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1447.2015.esp.56723 Objetivo: Compreender as representacdes sociais das pessoas com tuberculose sobre 0 abandono do tratamento em um Programa
de Controle da Tuberculose.
Método: Estudo descritivo, de abordagem qualitativa, realizado num municipio de Lima, Peru. Os dados foram coletados de outubro
anovembro de 2012, através de entrevistas semiestruturadas, com oito pessoas, e analisados conforme a técnica de andlise temdtica
de conteddo.
Resultados: As categorias levaram a construcdo da representacdo social de que a doenga e o tratamento trazem sofrimento. Esta
representacdo influencia na ndo adesdo ao tratamento, podendo gerar um incremento de casos de abandono.
Conclusdo: Sao necessdrias estratégias educativas ligadas a processos de interacdo sodial, a subjetividade e ao contexto do paciente,
direcionadas a diminuir o abandono do tratamento da tuberculose, as recidivas, a multirresisténcia. Novos desafios sdo apontados
diante das avaliacdes frente ao alcance dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio.
Palavras-chave: Recusa do paciente ao tratamento. Enfermagem. Tuberculose. Objetivos de Desenvolvimento do Milénio.

ABSTRACT

Objective: To understand the social representations of people with TB who discontinued treatment in a Program of Tuberculosis
Control.

Method: a descriptive study of qualitative approach conducted in the city of Lima, Peru. Data were collected from October to Novem-
ber 2012, through semi-structured interviews with eight individuals and the method used was thematic content analysis.

Results: The categories led to the construction of the social representation that the disease and the treatment bring suffering. This
representation influences non-adherence to treatment and may increase the rates of treatment discontinuation.

Conclusion: Educational strategies linked to social interaction processes, to subjectivity and to the patient context are needed to
reduce the rates of discontinuation of tuberculosis treatment, relapses and multi-drug resistance. The evaluations point to new chal-
lenges that must be faced to achieve the Millennium Development Goals.

Keywords: Treatment refusal. Nursing. Tuberculosis. Millennium Development Goals.
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B INTRODUCAO

A tuberculose (TB) é uma doenca infecciosa cronica
que, em pleno século XXI, mostra um perfil de emergéncia,
com altas taxas de abandono do tratamento e, consequen-
temente, novas formas da doenca, como a TB multirresis-
tente (TB-MDR) e a extremamente resistente (TB-XDR)™.

No terceiro informeProgresso e desafios na realizacéo dos
Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM) do PerU’,
de 2013, a tuberculose continuava a ser um dos principais
problemas de satide publica, embora as taxas de prevaléncia
tivessem diminuido nas duas Ultimas décadas; contudo, for-
mas mais resistentes e agressivas da doenca constituem-se
em desafios para manter o controle da epidemia®.

No Perd, a TB-MDR, comprovada pelos testes de sen-
sibilidade, nos anos de 1997 e 2010, correspondeu a 44 e
1.094 casos, respectivamente®, mostrando um expressivo
aumento. Em 2013, foram registrados 31 mil casos de TB
na forma sensivel, 1.260 casos de TB-MDR e 66 casos de
TB-XDR. As cidades com mais incidéncia da doenca foram
Madre de Dios, Callao, Ucayali, Tacna, Loreto e Lima.
Nesta cidade, o maior nimero de casos de TB se concen-
tra no distrito de San Juan de Lurigancho, que alberga a
maior populacgdo de Lima®.

As percentagens de abandono do tratamento no pe-
rlodo compreendido entre 2008 e primeiro semestre de
2010 sao, respectivamente, de 6,6; 6,3 e 5,8, mostrando
uma ligeira diminuicao, mas essas percentagens ainda sao
altas®. Existem varios fatores que interferem na ndo adesao
ao tratamento, entre eles, os sociodemogréficos: o nimero
de pacientes do sexo masculino que abandonaram o tra-
tamento é superior ao do sexo feminino; a TB afeta prin-
cipalmente a populagao economicamente ativa, gerando
mais pobreza e excluséo social; também sdo comuns os
casos de TB entre os analfabetos e pessoas com escolari-
dade abaixo do ensino médio. Outro fator importante, que
ocasiona o abandono do tratamento, é o uso de

