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Resumo

A tuberculose tem sido uma das maiores causas de doenca e morte a nivel global.
As ideias criadas pela sociedade ao longo dos anos trouxeram consigo uma nova
dificuldade na luta anti tuberculose. Neste estudo pretendeu-se analisar e interpretar a
visdo de doentes e ex-doentes perante a tuberculose, na tentativa de compreender a
perspetiva da populacdo, as possiveis alteragdes no seu modo de lidar com a doenca e
quais as suas implicacGes futuras. Uma das finalidades foi estudar a possivel reacdo dos
individuos, apds o primeiro contato com a noticia de que tém tuberculose e, entender se
existem alteracGes visiveis na forma como lidam e vivem com a doenca, ap0s 0 inicio
do tratamento.

Para tal foi constituida uma amostra de 16 individuos, 12 doentes e 4 ex-doentes,
com diagnéstico de tuberculose, que foram sujeitos a tratamento no Centro de
Diagnostico Pneumologico de Coimbra (CDP). Recorreu-se a realizacdo de entrevistas,
para que, posteriormente fosse possivel analisar e interpretar as respostas dadas pelos
intervenientes no estudo.

Neste trabalho verificou-se que o discurso dos ex-doentes € semelhante ao dos
doentes atuais, ndo sendo possivel comprovar que, com uma diferenca temporal de 13
anos, houvesse diferencas na perspetiva dos pacientes, relativamente a Tuberculose, no
CDP de Coimbra. Além disso, este estudo permitiu verificar que a tuberculose é ainda
uma doenca temida pela populacdo e que o conceito de auto discriminacdo esta presente
no discurso dos pacientes. O medo da transmissdo demonstrou que existe uma
preocupacao do individuo com o outro, principalmente com a familia. Ainda assim foi
possivel confirmar que a relacdo paciente-profissionais de saude é fundamental no

entendimento que os doentes tém sobre a tuberculose.

Palavras-Chave:
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Abstract

Tuberculosis has been one of the major causes of illness and mortality worldwide.
The ideas created by society over the years, brought new difficulties in the fight against
tuberculosis.

In this study it was intended to analyze the perspective of patients and ex-patients
before tuberculosis, in the attempt of understanding the population perspective towards
it, the possible changes in the way of dealing with the disease and the further
implications of it.

One of the goals was studying the possible reaction of individuals after the first
contact with the notice of tuberculosis diagnosis and, understand if there are any visible
alterations in the way they deal and live with the disease, after the beginning of
treatment.

So it was constituted a sample of 16 individuals, 12 patients and 4 ex-patients,
with tuberculosis diagnosis, undergoing treatment at the Centro de Diagnoéstico
Pneumolégico of Coimbra. We resorted to the realization of interviews, to subsequently
analyze and interpret the answers given by participants in the study.

In this work it was found that the speech of ex-patients was similar to current
patients, and it was not possible to prove that with a time lag of 13 years there were
differences in the perspective of patients, for tuberculosis, in CDP of Coimbra.
Moreover, this study has shown that tuberculosis still is a disease feared by population
and there is a concept of self discrimination in the speech of patients. The fright of
transmission demonstrated that there is a concern to the individual about the others,
especially with family. It was possible to verify that the relationship patient-health
professional’s is essential to understand the perception that patients have about

tuberculosis.

Keywords:

Tuberculosis, treatment, perspective, society
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Em pleno seculo XXI, encontramo-nos numa sociedade paradoxal, por um lado
caraterizada pelos seus vicios e infortinios e por outro, obcecada em exterminar as
doencas responsaveis pela morte de milhdes de habitantes.

A tuberculose tem sido uma das maiores causas de doenca e morte ao nivel global.
De acordo com dados disponibilizados pela World Health Organization
(http://www.who.int/gho/tb/epidemic/cases_deaths/en/index.html: Acedido em 22 Junho de 2012),
estima-se que em 2010 ocorreram cerca de 8,8 milhGes de casos de incidéncia de
tuberculose em todo 0 mundo, com uma taxa de mortalidade de 1,4 milhdes de individuos.
Em 2009, 85% dos novos casos terdo ocorrido em Africa e na Asia (Antunes, 2010). Como
se pode verificar na Figura 1, em 2010 estes continuavam a ser os Continentes com maior
namero de casos de incidéncia de tuberculose.

Entre as doencgas infeciosas, podemos dizer que a tuberculose ocupa uma posicao
especial, podendo ser contagiosa, consoante a forma clinica em que se apresenta (ver
capitulo 2). Se o microrganismo responsavel pela doenca, o bacilo de Koch existir no
pulméo do doente e, se este for bacilifero, isto &, elimine o bacilo através da tosse, da fala
ou do espirro, vai transmitir a bactéria a outro individuo (Antunes, 2000; Ministério da
Saude, 2005). Se ndo tratada no momento certo, pode causar uma morte lenta e sofrida ou,
nalguns casos, como a tuberculose miliar ou tuberculose das meninges, uma morte célere
(Alvares, 2000a; Carapau, 2000).

Estimated TB incidence rates, 2010
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Figura 1: Mapa representativo da incidéncia estimada de tuberculose ao nivel global em 2010 [Global
Tuberculosis Control 2011, WHO. http://gamapserver.who.int/mapLibrary/Files/Maps/
Global_TB_incidence_2010.png: Acedido em 22 Junho de 2012].
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N&o sendo uma praga criada de novo, ter-se-a tornado uma moléstia carregada de
simbolismo para a consciéncia publica (Lindenbaum, 2001). De acordo com Littleton e
coautores (2010), a diminuicdo dos valores atuais de tuberculose, nos paises
desenvolvidos, apenas tornou mais facil o isolamento e o estigma associado a doenca.

A tuberculose é entdo uma doenca infeciosa causada pelo agente etiologico do
género Mycobacterium, do qual se destacam duas espécies em particular, o M. tuberculosis
e 0 M. bovis (Abrahdo, 1999; Roberts, 2012), podendo ser transmitida por via aérea, de um
individuo doente para um individuo saudavel. A infecdo, localizada no pulmao, podera
ficar latente ou evoluir para estado de doenca, inclusive espalhar-se para outras partes do
corpo (ver capitulo 2) (Mendes e Fensterseifer, 2004; Burke, 2011).

Julga-se que Hipdcrates tera sido o primeiro a ordenar os conhecimentos sobre a
doenca referindo-se a esta enfermidade como a “tisica” e definindo-a como “doenca de
consumpcdo extrema, de caquexia, e clinicamente caraterizada por febre, tosse,
expetoracdo, hemoptises, dor toracica posterior e desnutrigdo”. Hipocrates classificou a
tuberculose como sendo uma moléstia hereditaria, dizendo que “todo o tisico nasce de
outro tisico” e ainda definiu o perfil especifico de um tuberculoso, referindo que “ataca
preferencialmente os homens, ndo velhos, de pele entre o palido e o amarelado, escapulas
proeminentes e abundantes pituitas” (Almeida,1995: 24).

No que diz respeito a sintomas, HipQcrates estaria muito perto daquilo que é a
tuberculose, caraterizando-a como doenca de elevada prevaléncia, sendo a mais virulenta e
dificil de tratar (Haas e Haas, 1999).

No século XVIII houve uma explosdo do nimero de casos de tuberculose na Europa
e ¢ entdo que a “tisica” comeca a ser vista como uma doenca preocupante. Por seu lado, o
povo associa ao aparecimento da enfermidade a pobreza, a fome e a miséria (Almeida,
1995).

Em 1882, Robert Koch descobre o agente responsdvel pela tuberculose, o
Mycobacterium tuberculosis (Almeida, 1995; Pina, 2000a; Reigota e Carandina, 2002;
Giroti et al., 2010; Assis et al., 2011).

Convém referir que, na comunidade cientifica, ainda hoje se discute a origem da
bactéria nos humanos. No entanto, a hipotese mais aceite € que a sua proveniéncia tenha
estado em bacilos infetantes de animais, nomeadamente o Mycobacterium bovis. De

acordo com diversos estudos esta conjetura faria todo o sentido, uma vez que na



Antiguidade, as populagcbes possuiam uma economia de troca, em que 0 gado era um dos
principais elementos oferecidos (Almeida, 1995; Borges et al., 2004).

Contudo, varios investigadores defendem que o inicio da domesticacdo animal e a
agricultura como modos de subsisténcia, hd cerca de 10 mil anos, representaria uma
“ponte” para que o Mycobacterium bovis se mobilizasse para as populacbes humanas e,
por sua vez, evoluisse para Mycobacterium tuberculosis. Portanto a tuberculose ja seria
uma doenca endémica entre os animais, antes de infetar o Ser Humano (Manchester, 1983;
Santos, 2000; Burke, 2011).

Recentemente, Stone et al. (2010, in Burke, 2011) revelaram, através de evidéncias
na paleomicrobiologia e de estudos realizados com ADN ancestral, que o Mycobacterium
tuberculosis esta presente nas populagdes humanas muito antes da domesticacdo de gado.
Além disso, pensa-se que as estirpes ndo tém ficado menos virulentas que as do passado,
tal como era previsto por hipoteses formadas anteriormente (Burke, 2011).

A partir do século XX, os médicos e investigadores concentraram-se na procura de
tratamento eficaz, e é na sequéncia deste desenvolvimento que surgiram os sanatérios e 0s
farmacos, o que ndo terd sido suficiente para evitar a falha na erradicacdo da doenca
(Almeida, 1995).

Os sanatérios desempenharam um papel muito importante na cura da tuberculose
(Para saber mais sobre 0 modo de vida nos sanatérios, consultar Almeida, 1995). O
médico, tal como ainda acontece nos dias de hoje, era visto como um bom ou mau
profissional de acordo com a forma como ele proprio interagia com o doente. Por isso, era
indispensavel que este soubesse ndo s6 controlar a doenca mas também punir, desculpar e
até, ajudar o paciente nas suas fases de maior depressao e mal-estar (Almeida, 1995).

Com o passar do tempo e a descoberta de novos métodos de tratamento, nova
farmacologia, os sanatorios perderam o seu valor. A “experiéncia de Madrasta”, na india,
“veio revelar que os doentes desde que tomassem os medicamentos podiam curar-se, tanto
em Sanatdrio, como em regime de ambulatorio” (Almeida, 1995: 116). Ainda segundo este
autor esta terd sido a “primeira grande machadada no regime Sanatorial”. No fim da
década de 60, inicio dos anos 70, em Portugal isto ¢ comprovado com a “experiéncia do
Porto” que leva ao encerramento dos Sanatdrios por falta de doentes. E nesta altura que se
constata, que se o doente completasse um esquema terapéutico utilizando Isoniazida,
Rifampicina e Pirazinamida, (ver capitulo 2), em 6 meses ficava curado (Almeida, 1995).

Por volta de 1983 foi necessario redimensionar os servicos de luta anti tuberculose.

Foram entdo criados os STDR- servicos de tuberculose e doengas respiratdrias, apenas
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existentes em Lisboa, Porto, Setibal e Coimbra, o que significa que num total de 18
distritos tinhamos 8 especialistas ligados a tuberculose. Em 1994, consta que a taxa de
incidéncia media na Europa ja seria de 25/ 100 mil individuos, enquanto Portugal ainda
rondava os cerca de 56/ 100 mil individuos (Almeida, 1995).

De acordo com o relatério do PNT 2010 (Programa Nacional de Luta Contra a
Tuberculose), em 2009, Portugal declarava 24 casos/ 100 mil habitantes, o que significa
um decréscimo médio anual na incidéncia de 7,3%, nos ultimos 7 anos. Apesar de ainda se
encontrar incluido nos Paises de Incidéncia Intermédia, das 20 unidades de coordenacdo do
PNT, 14 ja fazem parte da categoria de baixa incidéncia, ou seja, ja representam menos de
20 casos/ 100 mil habitantes e, analisando o baixo contributo da imigracédo e da infecdo
por HIV, verificamos que o nimero de casos se deve ainda ao “elevado potencial de
transmissdo na comunidade” (Antunes, 2010).

O diagndstico precoce € fundamental. Nos centros de salde a equipa de profissionais
de satde deve ter conhecimento que os casos suspeitos sao os “portadores de queixas
respiratorias arrastadas” (Avila, 2000: 573), principalmente tosse e expetoracdo, sendo
necessario efetuar o exame clinico e radiologico, trés baciloscopias e a prova tuberculinica.
Este é o chamado rastreio passivo (Avila, 2000; Gomes, 2000b). Conforme a informag&o
indicada pelos mesmos autores, é importante a realizacdo de rastreios ativos,
essencialmente em grupos de risco como 0s imigrantes, os habitantes de areas degradadas,
os “sem-abrigo”, os reclusos, os individuos internados em lares de terceira idade e sujeitos
internados em hospitais psiquiatricos.

O tratamento tem como objetivo o “desaparecimento das fontes de infegdo e a cura
da doenca” (Avila, 2000: 573). Este é assegurado pelos servicos de sadde e também é
gratuito. A terapia base deve ser feita em 6 meses, incluindo um esquema de trés ou quatro
farmacos antituberculosos, nos primeiros dois meses, seguido de uma fase de 4 meses,
com Isoniazida e Rifampicina (Avila, 2000).

A prevengdo visa a “detegdo precoce de casos, o seu tratamento eficaz e vigilancia
dos contatos, a vacinagdo BCG, nos recém-nascidos, a revacinagdo de acordo com o Plano
Nacional de Vacinacdo e a quimioprofilaxia, nas criangas menores de cinco anos de idade,
conviventes de doentes eliminadores de bacilos identificaveis em exame direto, nas
viragens tuberculinicas em menos de um ano e em situagdes de imunodepressdo” (Avila,
2000: 573).

Desta forma, a luta contra a tuberculose tem sido constante desde a descoberta, de

Robert Koch em 1882, do bacilo responséavel pela sua manifestacio. E certo que o nimero
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de casos mortais ao nivel mundial teve alteracdes positivas ao longo dos anos, e a
diminuicdo dos valores de incidéncia, prevaléncia e mortalidade tem sido uma batalha
ganha pelas instituicdes responsaveis pela satde publica. Num mundo globalizado, e
segundo o relatorio do PNT 2010 (Programa Nacional de Luta contra a Tuberculose), a

tuberculose continua a ser, mundialmente, a principal causa de morte provocada por uma

doenca tratavel.
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Figura 2: Gréficos representativos dos valores estimados de incidéncia, prevaléncia e mortalidade de
tuberculose, de 1990 a 2015, ao nivel global [Global Tuberculosis Control 2011 report, WHO.
http://www.who.int/gho /tb/epidemic/ tb_001.jpg: Acedido em 22 Junho de 2012].

No entanto, sabemos pela literatura que a campanha “STOP TB” continua a procura
de «novos caminhos», numa tentativa constante de erradicar a doencga, estimando-se que a
enfermidade atinja cerca de 9 milhdes de casos por ano, em todo o Mundo (Antunes,
2010), com tendéncia a decrescer, como observado na Figura 2.

Em Portugal temos diversas estruturas envolvidas no combate contra a tuberculose: a
Direcdo Geral de Salde, a Comissdo Nacional de Luta Contra a Tuberculose e as
Administracdes Regionais de Saude. Em Anexo 1 podemos verificar toda a estrutura
organizativa envolvida neste Programa (Avila, 2000).

Segundo Valente (2000) apesar do agente responsavel pela tuberculose ser
conhecido hd mais de um século e de termos a nossa disposicdo farmacos para 0 seu

tratamento, esta doenca é ainda um grave problema de Saude Publica.


http://www.who.int/gho%20/tb/epidemic/%20tb_001.jpg

A enfermidade encontra-se associada a elevados indicadores de pobreza. Quanto
maior a desigualdade social, maior o risco de aumento de prevaléncia de tuberculose
(Terra e Bertolozzi, 2008; Burke, 2011). Portanto a tuberculose passou a ser associada aos
seus fatores de risco, como os sem-abrigo, o alcoolismo, a toxicodependéncia, o VIH
positivo, o desemprego, revelando intensificacdo do estigma e da discriminacéo.

Roberts e Buikstra (2003, in Burke, 2011) argumentaram que os fatores que
permitiram o renascer da tuberculose no passado, sé0 0s mesmos que os atuais: elevada
densidade populacional, pobreza e contato com animais. Os autores defendem ainda que é
necessario colocar a tuberculose no seu contexto social e as acdes a ser desenvolvidas
junto da populagédo devem ser no sentido de diminuir os efeitos da desigualdade social, de
desenvolver a educagdo e providenciar um tratamento mais centrado no individuo.
Portanto, ndo ter em considera¢do o meio social é uma das limitagdes dos programas de
controlo da tuberculose (Burke, 2011).

Porém, verifica-se uma dificuldade na adoc¢do do tratamento, por parte dos doentes
de tuberculose, o que tem sido alvo de estudos, uma vez que este € um dos fatores que
torna tdo demorado o processo de diminui¢do de casos ao nivel global. Alguns estudos
referem que é mais facil a populacéo aderir as indicacGes dadas pelos populares, familia ou
vizinhos, do que a prescricdo médica (Gongalves et al., 1999; Leite e Vasconcellos, 2003).

A ndo adesdo ao tratamento € um dos maiores problemas para o sucesso terapéutico
da tuberculose. Geralmente verifica-se em situacdes em que ja houve ndo adesdo em
tratamentos anteriores, em casos de falta de condicGes socio econdmicas, em pacientes
com distdrbios emocionais e comportamentais, em individuos doentes que apresentam um
baixo nivel educacional, em toxicodependentes, em alcoolicos e imigrantes, desalojados ou
minorias étnicas (André, 2000).

