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ABSTRACT

Objectives: To identify how the patient faces its day-to-day life and to discuss these confrontations for adherence to
treatment through occupational therapy. Method: This is a qualitative study, using semi-structured interviews, with ten
clients with pulmonary tuberculosis, aged 18-45, regardless of color, creed or gender, in the period from August 2005 to July
2006. Those who had less than a months of treatment were excluded. To answer the questions, the process of exploring the
material of the ten interviews recorded through the pre-analysis of the data was undertaken. Results: The indicators of
conflicts were obtained from 76 evocations, and after logging and processing the data, they were grouped into three
categories: 1%, cope with the illness and its consequences in daily treatment; 2", cope with the illness and the emotions in
daily living; 3", face and treat the disease with spirituality and faith. Conclusion: It was concluded that there are several
factors experienced by patients, affecting their body and that occupational therapy promotes the adhesion and bonding of
the treatment. Descriptors: Occupational therapy, Content analysis, Body, Qualitative research, Tuberculosis.

RESUMO

Objetivos: Identificar como o doente enfrenta seu dia-a-dia e discutir esses enfrentamentos para a adesao ao tratamento,
por meio da Terapia Ocupacional. Método: Trata-se de um estudo qualitativo, em que se utilizou a entrevista semi-estrutura,
com dez clientes com tuberculose pulmonar, na faixa etaria de 18 a 45 anos, independente de cor, credo ou género, foram
excluidos os que tinham menos de um més de tratamento, no periodo de agosto de 2005 a julho de 2006. Para responder as
questoes, realizou-se processo de exploracdo do material das dez entrevistas gravadas por meio da pré-analise dos dados.
Resultados: Os indicadores de enfrentamentos foram obtidos a partir de 76 evocacoes e que apos a exploracédo e tratamento
dos dados, os mesmos foram agrupados em trés categorias: 1* enfrentar a doenca e suas conseqiiéncias no cotidiano do
tratamento; 2* enfrentar a doenca e as emocdes cotidianas do tratar e a 3* enfrentar a doenca com espiritualidade e fé.
Conclusao: Concluiu-se que existem diversos elementos vividos pelos pacientes, afetando seu corpo e que a Terapia
Ocupacional propicia a adesdo e o vinculo ao tratamento. Descritores: Terapia ocupacional, Analise de conteldo, Corpo,
Pesquisa qualitativa, Tuberculose.

RESUMEN

Objetivos: Identificar como el paciente se enfrenta a su dia a dia y discutir estos enfrentamientos para la adhesion al
tratamiento ,atravésde la Terapia Ocupacional. Método: Se trata de un estudio cualitativo, que utilizd la entrevista semi-
estructurada, con diez clientes con tuberculosis pulmonar, con edades entre 18-45 anos, independientemente de su color,
credo o sexo, fueron excluidos los que tenian menos de un mes de tratamiento, entre agosto de 2005 Julio de 2006. Para
responder a las preguntas, se llevo a cabo el proceso de exploracion del material de las diez entrevistas grabadas a través del
analisis previo de datos. Resultados: Los indicadores de los enfrentamientos se obtuvieron a partir de 76 evocaciones y
después de la exploracion y procesamiento de datos, se clasificaron en tres categorias: 12 hacer frente a la enfermedad y sus
consecuencias en el tratamiento diario; 2 ° enfrentar a la enfermedad y las emociones cotidianas del tratamiento; y 3° tratar
la enfermedad con espiritualidad y con fe. Conclusion: Se concluye que hay varios factores que sufren los pacientes,
afectando a su cuerpo y que la terapia ocupacional promueve la adhesion y vinculacion al tratamiento. Descriptores:
Terapeutica ocupacional, Analisis del contenido, Cuerpo, Investigacon cualitativa, Tuberculosis.
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[ INTRODUCAO ]

A Tuberculose (TB) € uma doenca milenar
infecto-contagiosa, que assume evolucao cronica
cujo agente etiologico é o M.tuberculosis (Mtb).
Esta enfermidade encontra campo fértil entre
individuos ja debilitados por condicées de vida e
do trabalho precario. Atinge principalmente os
pulmoes, devido seu microsistema favoravel
(Umido, quente, arejado e sombrio) e provoca
fadiga, febre, emagrecimento, tosse e dor no
peito’.

Um individuo sadio ao fazer contato com
um portador de TB pode ficar infectado, num
prazo de 24 horas, ao aspirar as goticulas
microscopicas que sao eliminadas no ar por meio
da tosse, do espirro ou da fala.

No século XX, surge a primeira droga
realmente eficaz contra o Mtb (hominis): a
estreptomicina, descoberta por Shatz e
colaboradores, contudo, ela sé foi suficiente para
o tratamento por pouco tempo, pois comecaram a
aparecer mutantes resistentes, sendo necessaria
sua associacao com outros farmacos para se obter
sucesso com o tratamento. Em 1952 surge a
isoniazida, em 1954 a pirazinamida, em 1962 o
etambutol e em 1963 a rifampicina. Introduzida na
pratica em 1966, a rifampicina foi a droga que
permitiu tratar os casos até entao resistentes e de
generalizar o tratamento ambulatorial da TB?.

Com o advento da quimioterapia, a TB
passou a ser uma enfermidade curavel e por isso,
acreditava-se que a luta contra ela estava
praticamente ganha, pois havia meios de controla-
la sem maiores dificuldades. Entretanto no final
do século XX, a incidéncia de TB volta a ser
preocupante, seja pelo recrudescimento da
miséria em enorme contingente da populacao

mundial, seja pelas guerras, seja pelo aumento da
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resisténcia bacilar, seja pela falta de adesao ao
tratamento, ou seja, pela influéncia da AIDS>.

Segundo a Organizacao Mundial de Salde
(OMS/WHO)*, a TB vem ceifando mais vidas
humanas do que a malaria e a AIDS juntas. Ainda
de acordo com esta instituicao, no ano de 2005
cerca de um terco da populacao mundial foi
infectada pelo Mtb e mais de oito milhdes de
pessoas adoeceram. Apesar de existirem farmacos
eficazes, contra a TB, na realidade o éxito do
tratamento aponta para fatores complexos que
intervém nos resultados, entre os quais, a
resisténcia aos medicamentos e o tratamento
incompleto sao os mais preocupantes para a saude
publica O Brasil encontra-se em décimo sexto
lugar, entre os paises de maiores casuisticas de TB
no mundo com taxa de abandono que varia de
4,5% a 20,3%’.