drogas, em especial o alcool e o fumo. Muito comu-
mente, 0 abandono do tratamento da TB estad associado
com outras doencas cronicas, mais especificamente com
infeccdo pelo HIV. Consideram-se, também, fatores de
abandono, as experiéncias anteriores de tratamento e a
falta de interacao e didlogo entre profissionais da saude
e pessoas com TB®. A magnitude dessa problemdtica, no
Pery, motivou o desenvolvimento da pesquisa, nao a partir
de um ponto de vista bioldgico, mas de duas perspectivas:
a psicoldgica e a social. Sdo necessérias pesquisas sobre
experiéncias das pessoas que vivenciam o processo do
abandono de tratamento da tuberculose, considerando
a escassez de estudos, no Perd, que abordem o problema
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sob essa Gtica. Assim, aborda-se a questao no contexto das
representagdes sociais.

A psicologia social promove uma abordagem dinami-
ca da adesao ao tratamento, pois da grande importancia a
avaliacao subjetiva da conduta do paciente ante a doenca
ao longo do tempo®.

As representacdes sociais sdo caracterizadas pelas in-
teragdes humanas entre pessoas ou entre grupos, que
trocam informacdes as quais ddo um significado. Essas
informacdes estao sob seu controle. As representacdes in-
fluenciam o comportamento do individuo. Elas sdo criadas
mentalmente, de maneira que o proprio processo coletivo
penetra no pensamento como o fator determinante?”,

Nesse sentido, o conhecimento, pelos profissionais da
saude, das representacoes sociais dos pacientes que aban-
donam o tratamento da tuberculose poderia permitir-lhes
a tomada de melhores decisdes e a pratica de acdes de cui-
dado mais consistentes, contribuindo, assim, para o aprimo-
ramento do perfil epidemioldgico da tuberculose. Dessas
situacdes, surge a seguinte pergunta: quais sao as repre-
sentacoes sociais das pessoas com tuberculose a respeito
do abandono do tratamento, em um Programa de Controle
da Tuberculose? Desse questionamento, decorre o objetivo
deste estudo, que é compreender as representacoes sociais
das pessoas com tuberculose, sobre o abandono do trata-
mento, em um Programa de Controle da Tuberculose.

B METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa,
do tipo exploratério-descritivo®, em que se utilizou como
referencial a teoria das representacdes sociais”. O espa-
co definido para a coleta de dados foi num municipio de
Lima, Perd, onde ocorre elevado nimero de abandono do
tratamento da tuberculose®.

As pessoas foram convidadas a participar da pesquisa
depois de observados os critérios de inclusdo nos prontu-
arios e registros dos pacientes: Para a definicdo dos par-
ticipantes da pesquisa, foram estabelecidos os seguintes
critérios: estar vinculado a Estratégia Sanitdria Nacional
de Prevencdo e Controle da Tuberculose (ESN-PCT); in-
cluir pessoas de ambos o0s sexos; ser maior de 18 anos; ter
diagndstico clinico e bacterioldgico de tuberculose; e ter
0 abandono do tratamento confirmado. Assim, a pesquisa
teve oito participantes, selecionados frente ao fato de to-
dos terem sido identificados como caso de abandono pelo
Programa de Controle da Tuberculose em algum momento
da realizacao do seu tratamento. Todos os informantes da
pesquisa foram esclarecidos sobre os objetivos da pesquisa
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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A coleta de dados ocorreu nos meses de outubro e
novembro de 2012. No més de outubro, foi obtida a per-
missao da geréncia executiva da Rede de Saude do Muni-
cipio de Lima, que foi encaminhada pela enfermeira-che-
fe da Rede a cada um dos Centros de Saude nos quais
seria feita a pesquisa. Para a coleta de dados propriamen-
te dita, fizeram-se observacdes dos atendimentos na ESN-
-PCTB dos Centros de Saude, o reconhecimento da zona
geografica e dos enderecos das residéncias dos pacien-
tes, o0 estabelecimento de vinculo entre a pesquisadora e
a pessoa com tuberculose, e, finalmente, as entrevistas no
més de novembro. As entrevistas foram do tipo semies-
truturada, que incluia duas etapas. A primeira abordou os
dados sociodemograficos das pessoas com tuberculose,
e a segunda continha um roteiro sobre as questdes do
abandono do tratamento. As entrevistas foram norteadas
pelas seguintes questdes: Como é viver sem tratamento?
Fale-me sobre isso. Que significados tem o abandono de
tratamento? Os dados foram coletados nos Centros de
Saude e, em alguns casos, nas residéncias dos pacientes,
na companhia de um Técnico de Enfermagem, por esta-
rem situadas em dreas de risco. A duracao de cada entre-
vista foi de cerca de uma hora.

