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RESUMO
Objetivo: compreender os significados das experiéncias corporais de pessoas em tratamento para tuberculose pulmonar.

Meétodo: pesquisa qualitativa, realizada no municipio de Pelotas, Estado do Rio Grande do Sul, Brasil. Utilizou-se o referencial teérico da
Antropologia em Satide de Byron Good. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com dez pessoas na segunda fase de tratamento
para a tuberculose, em seus domicilios, entre abril e maio de 2015. Para a analise dos dados empregou-se a técnica de Analise de Contetido
Tematica.

Resultados: apreenderam-se duas categorias: O corpo sinalizador da doenca que se revela na presenca de sintomas (febre, emagrecimento,
fraqueza) e O corpo doente que manifesta sofrimento, temor, estigma e afastamento.

Conclusao: a presenca da tuberculose no corpo é capaz de gerar apreensao, rompimento das atividades de lazer e trabalho, afastamento
do convivio familiar e social. E essencial desenvolver um olhar para o cuidado, compreender as necessidades singulares de quem vive o
adoecimento, valorizar a sua histéria de vida e a sua subjetividade.

DESCRITORES: Tuberculose pulmonar. Acontecimentos que mudam a vida. Corpo. Estigma. Pacientes.

MEANINGS OF THE CORPOREAL EXPERIENCES OF PEOPLE WITH
PULMONARY TUBERCULOSIS: THE CONSTRUCTION OF A NEW
IDENTITY

ABSTRACT
Objective: to understand the meanings of the corporeal experiences of people being treated for pulmonary tuberculosis.

Method: qualitative research, carried out in the municipality of Pelotas, Rio Grande do Sul, Brazil. The theoretical reference of Anthropology
in Health by Byron Good was used. Semi-structured interviews were conducted with ten people in the second phase of the treatment for
tuberculosis, in their residences, between April and May 2015. For the analysis of the data, the Thematic Content Analysis technique was used.

Results: two categories have emerged: The body signaling the disease that reveals itself in the presence of symptoms (fever, weight loss,
weakness) and The sick body that manifests suffering, fear, stigma and distancing.

Conclusion: the presence of tuberculosis in the body is capable of generating apprehension, disruption of leisure and work activities, and
distancing from family and social life. It is essential to develop a look at care, to understand the unique needs of those who experience the
illness, to value their life history and their subjectivity.

DESCRITPTORS: Pulmonary Tuberculosis. Life-changing events. Body. Stigma. Patients.
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SIGNIFICADOS DE LAS EXPERIENCIAS CORPORALES DE PERSONAS
CON TUBERCULOSIS PULMONAR: LA CONSTRUCCION DE UNA NUEVA
IDENTIDAD

RESUMEN
Objetivo: comprender los significados de las experiencias corporales de personas en tratamiento por tuberculosis pulmonar.

Meétodo: investigacion cualitativa realizada en el municipio de Pelotas, Estado do Rio Grande do Sul, en Brasil. Se utiliz6 el referente
teérico de la Antropologia en Salud de Byron Good. Se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas con diez personas en la segunda
fase del tratamiento para la tuberculosis, en sus domicilios, entre Abril y Mayo del 2015. Para el anélisis de los datos se us6 la técnica de
Anélisis del Contenido Tematico.

Resultados: dos categorias surgieron: El cuerpo sefialador de la enfermedad que se revela a través de la presencia de sintomas (fiebre,
pérdida de peso, debilidad) y El cuerpo enfermo que manifiesta sufrimiento, temor, estigma y alejamiento.

Conclusién: la presencia de la tuberculosis en el cuerpo es capaz de generar aprehensién, finalizar las actividades de placer y trabajo,
alejamiento del convivio familiar y social. Es esencial desarrollar una conciencia para el cuidado, comprender las necesidades singulares

de quién padece esta enfermedad, valorizar su historia de vida y su subjetividad.

DESCRIPTORES: Tuberculosis pulmonar. Acontecimientos que mudan la vida. Cuerpo. Estigma. Pacientes.

INTRODUCAO

A permanéncia da tuberculose como um pro-
blema emergencial de satide ptblica nos paises em
desenvolvimento, com destaque para o Brasil, faz
dela uma doenga temida pelo seu risco de contagio
e pelo forte estigma que gera sofrimento na familia,
além do seu risco de adoecer na coletividade e do
seu Onus para o sistema de satide.! A problematica
da tuberculose se caracteriza por ser uma enfermi-
dade que deveria estar sob controle, no entanto,
sua vinculagdo as precérias condic¢Ges sociais torna
dificil a resolugdo desse agravo a satude.?

