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RESUMO

A tuberculose ainda é um grave problema de Salde Publica no Brasil. O tratamento
irregular e o abandono sdo considerados os maiores entraves para 0 controle e a
eliminacdo desta doenga. O estudo pretendeu identificar fatores socio-demogréficos e
comportamentais que influenciaram os pacientes a abandonarem o tratamento a fim de
implantar um Programa de Educagdo em Saude no Instituto de Pesquisa Clinica
Evandro Chagas da Fundagdo Oswaldo Cruz. Foi utilizado um roteiro semi-estruturado
nas entrevistas. A andlise foi baseada no Discurso do Sujeito Coletivo. Foram
entrevistados 17 pacientes que abandonaram o tratamento no periodo de 2000-2006. Os
motivos do abandono do tratamento: tomar os remédios em jejum, a quantidade de
comprimidos e capsulas e os efeitos adversos. Esperamos que novas iniciativas em
educacgdo em saude possam surgir para o controle da tuberculose.
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ABSTRACT

Tuberculosis is still a serious problem for the Public Health in Brazil. The irregular
treatment and the abandon are considered the large problems for the control and
elimination of this disease. The present study intended to identify those social-
demographic and behavioral factors which caused influence in the patients to abandon
the tuberculosis treatment in order to implement a program of health education in the
Clinical Research Institute Evandro Chagas at the Oswaldo Cruz Foundation. We
utilized a script semi-structured interview. The analysis of the interview was based in
the technique of the Collective Subject Discussion of the Subject. We interviewed 17
patients that abandoned treatment in the period 2000-2006. The reasons for the
abandonment of treatment: take medicine on an empty stomach, the amount of tablets
and capsules and adverse effects. We hope that new initiatives in health education may
arise for the control of tuberculosis.

Key-words: Tuberculosis, Treatment Abandon, Health Education.
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Introducéo

A tuberculose (TB) é ainda um grave problema de Satde Publica no Brasil e tem
chamado atengdo também nos paises desenvolvidos, como os Estados Unidos e Japéo,
onde se pensava que esta doenca estaria sob controle. De fato, nas Gltimas décadas a
frequéncia de casos confirmados de tuberculose tem aumentado (Rubel & Garro, 1992;
Ruffino-Netto, 2002; Ministério da Saude, 2004; WHO, 2004).

A TB é uma doenca infecciosa causada pelo Mycobacterium tuberculosis que foi
descoberta em 1882, por Robert Koch, e sinalizada como um problema mundial
somente em 1993 (WHO, 2004). A transmisséo da TB pode ocorrer por trés formas:
inalacdo de aerossois que contenham o bacilo, ingestdo de alimentos contaminados e
por inoculacéo direta (Ministério da Saude, 2002).

De acordo com relatorio da Organizagcdo Mundial da Salde, a TB foi a principal
causa de morte na Europa e Estados Unidos até o inicio do século XX e mesmo com o
advento dos tuberculostéticos, esta doenga infecciosa continua causando morte nas
pessoas com idade produtiva em todo o mundo (WHO, 2004).

No final da década de 80, com o surgimento da epidemia do HIV, os casos de
tuberculose aumentaram, sendo este 0o maior fator de risco para o adoecimento dos
individuos infectados pelo HIV (Ministério da Saude, 2002).

O abandono do tratamento da TB favorece o desenvolvimento de bacilos
multirresistentes, tornando a terapia mais complexa e mais longa com o emprego de um
niamero maior de drogas, e que consequentemente aumentam os efeitos adversos e
favorecem a falta de estimulo desses individuos para levar o tratamento até o fim
(Sumartojo, 1993).

Estima-se que existam aproximadamente 1200 casos de bacilos multirresistentes
a drogas (MDRTB) em tratamento, 90% deles nos estados de S&o Paulo e Rio de
Janeiro. Os casos de MDRTB ocorrem como resultado do tratamento irregular, como: a
falta de adesdo a terapia, poucos médicos e enfermeiros treinados e que fazem
prescricdes de forma incorreta e/ou devido a problemas fisioldgicos, tais como a
interacdo medicamentosa ou a m& absor¢do dos medicamentos (Drobniewski &
Balabanova, 2002).

As estratégias utilizadas para o controle da TB vém sendo realizadas através de
acdes preconizadas pelo Ministério da Saude que sdo: o diagndstico e tratamento

precoce dos individuos doentes, aléem de busca ativa de sintométicos respiratorios
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através do Programa da Salde da Familia (PSF) e quimioprofilaxia de contatos de casos
baciliferos quando indicado (Ministério da Saude, 2002).

A estratégia do tratamento diretamente supervisionado, traducdo da expresséo
“directly observed short course therapy”, comumente denominada DOTS, foi adotada
oficialmente pelo governo brasileiro em 1998, com o objetivo de diminuir o abandono e
aumentar o controle da TB (Netto, Dye, Raviglione, 1999). No entanto, até os dias
atuais, a cobertura do tratamento diretamente supervisionado ainda é baixa, aumentou
de 25% em 2002 para 34% em 2003 (Ministério da Saide, 2004). A estratégia de
expandir o tratamento diretamente supervisionado no Brasil foi limitada, néo
produzindo os efeitos almejados em relag&o a diminuicdo do abandono de tratamento de
TB (WHO, 2004).