A andlise de dados orientou-se pela andlise de conteu-
do do tipo categorial temética®'?. Executaram-se as seguin-
tes etapas: pré-analise, para a qual as gravacdes em dudio
dos depoimentos foram transcritas na integra; e leitura
flutuante apds completadas as transcricdes das entrevistas.
Nessa etapa, tratou-se de garantir a representatividade, a
pertinéncia dos conteldos e a homogeneidade dos dis-
cursos. Continuou-se com a codificacdo, classificacdo se-
mantica, hierarquizagao e reorganizagdo tematica.

O estudo respeitou os principios éticos contidos na
Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude™ cujo
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de
Santa Catarina, Brasil, sob o Protocolo n.108.301, em 26 de
setembro de 2012. Este Protocolo afirma que houve auto-
rizacdo do Ministério de Salde de Peru para a realizacdo
desta pesquisa. Para manter o anonimato dos participan-
tes, eles foram identificados no texto pela letra P (pessoa)
seguida de um numero sequencial de realizacdo da entre-
vista (P1 a P8) e pela sua idade e sexo.

B RESULTADOS E DISCUSSAO
Perfil sociodemografico e clinico

Com relacdo a andlise dos dados sociodemograficos
e clinicos dos participantes da pesquisa, salienta-se que a

faixa etéria das pessoas que participaram variou entre 19 e
49 anos, e que a maioria era do sexo masculino. A escola-
ridade variou entre ensino fundamental incompleto e en-
sino médio completo. Quanto ao estado civil, uma pessoa
estava casada, trés pessoas eram solteiras e quatro estavam
desquitadas por causa da doenca. Seis tinham trabalho
eventual e duas estavam desempregadas. Alguns disse-
ram receber apoio de moradia de familiares (pais, irmaos,
cunhada e, em alguns casos, da mae), porque a metade
experimentou isolamento da esposa e dos filhos, e poucos
tinham apoio financeiro da familia.

Seis dos participantes foram reconduzidos ao trata-
mento pela pesquisadora. Cinco deles haviam abandona-
do os tratamentos anteriores duas vezes e, um deles, trés.
Foi observado, nos prontudrios, que seis dos sujeitos apre-
sentaram a TB-MDR na forma pulmonar, e apenas dois, TB
sensivel: um, na forma pulmonar e outro, na forma nodular.
Ambos foram reconduzidos ao tratamento pela Estratégia
Sanitéria Nacional de Prevencéo e Controle da Tuberculose.

O perfil sociodemografico das pessoas que abandona-
ram o tratamento, identificadas neste estudo, corresponde
ao encontrado em outra pesquisa, na qual se verificou uma
relacdo entre essas duas variaveis da doenca®. Neste estu-
do foi ratificado que as condicdes sociais das pessoas com
TB constituem um dos fatores mais importantes para nao
seguirem com o tratamento. Neste contexto, 0s pacientes
abandonaram o tratamento repetidamente, confirmando
que as posicdes ou condutas do individuo estao determi-
nadas pelas caracteristicas do contexto social"”.

Os dados clinicos da maioria dos pacientes mostram
TB-MDR e refletem dois a trés abandonos de tratamento.
Foi observado que o0s agentes comunitarios de salde ad-
ministram os tratamentos nas residéncias dos pacientes
com TB multirresistentes, que ndo ha uma estrita supervi-
sao na administracdo de medicamentos, foi observado em
estes pacientes que recebem menos drogas, em vez de
receberem cinco ou mais medicamentos simultaneos, ou
sao autoadministrados. Estes agentes nao sao remunera-
dos pelo Estado. Isso leva a crer que os maus tratamentos,
especialmente as falhas na supervisao, favorecem a pro-
ducéo de cepas resistentes aos medicamentos antituber-
culosos!™. O cuidado direto do paciente por profissionais
de salde especializados pode contribuir para a adesao ao
tratamento.

