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RESUMO: Pesquisa epidemiolégica descritiva que objetivou descrever o perfil demografico das familias de pacientes em Tratamento
Diretamente Observado em um servico de satide de Ribeirdo Preto-SP, analisar o contexto em que estavam inseridas, no que refere
ao grau de parentesco e aspectos clinico-epidemiolégicos do familiar portador da tuberculose, e avaliar o conhecimento e a percepcao
dessas familias em relacao a tuberculose. Os dados foram coletados em julho de 2010, utilizando-se um questionario semiestruturado
com 16 familiares, sendo analisados por meio da estatistica descritiva. O perfil demografico dos familiares corrobora com a associacao
da tuberculose as condigdes de pobreza e ma distribuigdo de renda. Verificou-se um ntimero substancial de comunicantes no domicilio,
sendo a tuberculose pulmonar a forma clinica predominante. O conhecimento das famdlias foi satisfatério, entretanto, alguns sujeitos
associam a transmissao da doenca, ao uso compartilhado de utensilios domésticos. Os resultados apontam fragilidades relacionadas
a gestdo do cuidado as familias.

DESCRITORES: Tuberculose. Conhecimento. Relagdes familiares.

KNOWLEDGE AND PERCEPTION ABOUT TUBERCULOSIS OF
PATIENTS  FAMILIES UNDER DIRECTLY OBSERVED TREATMENT AT A
HEALTH SERVICE IN RIBEIRAO PRETO-SP, BRAZIL

ABSTRACT: The aim of this descriptive and epidemiological research was to describe the demographic profile of patients” families
who are under Directly Observed Treatment at a health service, in Ribeirao Preto, Brazil. To analyze the context they were inserted in
by considering parenthood and clinical-epidemiological aspects of the family member with tuberculosis, and to assess these families’
knowledge and perception about tuberculosis. Data were collected in July 2010, by using a semistructured questionnaire that was
applied to 16 family members. Descriptive statistics were used for data analysis. The families” demographic profile supports the
association among tuberculosis, conditions of poverty and low income distribution. A substantial number of patients with pulmonary
tuberculosis as the predominant clinical form was found at their homes. The families” knowledge was satisfactory, but some subjects
associate the transmission of the disease with the shared use of domestic utensils. The results appoint weaknesses related to the
families” care management.

DESCRIPTORS: Tuberculosis. Knowledge. Family relations.
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CONOCIMIENTO Y PERCEPCION DE LAS FAMILIAS SOBRE
TUBERCULOSIS EN PACIENTES BAJO TRATAMIENTO DIRECTAMENTE
OBSERVADO EN UN SERVICIO DE SALUD DE RIBEIRAO PRETO-SP,
BRASIL

RESUMEN: Investigacion epidemioldgica con objetivo de describir el perfil demografico de familias de pacientes en Tratamiento
Directamente Observado en un servicio de salud de Ribeirao Preto, Brazil, analizar el contexto en que estaban inseridas, respecto al
grado de parentesco y aspectos clinico-epidemioldgicos del familiar con tuberculosis, y evaluar el conocimiento y la percepcién de
esas familias respecto a la tuberculosis. Los datos fueron recolectados en julio del 2010, utilizandose un cuestionario semi-estructurado
con 16 familiares, siendo analizados mediante estadistica descriptiva. El perfil demografico corrobora la asociacién de la tuberculosis
con condiciones de pobreza y mala distribucion de renta. Se verificé un ntimero substancial de comunicantes en domicilio, siendo la
tuberculosis pulmonar la forma clinica predominante. El conocimiento de las familias fue satisfactorio, pero algunos sujetos asocian
la transmisién de la enfermedad al uso compartido de utensilios domésticos. Los resultados indican fragilidades en la gestién del

cuidado a las familias.

DESCRIPTORES: Tuberculosis. Conocimiento. Relaciones familiares.

INTRODUCAO

A familia é a primeira instancia de cuidado
em sadde e constitui a microestrutura que mais
significAncia tem na definicao das representacoes e
tomada de decisoes dos sujeitos, em relacdo ao seu
processo satde/doenca. Assim, as formas pelas
quais as familias situam-se em relacdo a doenga,
ou como a percebem, sdo aspectos determinantes
para as suas escolhas e condutas.'