De fato, vérios sdo os fatores que influenciam a adesdo ao tratamento, podendo
ser sdcio-demogréaficos e comportamentais: idade, sexo, alcoolismo, tabagismo,
infeccdo pelo HIV, pobreza ou miséria, desemprego, uso de drogas e poucos anos de
estudo. Fatores associados aos problemas clinicos: os efeitos adversos da medicacéo,
frequéncia diaria ou intermitente do uso de medicamentos, tipo de supervisdo de tomada
das drogas, tempo de duracdo do tratamento, forma clinica da doenca, resisténcia as
drogas tuberculostaticas. Em relagdo aos recursos humanos: a falta de estrutura de
atendimento (servicos de salde ainda mostram-se pouco capacitados para atender e
assistir as necessidades basicas dos pacientes tuberculosos).

Além disso, pode-se mencionar: capacidade de oferecer as consultas
periodicamente em duracdo e em nimeros adequados para um tratamento, abordagem
multidisciplinar do paciente, estratégia de recuperacéo dos faltosos, incentivo financeiro
a adesdo, capacidade de atender a demanda local, disponibilidade de laboratério para o
diagndstico precoce da TB e acompanhamento dos pacientes em tratamento, entre
outros (Braga, Hijjar, & Procopio, 2004; Drobniewski & Balabanova, 2002; Ministério
da Saude, 2002).

Diante deste panorama desafiador, identificamos insuficiente conscientizagéo e
entendimento dos pacientes, em sua maioria, sobre a TB. Trata-se de uma questao
importante que apresenta multiplas consequiéncias e implicagdes adversas se ndo houver
intervencgdo por parte das autoridades publicas.

Contudo, uma pesquisa que vise obter subsidios para novas iniciativas e

estratégias de controle da TB é necessaria para uma intervencao eficaz; processo este
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que almeja minimizar o abandono do tratamento de TB de maneira que a educagéo em
saude seja a ferramenta principal a ser utilizada neste contexto.
Acreditamos que a estratégia de implantacdo de um programa de educacéo em

saude direcionado a pacientes de TB seria uma alternativa para minimizar o abandono.

Método

A pesquisa foi realizada no Centro de Clinicas Adrelirio Rios Gongalves onde
funciona o Laboratdrio de Pesquisa Clinica em Micobacteriose do Instituto de Pesquisa
Clinica Evandro Chagas (LAPCLIN TB IPEC-FIOCRUZ), Rio de Janeiro. Trata-se de
um estudo descritivo, com abordagem qualitativa. A escolha da abordagem qualitativa
justifica-se, porque a pesquisa teve a inten¢do de ouvir a fala de alguns pacientes que
abandonaram o tratamento da TB, tentando compreender e identificar os fatores que os
levaram a este desfecho.

Este estudo foi apresentado ao Colegiado Técnico Cientifico (CTC) e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IPEC (protocolo n® 0010.0.009.00-06).
Todos os sujeitos da pesquisa foram convidados e informados sobre o interesse, 0s
objetivos, os possiveis beneficios e aplicabilidade do estudo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), respeitando as questfes éticas de pesquisas
envolvendo seres humanos, preservando a privacidade dos entrevistados e a
confidencialidade das informagdes obtidas.

Os sujeitos pesquisados foram os pacientes incluidos no LAPCLIN TB que
abandonaram o tratamento de TB de 2000 a 2006, neste periodo foram diagnosticados
456 pacientes com TB, 339 (74,3%) tiveram alta por cura e 83 pacientes (18%)
abandonaram o tratamento de TB. Todos os 83 pacientes que abandonaram o tratamento
da TB foram convidados para participar da pesquisa.

Foi considerado abandono de tratamento o paciente que ndo compareceu a
consulta agendada e/ou que deixou de tomar os medicamentos ao menos por 30 dias
consecutivos (Ministério da Saude, 2004).

Utilizamos como critério de inclusdo todos os pacientes que tiveram diagnostico
confirmado ou diagndstico clinico da TB e que posteriormente abandonaram o
tratamento. O critério de exclusdo foi considerado todos pacientes que ndo puderam ser
localizados devido & mudanga de endereco e/ou telefone.

O recrutamento para a realizagdo das entrevistas foi realizado através do contato

por telefone e/ou carta solicitando o comparecimento do paciente para participar da
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pesquisa e para sensibiliza-lo a retornar ao tratamento da TB. A titulo de incentivo foi
fornecido custeio para um lanche e transporte para 0s pacientes que compareceram a
entrevista agendada.

A pesquisa foi realizada a partir de um roteiro de entrevista com 6 (seis)
perguntas semi-estruturadas que oferece ao pesquisador uma flexibilidade maior,
levando em consideracdo que permite intervengdes (Minayo, Deslandes & Gomes,
2002). Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente as falas transcritas em sua
totalidade.

Para a analise dos dados foi utilizada a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo.
Trata-se de uma proposta de organizacéo e tabulacdo de dados qualitativos de natureza
verbal, obtido através dos depoimentos. Essa técnica confere naturalidade,
espontaneidade e vivacidade ao pensamento coletivo, o que contrasta fortemente com as
formas cléssicas de apresentacdo de resultados qualitativos, visando assim, consolidar
os discursos individuais, extraindo-se as expressdes-chave e idéias centrais de modo que

expressem ao final um pensamento de uma coletividade (Lefévre & Lefévre, 2003).

