¥y ¥ ¥y

'l Physis - Revista de Satde Coletiva

ISSN: 0103-7331
publicacoes@ims.uerj.br
Universidade do Estado do Rio de
Janeiro

Brasil

Andrade e Silva, Erika; Alves da Silva, Girlene
O sentido de vivenciar a tuberculose: um estudo sobre representagdes sociais das
pessoas em tratamento
Physis - Revista de Salde Coletiva, vol. 26, nim. 4, octubre-diciembre, 2016, pp. 1233-
1247
Universidade do Estado do Rio de Janeiro
Rio de Janeiro, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=400850560009

Como citar este artigo [€ &\ \( //‘\ 9

Nimero completo Sistema de Informacéao Cientifica

Mais artigos Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Home da revista no Redalyc Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no dmbito da iniciativa Acesso Aberto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4008
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4008
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=400850560009
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=400850560009
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=4008&numero=50560
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=400850560009
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4008
http://www.redalyc.org

O sentido de vivenciar a tuberculose:

1233

um estudo sobre representagoes sociais das

pessoas cm tratamento

| " Erika Andrade e Silva, 2 Girlene Alves da Silva |

Resumo: Este estudo, de abordagem qualitativa,
ancorado nos pressupostos tedricos da Teoria das
Representagoes Sociais, teve como objetivo analisar
as representagoes sociais dos individuos portadores
de tuberculose no que se refere 4 doenga e seu
tratamento. Foram entrevistadas 12 pessoas em
tratamento da doenga na Atenc¢ao Primdria em
uma regido administrativa do municipio de Juiz de
Fora — MG. Os depoimentos foram organizados
por meio da andlise de contetido temdtico, proposta
por Bardin. Os achados revelam trés representacoes
sociais significativas que evocam o sentido de
vivenciar a tuberculose: a doenga que pressupoe

a condenagio da vida; a doenga que impde a
limitagao da vida; e a doenga que propde um (re)
comeco da vida. Considera-se entio a exacerbacao
da representac¢ao da tuberculose como uma doenga
dificil de ser tratada, com limitagao fisica e social
imposta por ela e por seu tratamento. Contudo,

ela acolhe mudancas positivas para as pessoas,

que a assumem como um recomego de vida. Essas
representagdes permitiram a reflexdo sobre sentido
de vivenciar o adoecer de tuberculose, permitindo
reflexdes que podem contribuir para elaboragio de
estratégias efetivas para o tratamento da doenga, ao

se considerar sua vivéncia sofrida e limitante.
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Introdugao

A tuberculose (TB) ¢ uma doenga infecciosa e contagiosa, transmitida por
um tipo especial de bactéria, conhecida como Bacilo de Koch, cientificamente
denominada Mycobacterium tuberculosis. E uma doenga grave, porém curével em
praticamente 100% dos casos novos, desde que os principios da quimioterapia
sejam seguidos. Trata-se de uma das doencas infecciosas mais antigas e que, apesar
de prevenivel e curdvel desde meados da década de 1950, ainda, na atualidade,
continua sendo um dos grandes problemas de satde publica, em especial nos
paises em desenvolvimento (BRASIL, 2009).

A transmissio normalmente ocorre por meio da fala, do espirro e,
principalmente, da tosse de um doente de TB pulmonar bacilifera, o qual langa
no ar goticulas contendo o agente etioldgico. O diagnéstico pode ser realizado
pela baciloscopia direta, cultura de escarro ou de outras secregoes. O tratamento
tem a duragao minima de seis meses. Condi¢des socioeconémicas desfavordveis
(por exemplo: desnutrigao, etilismo, utilizagao de drogas ilegais ou outros) e
clinicas (diabetes mellitus, silicose, uso prolongado de corticosteroide ou outros
imunossupressores, neoplasias e infecgao pelo HIV) estao associadas ao risco de
desenvolver a doenga (BRASIL, 2005; 2009).