Desde a década de 1970, a partir da crise do Es-
tado de Bem-Estar Social, a figura da familia ganhou
forca como sistema de protecao social e estrutura de
“recuperacdo e sustentagdo” de uma sociabilidade
solidéria, despertando as praticas de satide para
um movimento que prioriza a orientagao familiar.?

Na atengao a tuberculose (TB), a inclusao do
nucleo familiar tem ocorrido de forma gradual e
diferenciada entre os paises, variando de acordo
com o grau de organizacao e da centralidade das
politicas de satde voltada a familia. Estudos da
literatura evidenciam que, em relacao ao doente
de TB, essa pode assumir dois papéis centrais:
ser a fonte de suporte e apoio no enfrentamento
da doenca e conclusdo do seu tratamento,*® ou
mesmo levé-lo ao abandono pela segregacao ou
isolamento face a doencga.®®

Em pesquisa realizada no municipio de Chon-
gqing, na China, autoresidentificaram que, apesar
de muitos doentes terem consciéncia sobre a cura
da TB, ficavam desapontados e desestimulados na
ocasido do diagnéstico, haja vista a possibilidade
de represalia das familias, de tal forma que eles se
viam obrigados a protelar o inicio do tratamento, ou
até mesmo omitir o resultado diagnodstico aos seus
familiares.” Outras investigacoes registraram, ainda,
diferentes modos de o doente de TB olhar para a
doenca," diversas interpretacdes sobre o sentir-se

doente,'"® mas pouco sobre a percepc¢ao da familia
acerca do adoecimento, apesar da importancia
dada a gestao do cuidado em satde.

Claramente, a proposta de se olhar para a
familia na busca da compreensao dos desafios da
atencao a TB, na rede de servicos de satde, é bem
justificada na propria concepcao de que ela tem pa-
pel relevante na legitimacao da doenga, na procura
dos servicos de satide e formas de trata-la. Autores!
consideram essa institui¢do social objeto de estudo
mais apropriado para entender os fendmenos ge-
radores da doenga e as escolhas terapéuticas dos
sujeitos, o que possibilita compreensdo ampliada
do processo satde/doenca e, assim, organizagao
dos servicos de satide mais capitaneada pelas
singularidades dos ntcleos familiares.

Tal conjuntura se insere na politica social do
Tratamento Diretamente Observado (TDO) que,
segundo a Organizacao Mundial de Satude (OMS),
deve estar fortalecida pelas parcerias estabelecidas
com nucleo familiar e a comunidade. Ressalta-se
que a estratégia do TDO foi recomendada em 1993,
como dispositivo para garantia da regularidade
terapéutica medicamentosa, quando a TB foi decla-
rada uma emergéncia global. A mesma constitui-
-se em tecnologia de monitoramento da ingestao
medicamentosa, em que o doente de TB pode ser
supervisionado por um profissional de satade, pela
familia ou mesmo por voluntarios na comunidade,
durante a terapéutica medicamentosa. No Estado
de Sao Paulo, observa-se que o aumento na co-
bertura da estratégia tem implicado na redugao
significativa das taxas de abandono do tratamento.?

Considerando-se as demarcagdes apresenta-
das, e que o conhecimento e a percepcao das fami-
lias é uma condicao essencial para a formulagao
das politicas de satide efetivas para combate da do-
enca, 0 manuscrito teve como objetivos descrever
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o perfil demografico das familias de pacientes em
TDO em um servico de satide de Ribeirdo Preto-SP,
analisar o contexto em que elas estavam inseridas,
considerando o grau de parentesco e os aspectos
clinico-epidemiolégicos dos comunicantes porta-
dores de TB e assim, avaliar o conhecimento e a
percepcdo dessas familias em relagao a TB.