Resultados e Discusséo

Desenvolver um estudo sobre abandono de tratamento é um desafio, devido aos
inumeros fatores sdcio-comportamentais que influenciam na adesdo ao tratamento,
como j& mencionamos anteriormente. Mediante observacdo das proprias caracteristicas
dos pacientes que abandonaram o tratamento da TB, sabiamos da dificuldade em
recrutar este grupo para a realizacdo das entrevistas, principalmente devido ao tempo
decorrido entre a Ultima consulta e a realizagdo desta pesquisa, em média quatro anos.

No periodo de 2000-2006, 83 pacientes abandonaram o tratamento da TB,
desses apenas 17 (20,5%) compareceram para as entrevistas realizadas no periodo de
julho de 2006 a fevereiro de 2007, os mesmos foram encaminhados para avaliagdo
medica para possivel retratamento ou ndo da doenca apGs serem entrevistados.

As principais justificativas do ndo comparecimento & entrevista foram a nédo
localizagdo por mudanga de enderego e/ou de telefone (23,0%) e o desinteresse dos
pacientes que receberam correspondéncia e/ou telefonema para comparecer ao
LAPCLIN TB para a pesquisa (56,6%).

Todos os entrevistados que compareceram ao IPEC se disponibilizaram em

participar da pesquisa e assinaram o TCLE. Os depoimentos obtidos permitiram
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identificar o entendimento dos pacientes em relagdo a TB, as suas concepgdes e 0S
mitos em relag&o a esta doenca.

Doze dos pacientes entrevistados eram do sexo masculino, com idade entre 22 e
58 anos, todos em na faixa etéria produtiva.

Pesquisadores que trabalham com TB constataram que o abandono do
tratamento € mais freqliente em pacientes do sexo masculino, grupo este em que
predomina o desemprego e o alcoolismo (Deheizelin et al., 1996; Albuquerque et al.,
2001; Braga, Hijar & Procopiio, 2004; Bergel & Gouveia, 2005; Nogueira et al., 2006).

Em relacdo ao estado civil, dos doze homens, seis informaram estar casados.
Além disso, observamos dos dezessete pacientes entrevistados, nove (53%) relataram
ndo ter nenhuma renda mensal e os demais informaram ter de um a dois salérios-
minimos. Em relacéo a escolaridade, do total de entrevistados, 10 (58,8%) entrevistados
relataram ter menos de oito anos de escolaridade. Identificamos ainda que 14 pacientes
(82,4%) apresentaram sorologia anti-HIV positiva, sendo que destes, oito tiveram o
diagndstico de TB pulmonar, dois TB disseminada e uma com TB cutéanea.

Entrevistamos cinco mulheres, com idade entre 28 e 43 anos, das quais trés
informaram ser solteiras. Em relacdo a renda familiar, as entrevistadas também
apresentaram renda inferior a 2 sal&rios minimos.

Podemos observar nos pacientes entrevistados que 10 (58,8%) apresentaram-se
como tabagistas ou com historia prévia de tabagismo, sendo 7 destes do sexo masculino.

Podemos verificar de acordo com os resultados apresentados que o perfil clinico-
epidemioldgico dos pacientes entrevistados, apesar de ser uma amostra pequena, é
similar aos descritos na literatura, ou seja, a pouca capacidade de obter uma renda
mensal e a baixa escolaridade séo fatores associados ao abandono do tratamento da TB
(Tanguis et al., 2000).

Conforme descrito anteriormente, utilizamos para a analise, a técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), ou seja, recorremos a “‘organizagéo e tabulagéo
dos dados qualitativos de natureza verbal™. A partir das seis perguntas do roteiro de
entrevista, organizamos um quadro esquematico com as figuras metodoldgicas: ldeias
Centrais (IC) e Expressdes-Chave (ECH) para descrever o DSC (Lefévre & Lefévre,
2003).

As expressdes-chave, selecionadas a partir das entrevistas realizadas com o
paciente, e a ideia central, que traduziu o sentido da fala, permitiu a construgéo dos

DSCs que “revelaram a esséncia do sentido da resposta”, como afirmam Lefévre &
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Lefévre (2003). A partir da construgdo do DSC criamos categorias de analise,

apresentadas a seguir:

Concepgoes sobre a Etiologia da Tuberculose

As informacBes que constituiram esta categoria foram coletadas a partir da
primeira pergunta do roteiro de entrevista: “O que vocé sabe sobre a tuberculose?”

Podemos perceber que nas falas relacionadas a esta pergunta, a maioria dos
pacientes confundiu etiologia com a forma de transmissédo da doencga. Percebemos que
0s pacientes tiveram muitas dificuldades para descrever sua patologia.

Houve respostas que associaram a TB a um virus ou a fungo, ou a picada de
mosquito e/ou a cuspir sangue, mostrando desta forma o desconhecimento dos pacientes
sobre a etiologia de sua doenca. O discurso predominante entre os entrevistados foi
relacionado a forma de transmissdo da TB e as manifestaces clinicas de sinais e

sintomas.