A fim de obter avangos no controle da doe-
n¢a faz-se necessario o compromisso da sociedade
e de seus governos, pautados em uma atuagdo
conjunta, buscando erradicar a miséria, a fome e as
condigdes precarias de habitacdao das populacdes
carentes.’ De certa forma, é essencial considerar a
dimensdo individual e subjetiva para a compre-
ensdo do adoecimento e suas implicaces na vida
das pessoas, nas familias, nos servigos de satide e
na sociedade. Politicas e agdes de satide pautadas
nessa perspectiva impactam potencialmente na
deteccdo e cura da doenga.?

Neste sentido, sdo relevantes estudos que
possibilitam conhecer, compreender e interpretar
os significados da experiéncia individual no adoe-
cimento por tuberculose. Deste modo, a partir das
experiéncias da pessoa emergem-se os significados
do corpo doente, frutos de uma realidade subjetiva
para quem vive com a enfermidade.

Estudo referente a experiéncia de adoeci-
mento busca compreender as dimensdes subje-
tivas, sociais e culturais da doenga como fatores
importantes para o reconhecimento do complexo
fendmeno da experiéncia.*

O adoecimento é imbuido de significados que
sdo sempre presentes para quem o vive, porém,
0s modos como as pessoas tecem e atribuem estes
significados tém relagdo direta com a identidade
individual e social.’ Os efeitos da doenga no corpo
e os eventos que ocorrem na vida das pessoas de-
correntes do adoecimento sao marcas constantes na
vida delas e transformam seus cotidianos.

O corpo, além de ser objeto fisico é o agente
criativo das experiéncias e representa significados
e valores diferentes para quem vive. Quando as
pessoas passam por essa experiéncia ha a singulari-
zacdo e o desprendimento da condicao de vida que
antecedia a doenca.®

O momento da descoberta da enfermidade
faz surgir incertezas, sofrimentos e ressignificacoes
sobre o corpo nanova condigao de satide, que resul-
ta em agdes de enfrentamento da mesma por meio
da busca ou ndo por atendimento nos servigos de
saude.® Nesse sentido, é essencial produzir conheci-
mento das experiéncias e seus significados na vida
das pessoas que visam a contribuir no reconheci-
mento da imperiosa necessidade de pautar as acoes
de satide na singularidade de cada individuo e
interferir no processo de adoecimento que pode vir
a causar impacto no controle da doenga.

Nessa perspectiva questiona-se que significa-
dos as pessoas com tuberculose atribuem as suas
experiéncias de adoecimento? No intuito de respon-
der esta questao o presente estudo objetivou compre-
ender os significados das experiéncias corporais de
pessoas em tratamento para tuberculose pulmonar.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo que se utilizou
do referencial teérico da antropologia em satide para
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compreender o significado das experiéncias corporais
no adoecimento das pessoas.’ Este referencial alicer-
¢ou-se teoricamente na compreensao de tais experi-
éncias de pessoas em tratamento para a tuberculose.

A experiéncia do adoecimento é produzida a
partir do corpo, gerando multiplicidade de signifi-
cados na descoberta, no tratamento e na cura. Dessa
forma, compreende-se o corpo como um fendémeno
global, onde representa a base da experiéncia e da
intencionalidade em um determinado contexto.”

O estudo foi realizado com dez pessoas em
tratamento para tuberculose pulmonar de um
Programa de Controle de Tuberculose, da cidade
de Pelotas-RS, no Sul do Brasil. O Programa é con-
siderado referéncia em assisténcia no tratamento
para a doenga, tanto para a cidade como para os 22
municipios vizinhos e realiza o acompanhamento
da pessoa e de seus familiares até a cura da doenca.

Para a identificacao e selecdo dos participantes
do estudo realizou-se uma busca de informagdes no
prontuario e na ficha do Sistema Nacional de Noti-
ficacao de Agravos (SINAN). Os critérios de selecao
foram: estar na segunda fase de tratamento para a
tuberculose (quatro meses finais que corresponde ao
tratamento farmacoldgico padrdo com duracédo de
seis meses) e ter idade superior a 18 anos. Nao foram
incluidas pessoas com tuberculose extrapulmonar,
hospitalizadas e aquelas privadas de liberdade. O
critério de inclusdo em relagado ao periodo de trata-
mento deve-se ao entendimento que a partir desse
periodo os sujeitos tém maior experiéncia sobre o
seu adoecimento.