Ao declarar a doenga uma emergéncia mundial no ano de 1993, a OMS
passou a recomendar a estratégia DOTS (Directly Observed Treatment Short-
Course) como resposta global ao seu controle, por considerd-la um conjunto de
boas prdticas para esse fim (WHO, 2009). Somada a essa iniciativa, a OMS
divulgou, em 20006, a Estratégia Stop TB elaborando as principais metas globais
e indicadores para o controle da doenga, comprometendo-se a reduzir em 50%,
até 2015, os coeficientes de prevaléncia e de mortalidade em relagio a 1990 e,
consequentemente, fortalecendo a estratégia DOTS.

De fato, a partir das estratégias DOTS e Stop TB, o panorama mundial da
TB melhorou. O diagndstico eficaz e o tratamento da doen¢a deram condigoes
de cura 4 populagao mundial, estimando-se que 43 milhées de vidas foram salvas
entre 2000 a 2014. Em 2015, a prevaléncia estimada de TB foi 42% menor
do que em 1990 (WHO, 2015). No entanto, apesar de todos esses avangos no

controle da doenga, ela ainda se configura como uma emergéncia global: estima-
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se que, em 2014, 9,6 milhdes de pessoas adoeceram com TB, das quais 12%
eram HIV-positivo. Houve ainda a morte de 1,5 milhao de pessoas, sendo que
1,1 milhao eram HIV-negativo (BRASIL, 2016).

E certo que o Brasil vem se organizando para estabelecer a TB como problema
de saide publica. A partir desses esforgos e estratégias tracados, hoje, nosso pais
ocupa a 182 posi¢ao em carga de TB, representando 0,9% dos casos estimados
no mundo e 33% dos estimados para as Américas (WHO, 2015). Os coeficientes
de mortalidade e de incidéncia foram reduzidos em 38,9% (3,6 para 2,2/100
mil hab.) e 34,1% (51,8 para 34,1/100 mil hab.), respectivamente, de 1990 até
2014, cumprindo as metas internacionais. Contudo, ainda foram registrados,
entre 2005 e 2014, uma média de 70 mil casos novos e 4.400 mortes por pela
doenga, por ano, e, entre 2012 e 2015, 840 casos novos de TB drogarresistente,
aqueles que apresentam qualquer tipo de resisténcia aos férmacos utilizados no
tratamento (BRASIL, 2016). Dessa forma, entende-se que muito ainda precisa
ser feito para conter o avango da TB, e que os esfor¢os nao podem cessar diante
dos resultados positivos jd alcangados.

O presente estudo ¢ um recorte de uma dissertagao de Mestrado, na qual
se considera preocupante a realidade epidemiolégica em relagio a patologia e
factivel a mudanca no histérico de dificuldade no tratamento da mesma. Desse
modo, objetivou revelar as representagdes sociais das pessoas com TB em relagao
a doenga e seu tratamento.

Assim sendo, baseado no perfil epidemioldgico da doenga no Brasil e no
municipio de estudo, que se contrapde a considerdvel possibilidade de cura,
justifica-se conhecer estratégias que agreguem recursos capazes de promover
diagndsticos cada vez mais precoces, interrup¢ao de cadeia de transmissao
e alternativas de favorecimento a adesio ao tratamento. Assim, destacam-se
neste estudo as representagdes sociais de pessoas com TB sobre a doenga e seu
tratamento. Através do conhecimento do fendmeno, ¢ possivel compreender a
relagao dessas representagdes sociais com as préticas adotadas no diagnéstico
e tratamento, uma vez que a forma como esses individuos compreendem sua
doenga, elaborando seus significados, faz direta relagio com a experiéncia do

tratamento, orientando suas prdticas sociais.
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Trajetdria tedrica e metodolégica do estudo

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, pois pretende compreender o
universo de significados, motivos, crengas, valores e atitudes dos sujeitos diante
de uma determinada experiéncia vivida (MINAYO, 2010). Utilizaram-se os
pressupostos da Teoria da Representagio Social para fundamentar a andlise das
questdes que a TB envolve.

A escolha desse referencial baseia-se no fato dessa doenga milenar estar envolta
em mitos que engendram uma série ddvidas, incertezas e conflitos. Dessa forma,
¢ importante para o campo da sadde a compreensio de um conhecimento que se
revela nas representagoes sociais, pois essas acolhem no processo de elaboragao
valores, concepgdes e crengas dos sujeitos inseridos em determinado cendrio social.