DSC

““Sei que é contagioso, que tem que tratar... que leva & morte. No fundo no fundo eu néo
sei 0 que que &, mas sei que geralmente € pulmonar, né? Eu sei s6 dos sintomas... dos
sintomas que eu passei a sentir: falta de apetite, comecei a perder peso, cuspir sangue
na calcada, febre, indisposicdo e muito cansago. Enfraquece o0s 0ssos, que ela
ultrapassa do grau da doenca e que ela pode matar. Sei que é um fungo, que € um virus
que vai comendo nossos pulmdes aos poucos minando nossa resisténcia. Sei que é

transmitida pelo ar, pela picada do mosquito™.

Podemos observar que ha algumas falas que correspondem ao discurso médico,
enquanto que outras ndo. Os pacientes expressaram nas falas o saber popular do que
seja a doengca mediante as suas vivéncias e experiéncias de vida. Esta observagdo
também foi evidenciada e descrita no trabalho de Souza, Natal & Rozemberg (2005).

Percebe-se que ha desinformagdo na maioria dos pacientes entrevistados. A
populagdo em geral, no decorrer da vida, recebe informacbes sociais, culturais e
familiares nas escolas e através dos meios de comunicacdo em massa. As informagdes
recebidas podem ter uma carga de temor, estigma e também crengas, que sdo

disseminadas pela comunidade (Natal et al., 1999).
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Outro problema que observamos nestes pacientes é a baixa escolaridade, onde a
maioria apresenta menos de oito anos de instrugdo. Este problema interfere no
entendimento da linguagem médica (terminologia técnica) e, portanto a compreenséo
das orientacOes durante a consulta fica comprometida.

E importante que as orientagbes e as prescricdes dos medicamentos sejam
realizadas de maneira simples e clara, tanto falada quanto escrita. De fato, percebe-se
que os pacientes so assimilam parte das orientacGes técnicas faladas pelos profissionais
de saude (Natal, et al., 1999; Sharbaro, 2002).

Sobre a Transmissdo da Tuberculose

Também em relagdo a pergunta “Como se adquire a tuberculose?” Percebemos
que a maioria dos entrevistados respondeu de forma parcialmente correta. Quando
comecavam a explicar, apareceram alguns mitos que ainda nos dias de hoje estéo
presentes na questdo da TB.

Ha a ideia de que a transmissdo seja devido a exposi¢do ao sereno ou a de ficar
trancado dentro de casa. Mas, de fato, se a pessoa ficar trancada dentro de casa de forma
aglomerada, sem condi¢fes minimas de ventilacdo é uma questdo problematica e
propensa as doencas, principalmente as transmissiveis pelo ar. Cabe ao profissional de
saude e educador trabalhar com os conceitos presentes na comunidade aprimorando-0s
através de estratégias de ensino, com uma linguagem simples e clara. Outra percepcéao
sobre a transmisséo pela TB é associada & ingestéo de “Dhréa” (bebida alcodlica) ou ao
uso de cocaina. Percebe-se que hd uma confusdo quanto & associacdo da bebida
alcodlica em relacéo a transmissdo da TB, mas podemos considerar que o alcoolismo é
um dos que fatores associados a TB.

Em uma das falas houve um relato em que se afirmou que a transmisséo da TB
acontece de geracdo em geracdo, quer dizer, através da genética familiar. O fato do
individuo bacilifero dentro de casa, em contato com seus familiares, pode transmitir a
doenca através do ar, fica configurado para algumas pessoas como um fator genético.

De acordo com Gongalves:

Até o final do século XIX, a populacdo acreditava que a tuberculose
estava intimamente ligada a hereditariedade e as condigdes de vida.
Essa idéia foi devido ao adoecimento de varias pessoas da mesma
familia, o que levava os médicos da época considerar a tuberculose
como hereditaria (Gongalves, 2000; p. 306).
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DSC:

“Muito sereno, vocé ficar trancado dentro de casa, hum sai, num pegar um sol, né?
Tomar muito gelado também provoca, cigarro, pela &gua... Beber em copo de bar,
comer em talheres de outra pessoa... Nao sei, 0s outros comenta que deve sé de geracdo
de familiares, deve ser isso né... Eu acho que é isso. Bom, eu peguei com Drhéa e
cocaina. Drhéa é um conhaque muito forte, foi porque eu bebia e fumava na rua o

cigarro da boca de todo mundo.”

Em relagdo a transmissdo da tuberculose, observamos que entre as concep¢des
relatadas, ha o pensamento da necessidade de separar 0s copos, os talheres e demais
utensilios domésticos como possivel precaugdo para evitar a transmissdo da doenca
(OPAS, 2002). No entanto, sabe-se que ndo ha na literatura cientifica este tipo de
abordagem e nenhuma pesquisa que tenha comprovado experimentalmente que héa
bacilo nos utensilios usados por pacientes com TB em fase bacilifera.

De modo geral, percebe-se através das falas dos pacientes a necessidade de
trabalhar a educacdo em salde baseada no dialogo, na troca de saberes, de forma a
favorecer a compreensdo mutua entre os saberes técnico e popular, levando a possiveis
mudangas no entendimento das doencas e de sua prevengdo (Souza, Natal &
Rosemberg, 2005).

