17 2 125
Pardo B &l | al n 6e.T
Nagm i 10 2 33 3 187
Renda menzal <1 5M 2 20 i 17 3 6.7
150 4 4] ] H3 o e
25M 2 20 0 i 2 2.5
=2 &M ¥ i} i} L1} i 123

| — — — =
PT: primatratamsento. BT: retrstamentic. SM: saldrios-minimos.

Febre persistente e mal -estar geral também foram
mencionados pela maior parte dos doentes dos dois
grupos, porém a“ materializagdo” daenfermidade parece
ter-serevelado apartir do momento em que apresentaram
hemoptise, dor torécica ou notavel perda de peso com
limitac&o para o trabalho (“ ... tinha vez que ndo dava
nemp’'ra melevantar (...) tem muita coisa que a gente
nao pode fazer...” / “...passei dois meses sem
trabalhar...”).

Essas Ultimas manifestacBes foram as que
desencadearam a busca de atencdo médicapelamaioria
dos pacientes, ainda que esta tenha sido tardia em
relacdo ao inicio do quadro clinico (tosse e febre). Os
pacientes apresentaram tosse por semanas a varios
meses, sem se preocupar em buscar um servico de salide
(“...atossejatemumtempdo...” /“ ... tossevelha, catarro
nopeito...” /“ ...jafaziaumbocado detempo queeu ja
tinhaessatosse...”).

2- Acomodacéo ao papel de doente

A partir de um determinado momento, 0s
individuos passaram areconhecer que estavam doentes
e que precisavam de auxilio médico, passando a
“acomodar-se” ou “amoldar-se” a esse papel (“ ... eu
disse a ela ‘agora eu vou [ao médico], agora é sério
mesmo’...” /*...eudisse‘euestoumal’...” /* ... cada

vez mais foi se agravando, agravando (...) quando eu
nao aguentel mais, resolvi procurar o meédico” /“ ... 0
jeito foi procurar o médico...” ).

Nessa segunda fase do comportamento de
enfermo, amaioriados pacientesrecorreu aumacombi-
nacéo de alternativas antes de receber o diagndstico,
incluindo o uso de chas e “lambedor” (* ... eu tomava
umcha...” ,“ ... esselambedor queapessoafaz..”) antes
de buscar um servigco de saude. Nesse sentido,
observou-se um conjunto de relatos referentes a nega-
¢do dos sintomas dadoenca e ao seu diagndstico (“ ...eu
pensava que era uma gripezinha qualquer, umatosse...”
/*...ndo sabia a gravidade dela...” / “ ...pensava que
era outra coisa, um ‘negociozinho’...” /*...n&o achei
gueiater uma doenca dessa...” ).

3- Contato com o servico de salde

Durante aterceirafase, naqual sedeu aprocura
de auxilio médico, observou-se que os pacientes
buscaram inicialmente hospitais gerais dacidade, sendo
internados em tais servicos. Apenas um dos pacientes
chegou ao HDICF encaminhado apartir de um posto de
saude.

O diagnostico de tuberculose passou desper-
cebido namaioriadasavaliagbes médicasinicials, sendo
confundido com outras doengas respiratorias (sinusite,
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pneumonia, asma) e até com dengue, para as quais 0s
pacientesreceberam medicamentos. Sem melhora, foram,
entdo, encaminhados ao HDICF, ocasido em que
necessitavam de internamento pela gravidade clinica
apresentada. Este aspecto foi mencionado por 12 dos
pacientes, e pode ser ilustrado pela afirmagdo de um
dosentrevistados: “... eu estava me tratando no médico
errado (...) eu j& tinha corrido dois hospitais e ndo
tinha resolvido...” .

Além disso, alguns pacientestenderam aocultar
asmanifestagdes de tubercul ose por temerem o rechago
de seusfamiliares e amigos pelo estigmadadoenca(“...
muitos amigos meus quando souberam que eu estava
com essa doenga, para eles eu tinha morrido...” /...
nenhum [familiar] ndo vai nem la em casa...” / “...
ficavamme chamando ja eradetuberculoso...” /“ ... eu
ndo demonstro porquefico maisdentrodecasa(...) eu
ndo quero demonstrar a mais ninguém a minha
doenca...” ). Muitos deles apresentaram temor de
contagiar seus familiares, o que ficou evidenciado
principalmente pela separagédo dos fomites (... o meu
copo, minha colher de casa sdo separados, ja para
nao prejudicar ninguém...” ), afastamento (“... eu digo
gue néo pode ficar muito perto de mim ndo...” ), ou
uso de manobras para evitar a transmisséo (“...a
primeira coisa que eu fizfoi pegar uma toalha e andar
comelaassimno ombro, ai eu dobrava assime quando
os meninosvinhamfalar comigo, eu pegava e colocava
norosto...” ).