Apbs o levantamento de informacgdes para
identificacao e selecao dos participantes do estudo
foi realizado o contato telefonico com cada um deles,
para saber sobre o interesse em participar do estu-
do, e, diante da vontade de participar, agendou-se
o encontro, conforme disponibilidade da pessoa
em relacdo ao dia, horario e local para a entrevista.

A coleta de dados foi realizada nos domicilios,
por meio de entrevistas semiestruturadas, com
tempo médio de duracao de 40 minutos, entre abril
e maio de 2015, guiada pelas seguintes questoes:
como foi ficar doente de tuberculose? Fale sobre o
seu tratamento para a tuberculose? Fale sobre a sua
familia, desde quando vocé ficou doente? Como se
sentiu no servico de satude?

O namero de participantes nao foi prede-
terminado, uma vez que era necessario obter os
contetdos que permitissem o alcance do objetivo
do estudo. Dessa forma, optou-se pela finalizacao
das entrevistas quando identificada a repeticdao dos
discursos. Este processo fundamenta-se na compre-

ensdo de que em estudos qualitativos o pesquisador
preocupa-se mais com o aprofundamento, a abran-
géncia e adversidade no processo de compreensao
do grupo a ser investigado.”

Antes da coleta de dados realizou-se um estu-
do piloto com cinco pessoas que ndo foram inclui-
das na anélise dos dados. Desta forma o roteiro de
entrevista foi validado em termos de entendimento
das questodes norteadoras do estudo.

Os dados foram analisados a partir do pro-
cesso de andlise tematica de contetido, que contem-
pla a fase de pré-andlise, exploracdo do material
e tratamento dos resultados.!’ Na primeira fase
constituiram-se o corpus do estudo, que correspon-
deu as 10 entrevistas, organizadas segundo um
quadro analitico para o agrupamento das mesmas,
compondo-se de colunas distribuidas a esquerda
para a ordem numérica de 1 a 10 e a direita aos
nomes ficticios dos participantes e com material
origindrio das falas. Desta forma foi preservado o
anonimato dos participantes.

Na fase de exploracao do material foram
realizadas as leituras exaustivas das entrevistas e
determinaram-se as unidades de registro, ou seja,
palavras, frases ou parédgrafos relacionados ao con-
tetdo e contexto (tuberculose, corpo, experiéncia,
mudangas, estigma) e as duas categorias analiticas
que nortearam a terceira etapa do estudo. A dltima
etapa de tratamento dos resultados corresponde a
interpretacdo dos dados, neste estudo resultou em
duas categorias tematicas: o corpo sinalizador da
doenga e o corpo doente.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade Federal de Pelotas (968.466/2015) conforme
a Resolugao n. 466/2012, conduzida de acordo com
os padroes éticos exigidos. Os participantes assina-
ram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido
e também tiveram seu anonimato mantido, sendo
identificados por nomes ficticios.

RESULTADOS

Os achados, neste estudo, apontam que os par-
ticipantes manifestaram uma gama de significados
atribuidos as experiéncias de adoecimento, e que
o corpo doente sinalizou diversos sintomas, assim
como a quebra das relagdes sociais e afastamento.
As categorias trazem a tona a repercussdo de um
corpo que sofre pela presencga da doenga e também
pelas mudancgas impostas pela tuberculose advindas
de um longo tratamento, que produz novos signi-
ficados ao corpo.
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O corpo sinalizador da doenca

Para os participantes o corpo sinalizador da
doenca refere-se a presenga da tosse, dor nas costas,
vOmitos, emagrecimento, febre, cansaco e falta de
ar, sinais estes que causaram transformacdes fisi-
cas, emocionais e sociais na vida das pessoas e de
seu entorno familiar. Para eles, o corpo sinalizador
significou que algo estava errado no préprio corpo,
alterando a rotina da vida diéria de trabalho, das re-
lagGes, dos afetos, do lazer, dos habitos alimentares,
sono e locomocao.

