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Abstract This study deals with adherence to tuberculosis treatment among men and women as
well as the disease’s links and consequences vis-a-vis life styles and treatment outcomes. The
ethnographic study was a component of the Tuberculosis Epidemiological Control Project in the
city of Pelotas and aimed to identify the reasons patients failed to complete treatment. Direct
ethnographic observations and semi-structured interviews were used. Use of the term “adher-
ence” is justified by the concern for extending to other fundamental factors in addition to the pa-
tient’s own individual responsibility. This approach fostered an understanding of views towards
disease, social dynamics among the various protagonists involved in the disease process, and
treatment. Some of the factors considered in adherence to treatment were: socio-demographic
characteristics, cultural factors, popular beliefs, the cost-benefit relationship, physical and
chemical aspects of the drugs, the physician-patient relationship, and level of family participa-
tion in treatment.
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Resumo O trabalho aborda a adesao ao tratamento da tuberculose dentro do universo compos-
to por homens e mulheres doentes e as conexoes e conseqiiéncias da doenga na seu modo/fase de
vida e no resultado final do tratamento. O estudo etnogrdfico, como um sub-estudo do Projeto
Controle Epidemiologico da Tuberculose na Cidade de Pelotas, Rio Grande do Sul, propunha-se,
inicialmente, verificar as razoes existentes para que os pacientes ndo completassem o tratamen-
to. Utilizou-se o método etnogrdfico de observagdo direta, conjugado com as entrevistas semi-es-
truturadas. A opgao pela utilizagdo do termo adesdo é justificada pela preocupagdo em abranger
outros fatores fundamentais, além da responsabilidade individualizada do enfermo. Esta abor-
dagem possibilitou compreender as concepgoes de doencga, as dindmicas sociais entre os diversos
protagonistas envolvidos no processo da doenga e seu tratamento. Levaram-se em consideragdo
alguns dos fatores implicados na adesdo ao tratamento: caracteristicas sécio-demogrdficas, fa-
tores culturais, crengas populares, relacao de custo beneficio, aspectos fisicos e quimicos dos me-
dicamentos, interacdo médico paciente e grau de participagdo familiar no tratamento.
Palavras-chave Tuberculose; Pacientes; Uso de Medicamentos; Antropologia
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Introducéao

A tuberculose atinge a humanidade desde épo-
cas remotas, mas somente no inicio da década
de 40, do século XX, obteve-se a chance de cu-
rd-la com medicamentos. Com base nesses fa-
tos, ressalta-se que estdo vivas na histéria da
doenca as recomendacdes profildticas e pre-
ventivas, dadas na forma de conselhos passa-
dos de geracdo em geracao. Isso, de certa for-
ma, assinala a dificuldade atual de lidar com os
medicamentos, que em parte pode ser prove-
niente das préprias representacdes populares
a respeito da cura da tuberculose.

A preocupacao das autoridades sanitdrias e
0 jogo politico na construcao de estratégias,
para manutencao da populacao saudével, de-
monstra o poder do controle médico e estatal
como legitimo sobre as questdes que lhe com-
petem. Atualmente, com a padronizacado do
tratamento da doenca, com a qual se esperava
o controle da enfermidade, vieram a tona dis-
cussdes antigas tais como o modo mais eficaz
de combater as falhas do tratamento da tuber-
culose. Atualmente, o maior problema apon-
tado no tratamento da tuberculose é a nao
adesao (Picon et al., 1993; WHO, 1997); por
conseqiiéncia os indices de incidéncia, morta-
lidade e de tuberculose multiresistente estao
aumentando. Avaliar o Programa depois de al-
guns anos de existéncia parece ter se tornado
inevitavel. O modo de viver e de pensar dos in-
dividuos ndo estd muito distante, no entanto,
muitas das discussdes limitam-se a resumir e
avaliar respostas sem compreender a visao de
mundo dos doentes e seus familiares. O ponto
de vista do paciente e o envolvimento do con-
texto social no seu comportamento amplia a
discussao para além das fronteiras da clinica.
As representacgdes de satide/doenca e as con-
cepcdes sobre a etiologia e o contagio da tuber-
culose demonstram que a sabedoria e a prdtica
dos pacientes ndo se restringem aos ensina-
mentos médicos, pelo contrdrio, hd um amplo
leque de possibilidades e articulacdes que fo-
gem ao controle do Programa de Controle da
Tuberculose (PCT). As pesquisas sociais e com-
portamentais sobre as pessoas que continuam
ou nao seu tratamento sao importantes tam-
bém para acompanhar e atuar nas mudancas
epidemiolégicas das doencas (Sumartojo, 1993).

O objetivo deste trabalho é abordar a ade-
sdo do ponto de vista do doente, apontando
para as conexdes entre sua fase de vida, via a
categoria género, e o resultado final do trata-
mento (adesdo ou ndo adesao).
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Metodologia

O Projeto Controle Epidemiolégico da Tuber-
culose na Cidade de Pelotas, Rio Grande do Sul,
incluiu diversos subestudos. Objetivou avaliar
fatores de risco e incidéncia para casos novos
de tuberculose, em pacientes de 20 a 80 anos,
com duracdo de junho de 1994 a junho de
1995, com acompanhamento por mais seis me-
ses (Menezes et al., 1998). O estudo etnografi-
co, como um subestudo, prop0s-se a verificar
as razoes existentes para que os pacientes nao
completassem o tratamento. Utilizou-se o mé-
todo etnogréfico de observacao direta, conju-
gado com as entrevistas semi-estruturadas e o
uso de dados quantitativos. A primeira fase do
trabalho de campo teve como objetivo manter
contato com os profissionais e agentes de sau-
de do Centro de Saide (CS), tnico local a tratar
a doenca na cidade. Pelo estudo epidemiolégi-
co foram realizados controles sucessivos da
adesdo ao programa. Aqueles que durante os
primeiros meses de pesquisa ndo comparece-
ram ao local para retirada do programa eram
visitados em suas casas e conversas informais
eram iniciadas. Nao houve qualquer caso de
negacao do diagnéstico da doenca, visto que
as entrevistas iniciais abordavam as caracte-
risticas do CS como uma instituicao de satde.
Os informantes ndo se constituiram unica-
mente de ndo aderentes, aqueles que retorna-
vam mensalmente também foram abordados
por meio de um sorteio aleatorio.