A partir do momento em que passaram aconhecer
o diagndstico de tubercul ose, 0s pacientes perceberam
adoencacomo um mal que levavaao consumo organico
(“ ... eufiquel quenemumfaésforo...” /... [adoenga] vai
secando o cara(...) seca, seca, seca, quando vai correr
estdda grossuradeumacaneta...” /“ ... seeuficavasd
em casa chegava um momento que eu ficava pele e
0ss0...” ), de natureza contagiosa, como ja foi
mencionado, e que assusta tanto a eles mesmos como a
sociedade por sua transmissibilidade e gravidade (“...
elaégrave, quando ela contagia (...) sendotiver nogao
do que ela causa, vocé morre” / “ ... esta doenca, se a
pessoa ndo cuidar, morre...)” . Contudo, ainda que
soubessem da natureza contagiosadadoenca, paraeles
as causas primérias desta eram o tabagismo, o alcoolis-
mo, a alimentac&o deficiente, as condic¢des climaticas
adversas, o tipo de trabal ho, os problemas emocionais,
0 estilo de vida, etc. Apenas um entrevistado relatou
conhecer suaetiologiamicrobiana.

4- Comportamento de paciente dependente

Nesta quarta fase, os pacientes apresentaram
relatos referentes atransferénciado controle ao médico,
demonstrando aceitagdo do tratamento prescrito. Repor-
taram aideia de que 0 médico detinha o conhecimento
necessario paradeterminar o tratamento e mencionaram
necessidade de obediénciaao esquematerapéutico (“ ...
estando com os médicos, mesinto seguro...” /“ ... estou

comas pessoas competentes que o Senhor preparou...”
/* ... eu venho tomar o remédio porque ela [a médica]
disse que eu tenho que vir...”). Durante o tratamento
especifico nesta fase, nenhum paciente se referiu aos
medicamentos por seu nome, citando apenas suas
caracteristicas, como cor, quantidade ou apresentacéo
(*...s80 trés [comprimidos] do azul e dois do
vermelho...” /“...vou ter que tomar 90 injegdes e 10
comprimidos todo dia...”).

Notaram-se diferencas entre os pacientes dos
grupos PT e RT em relagdo amelhoraclinica subjetiva
alcancada nos primeiros trés meses de tratamento.
Todos os pacientes PT relataram completa melhora
clinica(* ...mil por cento eu estou bem...” /* ... ndo sinto
mais nada ndo...” / “...ndo estou mais sentindo que
tenha [a doenca]...” / “ ...parece até que eu nem tive
iss0...” ), enquanto os pacientes RT ndo expressaram de
igual maneiraamelhorasentida, relatando umamelhoria
parcial e relativa (“...melhorou um pouco...” / “...ndo
me recuperei, a doenca so afastou...” / “...gracas a
Deus, p’'ré vista do que eu ’'tava, eu ‘tou mais
melhorada...”).