Para Jodelet (2001), uma caracteristica marcante da representagio social é a
forma de conhecimento, resultante do senso comum, compartilhado e elaborado
socialmente, isto é, que permite a construgao de uma realidade comum aos
individuos pertencentes a certo grupo social, como, no caso deste estudo, as
pessoas em tratamento de TB.

Na mesma perspectiva, Moscovici (2003) enfatiza que o comportamento
do individuo inserido em um grupo ¢ significativamente influenciado pelas
representagoes criadas pela sua coletividade. Essas representagoes sao entendidas
quase como objetos materiais, por serem provenientes de agdes e comunicagoes
e revelarem vivéncias e préticas desenvolvidas e partilhadas, constituindo, entdo,
uma afirmativa simbdlica de pertencimento e identidade.

Utilizou-se neste estudo, assim, o método qualitativo de investigacao junto
as pessoas em tratamento de TB e acompanhadas pelas Unidades de Atengao
Primdria a Sadde (UAPS), localizadas na regiao administrativa sudeste do
municipio de Juiz de Fora.

Dentre as nove UAPS dessa regiao administrativa, em quatro delas foram
identificadas pessoas em tratamento de TB e que atendiam aos critérios para
participagio no estudo. Inicialmente, foi realizado um levantamento junto aequipe
das pessoas com TB, residentes na drea de abrangéncia da UAPS e acompanhadas
pelo servigo. Elegeram-se como critérios de sele¢ao dos participantes: ser maior
de 18 anos; ter o diagndstico de TB pulmonar confirmado e notificado (caso
novo ou nio), estar em tratamento farmacolégico da TB independentemente

da fase; ser residente na drea de abrangéncia das UAPS em questao; aceitar,
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voluntariamente, participar do estudo; e assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido apds explicagao dos objetivos da pesquisa.

Diante desses critérios, foram selecionadas para este estudo 12 pessoas
que receberam o diagndstico de TB pulmonar no ano de 2012 e que ainda
estavam submetidas ao tratamento. Quando possivel, o primeiro contato
com os participantes se deu por meio de ligacao telefoénica, ocasido em que a
pesquisadora explicitou os objetivos do estudo e indagou sobre o interesse dos
mesmos em participar da investiga¢ao. Quando o contato nio foi possivel por
telefone, realizou-se visita domiciliar.

A coleta de dados se deu nos meses de outubro de 2012 e janeiro de 2013. Os
questionamentos que nos permitiram o acesso as representagoes elaboradas pelos
sujeitos foram: Como vocé descobriu que estava com TB? O que vocé sabe sobre a
TB? O que ela significa na sua vida? Como tem sido sua rotina de vida desde que
vocé comegou o tratamento anti-1B? O que representa para vocé este tratamento que
estd realizando?

Foi solicitada aos entrevistados a permissio do uso do gravador, a fim de
possibilitar o registro na integra de seus depoimentos, sua transcri¢ao e posterior
andlise. Para fins de caracterizagdo dos participantes, procedeu-se a coleta das
seguintes informagoes: idade, sexo, escolaridade, renda familiar, ndmero de
pessoas residentes no domicilio e condi¢ao da doenga.

Para preserva¢ao do anonimato, os participantes foram identificados com a
letra inicial E, de entrevistado, seguida do niimero correspondente a ordem de
realizagdo das entrevistas (El... E9). Os dados foram organizados em categorias
e subcategorias temdticas, a partir das ideias principais contidas nos depoimentos
dos entrevistados, e analisados conforme a técnica de Anilise de Contetido de
Laurence Bardin (2011).

A operacionaliza¢io da andlise foi pautada nas etapas descritas pelo referencial
adotado: pré-andlise, exploragao do material, tratamento dos resultados obtidos
e interpretagdo. Tais etapas se iniciaram por meio de uma leitura repetida e
atenta das transcri¢des das entrevistas realizadas. De acordo com os objetivos do
estudo, foram definidos os trechos significativos para a posterior elaboragao das
categorias temdticas (BARDIN, 2011). A interpretagao do material foi realizada
a partir da interlocugio dos resultados com as evidéncias cientificas referentes a

temdtica, tendo como referencial tedrico a perspectiva da representagao social.
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O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Juiz de Fora sob o ndmero 100.277.