Caracteristicas da populagao
do estudo etnogréfico

O universo da pesquisa foi composto por um
grupo de homens e mulheres que procuraram
o CS e tinham comecado o tratamento para tu-
berculose ha pelo menos um més. Os infor-
mantes foram abordados em diferentes perio-
dos dos anos de 1994, 1995 e 1996, totalizando
um grupo de 50 individuos entre 16 e 81 anos.
Foi contatado um nidmero maior de ho-
mens (n = 35), grande parte deles estava de-
sempregada ou fazendo servicos gerais even-
tuais. A diferenca entre o nimero de homens
solteiros e casados foi muito pequena, seguido
em ordem decrescente dos homens separados.
As mulheres eram casadas na sua grande maio-
ria, donas de casa ou faziam trabalhos espora-
dicos, como vendedoras ocasionais. Apenas
trés tinham cargos burocraticos, com carteira
assinada. As solteiras moravam com os pais ou
s6 com a made, e nao exerciam nenhuma ativi-
dade remunerada, enquanto foi mantido con-



tato. A faixa etdria mais entrevistada foi entre
0s 20 e 40 anos, para os dois grupos.

Ja se poderia pensar que a explicacdo, antes
vélida, sobre o peso do trabalho na vida do
doente (homem “provedor”) ndo se manifesta
hoje da mesma forma, ou pelo menos, como
uma causa imediata. Porém, os trabalhos reali-
zados anteriormente a doenga exigiam uma
exposicao fisica constante as variacdes climati-
cas (pedreiros, varredores de rua) e ofereciam
poucas condicdes de salubridade, além da bai-
xa remuneracao e exigéncia de forca corporal.
O mesmo nao pode ser dito do trabalho femi-
nino e de suas concepgdes sobre a origem da
doenca.

Compliance e adherence: as diferencas

“Adesao” e “abandono” sdo os termos utiliza-
dos pelo Programa de Controle da Tuberculo-
se. Na prdtica didria do CS, somente a palavra
“abandono” € utilizada, sendo “adesao” a ex-
pressao empregada pelas publicacdes oficiais
do Programa. Existem outros termos em uso
na bibliografia consultada; frente a diversida-
de de termos, a discussao sobre o assunto nao
se esgotou e nem chegou a um consenso. Em
diferentes épocas, debate-se qual a perspecti-
va politica e social que pode melhor contem-
plar e explicar as atitudes dos pacientes frente
as imposic¢oes terapéuticas que exigem um
tratamento continuado por um periodo pro-
longado.

As diferencas conceituais encontram-se
norteadas por teorias que contemplam um as-
pecto e excluem outro. Compliance e adheren-
ce sao termos discutidos freqiientemente nas
pesquisas que procuram explorar e problema-
tizar estes conceitos na prdtica clinica das en-
fermidades. O termo compliance estaria mais
centrado na ideologia biomédica, sendo o pa-
ciente visto como um cumpridor de recomen-
dacoes (Conrad, 1985). O individuo doente é
tratado com pouca (ou nenhuma) autonomia
para desobedecer as recomendacdes médicas.
Na relacdo médico-paciente, em tese, 0 com-
portamento do doente e o controle da situacao
é parte do profissional. Nesse caso, quando
médico e paciente ndo possuem uma interacao
e comunicac¢ao adequada, em grande parte, ja
estd explicitado o porqué da noncompliance.
Como Conrad (1985) enfatiza, este conceito
nao abarca outros aspectos de semelhante va-
lor para discussdo, quais sejam, as opinides e
interferéncias: da familia, do trabalho, dos vi-
zinhos, as representacdes de saudde, corpo e
doenca. Ao desconsiderar a inter-relacdo entre
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os fatores presentes no todo, reduz-se a com-
preensao dos comportamentos “desviantes”,
sendo esses o alvo pouco certeiro dos progra-
mas de sauide. Trostle (1988) contribuiu para o
enfoque da relacdo assinalando que complian-
ce acaba por enfatizar os limites da prépria dis-
ciplina médica.

Partindo da concepcao de que os motivos
para a nado conclusdo do tratamento, como re-
comendado, sdao multiplos, a perspectiva cen-
trada no modelo biomédico nao oferece supor-
te suficiente para compreender a necessidade
de controle e o manejo da doenca, por parte do
meédico, e a decisao favordvel ou nao do doente
ao tratamento (Farmer, 1997). Muitos pacien-
tes, com doencas cronicas, despendem uma
parte de suas vidas no “papel de paciente” e,
nestes casos, a relacdo médico-paciente é um
dos fatores importantes na decisao de seguir
ou ndo as recomendacdes médicas (Conrad,
1985). Segundo Chaule (1990) a compliance é o
resultado de um processo que envolve uma sé-
rie longa de responsabilidades, desde a toma-
da de decisdoes do Ministério da Satde até o
tratamento médico ambulatorial.

Ja os termos adherence (ou adhesion) pro-
curam ressaltar a perspectiva do paciente, co-
mo um ser capaz de uma decisdo mais cons-
ciente e responsdvel por seu tratamento. Far-
mer (1997) chama a atencao para a impossibi-
lidade de abarcar todos os pontos de vista do
paciente. Adesdo compreende que todos pa-
cientes tém uma autonomia (patient agency) e
uma habilidade para aceitar ou nao as reco-
mendac¢des médicas; algumas vezes, o termo
tem a conotac¢do de desresponsabilizar ou ame-
nizar o dever da pratica médica, enquanto pro-
vedor e participante ativo deste processo de
cura. Assim sendo, se o paciente nao adere (non-
adherence) ao tratamento € porque ele assim
escolheu; ndo é de responsabilidade do siste-
ma, do PCT, dos médicos. Entretanto, a auto-
regulacdo do tratamento nao desresponsabili-
za a saude ptublica, pelo contrdrio, exige que
uma politica adequada de atendimento e cura
seja oferecida a populagdo em geral. O signifi-
cado e o manejo da medicacdo, na vida didria
dos doentes com tuberculose, tém uma forte
influéncia na sua adesao ao tratamento. O tra-
tamento irregular ou incompleto compromete
a cura e o controle da tuberculose; a adesao é
um objetivo a ser alcancado do inicio ao fim pa-
ra manter a eficdcia do Programa. Com a com-
provacao de que alguns individuos doentes
ndo respondem as recomendacdes terapéuti-
cas, desenvolveram-se programas de satide ca-
da vez mais “controladores” para as enfermida-
des infecto-contagiosas.
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Neste trabalho, a opcdo pela utilizacdo do
termo adesao é justificada pela preocupacao
em abranger outros fatores, para além da res-
ponsabilidade individualizada do enfermo. A
escolha de um termo mais adequado nao solu-
ciona e/ou privilegia ambas as perspectivas; a
diferenca estd no olhar dirigido a pesquisa e
nao somente no termo. Estudos que destacam
a perspectiva médica e do paciente utilizam
tanto o termo compliance como adherence
(Barnhoorn & Andriaanse, 1992; Liefooghe et
al., 1995).