E ainda de salientar o facto de que os efeitos colaterais dos medicamentos podem
também ser um fator de abandono do tratamento (Burke, 2011).

Mas entéo o que significa a adesdo ao tratamento?

O conceito de adesdo “é¢ compreendido como a utilizagdo dos medicamentos
prescritos ou outros procedimentos em pelo menos 80% do seu total, observando horarios,
doses, tempo de tratamento” (Leite e Vasconcellos, 2003: 777).

Este termo pode pressupor duas hipoteses: a adesdo € uma escolha do paciente, que
como sujeito ativo, admite uma decisao totalmente consciente e responsavel (Gongalves et
al., 1999; Leite e Vasconcellos, 2003) ou é uma escolha do paciente, influenciada por

fatores externos, ou seja, baseada em questdes culturais, de acordo com os seus valores e
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crencas, a escolha do doente pode estar associada a forma como o sujeito compreende a
doenca e o tratamento e até, a ndo adesdo como comportamento “desviante e irracional”
(Leite e Vasconcellos, 2003: 777).

Os doentes de tuberculose séo de facto responséveis pela ndo adesdo ao tratamento
(Gongalves et al., 1999). Todavia, de acordo com Burke (2011) a exagerada utilizacdo dos
recursos cientificos e tecnologicos nas praticas médicas separou socialmente o médico do
paciente, verificando-se que atualmente ainda se assiste a um tratamento demasiado
orientado para a doenca e pouco centrado no individuo.

E por isso que a atitude do profissional de saude perante um doente é muito
importante. Quando o caso € diagnosticado, 0 médico devera ter em conta na sele¢do do
esquema terapéutico diversos fatores como a extensdo da doenca, a existéncia de
baciloscopias positivas, se 0 paciente ja alguma vez fez tratamento e se sim, que tipo de
medicacdo tomou, se é portador de outro tipo de patologias e qual a sua ideia sobre a
tuberculose (Raymundo, 2000). Desta forma o éxito do tratamento estara, em parte,
associado ao modo como o paciente obtém a informacdo do diagndstico e do tratamento
que ira fazer. Conforme proposto por Raymundo (2000) deve ser explicado ao doente
porque adoeceu, qual a progressdo da doenca, tranquilizando-o ao dizer que a tuberculose
é tratavel desde que a terapia seja cumprida na sua totalidade. Almeida (1995) afirma que
0 médico tem que mostrar seguranca no que diz ao paciente e, deve ser perentério
relativamente ao periodo de tratamento, as quantidades de medicamentos e as alturas para
realizacdo dos exames, nunca referindo a data de fim do tratamento. E ainda importante
falar na presenca de um familiar e, se necessario, informar sobre o desfecho em caso de
falhas no tratamento (Almeida, 1995). Portanto é fundamental conhecer os pacientes, o que
segundo Draus (2004, in Burke, 2011) pode ser uma possibilidade de encorajar a adesdo ao
tratamento.

Os estudos de adesdo dos pacientes ao tratamento de tuberculose tém sido realizados
no sentido de perceber quais os fatores subjacentes a escolha que o doente faz quando
decide abandonar ou ndo aderir ao tratamento.

Pode-se entdo comecar por pensar na falta de acesso a medicagdo. De acordo com
Leite e Vasconcellos (2003), o mercado farmacéutico esta centrado nos paises mais ricos
economicamente. Assim a distribuicdo desigual, muitas vezes poderd ndo cobrir as
necessidades, impossibilitando a distribui¢do gratuita.

Por outro lado, temos associado a ndo adesdo o maior nimero de medicamentos e o

esquema terapéutico, uma vez que estes exigem do paciente empenho e adaptacdo na
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alimentacdo, nos horarios e no ritmo diario (Leite e Vasconcellos, 2003). Os autores citam
também a ndo adesdo em tratamentos de maior duracdo de acordo com a percecdo dos
efeitos colaterais da terapéutica.

A forma como o paciente vé a doenca pode ser também um entrave a adesdo ao
tratamento, mas em contrapartida, uma visdo sobre a tuberculose associada a uma maior
gravidade da doenca, implica uma maior adesd@o por parte dos individuos doentes (Leite e
Vasconcellos, 2003).

Goncalves e coautores (1999) referenciaram que alguns pacientes, quando o0s
sintomas melhoram decidem abandonar o tratamento, pois acreditam que ja estdo curados.
De certa forma a aceitacdo do tratamento estd diretamente relacionada com a aceitacdo da
doenca, aplicando-se aqui o conceito de “self-regulation” definido por Conrad (1985, in
Leite e Vasconcellos, 2003) como uma forma que os pacientes utilizam para avaliarem o
estado da doenca e a possibilidade de retirar anti bacilares do seu esquema terapéutico.

Num estudo realizado por Gongalves e colaboradores (1999), verificou-se que o0s
jovens solteiros e os divorciados tém menos preocupacdo com a doenca, aderindo menos
ao tratamento. De alguma maneira, pretendem manter o seu modo de vida sem recorrer a
alteracdes, principalmente no que diz respeito ao tabaco e ao consumo de alcool. Ja entre
as mulheres solteiras, apesar de ndo darem importancia a doenca, o facto de ser tratavel
leva, por vezes, a um desleixo relativamente as indicacbes médicas. No entanto, a
preocupacdo e a pressdo da familia € um estimulo para a conclusdo do tratamento
(Gongalves et al., 1999). Nos casados a situacdo é oposta. Os homens casados tentam
seguir o tratamento para retomar o trabalho o mais rapido possivel e escondem a doenca,
por medo do estigma e de serem excluidos do grupo de amigos. As mulheres casadas
preocupam-se com a doenca e com o facto de a terem levado para casa, por medo de
contagiarem os filhos, tendo assim o méximo de cuidado no sentido de cumprir as
indicacdes meédicas (Goncalves et al., 1999).

Assim a adesdo é um processo que se vai construindo no quotidiano: depende da
oferta de medicacdo, das orientagdes dadas pela equipa de salde, da integracdo do doente
no servico, do seu acesso ao Servigo, sempre que necessario, e da disponibilidade de um
profissional de referéncia para o atendimento (Gongalves et al., 1999; Ribeiro et al., 2000;
Terra e Bertolozzi, 2008).

“O estigma da tuberculose, o analfabetismo, a ndo-aceitacdo da doenca e o facto de
se considerar curado antes da cura efetiva”, a falta de apoio dos familiares e,

eventualmente, o desconhecimento que poderdo ter sobre a doenga, “a impossibilidade de
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faltar a0 emprego para comparecer as consultas”, “a impossibilidade de pagar meios de
transporte”, “a impossibilidade de comparecer as consultas no horario” agendado, “a
auséncia de residéncia fixa”, “as frustracdes por ndo se sentir melhor”, “os complexos de
auto destruicdo, a ma alimentacdo, a intolerancia aos medicamentos, o alcoolismo, 0 uso
de drogas ilicitas” (Ribeiro et al., 2000: 292), sdo, sem duavida, fatores socioculturais
relevantes para o abandono do tratamento.

Leite e Vasconcellos (2003: 781) defendem que os investigadores ainda
“desconsideram o paciente, ou o responsavel da sua saude, como ser social, dotado de
expetativas, conhecimentos, interesses, e que tem valores socioculturais, que produzem
sentidos e «ressignificagdes» sobre o uso ou resisténcia ao uso” de medicamentos durante
0 seu estado de doenca. A verdade é que, e citando Luz (Leite e Vasconcellos, 2003: 781),
0 paciente é um espaco onde um medicamento ira ter a sua agao.

De alguma forma, a preocupacdo do paciente ndo esta na desobediéncia ao
profissional de satde mas sim na sua condicdo de vida e na forma em como poderéa ter uma
maior liberdade e autocontrole (Leite e VVasconcellos, 2003).

A fase da vida em que cada paciente se encontra é fundamental pois impde relagdes
e comportamentos que podem favorecer a ndo adesdo ao tratamento (Gongalves et al.,
1999).

Em suma é importante considerar a tuberculose como socialmente determinada e a
adesdo a terapéutica deve ter em conta 0 modo de vida do paciente, a sua dindmica
familiar, as suas crencas, as suas opinides e o seu conhecimento sobre a doenca e o

tratamento (Terra e Bertolozzi, 2008).
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1.1 Objetivos

Este trabalho ir4 focar a forma como individuos doentes de tuberculose e ex-doentes
viveram e lidaram com a doenca e a sua medicacao.

Desta forma seria importante compreender o ponto de vista do paciente e o seu
relacionamento com o contexto social onde esta inserido, ultrapassando os aspetos clinicos
da tuberculose e, partindo para um ponto que visa estudar o comportamento social do
individuo perante a doenca.

Portanto, o objetivo principal deste trabalho € abordar qualitativamente a visdo dos
pacientes relativamente a tuberculose, tentando perceber qual a ideia atual que se encontra
patente na maneira de pensar da sociedade.

A tuberculose é, ainda, uma doenca temida pela populacdo? Porqué? Sabendo que
existe tratamento, o que é que pode levar os pacientes a esconder a sua doenca? Ou por
outro lado, o que pode levar um doente a abandonar o tratamento?

Estas sdo algumas questdes a que se tentard responder ao longo deste estudo, que
tem como finalidade analisar a possivel reacdo de um individuo e da sua familia/amigos,
apos o primeiro contato com a noticia de que este tem tuberculose e, entender se existem
alteracdes visiveis nessa reacdo e na forma como lidam e vivem com a doenca, apds o
inicio do tratamento.

Serd importante, para o doente, o papel desempenhado pela familia e pelos
profissionais de salde, ao longo do tratamento? Este € um ponto indispensavel, a focar no
decorrer do estudo, pois eventualmente dependera da personalidade do préprio doente e do
facto de contar ou ndo a familia e aos amigos. De algum modo, tentar compreender a
forma como o sujeito se sente relativamente ao seu meio social, no sentido em que podera
ou ndo expor-se a si e a doenca, permitird verificar a prevaléncia ou ndo de estigma em
torno da ideia de tuberculose, nos dias de hoje.

E entfo indispensavel ter conhecimento das alteragbes que esta enfermidade possa
ter trazido a rotina do individuo, quer ao nivel de questdes pessoais, como sociais e
profissionais.

Neste trabalho a visdo dos profissionais de salde é também importante, uma vez que
sdo 0s médicos e enfermeiros que acompanham o doente nas suas consultas, ao longo de
todo o tratamento e ainda, na fase de vigilancia. Portanto, é essencial analisar as suas

perspetivas, quando o paciente é informado do seu diagndstico e de como se vai desenrolar
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todo o processo de tratamento, e perceber se se verifica alguma alteragdo na forma como o
doente lida com toda a situacao, ao longo das consultas e da terapéutica.
Assim, neste estudo vai-se tentar compreender se o preconceito em torno da

enfermidade, que se arrasta desde os primordios, se mantém e, se sim, porqué.
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2.Formas de Tuberculose
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A tuberculose, até a passagem para o século XXI, era vista como uma doenca
endémica dos paises em desenvolvimento, o que significou falta de investimento em
formas de combate a doenca nos paises desenvolvidos. A falha na erradicacdo da doenca
fez com que a Organiza¢do Mundial de Satde (OMS), em 1993, declarasse a Luta contra a
Tuberculose, como uma emergéncia global.

Mas entdo, o que ¢ para a OMS um “caso de tuberculose”?

Baseando-se em trés pardmetros essenciais, é fundamental caraterizar os doentes, de
forma a ser aplicado o esquema terapéutico mais ajustado. Desta forma, € importante ter
em conta a localizacdo das les@es, isto €, se sdo pulmonares ou extrapulmonares, confirmar
0 passado clinico do paciente e o resultado do exame direto na expetoracdo (Antunes,
2000).

Assim, podemos ter Caso novo de tuberculose pulmonar com exame direto positivo,
0 que significa que um doente tem, pelo menos, duas amostras de expetoracdo iniciais,
positivas para bacilos acido-alcool resistentes, ou uma amostra de expetoracdo positiva
para os bacilos e alteracdes na radiografia aos pulmdes, ou ainda uma amostra positiva
para o bacilo e cultura positiva; Caso novo de tuberculose pulmonar com exame direto
negativo, em que o doente demonstra sintomas de tuberculose, mas tem pelo menos trés
amostras de expetoracdo, negativas para o bacilo, radiografia com alteracdes, havendo
decisdo médica de tratar o paciente, ou entdo, o doente apresenta resultados negativos para
0 exame de expetoracdo e cultura positiva; Caso de tuberculose extrapulmonar,
representada por qualquer doente com tuberculose que ndo seja nos pulmdes; Caso de
tuberculose em retratamento, no qual o paciente estd em situacdo de tratamento
interrompido, falha na terapéutica ou recidiva; e Caso de tuberculose recidiva,
caraterizado por doentes que ja foram dados como curados mas é-lhes novamente
diagnosticada tuberculose ativa com exame direto positivo na expetoracdo (Antunes,
2000).

Atualmente sabe-se que a tuberculose é uma doenca infeciosa que pode atingir
qualquer local do organismo humano. A sua transmissdo da-se entre individuos, através
das vias respiratorias, em 90% dos casos (Pina, 2000b).

A expressao clinica da tuberculose é variada. Ap6s a entrada dos bacilos no corpo
humano, ocorrem diversos mecanismos, com 0 intuito de neutralizar a «agressao
microbacteriana». Na grande maioria dos casos, estes sdo eficazes, neutralizando a infecéo
priméaria ou confinando-a ao pulmao. Portanto a expressao clinica vai depender em parte

do local ou 6rgédo afetado. Assim verifica-se que a tuberculose pode aparecer em diversas
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formas, sendo a mais frequente a tuberculose pulmonar, que representa cerca de 80% dos
casos, cujos sintomas caraterizam a doenga como um todo, ou seja, por ser tdo
representativa, a expressdo clinica da tuberculose pulmonar passou a ser vista como um
todo para a doenca em si. S&o assim parte dos sintomas genéricos a astenia (auséncia ou
perda da forca muscular), a tosse, 0 emagrecimento, a febre, a expetoracédo, a anorexia, a
falta de ar, a dor torécica, os suores e a hemoptise (Pina, 2000b).

No entanto existem duas grandes formas clinicas de tuberculose pulmonar que
podemos enumerar. Por um lado temos a chamada tuberculose primaria, que de acordo
com Alvares (2000a) ocorre na sequéncia de uma infecdo primaria e, por outro, a
tuberculose pds primaria que advém da reativacdo de um possivel foco latente. Outras
formas de tuberculose do aparelho respiratério sdo a tuberculose traqueobrénquica, a
tuberculose ganglionar, a tuberculose pleural, a tuberculose miliar e a tuberculose
criptogénica, apenas confirmada apds a morte do individuo.

Segundo Carapau (2000), as manifestacfes mais graves de tuberculose verificam-se
em criangas. A tuberculose infantil é aquela que aparece num grupo etario que pode ir dos
0 aos 15 anos, compreendendo trés estadios, exposicdo, infecdo e doenca. Este tipo de
tuberculose passa por ter a particularidade de ndo ser habitualmente contagiosa, permitindo
perceber, muitas vezes, que a fonte de contagio estd num individuo adulto.

Duas formas de tuberculose ndo menos preocupantes sdo a tuberculose das vias
aéreas superiores, que pode ocorrer ao nivel da piramide nasal, das fossas nasais, como
tuberculose sinusal, na faringe e na laringe, e a tuberculose ganglionar extratoracica.
Além destas, apesar de serem mais raras, existem também a tuberculose do aparelho
digestivo, a génito-urinaria, que pode surgir em qualquer um dos 6rgaos constituintes do
aparelho urinario e reprodutor, a tuberculose cuténea, a tuberculose do sistema nervoso
central, a que afeta o aparelho locomotor, a tuberculose das suprarrenais e, por fim, a
tuberculose ocular (Alvares, 2000b; Andrade, 2000; Ferreira, 2000; Guerra, 2000;
Guerreiro, 2000; Monteiro e Reis, 2000a; Monteiro e Reis, 2000b; Pereira, 2000; Pinto,
2000).
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2.1. Diagnostico, Tratamento e Profilaxia

Os principais métodos de diagndstico sdo a radiografia ao tdrax, a baciloscopia e a
cultura de expetoracdo (Mendes e Fensterseifer, 2004; Bento et al., 2011).

Segundo Pina (2000c) a partir dos métodos atualmente disponiveis, bioquimicos,
imagioldgicos, imunoldgicos, histologicos, seroldgicos e microbioldgicos, pode-se
facilmente confirmar o diagnostico de tuberculose. No entanto, e porque o agente de
infecdo é uma bactéria, apenas os métodos microbioldgicos se tornam infaliveis. O autor
indica-nos que nos métodos bioquimicos temos a identificacdo dos niveis da enzima
Adenosina-Desaminase (ADA), que quando presente em valores elevados esta diretamente
associada a tuberculose. Quanto aos métodos imagioldgicos, 0s mais comuns e importantes
para reconhecimento de lesdes causadas pela doenca, sdo a radiografia standard, a
ecografia e a TAC toracica (Bento et al., 2011; Mello, 2012).