As dificuldades referidas no enfrentamento da
terapéutica foram de natureza operacional ou
administrativa, sendo pouco mencionados os efeitos
colaterai s dos medicamentos. Mesmo com os subsidios
para transporte recebidos da Secretaria de Salde, os
entrevistados expressaram dificuldades referentes ao
deslocamento diério de sua casa até o HDICF (“... é
meio cansativo, o 6nibusde... € muito demorado” /(...)
s6 faltei um dia porque eu perdi o vale [vale-
transporte]...” ), bem como a interferéncia nas suas
atividadeslaborativas (* ... estou semtrabal har por conta
do tratamento (...) tem que vir para aqui tomar o
remédio...” /“ ... me dificulta trabalhar, todo dia saio
daqui quase nove horas, dez’), omissdo das doses
durante os finais de semana e feriados (“ ...n&o trouxe
remédio de |4, fiquel trés dias em casa sem tomar o
remédio” ), aposologia(“ ...agoraisso [tomar remédios],
é todo dia...” / “... ndo é brincadeira, tomar 10
comprimidos todo dia em jejum... / “...é remédio
demais!”), aduracéo do tratamento (“ ...0 que estad me
preocupando é assim, se esse tratamento vai demorar
muito...” ), eventual falhanaentregadosremédios (“ ...
ela [a enfermeira] ndo entregou o remédio”) e a
dificuldade de acesso a0 HDICF (* ...eu sei 0 sofrimento
paraeu conseguir [metratar no HDICF], mesmo estando
eu assim doente...” / “...toda vez que eu vinha p'ro
hospital [Clementino Fraga] tinha dez, vinte, na minha
frente (...) eu disse ‘ah, vou embora, ndo tenho
paciéncia, vou embora’...” ). Apareceram dois relatos
referentes aos efeitos colaterais (“ ...[a medicagdo] me
daummal estar medonho...” /* ... muito forte“).

No grupo PT, amaioriados pacientesreferiu que
a tuberculose seria curada se houvesse o seguimento
da recomendac&o médica, ressaltando a necessidade
de se concluir o tratamento. No grupo RT, observou-se
gue a confianga na cura foi menor, havendo relatos de
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gue a doenca talvez nunca fosse curada (... eu vou
voltar p'ro hospital, vou ficar doente de novo” / “ ...
vamos esperar p'ra ver no que é que vai dar...). No
grupo RT, diversamente do grupo PT, foi frequente a
falta de adesdo quanto a medidas de ordem n&o-
farmacol 6gica, como o abandono do tabagismo e
alcoolismo.

5- Abandono do papel de doente

No momento das entrevistas todos os pacientes
ainda recebiam atencdo médica e se encontravam
aproximadamente nametade do curso terapéutico (grupo
PT) enasuatercaparte (grupo RT), portanto aindando
haviam recebido alta, sendo considerados pelo sistema
de salide como “doentes’.

As expressdes dos pacientes que refletem a
mel hora subj etiva foram mencionadas anteriormente e
representam amel horasintométicaque ocorre naprimeira
fase da quimioterapia, porém nao se observaram
unidades teméticas relacionadas com a intencdo de
abandonar o papel de doente no grupo PT. No grupo
RT, foram encontradas poucas expressdes indicativas
de tendéncia ao abandono do papel de doente (“... eu
disse: * doutora, a senhorajanéo cortou a medicacéo?
Eu ndo vou tomar maisndo’...” / “[o tratamento] ...j&
era p'rater acabado ha muito tempo).

DISCUSSAO

No conjunto de narrativas analisadas, foram
identificadas as seguintes unidades teméticas, que se
sucederam na cronologia das falas dos entrevistados:
(1) negagdo dos sintomas, (2) tendéncia a ocultar as
manifestacbes de tuberculose; (3) busca tardia de
atencdo médica; (4) limitacdo parao trabalho como fator
determinante da aceitacdo do papel de doente; (5)
procurainicial de hospitaisgeraisdacidade com atraso
no diagndstico; (6) papel de paciente-dependente com
transferéncia do controle ao médico; (7) percepcéo da
tuberculose como uma doenca mortal se néo tratada;
(8) interferéncia no trabalho pela execug¢do do DOT; e
(9) constrangimento pela posologia e duracdo do
tratamento.

Os pacientes entrevistados apresentaram
expressdes compativeis com o model o tedrico adotado,
de"“ Comportamento de Enfermo”, além de declaractes
caracteristicas danarrativadaexperiénciade doente de
tuberculose. Esses modos de encarar 0 processo de
adoecimento pela tuberculose podem ter apresentado
grandeinfluénciasobre abuscade atencdo médicapara
obter tratamento, pois a percepcdo do estigma social
relacionado ao diagndstico e afaltade conscientizacdo
podem contribuir parao diagndstico tardio e baixataxa
de deteccdo de casos de tuberculose (ASCUNTAR et
al., 2010; RUFFINO-NETTO, 2002).

A experiéncia de cada paciente entrevistado

sobre a sua doenca foi rica em detalhes sobre o inicio
aos primeiros sintomas, sua evolucdo, até a fase de
incapacidade, passando pelas mudancas vividas durante
0 adoecimento. Percebeu-se como este provocou nos
individuos uma nova identidade, chamada de “ pessoa
doente” e, apartir dai, levaram-nos arepresentar o seu
“Comportamento de Enfermo”.