Alguns elementos contribuem para o
abandono do tratamento: renda familiar baixa,
educacao precaria, habitacao ruim ou inexistente,
familias numerosas, adensamentos comunitarios,
desnutricao alimentar, alcoolismo, doencas
infecciosas associadas (HIV), dificuldades de
acesso aos servicos de saude, fragilidade da
assisténcia social, entre outros®. Estudos de Fox et
al’ e Picon et al® comprovaram que apesar disso,
os habitos de comprar cigarros, beber cervejas ou
refrigerantes nao foram abandonados. Tendo por
base estes elementos, inferiu-se que alguns
espacos urbanos tinham alto potencial de
reproducao da endemia de TB, tais como: as
favelas, os alagados, as populacdes que vivem em
ambientes  socialmente fechados (escolas,
creches, presidios, abrigos, entre outros...)’.

Adesao se caracteriza pela autonomia que
0 paciente tem de aceitar ou nao as
recomendacoes das equipes de salde (transfere

para o doente a responsabilidade da cura)
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enquanto provedor e participante ativo deste
processo, retirando do Estado a sua
responsabilidade’. Todavia se ocorrer o abandono
a quimioterapia, a culpabilidade nao é sé do
paciente, pois na maioria das vezes ele nao tem
consciéncia da evolucdo do tratamento e das
conseqiiéncias da nao adesao. Este fato pode estar
ligado a fatores subjetivos, como valorizacao da
vida, entendimento de salde, percepcao da
gravidade da doenca, a capacidade de
entendimento das orientacoes médicas, fatores
prévios comuns para explicar a alta taxa de
abandono. Portanto a nao adesao ao tratamento
nao desresponsabiliza a salde publica, ou o
Programa de Controle da Tuberculose, ou a equipe
de salde, da atuacao frente a este sujeito, pelo
contrario, exige deles acao mais vigorosa e
consciente.

Liefooghe et al'' relataram que o paciente,
ao receber o diagnostico de TB, leva um choque
ou tem dificuldade de aceita-lo inicialmente.
Soma-se a estes fatores, a influéncia do imaginario
coletivo, dos mitos (crenca infundada ou mal
fundamentada) e dos esteriotipos (quadros
mentais, baseados em mitos, que levam as pessoas
a associar uma caracteristica a determinados
grupos) que acompanham a TB desde épocas
remotas. O sujeito encontra-se diante do
preconceito, da discriminacao e dos estigmas e
recebe a marca ou o atributo de tuberculoso o que
interfere diretamente na sua vida cotidiana de
relacoes com a familia, com a comunidade, com o
trabalho exigindo dele certo grau de investimento,
que muitas das vezes ele nao se sente capaz de
dar devido a perda econdomica e social. Ele
modifica suas atividades cotidianas; molda-se as
exigéncias do seu meio; omite a doenca e se isola
rompendo com seus sonhos e desejos, mais

intimos'2.
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Figueiredo" relata que desde que nascemos
nosso corpo traz historias que nos concebe como
individuos da espécie humana, perpetuada gracas
a intervencdao entre individuos de grupos
diferentes, responsaveis pela  diversidade
individual e étnica. Esse corpo vai adquirindo
originalidade a medida que interage com o
entorno. O corpo biologico passa a integrar um
universo humano de sentidos, crencas, e aparéncia
mediada e codificada. Desta maneira o corpo
amplia suas crencas religiosas e idéias estéticas
porque, sua superficie nao € somente um limite do
corpo efetivo, mas uma superficie exposta que
opera como um texto.

Mery' nos fala da negacéo da existéncia do
corpo biologico como foi construido, imaginario e
simbolicamente, ao afirmar que o corpo é
subjetivacdo e nao bioldgico, que ele é
potencialidade e representacao de modos de
existéncias e por diferentes modos sao
qualificadas como normais ou nao. Em
contrapartida esse corpo é disparado de dentro do
seu campo simbdlico e da sua imaginacao e vai se
construindo nas suas fissuras, nos seus nao
fazeres, nos seus vazios, nos seus conflitos e
contradicoes, surgindo de maneira mais evidente
em situacoes sociais e historicas.

Nesse momento a terapia ocupacional
convoca o terapeuta ao exercicio da funcao
terapéutica e pedagdgica da construcao de
possibilidades, que possam auxiliar na articulacao
do sujeito com sua producao, ampliar a sua
problematizacao, pois sua producao nao é (ou nao
deveria  ser) pré-estabelecida por uma
determinada ordem econdmica, politica ou social,
mas envolve todas as acoes de um determinado
sujeito que permitam sua permanente construcao
pessoal e social, seu cotidiano e sua cultura'.

Segundo a Associacao Americana de
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Terapia Ocupacional (AOTA)"a Terapia
Ocupacional (TO) caracteriza-se pelo uso
proposital de atividades dirigidas ou especificas
com individuos que sao limitados por prejuizos ou
doencas  fisicas ou clinicas;  disfuncoes
psicossociais; déficit de desenvolvimento ou
aprendizagem, insuficiéncias causadas pelo
empobrecimento ou diferencas culturais ou do
processo de envelhecimento, no sentido de
melhorar ou aumentar a independéncia, prevenir
incapacidade e manter a saude. A pratica abrange
a avaliacao, o tratamento e o processo
terapéutico. Os propositos do processo incluem:
ensinar técnicas para habilitar o individuo nas
atividades de vida diaria (AVD), desenvolvimento
de habilidades perceptuais-motoras e sensorio
integrativo por meio de jogos e brincadeiras, do
desenvolvimento das capacidades pré-vocacionais,
de lazer, projetos, confeccao e aplicacao de
aparelhos selecionados de orteses e proteses ou
equipamentos adaptativos, utilizacao de artes e
oficios, especificamente projetados e a utilizacao
de exercicios visando o desempenho funcional do
enfermo.