Dos métodos imunoldgicos, o utilizado mais frequentemente € a intradermoreacao de
Mantoux (Pina, 2000c; Direcdo Geral de Saude, 2007; Duarte et al., 2007), que “consiste
numa prova intradérmica realizada com uma solucdo contendo uma fragcdo de proteina
tuberculinica purificada” (Pina, 2000c: 253), com resultado positivo, ou seja, se apds 48-
72 horas o individuo mostrar uma “induragdo igual ou superior a 10mm” (Pina, 2000c:
253), os adultos “imunocompetentes ndo vacinados com o BCG” (Pina, 2000c: 253),
foram infetados. A utilizagdo desta técnica tem como fundamentos, “colaborar na politica
de vacinacdo BCG, conhecer a prevaléncia da infecdo na populacdo e a sua incidéncia em
grupos de risco, auxiliar no diagnéstico da tuberculose doenca, particularmente nas
criancas, e diagnosticar a tuberculose infe¢do” (Villar, 2000: 257). A interpretacdo das
reacOes a este teste é importante e de acordo com Villar (2000) deve ser tido em conta o
resultado de provas registadas anteriormente, dependendo da finalidade com que é
realizado o exame: para “prova pré vacinal no &mbito do Programa Nacional de
Vacinagdo” (Villar, 2000: 260), para ponderagdo de quimioprofilaxia, para “analise
epidemioldgica de uma dada populagao” (Villar, 2000: 260) ou como “auxiliar de
diagnéstico de tuberculose” (Villar, 2000: 260). E relevante referir que, como prova pré
vacinal, se numa crianca ndo vacinada a reacao a tuberculina for inferior a 6mm, entéo ela
deve ser vacinada. Em casos de ponderacdo de quimioprofilaxia, feita geralmente em
conviventes, a reacdo a prova tuberculinica é avaliada de acordo com 0s grupos etarios,
com a situagdo de vacinacdo e o estado imunoldgico do individuo. Assim, para idades

inferiores a 15 anos, considera-se resultado positivo um “diametro igual ou superior a
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6mm, se ndo houver vacinacdo prévia” e um “didmetro igual ou superior a 15mm,
independentemente da situagdo de vacinagao” (Villar, 2000: 261). Com idade superior a 15
anos, um diametro igual ou superior a 15mm corresponde a infecéo.

Em Portugal, uma vez que grande parte da populacdo esta vacinada pela BCG, os
valores minimos de infecdo sdo de 15mm para 0s menores de 16 anos e 10mm nas
restantes faixas etarias, havendo uma excec¢do para os VIH +, que tém como critério de
infecdo um valor minimo de 5mm (Villar, 2000; Duarte et al., 2007). Contudo, este
método apresenta “alguns problemas de técnica, de logistica e de validade, sendo o mais
grave a taxa de falsos positivos devido a reagdo cruzada causada pela vacina BCG”
(Direcédo Geral de Saude, 2007: 1).

Atualmente utiliza-se também o teste IGRA (interferon gamma release essays) que
se baseiam na secre¢do de duas proteinas antigénicas (ESAT-6 e o CFP10), ndo existentes
no bacilo de Calmette e Guérin. Esta é uma técnica mais especifica e mais fiavel que a
Prova Tuberculinica (Direcdo Geral de Saude, 2007).

Os métodos seroldgicos ainda sdo um processo recente no diagndstico da
tuberculose, consistindo “na pesquisa nos produtos biologicos de anticorpos especificos
para determinados antigénios do Mycobacterium tuberculosis” (Pina, 2000c: 253). Uma
vez que o diagndstico da doenca apenas € certo a partir dos métodos microbioldgicos, pois
“obriga a identificagdo do Mycobacterium tuberculosis nos tecidos ou nos liquidos
bioldgicos” (Pina, 2000c: 254), temos 0 exame direto as secre¢des, como a expetoracado, o
pus, a urina, o sangue, e também a analise em meio de cultura, que se torna um processo
moroso (Bento et al., 2011; Mello, 2012).

Contudo ja foram desenvolvidas técnicas que permitem um reconhecimento fécil da
presenca do bacilo e a sua identificagdo num periodo mais curto. Tem-se o sistema
BACTEC, que encurta o tempo de diagnostico para duas semanas, e as técnicas da
biologia molecular, como a PCR (Polimerase Chain Reaction) e o RFLP (Restriction
Fragment Lenght Polymorphism), que permitem o diagnostico em 24horas (Peres, 2000;
Pina, 2000c; Mello, 2012).

A partir do momento em que um paciente apresenta resultado positivo para infecéo
de tuberculose, consoante a faixa etaria, como ja referido anteriormente, pondera-se a
quimioprofilaxia, em casos de tuberculose latente, ou entdo, é iniciado tratamento, se for
tuberculose ativa, pois significa que o individuo esta doente.

Este é, sem duvida um ponto essencial no controlo da tuberculose, uma vez que, se 0

doente de tuberculose pulmonar abandonar o tratamento vai permanecer como fonte de
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contagio, além de que em situacGes de tratamentos irregulares, pode haver resisténcia a
medicacdo e levar ao aparecimento de recidivas, o que implica um maior periodo de
tratamento (André, 2000; Mendes e Fensterseifer, 2004).

Conforme Pina (2000d), a OMS da prioridade, ndo s6 a identificacdo de casos de
tuberculose, mas também a uma cura rapida, e neste contexto, cura “define-Se COmo 0 caso
de baciloscopia positiva, que é negativa apds completar o tratamento, e pelo menos por
duas vezes” (Pina, 2000d: 376) durante a fase de vigilancia.

O tratamento da tuberculose abrange cinco objetivos principais: a cura do doente,
evitar a morte e 0s sintomas mais penosos da tuberculose, evitar as recidivas de
tuberculose, diminuir o numero de casos de transmissdo da doenca e evitar o
desenvolvimento de multirresisténcia a medicagdo (Andre, 2000; Raymundo, 2000).

Segundo André (2000) atualmente estdo disponiveis os farmacos de primeira linha,
utilizados em quase todos os esquemas terapéuticos e os farmacos de segunda linha, que
apenas se utilizam em casos de resisténcia aos medicamentos de primeira linha.
Sucintamente, os farmacos anti bacilares de primeira linha, de acordo com este mesmo
autor, sdo a Isoniazida, descoberta em 1952, a Rifampicina, sintetizada em 1965, a
Pirazinamida, do mesmo ano da Isoniazida, o Etambutol, utilizado pela primeira vez em
1963 e a Estreptomicina, produzida a partir de 1944. E de referir que a Amicacina surgiu
em 1976 e tornou-se um anti bacilar alternativo a Estreptomicina, em casos de resisténcia a
este farmaco de primeira linha (Fodor, 1999).

Relativamente ao esquema terapéutico, é fundamental fazer uma utilizacdo multipla
dos farmacos, ou seja, nunca utilizar no tratamento apenas um dos anti bacilares (André,
2000). Em concordancia com este autor, a terapéutica utilizada é diversificada, pois varia
consoante o estado imunolégico e fisioldgico do paciente. No entanto, 0s esquemas mais
frequentes caraterizam-se por uma primeira fase de dois meses, que “visa a diminui¢éo
rapida da carga bacilar deixando o doente de ser contagioso ao fim de duas semanas, em
geral” (André, 2000: 407-408) e por uma segunda fase de continuacdo que propende a
esterilizacdo e a prevencdo de recaidas. Em Portugal o esquema terapéutico mais comum &,
durante dois meses, a toma de Isoniazida, Rifampicina, Pirazinamida e Etambutol e nos
quatro meses seguintes a utilizacdo de Isoniazida e Rifampicina (André, 2000). Quando
inicia o tratamento o doente é acompanhado em consultas quinzenais até que as
baciloscopias sejam negativas, e posteriormente, em consultas mensais até a cura. Ao ser
considerado curado, o paciente tem que manter um controlo durante um a dois anos, com

consultas trimestrais até a alta definitiva (Raymundo, 2000).
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Nalguns casos em que ndo € possivel confirmar a tuberculose por diagnostico
microbiologico e, os factos apenas se baseiam em sintomas e carateristicas sugestivas da
doenga, pode ser aplicada a “prova terapéutica”, ou seja, “a introducdo de um esquema de
poliquimioterapia  antituberculosa em doente com suspeita de tuberculose
bacteriologicamente ndo confirmada” (André, 2000: 414).

Todavia, o elevado nivel de toxicidade dos anti bacilares tem a desvantagem de
causar reacOes adversas durante o tratamento, dai também a importancia da
poliquimioterapia (Para um maior conhecimento sobre as “reagdes adversas aos anti
bacilares, consultar Mendes, 2000).

Durante o tratamento, o paciente passa por trés fases distintas. Segundo Almeida
(1995), no inicio, o doente aceita 0 esquema terapéutico porque se apercebe da doenca. O
facto de melhorar, nos primeiros dias, estimula-o a continuar o tratamento. Quando a
terapéutica é alterada, ao fim de cerca de dois meses, 0 doente tende a questionar-se sobre
0 porqué de ainda ter que tomar a medicacdo, uma vez que ja se sente bem. Nesta fase,
muitos pacientes decidem abandonar o tratamento. Se ndo forem motivados a continuar até
ao fim da terapéutica, nos Ultimos meses, em que o médico indica ao doente a melhoria do
seu estado geral, pode ser uma razdo para o abandono (Almeida, 1995).

Gomes (2000a) diz-nos que, a partir da década de 80, foram identificadas estirpes
resistentes aos farmacos mais importantes, prevalecendo a tuberculose multirresistente a
Isoniazida, o que tem vindo a refletir variadas situac6es, como dificuldades no diagnostico,
elevada mortalidade, taxa de transmissdo significativa e a utilizacdo inadequada dos anti
bacilares.

A OMS subdividiu os casos de resisténcia em: monorresisténcia, caraterizada por
uma estirpe somente resistente a um dos anti bacilares de primeira linha; polirresisténcia
que requer a resisténcia a mais do que um dos farmacos principais; multirresisténcia que se
define pela resisténcia em paralelo a Isoniazida e a Rifampicina, podendo-se associar
resisténcia a outros farmacos; resisténcia inicial, que implica os pacientes num primeiro
tratamento, englobando os casos de resisténcia primaria e resisténcia adquirida néo
confirmada ou omitida, verificavel em doentes que iniciaram o tratamento e passado seis
meses tornaram-se resistentes e também em pacientes com bacilos resistentes e que foram
previamente tratados, durante pelo menos um més (Gomes, 2000a).

De acordo com Gomes (2000a) de forma a evitar um retorno da doenca, o tratamento
em casos de multirresisténcia deve prosseguir durante pelo menos 18 a 24 meses, apos 0

primeiro resultado bacilifero negativo. Neste sentido, o esquema terapéutico deve incluir
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no minimo, trés anti bacilares a que a estirpe seja sensivel, se bem que um deles devera ser
injetavel. E principalmente neste tipo de casos que s&o utilizados os farmacos de segunda
linha (Gomes, 2000a).

A tuberculose extensivamente resistente € uma forma de tuberculose multirresistente,
relativamente rara (Vilarica et al., 2008). Esta forma de tuberculose € caraterizada pela
resisténcia aos farmacos utilizados no tratamento, incluindo os de primeira linha principais
(Isoniazida e Rifampicina) e alguns de segunda linha (Vilarica et al., 2008).

Conforme Vilariga e coautores (2008) a emergéncia desta nova forma de tuberculose
estd associada ao baixo investimento no diagndstico, controlo e prevencdo da doenca, a
erros na toma da medicagdo anti bacilar, a “falha na implementagdo de estratégias de
tratamento corretas e a transmiss@o acrescida de estirpes resistentes aos medicamentos”
(Vilarica et al., 2008: 832).

De forma a diminuir o numero de casos de resisténcias, € importante implementar
medidas de Saude Publica (Gomes, 2000a). O autor defende ainda que é necessario
estratégias de intervencdo, que incidam sobre a atualizagdo e treino dos profissionais de
salde e das organizacOes, aplicando esquemas terapéuticos uniformizados e de curta
duracéo.

Domingos (2000) defende que o apoio laboratorial é essencial no tratamento da
tuberculose, pois permite confirmar a doenca e verificar se 0 esquema terapéutico utilizado
é 0 mais adequado, todavia indica também a presenca de uma estirpe multirresistente.
Deste modo é fundamental alertar a comunidade cientifica para a necessidade de
investigacdo de novos farmacos e novas vacinas contra a tuberculose (Domingos, 2000).

Por outro lado a OMS depara-se com um outro problema para a saide publica. A
Tuberculose Nosocomial que representa a infe¢do “adquirida por doentes ou profissionais
de saude, em meio hospitalar” (Henriques, 2000: 555).

Nos EUA, o CDC (Center for Disease Control) reportou uma situacdo de
transmissdo do bacilo da tuberculose de um profissional de saide para pacientes, em plena
cidade de Nova lorque. Neste caso, o profissional em causa tinha sido diagnosticado com
uma tuberculose latente, mas negou o tratamento. Como consequéncia, apos algum tempo,
desenvolveu tuberculose ativa e tinha exposto ao bacilo cerca de 1500 pessoas (Sterling e
Haas, 2006). Os autores referem que a infecao por tuberculose latente deve ser tratada nos
profissionais de salde, para evitar este tipo de situagdo. Contudo o CDC ja “elaborou um
conjunto de recomendagdes para a prevengdo da tuberculose nos Servigos de Saude”

(Henriques, 2000: 555).
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Relativamente a este contexto, a realidade portuguesa tem vindo a ser alterada
lentamente se bem que, ainda é comum nos servicos hospitalares, o internamento de
doentes de tuberculose pulmonar junto de outros doentes (Henriques, 2000: 555).

Carvalho (2000: 380) diz que ¢ “pelo diagndstico precoce e pelo tratamento correto e
completo” que se pode conseguir controlar a situacao epidemioldgica da tuberculose.

Contudo, a adocdo de medidas profilaticas podem ser extremamente importantes na
luta contra a tuberculose (Carvalho, 2000: 379).

A vacina BCG (Bacilo de Calmette e Guérin) é a Unica existente para a profilaxia da
tuberculose, sendo bastante polémica. Aquando o seu desenvolvimento, a comunidade
cientifica op6s-se a sua utilizacdo por acreditarem que ao adotar este método estariam a
contaminar o0 mundo inteiro, com bacilos de tuberculose (Moulin, 1999). Atualmente,
muitos investigadores ainda questionam a eficacia da vacina, se bem que nas criancas,
citando Carvalho (2000) estd provada uma eficacia que abrange periodos que vao de 10 a
15 anos. Analisando o caso de Portugal, verifica-se que conforme a cobertura vacinal
aumentou, a tuberculose na infancia diminuiu (Carvalho, 2000).

Atualmente no Plano Nacional de Vacinacdo (Direcdo Geral de Salde, 2012), a
vacinacdo da BCG é apenas efetuada nos recém-nascidos, em contraste com o anterior
Plano gque propunha o controlo tuberculinico aos 5-6 anos e aos 11-13, com a finalidade de
ser efetuada revacinacdo caso o resultado desse negativo. O certo é que a sua eficacia de
protecdo é de cerca de 80% (Carvalho, 2000).

Ainda relativamente as medidas profilaticas, temos a quimioprofilaxia primaria que é
aplicada a individuos ndo infetados, em contacto proximo com doentes de tuberculose
pulmonar e com baciloscopia positiva. Esta consiste numa toma diaria de Isoniazida, e
apo6s 10 a 12 semanas € repetida a prova tuberculinica, em que caso tenha um resultado
negativo, a quimioprofilaxia é suspensa. Por outro lado, a quimioprofilaxia secundaria
corresponde ao tratamento da tuberculose-infecdo, ou seja, apds um contagio efetivo
ocorre uma viragem na prova de Mantoux. Nesta situacdo é entdo adotado o esquema
terapéutico de Isoniazida durante 6 a 12 meses (Carvalho, 2000; Pineda et al., 2004).

Uma das melhores estratégias para controlo da tuberculose passa pelos rastreios a
populacdo, que servem para detetar as fontes de contagio atuais. Temos assim o rastreio
passivo, em que o individuo procura 0 médico devido aos sintomas que apresenta, € 0
rastreio ativo que € aquele executado pelas instituicdes de satde, no sentido de encontrar
individuos infetados ou doentes, procurando em grupos de risco. Estes rastreios podem ser

de origem bacterioldgica, que seria a técnica ideal para um diagnostico barato, facil e
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rapido de realizar; podem ser radiologicos, o mais utilizado e que em tempos foi
obrigatdrio na entrega de documentos para qualquer cargo publico e frequéncia de cursos
superiores; ou pode ser realizada a prova tuberculinica, que pode indicar informacdes Uteis
no diagndstico mas em que os resultados sdo dificultados pela vacina BCG (Almeida,
1995; Gomes, 2000b).

Assim pode-se afirmar que “a melhor medicina preventiva da tuberculose é a melhor

medicina curativa” (Carvalho, 2000: 379).
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3.Amostra e Metodologia
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Esta pesquisa teve lugar no CDP - Centro de Diagnostico Pneumoldgico, de

Coimbra. De acordo com o Decreto-Lei n°28/2008, de 22 de fevereiro, a legislacdo
referente ao funcionamento dos centros de salde datava de 1971, e teria sido reformulada
em 1982 e alterada em 1999, pelo Decreto-Lei n°157/99, de 10 de maio. Tendo em conta
que esta ja representava um modelo “desajustado da realidade portuguesa” (DR 38/08
Série | de 2008-02-22: 1182), o governo decidiu criar agrupamentos de centros de saude
(ACES), que se tornariam “servigcos publicos de saide com autonomia administrativa,
constituidos por diversas unidades funcionais, agrupando varios centros de salde, com a
missao de garantir a prestacdo de cuidados de saude primarios a populacdo de uma dada
area geografica” (DR 38/08 Série | de 2008-02-22: 1182).
Segundo o Artigo 7.°, os ACES podem compreender as seguintes areas funcionais:
Unidade de Saude Familiar (USF), Unidade de Cuidados de Saude Personalizados
(UCSP), Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC), Unidade de Saude Publica (USP),
Unidade de Recursos Assistenciais Partilhados (URAP) e outras unidades ou servigos que
venham a ser considerados necessarios. Cada ACES tem apenas uma USP e uma URAP. A
URAP ¢ a unidade que presta servicos de consultadoria e assistenciais as outras unidades
do ACES, tendo em conta a cooperacdo com as diferentes unidades funcionais, a
acessibilidade dos cidadaos, a autonomia técnica, a rentabilizacdo de recursos instalados e
a articulagdo com outras instituicbes com destaque para os hospitais de referéncia. Os
Centros de Diagnostico Pneumoldgico estdo integrados nesta unidade desde que existam
na area de influéncia do respetivo ACES (Ministério da Saude, 2008).