Do estudo emergiram trés categorias e uma represen-
tacdo social: tomar medicamentos é uma experiéncia ruim
pelos seus efeitos colaterais; o abandono de tratamento
causa/leva a morte; e o abandono do tratamento da-se
pela falta de apoio social, que leva a representacdo social
que a doenca e o tratamento trazem sofrimento.
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Tomar medicamentos é uma experiéncia ruim
pelos seus efeitos colaterais

Na construcdo dessa categoria, evidenciou-se que
quase todas as pessoas que vivenciaram o tratamento da
tuberculose sofreram os efeitos colaterais dos medicamen-
tos, representados por dor e ardor no estémago, nauseas,
vomitos e dor generalizada em todo o corpo. Dessas, a
maioria abandonou o tratamento. Houve varias falas seme-
lhantes a esta:

[..] 0 estbmago ndo consentia, tive nduseas das pilulas,
mas eu tinha que tomar! Xingando! Pediam-me: Toma!
Tomal Tive que tomar lentamente, queimando o esto-
mago inteiro, queima tudo! Se queima o estémago, néo
permite que vocé tome os comprimidos, mas tive que
tomar, tomava-o assim mesmol! Eu ficava dolorido, ma-
chucado, ia embora e atirava-me na minha cama (P2, 49
anos, masculino).

Observa-se que os sintomas e sinais gerados pelos
efeitos colaterais, sentidos pelas pessoas com TB, parecem
ser mais fortes do que os sintomas da doenca, levando as
pessoas a abandonarem o tratamento. Esse fato confirma o
que outros estudos concluiram: esse tratamento traz sérias
implicagdes organicas, como as gastrointestinais, obrigan-
do o paciente a, muitas vezes, interromper o tratamento!?.
Na tuberculose multirresistente, o tratamento é dificultado
pela elevada toxicidade e baixa eficicia dos farmacos de
segunda linha. A otimizacao da dosagem de pirazinamida,
os injetdveis e a isoniazida sdo prioridades para o tratamen-
to da tuberculose resistente a medicamentos™. De acordo
com este estudo, os efeitos colaterais dos medicamentos
de segunda linha contribuen para o abandono do trata-
mento. Em razdo disso, sao necessarios estudos de toxico-
dindmica para diminuir os efeitos toxicos dos medicamen-
tos e contribuir para um tratamento desejado e possivel de
ser concluido pelo paciente.

Nota-se, também, que a preocupacdo do profissional
de salde com o paciente restringe-se a ingestdo da me-
dicacdo, sem avaliar todos os aspectos que o afetam. In-
fere-se disso a falta de apoio emocional, importante para
a adesdo do paciente ao tratamento. Isso se torna mais
evidente, na sequinte fala, em que o paciente comenta a
atitude do profissional:

[...] abandono por nduseas, me deu nojo olhar as pilulas,
vomitava-as junto com os alimentos. Tomava os me-
dicamentos chorando [...J. Tomava o café da manhd e
depois ia para o Centro de Satide, mesmo assim se apre-
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sentavam os vomitos [...] Abandonei na sequnda fase [...]
mau trato, horrivel, por ndo querer tomar as pilulas [...]
(P3, 22 anos, feminino).

A adeséo ao tratamento é um fendmeno multidimen-
sional que envolve a interacdo de um conjunto de fatores,
entre os quais sdo fundamentais o desempenho e a res-
ponsabilidade dos profissionais da saude. E reconhecido
que o desempenho favoravel para o desenvolvimento do
vinculo entre doente e profissional contribui para diminuir
os efeitos colaterais™. A adesdo ao tratamento ndo consis-
te apenas em garantir a ingestao da medicacao; deve-se
tomar como prioridade conhecer a pessoa e seu contexto,
seus modos de vida, sua dinamica familiar, suas crencas,
suas opinides e seus conhecimentos a respeito da doenca
e do préprio tratamento. Conversar com 0s pacientes
sobre outros assuntos além da tuberculose e ter tempo
suficiente para esclarecer dlvidas sobre o tratamento sao
posturas que contribuem para a formacéo do vinculo, o
que pode permitir identificar as necessidades do pacien-
te e a busca de solugdes™. Assim, para diminuir os efeitos
colaterais e contribuir para a adesao do paciente ao tra-
tamento, sdo apontados o vinculo entre o profissional e
0 paciente, a compreensdo da subjetividade deste e que
determinam uma intervencao educativa.