Resultados e discussao

No universo de participantes do estudo, dez eram homens e duas, mulheres,
e encontravam-se na faixa etdria compreendida entre 24 e 57 anos. A idade
média dos entrevistados era de 36 anos. Em conformidade com esses dados,
estudo realizado no Brasil (PILLER, 2012) revela que o grupo na faixa etdria
que vai dos 20 a 49 anos é o mais atingido pela TB, contemplando cerca de
63% dos casos novos da doenga registrados em 2009, e que a TB tem o dobro
de incidéncia nos homens (49,16/100.000 habitantes) em relagao as mulheres
(24,6/100.000 habitantes).

Do total dos participantes, dois eram apenas alfabetizados, trés com segundo
grau completo, um com o primeiro grau completo, e os seis restantes nao chegaram
a concluir o 1° grau. Entre os mesmos, 11 informaram que a renda individual/
familiar nao ultrapassava o saldrio minimo (R$622,00 na ocasiao da entrevista),
sendo que um nao quis informar sua renda. J4 no que diz respeito ao nimero de
pessoas residentes no mesmo domicilio, especulando a possibilidade de contatos
respiratdrios, 11 participantes relataram morar com até cinco pessoas.

A literatura reitera a relagao de varidveis socioecondémicas (como anos de
instrugdo/ analfabetismo, renda por responsdveis pelo domicilio e moradores
por domicilio) com a evidéncia da TB. Nesse sentido, associa a ocorréncia da
doenga principalmente a populacao que vive em condi¢ao de pobreza e baixa
escolaridade (SANTOS et al., 2007).

As dificuldades que influenciam a nao adesao e o abandono do tratamento
de TB em pessoas vivendo com HIV/Aids incluem o baixo nivel educacional e
socioecondmico, os hdbitos de vida prejudiciais a sadde, a falta de recursos para
alimentagao e locomogdo, o uso de dlcool e outras drogas, a histéria de nao
adesao anterior, os efeitos adversos da medicagao, a no aceitagao do diagndstico,
a melhora dos sintomas e a auséncia de conhecimento sobre a evolucio clinica e
importincia do tratamento (MELCHIOR et al., 2007).

Para caracterizar condi¢ao de doenga dos entrevistados, destaca-se que sete
deles se enquadravam na classificagao de “caso novo” e cinco compunham o

grupo de “retratamento ou tratamento anterior’, sendo que nenhum se enquadrou
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na categoria “faléncia”. Ressalta-se ainda que sete deles estavam na fase intensiva
de tratamento e cinco na fase de manutengao.
O conteddo a seguir revela as representagoes sociais da TB pelos participantes

que trazem o sentido de vivenciar o adoecimento e o tratamento.

A doenga que pressupoe a condenagao da vida
Habitualmente, ¢ dificil o tratamento da TB. A prépria sintomatologia da
doenga jd coloca o paciente em condigbes debilitadas e os fdirmacos utilizados no
tratamento acarretam sérios efeitos colaterais, afetando diretamente o equilibrio
biopsicossocial dos pacientes, que se incomodam pela longevidade do tratamento.
Os depoimentos dos sujeitos do estudo nos revelam a dificuldade da gestao
do tratamento na vida cotidiana, trazendo uma representa¢ao de que tratar a TB
inviabiliza a sequéncia de uma vida digna concomitantemente:

Eu tomo trés remédios de manha. Os outros remédios me dava muito enjoo, nem safa
de casa e esse ndo me d4, ndo... Aquele da capa vermelha me dava mal demais, ele
mesmo fazia eu até vomitar. [...] ndo fago mais nada dessa vida, sé por conta do remé-
dio isso j& quase seis meses. Eu prefiro ficar internado com todo mundo 14 porque em
casa preciso de ficar pedindo ajuda pra tudo. (E1)