O Centro de Diagndstico Pneumoldgico de Coimbra surge assim no edificio do
extinto Dispensario, criado em 1952 (Almeida, 1995; Gomes, 2000b), com o intuito de
intervir e apoiar as restantes estruturas de salde da regido centro, sendo atualmente
responsavel pelo diagnoéstico, tratamento e prevencdo da tuberculose, e de outras doencas
pneumoldgicas (Ministério da Saude, 2008).

De acordo com Gomes (2000b), em 1993 denotou-se um decréscimo na afluéncia a
estes centros, essencialmente pelo findo do “Boletim de Sanidade”, que indicava a situacao
de saude do individuo e que tinha que ser apresentado todos os anos por diversos
profissionais, inclusive funcionarios publicos, operarios e trabalhadores da area da
alimentacdo, e da ndo obrigatoriedade da microrradiografia anual nos Universitarios.
Também conhecido por BCG, por ser uma das instituicdes de satde onde as criangas sdo
vacinadas, esta unidade de salde recebe: individuos com tuberculose ou casos suspeitos,

encaminhados pelos hospitais e centros de salde da regido; sujeitos que se sentem doentes
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e se dirigem ao CDP por iniciativa préopria, ou porque conhecem 0s sintomas ou porque
estiveram expostos a doenca; e também, individuos de associacdes carenciadas, onde
anualmente sdo realizados rastreios, tal como indicou o médico responsavel pelos
pacientes de tuberculose no Centro de Diagnostico Pneumolégico de Coimbra. Além disso,
quando a doenca € diagnosticada, todos os conviventes do paciente sdo contatados e
convocados a dirigirem-se presencialmente ao Centro de Diagnostico Pneumoldgico para a
realizacdo de exames, na tentativa de se detetar um possivel contégio e, de alguma forma,
conter a infegdo (Gomes, 2000Db).

A partir de 1994, as acOes para a prevencdo da tuberculose focaram-se nos rastreios
aos grupos de risco: imigrantes e refugiados, reclusos, sem abrigo, profissionais de salde e
areas geograficas de risco, essencialmente nos bairros degradados (Gomes, 2000b).

A detecdo de tuberculose pode ser feita por rastreio passivo, caso o individuo
procure 0s servicos de saude por suspeita perante determinados sintomas, e por rastreio
ativo, quando a pesquisa de casos € realizada entre individuos pertencentes a grupos de
risco (Almeida, 1995; Gomes, 2000Db).

O rastreio de contatos é a acdo dita de primeira linha no combate contra a
tuberculose. Nesta situacdo é importante a articulacdo entre os servicos de salde e
instituicBes sociais. Este tipo de rastreio deve abranger todos os conviventes de doentes
com baciloscopia positiva e dos casos de tuberculose ndo contagiosa; 0s conviventes
devem ser identificados pelo paciente e convocados, por escrito se necessario. O rastreio
consiste num resumo da histéria clinica do convivente, na realizacdo de uma radiografia ao
torax, na prova tuberculinica e, em caso de suspeita de contagio, deve ser feita a pesquisa
do Bacilo de Koch na expetoracdo (Gomes, 2000b; Duarte et al., 2010).

De acordo com Gomes (2000b) quando o caso indice, ou seja 0 1°caso detetado, for
uma crianga, os conviventes realizam a radiografia ao térax e a prova tuberculinica, que se
forem negativas, vao ser repetidas ao fim de 2 meses. Se o caso indice for um adulto, um
convivente com idade inferior a 15 anos, faz o raio-x e a prova tuberculinica. Com
resultado negativo, repete as duas provas passado 2 meses. Se apds esse periodo, 0
resultado das provas for positivo, entdo pondera-se a quimioprofilaxia. Nestes casos, a
reacdo a prova tuberculinica é avaliada de acordo com 0s grupos etarios, com a situacao de
vacinacdo e o estado imunologico do individuo. E por isso, para idades inferiores a 15
anos, considera-se resultado positivo: um didmetro igual ou superior a 5mm se nao houver
vacinacao prévia; um diametro igual ou superior a 15mm, independentemente da situacdo

de vacinacdo; um didmetro igual ou superior a 10mm em criancas vacinadas e em contato

30



recente com o doente bacilifero; e um didmetro igual ou superior a 5mm em criangas
imunodeprimidas (Villar, 2000; Vaz et al., 2007). Por outro lado, um convivente com
idade superior a 15 anos realiza a radiografia ao térax e a prova tuberculinica. Com
resultado negativo repete as provas apos 3 meses e apds 6 meses (Gomes, 2000b). Nesta
situacdo corresponde a infecdo um didmetro igual ou superior a 15mm, na Prova de
Mantoux (Villar, 2000; Duarte et al., 2007).

Este € o tipo de rastreio mais comum e talvez com maior relevancia para este estudo,
uma vez que na amostra ndo constam casos de doentes pertencentes a grupos de risco, nem
de situacOes consequentes de rastreios a este tipo de grupos.

Sendo assim o trabalho de campo decorreu ao longo de 3 meses, de Marco a Maio de
2012, no Centro de Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra. Para este trabalho os
informantes sdo 12 doentes e 4 ex-doentes, residentes nos concelhos de Abrantes (1),
Anadia (1), Arganil (1), Coimbra (6), Figueira da Foz (1), Leiria (1), Mealhada (1),
Montemor-o-Velho (1), Nisa (1), Oliveira do Hospital (1) e Sertd (1). Os pacientes
domiciliados fora do distrito de Coimbra, foram diagnosticados nos Hospitais da cidade
(Hospitais da Universidade de Coimbra e Hospital dos CovGes), e reencaminhados para o
Centro de Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra para tratamento, optando por continuar a
ser seguidos neste local. A paciente de Nisa, comecou a ser seguida em Coimbra porque
um dos filhos reside na area, tendo decidido continuar o tratamento no CDP de Coimbra, e
a paciente de Angola, esta temporariamente em Portugal, a residir em Coimbra, para ser
diagnosticada e tratada. A idade dos pacientes varia entre 0s 20 e 0s 83 anos, com média
de 52 anos, 12 (75%) individuos sdo do sexo masculino, havendo 4 (25%) do sexo
feminino.

Para iniciar este estudo, o primeiro passo esteve no contato com o profissional de
salde do CDP, responsavel pelo acompanhamento de casos de tuberculose, doentes, ex-
doentes ou conviventes, para que se pudesse perceber as diretrizes do servico e toda a acdo
exercida em torno da doenca para o seu controlo e prevencdo. Este profissional de salde
respondeu também a diversas questdes (ver em Apéndice 1) que Ihe foram colocadas
relativamente a forma como um paciente lida com a noticia de diagnéstico de tuberculose
e com o0 esquema terapéutico, ao longo dos 6 meses a que é sujeito a tratamento.

Através das leituras efetuadas, verificou-se que o método mais adequado para este
trabalho seria a metodologia socioldgica interpretativa, postulada por Secker e coautores
(1995). No estudo realizado por Lima e colaboradores (2001), no sentido de avaliar o

conhecimento e a percegdo dos pacientes relativamente a tuberculose, a mesma
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metodologia foi utilizada. O objetivo consiste em analisar e interpretar as ideias narradas
pelos individuos participantes.

Assim, numa segunda fase, foi possivel assistir as consultas dos doentes e de 5
conviventes e, apds cada consulta, entrevistar cada um dos 12 doentes utilizando um
questionario semiestruturado, que pode ser visto em Apéndice 2. Este é constituido por
perguntas fechadas, que se referem a categorias como sexo, idade, estado civil, localidade
de residéncia, forma de tuberculose, ano de diagndstico e inicio de tratamento, e perguntas
abertas, que permitiram ao paciente fazer um discurso livre e fluido.

Para contatar os ex-doentes foi necessario recorrer ao “Arquivo morto” do CDP de
Coimbra. Conseguiu-se obter 10 processos, mas sO foi possivel contatar 4 ex-pacientes,
que por via telefonica deram o seu testemunho, respondendo, tal como os doentes, as
mesmas questdes, com ligeiras alteracdes no discurso, adequadas a sua situacdo de ex-
doente.

As entrevistas foram realizadas com recurso a um gravador digital e com o devido
consentimento dos pacientes, de forma a tirar o méaximo partido das respostas dadas pelos
intervenientes.

De acordo com a ideia de Moscovici (1978, in Rodrigues e Souza, 2005) sobre as
representacdes sociais, estas influenciam os comportamentos, o conhecimento e a
comunicagdo entre os sujeitos. Desta forma, a representacdo que o paciente tem da
tuberculose poder-se-a refletir no seu comportamento, influenciando o seu quotidiano e a
sua construcdo de relac6es sociais (Rodrigues e Souza, 2005).

Por esta mesma razdo, baseado numa pesquisa qualitativa, este estudo ndo contempla

andlise estatistica, apoiando-se sim em questdes de significado, crencas, valores e atitudes.
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4.Resultados
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Este estudo contempla a anélise qualitativa das respostas dadas por uma amostra de
16 informantes, com o intuito de avaliar a perspetiva dos pacientes do Centro de
Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra, relativamente a Tuberculose.

Os dados obtidos baseiam-se em questdes de resposta aberta que permitem ao
entrevistado exprimir-se de acordo com o0s seus ideais, sem qualquer intervencdo ou
influéncia de intervenientes externos.

A amostra € composta por 12 doentes e 4 ex-doentes, com idades entre os 20 e o0s 83
anos (ver Figura 3), sendo que 12 (75%) dos individuos séo do sexo masculino e 4 (25%)
do sexo feminino. No total de individuos entrevistados, 4 (25%) pacientes eram solteiros,
11 (68,75%) eram casados e 1 (6,25%) era viuva.
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Figura 3: Distribuicfo da idade do n° de individuos da amostra, dividida por sexo.

No momento da realizacdo das entrevistas, entre marco e maio de 2012, dos 12
doentes, 8 (66,7%) encontravam-se em fase de tratamento, dos quais 2 (25%) tinham
iniciado tratamento ha apenas um més, 2 (25%) estavam em tratamento ha 3 meses, 3
(37,5%) tinham comecado a terapéutica ha 4 meses e 1 (12,5%) tomava a medicacéo ha 5
meses, estando j& na fase final do processo terapéutico; 4 (33,3%) dos individuos
entrevistados, ja se encontravam em Fase de Vigilancia, ou seja, no periodo de 2 anos,
apos os 6 meses de tratamento, e até a alta definitiva. Relativamente aos 4 ex-doentes, a

doenca tinha sido diagnosticada ha cerca de 13 anos.
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A forma de tuberculose mais comum, que se verifica em 14 individuos entrevistados
é a tuberculose pulmonar, existindo 2 casos de tuberculose ganglionar.

No que diz respeito a equipa de salde entrevistou-se um profissional de saude, o
médico responsavel pelas consultas e acompanhamento dos doentes de tuberculose do
Centro de Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra.

Neste trabalho os resultados obtidos passam pela andlise e interpretacdo das
entrevistas realizadas aos respetivos intervenientes das consultas de tuberculose no Centro
de Diagndstico Pneumoldgico de Coimbra: o médico especialista e 0s pacientes/familiares,
e aos ex-doentes.

Relativamente as perguntas colocadas ao médico obteve-se o que se pretendia com
respostas concretas e concisas. A questio “De acordo com a sua experiéncia
profissional, qual a primeira reagdo do paciente quando recebe o diagndstico de
tuberculose?”, o médico respondeu que as reagdes vao desde o “aceitar naturalmente” até
“entrar em panico ou num estado quase depressivo”, isto porque o profissional de saude
denota ainda a existéncia de “estigma social”, tal como referiu, “as pessoas associam a
doenca a internamentos muito prolongados”, além disso indicou que uma grande parte dos
pacientes conta apenas a pessoas mais proximas, desculpando-se, perante 0s amigos ou
conhecidos, pela temporada fora do trabalho ou do seu meio social, como tendo tido uma
“sombra no pulm&o ou que teria de estar em casa por motivos de fraqueza”. Ainda assim,
como médico responsavel pelas consultas de tuberculose na area de Coimbra, indicou que,
geralmente, “0s jovens reagem melhor que os mais idosos” e que o Centro de Diagndstico
Pneumologico de Coimbra é um “servico que funciona em teoria para o distrito de
Coimbra mas ha doentes de fora que vém para os hospitais e tém sempre a possibilidade
de escolher o CDP da zona, mas preferem ser acompanhados em Coimbra para que nao
se saiba que estdo doentes”.

Relativamente a pergunta “Verifica diferencas na reacdo de um individuo
acompanhado por um familiar/amigo e de um individuo que se dirige sozinho a
consulta?”, obteve-se uma resposta positiva do profissional de saide, dizendo que “o
acompanhamento varia a reagdo, ter alguém para acompanhar da outra carapagca,
principalmente quando é o marido ou a esposa”. No que diz respeito a dar a noticia aos
familiares ou aos amigos, o parecer do médico é que “grande parte dos pacientes conta,
até mesmo pelo facto de os conviventes terem que vir fazer o rastreio”. Todavia registou-
se um caso particular, exemplificado pelo Dr., em que uma professora ndo disse na escola

que tinha tuberculose, optando por ser tratada em estabelecimentos privados. Claro esta
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que surgiu a questdo da declaracdo obrigatoria da doenca, tendo o profissional de saude
esclarecido que “a tuberculose pulmonar, a miliar e a do sistema nervoso central sdo de
declaracdo obrigatoria (...) ™.

Numa terceira questdo em que se pretendia saber se a explicacdo dada ao doente
em relacdo ao processo de tratamento alterava a sua forma de lidar com o
diagnostico, o médico aludiu a diferenca que se nota entre as pessoas mais e menos
informadas, relatando que “a forma como recebem a noticia é muito importante (...) ndo
devendo alarmar o paciente, falar abertamente e, caso seja necessario, explicar o risco de
morte que corre”. Segundo o Dr. “felizmente a taxa de adesdo ao tratamento em Portugal
€ muito boa”. Neste parametro demarcou a utilizagdo da Toma Observada Diretamente
(TOD), nos casos de tuberculose multirresistente e em recidivas. Nestas situacfes 0S
pacientes “tém transporte gratuito porque somos nés que Ihes compramos as senhas” e a
toma pode ser feita diante da enfermeira que confirma se o doente tomou ou ndo o
comprimido ja que “muitas vezes fazem aqueles truques de pér os medicamentos debaixo
da lingua para depois os cuspirem”. Uma das fungdes da equipa de satide ¢ “verificar se o
doente deve ou ndo fazer a TOD e, se necessario, encarregar um familiar ou enviar a
medicacdo para que a toma seja concretizada no centro de saude da area de residéncia”.

Ao longo do tratamento o profissional de salde denota uma alteracdo notdria na
forma como os pacientes encaram a tuberculose, “eles vdo-se apercebendo que estdo a
melhorar, e que estdo a ir no bom caminho, sendo possivelmente uma motivacdo para
continuarem o tratamento”.

Baseado no estudo de Lima e coautores (2001) decidiu-se categorizar as questdes
realizadas aos pacientes e ex-pacientes de forma a tornar mais facil a organizacdo e a
interpretacdo das respostas dadas pelos atores sociais (ver categorizacdo em Apéndice 3).

Na anélise das entrevistas, gravadas digitalmente, ndo se verificaram diferencas no
tipo de respostas dadas pelos ex-doentes, comparativamente ao discurso dos doentes. Desta
forma decidiu-se analisar em conjunto as respostas apontadas pelos dois grupos.

No que diz respeito a Tuberculose, o Agente e a sua Transmissdo, apenas 2
individuos desconheciam a doenca, todos 0s outros ja conheciam casos e ja estavam
familiarizados com a enfermidade. Foram varias as formas como abordaram a tuberculose:
“tinha muito medo dessa doenca”; “é uma doenca chata”; “custa...é uma coisa que custa
muito”; “pensava que era uma doenca que ja quase nao existia”; “doenca nojenta
evidentemente porque me faz sempre lembrar os leprosos”; “a tuberculose...toda a gente

respeita esse mal”; “pensava ter um bicho maligno no pulméo por isso ter isto é muito
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bom”; “ndo é tdo mau quanto pensava”. Ha mesmo um paciente que se refere a
transmissao dizendo “ou veio de alguém ou estava la desde middo [a doenga] ™.