Outros participantes da pesquisa deram significados a
representacdo do abandono como os efeitos colaterais li-
gados ao tempo longo da administracdo dos medicamen-
tos, conforme é exemplificado a seguir:

[...] abandonei por indicacdo de tratamento muito pro-
longado [9 meses e didrio], por temor aos efeitos colaterais
vivenciados na experiéncia anterior. Deixei o tratamento
aos cinco meses (P8, 19 anos, feminino).

As pessoas com TB reconhecem que o tratamento é
indispensavel para viver, voltar a familia e ndo serem es-
tigmatizadas pela sociedade, embora novamente o aban-
donem por ser prolongado e diério, ou devido ao numero
excessivo de comprimidos. Elas sentem que séo privadas
do seu trabalho e oneradas pelas despesas para realizacao
de alguns testes. Assim, tratamento prolongado e nimero
excessivo de pilulas tornam-se motivos para abandonar o
tratamento. A descontinuidade do tratamento decorre de
ele ser extremamente desagradavel e restritivo!’?,

0 abandono de tratamento causa/leva a morte

Vérias pessoas com TB representam o abandono do tra-
tamento com a imagem da morte. A primeira vista, parece
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paradoxal o fato de alguém ter objetivacdes do abandono
do tratamento como morte e, mesmo assim, abandonar
o tratamento. Essas objetivacdes das pessoas com tuber-
culose estdo ancoradas em contetidos cognitivos acerca
de suas vidas, caracterizadas por grandes dificuldades para
enfrentar a enfermidade numa estrutura social e econdmi-
ca de pobreza, que as paralisa, deixando-as sem saber o
que decidir, o que fazer, o que culmina na representacao
da morte pelo abandono do tratamento. As representa-
¢6es de morte envolvem varios significados na visdo das
pessoas com TB, como discriminacéo, dor psicolégica e
fisica, abandono, falta de recursos e de apoio, e medo da
morte motivando-as a continuar o tratamento e esforgar-
-se para proteger a familia:

[...Joabandono é acabar com avida, é como um cdo que
estd morrendo e repugnante a vocés. Eu sinto fortes sinto-
mas, ndo hd ninguém para me ajudar, passei a febre sem
ajuda, apenas eu procuro uma refeicéo. E bem verdade
que sofro muito com esta doenca (P5, 22 anos, masculino).

[..] Eu deixei o tratamento uma vez, eu tenho medo de
MDR e, em seguida, a morte (P4,19 anos, masculino).

[..] Meu amigo morrevu, ele deixou o tratamento da tuber-
culose [...] Isso me ajudou a retomar o tratamento (P7 24
anos, masculino).

[..] Eu acho que o abandono do tratamento é um princi-
pio de morte e morte significa que as criangas ficardo sozi-
nhas (P6 38 anos, feminino).

A pessoa com TB compara-se a um animal que esta
morrendo, para quem a familia e os profissionais de satude
perderam a sensibilidade humana. Observa-se na pessoa
uma atitude significativamente negativa para consigo e
com o sofrimento que é causado pela doenca. A pessoa
esta principalmente preocupada com a sua sobrevivéncia,
embora saiba que o abandono do tratamento traz o risco
de morte. Percebe que a vida estd se esvaindo; isso caracte-
riza a magnitude da emergéncia com a qual deve ser aten-
dida a pessoa com TB. Ela sente-se muito s6, o que interfere
no seu comportamento e no bom desenrolar da terapéu-
tica. A representacdo do abandono do tratamento pela
morte é coerente com estudo que indica que a discrimina-
cao por parte dos trabalhadores hospitalares, profissionais
e néo profissionais, é configurada como uma importante
barreira para a adesdo ao tratamento e um fator que causa
dor ao paciente no curso da doenca‘'®, demostrando que o
contexto do paciente define o processo psicoldgico?”.