A TO fomenta a alteracdao dentro do
contexto das interacdoes dinamicas entre a
ocupacao, os meios de relacao negociados pelo
paciente e pelo terapeuta e o ambiente em que
ocorre 0 engajamento na ocupacao. Este padrao
de atividade-relacao-ambiente é um processo
complexo que exige atencao para diversos fatores
que podem influenciar a capacidade da pessoa
para aprender a fazer, incluindo as percepcoes
dos pacientes envolvidos no processo e que
conseguem se perceber de maneira diferenciada.
Esse experimentar dos possiveis auto-atributos
para em seguida selecionar aqueles que sao
incorporados ao seu auto-conceito. Desta maneira

0 processo de auto-desenvolvimento se realiza
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com a combinacdo da interacao da
autoconsciéncia, pela exploracao sensorio-motora
e a reflexao, facilita as interacdes com os outros.
O eu se desenvolve para proteger o individuo,
garantir o minimo de sobrevida e para expandir a
qualidade de vida.

Os estudos da subjetividade — que
refletem sobre os modos de pensar, agir e sentir;
enfim, sobre os modos de viver e existir do homem
— tém constituido um campo privilegiado para
pesquisas que buscam atender a complexidade do
sujeito. Incorporar esses elementos, a TO faz com
que ela assuma o objeto de diferentes modos de
existir do sujeito: suas formas de organizacao,
atividades, o estabelecimento de vinculos, pontes
com a familia, com a comunidade e outras
dimensées da rede social’.

Na TO, o fazer humano é seu objeto de
estudo, e seu instrumento de trabalho a partir da
analise das condicoes (fisicas, clinicas,
perceptivas, profissionais, psicologicas, sociais)
que podem afetar o fazer, naquele que se lhe
apresenta como cliente, a encontrar (ou
reencontrar) seu lugar social, como ser ativo e
dono de sua vida, tendo como metas a qualidade
de vida e a inclusao social. Esta profissao procura
se fundamentar em trés conceitos inclusivistas
que permitir a pessoa com deficiéncia recuperar o
poder sobre a propria vida, sao eles: autonomia -
prontidao fisica, cognitiva e/ou social que a
pessoa com deficiéncia tem em um determinado
ambiente, por exemplo, para locomover-se, para
realizar determinada atividade escolar,
profissional, etc.; independéncia - capacidade de
tomar decisdes, sem depender de outras pessoas.

Considerando que o fazer do sujeito
sustenta a construcao do seu cotidiano, onde a
rotina existe, mas € singular, pois € vivida e

realizada de modo pessoal, podemos pensar que a
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assisténcia em TO contribuiu para a construcao
desse cotidiano interrompido pela TB, a partir de
situacoes que transformaram em experiéncias
significativas para o paciente. Isso pode acontecer
no adoecimento por outras enfermidades.

Conscientes de que a nao complementacao
do tratamento na maioria das vezes é porque os
pacientes nao acreditam na cura da doenca, o que
acarreta frustracoes e enfrentamentos que os
impedem de continuar com o tratamento, alem da
possibilidade de desenvolver a multiresisténcia,
pois ela é resultante de mau tratamento prévio,
quer por abandono precoce, quer por
irregularidade de tomada de medicamento'®. Esta
investigacao vem ao encontro desses problemas
porque busca conhecer como o portador de TB
enfrenta este longo cotidiano da cura.

Esta pesquisa foi realizada no Programa de
Controle de Tuberculose Hospitalar (PCTH), do
Instituto de Doenca do Torax (IDT) do Hospital
Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF) da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).
Apés a defesa da dissertacdo de mestrado,
intitulada  Cotidiano dos portadores de
tuberculose inscritos em Programa de Controle de
Tuberculose de um Hospital Universitdrio na
Cidade do Rio de Janeiro", demo-nos conta de
que muitos dados produzidos nao haviam sido
aproveitados e que mereciam destaque num outro
trabalho, que possibilitasse vislumbrar novas
possibilidades de tratar no ambulatério, uma vez o
percentual de abandono era significativo.

Na leitura flutuante dos dados resultantes
das transcricdes das fitas muitas respostas diziam
respeito a outro objeto de investigacao que
assumimos como: significado dado pelos clientes
com TB sobre o dia-a-dia de fazer o tratamento e
o enfrentamento que incide sobre o seu corpo
doente. Partindo da concepcao de que os motivos

para a nao conclusao do tratamento, como

ISSN 2175-5361
The body of the tuberculosis...

recomendado pela OMS, sdao multiplos e que a
perspectiva centrada no modelo biomédico nao
oferece suporte suficiente ao profissional de saude
para compreender e aceitar a decisao favoravel ou

nao de se tratar por parte do paciente®.

METODOLOGIA ]

Escolhemos o método quanti-qualitativo
porque enquanto a pesquisa qualitativa abriga a
analise interpretativa e se preocupa com o nivel
de realidade que nao pode ser quantificada, uma
vez que trabalha com o universo dos significados,
motivos, aspiracoes, crencas, valores e atitudes
do sujeito o que possibilita trabalhos em espacos
mais profundos das relacées dos processos e dos
fendOmenos: que ainda sao impossiveis de
operacionalizacdo no plano mensuravel’’. A
pesquisa quantitativa envolve a coleta sistematica
de informacdes numéricas mediante situacoes de
controle onde se analisa as informacoes
estatisticamente. Ao se juntar os dois métodos®
criam-se a possibilidade de complementacoes
entre palavras e nUmeros.

O espaco para investigacao foi o PCTH local
propicio para desenvolver este estudo, pois neste
cenario sao desenvolvidas varias pesquisas sobre a
TB. Assim sendo, apds liberacao desta pesquisa
pelo Comité de Etica e Pesquisa (parecer
087/2005),

familiarizacao com os pacientes que realizaram

realizamos o] processo de
tratamento nesta unidade do Complexo Hospitalar
da UFRJ.