Quanto a Percecdo do Estado de Salude todos os pacientes apresentavam sintomas
sendo essa a razdo que os levou a procurarem o médico, exceto um doente cujo
diagnostico ocorreu durante exames ap0s um acidente de trabalho. Nos dois casos de
tuberculose ganglionar, o Unico sintoma era um caroco nos ganglios, tendo que o0s
pacientes recorreram aos servi¢os de salde com receio que fosse cancro. No caso de
tuberculose multirresistente, os sintomas revelaram-se mais severos. De acordo com a
descricdo da paciente “fudo comegou com uma simples dor de cabega, (...) era muita
tosse, muita febre, muita dor de cabeca, dor na coluna, no peito, cansaco, muito
cansago...”. Nos restantes casos, de tuberculose pulmonar, os sintomas comuns s&o
“cansaco”; “dor no peito”; “tosse e sangue na expetoracdo”; “senti-me mal, tive falta de
ar”, “sentia-me sem forcgas, magro, cansado”. No entanto, um paciente referiu que “hunca
tive nada dessas perguntas que me faziam”.

Relativamente ao Impacto da Tuberculose na Vida dos Atores Sociais, a partir das
respostas obtidas nas entrevistas verifica-se que numa primeira reagcdo a noticia do
diagnostico, os pacientes ndo recebem bem a informacdo. Alguns lidam com a noticia de

2

uma forma pacifica: “ndo contava...”; “senti-me triste...preocupado”; “fiquei assustado,
fiquei com medo”; “fiquei um bocado atrapalhado/nervoso principalmente porque tinha
criangas pequenas”. Outros reagem de maneira mais revoltosa e até mesmo de panico:
“Fiquei assim...pasmado, nunca escarracei, nunca tive nada dessas perguntas que me
faziam”; “entdo, foi estupidez porque antigamente os homens tuberculosos eram os que
andavam com muitas mulheres ou os que passavam fome”; “Valha-me Deus, valha-me
Deus, se isto se pega”; “Tenho para aqui bichos no meu corpo a guerrearem uns com 0S
outros”. Por outro lado o caso de tuberculose multirresistente acaba por ser uma excecao
em muitos dos parametros em analise, como acontece neste em que a paciente nos diz que
“o grande choque foi saber que ia ser operada e ndo que tinha esta doenca™. E de referir
que em alguns casos de multirresisténcia como “a persisténcia de positividade do escarro
apesar de medicagdo apropriada”; a existéncia de cavernas no pulmédo sem sinais de
regressao durante o tratamento, e pulmao destruido; a resisténcia a pelo menos quatro anti
bacilares principais; “multiplas recidivas” e “hemoptises repetidas”; € indicada a cirurgia
(Marsico, 2009).

No momento em que recebem a noticia, os pacientes estdo, geralmente,

acompanhados por familiares, quer sejam 0s pais, 0 conjugue, os namorados, os filhos,
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tendo que para todos, a sua presenca € 0 seu apoio ao longo do tratamento é muito
importante.

As opinides dividem-se quando se trata de contar a familia e aos amigos. Os doentes
contam aos familiares mais proximos, sem temerem a sua reagdo: “toda a gente reagiu
bem”; “ficaram arrasados mas reagiram normalmente”; “os meus familiares souberam
logo que eu tinha tuberculose (...) a minha mulher ndo gostava que eu andasse de
mascara”; “ficaram muito assustados, a minha avé ainda pior por saber de outros casos”;
“a minha mulher também ficou estUpida porque a tuberculose est4 praticamente
eliminada”; “ndo mostraram mas ficaram apreensivos”; “contei a familia, ndo houve
problema nenhum”; “foi muito dificil para os familiares”. Num dos casos de tuberculose
ganglionar, a preocupacdo principal estava no contagio da doenca, o qual a paciente focou
ao dizer “eles ficaram despreocupados ao saberem que néo se pegava”.

Ja no que se refere aos amigos, temos duas situacGes diferentes, aqueles que néo
contam, acabando mesmo por inventar “desculpas” por ndo estarem presentes durante um
determinado periodo, “com uma doenca destas eu s6 podia falar com as pessoas mais
ligadas a mim”; “eu ndo conto assim aos meus amigos, quando me perguntam digo que
tive uma pneumonia que me estava a afetar o pulmdo (...) as pessoas tém sempre
tendéncia para se desviarem das pessoas, ha 14 um estabelecimento, um talho onde
compro carne e assim ninguém me chateia”; “ndo, ndo digo, para mim, € um bocado
nojento dizer que tenho isso, digo que tive um problema nos pulmoes (...) as pessoas iam-
se afastar e pensar este gajo esta todo tuberculoso ainda me pega (...) quando me
perguntam onde estive durante os 15 dias, em que ndo podia sair de casa, as vezes digo
que estive 15 dias no México, é preferivel mentir do que dizer que estive em casa
tuberculoso”; “a gente ouve sempre dizer para se afastarem das pessoas que tém este mal,
tinha receio que se afastassem de mim entdo nunca ninguém soube, s6 dizia que era um
caroco”; “alguns amigos souberam, mas € provavel que se contasse a mais alguém se
afastassem...se eu soubesse que alguém tinha a doen¢a, também ia ter receio”; “nao disse
0 que tinha porque ninguém tinha nada que saber”; “sé a familia e no trabalho é que
sabem...num meio pequeno podem-me excluir da sociedade, dizendo que estou de baixa
por causa do acidente de trabalho...posso estar a vontade”, e aqueles que contam sem
qualquer preconceito, “ficaram arrasados”; “contei aos meus amigos mas eles nao deram
muita importancia, nunca se mostraram preocupados, nem com a saude deles”; “algumas

pessoas souberam, outras ndo, mas foi por acaso”.
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Na Visdo do Processo de Cura, isto é quando € dado a conhecer aos pacientes a
existéncia de tratamento, quanto tempo vai durar e como todo esse processo vai decorrer,
séo diversas as reacOes e a forma como lidam com a informacéo recebida. Nota-se que a
noticia de que existe tratamento ¢ acompanhada por um pensar mais positivo e arriscaria
dizer, um motivo para os pacientes terem como objetivo, a cura, por mais custoso que
pareca: “se tem cura vamos tratar disso (...) tratar logo para ndo deixar piorar’; “nem
pensar em abandonar o tratamento, a tuberculose é assustadora”; “ja sabia que tinha uma
série de medicamentos para tomar”; “ao saber que existia tratamento fiquei mais
descansada, nunca mais pensei em cancros”; “os comprimidos iam ser 0 menos de tudo
isto”; “seguir o tratamento para ficar curado”, “fiquei surpreendido por haver tratamento,
estava um pouco afastado desta realidade”.

Contudo, 7 (44%), do total de 16 doentes e ex-doentes, referiram que o tratamento
ndo € dificil, havendo até surpresas quanto a forma como é feita a terapéutica da
tuberculose: “costumava chamar farinha aos medicamentos”; “a toma foi uma questdo de
habito, pois tinha que os tomar”; “para fazer o tratamento é preciso forca de vontade”;
“quem assumir o que tem e cumprir o tratamento pode ficar bem”; “pensei que a cura era
muito mais dificil, (...) vai-se comendo, tomando a medicac¢do, com calma”. Os restantes
sentem que o tratamento é realmente o pior de tudo, principalmente quando ainda estdo no
inicio e tém de fazer um esquema terapéutico de 10 comprimidos/dia, todos a serem
tomados durante 0 pequeno-almogo: “muitos comprimidos”; ‘“‘no inicio 10
comprimidos/dia € muito”; “custou-me muito! Eu tomava 10 comprimidos/dia...300
comprimidos/més...mais valia levar uma tareia”; “vi-me for¢cado a tomar muitos
medicamentos que me fizeram mal”; “o mais dificil foi o tratamento porque eram muitos
comprimidos e alguns eram grandes, era demais...eu nem tinha vontade de comer, perdi
13Kg (...) o tratamento podia ser mais aliviado, pelo menos separar os comprimidos ao
longo do dia”; “fiquei preocupado com o facto de os comprimidos poderem ser ofensivos
para o figado ou para o estdmago”.

No ambito das Medidas de Prevencdo e Controlo, decidiu-se analisar o que 0s
doentes e 0s ex-doentes alteraram no seu quotidiano devido a doenca e se algumas dessas
mudancas foram efetivas. O que se verifica é que, a partir do momento em que se deparam
como doentes de tuberculose pulmonar, ha um maior cuidado em modificar determinados
habitos, essencialmente, a toma de bebidas alcodlicas e o tabaco: “deixei de fumar, mas foi
melhor”; “bebia um copo de vinho ao almogco, mas deixei de beber”; “continuo a

fumar...um pouco menos mas continuo”; “deixei de fumar, deixei de beber”; “fumar ndo
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era um habito, por isso deixei facilmente”. Outras pessoas associam também as gripes, as
correntes de ar e também o sistema imunitario em baixo a um possivel retorno da
tuberculose: “ndo apanhar corrente de ar porque foi com uma gripe mal curada que
apanhei tuberculose”; “estava com as defesas em baixo, por isso € que me atacou”.
Alguns dos pacientes relataram que o periodo em que tiveram que deixar o trabalho, a
escola, ou deixar de exercer certas atividades foi uma das fases mais dificeis durante o
tratamento: “deixar de trabalhar custa, é um ritmo diferente do que estava habituado”;
“fiquei mal...tive que interromper o curso que andava a tirar”; “tive que deixar de ir a
escola porque ndo tinha reacéo nenhuma”; “ndo poder estar a trabalhar que é o que mais
gosto foi 0 que mais me custou”; “ainda gostava de dar o meu giro, fazia 6Km a pé, mas
quando soube que tinha tuberculose deixei de o fazer”; “foi dificil ter de deixar para tras
algumas viagens que tinha planeadas para a altura”; “tive que deixar de treinar mas
assim que me pude voltei e sinto-me bem”.

Sobre os profissionais de salde os pacientes, nada tinham a referir, dizendo que
desde o inicio, no Centro de Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra, sempre lhes foi dado
todo o apoio necessario, sempre foram cuidadosamente esclarecidos e tratados,
classificando toda a equipa como excelente.

No que diz respeito a como se sentem 0s pacientes perante a doenca e tudo o que
esta implica, uns mantém uma posi¢do negativista e volto a sublinhar o paciente que no
fim do seu discurso ainda referia que a tuberculose era algo “nojento evidentemente”, e
outros que ficam surpreendidos e preferem ter um pensamento positivo, relativamente a
cura: “A Unica coisa que posso dizer € que muita gente pensa que é uma doenca
complicada mas ndo é bem assim, (...) com a medicacdo e depois das coisas serem

explicadas, assumem-se as coisas de outra maneira”.
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5.Discussao
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Considera-se que o método utilizado para este trabalho foi de facto o mais adequado
ao estudo, tendo em conta que a entrevista com perguntas abertas facilitou o contato com
os doentes que se expressaram livremente sobre o que sentiam relativamente a tuberculose.

A equipa de saude auxiliou em muito neste trabalho, desempenhando um papel
importante na interacdo paciente/investigador, e respondendo a todas as questdes e duvidas
relativamente ao Centro de Diagndstico Pneumologico de Coimbra e a tuberculose.

Uma dificuldade notoria verificou-se ao nivel da recolha da amostra. Dado que as
consultas dos doentes estavam marcadas para um determinado dia, mas ndo os sujeitava a
uma hora pré determinada, a incompatibilidade de horérios por parte do investigador
tornou-se um obstaculo ao estudo de casos.

Um dos entraves a investigacdo foi o contato telefonico com os ex-doentes que
dificultou por vezes o entendimento das questdes. No entanto, foi impossivel no tempo
disponivel para recolha de dados, entrar em contato presencial com os ex-doentes, pois
isso implicaria também mais tempo por parte da equipa de profissionais do Centro de
Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra, porque s6 assim 0s ex-pacientes aceitariam uma
ida ao centro para participarem do devido estudo. Outra dificuldade esteve no acesso aos
contatos mais antigos, dos ex-doentes, que na sua maioria ja ndo estavam atualizados,
sendo impossivel falar com eles, dai 0 numero de casos em ex-doentes ser menor do que 0
esperado, ndo sendo possivel fazer a comparacdo que se previa entre pacientes e ex-
pacientes. No entanto, com a realizacdo das entrevistas verificou-se que o discurso dos ex-
doentes &, no seu todo, semelhante ao dos doentes atuais, ndo sendo possivel corroborar
qgue, com uma diferenca temporal de 13 anos, houvesse diferencas na perspetiva dos
pacientes, relativamente a Tuberculose, no Centro de Diagndstico Pneumoldgico de
Coimbra.

Por seu lado, todos os intervenientes facilitaram o estudo, aceitando muito bem a
entrevista, comunicando deste modo os factos que julgavam ser importantes, da sua
experiéncia com a tuberculose.

E de referir que na literatura a baixa escolaridade esta associada a um possivel fator
social de abandono do tratamento em pacientes com tuberculose (Natal et al., 1999; Lima
et al., 2001; Ferreira et al., 2004; Ferreira et al., 2005; Souza et al., 2010; Chirinos e
Meirelles, 2011; Caliari e Figueiredo, 2012). Como no numero total de intervenientes do
estudo ndo se registaram casos de ndo adesdo a terapéutica, decidiu-se ndo entrar em linha

de conta com esta variavel.
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Na amostra, o0 numero de casos registados de tuberculose no sexo masculino é
superior aos do sexo feminino, no entanto, nas entrevistas realizadas nao se verificaram
diferencas no tipo de discurso utilizado pelos individuos de ambos os sexos. Porém,
Ferreira e colaboradores (2005) concluiram que o abandono do tratamento é superior em
pacientes do sexo masculino. Na analise em questdo ndo foi possivel encontrar uma
associacdo entre estas variaveis pois, o reduzido nimero de individuos constituintes da
amostra e o facto de ndo se verificarem casos de ndo adesdo ao tratamento, ndo nos
permite generalizar este pardmetro, a restante populacéo.

Na constituicdo da amostra, a recolha de dados foi feita aleatoriamente. Contudo,
ndo se registaram individuos pertencentes a grupos de risco, como por exemplo
toxicodependentes ou alcodlicos, apesar de também serem pacientes do Centro de
Diagndstico Pneumoldgico de Coimbra, ja que o rastreio de tuberculose nestes grupos é
uma prioridade no controlo da enfermidade, como ja referido anteriormente (ver em
Subcapitulo 2.1.).

Entre os informantes ndo se registaram casos de tuberculose em criancas. Durante a
entrevista o profissional de saude do CDP de Coimbra indicou que, muito raramente
aparecia para tratamento um caso de tuberculose infantil. Na recolha de dados ndo se
confirmou se todos os pacientes tinham sido vacinados na infancia, no entanto conforme
nos diz Carvalho (2000) a eficacia da vacina pode abranger periodos de 10 a 15 anos, apds
vacinacdo. De algum modo esta questdo poder-se-a associar a ideia de que a doenca tem
uma prevaléncia superior em grupos etarios mais velhos, o que demonstra a eficicia da
vacina BCG (Caliari e Figueiredo, 2012).

Na analise do perfil dos informantes verificou-se que o nimero de casos de
tuberculose pulmonar aparecia em superioridade. Tendo em conta que a amostra foi
recolhida aleatoriamente, é possivel interligar com a ideia de que esta é a forma de
tuberculose mais comum, ao nivel global (Almeida, 1995; Natal et al., 1999; Pina, 2000b;
Paixao e Gontijo, 2007). Porém, pelo facto do numero total de casos da amostra ser tao
reduzido, ndo foi possivel confirmar esta assercéo.

Com base nos dados indicados pelo Relatério do Observatorio Nacional de Doencas
Respiratdrias (2011), construiu-se uma tabela (disponivel em Apéndice 4) representativa
do perfil dos doentes de tuberculose em Portugal. Comparativamente aos informantes
intervenientes neste estudo verifica-se que os perfis sdo semelhantes em determinados
parametros. Relativamente ao sexo, registou-se um numero superior de homens. Para a

idade, os dados recolhidos ndo coincidem com o perfil do pais, registando-se um maior
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numero de casos entre 0s 60 e 0s 69 anos. Analogamente também se verificou um namero
superior de casos de tuberculose pulmonar, associada a maior percentagem de casos de
lesBes pulmonares. Registou-se um caso de tuberculose multirresistente originario de
Angola. No entanto ndo se verificaram casos de outros grupos de risco (VIH, profissionais
de saude e reclusos), o que pode estar relacionado o facto do nimero de casos, que nédo
apresentam qualquer fator de risco, ter evoluido para 61% (Araujo, 2011).

Segundo Gongalves e coautores (1999), o modo de viver e pensar dos individuos é
desvalorizado, no sentido em que as questdes dos investigadores prendem-se com a analise
e avaliacdo de respostas, sem na realidade dar importancia ao parecer dos doentes e dos
seus familiares/amigos.

Marques e colaboradores (2003, in Rodrigues e Souza, 2005) referem que, as
representaces de salde e doenca implicam interpretacGes sociais que vdo além do
bioldgico. Neste estudo constatou-se que ainda existe nos pacientes a ideia de tuberculose
como uma doenca mé e assustadora, o que faz de facto todo o sentido pois 0 medo da
tuberculose é algo que carateriza a doenca desde os seus primérdios (Rodrigues e Souza,
2005).

A forma como o0s entrevistados, na sua maioria, apelidam a doenca mostra
efetivamente, o impacto que esta representa na populacdo, que tal como nos dizem
Rodrigues e Souza (2005: 82), é demarcado, eventualmente, pelas “representacdes
negativas que circularam marcadamente na sociedade ao longo dos séculos™. Caraterizada
pelos intervenientes na pesquisa como doenga “chata”, “nojenta”, como um “mal”, a
tuberculose envolve todo um estigma social, que com o passar dos anos, ainda nédo
desapareceu, 0 que vai de encontro aos estudos encontrados (Vendramini et al., 2002;
Silva et al., 2007). De acordo com Porto (2007) a doenga é ainda temida por representar
algo censurado socialmente e por estar incutida na sociedade a ideia de que a doenca pode
caraterizar o “altimo estagio da miséria humana”. A autora conclui que “no imagindrio
social e como forma de relacdo da sociedade com o doente” (Porto, 2007: 48) ainda
persiste todo um processo de estigmatizacdo da tuberculose e do paciente.