As definicdes na pratica

O papel desempenhado, na maior parte da vi-
da dos individuos contatados, ndo foi o de
doente, sendo assim, a abordagem nao pode li-
mitar esta visdo a um ambito, sem considerar a
influéncia da doenca na vida didria da familia e
de outros. Os informantes nao se definem ade-
rentes ou nao aderentes, narram que tomam
ou ndo tomam seus remédios. A grande maio-
ria dos pacientes sdo comunicados da possibi-
lidade de serem rotulados como “abandonos”
pelo Programa, em razao disso temem que nao
consigam mais um tratamento gratuito, caso a
doenca retorne; ou se sentem ameacados e dis-
suadidos a simular a adesdao quando a perspec-
tiva do paciente se sobrepde a do médico. Se-
guir o tratamento medicamentoso pode ser de-
finido como um ponto no qual o comporta-
mento das pessoas adoecidas coincide com o
aconselhamento médico (Haynes et al., 1979).

O termo adesao estd sendo utilizado quan-
do h4, principalmente, concordancia entre o
comportamento do paciente e a prescricao da
ingestao didria de, pelo menos, metade dos
medicamentos necessdrios. O critério para a
definicdo de ndo adesdo em relacdo aos medi-
camentos foi o seguinte: o doente “desobede-
cer” a prescricao médica, como comportamen-
to constante, ou seja, nao ingestao didria do
nimero de medicamentos estipulados. Foi
também considerado para definicdao de adesao
o confronto entre o comportamento do infor-
mante e as prescricoes médicas, como: o re-
pouso, a alimentacao, o consumo de bebidas
ou fumos proibidos, as precaucdes para evitar
contdgio de outros, o retorno mensal ao CS e a
realizacao de exames clinicos. O estudo de Pe-
rini (1998) alerta para o periodo de festas quan-
do o consumo de dlcool e fumo é maior e cola-
bora para o abandono do tratamento.
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Fatores que influenciam a adesao
ao tratamento

A presenca de sensacdes corporais desagrada-
veis lembra constantemente ao paciente que
ele ainda estd com algum problema decorrente
da sua doenca atual. Alguns individuos, quan-
do os sintomas melhoram, acreditam que nao
estejam mais doentes, jd que a concepgao de
doenca estd ligada a presenca de sintomas in-
desejaveis que ndo os permitam agir como an-
tes (Fox et al., 1987; Bloom & Murray, 1992; Me-
negoni, 1996; Nair et al., 1997; Gongalves,
1998). Tomar os medicamentos € reviver a
doenca que nao mais se manifesta fisicamente
(Conrad, 1985).

A adesdo depende também de como o indi-
viduo doente controla e articula o seu corpo e
qual a sua visdo do que é ou ndo uma boa res-
posta do corpo as sensacdes desagraddaveis.
Quando percebe que a melhora depende do
seu comportamento, tende a seguir, o mais
corretamente possivel, a terapéutica.

Sdo também consideradas importantes co-
mo indicadores de nao adesao algumas varia-
veis demogréficas e s6cio-econdmicas como
idade, sexo, raca, ocupacao, estado civil, renda
e educacdo que sao freqiientemente incluidas
nos estudos sobre tuberculose (Barnhoorn &
Adriaanse, 1992; Mangtani et al., 1995). No en-
tanto, hd estudos em que estas varidveis sdo
vistas como inconsistentes e estdo apontando
para outros fatores sobre o paciente para me-
dir a ndo adesao (Hulka et al., 1975; Sumartojo,
1993). Em Pelotas, o componente quantitativo
do Projeto nao revelou nenhuma varidvel s6-
cio-demografica como consistente para medir
anao adesdo ao tratamento, exceto cor da pele.
A taxa de ndo adesdo encontrada, durante o
periodo de estudo, foi de 20% (Dias-da-Costa
etal., 1998).

Em muitos paises o tratamento para tuber-
culose € pago, e algumas falhas sdo apontadas
como decorrentes da baixa condi¢do econdmi-
ca dos individuos acometidos pela doenca
(Liefooghe et al., 1995). No Brasil, o tratamento
padronizado da tuberculose é custeado pelo
Governo, mas nem por isso o indice de “alta
por abandono” tem sido reduzido, indicando
que outras questdes sao mais relevantes para a
decisdao. Em Pelotas, foi possivel perceber al-
guns investimentos baseados em uma avalia-
¢do de custo e beneficio. Os gastos com ali-
mentacao e passagens de 6nibus sdo um exem-
plo. A familia que nédo possui condicdes econo-
micas para arcar com tais gastos, especialmen-
te quando o doente € o provedor(a), mobiliza-
se para que nao seja isto um impedimento pa-



ra a cura do doente. O investimento (ndo pre-
visto e pesado no orcamento doméstico) lhes
garante a possibilidade de que esta pessoa ve-
nha a se curar mais rapidamente e retomar
suas atividades produtivas o quanto antes. Al-
guns pacientes chegam a atribuir a interrupcao
do tratamento as dificuldades financeiras. Con-
tudo, hdbitos como comprar cigarros ou beber
cervejas ou refrigerantes nao foram abandona-
dos. A distancia da casa e a dependéncia de
transporte para ir ao CS foi comentada varias
vezes, mas ndo como a causa mais relevante.
Comportamentos semelhantes também foram
demonstrados nos estudos de Fox et al. (1987)
e Picon et al. (1993).