METODOS

Neste estudo, utilizou-se delineamento
transversal. A investigacao foi conduzida no mu-
nicipio de Ribeirao Preto, SP, que é organizado em
cinco distritos sanitarios (norte, sul, leste, oeste e
central), sendo que a atengdo aos doentes de TB é
prestada em nivel secundario, nos cinco servicos
de satide que possuem o Programa de Controle da
Tuberculose (PCT), as quais operam com equipes
especializadas e realizam a¢des para o diagndstico
e o manejo clinico dos casos e seus comunicantes.
A escolha do servigo, localizado no distrito oeste,
como cendrio do estudo, deve-se a facilidade ge-
ografica de acesso e vinculo ja estabelecido entre
usudrios e a equipe de satide. Ressalta-se, ainda,
que, no referido servigo, o TDO é realizado pre-
dominantemente nos domicilios dos pacientes,
com as visitas ocorrendo no periodo da manha,
tendo-se producdo média de cinco visitas por dia.

A populacao de referéncia foi constituida por
familiares dos doentes diagnosticados de TB, entre
1° de janeiro a 31 de julho de 2010, e em acompa-
nhamento pelo TDO, sendo selecionados sujeitos
de ambos os sexos, comunicantes dos pacientes de
TB, com idade igual ou superior a 18 anos na oca-
sido da coleta, com residéncia em Ribeirdo Preto e
que concordaram em participar voluntariamente
da pesquisa, mediante a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido.

Foram excluidos os familiares de pacientes
que nao estivessem em seguimento pelo TDO,
apresentassem alta do tratamento, estivessem
internados no momento da coleta, ndo manifestas-
sem condi¢des de decidir sobre a participacao do
familiar no estudo, morassem sozinhos, estivessem
em abrigos ou hospitais e ndo fossem localizados
no domicilio, ap6s trés visitas dos pesquisadores.
Do total de 31 pacientes cadastrados no servigo,
atenderam os critérios e constituiram a amostra do
estudo 16 familiares. Cabe destacar que as entrevis-
tas com esses sujeitos foram realizadas, predomi-
nantemente, em domicilio, e apenas uma ocorreu
apos a consulta de comunicante no préprio servico,
devido a disponibilidade apresentada pelo familiar.

Realizou-se a coleta de dados em julho de
2010, utilizando-se um questionario semiestrutu-
rado com 40 itens e pré-testado em outra popula-
¢do, que atendeu os mesmos critérios de inclusao
e exclusao do referido estudo. O questionario era
composto por questdes fechadas e abertas e foi
construido com base em outro estudo.?

As variaveis coletadas referem-se as carac-
teristicas demograficas (sexo, ocupagao, renda,
escolaridade), parentesco com o doente de TB e
informacoes clinico-epidemiolégicas (ntimero de
comunicantes, tempo de tratamento, forma clini-
ca, doencas associadas e tempo entre o inicio dos
sintomas e o diagnostico).

Para avaliagao do conhecimento e da percep-
¢ao das familias sobre TB, as variaveis consideradas,
foram de natureza qualitativa, sendo elas dicotomi-
cas e politdmicas. Vale ressaltar que elas estiveram
voltadas a causa de adoecimento por TB, o periodo
de transmissibilidade apds o inicio do tratamento,
periodo adequado de tratamento (duragdo), a cura-
bilidade da TB, a constancia de preocupacdo em se
contrair a TB. Foi feita, ainda, uma pergunta: “o que
o (a) senhor(a) sente ao conviver com um doente
de TB?” Para a referida questao, mensurou-se a fre-
quéncia das respostas, e as mais prevalentes foram
analisadas, juntamente com as demais varidveis
qualitativas investigadas na pesquisa.

Os questionarios foram revisados, codifica-
dos e digitados em dupla entrada, gerando-se um
banco de dados no Excel. A anélise dos dados foi
feita com o uso do programa Statistica da Statsoft,
versao 9.0. Realizou-se a analise descritiva dos
principais fatores avaliados do conhecimento e
percepgao, sendo consideradas as medidas de fre-
quéncia, proporgoes e de tendéncia central (média,
mediana e moda) e dispersao (desvio padrao).

O estudo foi autorizado pela Diretoria Cien-
tifica da Unidade de Satide e recebeu aprovagao
do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Ribeirao Preto/USP (Protocolo n°
387), em 2010.

RESULTADOS

Os dados referentes ao perfil demografico
dos sujeitos do estudo e o grau de parentesco com
o paciente de TB estdo descritos na tabela 1.