Foram considerados elegiveis para
participarem do estudo dez portadores de TB
pulmonar inscritos no PCTH/IDT/HUCFF/UFRJ, em
tratamento ambulatorial ha pelo menos 30 dias,
residentes ou nao no municipio do Rio de Janeiro,
com idade superior a 18 anos, de qualquer cor,

religido, nivel de escolaridade, género, atividade
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profissional, grau de infeccao, independente do
esquema de tratamento ou do modo de
administracao. Fornecemos todas as informacoes

sobre a pesquisa, o0s portadores de TB que
aceitaram participar da mesma, que assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE), e iniciamos o processo de coleta de dados.
Foram excluidos do estudo: os usuarios cujo
diagnostico bacterioldgico ou de probabilidade de
TB nao foi confirmada; os que apresentaram
dificuldade de se obter informacao verbal e os que
eram portadores de outra enfermidade croénica
associada aos estigmas (cancer, hanseniase, HIV).

Para destacar os elementos sobre
enfrentamentos no dia-a-dia de tratamento de TB,
seguiram-se as orientacdes de Bardin® que
consiste em trés polos cronologicos: pré-analise,
exploracoes do material e tratamento dos
resultados. Na pré-analise fez-se a leitura
flutuante - momento em que se entra em contato
com o material transcrito (documento) e o
pesquisador se deixa invadir pelas impressées do
material lido e aos poucos reflete e formula
hipoteses sobre o que estava lendo ou vendo. A
leitura exaustiva levou a uma das regras principais
que é a exaustividade, onde se destacou todos os
elementos do corpus das entrevistas.

Levamos em consideracao o rigor da
amostra, retiramos na pré-analise os dados
significativos e realizamos a distribuicao dos
caracteres dos elementos identificados num
universo maior. Nesse momento definimos a
amostra dos elementos destacados da leitura
flutuante. A partir de Polit?, fizemos o
tratamento dos resultados brutos tratados de
maneira a ser significativos (falantes) e validos.
Dessas operacOes surgiram estatisticas simples
(percentagens) ou mais complexas (fatoriais) o
que permitiu estabelecer quadros de resultados,

diagramas, figuras e modelos, os quais se
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condensaram em relevo as informacdes fornecidas

pela analise.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS ]

O antropdlogo norte americano Clifford
Geertz** aponta que o ser humano ndo é apenas
respirar, mas controlar a respiracao; nao é apenas
falar, mas emitir palavras e frases apropriadas,
nas situacbes sociais apropriadas, etc. Nao é
apenas sentir, mas sentir certas emocoes distintas
como “paciéncia”, “desprendimento”,
“resignacdo”, “respeito”. Esse € um pequeno
recorte que caracteriza o ser humano, capaz de
vencer as incertezas que surgem no caminho. Ha
outra interpretacao, todavia, da expressao: o de
“ser” humano corresponde o valorizar a propria
vida e zelar por ela, apesar das barreiras
apresentadas; cuidar da saude, incluindo, aqui,
mente, corpo e alma, faz de cada um “seres” mais
“humanos”.

O pacto para construcao da uma linha de
cuidado que se produza a partir do “desejo”,
adesao ao tratamento, vontade politica, recursos
cognitivos e materiais, cujo centro nervoso esta
associado a reorganizacdo do processo de
atendimento. Essa estratégica se organiza pela
capacidade de interlocucao, negociacao,
associacao fina de técnica e politica e no
envolvimento de todos os atores nos diversos
niveis assistenciais.

De acordo com Bardin, apo6s o tratamento
bruto dos dados concluimos o primeiro quadro
resultante da leitura flutuante dos dados
conseqiientes da questao: Como é seu dia-a-dia
fazendo tratamento de TB? (quadro 1).

Quadro 1 - Codificacoes dos temas em evocacgles
(nimero de vezes que o tema aparece)
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Ord. Dimensoes Temas Total
1 Enfrentar a Tratamento 28
doenca esuas " Faltade | 3
conseqléncias Recurso
no cotidiano de
tratar da TB Orientacées 4 35
2 Enfrentar a Medo, culpa
doenca e as 30
emocoes
cotidianas de Isolamento 4 34
tratar da TB
3 Enfrentar a Deus
doenca e a fé
em Deus no _
cotidiano do Igreja 2 7
tratar da TB
Total 76

A partir do destaque dos elementos
contidos nesses dados realizamos a codificacao,
isto €, escolhemos as unidades e a enumeracoes
(escolha das regras), e fizemos as classificacoes:

1. Listamos os temas elementos das respostas as
questoes;

2. Organizamos os 76 termos que foram
denominados de:

= DimensGes concreto-objetivas onde se
encontram os elementos relacionados a
racionalidade que envolve diagnostico,
tratamento, orientacodes, sinais e sintomas
da doenca e a falta de recursos.

= Dimensbes concreto-subjetivas, onde se
localizam o preconceito, o isolamento, os
medos, a tristeza, o desespero, a vontade
de morrer, os problemas familiares e
outros.

*» Dimensao espiritual, onde a Igreja e a fé
em Deus sao os que sabem da doenca e o
sustentam no longo caminho da cura.

= DimensGes concreto-objetivas onde se
encontram os elementos relacionados a
racionalidade que envolve diagnostico,
tratamento, orientacdes, sinais e sintomas

da doenca e a falta de recursos.

ISSN 2175-5361
The body of the tuberculosis...

Uma das principais preocupacées, hoje, para
aumentar a efetividade dos programas nacionais
de controle da tuberculose é o aumento da adesao
ao tratamento, com a reducao das taxas de
abandono. A busca de casos novos e o tratamento
da TB, apesar de ndo reduzir imediatamente o
nimero de individuos infectados pelo bacilo, é
definitivamente o que levara a uma reducao do
problema em longo prazo. Ha muitas acoes que
devem ser  priorizada, entre elas a
quimioprofilaxia em contatos e em clientes
portadores de HIV e reatores a prova
tuberculinica. No Brasil, existem poucos estudos
acerca do conhecimento das causas subjetivas do
abandono do tratamento da TB e das
caracteristicas dos doentes que pertence a estes
grupos. Mesmo na literatura cientifica
internacional, a maioria dos estudos acerca do
tratamento, geralmente se refere a outras
patologias e, muito raramente sao relacionados
com a TB®.

No inicio os pacientes nao tinham clareza do
tipo de patologia que tinham e nem suspeitavam
da TB.

Eu pensei que estava com uma gripe forte.
(Entrevista 9).