As relagoes de custo e beneficio do trata-
mento devem ser também consideradas. Mur-
ray et al. (1990) e Liefooghe et al. (1995) indi-
cam que a percepcao da eficacia do tratamento
da tuberculose, pelo paciente, é fundamental
para a adesdo, e que isto se dd também em fun-
c¢do darelacao custo e beneficio. Esta relacao
pode ser estudada pelo tempo que o paciente
despende para ir ao CS, adaptar-se ao trata-
mento, fazer exames, consultar e buscar medi-
camentos. Esta mesma relacao pode ser levada
a outro plano: a relacao entre as pessoas envol-
vidas com o individuo doente. Os lagos fami-
liares ou de amizade requerem um certo grau
de investimento, pois o individuo deve modifi-
car ou moldar-se as exigéncias do seu meio pa-
ra manteé-las estdveis, seja indo ao médico ou
ingerindo as drogas.

A interacdo entre médicos e pacientes tem
sido identificada como importante, tanto para
0s que interrompem, como para 0s que nao
concluem o tratamento da tuberculose (Hayes-
Bautista, 1976). Pacientes que ndo confiam no
sistema de satide ou nos médicos sdo mais pro-
pensos a nao aderirem ao regime medicamen-
toso (Hulka et al., 1975; Garrity, 1981; DiMatteo
et al., 1993). Insiste-se que a perspectiva do pa-
ciente tem de ser levada a cabo nas decisoes e
na negociacdo com o médico sobre as regras
terapéuticas. O médico nao deve desconside-
rar o manejo do paciente sobre o tratamento,
em nenhum momento. DiMatteo et al. (1993)
argumentam que o médico que atende um
maior nimero de pessoas doentes, por sema-
na, tem pacientes mais aderentes, talvez por
encontra-los mais freqiientemente. Em Pelo-
tas, o médico que mais atende é o que tem me-
nos tempo para escutar as queixas e dividas
dos pacientes, no entanto, para os informan-
tes, é o profissional mais competente e dinami-
co. A explicacdo dada para a preferéncia se re-
sume na sua capacidade de detectar e medicar
corretamente as complicacoes do tratamento,
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além das sensagdes corporais negativas trazi-
das com a tuberculose ou mesmo com sua me-
dicacao.

Os efeitos das drogas e as reacdes ao trata-
mento envolvem questdes igualmente impor-
tantes para a adesao. Segundo Liefooghe et al.
(1995) sdo as expectativas do tratamento e da
cura; a motivagao para a manutencdo da sau-
de; as vantagens pessoais de seguir com a tera-
péutica, além dos beneficios do regime de tra-
tamento que demarcam alguns comportamen-
tos durante a terapéutica. Alguns individuos
doentes consideram os medicamentos fortes o
suficiente para afetar negativamente outras
partes do corpo (“conserta uma coisa e estraga
outra”). Tanto uma concepc¢ao quanto outra
pode leva-los a nao adesao.

Nao pode ser descartado o papel da cultura
nas concep¢oes populares de doenca, o que
tem sido amplamente discutido, em contrapo-
sicdo a visdo positivista da doenca. O conheci-
mento e as crencas sobre o tratamento sao fa-
tores importantes apontados para a adesao,
como demonstram os estudos de Murray et
al. (1990), Farmer et al. (1991), Barnhoorn &
Adriaanse (1992) e Menegoni (1996).

Essas mudancas devem estar atentas para o
grau de participacdo da familia durante o pe-
riodo de cura. Liefooghe et al. (1995) relatam
que um paciente, ao receber o diagndstico de
tuberculose, leva um choque ou tem dificulda-
de de aceitd-lo inicialmente. Além disso, ndo é
o unico a ser afetado, a familia nesse momento
desempenha uma importante func¢do. Seus da-
dos demonstram que nem sempre o suporte
familiar traz resultados positivos; em alguns
casos a familia pode influenciar negativamente
a seqiiéncia correta da terapéutica. Em Pelotas
o contrdrio foi encontrado, a participacao fa-
miliar se mostrou extremamente importante
para o seguimento do tratamento.

A relacdo dos medicamentos com
a Medicina e com os informantes

Além dos efeitos fisico-quimicos sobre o orga-
nismo, os medicamentos tém determinadas
“funcoes” nas sociedades, tais como: a maior
racionalizacdo do tempo de consulta clinica;
aumento da produtividade do médico e do sis-
tema de atendimento a populacgao; o reforco
nas relacdes de poder sobre o paciente e seus
familiares; e auxilio na construcdo do diagnés-
tico das enfermidades (Rozenfeld, 1989). A re-
lacdo dos informantes doentes com os medica-
mentos nem sempre é simples e se restringe ao
seu consumo, ainda que se constitua no tnico
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recurso médico possivel para a cura. Alguns
dos informantes com tuberculose observam as
caracteristicas dos medicamentos e, valendo-
se delas, fazem uma avaliacdo da doencga e do
tipo de tratamento dispensado, como se de-
monstra a seguir. A medicac¢ado do tratamento é
apresentada de duas formas — cdpsulas (rifam-
picina) e comprimidos (pirazinamida e isonia-
zida). As cdpsulas sdo muitas vezes abertas pe-
los doentes, para a investigacdo do seu conteu-
do. Um dos comentdrios comuns é a cor do p6
(do medicamento), além da prépria cor (exter-
na) da cdpsula (vermelha). Geralmente, a cor
vermelha, para os informantes, estd associada
a poténcia/forca do medicamento, ou seja, se o
po e o invélucro (da cdpsula) sao destas cores
significa que é um remédio mais forte. No en-
tanto, o outro medicamento — o comprimido —
tem um tamanho maior que os comprimidos
mais consumidos no cotidiano e por isso tam-
bém é considerado forte. Este comprimido é
branco, porém seus efeitos colaterais (ndusea e
vOmito) parecem ser menos tolerados pelos
doentes. Como a grande maioria dos pacientes
toma os comprimidos e cdpsulas, separada-
mente, consegue detectar as diferencas das
sensacoes e assim formula opinides especificas
sobre cada remédio tomado. Aqueles que inge-
rem todos juntos, em um mesmo hordrio, fa-
zem distingdo de alguns efeitos colaterais com
base no gosto deixado na boca. Os pacientes
sugerem que quando nauseados sentem o gos-
to, permitindo uma identificacdo do medica-
mento considerado mais forte ou ruim. Segun-
do as observacgdes e falas dos pacientes, é gran-
de a probabilidade de que este seja o medica-
mento mais rejeitado e com maior dificuldade
de aceitacao, durante a terapéutica. Todavia,
foi observado que quanto maior for a irregula-
ridade na ingestdao destes medicamentos, me-
nor é a probabilidade de que cessem os efeitos
negativos; contrdrio ao que ocorreria com o
paciente que mantém a ingestdo constante dos
medicamentos. Segundo Sbarbaro (1980) os
efeitos adversos do tratamento complexo e ex-
tenso nado tém representado um impacto con-
siderdvel na adesdo do paciente, “no entanto,
efeitos colaterais sao listados como motivo pa-
ra noncompliance em 5 a 10% do periodo”.