Segundo Claudia, o corpo sinalizador da
doenca a impediu de trabalhar e continuar sua vida
que levava até entdo, o estado de fraqueza e a dor
nas pernas a dificultaram para caminhar. O corpo
adquiriu um significado de esgotamento absoluto
em razao de ndo suportar sua condicdo fisica atual.
[...] é a segunda vez, comecei com muita tosse, tosse,
tosse. A eu fui comegando a emagrecer, emagrecer, mas
eu sempre fui magra, nunca cheguei a 50 kg, mas agora
eu estava com 40 kg, imagina. Eu estava me sentindo
fraca, com as pernas fracas, caminhava e me dava uma
dor nas pernas, aquele cansaco e eu ndo tinha forca para
caminhar. Imediatamente eu parei de trabalhar e jd nio
suportava mais (Claudia).

Ja para Marco e Maia, as alteracdes de sono
sinalizaram mudangas no corpo. Marco revela sua
dificuldade em dormir, decorrente da sudorese e
escarro excessivo. Maia revela outros sinais que
afetaram seu sono, além do relatado por Marco: “dor
nas costas”, “fincoes nos pulmoes” “vomitos”, “dor
de cabeca”. Eu estava com 70 kg, eu ndo dormia a noite e
quando dormia passava mal, me acordava suando e tinha
que tirar toda a roupa e em questio de segundos ja me
dava frio e eu tinha de colocar tudo de novo. Entdo, nio
foi nada bom, foi muito ruim essa experiéncia. O problema
do escarro, eu estava escarrando muito mesmo (Marco).

Os sintomas sao horriveis. Tu nao consegue dormir
a noite, é dor insuportdvel, na frente, nas costas e em
tudo. Tinha dias que eu nio conseguia dormir, me dava
uns fincoes nos pulmoes, no pulmao direito e eu passava
a noite inteira gemendo de dor. Eu vomitava tudo o que
eu comia. Tinha vezes que cada vez que eu ia comer eu
pensava serd que ey como ou serd que eu ndo como, se eu
nao comer eu vou me desidratar e se eu comer vou vomi-
tar. E horrivel a dor de cabega, a tosse que nio pdara nunca.
Eu tinha suor noturno, eu chegava do servigo louca de
frio, todo mundo num calordo e eu me tapava com dois
cobertores dobrados em dois e trocava de blusa trés vezes
na madrugada. E é horrivel o sintoma, é horrivel (Maia).

Mateus relata a presencga de um corpo sinali-
zador da doenca marcado pela falta de ar, febre e

cansaco excessivo, o qual alterou a sua alimentacao
e locomocgao. Estas manifestagdes o impediram de
realizar atividades simples como comer e andar. Eu
emagreci bastante, estava com 67 kg e o meu peso era 94
kg. Senti uma falta de ar do caramba. Aumentou a dor
no peito, a dor continuou. [...] eu passei muito mal, eu
tinha muita febre, eu me sentia muito ruim. [...] eu tossia
muito, muita dor nas costas, eu nio comia, ld no servico a
gente tem hordrio de café, nido comia nada, sempre estava
cansado, ficava me arrastando. [...] febre todo o santo dia,
eu tinha um cansago que eu ndo conseguia nem caminhar
daqui a frente assim, parece que eu estava morrendo e
muita fraqueza, entdo, eu ndo recomendo para ninguém.
E horrivel (Mateus).

Diferentemente dos outros entrevistados, para
Julia, o corpo sinalizador, segundo sua experiéncia,
ndo a alertou para a tuberculose. Ela possivelmente
associou que a gripe desencadeou a tuberculose.
Comecou foi com uma gripe e eu até nem muita bola dei,
ai passou a gripe e a tosse ficou, eu ndo sabia o que era.
Eu estava me tratando como se fosse uma infecgio que
surgiu no pulmao, e que nada fosse tuberculose (Julia).

Maia reconheceu a doenca, no entanto, elanao
quis acreditar na possibilidade de estar com a tuber-
culose. Seu corpo sinalizador da doenca significou
a negacao de ter a tuberculose. E todo mundo dizia
assim, é uma gripe mal curada ou era uma pneumonia,
mas todos os sintomas apontavam para a tuberculose e
dizem que o pior cego é aquele que ndo quer ver e eu 1o
queria acreditar que fosse (Maia).

O corpo sinalizador da doenga revelou-se na
presenca de sintomas (febre, emagrecimento, fraque-
za), com isso as pessoas perceberam estes sintomas
como sinais de alerta ou identificara-os como algo
errado, que até entdo elas ndo haviam sentido em seus
corpos. A partir disso desvelaram-se transformagoes
pessoais, sociais e econdmicas; sentir o impacto das
alteracoes fisicas provocadas pelos sintomas da tu-
berculose modificou as atividades cotidianas, aquelas
essenciais para uma vida digna e a manutencao do
bem-estar, como andar, conseguir se alimentar, ter
um padrao de sono de qualidade, poder se relacionar
com a familia e o entorno social, assim como dar e
receber amor por meio dessas relacdes e fez romper
o vinculo com o trabalho.