[...] ndo ¢ qualquer pessoa que aguentaria o que eu passo nao, eu lembro de quando
internei, tem colega meu que desistiu e nio sei se era pior ter a doenga ou tratar a do-
enga, porque ¢ tudo ruim... Os remédios sao bem forte, deixa o organismo baqueado,
se for uma pessoa fraca, e se bobear vai embora, morre mesmo, é cansativo, mas tem
que fazer, é isso ou morrer. Os remédios sio muito fortes, d6i muito o estdémago, vocé
perde muito peso, t0 9 kg abaixo, o efeito colateral do remédio era febre. (E2)

A dificuldade que eu vejo é o tempo do tratamento, né... Desanima, d4 pra desistir. (E3.)

O Guia de Vigilancia Epidemiolégica do Ministério da Saide (BRASIL,
2014) classifica os efeitos adversos em maiores e menores, sendo atribuidos como
efeitos adversos menores: irritagao gdstrica (nduseas, vomitos, epigastralgia), dor
abdominal, artralgia ou artrite, neuropatia periférica, prurido cutdneo, cefaleia e
mudanga de comportamento (insbnia, ansiedade, diminui¢ao da libido e euforia).

Vieira e Gomes (2008) afirmam que, embora as drogas antituberculose
combatam eficazmente o micro-organismo causador da doenca, elas podem
ocasionar efeitos colaterais indesejdveis, seja pelo préprio principio ativo ou pelos
seus metabdlitos. Entretanto, esses efeitos adversos leves podem ser controlados
sintomaticamente, enquanto as reagoes graves obrigam a uma interrupgao,

7.0 M z
tempordria ou permanente, de uma ou mais drogas, além do uso de outros agentes.
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Os participantes da presente pesquisa mostraram-se influenciados pela
coletividade, percebendo nos colegas em tratamento a construgio subjetiva da
representacao de uma doenga que os pde em decadéncia por conta do tratamento,
e nio pela condigao patoldgica, reafirmando o senso comum de que somente os
mais fortes conseguem concluir o tratamento, sendo de certa forma esperado ou
aceitdvel seu abandono.

Nas falas dos depoentes, nio se evidenciaram prdticas condizentes com
medidas paliativas para alivio dos efeitos colaterais, o que sugere que até mesmo
os profissionais de sadde que os acompanham nao investigam e nio intervém
nesta queixa, também condicionados pelo senso comum da incapacitagiao do
sujeito durante o tratamento da doenga. Cabe assim ao usudrio a representagio
de que tratar a doenga é um sofrimento pelo qual ele tem que passar, restando-lhe
somente esperar o fim do tratamento, sem a sensibilidade para interven¢io no
alivio dos efeitos adversos oriundo dos firmacos.

Todavia, para S4 (2007), efeitos adversos, maiores e menores em termos de
severidade, sdo conhecidos dos profissionais de sadde que atuam no Programa
de Controle da Tuberculose, bem como as medidas para sua corregao. O que se
evidencia no servico s3o pessoas mal informadas sobre sua doenga e tratamento,
o que as leva a elaborar representa¢oes de que o tratamento da TB limita tanto o
aspecto fisico, decorrente das altera¢des organicas sentidas, quanto o social, uma
vez que os sintomas gerados pela doenga os impedem de manter uma vida social

sauddvel, conforme abordaremos a seguir.

A doenga que impoe a limitagao da vida
A limitagao fisica

As representagoes elaboradas pelos usudrios que veem sua rotina de vida
se modificar por conta das transformagdes em suas fun¢des orginicas trazem
repercussoes as suas atividades laborais:

As vezes eu pegava um quintal pra capinar, fazia uma coisa pros outro ali perto mes-
mo. Hoje em dia ndo d4 mais pra eu fazer, eu fico muito cansado, entendeu? Af eu
fico chateado, e feio, ai eu fico passando dificuldade, piorou muito. [...] Pra trabalhar
¢ horrivel, cansa muito, d4 falta de ar, cansa muito, entendeu... Atrapalhou muito a

minha vida, tudo de pior. (E1.)