Os problemas familiares e individuais en-
frentados por estar/ser doente sao talvez mais
importantes para o seguimento da terapéutica
do que o tamanho dos medicamentos. O tama-
nho pode ser apenas um dos indicadores utili-
zados para afirmar e defender seu posiciona-
mento de ndao administracao correta frente a
familia e o médico. Assim como o tamanho,
outros recursos (gosto, efeitos colaterais, alte-
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racao no nimero de medicamentos a serem in-
geridos) podem ser empregados para reafirmar
a posicao de tomar regularmente ou ndo toma-
los — ou seja, para nao afetar a relacdo desses
individuos com os demais do seu circulo de re-
lagbes primadrias (categorias influentes como:
honra, posicdo e papel familiar do individuo
doente). Com isso, ndo se afirma que o gosto,
ou tamanho ou os efeitos colaterais inexistam
ou que sejam apenas justificativas, mas que
uma parcela dos adoecidos incrementam estas
caracteristicas inerentes ao tratamento para
manipuld-lo. A relagdo com a cura da doenca,
para muitos individuos doentes, ndo é apenas
uma questao de ingestao de medicamentos;
existem outros panos de fundo que perpassam
todo o tratamento. Como se sabe, a doenca
afeta muito mais do que o corpo biolégico.

Fundamentados nessas conclusdes sobre
os efeitos desejdveis ou ndo dos medicamen-
tos, os doentes administram seu tratamento de
modo que as sensagdes negativas sejam mini-
mizadas. Para amenizar o sabor e os efeitos ne-
gativos, ingerem os medicamentos com leite,
café ou alimentos de sabor mais picante, que
elimine logo o gosto deixado pelo “remédio” na
boca. Outros preferem dividir as doses, toman-
do metade durante o almoco e o restante a noi-
te. Had ainda aqueles que dividem o comprimi-
do, partindo-o em dois, para engolir com maior
facilidade. O tamanho, para alguns, muitas ve-
zes influencia mais na decisdo e no ato de in-
geri-los do que a coloracao e o sabor.

Mariana: “Eu ndo consigo engolir, néo adian-
ta! Mas agora tenho, sendo vdao me mandar de
novo para o Sanatério e eu ndo vou para ld.”

Francis: “A senhora olhe se é possivel engolir
isso [mostra os medicamentos e comenta: — duas
balas [calibre] 22 e quatro rodas de carreta!”.

Uma atitude contrdria, que indica a neces-
sidade de ingerir um nimero maior de medi-
camentos do que o previsto pelo tratamento,
foi encontrada em apenas uma informante. Ela
se culpou por ter contaminado seu filho de 12
anos; acredita que tomando por mais dois me-
ses teria sua imunidade garantida contra novas
investidas do bacilo e assim garantiria satide
para a familia. Neste sentido, mais satide (cor-
respondente a falta de sintomas e fortaleci-
mento do organismo) pode ser adquirida via
medicamentos.

Elementos do “descaso”
Na situacao de consulta, estes elementos refe-

rentes a coloracdo e ao tamanho nédo apare-
cem, ou sdo considerados secunddrios. Quan-



do hd referéncia por parte dos pacientes, os
médicos procuram desfazer qualquer impres-
sao negativa ja associada ao(s) medicamen-
to(s). Além disso, os efeitos colaterais mais le-
ves (ndusea e vomitos com pouca freqiiéncia) e
a coloracdo alterada da urina, por exemplo, sdo
queixas e comentdrios feitos pelos doentes que
demonstram a importancia de outros fatores
para a conclusido da terapéutica. A despreocu-
pacdo com a conservacdo da saude e a énfase
no tratamento da doenca (Dixon, 1981) faz da
politica atual de satide ptblica para a tubercu-
lose uma intervencao pouco eficaz. Pode-se
questionar por que os pacientes com dtividas e
reclamacoes sobre os medicamentos nao pro-
curam modificar seu comportamento, inqui-
rindo os médicos a darem explicacdes mais
claras. A resposta ndo é simples; perguntar e
ouvir sao atitudes comuns no local. Porém, a
resposta dada, nem sempre leva a compreen-
sdo da questdo. Muitos sentem-se acuados pe-
la situacdo evidente do desnivel social e do po-
der existente na situacdo pré-definida entre
médico-paciente, durante uma consulta. Por
necessitarem de um convivio mais prolongado,
alguns pacientes procuram evitar situacoes em
que possam ser criticados. Os que perguntam,
nem sempre compreendem a explicacdao dada
pelo profissional e sentem-se constrangidos de
solicitar novos esclarecimentos; uma situagao
que mostra como os desniveis de entendimen-
to variam. Portanto, obedecer a prescricdao dos
medicamentos € além de concretizar a doenca
efetivar as suas limitacoes.