Depreende-se fundamentalmente a necessidade de
humanizacédo do profissional. Salienta-se o vinculo como
um principio que guia os cuidados primarios, tornando
importante aos profissionais terem a habilidade de ou-
vir a demanda do paciente, valorizando-o, elogiando-o e
ajudando-o a adquirir um sentimento de pertencimento a
sociedade e a lidar melhor com a vida didria""”. O Directly
Observed Treatment Short Course (DOTS) consiste na
supervisao realizada pelo profissional de saude, especial-
mente treinado, para se assegurar de que o paciente real-
mente tome a medicacao da tuberculose e assim, evitar a
recaida ou abandono. Os profissionais que trabalham com
o DOTS néao so precisam ter habilidades técnicas, compe-
téncias, conhecimento e responsabilidade, mas também
capacidade de gestao e de relacionamento, além de uma
visdo integrada e dinamica do mundo‘”. Isso deve refletir
em suas agoes. O vinculo pode conduzi-los a ter represen-
tagbes sociais caracterizadas pelas interacdes humanas
entre as pessoas, 0s grupos, que, quando trocam informa-
¢6es, geram novos significados, e essas informagdes estao
sob seu controle”.

O abandono do tratamento da-se pela falta de
apoio social

Os conteldos desta representacao refletem que a fa-
milia da pessoa com tuberculose, ao ter contato com ela,
pode adoecer também. Este medo do contagio que a fami-
lia tem conduz a desunido e ao afastamento familiar, como
mostra o depoimento que segue:

[...] eu moro com meu pai. Eu estou separado de minha es-
posaede minhafilha[..] [por causa da TB] [...] A familia de
minha esposa isola-me pelo meu problema, eles opbem-
-se ao nosso relacionamento. (P2, 49 anos, masculino).

A falta de apoio da esposa e dos filhos pode ser a pri-
meira razéo para o portador de TB néo continuar com o
tratamento. A maioria dos participantes deste estudo ndo
possui familia nuclear, sofre isolamento ou tem pouco apoio
familiar. Assim, o medo da infeccéo, a autodiscriminacdo e a
discriminacédo familiar podem ser percebidos como fatores
que influenciam na ndo adesé&o ao tratamento terapéutico,
visto que as relacdes familiares fornecem o suporte social,
que é fundamental para a adesdo ao tratamento!>'®,

Porém, de acordo com a fala de um dos participantes,
o profissional de satide do servico amenizou o isolamento
experimentado pela pessoa com TB (no momento a pes-
soa estd internada no centro de reabilitacdo), dando-lhe
amizade, conselhos e bom trato:
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[..] a técnica de enfermagem, a Unica! Levava os medica-
mentos ao Centro de Reabilitacdo [dos toxicémanos], me
tratava bem e me aconselhava (P1, 22 anos, masculino).

Essa comunicacdo entre o profissional de salde e o
paciente pode facilitar a adesdo ao tratamento. O vincu-
lo pode contribuir para a identificacdo de necessidades e
tomada de decisdes™. Contudo, nas relacoes sociais ain-
da existe discriminacdo. As pessoas com TB identificaram
discriminacdo por parte dos vizinhos, que os rotulam de
“tuberculosos”:

[...] ndo converso com os meus vizinhos [...] Eles dizem
que sou um tuberculoso [...]. NGdo me importo com a
fala do pessoal, eles discriminam-me. Que nojo, dizem.
Isolam-me [...] Mas, a estrada é livre para todos! [...] (P2,
49 anos, masculino).

As pessoas com TB evitam que seus vizinhos saibam de
sua patologia por vergonha e temor da discriminacgéo, e
para evitar comentérios. Talvez a conotacao real dessas fa-
las seja sugerir maior difusdo e educacao sobre o paradig-
ma do contdgio para superar as enraizadas representacoes
sobre a transmissibilidade da doenca, pois a discriminacéo,
presente na familia e nos relacionamentos com os vizinhos
e amigos, pode contribui para o abandono do tratamento.
O suporte social insuficiente das pessoas com as quais 0s
pacientes convivem, tanto no meio social quanto no fami-
liar, é fator limitante nas acoes do DOTS!?, o que pode levar
a depressao e ao abandono do tratamento.