A tosse foi 0 sintoma mais precoce e frequente
entre os pacientes entrevistados, porém foi considerado
por todos como um sintomabanal. Por outro lado, ador,
gue é uma das manifestagdes mais comuns na prética
clinica, por suaproprianatureza, ndofoi toleradadurante
muito tempo sem que se buscasse auxilio médico. Além
disso, parecefazer parte do universo de representacdes
sobre as doengas de modo geral, aideiade que estas se
evidenciam através de dor.

Para os entrevistados, a tuberculose sugeriu
inicialmente a possibilidade de uma “gripe”, deter-
minando uma atitude de banalizagdo em relacéo a
sintomatologia, que resultou apenas em tentativas de
tratamento alternativo no ambito doméstico. A
hemoptise, entretanto, sintoma bastante associado ao
diagnostico de tuberculose pelo leigo, alarmou por
indicar a presenca de gravidade, sendo reconhecido
como um dos sintomas desencadeadores da busca de
atencéo médica.

Contudo, sabe-se que diferentes pessoas
percebem e avaliam os sintomas e reagem a doenca de
maneiras diversas. Nesse sentido, 0 conhecimento e as
crencas gue os pacientes tiveram sobre a doenca e seu
tratamento foram fatores importantes para a aceitacéo
final do papel de doente. Nesse sentido, aimportancia
gue as pessoas conferem a sua salide e aos cuidados
parapreservé-la, depende, em especial, de suasituacéo
socioeconémica, além dos conhecimentos do senso
comum, de habitos e de atitudes e crengas que sdo
aprendidos culturamente (MECHANIC, 1995). E dessa
forma que em geral passam a ser incorporada a
compreensdo do “sentir-se doente”, modalidades que
se situam além da defini¢do de que o individuo “tem
umadoenca’, mas que dependem dos significados que
s80 atribuidos ao processo de adoecer em uma cultura
determinada.

RAMOS, (2007) salientaaimportanciadostrés
diferentes conceitos atribuidos adoenca (KLEINMAN,
1978; KLEINMAN, 1980), que incluem “disease”,
“illness’ e “sickness’. S&o trés realidades diferentes
gueinteragem entresi: arealidade biofisica, psicol égica
e social. Estas realidades expressam-se através de
dimensBesdiferentes, ou sgja, “ter umadoenca’, “ sentir-
se doente” e “comportar-se como doente”. “ Disease”
representaria, na dimensdo biomédica, a realidade
biol 6gicade umaalteracéo objetivamente verificavel no
organismo, significa “a doenca do médico” — esta
concepcao € a que ocorre quando o doente chega ao
servico de sallde; por outro lado, “illness’ representaria
arealidade psicol 6gica, adimensdo subjetiva, traduzindo
asexperiénciasindividuais do doente em consequéncia
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das alteracBes percebidas por €ele e das interagdes com
0 seu meio, significaa“doencado doente” — esta seria
aconcepcao que levaria ou ndo o doente ao servico de
saude; contudo ainda h& o “sickness’, que seria a
realidade ou processo psicossocial, representando uma
identidade social, um estatuto ou um papel, o
“comportar-se como doente”, que atravessa todo o
processo.

Por outro lado, depois que se deu aconformagéo
ao papel de doente, os pacientes buscaram confirmagéo,
ajuda, garantias e, em Ultima instancia, o que
MECHANIC, (1995) define como “validagéo provi-
siona”, ou sgja, umaforma de “dispensa’ temporaria
de sua obrigac&o das atividades normais, pois a salide
pode, em Ultimainstancia, ser definidacomo “o estado
de capacidade 6timade umindividuo parao desempenho
eficiente dos papéis e das tarefas para os quais foi
socidizado” (MECHANIC, 1995).

Esse foi um dos aspectos também observados
no processo de busca de assisténciamédicano presente
estudo, quando os individuos passaram a se sentir e a
se auto referir como “ doentes’, o que correspondeu ao
momento em que a enfermidade repercutiu fortemente
sobre a sua capacidade fisica, comprometendo
significativamente a dimens&o laborativa de sua vida.
Isso evidencia que, no grupo entrevistado, cujo nivel
socioecondémico era desfavorével, o referencial paraa
salide parece ser representado pel a capaci dade de poder
desenvolver as atividades para a manutencdo do
trabal ho.