O comportamento diante
dos medicamentos e a adesédo

Entre homens e mulheres existem caracteristi-
cas que sao mais concernentes as pessoas de
um determinado “grupo”, mesmo que seja ele
delimitado por papéis sociais esperados. Esses
manejos e dindmicas, no decurso da terapia,
aliados a valores, as caracteristicas e aos con-
textos familiares e individuais, vistos aqui ini-
cialmente, baseados em categorias como etio-
logia e contdgio, permitem entender algumas
das diferencas na adesao entre os géneros. A
forma como lidam com a doenca e a influéncia
dessas diferencas no resultado final do trata-
mento sdo importantes para fazer correlacoes
e levantar hip6teses, que ampliam as possibili-
dades de entendimento dos comportamentos
e do PCT. Os homens e as mulheres foram divi-
didos basicamente em “grupos” de cardter uni-
camente analitico. O momento de vida ou fase
de vida em que se encontram ajudam a perce-
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ber e delimitar alguns comportamentos como
mais adequados a uns e menos a outros.

O medicamento, por si s6, tem pelo menos
dois sentidos com significados contrdrios (Le-
fevre, 1991): o positivo, que estd relacionado a
cura e ao restabelecimento da satide; e o nega-
tivo, no qual estdo colocados os efeitos colate-
rais, o tamanho e o gosto. A adesdo ao trata-
mento da tuberculose tende a diminuir quan-
do o corpo reage bem; satde fisica equivale a
auséncia de sinais fisicos desagraddveis. Po-
rém, o contrdrio também pode ser plausivel —
quando os sinais ndo cessam, mesmo apos
concluido o tratamento, o paciente nao se con-
forma, acredita na incompeténcia do médico
para lidar com a doenca e a leitura dos exames.
Essas reagdes aos medicamentos, em conse-
qliéncia a doenca e ao tratamento dela, podem
ser analisadas conforme a fase de vida do pa-
ciente (estado civil) e as caracteristicas sociais
atribuidas ao género desse paciente. Mesmo
que pareca incomum, a classificacdo entre in-
dividuos doentes casados, separados ou soltei-
ros se mostrou importante para agrupa-los;
sem reducionismos, argumenta-se que 0 mo-
mento de vida atual e os lagos estabelecidos e
requeridos socialmente, neste periodo, sdo al-
gumas das formas de delimitd-los, mas nao
unicos.

Homens e mulheres solteiros
e separados: os manejos para
a (ndo)adesado

No estudo foi possivel observar que os homens
mais jovens solteiros e os separados tém, apa-
rentemente, preocupacoes mais diluidas sobre
a doenca e aderem menos as recomendacgoes
médicas. Procuram preservar seu modo de vi-
da (festas, bebida, fumo) sem alteracdes, mes-
mo quando debilitados fisicamente. Talvez, is-
so ocorra pela importancia que atribuem a
imagem e pela posicdo ideolégica de homens
(autonomos, livres, independentes), que nao
acreditam poder esmorecer com dores corpo-
rais e com doencas, muito menos modificarem
alguns hédbitos, durante um periodo de seis
meses. Na grande maioria, entendem que uma
vez cessados os sintomas da doenca estao, se
nao totalmente, quase curados. Alegam que os
medicamentos sdo em grande quantidade e
que provocam efeitos colaterais. Assim sendo,
a adesdo, tal como é requisitada pelo PCT, nao
ocorre na grande maioria desse grupo. Para
eles, os efeitos colaterais dos medicamentos,
quando muito fortes, sdo uma maneira de de-
monstrar, principalmente para si, que a tera-
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péutica, tal como prescrita, causa-lhes tanto
ou mais problemas do que os sintomas iniciais;
o erro médico pode ser uma das justificativas.
Sabe-se que o tratamento abarca outras dimen-
sdes que nao somente da ingestdo dos remé-
dios. Envolve fatores do dia a dia pessoal e fa-
miliar para a recuperac¢do da forma fisica e pa-
ra o retorno as atividades anteriores. Para os
homens o fator de maior impacto € a interrup-
¢do de sua rotina, principalmente aquela rela-
cionada com o trabalho e com as suas saidas
com amigos, envolvendo ingestdo de bebida
alcodlica.

A relacao desse grupo com os medicamen-
tos é restrita ao alivio dos sintomas; a concep-
¢do que prevalece é a do medicamento como
reparador da doenga; relacdo distinta, na prati-
ca, de outro grupo — os homens casados, pais e
“provedores” da familia. No estudo foram con-
tatados 12 homens com algum problema fami-
liar ligado ao alcoolismo — desses, oito tiveram
“alta por abandono” do CS; um (e tnico) ho-
mem com HIV faleceu durante o estudo — os
medicamentos para AIDS ndo estavam dispo-
niveis e os da tuberculose eram ingeridos irre-
gularmente; dois homens eram indigentes: um
interrompeu temporariamente e o outro rece-
beu “alta por abandono” do local. Esses sao in-
dividuos que requerem uma atenc¢do e um ma-
nejo diferenciado, para discutir qual a sua “re-
al” possibilidade de participacdo no processo
de cura médico e a melhor forma de conseguir
uma parceria mais eficaz. Além disso, sdo esses
0s que tém chance aumentada de virem a de-
senvolver bacilos resistentes as drogas atuais e,
ainda, de disseminar esta nova forma mais re-
sistente de tuberculose.

Entre as mulheres solteiras nao houve quei-
xas ou menc¢ao de problemas com élcool (mes-
mo dos familiares) e AIDS. Nenhuma das mu-
lheres do grupo pesquisado é ou foi indigente.
As mulheres solteiras e a tinica separada do
grupo acreditam que a doenga nao € tao grave
como inicialmente pensavam — “tem cura”; is-
so parece ser o suficiente para o desleixo com
as regras terapéuticas. Mas a preocupacao e a
pressao da familia, com a possibilidade de nao
adesdo, estimula-as para a conclusao da tera-
péutica. Em grande parte dos casos, elas rece-
bem “alta por cura”, embora omitam para o
médico algumas alteragdes no tratamento. As
alteracdes mais freqiientes sdo ingestao irregu-
lar, ndo modifica¢bes de habitos considerados
prejudiciais, como a md alimentacdo, pouco
repouso e fumo.