Na referida tabela, observa-se que houve pre-
dominio do sexo feminino (14-87,50%). Em relacao a
idade, a média dos participantes foi de 53 anos, me-
diana de 55 anos, moda de 74 e desvio padrao de 20
anos. No que tange a ocupacao, apenas um (6,25%)
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sujeito estava desempregado. Quanto a renda das
familias, prevaleceu a média de 1,9 saldrios minimos
(SM), minimo de um SM, maximo de cinco SMs e
desvio padrao de 1,34 SMs. Verificou-se, ainda, que
seis (37,50%) dos sujeitos entrevistados ndo possu-
iam escolaridade e outros seis (37,50%) possuiam
o ensino fundamental. Sobre o grau de parentesco,
identificou-se que seis (37,50%) eram esposas e seis
(37,50%) eram maes dos pacientes de TB.

Tabela 1 - Perfil demografico dos familiares e o
grau de parentesco com os pacientes de tubercu-
lose em tratamento diretamente observado, em
um servico de satde de Ribeirao Preto-SP, 2010

Variaveis n % (n=16)
Idade

< 30 anos 2 12,50
30 |-|59 7 43,75
2> 60 anos 7 43,75
Sexo

Masculino 2 12,50
Feminino 14 87,50
Ocupacgao

Auténomo 4 25,00
Empregada doméstica 1 6,25
Vendedor 1 6,25
Auxiliar de enfermagem 2 12,50
Aposentado 5 31,25
Do lar 2 2,50
Desempregado 1 6,25
Renda (*)

< 1 salario minimo 10 62,50
1-14,9 salérios minimos 4 25,00
2 5 salarios minimos 2 12,50
Escolaridade

Sem escolaridade 6 37,50
Ensino fundamental 6 37,50
Ensino médio 2 12,50
Ensino superior 2 12,50
Grau de parentesco

Avos 2 12,50
Mae 6 37,50
Irma 1 6,25
Esposa 6 37,50
Pai 1 6,25

(*) Salario minimo vigente na ocasido da coleta de dados era de
R$ 560,00.

No que refere as informagdes clinico-epide-
mioldgicas apresentadas na tabela 2, pode-se de-
preender que os pacientes conviviam, em média,
com duas a cinco pessoas (56,25%). O tempo de
tratamento dos pacientes de TB apresentou média

de 103 dias, mediana de 92 dias, minimo de 25 e
méximo de 266 dias, desvio padrdo de 68 dias. A
forma clinica predominante foi a TB pulmonar
(93,75%) e a doenga associada foi Aids (18,75%).
No que diz respeito ao tempo entre o inicio dos
sintomas e o diagnostico, 68,75% dos casos indices
de TB foram diagnosticados em 30 dias apds o
aparecimento dos sintomas, todavia, em um caso,
este intervalo excedeu seis meses. Em relacdo a esta
variavel, pode-se verificar ainda, média de 44 dias,
mediana de 30 dias e desvio padrao de 47 dias.

Tabela 2 - Informacgoes clinicoepidemioldgicas
dos casos indices de tuberculose em tratamento
diretamente observado, em um servico de satide
de Ribeirdao Preto-SP, 2010

Informagoes n % (n=16)
clinicoepidemioldgicas

Numero de comunicantes

<2 2 12,50
2-5 9 56,25
5-19 3 18,75
=210 2 12,50
Tempo de tratamento

<2 meses 7 43,75
2 -6 meses 7 43,75
> 6 meses 2 12,50
Forma clinica

Pulmonar 15 93,75
Extrapulmonar 1 6,25
Doencgas associadas

Aids 3 18,75
Diabetes e hepatites 1 6,25
Nenhuma 12 75,00
Tempo entre o inicio dos

sintomas e o diagnéstico

<15 dias 5 31,25
15-| 30 dias 6 37,50
30-| 60 dias 2 12,50
60-| 90 dias 1 6,25
90-| 179 dias 1 6,25
> 180 dias 1 6,25

Pode-se constatar na tabela 3, que 81,25%
dos sujeitos reconhecem a baixa imunidade como
causa de adoecimento da TB. Somente 18,75%
dos familiares responderam corretamente sobre
o periodo de transmissibilidade da doenca depois
do inicio do tratamento, entretanto, em relacao
ao tempo de tratamento, somente 43,75% dos
sujeitos acertaram. Quanto a cura da TB, 87 (25%)
reconhecem essa como doenca curavel, entretanto,
verificou-se que 50% dos sujeitos relataram que
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seu familiar sentia vergonha por ser portador de
TB. Destaca-se, ainda, que 56,25% dos familiares
nao se mostraram preocupados em contrair a
doenca, no entanto, referiram o medo e a tristeza
para exprimir a convivéncia com o paciente de TB.