Nos pacientes foram os sintomas que os fizeram procurar as instituicdes de salde,
por preocupacédo, exceto num caso que foi detetado devido a um acidente de trabalho e o
paciente ndo revelou qualquer sintoma. Denota-se que o sinal mais temido sera a
visualizacdo de sangue na expetoracdo, uma vez que grande parte dos pacientes revelou
esse sintoma e o medo que lhes provocou, sentimento, esse que se confirma no estudo de

Rodrigues e Souza (2005). Pode-se dizer que o facto de ser necessario visualizar sangue na
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expetoracao para se dirigirem ao médico, indica que para os doentes os sintomas so “tém
significado de doen¢a quando advém a incapacitagdo fisica” (Lima et al., 2001: 880) pois
ja se encontravam numa fase avancada da doenca.

A noticia de que tém tuberculose ndo é, no geral, bem recebida. E isso advém da
ideia inicialmente em discussdo, da doenca vista pela sociedade como um mal. Dai os
pacientes revelarem reacfes de preocupacdo, medo, tristeza, panico e revolta. Facilmente
se percebe que a informacdo retida sobre a tuberculose advém dos familiares e dos
vizinhos, portanto do conhecimento adquirido ao longo de geracGes, baseado na
experiéncia de vida, o que pode influenciar o aumento do medo e do estigma perante a
doenca (Natal et al., 1999).

Curiosamente um paciente aludiu a existéncia do extinto sanatdrio dos Covoes, visto
que tinha sido o local de trabalho dos pais, associando a tuberculose a um mal e
comentando o facto da profissdo dos parentes ser, na altura, uma profissdo de risco. No
entanto mostrou alguma surpresa com a informacdo da existéncia de tratamento, o que
revela a falta de informacdo sobre a tuberculose, que ainda podera existir na populagéo
(Natal et al., 1999).

O médico corrobora que na primeira reacéo existe um grande estigma social perante
a doenca. E de referir uma situacdo bastante curiosa que ocorreu durante uma consulta a
uma convivente, que ndo esta inserida nos individuos entrevistados, porque ndo estava
doente. A convivente pertenceria, possivelmente a faixa etaria dos 30 anos, tendo
habilitacbes superiores. No entanto, ao ter conhecimento que o resultado da andlise ao
sangue tinha sido positivo para a presenca de bacilos, desatou a chorar e ficou
completamente fora de si. O médico explicou que a convivente tinha tuberculose latente
mas que apenas ia fazer o tratamento de prevencgéo para que a doenca ndo se manifestasse.
O tratamento seria num periodo de 3 meses e tomaria 3 comprimidos/ dia, ap6s um més
viria a uma nova consulta para se analisar a tolerancia do figado a medicacdo. A paciente
aceitou tomar a medicacdo mas, por seu lado, negava-se a vir a préxima consulta e queria
sujeitar a filha a este tipo de exame, quando a prova tuberculinica para a menina tinha sido
apenas de 9 mm, resultado da vacina BCG. Portanto, aqui temos claramente uma situagédo
comum aquando a noticia de diagnéstico de tuberculose, apesar de neste caso ndo ser a
doenca propriamente dita e apenas uma tuberculose latente, que ndo € contagiosa, nao
sendo de esperar este tipo de reacéo tdo descontrolada.

No estudo verifica-se a preocupacdo de alguns doentes com a familia,

essencialmente, em casos em que tém criangas pequenas junto de si. Os filhos ou 0s netos
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sdo a sua principal preocupacdo e sdo sempre colocados em primeiro lugar no que diz
respeito a cuidados de salde. Agregado a este desassossego tem-se presente a ideia de que
a tuberculose é contagiosa, 0 que aumenta a inquietacdo perante o diagndstico da doenca.
Conforme se pode verificar em Assuncdo e coautores (2009), aqui é evidenciado o receio
de transmissdo da doenca aos familiares, particularmente as criancas. Esta questdo pode
também estar diretamente ligada ao estado civil dos individuos. A amostra era constituida,
maioritariamente por individuos casados o que, de certa forma, pode implicar uma outra
perspetiva sob o conceito de familia. Este trabalho vai de encontro a visdo encontrada na
investigacdo de Gongalves e coautores (1999) onde se observa que, pessoas casadas
tendem a seguir o tratamento, pela preocupacdo com a familia. Porém, os autores
defendem que isso acontece, essencialmente entre as mulheres. No caso dos homens, a
maior motivacao para levar a terapia até ao fim, é o medo do estigma e da excluséo do dito
“grupo de amigos”, o que, de certo modo se opde a investigagdo em vigor, dado que em
ambos 0s sexos se verificou uma preocupacao com a familia.

A partir do testemunho dos pacientes, constatou-se que o apoio do nucleo familiar é
realmente muito importante para os doentes. A presenca de algum familiar, quer seja
pai/mée, marido/esposa, namorado/namorada, filho/filha, € fundamental para a reacdo do
paciente, quando recebe a noticia e, acima de tudo, para o ajudar durante o tratamento. A
familia é fundamental no apoio, na aceitacdo da doenca por parte do paciente e na partilha
do sofrimento (Vendramini et al, 2002; Mendes e Fensterseifer, 2004; Assuncgéo et al.,
2009; Nogueira et al., 2011). Na maior parte dos casos a que se assistiu, ha um registo de
preocupacao e apreensdo na familia dos doentes, mesmo assim estes acabam por ser o seu
maior apoio. No que diz respeito ao acompanhamento familiar, o profissional de saltde
consolida a ideia dos pacientes, afirmando que realmente ter alguém da familia presente
aquando a noticia do diagnostico da outra forca ao paciente. Contrariamente ao que se
verifica no estudo de Assuncdo e coautores (2009), que nos dizem que, por
desconhecimento ou até por preconceito, o doente tem tendéncia a afastar-se dos
familiares, sentindo-se como um risco para a sociedade.

O estigma social confirma-se quando se verifica que 0s pacientes, na sua grande
maioria, ndo contam aos amigos ou conhecidos a situacdo em que se encontram. Como
durante pelo menos 15 dias, devido ao perigo de contdgio da tuberculose, os doentes
devem estar em isolamento e usar méascara caso estejam em contato com outras pessoas,
verifica-se que, a maior parte inventa situaces para esconderem a doenca. E certo que isto

acontece porque, como se pode observar pela analise dos discursos, 0s doentes teriam a
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mesma reacdo se algum dos seus amigos tivesse tuberculose, ou seja, na sua visao, caso
fosse outra pessoa a ter a doenca, havia uma grande tendéncia para o afastamento dessa
pessoa. Talvez porque, de alguma maneira, o doente desenvolve um sentimento de auto
discriminacdo (Rodrigues e Souza, 2005), pois o facto de pensar assim ndo significa que o
grupo social em que se insere necessariamente reagisse da mesma forma. Citando
Rodrigues e Souza (2005: 85) “o sujeito assume o esteredtipo de doente e faz do seu
imaginario o imaginario coletivo”. No entanto, o profissional de salde assume uma
perspetiva diferente quando se fala no contar, ou ndo, aos amigos, pois indica que grande
parte dos doentes tem que contar, principalmente porque os mais proximos tém que fazer o
rastreio da tuberculose.

O médico ressalta que muitos pacientes do CDP de Coimbra sdo de outras areas do
pais mas por serem encaminhados para os hospitais de referéncia, o Hospital Universitario
de Coimbra e o Centro Hospitalar dos Covoes, optam posteriormente, por continuar a ser
acompanhados no Centro de Diagnostico Pneumolégico de Coimbra, isto porque assim
podem esconder a doenca mais facilmente, na sua localidade de residéncia. Realmente esta
situacdo confirma-se na literatura, uma vez que os pacientes de tuberculose acabam por ter
um sentimento de conforto e seguranca quando tratados longe do local de residéncia,
devido ao estigma em torno da doenca (Paixao e Gontijo, 2007; Assuncao et al., 2009).

Apesar de a tuberculose continuar a ser uma doenca considerada grave, atualmente
ela é tratavel, evitando-se a morte fisica, tdo temida. Porém, o “medo do preconceito ainda
esta presente” (Rodrigues e Souza, 2005: 85). No entanto ja se verifica uma tentativa de
contar aos amigos mais proximos, o que vai de encontro a ideia de que a mentalidade pode
até estar a mudar, talvez pelo tipo de informacdo disponivel e pela abertura que as novas
geracOes tém relativamente a diversos assuntos, inclusive a tuberculose.

Nos resultados verifica-se que a visdo sobre a doenca pode evoluir, no sentido em
que alguns dos pacientes ja partilharam uma opinido mais positiva quando falam do fator
surpresa ao terem conhecimento sobre a existéncia de tratamento. O conhecimento sobre o
processo de cura, a existéncia de tratamento, o periodo de tempo que implica e a forma
como se vai desenrolar esse processo, € uma informagdo que sossega 0s pacientes. Isto
porque, nas respostas obtidas todos se mostraram confiantes na cura, a partir do momento
que lhes é dado conhecimento sobre a terapéutica. Assim julga-se que podera ser uma
forma de motivacdo dada aos pacientes para finalizarem o tratamento e alcangarem a cura.

De acordo com Oliveira e Antunes (2012) a visao das pessoas sobre 0 seu estado de salde
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vai de certo modo influenciar as suas escolhas de adesdo a terapéutica e a sua forma de
lidar com a doenca.

Todavia no que diz respeito ao tratamento em si as opinides dividem-se. Alguns dos
casos tornam a terapia mais facil, olhando para a situacdo de uma forma positiva e apenas
focados na cura, pois na visdo dos doentes, a toma da medicacdo pode ser tornada um
habito. Se o motivo é trazer melhoria de sintomas entdo a forca de vontade é maior. Com
um ponto de vista diferente, temos doentes para os quais a toma da medicacéo é o pior de
tudo, essencialmente na primeira fase de tratamento em que o esquema terapéutico
significa tomar 10 comprimidos/dia ao pequeno-almocgo. Os pacientes lamentam-se pelo
numero de comprimidos, preocupam-se com as possiveis consequéncias secundarias que 0
tratamento pode trazer, principalmente os efeitos nefastos para o figado e para o estbmago,
e falam das alteragcbes corporais que isso lhes trouxe, essencialmente a perda de peso
associada a falta de apetite, também sintomas da doenca em si. De alguma forma pode-se
afirmar que, em certa medida, o discurso dos informantes corrobora um estudo em Pelotas,
Rio Grande do Sul, realizado por Gongalves e colaboradores (1999) onde se refere que
alguns pacientes consideram a medicacdo muito forte, havendo possibilidade de trazer
consequéncias nefastas para o organismo Por outro lado, estes autores referem que existem
doentes que observam as carateristicas dos medicamentos, de forma a avaliarem 0s que
podem ser dispensados. Geralmente, a medicacdo € dada em forma de capsulas e de
comprimidos, o0 que leva os pacientes a abrirem as capsulas para analisarem o contetdo.
Curiosamente e, de acordo com Goncalves e coautores (1999) a cor vermelha de um
medicamento é associada pelos pacientes a forca deste mesmo farmaco, tal como o
tamanho do comprimido, que se for maior que os restantes, vai representar também o mais
forte para o organismo. Quando a terapéutica é feita num sO horério, por exemplo ao
pequeno-almogo, os doentes avaliam pelo “gosto deixado na boca” (Gongalves et al.,
1999: 782). Porém, ndo se verificou este tipo de comportamentos por parte dos
intervenientes do estudo. O que se verifica nos pacientes € uma grande vontade em
alcancar a cura. Apesar de alguns manterem uma posi¢éo negativista sobre a doenca, que
para eles continua a ser um mal que nunca pensaram ter, verifica-se que na sua maioria
ficaram surpreendidos com a facilidade com que € tratada e, portanto, essa foi mais uma
motivagdo para seguir o tratamento até ao fim. Todavia muitos estudos apontam que
fatores como a dose diaria de medicacdo, o horario da toma dos farmacos e os seus efeitos

colaterais, que se podem identificar no discurso dos pacientes, sdo de facto causas de
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desmotivacdo para o abandono do tratamento (Goncalves et al., 1999; Lima et al., 2001;
Mendes e Fensterseifer, 2004; Sa et al., 2007; Oliveira e Antunes, 2012).

O caso de multirresisténcia é, sem divida, uma excecdo, comecando pelos sintomas,
que se alongam durante um periodo de tempo superior e sdo mais fortes, deixando a
paciente, neste caso, mais preocupada com pormenores como o facto de ter que ser
operada, do que propriamente com a toma de farmacos.

Quando se deparam com a doenga e a forma como vai ser o tratamento os doentes
tém que alterar alguns dos seus habitos de vida, essencialmente deixar de fumar e beber
bebidas alcoolicas. Nos pacientes entrevistados denota-se que abandonar esses habitos nao
é dificil, porque acima de tudo querem a cura, por outro lado existe uma certa dificuldade
em aceitar a ideia de que, de 15 dias a um més, ndo poderdo exercer a respetiva profissao
nem ir & escola, ou sequer fazer certas atividades do dia-a-dia, como por exemplo ir ao
ginasio. O facto de o esquema terapéutico interferir no quotidiano dos individuos doentes
pode causar um certo desconforto para o sujeito, levando-o a ndo aceitar o tratamento.
Portanto, neste estudo confirma-se a ideia de que a tuberculose pode “determinar ruturas
ou modificagdes importantes no quotidiano da produgao e reprodugdo social” (Assungao et
al., 2009: 74).

Oliveira e Antunes (2012) indicam-nos que a demora no atendimento e 0s horarios
de consulta incompativeis com o horéario de trabalho podem ser fatores determinantes no
abandono do tratamento. Contudo, sabe-se que no Centro de Diagnéstico Pneumoldgico de
Coimbra, ndo existe horario marcado para as consultas, apenas o dia da consulta, 0 que
permite uma maior flexibilizacdo para o doente, deixando a sua escolha a ida ao CDP, o
que € uma boa estratégia para a adesdo ao tratamento. Soube-se pelo profissional de satde
que ao longo da terapéutica, os doentes vao alterando a sua reacdo ao diagndstico de
tuberculose e, contrariamente ao que se verifica na literatura (Ferreira et al., 2005; Sa et al.
2007), com o avancar do tratamento e o aparecimento de melhoras, h4& uma maior
motivacdo para levar o tratamento até ao fim, o que de algum modo podera estar em
concordancia com a informacdo prestada pelo Relatorio do Observatério Nacional das
Doencas Respiratorias (Araujo, 2011) que indica que os valores de sucesso terapéutico em
Portugal em grupos denominados “sem risco”, que representa o perfil da amostra em
estudo, rondaram em 2009, os 93%. Quando falou sobre este assunto verificou-se que
também existem estratégias implementadas que ajudam o doente a ultrapassar 0s aspetos
negativos da doenca, motivando-o no tratamento, tais como a aplicagdo da Toma

Observada Diretamente e o pagamento dos transportes publicos para que os doentes
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estejam sempre presentes nas consultas, estratégias que tém vindo a ser adotadas ao nivel
mundial e que em varios estudos se confirma a sua eficidcia na adesdo a terapéutica
(Morrone, 1999; Sarmento-Castro et al., 2001; Vendramini et al., 2002). No entanto, para
os doentes do CDP de Coimbra, o pagamento de transportes ndo se mostrou ser um
pormenor essencial para continuar o tratamento, ja que nenhum dos pacientes mencionou
esta medida no seu discurso.

Num estudo realizado por Terra e Bertolozzi (2008), em que o objetivo era analisar o
significado da DOTS na adesdo ao tratamento, verificou-se que esta estratégia ao permitir
0 acompanhamento do doente conduz a construcdo de uma relacdo de confianca entre 0
paciente e o profissional de satde. Mas se, por um lado, a toma sob observacdo permite um
maior controlo sobre a ingestdo da medicagdo, garantindo a adesdo ao tratamento, por
outro pode afetar a privacidade do doente e até criar a ideia de que a equipa de salde é que
tem a responsabilidade de “carregar” o doente (Terra e Bertolozzi, 2008). Contudo, a toma
supervisionada pode-se tornar um momento em que o doente tem a possibilidade de
colocar davidas e expor os seus problemas, sendo uma vantagem a favor dos profissionais
de salde que buscam fortalecer a necessidade do tratamento ser levado até ao fim (Terra e
Bertolozzi, 2008; Queiroz et al., 2012). A administracdo dos anti bacilares sob DOT
(directly observed treatment) tornou-se assim uma estratégia particularmente essencial
para a adesdo ao tratamento (Pina, 2000d; Costa et al., 2011).

O médico especificou ainda uma situacdo bastante curiosa, no que diz respeito a
adesdo ao tratamento. No Hospital Joaquim Urbano, no Porto, é oferecido o pequeno-
almoco, antes ou apds a toma dos retrovirais e da medicacdo para a tuberculose, aos
pacientes com VIH positivo e tuberculose. O que se tem verificado, neste mesmo local é
que h&a uma grande adesdo ao tratamento e que os doentes tomam muito mais facilmente
toda a medicacdo (Sarmento-Castro et al., 2001). Também um estudo de Silva e
colaboradores (2007) foi apontado que a existéncia de um beneficio, neste caso, a oferta do
“café da manha”, é essencial na conclusdo da terapéutica. Estas medidas sdo adotadas
precisamente com o intuito de aumentar a adesao ao tratamento da tuberculose, sem que os
pacientes interrompam a medicacdo e de modo a que concluam a terapia.