Homens e mulheres solteiros e separados
consideram os medicamentos ruins e relatam,
com mais intensidade, os efeitos adversos. No
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entanto, sdo as mulheres que apontam para es-
ses efeitos com maior preocupacao em relacao
as seqiielas posteriores ao tratamento. Para al-
gumas, o remédio é um mal necessdrio, contu-
do passivel de manipulacdo para diminuir o
desconforto dos efeitos colaterais. Nao tomar
diariamente faz com que os efeitos indesejé-
veis sejam menos freqiientes. Para todas as
mulheres, a necessidade e o desejo de cura,
quando as sensacoes desagraddveis se intensi-
ficam, faz em com que superem as sensacoes
desagraddveis dos medicamentos, no seu pe-
riodo mais critico.

Os homens separados e os solteiros tém
maiores dificuldades em aderir ao tratamento,
em parte porque acreditam na resolu¢ao da tu-
berculose sem necessidade de tantos medica-
mentos receitados. Ao perceberem uma redu-
¢ao dos sintomas diminuem o nimero de me-
dicamentos ingeridos, queixam-se nesse mo-
mento mais do tamanho e menos dos efeitos
adversos. Também, como as mulheres soltei-
ras, omitem dos médicos que auto-adminis-
tram seu tratamento. Manejam a quantidade
didria ingerida, em funcao de suas sensagdes
corporais, aliadas aos eventos de seu dia a dia.
De certa forma sabem que nao estao agindo
conforme recomendacdes, a cobranca médica
pode ocorrer e o seu “castigo” seria a hospitali-
zagdo ou a mudanca de esquema de tratamen-
to. Contam, sobretudo, com o apoio da mae e
irmaos, durante o processo de cura. Bertolozzi
(1998) também aponta para a importancia do
respaldo familiar durante a cura. O medo do
hospital é oriundo de suas experiéncias e de re-
latos do local, acrescido ao temor de ficarem
distantes dos familiares. Nesse grupo, observa-
se que a doenca se concentra primordialmente
no sintoma; nele, também, foi encontrado o
maior nimero de “esquecimentos” da ingestao
das drogas. As narrativas expressam a dificul-
dade de lembrar de algo que ndo é mais visivel
ou perceptivel em seus corpos. O consumo re-
gular, durante os seis meses e na dosagem pré-
estabelecida, ndo se faz necessdrio, segundo al-
guns doentes, pois antes do término previsto
para o tratamento, os sintomas jd ndo estao
presentes. A doenga, nesses casos, assume uma
proporcao mais fisica, inicialmente, do que
moral, embora este segundo aspecto siga exis-
tindo. O aspecto fisico garante o moral, isto é,
um corpo “capaz” (forte, integro para o traba-
lho) leva o moral a nao ficar tao afetado duran-
te a enfermidade perante a familia. O controle
do corpo fisico saudédvel os mantém dentro de
um quadro ajustado ao seu meio social. Quan-
do o corpo fisico ndo corresponde a suas ne-
cessidades, deve ser ajudado (com remédios e



alimentacdo, por exemplo). A procura do servi-
¢o de satide se dd nestes momentos, ou seja,
em ocasioes de muita debilidade fisica — quan-
do o corpo nao consegue cumprir com seus
afazeres didrios, quer no lazer, quer no traba-
lho. Uma vez que a forga fisica retorne e os sin-
tomas se esgotem a um minimo aceitavel, par-
te dos pacientes relaxam o seu tratamento. As-
sim que os sintomas retornam, alguns pacien-
tes voltam ao tratamento de forma mais regu-
lar. Outros ficam anos neste ciclo, de “abando-
no” e “retratamento” — “velhos fregueses nos-
sos”, diz a assistente social do CS, caracteri-
zando-os.

Para a maioria dos que interrompem o tra-
tamento temporariamente o médico inter-
vém, explicando-lhes mais enfaticamente co-
mo devem proceder com os medicamentos.
Nesse momento, algumas duividas, que até en-
tdo nao haviam sido sanadas, sdo esclareci-
das; muitas delas nem sequer constituiam uma
incerteza, mas um desconhecimento. Nestes
casos, 0 novo posicionamento médico permi-
te que o paciente entenda e, embora a asso-
ciacao pareca forcada, cumpra de uma forma
mais regular (com adaptacdes proprias) com
o que lhe é determinado fazer, durante o tra-
tamento.

Ao questionar estes individuos se nao so-
frem pressao familiar para seguirem seu trata-
mento, as respostas sdo, na sua grande maio-
ria, “sim” e “nao”. Em alguns casos a familia
tenta controlar, administrando o tratamento,
mas s6 consegue durante certo “tempo”, quan-
do os sinais da doenca estdo mais acentuados.
Em outros casos, a familia desconhece a forma
correta de administrar os medicamentos e acre-
dita que o paciente o faca conforme orientacao
médica. Houve ainda casos nos quais o préprio
paciente manipulou esta informacao, para evi-
tar que interferissem em sua decisao.

Mariana: “Ah ndo, a mdée pensa que eu estou
tomando tudo direitinho.

[diz a mae:] “— Estds tomando remédio?” Es-
tou made!;

[mae:] “~ Trouxeste?” Trouxe mae!

Eu tomei um na frente dela. Ela pensa que
eu tomo (...) Se a mde sonha, a mde me mata! A
mae vem com sermao também.”

Ainda € possivel indagar se, no que se refe-
re a concepcao de corpo e do modo de vida, os
familiares ndo compartilhariam da mesma vi-
sdo do individuo doente, visto que discordam
quando descobrem que estdo reorganizando, a
seu modo, a dosagem dos medicamentos. Os
familiares nao reconhecem a melhora fisica/
corporal da mesma forma do que o doente, as-
sim como nao concordam com seu modo de
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vida. Acredita-se que a diferenca, aqui, seja
marcada pela preocupagao com o outro, um
ente querido e, neste sentido, o controle fami-
liar se alia ao poder de cura médico.