O corpo doente

Para os participantes do estudo, o corpo
doente significava que ter a tuberculose, é ser reco-
nhecido como alguém que representa um risco para
a saude dos outros, afastamento dos familiares e
amigos e mudangas sutis na relacao com a familia,
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no que diz respeito as atividades cotidianas tradu-
zidas, principalmente pela separacao de utensilios
domésticos, simbolica e cotidianamente comparti-
lhados por todos.

A separacao de objetos (utensilios domésticos)
é ainda presente no imaginério de muitas pessoas.
Os participantes atribuem significados de forma
ambivalente ao ato de separar tais objetos, pois, ao
mesmo tempo em que essa atitude indica cuidado
com o outro, também promove o estigma, como ex-
pressao a falta de aceitacdo social plena como mostra
o depoimento de Paula e Jeremias: teve aquela fungio
de dividir as coisas, porque eu estava doente e eu dividia
tudo da cozinha, prato, copos, talheres. Tenho todas as
minhas coisas separadas até agora, porque é um risco
né, pode pegar. Tenho um filho pequeno e posso passar a
doenca para ele. Por isso preferi separar a louca (Paula).

A minha familia ficou apavorada que eu peguei
essa doenca e separaram os talheres e essas coisas para
nao se contagiar. A minha mulher pegava e lavava bem
os talheres, tudo separado e ela nunca pegou (Jeremias).

Na opinido de Laureano, ao realizar seu trata-
mento de didlise em outro servico de satde, o corpo
doente significou o sofrimento pela ruptura das
relacdes com a equipe de satude, falta de interagao,
didlogo e afastamento dos profissionais da unidade.
Laureano revela ainda a abordagem profissional
inadequada de atengdo as pessoas com tuberculose:
0s profissionais sdo mal informados sobre a doenga, nao
sabem nada de tuberculose. A maioria das pessoas que me
trataram como tuberculoses nao sabem nada de tubercu-
lose, principalmente aqui no hospital [Unidade de He-
modialise] pelo desrespeito e pela desorganizagio. Aqui
para falar contigo é uma briga, quando descobriram que
eu tinha tuberculose nem chegavam para falar, ninguém
te ligava, era uma briga para te ligar, uma discussdo toda,
todos os dias. [...] elas sdo mal informadas sobre o que é
tuberculose. [...] Trés anos depois, no lugar de aumentar o
nivel no hospital, 0 hospital voltou hd décadas. [...] dentro
do hospital eles ainda tratam como bicho de sete cabegas,
eles ndo sabem o significado da doenga (Laureano).

Segundo alguns participantes o corpo doente
significou algo indesejavel aos olhos dos proprios
familiares, que levou as pessoas a exclusao de suas
relagdes sociais. O significado de isolamento e sen-
timentos de exclusdo para Julia despertou a magoa
e depressao. O corpo doente impde para a vida dela
segregacao fisica e quebra de afetuosidade. Meu com-
padre antes da minha doenca frequentava a nossa casa.
Depois que descobriu que eu estava com tuberculose nao
deixava nem os filhos dele vir aqui e quando vinham che-
gavam na porta e ficavam trés metros longe de mim, isso
magoa e eu cheguei até ficar deprimida com isso (Julia).

O significado de afastamento dos familiares
repercutiu no estado emocional de Maia, sentiu-se
descontente pela presenca do estigma da doenca
na familia, que gerou distanciamento das pessoas
mais proximas (sobrinhos) e outras mais distantes
do nucleo familiar. Ainda, lamenta o fato de ter se
afastado do trabalho. Contudo, Maia lidou com as
atitudes de afastamento dos familiares de forma
positiva passando a compreendé-las, uma vez que
tais atitudes estavam imbricadas na protegao dos
familiares e no medo do contégio. De vez em quando
eu ficava chateada porque eu gosto de crianca e minha
irmd mandava as criangas irem para outra peca ld em
casa. Todo mundo ndo chegava perto de mim porque eu
estou doente. [...] tem um tio meu que se afastou que ele
vinha seguido ver a minha avo e depois nio veio mais. De
inicio eu ficava chateada, depois ndo dei bola, ndo preciso
dele mesmo. [...] quando as pessoas se afastaram, depois
eu fui entendendo (Maia).