Mesmo eles sendo atendidos pelos
diferentes profissionais de salde e em diferentes
lugares.

Depois de passar por seis hospitais, os
médicos quando me viam falavam sinto
muito (Entrevista 3)

Ai me derem remédio, me mandaram para
outro médico (Entrevista 5).

A possibilidade da TB nao é informada e em
muitos casos, e eles sao tratados por outros
problemas pulmonares.

A primeira reacao que se apresentou foi
referente a notificacdo do diagnostico da TB,
alguns pacientes relataram estado de choque

emocional inicial.
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Eu fiquei louca, fiquei louca. (Entrevista
4).

Ou ficaram sem esperanca de viver.

Achei que nem ia ver meu filho nascer.
(Entrevista 1).

Se sentiram limitados devido aos sintomas
e a queda do estado clinico geral.

Eu cheguei cambaleando falando bobeira,
besteira, eu sé ndo perdi o apetite, mas
tinha febre e suador. (Entrevista 3)

A percepcao da propria doenca e a
importancia do tratamento depende do
recebimento de informacdes corretas e, para isto
ocorrer, sao fundamentais as boas relacées
profissional de salde-pacientes, do servico salde-
paciente e do profissional de salde-servico. Os
profissionais de saude precisam efetivar o
acolhimento ao enfermo para que ele seja capaz
de ir alem das expectativas dos doentes em
relacao a sua doenca, mas de fatores ligados a sua
cultura, a sua comunidade e suas crencas e
valores, para que possamos exercitar o sentimento
de solidariedade? .

Ao iniciar o tratamento da TB verificamos
um  paradoxo, principalmente apds  ser
preconizado o tratamento ambulatorial de curta
duracdo. Por um lado, os doentes tém que se
submeter aos seis meses de terapéuticas
potencialmente toxicas e realizar
acompanhamento mensal na unidade de
atendimento onde realiza seu tratamento, ou
seja, é uma pessoa doente; por outro lado, estes
doentes sao estimulados a terem uma vida ativa
normal.

Diante da melhora clinica, o enfermo
modifica suas prioridades, e uma deles pode ser o
abandono a quimioterapia.

Se ndo fosse as enfermeiras assim que
melhorei eu ia embora, mas elas me
telefonaram e eu voltei. (Entrevista 1)
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Desta maneira, a orientacao do profissional
de salude é fundamental para que o enfermo
entenda a necessidade da adesao, da prevencao e
do conhecimento da doenca®.

Fatores ligados as dimensdes concreto-
objetivas tais como: a pobreza; sem trabalho fixo,
a incapacidade de prover recursos minimos para
sua propria sobrevivéncia ou da familia,
interferem na continuidade do tratamento.
Bertolli Filho refere que na historia da TB os
enfermos estavam ligados ao excesso de consumo
de bebida, as farras, a prostituicao, o que
deixavam transparecer que seu comportamento
era ligado ao desregramento social e amoral.

Eu saia com os amigos, todas as 69,
sdbados e domingos, bebia direto,
brincava até tarde, perdia noites de sono,
tocava no pagode. (Entrevista 4)

Eram tidas como causas consideraveis de
envergonha para a familia, com o diagnodstico
essas rotinas que lhe davam prazer eram
abandonadas.

Tomo remédio, todo dia, me desliguei, um
mocado dos amigos, totalmente, porque
por ndo posso mais sair, ndo posso fazer
nada, ndo posso beber direito, ndo posso
mais brincar, ndo posso chegar tarde, por
isso prefiro ficar em casa, trancado, vendo
televisdo. (Entrevista 4)

A TB deixa o sujeito muitas vezes
incapacitado para o exercicio de uma atividade
profissional, acarretando sofrimento subjetivo,
pois implica sentimentos de impoténcia, vergonha
e isolamento. O homem ao se desligar do seu
espaco publico masculino do trabalho - ser
homem, ser pai, ser responsavel pelo sustento da
familia - possibilita a vivéncia da doenca e da
incapacidade, com origem na angustia, frustracao
e dor.

Perdi o emprego e minha familia esta
passando fome, tudo por causa da TB.
(Entrevista 1)

A enfermidade o remete para o espaco do

privado, do feminino.
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Agora ajudo minha mulher, ela sai para
trabalhar e eu cuido das criancas e da
casa. (Entrevista 9)

Pode representar a experiéncia que
desintegra a unidade da pessoa e,a0 mesmo
tempo, serve como matriz para a construcao de
nova identidade social dos sujeitos®.

As idéias de contagio sao difusas e a
observacao de frequentes recaidas provoca
descrenca na possibilidade de cura da
tuberculose. Alguns ainda verbalizam a dificuldade
de entender as orientacbes dadas pelos
profissionais de salude, principalmente as
relacionadas com os efeitos colaterais da
medicacao. Portanto, enfrentar o problema como
dado real, tanto para o doente como para aqueles
que o cercam, nao é tarefa simples como poderia
parecer. Com o tratamento outras alteracdes
fisicas ocorreram, devido a obrigatoriedade da
ingesta dos comprimidos diarios e dos efeitos
adversos (mal estar, a falta de ar, a coceira, o
formigamento) que alguns pacientes
apresentaram. Porto®® nos fala que neste momento
eles vivenciaram a ambivaléncia entre tomar a
medicacao especifica ou parar com a mesma e nao
se curarem.

Eu vomitava muito, entdo parei de tomar
remédio e deixei de vomitar, vou parar.
(Entrevista 8)

Ao conviver diariamente com a dificuldade
de realizar suas atividades da vida diaria, por mais
simples que sejam o cliente muitas das vezes
relata dispnéia e diminuicdo de sua resisténcia
fisica. Desta maneira a doenca, cria varios lacos
de dependéncia entre os profissionais da salde,
entre a injesta da medicacdo, e nas reacoes
adversas, que muitas das vezes favorece o
abandono ao tratamento.

O portador de tuberculose vai se

transformando gradativamente, num ser humano
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impotente diante da patologia e "incapacitado”

para o0  auto-cuidado, necessitando  da
compreensao emocional, afetiva, familiar e de um
acolhimento por parte dos profissionais de salude
que o atendem.