Pareceu ndo existir um limiteclaro entre 0 “ estar
doente” e 0 “estar s&0”. Nesse contexto, “estar sdo”
pode significar “sentir-se bem” — 0 que é uma nocéo
subjetiva e ndo passivel de mensuragéo —, pode signi-
ficar ndo apresentar sintomas e sinais de doenga, mas
podetambém, em Ultimainstancia, significar queo sujeito
consegue desempenhar o seu trabalho (ALVAREZ-
GORDILLO et al., 2000). Como tal incapacidade ndo
pode ser superada pelos enfermos, eles necessitaram
da “legitimag@o” de sua enfermidade pela sociedade,
através de um diagnostico médico e, sobretudo, de um
processo terapéutico parasuarecuperacdo (ALMEIDA-
FILHO, MONTENEGRO, SANTOS, 2009).

Assim, o estado de “sentir-se doente”
relacionou-se aos significados que o paciente, assim
como suafamiliae comunidade, atribui ao processo de
enfermar. Tal papel assumido pelo doente, denominado
“ Comportamento de Enfermo” é, em ltimainstancia, o
papel que a sociedade atribui a pessoa pelo fato de
estar enferma. Nesse sentido, em contraposi ¢do avisdo
positivistadadoenca, percebe-se que ostermos“ enfer-
mar” e"“sentir-seenfermo” tém significacbes diferentes
(MECHANIC, 1995).

No presente estudo, observou-se que a maioria
dos pacientes procurou assisténcia hospitalar inicial, e
ndo um servigo de atencdo primaria ou bésica, “porta
deentrada’ no Sistema Unico de Satide. Esse fato pode
ser explicado, em parte, pelagravidade do quadro clinico,

pois quase todos 0s pacientes procuraram atencao
médica quando estavam intensamente sintométicos e
em estado geral comprometido pela doenca. E impor-
tante enfatizar aimportancia desse aspecto no controle
datuberculose, pois a procura precoce de assisténciaa
salde em relagdo ao inicio dos sintomas, que nesse
caso poderia ser a ocorréncia de tosse e febre com
duracdo maior que 15 dias sem outra causa aparente,
reduziriao risco de morte e de disseminagdo dadoenca.

Nessesentido, CABRAL et al., (2011) salientam
gue a preocupacdo sobre como e em que momento as
pessoas procuram ajuda para resolver suas demandas
ou problemas de salde tem estado cada vez mais
presente em estudos sobre planejamento, organizacéo
e avaliacdo de servigos assistenciais de saude. A
intencéo é subsidiar aescolhade estratégias adequadas
gue garantam acesso aos Usuarios em momento
oportuno, propiciando vinculo com a equipe de
profissionais de salde e, consequentemente, adesdo
a0 tratamento proposto.

O contetdo das frases tematicas revela um
movimento que impulsiona a pessoa a buscar ajuda no
campo da salde, e que este ndo é um processo fécil de
ser levado adiante quando setratadetuberculose. Como
0s parametros para a definicéo dessas situaces-limite
sdo diferentes para cada individuo, e como dependem
de sua posi¢ao na sociedade, € fundamental entender
gue, muitasvezes, ademoraparaaprocuranaassisténcia
ndo se deve apenas a uma questéo de “negligéncia’,
mas a varios outros fatores que envolvem o cotidiano
dosdoentes(CAMPINAS, ALMEIDA, 2004).

A literatura socioantropol 6gica utiliza o termo
“itinerério terapéutico” para definir este percurso.
Itinerérios terapéuticos sdo constituidos por todos os
movimentos desencadeados por individuos ou grupos
na preservacao ou recuperacdo da salde, que podem
mobilizar diferentes recursos, que incluem desde os
cuidados caseiros e préticas religiosas, até os dis-
positivos biomédi cos predominantes (atengéo primaria,
urgéncia etc). Referem-se a uma sucessdo de acon-
tecimentos e tomada de deci sdes que, tendo como objeto
o tratamento daenfermidade, constréi umadeterminada
trajetoria(CABRAL et al., 2011).