Conforme Claudia, o corpo doente pela tu-
berculose significou o autoisolamento, ou seja, esse
ato foi voluntario. Esta atitude justificou-se pela
preocupacao de transmitir a tuberculose para os
familiares, pois ela evitou ficar proxima aos seus
filhos: eu mesma procurava sempre ficar até mais sozinha,
no primeiro més que diz que é mais perigoso que logo a
gente comega a tomar o remédio, eu cuidava muito para
nao pegar nos meus filhos (Claudia).

O corpo doente significou para os partici-
pantes a percepcao de risco a satide coletiva pelo
medo de transmitir a doenca aos familiares, amigos
e comunidade, o afastamento das relacdes sociais,
visto que muitos familiares ao descobrirem o diag-
nostico de tuberculose passaram a isolar o doente,
nao mantendo nenhum contato no periodo de
tratamento, e isso gerou rompimento nas relacdes
intrafamiliares como conviver com sobrinhos e tios,
potencializando a presenca do estigma na sociedade.
O isolamento também foi desvelado pela agdo de
separar os utensilios domésticos (copos, talheres,
camas), no qual as pessoas foram forcadas a comer
e a dormir separadamente dos demais membros.
Além disso, o autoisolamento foi manifestado como
forma de protecao aos filhos, com o propoésito de
evitar a transmissdo da doenca nos primeiros dias
de tratamento.

Os resultados, apresentados em suas duas
categorias, evocam o sentido de vivenciar a tu-
berculose: a doenga que pressupde a condenacao
da vida, impde a limitagdo da vida, fisica e social,
imposta por ela e por seu tratamento. A vivéncia
foi sofrida e limitante. O sentido de vivenciar o
adoecer de tuberculose foi manifestado por meio
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do corpo sinalizador, caracterizado por sintomas
que alteraram o cotidiano de vida das pessoas e as
mais simples atividades da vida, de trabalho, estu-
do elazer. O corpo doente traduziu-se no medo de
contagio da tuberculose, no afastamento social, nas
mudangas de relacdes, na permanéncia do estigma,
na separacao de utensilios, no isolamento e autoi-
solamento. Isso fez romper vinculos e transformar
avida de todos os envolvidos, sobretudo daqueles
que sofreram pela doenca.

DISCUSSAO

O corpo é agente fisico e subjetivo da experién-
cia, a partir do qual se produzem os significados e
as acOes, portanto, ele é fonte criativa da experiéncia
de vida, da satide e do adoecimento.”” No presente
estudo o corpo com tuberculose produziu diversos
significados, os quais se modificam no decorrer do
tempo e ao longo tratamento, se inicialmente as
pessoas vivenciaram o periodo de limita¢des, tanto
fisicas quanto emocionais, logo sentiram mudancas
positivas pelo tratamento, criaram estratégias efeti-
vas para superar os momentos dificeis e vislumbram
um recomeco de vida.

O primeiro significado do corpo com tubercu-
lose é relatado pelos participantes do estudo como o
sofrimento fisico pela presenca dos sintomas confor-
me identificado também em outros estudos.”***Estes
sintomas sdo frequentes em um corpo que sinaliza
que algo estd organicamente em descompasso e nao
menos importante revela os sentimentos, sensacdes
e emocgdes florescentes de uma nova realidade: ter
e viver com a tuberculose.

Desta forma, compreende-se que a doenca é
experimentada através do corpo, contudo, este ndo é
simplesmente um objeto fisico ou estado fisiologico,
sendo parte essencial do eu.’ Assim, o corpo (objeto
fisico) ndo pode ser nitidamente diferenciado dos
estados de consciéncia.

Embora os significados sejam construidos a
partir do dia a dia, das experiéncias prévias e das
vivéncias de cada um, o corpo sinalizador mani-
festou-se a partir da construcdo de uma realidade
comum a esse grupo social.”*Esta realidade refere-se
as pessoas que tiveram como primazia de significa-
do do corpo sinalizador os sintomas tosse, dor nas
costas, vomitos, emagrecimento, febre, cansaco, falta
de ar, assim, sinalizando algo de errado e interrom-
pendo as atividades diarias de vida.