Sé ndo tava aguentando mais trabalhar que tava muito cansado, d4 muito cansago,

fiquei em casa um tempinho bom, acabei com minha vida. (E4.)
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A doenga que limita o trabalho traz para o individuo a representagio de ser
incapacitante, tird-lo do convivio e o impedir de realizar uma das atividades mais
importantes para a configuragdo da dignidade humana.

De acordo com S4 (2007), a TB altera em muito o dia a dia dos doentes. A
doenga ¢ debilitante, retira a disposi¢ao para o trabalho e, as vezes, provoca dor
e cansago aos pequenos esforgos, evidenciando a impoténcia da pessoa frente a
doenca. O sentimento de inutilidade aflora. O doente nio estd em condicoes
fisicas de assumir o que antes lhe era rotineiro.

Dessa forma, os entrevistados percebem um futuro mais indefinido, no
qual reside 0 medo de nao dar conta da vida e das pessoas com as quais tém
responsabilidade. Esta representa¢do ¢ elaborada em um sentimento frequente
nesse contexto de tratamento limitante e compartilhada pelos pacientes, familia
e comunidade.

Na atualidade, a legislagao brasileira garante, especificamente para pessoas
com TB ativa, a garantia de beneficios previdencidrios, em destaque o auxilio-
doenca e a aposentadoria por invalidez, desde que observadas as exigéncias
estabelecidas em lei (ORGANIZA(;AO PAN-AMERICANA DA SAUDE,
2015). Isso contribui efetivamente para a tranquilidade e prosperidade do

tratamento, uma vez que a pessoa tem garantidos seu sustento e o da familia.

A limitagado social
Embora a doenga seja milenar e muito esteja sendo feito para a mudancga na
cultura das pessoas frente a ela, percebemos que ainda persiste o preconceito em

relagdo aos doentes, o que tende a dificultar ainda mais a experiéncia do adoecer:

As pessoas querem ficar longe de mim. A pessoa tem medo... D4 a tosse e nao para,
né, tem medo de pegar nelas, ficam me mandando ir no médico, j4 fui, uai Quando
eu vou trabalhar eles ndo querem que eu volto mais no outro dia... As pessoas tao
afastando de mim, foi essa doenga, foi essa tosse. To esperando as pessoas me ligar

até hoje... (E5)

O preconceito ¢ bastante, por incrivel que parega, e tem pessoas que nao falam né,
fica de conversinha, “ai meu Deus do céu, e se ele tossir perto de mim”... Eu j4 escutei
isso de muita gente. Por incrivel que parega foi pior o preconceito pelo lado da minha

famflia, meus tios e tias. (E3.)

E tém algumas pessoas, igual meu amigo 14 que sempre me cumprimentava e ontem
ele foi pegar na minha mio e pegou na ponta dos meus dedos, eu achei estranho... Se

incomodam... (EG6)
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1242 Os individuos portadores de TB, buscando amenizar as dificuldades
da convivéncia, estabelecem entre si posturas e atitudes para garantir a nio
“contamina¢ao” dos seus familiares. Estas refor¢am a representa¢ao de que a
doenga ¢ excludente e solitdria:

Mas também nio fiz questao sobre nada né? J4 que eu t6 assim deixa eu me afastar,
porque vai pegar nos outros ¢ vao falar que sou culpado disso af, e aqui em casa tem
muita crianga, vocé jd viu! ”[...] Ela [a namorada] também se afastou, sé que eu nio

esquentei a cabeca com isso ndo, sé que é assim, assim serd. (E4)

[...] eu ndo gosto porque... E igual minha filha, t6 evitando contato com ela, porque

eu li 14 na pesquisa que depois de 15 dias que j4 passa a transmissdo, t0 morrendo de

| Erika Andrade e Silva, Girlene Alves da Silva |

saudades dela, vou esperar mais... Mas ¢ s4 essas coisas assim... (EG)

O preconceito faz parte do cotidiano das pessoas que tém a doenga. Em resposta
ao distanciamento em relagao aos infectados, em um mecanismo de defesa pessoa,
estes velam sua condi¢ao de doentes a fim de nao sofrerem discriminagao:

[...] Nunca contei pra ninguém do meu bairro, ninguém sabe... S6 14 no meu servigo
que eu sai e voltei, uns sabem outros nao... S4 isso que eu senti, indiferenca. Ninguém
sabe, minha mae mora longe, minha irma nao mora perto de mim... Porque... Pra ndo

chatear nem estragar o natal de ninguém. (E6)

A TB continua sendo uma doenca temida, por trazer a imagem de algo
socialmente digno de censura, visto que traz consigo a representagio do estdgio
tltimo de miséria humana, contribuindo para que persista no imagindrio social
o processo de estigmatiza¢io da TB e do tuberculoso. O doente com “mancha
no pulmao” carrega uma marca que altera profundamente sua inser¢ao no meio
social (WHO, 2012).

Em suas reflexdes, S4 (2007) considera que as pessoas sadias (que ndo tém
a doenga) sio naturalmente afastadas, numa tentativa de se preservar do
adoecimento. Uma forma de se efetivar o afastamento da doenga ¢é separando
utensilios e evitando o contato com os doentes. A autora pondera ainda que essa
crenga também ¢ compartilhada pelo préprio doente, que considera ser esta uma
forma eficaz de proteger aos demais e, indiretamente, de “garantir” que nio serao
responsabilizados por novos casos de TB, pois isso seria um peso a mais a suportar.

O afastamento que o preconceito provoca compromete a naturalidade da
convivéncia, j4 que o doente nio permite manifestagdes de carinho, contato

fisico ou qualquer outra forma de afeto que implique em proximidade com os

outros (SA, 2007).
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A doenga que propoe um (re)comego da vida

Nesta unidade de andlise, evoca-se a representagao que emergiu na fala dos sujeitos
do estudo e que faz um contraponto na elaboragao das demais representagoes,
jé que a doenga, que a0 mesmo tempo se investe do preconceito, de exclusio e
abandono, permite também a construgio de uma dimensio de reflexdo da vida
diante desse adoecer. A doenca aparece como uma oportunidade de continuar a
existir, mesmo que para isso demande vérias mudangas no modo de operar a vida
cotidiana, especialmente para aqueles j4 marginalizados antes do adoecer, o que
¢ comum no perfil dessas pessoas:

Ela [a tuberculose] representou uma mudan¢a muito radical, né, porque eu tive que
parar com as baguncgas né. Eu bebia, fumava, isso tudo ajuda a doenga. E isso tudo
eu tive que parar, pra me libertar, porque eu fumava até maconha. Creio que sim,
porque eu virei muitas noites na rua, na friagem, sereno, noite mal dormida, sem se

alimentar corretamente (E7).

A doenga possibilita também a representacio de libertagdo, de recomego,
como representado a seguir:

Mas o que de bom essa doenga trouxe na minha vida... O melhor... Foi o sossego
espiritual, né, é... Hoje, a gente ¢ assim. Aonde que meu dedo apontava eu ia, nio
queria saber de nada ndo. Mas uma coisa de vai ¢ vem sem futuro, sem nada. Hoje cu
ando menos, mas sei onde quero chegar, tenho objetivos. A sociedade nio vai cuidar
de mim com bons olhos, agora, se eu me acidentar quando eu tiver trabalhando af ¢

outro caso, af é um trabalhador... Outro esquema. (E6.)

Porto (2007) considera que a doenga se associa a dois extremos: de um lado,
o infimo, que abarca a fome, a incapacidade de prover recursos minimos para
sua propria sobrevivéncia ou da familia; de outro, os excessos, especialmente
o consumo de bebida e as “farras”, que sio os mais mencionados e deixam
transparecer o comportamento desregrado, atribuindo, entdo, a essas causas o
sentimento de vergonha por ter a doenga.