Num estudo de Brand et al. (1977, in Leite e Vasconcellos, 2003) verificou-se que 0
custo médio mensal dos medicamentos dos pacientes que aderiam ao tratamento era
metade dos que ndo aderiam, portanto o motivo para a ndo adesdo ao tratamento de
tuberculose em idosos era o elevado custo da medicacdo. Em Portugal os encargos com a

tuberculose, inclusive a distribui¢do dos farmacos, séo gratuitos (Direcdo Geral de Salde,
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2011), o que podera contribuir para uma melhor adesdo, dos doentes, a terapéutica.
Contudo, Silva e coautores (2007: 406) referem que “este fator, por si sO, ndo garante a
adesdo ao tratamento”.

Em alguns doentes verificou-se a procura de uma explicagdo para o surgimento da
doenca. Um caso referiu que tinha sido através das correntes de ar, tendo atualmente um
grande cuidado para ndo as apanhar, outro caso indicou que provavelmente estava com as
defesas em baixo sendo esta a causa da doenca. De acordo com Rodrigues e Souza (2005:
84) os individuos procuram de alguma forma encontrar um motivo para adoecerem,
colocando muitas vezes, fatores externos como a principal causa da doenca, como por
exemplo, o “contato com pessoas doentes ou a tuberculose como consequéncia de outras
patologias, demonstrando que, para eles, ela veio do meio que os cerca”. No entanto, na
sua maioria os individuos ndo percebiam o porqué de terem a doenga, principalmente
porgue sempre tinham sido pessoas saudaveis.

E normal o sentimento de confusdo que se verifica entre os doentes, pois ao
receberem o diagndstico de tuberculose, segundo Natal e colaboradores (1999) é-lhes dito
que vao ter que tomar medicagdo durante cerca de 6 meses, sendo acompanhados em
regime de ambulatério, e por outro lado devem ter uma vida diaria normal, exceto nos
primeiros quinze dias, para prevenir o contagio. Temos aqui a percecdo do individuo
doente versus o individuo saudavel.

Relativamente a equipa de salde os entrevistados estavam totalmente satisfeitos,
dizendo que o seu apoio era fundamental e que realmente, no Centro de Diagnéstico
Pneumoldgico de Coimbra, sempre lhes tinha sido dado esse apoio, explicando todo o
processo de tratamento da melhor forma e esclarecendo todas as duvidas dos pacientes
sobre a tuberculose. De acordo com Natal e coautores (1999) é fundamental manter o
doente orientado para continuar o tratamento, focando o que pode ndo correr bem em caso
de abandono da terapéutica.

A comunicacdo entre a equipa de salde e o paciente é realmente muito importante
porque é dai que vdo partir as ideias que o doente vai construir em torno do Sseu
diagnostico e do tratamento da tuberculose (Mendes e Fensterseifer, 2004). O profissional
de salde confirma a importancia que o discurso do médico tem para 0s pacientes,
revelando que a sua prioridade é fazé-los aderir ao tratamento, dai ser fundamental aplicar
um discurso de acordo com o perfil do doente, para atingir o objetivo. De algum modo, um
dos fatores imprescindiveis a adesdo é a confianca no médico e na equipa de saude

(Gongalves et al., 1999). Tal como acontece no estudo de Brunello e coautores (2009), o
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acompanhamento por um mesmo profissional de satde pode ser um fator positivo para a
construcdo do vinculo com o paciente. Resumidamente, a “linguagem, o tempo dispensado
para a consulta, o atendimento acolhedor, o respeito com as verbalizacbes e
questionamentos dos pacientes € a motivacdo para o cumprimento da terapia” (Leite e
Vasconcellos, 2003: 779) sdo os parametros com mais impacto na viséo do doente.

Apbs o diagndstico os pacientes procuram ser esclarecidos sobre a doenca,
colocando diversas questdes aos profissionais de salde, que Ihes explicam o que é a
tuberculose e qual o agente infecioso. Contudo foram poucos os pacientes que se referiram
a tuberculose como a doenca causada pelo bacilo de Koch, denotando-se que, nas
entrevistas, era dada uma maior importancia a procura de uma causa externa para a
tuberculose, como o0 contdgio oriundo de outras pessoas ou O sistema imunitario
enfraquecido. Na analise das entrevistas foi possivel verificar que alguns doentes,
juntamente com os familiares, fazem pesquisas através de recursos didaticos (Internet)
para aprimorar o0 conhecimento sobre a tuberculose.

As equipas de saude devem ser recetivas no atendimento do paciente, estando
disponiveis para compreender a perspetiva do doente relativamente & tuberculose e
também os fatores culturais e sociais que possam estar subjacentes a sua visdo (Natal et al.,
1999). Tal como se verifica na literatura (Gongalves et al., 1999; Natal et al., 1999;
Ribeiro et al., 2000; Lima et al., 2001; Leite e Vasconcellos, 2003; Terra e Bertolozzi,
2008; Souza et al., 2010; Burke, 2011; Nogueira et al., 2011; Oliveira e Antunes, 2012),
neste estudo confirma-se a importancia da relacdo paciente-profissional de salde e
verifica-se mais uma vez a relevancia do “poder de comunicagdo” que assegura ao
paciente as informacgdes necessarias a conclusao do tratamento (Oliveira e Antunes, 2012:
10).
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6.Conclusao
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Se por um lado temos a tuberculose ligada ao passado através das marcas das
representacdes negativas do conhecimento geral, por outro lado temos a crenga na cura,
influenciada pela atual facilidade de tratamento (Rodrigues e Souza, 2005).

Neste estudo verificou-se que a tuberculose é ainda uma doenca temida pela
populacdo. O que é corroborado por Rodrigues e Souza (2005) que referem que a
permanéncia da tuberculose como um estigma social estd ainda muito demarcada nos
pacientes doentes, havendo um receio de contar a sua situacdo de salde ao seu grupo
social, essencialmente no que se refere aos amigos.

Existe entdo um preconceito que leva a que os doentes escondam a doenca, para que
as pessoas ndo se afastem, tendo em conta que essa seria a sua reagao perante uma situacao
inversa, verificando-se assim o conceito de auto discriminacdo presente no discurso dos
pacientes.

O medo da transmissdo demonstrou, neste estudo, que existe uma preocupacédo do
individuo com o outro, principalmente com o proximo e a familia (Rodrigues e Souza,
2005), sendo os familiares 0 apoio mais importante para os respetivos atores sociais, quer
no primeiro contato com a noticia de tuberculose, quer ao longo do tratamento.

Neste estudo ndo se verificaram situacBes de abandono de tratamento, uma das
problematicas que a OMS enfrenta atualmente relativamente a tuberculose, tal como foi
abordado na literatura, ao longo de todo o trabalho. Contrariamente ao que era esperado, 0s
pacientes reagem bem ao facto de terem que adotar um esquema terapéutico que, para eles,
apesar de custoso, € uma motivacdo para alcancar a cura.

O facto dos pacientes entrevistados valorizarem a equipa de saude do Centro de
Diagnostico Pneumoldgico de Coimbra indica que certamente estes sdo fundamentais no
entendimento que os doentes tém sobre a tuberculose, confirmando que a existéncia de
uma boa relacdo paciente-profissional de saude é de facto muito importante para a eficacia
do tratamento.

A adesdo ao tratamento esté relacionada com o modo como o paciente compreende a
doencga e também com a forma como o0s servigos de saude estdo organizados (Terra e
Bertolozzi, 2008).

Em suma, este estudo foi realizado com o intuito de confirmar que a perspetiva do
doente perante a tuberculose é realmente um parametro importante na luta contra a doenca.

Sem duvida que é ao individuo, como ator social que cabe a alteracdo dos seus
habitos de vida e a escolha do que é bom ou mau para si, tendo em conta o contexto social

em que se insere.
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Pretende-se entdo com este estudo virar a atencdo para o meio social em que se
encontra o doente, e € nesse sentido que se devem exercer pressdes, informando a
populacéo e alterando a sua mentalidade.

Estudando as representacfes sociais e a perspetiva do doente perante a tuberculose,
poderemos redimensionar 0s meios de combate a tuberculose, focando a atengédo no sujeito
e ndo sO nas técnicas de diagnostico, tratamento e prevencao. Isto podera trazer-nos novas
estratégias de luta e redefinir o “caminho” que a OMS, juntamente com as institui¢cGes de
salde ao nivel global procuram, de forma a combater a tuberculose e controlar os seus

niveis de incidéncia e, talvez, um dia erradicar a propria enfermidade.

60



7.Bibliografia

61



62



Abrahdo, R.M.C.M. 1999. Tuberculose humana causada pelo Mycobacterium bovis:
Consideracdes Gerais e Importancia dos Reservatorios Animais. Archive of Veterinary
Science, 4 (1): 5-15.

Almeida, A. R. 1995. A tuberculose: doenca do passado, do presente e do futuro.

Porto, Fundacéo Bial.

Alvares, E. 2000a. Tuberculose do Aparelho Respiratorio. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢gdes Técnicas: 121-138.

Alvares, E. 2000b. Tuberculose Ganglionar Extratoracica. In: Pina, J. (ed.). A
Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢Ges Técnicas: 169-173.

Andrade, S. 2000. Tuberculose das Supra-renais. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na

Viragem do Milénio. Lidel, EdigBes Técnicas: 236-239.

Andreé, J.M. 2000. Tratamento Médico da Tuberculose: Os Principios e os Farmacos.

In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢cGes Técnicas: 389-415.

Antunes, A.F. 2000. Epidemiologia da Tuberculose: Compreender para Agir. In:

Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 37-85.

Antunes, A.F. 2010. Relatério para o Dia Mundial da Tuberculose: 1-18.
[http://www.dgs.pt/upload/membro.id/ficheiros/i012626.pdf: Acedido em 16 Julho de
2012].

Araljo, A.T. 2011. Relatério do Observatorio Nacional das Doencas Respiratorias:
desafios e oportunidades em tempos de crise: 1-236.
[http://www.ondr.org/Relatorio_ ONDR_2011.pdf: Acedido em 30 Julho de 2012].

Assis, A.C.B.; Silva, A.V.; Silva, R.C.; Langoni, H. 2011. Compara¢do da PCR,

baciloscopia e cultura no diagnéstico da tuberculose humana. Veterinaria e Zootecnia, 18
(3): 384-392.

63


http://www.dgs.pt/upload/membro.id/ficheiros/i012626.pdf
http://www.ondr.org/Relatorio_ONDR_2011.pdf

Assuncdo, C.G.; Seabra, J.D.R.; Figueiredo, R.M. 2009. Percecdo do doente com
tuberculose sobre a internacdo em hospital especializado. Ciencia y Enfermeria, 15 (2);
69-77.

Avila, R. 2000. Aspetos da Organizacdo do Combate a Tuberculose. In: Pina, J.

(ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edicdes Técnicas: 571-575.

Bento, J.; Silva, A.S.; Rodrigues, F.; Duarte, R. 2011. Métodos Diagnosticos em
Tuberculose. Acta Médica Portuguesa, 24 (1): 145-154.

Borges, M.; Cafrune, P.l.; Possuelo, L.G.; Valim, A.R.M.; Ribeiro, M.O.; Rossetti,
M.L.R. 2004. Anélise Molecular de cepas de Mycobacterium tuberculosis provenientes de
um centro de saude ambulatorial em Porto Alegre, (RS). Jornal Brasileiro de
Pneumologia, 30 (4): 448-454.

Brunello, M.E.F.; Cerqueira, D.F.; Pinto, 1.C.; Arcénio, R.A.; Gonzales, R.I.C.;
Villa, T.C.S.; Scatena, L.M. 2009. Vinculo doente-profissional de salde na atencdo a

pacientes com tuberculose. Acta Paulista de Enfermagem, 22 (2): 176-182.

Burke, S.D.A. 2011. Tuberculosis: Past and Present. Reviews in Anthropology, 40
(1): 27-52.

Caliari, J.S.; Figueiredo, R.M. 2012. Tuberculose: perfil dos doentes, fluxo de
atendimento e opinido de enfermeiros. Acta Paulista de Enfermagem, 25 (1): 43-47.

Carapau, J. 2000. Tuberculose Infantil. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem
do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 95-120.

Carvalho, J.M. 2000. Profilaxia da Tuberculose: O BCG e a Quimioprofilaxia. In:
Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 379-388.

Chirinos, N.E.C.; Meirelles, B.H.S. 2011. Fatores associados ao abandono do
tratamento da tuberculose: uma reviséo integrativa. Texto em Contexto de Enfermagem, 20
(3): 599-606.

64



Costa, S.M.; Mendoza-Sassi, R.A.; Teixeira, T.P.; Leivas, V.A.; César-Vaz, M.R.
2011. Conhecimento dos clientes com tuberculose pulmonar e seus familiares sobre adesao
ao tratamento e fatores associados, no municipio de Rio Grande. Ciéncia e Salde Coletiva,
16 (1): 1427-1435.

Diario da Republica. Decreto-Lei n°28/2008. DR 38/08 SERIE | de 2008-02-22:
1182-1190. [http://dre.pt/pdfgratis/2008/02/03800.pdf: Acedido em 16 Julho 2012].

Direcdo Geral de Saude. 2007. Utilizacdo dos testes de Interferdo-Gama para o
diagnostico da tuberculose latente e ativa, na pratica clinica: 1-2.
[http://www.arsalentejo.min-saude.pt/saudepublica/ProgramasSaude/ProgramasCurso/Lists/Pro
gramas%20Nacionais%20Prioritrios/Attachments/11/C1%206%20Testes%20Interfer%C3%A30-
Gama.pdf: Acedido em 31 Julho de 2012].

Direcdo Geral de Salde. 2011. Guia do Utente do Servico Nacional de Salde.
[http://www.dgs.pt/default.aspx?cn=55065715AAAAAAAAAAAAAAAA: Acedido em 30 Julho

de 2012].

Direcdo Geral de Saude. 2012. Programa Nacional de Vacinacdo 2012: 1-69.
[http://www.dgs.pt/?cr=21507: Acedido em 31 Julho de 2012].

Domingos, A. 2000. As Perspetivas Terapéuticas para o Futuro. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢cGes Técnicas: 487-498.

Duarte, R.; Amado, J.; Lucas, H.; Sapage, J.M. 2007. Tratamento da Tuberculose

Latente: Revisdo das normas, 2006. Revista Portuguesa de Pneumologia, 13 (3): 397- 418.

Duarte, R.; Villar, M.; Carvalho, A. 2010. Tratamento da Tuberculose Infecdo

Latente: As recomendag0es atuais. Revista Portuguesa de Pneumologia, 16 (5): 809-814.

Ferreira, M.A. 2000. Tuberculose Ocular. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na
Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 242-247.

65


http://dre.pt/pdfgratis/2008/02/03800.pdf
http://www.arsalentejo.min-saude.pt/saudepublica/ProgramasSaude/ProgramasCurso/Lists/Pro%20gramas%20Nacionais%20Prioritrios/Attachments/11/CI%206%20Testes%20Interfer%C3%A3o-Gama.pdf
http://www.arsalentejo.min-saude.pt/saudepublica/ProgramasSaude/ProgramasCurso/Lists/Pro%20gramas%20Nacionais%20Prioritrios/Attachments/11/CI%206%20Testes%20Interfer%C3%A3o-Gama.pdf
http://www.arsalentejo.min-saude.pt/saudepublica/ProgramasSaude/ProgramasCurso/Lists/Pro%20gramas%20Nacionais%20Prioritrios/Attachments/11/CI%206%20Testes%20Interfer%C3%A3o-Gama.pdf
http://www.dgs.pt/default.aspx?cn=55065715AAAAAAAAAAAAAAAA
http://www.dgs.pt/?cr=21507

Ferreira, S.M.B.; Silva, A.M.C.; Botelho, C. 2004. Tratamento da tuberculose
pulmonar em Cuiaba, Mato Grosso, Brasil (1998-2000): distribuicdo espacial.
Epidemiologia e Servicos de Saude, 13 (3): 175-184.

Ferreira, S.M.B.; Silva, A.M.C.; Botelho, C. 2005. Abandono do tratamento de
tuberculose pulmonar em Cuiaba-MT-Brasil. Jornal Brasileiro de Pneumologia, 31 (5):
427-435.

Fodor, T. 1999. The History of Amikacin as Antituberculosis drug. In: Palfi, G.;
Dutour, O.; Deék, J.; Hutas, I. (eds.). Tuberculosis: Past and Present. Golden Book

Publisher Ltd., Tuberculosis Foundation, Hungary: 71-72.

Giroti, S.K.O.; Belei, R.A.; Moreno, A.N.; Silva, F.S. 2010. Perfil dos pacientes com
tuberculose e os fatores associados ao abandono do tratamento. Cogitare Enfermagem, 15
(2): 271-277.

Gomes, C. 2000a. O Problema da Multirresisténcia. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose

na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢cdes Técnicas: 513-528.

Gomes, M.C. 2000b. Rastreio da Tuberculose do Passado ao Presente. Propostas
para o0 Futuro. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, EdicGes
Técnicas: 355-368.

Goncalves, H.; Costa, J.S.D.; Menezes, A.M.B.; Knauth, D.; Leal, O.F. 1999.
Adesdo a Terapéutica da Tuberculose em Pelotas, Rio Grande do Sul: na Perspectiva do

Paciente. Cadernos de Saude Publica, 15 (4): 777-787.

Guerra, J.M.C. 2000. Tuberculose do Sistema Nervoso Central. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 209-223.