Os doentes experimentam nao apenas a
sensacao de apartamento da vida social e
profissional. O que torna interessante a vida
desses individuos é o modo como buscam situar-se
tanto em relacaio a um mundo saturado de
terriveis fantasias acerca de sua doenca.

Se elas pudessem colocava pano no
telefone, para ndo pegar a doenca.
(Entrevista 10)

Quanto a sua condicao social.

Ndo saio do portdo, nGo converso com 0s
vizinhos. (Entrevista 8)

E na sua condicao fisica.

Hoje, minha mulher é que pega o gds,
porque ndo tenho mais forca para
carregar. (Entrevista 3)

Esta maneira propria de sentir a doenca,
de perceber-se enquanto doente e de reorganizar
a vida a partir do advento da TB*, faz com que
ele sinta-se inferiorizado frente as exigéncias de
seu cotidiano familiar.

Nas populacbes socialmente vulneraveis o
risco de infeccao pela TB é muito maior do que na
populacado em geral, devido: a falta de
saneamento basico; a fome; pela desnutricao; o
nimero crescente de pessoas subempregadas e
desempregadas; o aumento das favelas com
aglomeracoes intradomiciliares que propiciam o
aumento das doencas infecto-contagiosas®'.

Mesmo quando se admite que a TB seja
uma doenca curavel, a crenca da comunidade é de
que fica sempre alguma coisa ruim dentro do
corpo. O doente com mancha no pulmdo carrega
essa marca que altera profundamente sua insercao
no grupo social e facilita sua exclusao no mercado
de trabalho.
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Eu ndo falei para o chefe que eu faco
tratamento para TB, porque ele ndo me
daria o emprego, eu ia tirar RX e ia
aparecer aquela mancha, entéo, rua...
(Entrevista 1)

E com isso o prover econdmico de sua

familia nao se realizaria. Observamos que essa
enfermidade na esfera da racionalidade afeta o
seu portador em sua subjetividade, altera seu
papel dentro da familia, modifica seu status
familiar e social e a sua resisténcia fisica que o
obriga a uma exclusao social.
Dimensdes concreto-subjetivas, onde se
localizam o preconceito, o isolamento, os
medos, a tristeza, o desespero, a vontade de
morrer, os problemas familiares e outros.

A analise do conteudo das entrevistas levou-
nos a identificar uma série de sentimentos
relacionados com o conhecimento do diagnostico
de uma doenca cronica como a tuberculose. A
partir do momento em que os clientes
expressaram seus sentimentos, possibilitou-nos a
constatacao de que eles encontravam relacionados
com as diferentes fases do processo da doenca.

Ao saber do diagnostico a primeira reacao
foi a negacdo, considerada como um dos
mecanismos de defesa utilizado nas situacdes de
crise para aliviar o stress. Segundo Guerra nesta
fase o individuo continua a afirmar que ndo é
verdade, que estd bem, desprezando alguns dos
sintomas. O choque salienta a preponderancia da
confusao de idéias, onde o desespero, a raiva
contra o profissional de salde e pessoas
efetivamente proximas, fica visivel. A partir deste
momento surge a revolta contra tudo e contra
todos.

Ndo acredito que estou com esta doenca,
de novo. (Entrevista 5)

Nessa ocasiao o paciente pergunta por que
foi ele atingido e nao outra pessoa sente
alteracées no corpo, sente-se vulneravel para

viver sua rotina diaria.
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O medo e a solidao foram associados aos
momentos de grande stress, aos problemas sociais
do contagio, a estigmatizacao.

Tudo ali é separado, ndo é mole ndo.
(Entrevista 4)

A rejeicao, o isolamento é que faz emergir
reacoes como o medo da morte.

Vi a morte de perto. (Entrevista 5)

Da rejeicao, do contagio, a culpabilidade, a
ocultacao e o isolamento.

A minha preocupac@o era passar a doenca
para minha familia. (Entrevista 3)

A auséncia do suporte social e dos apoios
afetivos.

Se meu filho ia me visitar pouco, agora é
que ele ndo vai mesmo. (Entrevista 5.

A discriminacao sofrida pela doenca,
acarretam uma reacao de isolamento e apatia, por
parte do portador de TB. Essas reacdes vieram
acompanhadas de grande sofrimento, pelo fato do
tratamento longo, efetuado diariamente nos
hospitais, que alterou as rotinas da vida diaria das
pessoas afetadas pela TB.

Outro obstaculo que encontraram foi a
discriminacao e o preconceito social.

Senti que se ela pudesse colocava um
tampao no telefone, com medo de pegar a
doenca. (Entrevista 5).

O fato de estar com tuberculose ameacou
seus padroes da rotina familiar, profissional e
social. Estas vivéncias emocionadas e dolorosas
criaram um estado de sensibilidade em que os
pequenos gestos tinham significados profundos.
Obrigou-os a restringir-lhes sua naturalidade,
gerou dependéncia e o afastamento dos amigos,
muitos deles resolveram ocultar a enfermidade e
abandonarem suas antigas atividades rotineiras e
prazerosas. Foi um momento de intensa
elaboracao mental, pois superar esta condicao

pareceu ser grande desafio a ser vencido
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cotidianamente com as forcas que se dispunha
naquele instante. Foi preciso o enfermo encontrar
dentro de si poder capaz de ultrapassar essas
fronteiras para conseguir completar o tratamento.

A crise de vida trazida pela doenca fragiliza
o enfermo e sua familia, quebra e o expde a
barreiras que protegiam, ele se sente vulneravel,
principalmente em relacao aos profissionais de

saude. Nesta situacao verifica-se que o siléncio, a

dor fisica.
Eu tomava o remédio e a injecéo, chegava
na segunda, ainda estava com o braco todo
duro e doia muito. (Entrevista 1)
A dor moral.

Acho que se ndo bebesse muito.
(Entrevista 8).

A dependéncia do cuidado de outro, o
encontro com a possibilidade de morte os
sentimentos de raiva e de solidao.

Eu fiquei sozinha.

(Entrevista 5).

praticamente

A inveja, o ressentimento, a auto-piedade, o
desespero.

Olho mais para o interior, e no interior eu
acho que a gente fica mais deprimida e
oprimida ao mesmo tempo. (Entrevista 5).