Tabela 3 - Conhecimento e percepcao sobre
tuberculose das familias de pacientes em
tratamento diretamente observado, em um
servi¢o de satide de Ribeirao Preto-SP, 2010

Conhecimento e percepgao n % (n=16)
Principal causa de

adoecimento por TB

Baixa imunidade 13 81,25
Pelo ar 1 6,25
Gripe forte que ndo é tratada 1 6,25
Sangue 1 6,25
Periodo de transmissibilidade

depois do inicio do tratamento

Acertos (14-15 dias) 3 18,75
Erros 9 56,25
Nao sabem 25,00
Tempo de tratamento

< 6 meses 1 6,25
6 meses 7 43,75
> 6 meses 5 31,25
Nao sabem 3 18,75
TB tem cura

Sim 14 87,25
Nao 2 12,50
Preocupacao em contrair TB

Muito 3 18,75
Um pouco 4 25,00
N&o estou preocupado 9 56,25
Doente sente vergonha de

estar com TB

Nunca/quase nunca 8 50,00
Quase sempre/sempre 8 50,00
Doente contou ao chefe que

esta com tuberculose

Nao 2 12,50
Sim 6 37,50
1?;;;';(:(; (paciente de TB nao 8 50,00
Uma palavra para expressar a

convivéncia com um doente

de TB

Medo 8 50,00
Tristeza 2 12,50
Outros (pena, surpresa, 6 37,50

indiferenca)

Na figura 1, a tosse por mais de trés semanas,
perda de peso e inapeténcia foram sintomas mais
apresentados pelos sujeitos como sugestivos de
tuberculose, enquanto que a sudorese noturna foi
0 sintoma menos reconhecido, embora 25% dos
familiares ndo associassem a tosse cronica a TB.

Epigastralgia W 1
Manchas pelo corpo I 1
Edema R 3
Niusea e vomito I
Cefaleia
Dor no peito e nas costas | IN————,——"10
Suor a noite  IEEET———
[napeténcia I 1]
Tosse hi mais de 3 semanas [ IN———_—_—"S 1 2

Figura 1 - Frequéncia absoluta dos sintomas
comuns da tuberculose, apontados pelos fami-
liares de pacientes em tratamento diretamente
observado, em um servigo de satide de Ribeirdo
Preto-SP, 2010

Quanto ao modo de transmissao da doenca,
observou-se que muitas familias associam a TB
ao uso compartilhado de pratos, talheres e copos
(43,7%). Agua e alimento contaminados também
foram apontados como fatores causais da TB,
embora a maioria reconhecesse que a transmissao
ocorre quando o sintomatico respiratorio tosse ou
espirra (Figura 2).

Relagio sexual ' 1
Alimento contaminado — 4
Agua contaminada — &
Uso comum de pratos, talheres e copos — 7
Quando vocd estd no mesmo amblente — 10
com o tossidor . . . d

Figura 2 - Frequéncia absoluta das formas de
transmissdo da doencga, reconhecidas pelos
membros familiares de pacientes em tratamento
diretamente observado, em um servico de satide
de Ribeirao Preto, SP, 2010

DISCUSSAO

O perfil demografico dos sujeitos participan-
tes do estudo, como predominio do sexo feminino,
idade acima de 30 anos, aposentados, cujas fami-
lias viviam com renda inferior a um SM, condizem
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com dados de outras investigagdes presentes na
literatura cientifica,®'>'%18 da associacdo da TB as
condicoes de pobreza e ma distribuicao de renda.
No que tange aos achados clinicoepidemiolégicos,
eles evidenciaram um ntmero substancial de co-
municantes nos domicilios, sendo a TB pulmonar
a forma clinica predominante e transmissivel.