O Tratamento da Tuberculose visto pelos Pacientes

Esta categoria esté relacionada ao tratamento da TB. A pergunta utilizada para
analise das respostas foi a seguinte: “O que vocé poderia falar sobre o tratamento da
tuberculose?”. De acordo com as falas dos pacientes, ha uma aceitagdo do tratamento
por alguns relatando que é “bom e maravilhoso e que os sinais e sintomas da doenca
desaparecem rapido”. “Que é necessario que se tenha forca de vontade para terminar o
tratamento”. As queixas predominantes nas falas dos pacientes foram associadas aos
efeitos adversos das medicacdes, & quantidade de comprimidos e capsulas e a duracéo
do tratamento. Dos 17 entrevistados, 14 (82,4%) s&o soropositivos para o HIV e o
cotidiano destes pacientes costuma ser a ingestdo dos anti-retrovirais. Este fato pode
ocasionar ainda mais efeitos adversos devido ao acréscimo dos anti-retrovirais aos
tuberculostéticos, pois apesar de haver uma resposta terapéutica satisfatoria, as
sensages desagradaveis sdo fatores limitantes dos tratamentos que envolvem muitas

drogas e sdo longos (Rolla et al., 2006). Um paciente mostrou esses aspectos em sua
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fala: ““o tratamento da tuberculose é simples, acho simples. Ndo tem dificuldade... Eu
achei um pouco forte, comecaram o enj6o... O tratamento é adequado, é bom...”.

O tratamento € eficaz e logo nos primeiros dois e trés meses de tratamento ha
uma melhora do quadro geral do paciente, mas isso ndo quer dizer que o individuo esta
curado. O tratamento com os tuberculostaticos leva no minimo seis meses, passando
para nove a doze meses quando o paciente retorna com histéria de abandono, como
preconizado pelo Ministério da Satde (2004).

Reforcando o relato acima Natal descreve em seu estudo que:

“Os abandonos aconteceram predominantemente na primeira metade
do tratamento e que varios autores associam o abandono nesta época
devido a melhora clinica do doente. Foi verificado, em outros estudos,
que a aderéncia caiu no segundo més de tratamento. Diante de uma
melhora clinica, o doente, se ndo é estimulado, modifica suas
prioridades que passam a ser outras’™ (Natal et al, 1999 p. 72).

Ha& uma necessidade de realizar estratégias que possam estimular e criar um
vinculo profissional de salude-paciente e paciente-servico publico, para aumentar a
adesdo do paciente ao tratamento. Desta forma, ha a possibilidade de identificar os
possiveis casos de irregularidade do tratamento e o conseqiiente abandono, dando
condi¢cdes aos profissionais de salde de otimizar os recursos humanos, materiais e

financeiros disponiveis para trabalhar.

DSC

“E horrivel porque a gente tem que tomar remédio em jejum, entendeu? Comeca a
urinar vermelho... O que me levou a abandonar foi isso porque eu achei que ja estava
legal, né... Com os trés meses tudo comecou a voltar ao normal. ... Ai com dois ou trés
meses de tratamento me sentia melhor... Parei de ter cansago, comecei a ganhar peso
de novo... Achei que j tivesse bom... O tratamento € muito demorado né... Seis meses...
Tinha que ser menos, ela sé cura depois de seis meses né..? Essa minha agora, eu acho,
que é a quinta vez, tive cinco tuberculose, afetou o figado ... Porque com os retrovirais
e mais o remédio da tuberculose da uma sobrecarga do metabolismo que a pessoa se
torna uma coisa de tantos remédio pra tomar que se torna um certo des&nimo,

entendeu?”

Percebe-se no discurso do coletivo que ha predominantemente as queixas

relacionadas ao uso de tuberculostaticos manifestando-se através dos efeitos adversos.
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Quando h& reacdes leves, normalmente o médico prescreve medicacdes que
amenizam os efeitos adversos, dando continuidade ao tratamento. Nas reacdes
moderadas, 0 médico pode suspender o tratamento ou trocar o esquema em uso. Quando
h& a ocorréncia de reagdes graves, o paciente € internado e tem o tratamento suspenso
até a melhora do quadro clinico geral. Posteriormente, ha avaliacho meédica para
prescrever os tuberculostaticos de segunda escolha ou tentar re-introduzir as mesmas

drogas que muitas vezes passam a ser bem toleradas (Ministério da Salde, 2004).

Motivos que levaram os Pacientes ao Abandono do Tratamento da Tuberculose

A categoria que analisaremos corresponde a seguinte questdo: “O que levou
vocé a desistir de seu tratamento da tuberculose?” Esta pergunta possibilitou aos
pacientes relatarem os seus motivos do abandono do tratamento da TB.

Os problemas relatados pelos pacientes evidenciam diversas situaces de
questdes familiares, de ordem financeira, as queixas sobre os efeitos adversos dos
tuberculostéaticos aparecem novamente nesta categoria, além da discriminacdo e do
estigma associada a TB.

O aspecto sécio-econdmico é um fator que na maioria das vezes leva os pacientes a
desistirem do tratamento da TB. Os gastos com alimentacdo e de transporte para ir as
consultas e para realizar 0os exames, uma vez que 0s pacientes com TB ndo tém direito a

gratuidade de transporte.