O papel dos casados:
responsabilidade e o tratamento

Os homens casados procuram seguir correta-
mente o tratamento e acreditam que possam
retornar as atividades com o mesmo vigor que
possuiam antes, embora comentem nao se sen-
tirem “os mesmos” (menos forga, cansam-se
mais rapidamente). Sao eles que tém os sala-
rios mais altos da familia. Talvez, por essa ra-
za0, a categoria trabalho €é a via pela qual as
preocupacdes, referentes ao seu “papel social”,
melhor se expressam e sdo socialmente legiti-
madas. E para a esposa que confiam suas fragi-
lidades e insegurancas em relacao a doenca.
Escondem seu adoecimento do restante da fa-
milia, vizinhos e amigos com medo da estig-
matizacao (Goffman, 1988). A auto-estima e a
auto-estigmatizacao desse “grupo” sao um
ponto fragil, pois desempenham funcoes e pa-
péis bastante definidos que, quando alterados,
em alguns pontos, os mobilizam e os depri-
mem. E com o apoio da familia que conseguem
superar o impacto de estarem impossibilitados
de fazer algo. E interessante perceber que este
é o grupo que demora para ir a procura médi-
ca, por considerar os sintomas como uma in-
disposicao qualquer. Quando chegam ao CS, a
doenca ja estd em fase mais adiantada e, para a
grande maioria, é necessdrio um periodo de re-
pouso e licencga do trabalho, para melhor recu-
peracao. Quanto aos resultados finais do trata-
mento é um grupo que adere mais regularmen-
te como um todo.

As mulheres casadas (do estudo) preocu-
pam-se bastante pelo fato de estarem doentes.
A sensacdo de culpa, por terem trazido a doen-
¢a para dentro de casa, faz com que tenham
cuidados maiores do que teriam em outra si-
tuacao de doenga nao contagiosa. Procuram
manter distantes seus pertences, em especial,
para ndo contaminar outros familiares. Todas
tinham uma preocupac¢ao maior com a satide
dos filhos e a proximidade direta deles com a
tuberculose. Consultam mais freqlientemente
os médicos, ndo do CS, mas dos locais onde
costumam ir. A relacdo estabelecida com os
médicos do CS é bastante vaga. Os médicos sao
considerados necessdrios, em principio, para
obter os medicamentos e ndo para esclarecé-
las. Recorrem a outras fontes de informacao, a
fim de aprender mais sobre a doeng¢a com o

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 15(4):777-787, out-dez, 1999

785



786 GONGALVES, H. etal.

objetivo de prevencao de reinfeccao, sendo es-
sas fontes: outros médicos, familiares proxi-
mos e livros.

Em geral, com excecdo de duas entre as no-
ve das mulheres casadas, dependem dos mari-
dos para seu sustento; trabalham e auxiliam na
manutencdo do lar. Estas duas mulheres casa-
das sdo um exemplo de situacoes bastante es-
pecificas e ndo reducionistas. As restantes sao
sustentadas financeiramente pelos seus mari-
dos e uma delas tem a aposentadoria como
fonte de renda. Contudo, de modo geral, as
mulheres casadas aderem a terapéutica, inge-
rem mais regularmente os medicamentos e fa-
zem os exames mensalmente, mais do que as
solteiras e os homens solteiros e separados;
equivalem, em comportamento, ao dos ho-
mens casados. Estdo mais atentas ao corpo,
questionando constantemente o porqué de de-
terminadas sensac¢des corporais. Suas atitudes
expressam a necessidade de manter a familia
distante de doencas, problemas e preocupa-
¢oes, cumprindo um papel de mulheres “pro-
vedoras” da tranqiiilidade familiar.

Enfim, a intencao em fazer classificacoes
analiticas entre solteiros, casados e separados,
para géneros opostos, expressam como o Ser
(homem e mulher) estd se manifestando nos
diferentes momentos de vida — dentro dos
quais os compromissos com sua rede social e
0s papéis sociais esperados e cobrados sao di-
versos —, permitindo um campo de articulacdo
e expressdo de comportamentos, que se cho-
cam com a hegemonia institucionalizada (nao
individualizacdo) pelo PCT a todos os doentes.
O processo de cura atual leva em consideracao
as questoes ditas como “cientificas”, porém nao
individuais/sociais. Entretanto, resumir a dis-
cussdo a uma reeducacao necessdria dos médi-
cos e dos pacientes é deixar a margem um pro-
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blema mais amplo — os mecanismos e as politi-
cas de salide presentes no sistema de cura. Sao
questdes que envolvem, entre outras tantas, a
estrutura de funcionamento dos locais, a qua-
lidade de atendimento, a remuneragdo dos pro-
fissionais, a disponibilidade de recursos. Traz
em seu amago, também, realidades do convi-
vio entre diferentes; a propria histéria da medi-
cina social tem sido construida em cima dessas
dificuldades. O tratamento atual, feito para a
tuberculose, nao foge a essa regra. Historica-
mente a educacao popular feita com cartazes
ou notas na imprensa nao tem se mostrado efi-
ciente para manter a populagao imune a tuber-
culose e nem mesmo préxima da cura quando
em tratamento. Os dados epidemiolégicos de
incidéncia e ndo adesdo confirmam isso. Assim
sendo, um programa como o da tuberculose,
idealizado e colocado em prética hd mais de 20
anos, estd baseado em uma discussdo que se
resume ao plano clinico/médico. Ndo abarca,
na prética dos individuos doentes, o problema
social da doenca, exceto, por sua gratuidade e
atendimento ambulatorial. Como tornar as di-
ferencgas relevantes para a cura, no espaco da
consulta médica, continua sendo uma tarefa
importante, quicd para o préprio ensino aca-
démico da medicina.

No entanto, o que este estudo destaca € que
as caracteristicas sociais imputadas aos géne-
ros estdo por trds de uma série de comporta-
mentos que afetam diretamente a forma como
os pacientes lidam com seu tratamento, seu
corpo, com o fato de estarem doentes e convi-
verem socialmente. O momento de vida em
que cada paciente se encontra (aliado ao que
lhe é requerido como homens e mulheres) im-
poe relacgdes e atitudes que, por vezes, favore-
cem a ndo adesao ao tratamento do que a cura
(da forma estipulada).
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