Em relagdo ao conhecimento das familias
sobre TB, este foi considerado como satisfatorio,
haja vista que a maioria dos respondentes referiu
corretamente o fator predisponente para o adoe-
cimento, a forma de transmissdo e os sintomas da
doenca. Esse saber, por sua vez, pode ser decor-
rente do aprendizado construido com a equipe
de satde durante o TDO, em que as familias sdo
acompanhadas por um periodo consideravel,
recebendo visitas constantes de um profissional,
quando sdo trabalhadas agdes de educacdo em
satde.>" Pesquisas apontam a efetividade do
TDO na reducao da TB nas comunidades, quando
se propde uma escuta qualificada das queixas do
paciente e sua familia,® através do resgate desses
sujeitos no estabelecimento de projetos terapéuti-
cos singulares.’®?!

No entanto, alguns respondentes associam
a forma de transmissao da doenga ao uso compar-
tilhado de roupas e talheres, alimentos contami-
nados e a relacdo sexual. Embora esses sujeitos
representem a minoria, a percepgdo deste grupo
deve ser considerada pela equipe de satide na
gestdo do cuidado ao paciente de TB e sua familia,
pois podem canalizar para posturas de segregagao
e isolamento desses individuos frente ao adoeci-
mento, conforme apontam outros estudos.®” A
situacdo constatada remete os autores a reflexdo
sobre a problemaética da TB no contexto estudado,
em que mesmo com o investimento do TDO, o
significado atribuido a doenca ainda est4d imbuido
das crencas e valores culturalmente construidos,?
entrando em conflito em certos momentos com
o referencial biologicista, que acaba por relegar
qualquer conhecimento dito nao cientifico.

Na atencdo a TB, faz-se necessaria a mudanca
do modelo tradicional ainda vigente, focado na
doenga e no individuo, para um modelo dialé6gi-
co que reconheca o sujeito como portador de um
saber e que, embora diverso do conhecimento
técnico-cientifico, ndo pode ser deslegitimado
pelos servigos. Um novo modelo vislumbrado
para agenda da satde teria como prerrogativa ndo
informar os atores sociais e, sim, a transformacéo
dos seus saberes, buscando sua autonomia e a
corresponsabilidade do cuidado em satide.” Nesse

sentido, 0 TDO, cuja formulacdo ocorreu em mea-
dos da década de 90, na atualidade deve reformar-
-se, incluir novas tecnologias que permitam nao
somente agregar conhecimento, mas transformar
e potencializar os saberes constituidos na historia
de vida desses sujeitos.

Quanto ao periodo de transmissibilidade, ve-
rificou-se que a maioria dos sujeitos se equivocou
nas respostas ou ndo sabia precisar esse periodo.
Na indagacdo a respeito da duragao do tratamento,
eles também apresentam dados distorcidos, em
que alguns referiram periodo inferior a 6 meses.
A literatura traz como um dos fatores preditores
para o abandono, a falta de esclarecimentos pela
equipe de satide sobre o tempo de tratamento.®

Embora um contingente de sujeitos ndo
expressou qualquer preocupagdo em contrair a
TB, esses revelam que seu ente sente vergonha
de ser portador de TB, sendo este dado um claro
indicador do estigma social, em que os autores
consideram ser um dos grandes desafios para o
controle da doenca. Tal fato praticamente impode
medidas que transcendam o corpo biolégico e
avancem em direcdo as mudancas de valores,
ideologias e concepgdes da sociedade.

Estudo revela que o estigma e a consequente
discriminagao tem duplo impacto no controle da
TB. O primeiro refere-se as concepgdes sobre TB,
levando muitos individuos a protelarem a ida
aos servigos, por medo do diagnoéstico ou pela
representagdo negativa da doenca na comunidade,
vindo a negar sua propria condicdo de doente.
Pela demora no diagndstico, esses sujeitos podem
desenvolver sintomas mais severos da doenca, de
dificil tratamento, além do tempo de demora do
diagnoéstico, infectando vérios sujeitos na comu-
nidade. Segundo, no curso do tratamento, muitos
individuos ficam receosos de serem identificados
como “tuberculosos”, nos servigos de satide, por
membros da comunidade abandonando, assim, o
tratamento, favorecendo que cepas multidroga-
-resistentes'” se desenvolvam.