DSC

“Era recente eu tinha descoberto que tinha o HIV, muito, muito probrema de cabeca,
muita coisa... Nao aceitava muito bem aquilo que eu tinha. A quantidade de remédio.
Os remédios € muito forte, fica muito enjoado... Foi essa quantidade de remédio que eu
tomo pro HIV juntou muita coisa, ai comecei a enjoar. Eu ndo suportava... Ai fiquei
mais de um més sem tomar nada. ... Eu desanimei porque toda vez que tinha que vim e
tirar sangue. E tirava uns cinco litros de sangue e nunca o sangue dava, pelo amor de
Deus e eu desisti mais por causa disso, porque toda vez que eu vinha tinha que tirar
sangue... Abate muito a pessoa né, e muita gente sabe que a maioria que pega

tuberculose € porque ta com o sintoma do HIV, ndo é?

De acordo com as falas dos entrevistados, percebe-se que séo varios 0s motivos

que levam os pacientes a abandonar o tratamento da TB. Dentre eles, a presenca de
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sensagBes corporais desagradaveis, como os efeitos adversos & medicacdo, e a falsa
crenga de que pelo fato de ndo mais apresentar sinais e sintomas da doenga, acreditam
que ja estdo curados e por isso abandonam o tratamento, mostrando desta forma que a
concepcdo de doenca estd intimamente ligada a presenca destas caracteristicas
sintomatoldgicas.

Outro problema é em relacdo aos pacientes infectados pelo HIV que ja
desenvolveram a forma mais avancada desta doenca. Nas falas de alguns pacientes
percebemos o estigma e a discriminagdo que sdo 0os maiores obstaculos para medidas
efetivas de educagdo em salde e prevencdo no dmbito da co-infeccdo TB/HIV. O medo
da discriminag&o pode impedir que estes pacientes busquem tratamento contra a AIDS e
consequentemente da TB, como o temor de que as suas situa¢des sorolégicas em relacéo
ao HIV sejam publicamente conhecidas. As pessoas infectadas ou supostamente
infectadas pelo HIV (pela aparéncia fisica) podem ser rejeitadas pelos servicos de
saude, privadas de moradia e emprego, evitadas por amigos e colegas, descobertas por
seguros de salde ou recusadas para ter entradas em paises estrangeiros (Castilho, 2002).

No entanto, na questdo da TB, existem fatores que influenciam no abandono do
tratamento que estdo relacionados ao servico de salde. Segundo Deheinzelin e
colaboradores (1996), o estreitamento do contato médico-paciente e a redugéo do tempo
de espera para a consulta estdo associados a uma boa adesdo. Muitos pacientes se
queixam do longo tempo de espera dentro do servico de salde, desestimulando a
retornar e talvez até mesmo a dar continuidade ao tratamento, ainda mais para aqueles
que se encontram assintomaticos logo nos primeiros meses do inicio da terapia
medicamentosa (Natal et al., 1999).

No LAPCLIN TB do IPEC o agendamento das consultas tem hora marcada, com
um espago de meia hora entre as consultas, mas ainda assim presenciamos algumas
reclamagdes dos pacientes.

Outros relatos que permanecem nas falas dos entrevistados referem-se as
queixas sobre a quantidade de medicamentos e os efeitos adversos. Segundo Gongalves
et al. (1999) relatam que os pacientes abrem as capsulas para investigar o contetdo e a
cor do medicamento; a cor vermelha, neste caso da rifampicina, é associada a
poténcia/forca do medicamento, significando para “eles” que é um remédio mais forte.
Desta forma, comega haver uma rejeicdo por parte dos pacientes ao medicamento por

eles considerado ruim ou forte. Foi observado no estudo realizado por estes autores que,
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quanto maior a irregularidade na ingestdo dos medicamentos, menor a probabilidade de

que cessem os efeitos indesejaveis dos tuberculostaticos.

Possiveis Estratégias para Diminuir o Abandono do Tratamento

Com relagdo a categoria “O que vocé acha que poderia mudar para facilitar o seu
tratamento?” Os pacientes puderam expor situagdes que oS incomodam e sugerir as
possiveis estratégias de mudancas. As falas dos entrevistados, em alguns momentos,
aparecem repetidas em relacdo as questdes socio-econdmicas ja mencionadas nas
respostas anteriores.

Percebemos que as colocagdes predominantes nas falas dos pacientes estéo
associadas aos medicamentos. Destacamos como Ideias Centrais nesta categoria:
Diminuir a quantidade de remédios, diminuir o tempo de tratamento. Ouvimos muitas
queixas quanto ao uso de tuberculostaticos, a quantidade de cépsulas e comprimidos que
sdo ingeridos por dia e em consequéncia disso os varios relatos sobre os efeitos adversos
que os medicamentos ocasionam nestes pacientes. Alguns pacientes relatam que além
dos problemas com os medicamentos, acrescentam-se os de ordem financeira e familiar,

como a falta de emprego e a discriminacéo dentro de casa.