O medo, o choque, a negacao, a revolta.

Com a TB eu tive tudo de ruim, tive que
parar de estudar, tive que parar tudo.
(Entrevista 7)

A angustia.

A TB mudou a minha aparéncia, o rosto td
mais fino, to mais curvada, muita coisa
mudou. (Entrevista 5)

E, também suas fantasias e desejos confusos
foram evocados e pareceram tomar a mente por
periodos prolongados.

O sofrimento e a depressao foram
entendidos pelos significados que ultrapassam os
limites da experiéncia da doenca fisica e fornece

elementos cognitivos, tais como: tristeza; vazio;
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aborrecimento; sensacoes de irritabilidade; tensao
e agitacao; perda de interesse pela vida.

Eu me sinto mais abatido, das vezes mais
revoltado, triste. (Entrevista 10)

Dependéncia nas atividades diarias; perturbacoes
do sono; a falta de concentracdao, memoéria e
dificuldade de raciocinio; pessimismo e perda de
esperanca e a diminuicao de energia. Neste
sentido, as fraquezas dos processos dos agentes
envolvidos abrem possibilidades de interrogacoes
sobre o modo instituido e a possibilidade de

escutar os sons do cotidiano do tratamento.

Dimensao espiritual, onde a Igreja e a fé em
Deus sdo os que sabem da doenca e o sustentam
no longo caminho da cura.

A Espiritualidade consiste, na busca pessoal
de sentido para o proprio existir e agir. E um dom
gratuito que nos é oferecido, que podemos ou nao
aceitar. Por isso, a Espiritualidade ajuda o
portador de TB a descobrir o sentido da sua vida
na qual se sente inserido, solidario, atil e
participativo. Ela é encarada como um fendémeno
complexo, cuja expressao € multifacetada, nao se
restringindo ao componente religioso, sendo
fortemente influenciada pela descricao da sua
esséncia e pelas crencas filosoficas - de indole
religiosa ou nao - de cada um dos intervenientes,
contemplando um caminho e um trabalho
individual, numa concepcao holistica de interacao
entre seres espirituais no Mundo.

Huf*? destaca a importancia do resgate da
espiritualidade como meio de transformar os
momentos de angUstia, priorizando a busca pela
paz interior, procurando promover o bem estar,
apesar da inevitabilidade do sofrimento. A autora
considera que vivenciar a espiritualidade inclui
exercitar a fé, a esperanca, o altruismo, a
solidariedade, aceitando a finitude como uma

experiéncia que propicia sensibilizar-se com o]
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outro e encontrar um significado para sua prépria
existéncia.

Para Boff*’* a espiritualidade é uma das
fontes primordiais de inspiracdo do novo, de
esperanca do ser humano. Segundo o autor:

A espiritualidade vem sendo descoberta
como dimensao profunda do humano, como
elemento necessario para o desabrochar
pleno de nossa individuacao e como espaco
de paz no meio dos conflitos e desolacoes
sociais e existenciais.

A espiritualidade nao se mede por
quantidade de oracado, por volume, por nimeros
ou por estatistica, a verdadeira espiritualidade
cimenta as atitudes na fé.

Eu confio em Jesus e isso ndo vai ficar
assim no meu corpo. (Entrevista 5)

Na esperanca que nos levam a olhar para frente
com otimismo, alegria, esperanca, altruismo,
solidariedade, aceitando a finitude, buscando
vencer as dificuldades.

Eles falaram que iam tirar um pedaco do
meu figado, mas Jesus ndo vai deixar.
(Entrevista 8)

Tudo como uma experiéncia que propicia
sensibilizar-se com o outro e encontrar um
significado para sua propria existéncia.

E por meio do desenvolvimento da
espiritualidade que os enfermos encontraram
apoio para o enfrentamento cotidiano da solidao e
da tristeza, gerado pelo amadurecimento da vida
interior, aceitacao das perdas, da doenca e, até
mesmo, de sua finitude, pois somente o ser
humano tem a capacidade de transformar os fatos
ruins em uma experiéncia de libertacao em defesa
da vida, protestando contra os mecanismos de
morte.

Deus nos ensina muito dentro destas
situacées, que ndés atravessamos, eu tinha
que me resguardar, para que ndo pegasse
no sentimento material da doenca, pois do
lado espiritual ndo hd nenhum contato.
(Entrevista 7)
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Desta maneira a fé e a crenca em Deus
facilitam ao portador de TB a adesao ao
tratamento e a permanecer no caminho da cura.

O cuidar faz parte da existéncia humana
desde o nascimento a sua finitude, constituindo
uma necessidade primordial do homem no
processo de ser e de viver. Boff compreende o
cuidar como modo de ser essencial a pessoa
humana, que precisa estar presente em tudo,
representando nao s6 um instante de atencao,
mas uma atitude de ocupacao, de envolvimento
com o outro. O cuidar, portanto, é relacional.

Na igreja tudo é normal. Eles falam a irméa
deixa de ser boba, confia em Deus, vai
tomando os remédios, e fazendo os
exames e vé se a tua (TB) ndo fica boa.
(Entrevista 6)

Isso requer do profissional um agir ético, atencioso
para com o portador de TB que esta necessitando
de cuidados.

Segundo Ferreira®, as religides referem-se a
crenca na existéncia de uma forca ou de forcas
sobrenaturais por meio de doutrina e rituais
proprios. Reveréncia as coisas sagradas, crenca
fervorosa devocao, culto, ética, metafisica, pois
religidao esta relacionada com a crenca no direito a
salvacdo, pregada por qualquer tradicao de fé,
associada aos ensinamentos ou dogmas religiosos.

Me agarrei com Deus. Quando vocé coloca
fé em acdo, ajuda muito a aceitar essa
doenca. (Entrevista 9)

Boff®® ao distinguir a religido da
espiritualidade, afirma que as religides constituem
uma construcao do ser humano que trabalha com
o divino, com o sagrado, mas nao é o espiritual.
Enquanto a dimensao espiritual se revela pela
capacidade de dialogo consigo mesmo, traduzindo-
se “pelo amor, pela sensibilidade, pela
compaixdo, pela escuta do outro, pela
responsabilidade e pelo cuidado como atitude
fundamental”. Deste modo a pratica da religiao

pelas classes populares contribui para amenizar o
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sofrimento, aliviar as angustias, como também se
associa ao processo saude-doenca. A religiao
renova as forcas para os embates cotidianos na
luta pela sobrevivéncia e contra os efeitos
adversos da medicacao.