Nesse sentido, BERTOL OZZI, (1998) afirmaque
o individuo que tem uma necessidade de salude
geralmente se apresenta como vulneravel e entregue
a0s servicgos de salide. Essa autora define o “paciente”
como expropriado de sua condi¢do de cidaddo e que
suas crengas sao desvalorizadas ou anuladas, ndo
havendo consideracéo de seus sentimentos e caréncias
nos servicos de salde. Assim é que geralmente se
verifica neste ambito a definicdo de intervengdes se-
gundo adticaexclusivamente técnica, sem aparticipacdo
ativa do doente no processo terapéutico.

Durante a fase de paciente dependente,
percebeu-se que foi importante arelagdo entre médico
(a) e paciente, ja que esta interagdo pode influir na
comunicacdo e, consequentemente, na adeséo
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terapéutica. MECHANIC, (1995) parte da hip6tese de
que, em muitos casos, devido a diferencas de ponto de
vista quanto ao significado da enfermidade e aos
distintos conceitos rel acionados com a atengdo medica,
surgem conflitos entre 0 médico e o paciente que podem
interferir no tratamento.

Somente quando chega a esta etapa, o doente
se converte em um “paciente”’. No entanto, o fato de
gue uma pessoa entra em contato com um médico néo
significa necessariamente que esteja disposta a aceitar
as suas recomendagdes e arenunciar aalgumas de suas
prerrogativas, adotando um papel de*“ dependéncia’ em
relacéo aatencdo médica. O futuro paciente geralmente
assume este papel de dependente com certa ambi-
valéncia. Contudo, mesmo que deseje evitar este papel,
éprovéavel que posteriormente o considere como atinica
maneira de recuperar suas fungdes normais e voltar a
usufruir suaplenasalide (GONCALVES, 2000).

Conforme PAIKIN, LEONOR, (1985) as ca-
racteristicas sociodemogréficas e sociaisdosindividuos
também determinam amaior ou menor dependénciapor
parte do paciente. Os sujeitos de nivel socioecondmico
baixo e os idosos reagiriam mais frequentemente de
acordo com aposi¢éo de dependénciaque osindividuos
de nivel socioecondmico médio e os mais jovens.
Também sdo fatores importantes durante esta etapa
aqueles que afetam o gjuste do individuo aseu papel de
enfermo, como foi relatado por alguns dos doentes
entrevistados, tais como as barreiras fisicas, admi-
nistrativas, psicolégicas e sociais que pareceram
interferir no curso do tratamento.

Os pacientes entrevistados revelaram represen-
tacBes semel hantes no que se refere amesclade conted-
dos arcaicos e de contelidos atuais sobre conheci-
mentos a respeito da tuberculose. Observou-se que a
doencafoi relacionada principal mente a perda de peso,
ahemoptise, a0 medo do contégi o/transmissdo, anocéo
de que essaenfermidade produz um estado de“ consumo
organico”, a diversos constrangimentos e ao estigma
social, assim como apossibilidade de adoencgaterminar
por conduzir amorte (SOARES, 1994).

Por outro lado, os doentes do grupo PT disseram
acreditar que a cura seria produzida pelo tratamento
medi camentoso que estava em curso, o que foi menos
observado no grupo RT. N&o se detectaram expressdes
indicativas de tendéncia ao abandono terapéutico no
grupo PT, embora alguns pacientes do grupo RT,
provavel mente pela experiéncia anterior mal sucedida
Ou por possuirem problemas psi cossociais maisimpor-
tantes - o que provavel mente influenciou no abandono
ou irregularidade da primeiratentativade tratamento -,
tenham se mostrado mai s pessi mistas quanto aobtencao
dacura.

Destaca-se ainda que o estigma em relagdo ao
diagndstico da tubercul ose néo se revelou somente da
perspectiva da col etividade para com o doente, mas a
relacdo inversa também pareceu ocorrer, em confor-
midade com o que observaran ASSUNCAO, SEABRA,

FIGUEIREDO, (2009). ParaBERTOLOZZI, (1998) o
preconceito que emerge do préprio doente eviden-
tementetem raiz diferente daguel e que se configurapor
parte da coletividade em relag@o a ele. Os proprios
doentes passaram a assumir atitudes de afastamento,
possivelmente paraevitar entrar em confronto com uma
questdo que paraelesmesmos e dificil de ser incorporada
no cotidiano.