DSC

““Se eu arrumasse um emprego, digno... Se pudesse diminui 0s remédios que eu tomo
que é muita quantidade, é muita quantidade... €... chega a ter uns 14, 15 comprimidos
por dia, € por dia. ...\Vou te falar, por mim é o remédio em jejum, eu ndo suporto!!! N&o
tomar em jejum. E... Diminuir o tempo de tratamento.... Que eu ndo podia pegar nas
crianca, ndo podia isso, ndo podia aquilo e por isso que eu larguei também foi mais por
causa disso. Eu tive muita discriminacdo. Muitas vezes j& abandonei a consulta porque
0 médico demorou me atender. Tem que ser mais rapido a consulta. A passagem pra

mim ir e vir. Desisti porque eu vivia na rua e ndo tinha cabega”.

Em suas narrativas, podemos identificar as dificuldades financeiras que o0s
pacientes tém; o desejo de ter um emprego, de ter dignidade. Junto a esta questdo tem a
presenca de discriminacdo ainda enraizada na sociedade e entre os familiares, tornando
cada vez mais desestimulante para os pacientes aderir ao tratamento.

Outra questdo abordada foi em relacdo & demora no atendimento, ficando

algumas horas na sala de espera, 0 que ocasionou e levou a desisténcia das consultas.
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Alguns pacientes chegaram a sugerir uma consulta mais rapida. As consultas realizadas
no LAPCLIN TB do IPEC sdo minuciosas, 0s pacientes sdo examinados
cuidadosamente, caracterizando um atendimento que é de qualidade dentro das boas
préticas clinicas. No entanto, a sugestdo dos pacientes é de que as consultas sejam mais
curtas, mostrando o desafio de compatibilizar uma consulta rapida e a qualidade do
atendimento.

Teklu (1984) e Natal et al. (1999) afirmam que:

*“... fatores ligados ao servigo, citados na literatura como associados
ao abandono, sdo o tempo de demora no atendimento e necessidade
do uso de mais um transporte coletivo. Quanto maior a espera para o
atendimento em um ambulatério, mais elevada a proporcdo de
ausentes na consultas seguintes (Teklu, 1984, p. 18; Natal et al.,
1999, p. 76).

A equipe multidisciplinar faz a diferenca no atendimento aos pacientes, desta
forma diminuindo o abandono de tratamento e proporcionando um atendimento mais
humanizado e holistico. A interacdo entre os profissionais descentraliza as informacdes

e qualificam o atendimento, diminuindo a falta de comunicacéo e as duvidas.

Sugestdes dos Pacientes para a Sala de Espera do Programa de Tuberculose

A Ultima pergunta que foi: “O que vocé gostaria que tivesse na sala de espera?”
Neste momento obtivemos vérias sugestdes que poderdo ser implementadas para mudar
a sala de espera do LAPCLIN TB, como: um video que fale sobre a TB, uma palestra,
folders e cartilhas. As sugestdes apareceram de forma diversificada pelo coletivo,
mostrando desta forma que estéo interessados que tenha na sala de espera atividades de
educacdo em saude, onde os pacientes e familiares possam participar e interagir nas

discussoes.

DSC

“Gostaria que tivesse uma palestra até a hora da consulta da médica. Tinha que ter
uma pessoa pra explicar, né... Um video a respeito disso entendeu, explicando as
familia, os parente como é que é, 0 acompanhante que tivesse um doente e 0 proprio
doente mesmo que € muito importante, entendeu? Mais folhetos sobre a doenca, mais
explicativo assim... mostrando o que a doenca pode causar, a parada do remédio,
mostrando assim...0 que a doenga faz no nosso organismo realmente, como nossos

pulmdes ficam, o que é a tuberculose disseminada, essas coisas que agente ndo tem
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nogdo. Ah e bastante quadro de aviso, escrito, forma de precaucéo, forma de como

evitar o contégio das pessoas.”

Podemos destacar de acordo com o discurso analisado que h4 uma preocupacéo
e desejo dos pacientes de ter conhecimento sobre sua doencga, de participar de uma
palestra e poder tirar suas duvidas. Durante a realizacdo das entrevistas, pudemos
observar na maioria dos pacientes uma satisfagéo de poder expor, de ter um profissional
da saude ouvindo suas queixas, dores, angustias, suas duvidas, suas sugestdes e
expectativas e de participar desse processo de construcéo e de melhor atendimento pelo
LAPCLIN TB. Alguns pacientes se mostraram felizes por estarmos preocupados em
identificar os fatores que os influenciaram a abandonar o tratamento da TB, da iniciativa
da realizacdo deste estudo.

Em 2005, foi realizado um estudo no IPEC abordando questbes sobre a
epidemiologia e prevengdo das doengas infecciosas e parasitarias direcionadas a
pacientes do projeto de prevengdo em tuberculose e seus familiares e amigos. Este
trabalho proporcionou aos participantes a construgdo de um cotidiano permeado pela
humanizagdo, permitindo a este grupo trocar e construir conhecimentos, elaborando
propostas, redefinindo ou anulando normas, construindo outras possibilidades de fazer o
processo educativo (Souza et al., 2005).

As respostas correspondentes a esta categoria mostraram a satisfagdo dos
pacientes em participar deste processo de construcgdo dial6gica. Fato este que deveria ser
estimulado pelas autoridades e gestores da saude em geral, agindo de forma objetiva e
otimizando os recursos financeiros disponiveis para maior participacdo da comunidade e
interesse como um todo na prevencédo e na educagdo em sadde. Tal afirmativa é discutida
e apresentada por Bricefio-Léon (1996), que enfatiza que a educacdo em saude, como
pratica social, baseada no dialogo, ou seja, na troca de saberes, favorece a compreensdo

darelacéo entre saberes técnicos e leigos no processo salde-doenga.