Assim, nio hd de ser exagero afirmar que as diversas formas de representacio
da TB sao expressoes da vontade coletiva de reorganizagao da ordem social,
colocada em xeque por um tipo de fendmeno que escapa aos instrumentos
desenvolvidos pela sociedade com vistas a sua preservagio e perpetuagio. Por
outro lado, ¢ interessante observar como as imagens criadas, a partir da vivéncia
coletiva da doenga, se adequam, enquanto metdforas, ao tratamento de situagoes

tidas socialmente como indesejdveis (WHO, 2012).
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O que percebemos diante das representagoes elaboradas ¢ que muitos pacientes
conseguem se fortalecer ao experienciar a doenga, reconstruindo sua histéria de
vida. Contudo, refazer-se diante da fragilidade ¢ dificil, e os profissionais de
saide precisam estar atentos e oferecer possibilidades, apoio e oportunidades,
para que se concretizem as mudangas que fortalecam a agdo terapéutica. Essas
oportunidades nao devem ser favorecidas somente pelo setor da satde, mas
também ¢ importante que se busque ajuda intersetorial, a fim de oferecer as
pessoas com TB a mudanga de vida favordvel a sua melhora, especialmente porque,
nesse momento da vida, essas pessoas se encontram excluidas e marginalizadas,
necessitando de ajuda para retomar a sua autoestima.

E por meio dessa articulagio de esforcos e recursos dos estados, municipios
e da Unido que conseguiremos fortalecer as politicas sociais em nosso pais,
organizando a oferta de servigos, programas e projetos especializados, destinados
a familias e individuos em situa¢do de risco pessoal e social, como é o caso dos

pacientes com TB.

Consideragoes finais

O presente estudo, ao trazer a perspectiva de elaboragbes a partir do senso
comum ancoradas na teoria da representagio social, revela sentidos da TB
elaborados a partir de um grupo social que encontra tormentos na doenga, mas
que, surpreendentemente, também encontra o sentido de beneficia¢io na mesma,
aflorando trés representa¢oes mais expressivas, que sao: a doenca que pressupoe
a condenagio de vida, a doenga que impde a limita¢ao da vida e a doenga que
propde um (re)comego da vida.

Os achados revelam significados embasados em sofrimento e condenagao que
as pessoas com TB projetam em sua vida singular, evocando-se a importincia
de incluir no tratamento a familia e outras pessoas relevantes do meio social do
paciente, possibilitando, assim, a compreensio dos mecanismos de transmissao.
Isso certamente favorecerd o convivio social e ajudard na promog¢io da
autoconfian¢a durante o tratamento, especialmente porque alguns individuos
apresentam reagdes positivas, uma vez que percebem no seu adoecimento uma
grande motiva¢do para a mudanga de hdbitos de vida como forma tnica de curar

sua doenga e alcangar a aceitagio social.
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Sugere-se, ainda, o investimento na educagdo permanente dos profissionais
que estdo na linha de frente do tratamento, que constitui um espago necessdrio
para que profissionais da APS possam construir uma préxis que os possibilite
avangar no tratamento e acompanhamento da pessoa com TB.

Recomenda-se, por fim, a realizagio de novas pesquisas sob a Stica qualitativa,
com vistas a ampliar as possibilidades de reflexdes acerca da implicagao das

representagdes sociais no tratamento das pessoas com TB.!
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Abstract

Perceptions of living with tuberculosis: a study

on social representations of people in treatment
This study of qualitative approach, anchored in the
theoretical assumptions of the Social Representation
Theory, aimed to analyze the social representations of
individuals with tuberculosis in relation to the disease
and its treatment. We used the interview to the 12
people who were in TB treatment in primary care in an
administrative region of Juiz de Fora city - MG. The
reports were organized through thematic content analysis
proposed by Bardin. The findings reveal three significant
social representations that evoke the sense of experiencing
tuberculosis, which are: The disease that presupposes

the conviction of life, the disease imposes a limitation

of life and illness that proposes a (re)start of life. then
considered the exacerbation of the representation of
tuberculosis as a disease difficult to treat, with physical
and social limitations imposed by the disease and its
treatment. However, the disease receives positive changes
for people, assume that as a new beginning of life.

These representations allow reflection on the sense of
experiencing the sick from TB, allowing reflections that
may contribute to development of effective strategies

for the treatment of the disease, when considering the

suffering and limiting experience of it.

» Keywords: tuberculosis; primary health care; treatment;
qualitative research.
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