Parece ndo haver divida de que é muito dificil
localizar as situagdes ou condicbes que levariam os
pacientes adeixarem de compl etar o seu tratamento para
tuberculose. PERINI, (1998) abordou o problema do
abandono do tratamento da tuberculose em Belo
Horizonte- MG, com base na Teoriadas Representacdes
Sociais sobreadoenca, verificando que adesinformacéo
eaauto avaliagdo daeficaciapel o proprio pacientefoi o
fator condicionante fundamental para o abandono da
terapéutica. O citado autor considera que sentimentos
de medo e vergonha constituem fatores agravantes para
as dificuldades de retorno ao servico de salde, reve-
lando problemas narel agdo médico-paciente e barreiras
culturais para percepgao dos direitos pelo préprio
usudrio no sistema de salde.

O DOT temrepresentado umamaneirade garantir
a adesdo do paciente ao tratamento medicamentoso.
Contudo, o termo “adesdo” procura ressaltar a pers-
pectivado paciente, como um ser capaz de umadecisio
consciente e responsavel por seu tratamento
(BERTOLOZZI, 1998). Assim, 0 paciente ndo € visto
apenas como um cumpridor passivo de uma prescricéo
medicamentosa. Além disso, o conceito de “adesdo”
incorporaumadimensdo do comportamento pessoal ndo
apenas no que se refere a tomada da medicagéo, mas
também no que se relaciona ao seguimento de dietas,
abandono de habitos, como tabagismo ou a coolismo, e
mudangas de estilo de vida, segundo o aconselhamento
de profissionais de salide.

No caso de pacientes em tratamento para
tuberculose, 0 “papel de doente” € prolongado (no
minimo, de seis meses) e, neste sentido, outros fatores
podem determinar sua maior ou menor aceitacdo do
tratamento, como alcoolismo, drogadi¢do, histéria
prévia de baixa adesdo (pacientes em RT da presente
amostra), distirbio emocional coexistente, falta de
transporte para dirigir-se a unidade de saide, insa-
tisfagdo com aassisténciado servico de salide, caréncia
desuportefamiliar, desemprego ebaixarenda (PAIXAO,
GONTIJO, 2007; ABEBE et al ., 2010). O Ministério da
Salide (BRASIL, 2011) destaca como fatores rela-
cionados a ndo adesdo, a concepcdo popular de salde
e de doenca, a relacdo médico-paciente, internacéo
prévia, melhora clinica apds o inicio do tratamento
(concepcao de doenca ligada a presenca de sintomas),
rejeicdo ao servico de salde e problemas de subsis-
téncia, como afatadealimentos.

A partir do modelo tedrico descrito por
MECHANIC, (1995) percebe-se queaquestéo primordial
que se coloca éfazer com que apessoase sintasuficien-
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temente estimulada para desenvolver um “compor-
tamento” apropriado, ou sgja, que o doente se torne
consciente e responsavel sobre a recuperacdo de sua
propria saide. Nesse sentido, do conjunto de
depoimentos analisados no grupo PT, observou-se que
fatores que pareceram demarcar fortemente alguns
comportamentos de doente durante a sua terapéutica
foram as suas proprias expectativas em relacdo ao
tratamento e a cura, assim como a motivagdo para
recuperacao da salide e as vantagens pessoai s de seguir
com aterapéuticaatéofinal.

Talvez em virtude dessa expectativapositivaem
relacdo aterapéuticadatubercul ose, osefeitoscolaterais
tenham sido pouco expressos. Sabe-se que os medi-
camentos que apresentam muitas reacdes ou efeitos
colaterais, como é o caso dos tubercul ostéticos, reper-
cutem definitivamente no potencial da adesédo ao
tratamento. Porém, a relacdo dos pacientes com 0s
medicamentos nem sempre é simples e ndo serestringe
a0 seu consumo e as reacgdes advindas desse consumo.
Talvez por necessitarem de um convivio mais
prolongado com a equipe de salde (estratégia DOT),
alguns pacientes tenham evitado critic&|a, ou reclamar
do tratamento, suportando-o sem queixas.