Os portadores de TB, muitas vezes,
manifestam-se, sentimentos de medo e angustia,
os quais foram identificados, e que por meio da
sua fé na Igreja e em Deus, os capacitaram a lidar
com as suas emocOes intensas € 0s seus
questionamentos angustiados, evitando assumirem
uma postura de fuga ou de bloqueio na sua
sensibilidade para poder preservar sua propria
estabilidade emocional®. Eles experimentaram
pessoalmente os misteriosos caminhos do eu
profundo, suas contradicoes e mecanismos
internos, suas formas simbodlicas de expressao, sua
capacidade de tratar a TB e de mobilizar energias
intensas para obter a cura.

Desta maneira, os portadores de TB,
perceberam que existe uma conexao entre fé e
saude que ficou dispersos na dimensao espiritual
do seu cotidiano de tratamento, e que este corpo
com TB buscou um cuidar que o retire das trevas,
de seu tratamento criando novos prismas e
contribua para sua auto-aceitacao na familia, na

comunidade e no trabalho.

CONCLUSAO ]

Conhecer como era o dia-a-dia do
tratamento de tuberculose foi fundamental para
que compreendéssemos o que eles enfrentaram
(ser/estar doente em tratamento) nos indicando
que existiam elementos diversos vividos por eles
que precisavam de nossa atencao. Tendemos a
olhar apenas para aquilo que se queriamos ver (a
doenca) e nao para o sujeito doente (o que se
encontra oculto), que as vezes abandonavam o

tratamento e/ou deixavam de tomar a medicacao
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corretamente, pois era a melhor atitude que o
portador de TB podia realizar frente ao seu
universo de viver carregado de preocupacdes que
nao se conseguia identificar.

A sensacao de sofrimento, dispnéia, algias,
medo da morte ou de uma crise forte que
caracterizam o estar - doente do portador de TB,
foram externalizadas diferentemente por cada
pessoa, e mereceu analises individuais pelas
pesquisadoras. Necessitamos de utilizar a
subjetividade, junto com a cultura, crencas e
valores no contexto da salde, para descobrir o
interior do homem abrangendo seus problemas
pessoais e financeiros, familiares e sociais.

Precisamos nos preparar para novas
leituras que envolvam a expressao corporal, 0s
signos que O COrpo expressa e que nao estamos
habilitados a ler para que possamos entender a
subjetividade do cuidar em TB. E importante
entendermos que na Terapia Ocupacional os
simbolos expressos se atualizam em sintomas e
doencas, de um corpo-doente, sem emocao, sem
cognicao, sem segredos e sem simbolos, apenas,
um corpo emissor de sintomas da TB e que o
fornecimento de informacao sobre a doenca e seu
tratamento e pelos técnicos de salude, facilitam a
adesao ao tratamento, diminui a angUstia, e
permiti aumentar o conhecimento da enfermidade
parte dos enfermos.

O cuidado em TB na Terapia Ocupacional
envolveu empatia e acolhimento se configurou
como um tratar que abarcou a autoconfianca para
retomada da sua vida cotidiana em seu contexto
existencial. Este cuidar que se estabeleceu por
meio da fala, da conversa, pois a pessoa cuidada
estava presente no momento da verbalizacao e
nesta ocasiao puderam expor suas emocoes, seus
sofrimentos, seus medos que se escondiam na sua
trama da vida. Pareceu-nos que o acolher e o

desenvolver vinculo foi o melhor caminho para os
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portadores de TB conseguirem captar as emocoes
e os sofrimentos oriundos do seu universo
subjetivo de enfrentar a doenca.

Que o ato de cuidado dirigido, também, a
dimensao espiritual do paciente, foi preciso para
agregar ao saber cientifico a intuicao, a emocao e
a acuidade de percepcao sensivel, além da razao,
que esse cuidar fosse direcionado aos desejos de
cura, ao sentir, ao compreender, a afetividade, a
imaginacao, a intermediacao e que fosse refletido
no cotidiano de tratamento.

Contextualizando todas essas informacoes
e trazendo-as para nossa realidade, passamos a
priorizar respostas, solucdes: discutimos vivéncias;
refletimos sobre novos horizontes; reinventamos a
vivéncia aos apelos da consciéncia; propiciamos ao
individuo externar sonhos; limitacoes e valores ja
conquistados;  estabelecemos ideologias na
ampliacao da capacidade de pensar com acerto,
légica e bom senso. Que a TO considerou a escuta
e o dialogo como meio de se estabelecer a relacao
intersubjetiva, sustentada no respeito, na
tolerancia e na solidariedade.

Conhecer os enfrentamentos diarios que os
portadores de TB passam, foi necessario buscar
solucdes alternativas, baseadas no acolhimento e
na efetiva relacao terapeuta-paciente, na qual a
incorporacao da individualidade de cada sujeito
foi respeitada e que se procuramos compreender o
atendimento em salde no qual faz parte o
portador de TB no seu tempo e espaco proprio® e
a Terapia Ocupacional.

Concluimos que os valores e as crencas dos
enfermos foram respeitados e compreendidos,
pois ao trabalharmos com o universo de
significados, convivemos com a espiritualidade do
cuidar por parte do terapeuta e da religiosidade
cura por parte do portador de TB, que sera preciso
as duas andarem juntas (espiritualidade de

religiao) para que possamos percorrer juntos  0s
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longos caminhos da cura da TB. Que os resultados
desta pesquisa tiveram implicacoes clinicas que
envolveram as fases de tratamento e de
acompanhamento medicamentoso (que é dito
fazer muito mal); que submergiu uma postura
mais filosofica para trabalhar e compreender as
emocoes deste doente que é historico e esta em
seu mundo particular. Entendemos que o
imaginario coletivo do tratamento de TB esta
cheio de significados conflitantes, adversos,
incompativeis com o plano real, que precisa ser
mais estudado para se obter maior adesao ao

tratamento.
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