Estratégias de Educacdo em Saude

Promover estratégias de educacdo em saude requer acBes que envolvam as
coletividades em geral e a familia, de forma que provogquem mudancas de
comportamento de atitudes capazes de beneficiar a salide da populacdo e melhorar a
auto-estima dos pacientes. A estratégia de educacdo em saude, oferecida aos individuos,

grupos e a coletividade, possibilita um comportamento positivo para a salde,
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permitindo o desenvolvimento de maior controle sobre os fatores que a determinam;
favorece uma vida mais saudavel e melhora a auto-estima (Candeias, 1997). E
imprescindivel que os pacientes sejam participantes, com liberdade e direito de tomar
decisdes conscientes sobre sua salde.

As estratégias de educacdo em saude devem permitir o convivio e interaces
enriquecedoras entre os participantes e devem ser planejadas de acordo com as
necessidades levantadas. Esse levantamento foi possivel devido a realizagdo das
entrevistas onde identificamos as necessidades dos pacientes de obterem informagdes
sobre sua doenga, do seu tratamento e o conhecimento dos problemas decorrentes da

interrupgdo do tratamento, etc.

DSC

“Talvez um video explicando sobre a doenca, sobre o remédio, sobre o tratamento,
quanto tempo leva, se eu ia melhorar. O que a doenga pode causar, a parada do
remédio, mostrando assim... 0 que a doenca faz no nosso organismo realmente, como
nossos pulmdes ficam, o que é a tuberculose disseminada, essas coisas que agente ndo
tem nocdo. Eu acho que pelo menos daria uma significagdo assim... pra nossa mente

saber 0 que € que agente esta tratando”.

Identificamos no grupo sob estudo o interesse de compartilhar saberes através do
estabelecimento da relagdo enfermeiro-paciente ou pesquisador/educador-entrevistador,

fato importante para trabalhar a educagdo em saude.

Consideracoes Finais

Este estudo almejou identificar os fatores que influenciaram os pacientes a
abandonarem o tratamento da tuberculose e em consequéncia disso, a implementacéo de
um Programa de Educacdo em Saude direcionado a esta clientela, para prevenir o
abandono e estimular a adesdo ao tratamento.

Verificamos que o perfil clinico-epidemioldgico dos pacientes entrevistados € de
individuos com poucos anos de escolaridade, com baixa ou nenhuma renda mensal de
até dois salarios-minimos, com historia pregressa de TB, e uma freqiiéncia relevante da
infeccdo pela TB/HIV. Esses relatos justificam ndo s6 o estabelecimento de ac¢des no
setor de salde, mas também em outros setores de no ambito s6cio-econdmico e politico,

que reduzam a pobreza da populagéo.
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Durante a elaboracdo deste trabalho detectamos algumas necessidades que ja
estdo sendo incorporadas na rotina do ambulatério do IPEC, como estratégias de
captacdo de pacientes que abandonaram o tratamento da TB através da consulta de
adesdo a estes pacientes.

Esta consulta prioriza pacientes que apresentam fatores de risco para abandonar
em algum momento o tratamento da TB. De acordo com a literatura, séo aqueles que
tém: historia de abandono de tratamento, tabagismo, alcoolismo, faltosos as consultas
agendadas anteriormente e com recidiva de TB (Braga, Hijar & Procdpio, 2004;
Ministério da Saude, 2004; Carvalho et al., 2006).

Durante a realizagdo da consulta de adeséo e na sala de espera utilizamos como
recurso visual e simbdlico alguns comprimidos e capsulas que fazem parte do
tratamento da TB, material didatico mostrando os pulmd&es acometidos pela TB com a
intencéo de tirar as davidas e discutir os potenciais problemas decorrentes do abandono
de tratamento.

Observamos que as atividades educativas que vém sendo realizadas na sala de
espera sdo oportunidades excelentes de estabelecer uma relagdo com os pacientes,
considerando que qualquer intervencéo em saide implica uma agdo pedagégica.

Na prética, observamos as dificuldades dos profissionais de satde desenvolver a
educacgdo em salde visto que muitas vezes ndo conseguem ter uma linguagem acessivel
(ndo técnica) para conversar com 0s pacientes. Este fato revela ser um ponto
fundamental a ser refletido, pois se evidencia o distanciamento do didlogo do
profissional de sadde frente ao paciente, assim contrariando suas necessidades. E
necessario que os profissionais de salde possam rever as suas praticas educativas,
aprendendo uma linguagem popular, com possibilidades de dialogo e escuta sensivel em
relagdo aos seus pacientes.

Cabe ressaltar que a realizacdo desta pesquisa vem proporcionando estimulo e
motivacdo ndo s nos profissionais de saude do IPEC como também nos pacientes que
estdo sendo acompanhados no LAPCLIN TB.

Esperamos que novas iniciativas em ensino ndo formal sejam implementadas
para contribuir no direcionamento de ac¢des de Salde Publica, mais especificamente no

controle da TB, objeto de nosso trabalho.
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