Guerreiro, A.S. 2000. Tuberculose do Aparelho Digestivo. In: Pina, J. (ed.). A
Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 176-186.

66



Haas, F.; Haas, S.S. 1999. Origins and Spread of Mycobacterium tuberculosis in the
Mediterranean basin. In: Palfi, G.; Dutour, O.; Dedk, J.; Hutas, I. (eds.). Tuberculosis: Past

and Present. Golden Book Publisher Ltd., Tuberculosis Foundation, Hungary: 433-439.

Henriques, J. 2000. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel,
EdicGes Técnicas: 555-564.

Leite, S.N.; Vasconcellos, M.P.C. 2003. Adesdo a Terapéutica Medicamentosa:
Elementos para a Discusséo de Conceitos e Pressupostos Adotados na Literatura. Ciéncia e
Saude Colectiva, 8 (3): 775-782.

Lima, M.B.; Mello, D.A.; Morais, A.P.P.; Silva, W.C. 2001. Estudo de Casos sobre
Abandono do Tratamento da Tuberculose: Avaliacdo do atendimento, percep¢do e
conhecimentos sobre a doenca na perspectiva dos clientes (Fortaleza, Ceara, Brasil).
Cadernos de Saude Publica, 17 (4): 877-885.

Lindenbaum, S. 2001. Kuru, Prions, and Human Affairs: Thinking about epidemics.
Annual Reviews of Anthropology, 30: 363-385.

Littleton, J.; Park, J.; Bryder, L. 2010. The End of a Plague: Tuberculosis in New
Zealand. In: Herring, D.A.; Swedlund, A.C. (eds.). Plagues and Epidemics infected spaces
past and present: 119-151.

Manchester, K. 1983. The Archaelogy of Disease. West Yorkshire, England,

University of Bradford Press.

Marsico, G.A. 2009. Tratamento Cirargico da Tuberculose Multirresistente. Revista
Pulm&o RJ, 18 (1): 27-37.

Mello, F.C.Q. 2012. Abordagem diagndstica da Tuberculose Pulmonar. Pulméo RJ,
21 (1): 27-31.

Mendes, A.M.; Fensterseifer, L.M. 2004. Tuberculose: porque o0s pacientes

abandonam o tratamento. Boletim de Pneumologia Sanitario, 12 (1): 25-36.

67



Mendes, B. 2000. ReacGes Adversas aos Anti bacilares. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 425-440.

Ministério da Saude. 2005. Portal da Saude: Tuberculose. [http://www.min-
saude.pt/portal/conteudos/enciclopedia+da+saude/doencas/doencas+infecciosas/tuberculos
e.htm: Acedido em 31 Julho de 2012].

Ministério da Saude. Missdo para os cuidados de saude primarios. 2008. URAP-
Unidade de Recursos Assistenciais Partilhados (Documento em discussdo): 1-3
[http://www.mcsp.min-saude.pt/engine.php?cat=96: Acedido em 11 Julho de 2012].

Monteiro, L.; Reis, P. 2000a. Tuberculose Génito-Urinaria. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 187-195.

Monteiro, J.; Reis, J. 2000b. Tuberculose do Aparelho Locomotor. In: Pina, J. (ed.).
A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edigdes Técnicas: 225-233.

Morrone, N.; Sandes, M.S.S.; Cruvinel, M.C.; Jr, N.M.; Freire, J.A.S.; Barbosa,
Z.LM. 1999. Tuberculose: Tratamento Supervisionado “vs.” Tratamento Auto-
Administrado: Experiéncia Ambulatorial em Instituicdo Filantrépica e Revisdo da

Literatura. Jornal de Pneumologia, 25 (4): 198-206.

Moulin, A.M. 1994. The Impact of BCG on the History of Tuberculosis. In: In: Palfi,
G.; Dutour, O.; Dedk, J.; Hutas, I. (eds.). Tuberculosis: Past and Present. Golden Book
Publisher Ltd., Tuberculosis Foundation, Hungary: 77-85.

Natal, S.; Valente, J.; Gerhardt, G.; Penna, M.L. 1999. Modelo de Predicdo para o
Abandono do Tratamento da Tuberculose Pulmonar. Boletim de Pneumologia Sanitaria, 7
(1): 65-78.

Nogueira, J.A.; Trigueiro, D.R.S.G.; S4, L.D.; Silva, C.A.; Oliveira, L.C.S.; Villa,

T.C.S.; Scatena, L.M. 2011. Enfoque familiar e orientacdo para a comunidade no controle
da tuberculose. Revista Brasileira de Epidemiologia, 14 (2): 207-216.

68


http://www.min-saude.pt/portal/conteudos/enciclopedia+da+saude/doencas/doencas+infecciosas/tuberculose.htm
http://www.min-saude.pt/portal/conteudos/enciclopedia+da+saude/doencas/doencas+infecciosas/tuberculose.htm
http://www.min-saude.pt/portal/conteudos/enciclopedia+da+saude/doencas/doencas+infecciosas/tuberculose.htm
http://www.mcsp.min-saude.pt/engine.php?cat=96

Oliveira, J.F.; Antunes, M.B.C. 2012. Abandono anunciado ao tratamento da
tuberculose em uma unidade de satde da familia no Recife- A perspetiva do usuario.
Revista de APS- Atencdo Primaria a Saude, 15(1): 4-13.

Paixdo, L.M.; Gontijo, E.D. 2007. Perfil de casos de tuberculose notificados e fatores
associados ao abandono, Belo Horizonte, MG. Revista de Saude Publica, 41 (2): 205- 213.

Pereira, M.M. 2000. Tuberculose das Vias Aéreas Superiores. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢des Técnicas: 157-167.

Peres, M.H. 2000. O Diagnostico Microbiolégico e os Novos Métodos de
Diagnostico Répido. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel,
EdicGes Técnicas: 297-311.

Pina, J. 2000a. A Tuberculose através dos seus Marcos Historicos. In: Pina, J. (ed.).
A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edigdes Técnicas: 9-18.

Pina, J. 2000b. Clinica da Tuberculose: Introducéo. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose

na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Téecnicas: 89-93.

Pina, J. 2000c. Diagnédstico da Tuberculose: Introducdo. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢des Técnicas: 251-255.

Pina, J. 2000d. Terapéutica da Tuberculose: Introducdo. In: Pina, J. (ed.). A

Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢des Técnicas: 371-377.

Pineda, S.; Pereira, S.M.; Matos, E.D.; Barreto, M.L. 2004. Quimioprofilaxia na
prevencao da tuberculose. Jornal Brasileiro de Pneumologia, 30 (4): 485-495.

Pinto, J.M.S. 2000. Tuberculose Cutanea. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na
Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 197-207.

Porto, A. 2007. Representacdes Sociais da Tuberculose: Estigma e Preconceito.
Revista de Saude Publica, 41 (1): 43-49.

69



Queiroz, E.M.; Guanilo, M.C.T.U.; Ferreira, K.R.; Bertolozzi, M.R. 2012.
Tuberculose: limites e potencialidades do tratamento supervisionado. Revista Latino-
Americana de Enfermagem, 20 (2): 1-8.

Raymundo, E. 2000. O Tratamento do Doente Tuberculoso em Ambulatério. In:

Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 417-423.

Reigota, R.M.S.; Carandina, L. 2002. Implantacdo do Tratamento Supervisionado no
Municipio de Bauru/SP- Avaliacdo da Tuberculose Pulmonar, 1999/2000. Boletim de
Pneumologia Sanitaria, 10 (1): 23-30.

Ribeiro, S.A.; Amado, V.M.; Camelier, A.A.; Fernandes, M.M.A.; Schenkman, S.
2000. Estudo Caso- Controle de Indicadores de abandono em doentes com tuberculose.
Jornal de Pneumologia, 26 (6): 291-296.

Roberts, C. 2012. Re-emerging infections: developments in bioarchaelogical
contributions to understanding tuberculosis today. In: Grauer, A.L. (ed.). A Companion to
Paleopathology. Blackwell Publishing Ltd.: 434-457.

Rodrigues, I.L.A.; Souza, M.J. 2005. Representacdes Sociais de Clientes sobre a

Tuberculose: Desvendar para Melhor Cuidar. Revista de Enfermagem, 9 (1): 80-87.

Santos, A.L. 2000. A Skeletal Picture of Tuberculosis: macroscopic, radiological,
biomolecular, and historical evidence from the Coimbra Identified Skeletal Collection.
Tese de Doutoramento em Antropologia Bioldgica. Departamento de Antropologia,
Universidade de Coimbra.

S4, L.D.; Souza, K.M.J.; Nunes, M.G.; Palha, P.F.; Nogueira, J.A.; Villa, T.C.S.

2007. Tratamento de Tuberculose em Unidades de Saude da Familia: Histérias de
Abandono. Texto em Contexto de Enfermagem, 16 (4): 712-718.

70



Sarmento-Castro, R.; Barros, A.S.; Gonzalez, J.; Rocha-Marques; Veloso, S.;
Terceiro, M.; Costa, C.; Horta, A.; Forte, O.; Vasconcelos, O.; Coelho, H.; Vasconcelos,
A.L.; Viegas, E.; Recalde, C.; Braga, J. 2001. Tuberculose em Doentes com Sida:
Tratamento completo sob observacéo direta. Revista Portuguesa de Pneumologia, 7 (3): 1-
8.

Seecker, J.; Wimbush, E.; Watson, J.; Milburn,K. 1995. Qualitative methods in
health promotion research: some criteria for quality. Health Education Journal, 54: 74-87.

Silva, A.C.O.; Sousa, M.C.M.; Nogueira, J.A.; Motta, M.C.S. 2007. Tratamento
supervisionado no controle da tuberculose: potencialidades e fragilidades na percecéo do
enfermeiro. Revista Eletronica de Enfermagem, 9 (2): 402-416.

Souza, K.M.J.; Sa, L.D.; Palha, P.F.; Nogueira, J.A.; Villa, T.C.S.; Figueiredo, D.A.
2010. Abandono do tratamento de tuberculose e relagdes de vinculo com a equipe de salde
da familia. Revista Escolar de Enfermagem, 44 (4): 904-911.

Sterling, T.; Haas, D. 2006. Transmission of Mycobacterium tuberculosis from
Health Care Workers. The New England Journal of Medicine, 355 (2): 118-121.

Terra, M.F.; Bertolozzi, M.R. 2008. Tratamento Diretamente Supervisionado
(DOTS) contribui para a adesdao ao tratamento da tuberculose. Revista Latino-Americana

de Enfermagem, 16(4).

Valente, M.J. 2000. Tuberculose: Doenca da Pobreza e do Subdesenvolvimento. In:

Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢bes Técnicas: 565-570.

Vaz, L.G.; Pereira, L.; Alcobia, M.C.; Vanzeller, M.; Tavares, E.; Ruivo, R.; Nunes,
T.; Castro, C.; Ferreira, M.; Villar, M. 2007. Quimioprofilaxia e tratamento da tuberculose

latente na crianca. Revista Portuguesa de Pneumologia, 13 (3): 408-412.

Vendramini, S.H.F.; Villa, T.C.S.; Palha, P.F.; Monroe, A.A. 2002. Tratamento
supervisionado no controle da tuberculose em uma Unidade de Salde de Ribeirdo Preto: A

percecdo do doente. Boletim de Pneumologia Sanitaria, 10 (1): 5-12.

71



Vilarica, A.S.; Gomes, C.; Pina, J. 2008. Analise Comparativa entre Tuberculose
Multirresistente e Tuberculose Extensivamente Resistente- Epidemiologia e Factores
Preditivos. Revista Portuguesa de Pneumologia, VVol. X1V (6): 829-842.

Villar, M. 2000. A Intradermoreac¢do de Mantoux: Importancia e Dificuldades na
sua Interpretacdo. In: Pina, J. (ed.). A Tuberculose na Viragem do Milénio. Lidel, Edi¢des
Técnicas: 257-263.

World Health Organization. 2012. How many TB cases and deaths are there:
situation in 2010. [http://www.who.int/gho/th/epidemic/cases_deaths/en/index.html: Acedido em
22 Junho de 2012].

72


http://www.who.int/gho/tb/epidemic/cases_deaths/en/index.html




Apéndices






Apéndice 1

Questdes padrao direcionadas ao Profissional de Salude

Da sua experiéncia, qual a primeira reacdo do paciente quando recebe o

diagnéstico de tuberculose?

Verifica diferencas na reacdo de um individuo acompanhado por um
familiar/amigo e de um sujeito que se dirige a consulta sozinho? Que

diferengas?

Considera que a explicacdo dada ao doente em relacdo ao processo de

tratamento altera a sua forma de lidar com o diagnéstico?

Considera que, ao longo do tratamento, os doentes véo alterando o seu

comportamento?

- Se sim, de que forma?

- De acordo com a sua experiéncia, quais 0s comportamentos mais notorios?






10.

Apéndice 2

Questodes direcionadas ao doente/ex-doente:

Qual era a sua ideia relativamente a tuberculose?

Quais os sintomas que tinha quando decidiu ir a0 médico?

Qual foi a sua reacdo quando ficou a saber que tinha tuberculose? Porqué?
Como agiu perante a sua familia?

- Caso tenha contado:

Descreva 0 momento em que contou a noticia a sua familia/ amigos.
-Caso ndo tenha contado:

O que o levou a ndo contar a sua familia/amigos?

Qual o papel que a sua familia/amigos desempenharam/tém desempenhado no
decorrer dos tratamentos? [Para quem contou]

Apds saber que existia tratamento e como iria decorrer todo 0 processo o que €

que pensou?

Quais as maiores dificuldades que sentiu ao longo do tratamento?

O seu quotidiano sofreu alteragdes?

- Se sim, de que tipo?

- Quais as maiores alteracOes ao nivel pessoal, profissional e salide?

Como se sentiu perante essas mudangas?

Consegue enumerar aspetos positivos ou negativos que o tenham marcado

apos passar por toda esta situagdo?



11. Como descreve a prestacdo da equipa de salde desde o primeiro dia em que

Ihe foi diagnosticada tuberculose?

12. Sentiu-se apoiado pela equipa de satde durante o tratamento?



Apéndice 3

Cateqgorizacdo das questdes direcionadas ao doente/ex-doente:
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Apéndice 4

Tabela representativa do perfil dos doentes de tuberculose em Portugal, sequndo dados

retirados do Relatdrio Observatério Nacional das Doencas Respiratérias, 2011

Perfil dos doentes de tuberculose em Portugal

N° total de casos novos:

N° de casos nacionais: 2162

Taxa de Detecdo: 91%

Taxa de Cura: 87%

Dimenséo Ne total de casos novos 2372
da doenca e de retratamento: 2559 N° total de casos de N° de casos estrangeiros: 397
retratamento: 187
13 distritos do
Continente e regides
Auténomas da Madeira e
Geogréfica dos Acores: baixa
incidéncia
Distribuicéo 7 distritos do Continente:  Viana do Castelo, Vila Real,
da doenca incidéncia intermédia Braganca, Porto, Lisboa,
Setlbal e Faro
Masculino/Feminino:
Sexo valores na proporcéo de
1,9/1
Idade Média: 25-34 anos
71% dos casos 5,3% podem também
apresentam lesdes apresentar lesbes noutros
pulmonares orgaos
40% linfaticas
28% dos casos 76% pleurais _
Localizacéo apresentam lesdes 36% intra ou extratoracicas
da doenca extrapulmonares 7,8% disseminadas
3,8% intracranianas
Extratorécicas (incluindo meningeas)
2 casos: 1 no Sistema
Formas graves em Nervoso Central e 1
criangas tuberculose disseminada
Angola: 23%
Guiné-Bissau: 16%
Casos com origem 16% do total de novos Cabo Verde: 13%
noutros paises casos Brasil: 12%
o Mocambique: 9%
Prevalengla Infecdo por VIH entre 15% casos de VIH tém 81% dos casos ocorrem nas
de Infecdo 0s casos de TB B areas metropolitanas de Lishoa
em Grupos Porto
de Risco — - ——————— - °
Profissionais de Saude Declinio significativo Risco de Tuberculose
apresentando 0 mesmo Multirresistente: 3 vezes
risco que a populacdo em  superior a populacdo em geral
geral
Reclusos N° casos registados em Risco de Tuberculose: 8 vezes
2010: 31 superior a populagdo em geral
Tuberculose
Multirresistente tem
Resultados vindo a reduzir,
Programas  representando 1,5% dos
Intervencéo casos, em 2009

61% dos casos ndo representam qualquer fator de risco
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Anexo 1

Estrutura Organizativa envolvida no Programa Nacional de Luta Contra a

Tuberculose

CNLCT

Acompanha a execucdo do Programa;

Prop0e altera¢Ges ao Plano;

Colabora em agdes de formagéo.

Laboratoérios

DGS
Coordena a execucdo do Programa;
Procede a avaliagao do Plano;

Elabora com a CNLCT planos de acéo.

ARS
Adaptacdo do Plano as Sub-regides;
Implementacdo e avaliagdo Regional;

Coordenagdo e apoio das estruturas.

Sub-regides de Saude
(Assessor para a Tuberculose)

Centros de Saude
Vacinagdo, actes de rastreio;
Diagnostico precoce;
Controlo da adesdo ao

tratamento.

CDP

Hospitais

Apoio a centro de salde e Assegurar o internamento;

hospitais;
Vacinagéo,

tratamento;

Ac0es de rastreio e formacéo.

Apoio ao CDP e ao CS;

diagndstico e Ac0es de Formacéo.

Unidades de Saude

(Adaptado de Avila, 2000: 572)
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