Entre as estratégias para incrementar a adesdo
ao tratamento da tuberculose no regime DOT, os
pacientes incluidos nesta amostra contavam com uma
combinagdo delas, taiscomo asupervisdo didriadadose,
a gjuda de custo para o transporte e educagdo com
palestras e orientacfes por parte da equipe de salde.
Contudo, além do trabal ho educativo continuo junto ao
doente, éimportante partir também de um levantamento
das expectativas trazidas pelo mesmo para, entéo,
reconstruir novas relages entre tratamento-sintoma e
salde-sintoma sobre tais expectativas (ALMEIDA-
FILHO,MONTENEGRO, SANTOS, 2009; GONCALVES,
2000).

Namedidaem que essas necessidades ndo foram
expressas ef etivamente pel o doente, ou foram expressas,
mas ndo decodificadas como necessidades pela equipe
de saude, podem ter passado ao largo do processo
terapéutico, repercutindo na “aceitacdo” da doenca.
Facilitar essa elaboracéo é tarefa dos trabalhadores de
saude, que podem buscar entender o significado da
doenca para a pessoa, ndo reduzindo a enfermidade a
sinaisesintomas (PIOVESAN, TEMPORINI, 1995).

A compreensdo sobre como as pessoas e 0S
grupos sociais realizam escol has e aderem ou néo aos
tratamentos, ou seja, como constroem seus itinerérios
terapéuticos, é fundamental para orientar as novas
préticas em salide. No geral, as dimensdesrel ativas aos
contextos de vida dos usuarios e suas historias escapam
aos servigos e aos profissionais de salide, emborasgjam
elas que definem as possibilidades de oferta e acesso
aosservicosdesalide (MANGIA, MURAMOTO, 2008).
N&o obstante o desgjo de gestores e profissionais de
servicos de salide, os caminhos percorridos por pessoas
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em busca de cuidadosterapéuti cos ndo necessariamente
coincidem com esquemas ou fluxos pré-determinados.
Suas escolhas expressam construgdes subjetivas
individuais, e também col etivas, acercado processo de
adoecimento e de formas de tratamento (CABRAL et
a.,2011).

Pelo préprio fato de ser atuberculose umadoenca
de cunho eminentemente social, ha que buscar
compreender 0 que ocorre com o paciente nas diversas
fasesdo “ Comportamento de Enfermo” vivenciadas por
ele, desvelando as suas necessidades que, como pode
ser visto, transcenderam as fronteiras que tradi-
cionalmenteaclinicatem colocado, masque sereferiram
a nocdo de contégio, de afastamento, de isolamento e
de discriminagdo, uma vez que esses conceitos sdo
verbalizados pel os entrevistados, mas que muitasvezes
ndo sdo abordados ou valorizados pelos profissionais
de salde.

Assim, aassisténcia e o tratamento do paciente
portador de uma doenca de longa duracéo, sobretudo
umaenfermidade como atubercul ose, ainda cercadade
estigmas sociais apesar daexisténciade curaatua mente,
deve favorecer a adaptacdo a essa condicéo,
instrumentalizando-o para desenvol ver mecanismosque
permitam énfase na integridade do ser e as repre-
sentagdes do seu mundo, em contraposi ¢do a condicéo
reduzida de portador de sinais, sintomas e doencas.

CONCLUSOES

Nas narrativas do grupo estudado, foram
observadas diversas fases do “Comportamento de
Enfermo”, desde a negacdo dos sintomas até a fase de
gjustamento a esse papel. Apos essa conformagdo, 0s
pacientes manifestaram necessidade dalegitimacéo de
suadoencaatravés do diagndstico médico. Estes dados
proporcionam umareflex&o e andlise sobre aperspectiva
do paciente diante da tubercul ose pulmonar.

A contribuicgo mais significativa deste estudo
foi desvelar a importancia do “Comportamento de
Enfermo” através do relato das suas experiéncias sobre
as dificuldades vivenciadas durante a evolugdo da
doenca, levando aumatardiaprocurade assisténcia. O
presente trabalho, em consonancia com os achados da
literatura, aponta paraanecessidade derever aspréticas
adotadas nos servigos de salide, restritas ao proprio
quadro clinico.

Mais intervengBes qualitativas centradas no
paciente e na atencdo as barreiras estruturais sao
necessarias para melhorar a adesdo e diminuir a carga
global da doenca. E necessério que médicos e demais
profissionais de salide aprofundem seus conhecimentos
a respeito dos fendmenos sociais que envolvem a
problemética da tuberculose pulmonar e como 0s
pacientes vivenciam sua experiéncia e como atribuem
significagOes a esta.
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