A falta de conhecimento sobre o tempo de tratamento
terapéutico, tanto do primeiro quanto do tratamento apos
0 abandono, o qual deve ser continuado por 12 meses, de-
monstra que o apoio e a orientac¢ao pelos profissionais de
salde também estao deficientes:

[..] eu pensei que estava sauddvel, quase aos dois meses
de tratamento. Ndo acreditava que o tratamento era de
um ano. Na realidade, ndo estava sabendo quantos meses
tinha que tomar a medicagdo [...] Quando ia para o CS, me
esquecia de perguntar, eu me sentia sadia... As pilulas néo
se tomam muito tempo! Certo? (P8, 19 anos, feminino).

Depreende-se, também, que a estratégia DOTS deve
ser administrada pelos recursos humanos de satide espe-
cializados, caracterizados pelo compromisso social e pela
humanizacédo, e nao pelos agentes comunitarios. A pre-
senca desses valores pode contribuir na reducéo de taxas
de abandono do tratamento. E reconhecido que o suces-
so medicamentoso depende tanto da qualidade da inte-
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racdo entre o profissional e as pessoas doentes'?, quanto
da educacdo sobre a doenca e o tratamento. Neste sen-
tido, salienta-se que o Objetivo de Desenvolvimento do
Milénio 6, no que se refere a tuberculose no Perd, deve-se
recuperar a eficiéncia e a eficacia das intervencdes con-
tra a doenca que teve um desempenho ascendente até
20001 Os conhecimentos compartilhados influenciam
os comportamentos"”,

A doenca e o tratamento trazem sofrimento

O sofrimento esta explicita ou implicitamente presente,
de diversas maneiras, na experiéncia de todas as pessoas
que abandonam o tratamento da tuberculose, constituin-
do-se como uma importante representacao social. O com-
portamento da pessoa que abandona o tratamento da
tuberculose destaca que o tratamento |he traz sofrimento
expresso na tristeza, insatisfacdo e depressao crénica. Uns
estdo imersos na incerteza de saber se viverao, outros sen-
tem que vao morrer devido ao abandono. A doenca em si
mesma lhes gera outras doengas como depressao cronica
e dor psicolégica pela condicéo fisica.

Assim, essa representacao social — a doenca e o trata-
mento trazem sofrimento — estd apoiada em trés catego-
rias: “tomar medicamentos é uma experiéncia ruim pelos

"o

seus efeitos colaterais’, ‘o abandono do tratamento causa/
leva a morte”, "o abandono do tratamento da-se pela falta
de apoio social” Neste estudo, constatou-se que o abando-
no do tratamento da tuberculose e o sofrimento da pessoa
que vive com a doenca estdo associados; consequente-
mente, as experiéncias com a doenca e com o abandono
do tratamento da tuberculose sao representadas como so-
frimento. Isso é condizente com o estudo que afirma que a
TB é representada pelo sofrimento'®.

Esta representacao social de que a doenca e o trata-
mento trazem sofrimento e, assim, levam ao abandono do
tratamento, pode ter importante repercussao, nao sé Nos
aspectos pessoais de guem vive com a doenga, mas tam-
bém para a sociedade diante da necessidade de controle e
erradicacdo da Tuberculose.

Esta investigacao se insere na tese o abandono do tra-
tamento e sua representacdes sociais para profissionais da
saude e pessoas com tuberculose®,

B CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo visou compreender as representacées so-
ciais de um grupo de pessoas com tuberculose sobre o
abandono do tratamento. Quase todas essas pessoas ti-
nham tuberculose multirresistente e haviam abandonado
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tratamentos anteriores, muitas vezes motivadas pelos efei-
tos colaterais dos medicamentos.

A tuberculose e o abandono de seu tratamento, tal
como sédo representados pelas pessoas, sao sindbnimos de
sofrimento, caracterizado pelo medo da morte e do conta-
gio, pelos efeitos adversos das medicacées e pela falta de
apoio social.