As pessoas sentem vergonha por ter tubercu-
lose e associam a doenca como algo ruim e pertur-
bador, com a atribuicao da expressao doenga suja.'*

Tais significados carregados de uma conotacao
desagradavel estdo presentes neste estudo, quando
os participantes Maia e Mateus revelam que seus
familiares se afastaram ap6s descobrir a doenca ou
separaram talhares, percebe-se, entao, a permanén-
cia da mistificagdo da tuberculose e o preconceito
associado a ela.

Neste caso, hd uma distincao popular entre
o mundo da realidade objetiva e o da experiéncia
subjetiva o que acaba refletindo no corpo social e
politico.’Isso significa que as experiéncias corporais
além dos significados intersubjetivos refletem expe-
riéncias de adoecimento e préticas sociais que cana-
lizam o comportamento de estar e se sentir doente.

Pesquisa cujo objetivo foi compreender o
compromisso do enfermeiro no cuidado a pessoa
com tuberculose demonstrou que este profissional
é capaz de ajudar a pessoa a libertar-se do medo da
doenga, rompendo preconceitos e estigmas. Assim,
é essencial que todos os profissionais assumam o
compromisso de ajudar a pessoa a se recuperar de
uma forma menos sofrida e, sobretudo, influenciar
a familia para encoraja-la no enfrentamento do
adoecimento.”

O significado do corpo doente resulta em
isolamento social permanente, pois as pessoas dei-
xaram de manter o convivio com o entorno social,
justamente por estarem doentes. Julia passou por
esta experiéncia ao revelar e sentir-se isolada diante
da rejeicdo e afastamento sofridos por parte do tio,
que ap6s descobrir a doenca da sobrinha, mudou o
seu comportamento e se apartou dela.

O corpo doente significou o convivio com uma
nova identidade, que passa a ser deteriorada por
aspectos de preconceito e isolamento socialmen-
te construidos e perpetuados no imagindrio das
pessoas. Esta identidade que surge é em razdo da
tuberculose e sua multidimensao fisica, emocional,
social e histérica, permeada por um modo particular
de ser no mundo, baseado em experiéncias prévias
e em influéncias do meio social.

Os achados colaboraram com outros estudos
ao apontarem isolamento, autoisolamento, estigma
e afastamento do convivio social das pessoas com
tuberculose.!*'® A experiéncia do corpo doente para
Maia foi fortemente imbuida de sinais de afasta-
mento por parte de seus familiares, assim, revela-
se um contexto caracterizado por distanciamento
da familia contrario a atitude de apoio necessario
para o enfrentamento da doenga, caracterizando a
presenca do estigma.

Enfatiza-se a preocupagdo de enfermeiras para
superar a presenca do estigma, preconceito e rejeicao
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ainda existentes em muitos contextos, tanto dentro
das familias, entre os amigos, como no trabalho das
pessoas com tuberculose. Isso se configurou em
acdes e esforgos para ajudar as pessoas a perceberem
que eram conceitos sem fundamento.'

Ainda, destacam-se os esfor¢os das enfermei-
ras para nao isolar a pessoa com a doenga ou fazé-la
se sentir inferior por estar com uma doenga trans-
missivel.”” Sendo assim, varios participantes deste
estudo, se tivessem recebido orientacoes e apoio por
parte dos profissionais, como orientagdes a pessoa e
sua familia do que, de fato, deveria ser feito dentro
de casa, afastando mitos como isolar totalmente a
pessoa acometida, o desfecho de muitas angtstias
e medos teria se transformado em momentos de
mais tranquilidade.

Identificou-se a multiplicidade de sentimentos
que permeia o percurso de vida das pessoas com
tuberculose.’®? As emoces e sentimentos citados
em estudos sao: choque, autodescriminagao, medo
dorisco de infeccao, choro, dtividas sobre o diagnos-
tico e tratamento, sentimento de vergonha e ainda
a necessidade de manter em segredo a condicao de
ter a doenca.'**® Na presente investigacao, a pertur-
bacdo, o isolamento, a rejeicdo e a tristeza, foram os
sentimentos e emogodes reveladas por Paula, Julia,
Maia e Laureano.

Estudo sobre a qualidade de vida mostrou
mudancas produzidas na vida das pessoas com
tuberculose, metade das pessoas informaram que a
doenca afetou os movimentos para caminhar longas
distancias e o comprometimento da satde para as
atividades didrias e de trabalho.” Este aspecto tam-
bém foi identificado nas falas de Claudia e Mateus,
em suas experiéncias do corpo sinalizador da doen-
¢a, que mencionaram as dificuldades cotidianas para
caminhar, impossibilitando simples tarefas didrias.