Ressalta-se ainda, que a TB foi percebida
pelas familias como uma doenca que pode afetar
todos seus membros, comprometendo inclusive as
relagGes sociais no seu entorno. Estudo® demons-
trou que, embora na atualidade, haja idealizagao
das condutas desejadas para e com o doente de
TB, as narrativas ratificaram os diversos constran-
gimentos e conflitos vivenciados pelas familias na
comunidade. Os autores reforcam que, embora os
doentes se esforcem para administrar um problema
que altera as relacoes sociais, prevalecia em cada in-
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dividuo profundo enfraquecimento da autoestima,
expressando atitudes de resignacao face a doenga,
justificando, dessa forma, o pesar dessas familias
frente a solicitacao de expressao que decodificasse
a convivéncia com um doente de TB.

A presente pesquisa traz aspectos impor-
tantes que precisam ser considerados no plano
de cuidado pelas equipes, que se refere a inclusao
das familias. E nela que o paciente de TB encontra
forcas e apoio para sua reabilitacdo, e, quando ele
nao se sente apoiado, podera desistir da terapéu-
tica ou de si mesmo."” O fulcro das politicas de
satide no Brasil tem privilegiado o estabelecimento
de projetos terapéuticos que consideram a familia
na gestdo da clinica, todavia, este estudo revelou
entraves na concretude dessa proposta. Para uma
nova realidade no controle da TB, ha necessidade
de repensar as abordagens na satide, vislumbran-
do uma perspectiva mais integradora da aten-
¢do. Implicando, ainda, em se pensar na gestdo
intersetorial consonante com as especificidades
locorregionais e seus insumos, considerando as
tecnologias ou instrumentos que considerem as
expectativas dos usudrios e o envolvimento ativo
das familias na gestao do cuidado e dos servigos de
satude. O viés de memoria é uma limitagao poten-
cial a ser considerada em estudos transversais, haja
vista que muitas das questdes estiveram baseadas
em ocorréncias do passado, sendo possivel que a
recordacgdo das experiéncias fosse evocada com
maior ou menor facilidade por diferentes partici-
pantes. O efeito desse potencial viés de informagao
ndo pode ser estimado no estudo.

CONSIDERACOES FINAIS

Os familiares participantes do estudo sao
primordialmente mulheres, com idade acima de
30 anos, aposentados, e possuem renda inferior a
um SM, o que corrobora com a associagdo da TB as
condicdes de pobreza e ma distribuicdo de renda.
Em relagdo aos aspectos clinicoepidemiol6gicos do
familiar portador da TB, verificou-se um ntimero
substancial de comunicantes no domicilio, sendo
a TB pulmonar a forma clinica predominante e
transmissivel.

Os resultados apontam, ainda, fragilidades
relacionadas a gestdo do cuidado as familias. Tal
relacdo pode ser observada, quando os familiares
manifestam duavidas sobre a etiologia da TB, ou
mesmo, quando sinalizam comportamentos de
protecdo ndo justificaveis pelo ciclo de transmissao
da doenga, como privacao de utensilios domésticos
pelo doente e cerceamento do seu transito na resi-

déncia. Sendo o sofrimento e a tristeza, expressoes
reveladas no convivio com os pacientes de TB.

Este estudo evidenciou uma pratica em sat-
de ndo orientada pelas familias, especialmente na
organizagdo do TDO, e, a partir desta investigacao,
espera-se que surjam outras pesquisas que apre-
sentem, com consideravel evidéncia cientifica, o
papel das familias no controle da TB.

Anseia-se ainda, que ela seja a centralidade
do projeto politico pensado para a satide, no sen-
tido de que possa ter autonomia e resolubilidade
no atendimento voltado as suas necessidades de
satude. Para tal, é necessdrio que as politicas pu-
blicas apoiem as familias, ndo apenas em relagdo
ao manejo clinico e participagdo no cuidado do
paciente de TB, mas, também, no que diz respeito
a sua participacao na gestdo dos servicos de satde.
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