Nas representacbes das pessoas com tuberculose, os
efeitos colaterais dos medicamentos, o longo tempo de
tratamento e a necessidade de ingerir muitos comprimi-
dos geram abandono do tratamento. Esse abandono do
tratamento traz o risco de morrer e o sentimento de rejei-
cdo. A discriminacdo da familia, dos vizinhos e dos profis-
sionais de saude é um aspecto limitante para a adesdo do
portador de TB ao tratamento. O sofrimento é representa-
do pelas experiéncias durante o tratamento da TB e, duran-
te 0 abandono do tratamento, pela anguUstia para satisfazer
suas necessidades basicas, por ndo poder trabalhar, pelos
sintomas da doenca associados aos efeitos colaterais e a
discriminacao social.

S&o necessarios, principalmente, grande sentimento de
solidariedade e compromisso social nas intervencoes de
incremento de conhecimento cientifico sobre o tratamen-
to e a doenca, dirigido a sociedade em geral, procurando
divulgar conhecimentos que diminuam os preconceitos e
a discriminacéo frente ao viver com tuberculose, ainda pre-
sentes no contexto da vida dessas pessoas.

O aprofundamento da supervisao e do vinculo do pro-
fissional de sauide no dia a dia dessas pessoas podera con-
tribuir na melhoria da sua tolerancia aos medicamentos.
Muita atencdo deve ser dada as intervencdes educativas
centradas na sua rede social (familia, amigos e vizinhos),
para priorizar o apoio na continuidade do tratamento
quando estas pessoas enfrentam os sofrimentos decorren-
tes da doenca. A interacdo social durante o tratamento da
TB entre pessoa doente-enfermeira e entre familia-enfer-
meira gera reflexdes que aprimoram o cuidado prestado
pelo profissional e influenciam positivamente o comporta-
mento do paciente em relacdo ao tratamento.

A estratégia DOTS deve ser implementada diretamen-
te por profissionais de saude, considerando que a atencéo
a pessoa com tuberculose é mais complexa em relagao a
outras doencas cronicas. A solidariedade dos profissionais
de saude, seu comprometimento com essas pessoas e o
profissionalismo permitirdo que os pacientes enfrentem e
superem a doenca e o tratamento. Neste sentido, sugere-
-se que os profissionais responsaveis pela implementacao
da estratégia DOTS, no encerramento da primeira fase de
tratamento, fortalecam e aprofundem o vinculo e os co-
nhecimentos relacionados a importancia do tratamento

completo, ou seja, a continuidade diante do desapareci-
mento dos sinais e sintomas da tuberculose. Acredita-se
que este pode ser o ponto critico entre a continuidade do
tratamento e a consequente cura, e o abandono, que resul-
ta no insucesso do tratamento.

De acordo com a teoria de representacdes sociais, a re-
presentacao social de que a doenca e o tratamento trazem
sofrimento pode gerar um aumento de casos de abandono.

Acredita-se que esta pesquisa pode contribuir no de-
senvolvimento de um modelo de educacéo relacionado ao
processo de cuidar de individuos em tratamento da tuber-
culose num enfoque psicossocial.

O modelo de educagao sugere primeiramente o diag-
noéstico de representacdes sociais do paciente sobre o
abandono do tratamento, para entender sua légica e suas
expectativas, que poderia ser esta pesquisa, ou um instru-
mento elaborado para tal fim. As intervencdes do modelo
podem ser feitas com base nas instrucdes do desenvolvi-
mento cognitivo do autocuidado, cujos conteldos estao
centrados para além das questées de tratamento e doen-
¢a, na subjetividade identificada, no vinculo e no contexto
sociocultural do paciente, permitindo a formacédo de boas
representacdes na pessoa doente que influenciem positi-
vamente seus comportamentos.

Esta pesquisa € uma contribuicao da enfermagem fren-
te aos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, ODM 6,
no que diz respeito a tuberculose, considerando a necessi-
dade de intervencdes psicossociais direcionadas a diminuir
0 abandono do tratamento da tuberculose, as recidivas, a
TB-MDR e TB-XDR e consequentemente o seu controle.

Recomenda-se a réplica desde estudo, considerando a
repeticdo da entrevista com os participantes, tendendo a
validar as categorias e a representacao social.
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