Outro estudo revelou o impacto fisico da tu-
berculose nas experiéncias corporais, que dificultou
aadesao ao tratamento farmacolégico pela presenca
dos sintomas debilitantes.'® Estes sintomas fisicos
também foram relatados por Mateus e Maia no
presente estudo.

Estudo realizado em pais desenvolvido, onde
a tuberculose ndo representa uma ameaga para a
satde publica, revelou que pessoas com a doenca
solicitaram demissdo do local de trabalho para ndo
haver a investigacao da presenca da tuberculose
entre os colegas.” Na experiéncia de Claudia a pre-
senca da doenca significou autoisolamento, princi-
palmente pela preocupacdo em transmitir a doenca
as outras pessoas. Dessa forma, identifica-se que a
realidade comum associada a doenca é o medo, a

vergonha e a constante preocupacao e cuidado para
nao transmitir a doenca.

Estudo com profissionais e estudantes que
adoeceram por tuberculose mostrou a presenca de
estigma, autosegregacao (traducado da palavra: self-
segregation), além de mecanismos de defesa, como
a negacao, isolamento e a ocultacdo da doenga."*O
corpo doente significa viver e conviver com a doen-
¢a, lidando de forma continua e variavel com esse
mundo desconhecido de ter a tuberculose.

Para as pessoas que vivenciam a tuberculose
ha o aparecimento de diversos sentimentos e conse-
quéncias do adoecer, esse processo é multifacetado.
A doenca por vez é oculta, é discriminante. Pode ser
tocavel em qualquer status quo, contudo cada pessoa
sentird de uma maneira o seu adoecimento e tecera
uma gama de significados.

CONCLUSAO

A andlise e interpretacdo dos dados do estu-
do apontaram duas categorias tematicas: o corpo
sinalizador da doenca e o corpo doente revelando
a repercussao da tuberculose na vida das pessoas
e familiares, tais como: transformacido no convi-
vio familiar, social e de trabalho, medo, rejeigao e
inseguranca.

As pessoas mencionaram o corpo doente como
experiéncia viva e em transformagdo, atribuindo
significados a ele no sentido de readaptacdo diaria
anova condicdo de vida, as escolhas e decisdes. Os
significados também permitiram identificar a forma
como as pessoas sdo percebidas na sociedade, antes
e apos a presenga da doenga.

As experiéncias corporais foram fortemen-
te influenciadas pela subjetividade das pessoas
(experiéncias prévias, vivenciadas e socializadas
pelo senso comum, além do universo particular
de crencas, valores e aspectos culturais). Portanto,
devem ser entendidas como questao que transcende
0 aspecto meramente biol6gico.

Nao ha davida de que os significados atri-
buidos ao corpo na presenca da doenca poderdo
influenciar no autocuidado e na coparticipacao da
pessoa para o diagnostico e tratamento da tuber-
culose. Sentimentos de medo e vergonha, assim
como o estigma e preconceito que ainda se fazem
presentes no imaginério das pessoas, podem resul-
tar em demora na busca por servicos de satide para
o diagnostico da doenga.

Embora as experiéncias corporais resultantes
da condicao de ter tuberculose apontem as altera-
¢oes fisicas do corpo pela doenga, os significados dos
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participantes extrapolam essas experiéncias. Eles
produzem sentidos na dimensao social e afetiva. Ha
experiéncias em todas suas modalidades sensitivas,
que é decorrente do ouvir aos outros, de olhar o afas-
tamento das pessoas e da impossibilidade do toque.

O estudo apontou como limitacdo metodolo-
gica a subjetividade do investigador, o que implica
no risco de perder a objetivagdo e acaba influen-
ciando na dnalise e interpretagao dos depoimentos.
Ainda, a compreensao do outro e de sua realidade
pode sofrer uma reducdo a algo que envolva a
introspecgdo do proprio pesquisador, baseada na
sua familiaridade, estranhamento, algo dito, feito,
celebrado ou cristalizado.

Sugere-se para futuras pesquisas a valoriza-
¢do da interface pessoa (doente) e servigco de satude
(profissionais) para que se possa identificar uma
realidade na qual seriam conhecidas as necessidades
do contexto do servico de satide e também a dimen-
sao particular de pessoas. Desta forma, sera possivel
pensar em mudar e/ou superar o preconceito e o
distanciamento que ainda permeia o processo assis-
tir nos servicos de saude.
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