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RESUMO
Esta pesquisa objetivou analisar a partir da percepcdo dos usuarios aderentes ao

tratamento da tuberculose, os sentidos atribuidos aos riscos da doenca. O estudo foi
realizado com base nas teorias sociolégicas sobre ‘risco’, em especial, as que
enfatizam o carater socio cultural do risco. O estudo com abordagem qualitativa foi
desenvolvido a partir da Teoria Fundamentada em Dados. A coleta dos dados se
deu por meio de entrevista semiestruturada, tendo como sujeitos 19 usuarios
aderentes ao tratamento para tuberculose. O projeto foi aprovado pelo comité de
ética em pesquisa da UFRGS. Os resultados foram organizados em trés categorias
e deram origem ao fendmeno central da teoria “Reconhecendo-se como sujeito de
riscos: a consciéncia dos possiveis danos da tuberculose”. Para os participantes da
pesquisa, “risco” tem uma conotagdo negativa, estando associado a possibilidade de
perigo ou de dano potencial. O processo de atribuicdo de sentidos foi influenciado
por elementos do contexto social e cultural em que esses individuos vivem. A
inclusdo dos danos potenciais da tuberculose ao portfolio pessoal de riscos nao
inaugurou uma nova identidade de sujeito, pois mesmo antes da comunicacao do
diagnostico, os usuarios ja realizavam calculos probabilisticos e acdes de
gerenciamento desses danos. Para além dos discursos da saude, a tuberculose
acrescentou um sentido especifico para os riscos da doenca, os riscos relacionais.
Os riscos relacionais foram definidos como a possibilidade de danos que a
tuberculose representa as interacdes do individuo doente com a sociedade, com
interferéncia nas dimensdes publicas e privadas da vida cotidiana. Na esfera publica,
os participantes referiram a mudanca na imagem corporal e as alteracbes dos
papéis de género reconhecidos socialmente. Na esfera privada, foi enfatizada a
interferéncia nas relacdes com os familiares no que diz respeito ao vinculo familiar e
a saude de outros membros da familia. A onipresenca do risco no cotidiano das
sociedades contemporaneas resulta na constante necessidade de avaliar o presente
e seus riscos e de, a partir de escolhas entre quais riscos sdo e ndo sao aceitaveis,
definir o caminho a seguir. Esse processo reflexivo realizado cotidianamente é
produtor de identidades para o “eu”, levando, os participantes a buscaram uma
identidade de sujeito preocupado com o seu cuidado e com o cuidado do outro,
preservando suas relacdes pessoais e 0 convivio na sociedade.

Palavras-chave: Risco. Tuberculose. Adesdo ao tratamento medicamentoso.

Promocé&o da Saude. Enfermagem.



ABSTRACT

This research aimed at analyzing, from the perception of users adhering to
tuberculosis treatment, the meanings assigned to the disease risks. The study was
carried out based on the sociological theories about “risk” especially those that
emphasize the social and cultural character of risk. The study with qualitative
approach was developed from the Data Grounded Theory. The data collection was
made by means of a semi-structured interview with 19 users who adhered to the
tuberculosis treatment. The project was approved by the ethics research committee
of UFRGS. The results were organized into three categories and gave origin to the
central phenomenon of the theory “Recognizing oneself as subject of risks:
awareness of possible tuberculosis damages”. According to the research
participants, “risk” has a negative connotation being linked to the possibility of risk or
potential damage. The process of attributing meanings was influenced by elements
from the social and cultural context wherein these subjects live. The inclusion of
tuberculosis potential damages in the personal risks portfolio did not provide a new
subject identity because even before the diagnosis communication, the users already
made probability calculations and actions to manage such damages. Beyond health
speeches, tuberculosis has added a specific meaning to the disease risks, i.e. the
relations risks. These were defined as the possibility of damages that tuberculosis
represents to the interactions of the ill subject with society which interfere in the
public and private dimensions of daily life. Regarding the public realm, the
participants referred to the changes in the body image and in the socially-recognized
gender roles. Within the private sphere, emphasis was given to the interference in
the relations with relatives as to the family bond and the health of other family
members. The risk omnipresence in the daily life of contemporaneous societies
results in the constant need of evaluating the present and its risks and, from the
choices between which risks are acceptable and which are not, of defining the way to
follow. This reflexive process, when carried out daily, produces identities for “oneself”
leading the participants to search for an identity of a subject concerned with his own
care and with the care of others, by preserving his personal relations and life in
society.

Key words: Risk. Tuberculosis. Adhesion to medicamental treatment. Health

Promotion. Nursing.



RESUMEN

Esta pesquisa intent6 analizar los sentidos atribuidos a los riesgos de la enfermedad
desde la percepcion de los usuarios adherentes al tratamiento contra la tuberculosis.
Es un estudio con base en las teorias socioldgicas sobre ‘riesgo’, especialmente las
que enfatizan su caracter social y cultural. El estudio con abordaje cualitativo fue
desarrollado a partir de la Teoria Fundamentada en Datos. La recoleccién de los
datos se dio por medio de entrevista semi-estructurada con 19 usuarios adherentes
al tratamiento contra la tuberculosis. EI comité de ética en pesquisa de la UFRGS
aprobo el proyecto. Los resultados, organizados en tres categorias, originaron el
fendbmeno central de la teoria “Reconociéndose como sujeto de riesgos: la
consciencia de los posibles dafios de la tuberculosis”. Segun los participantes de la
pesquisa, “riesgo” tiene una connotacién negativa, siendo asociado a la posibilidad
de peligro o de dafio potencial. El proceso de atribucién de sentidos fue influenciado
por elementos del contexto social y cultural en que eses individuos viven. La
inclusion de dafios potenciales de la tuberculosis en el portfolio no inauguré una
nueva identidad de sujeto, pues mismo antes de la comunicacion del diagnéstico, los
usuarios ya realizaban célculos de probabilidad y acciones para su manejo. Para alla
de los discursos de la salud, la tuberculosis afiadi6 un sentido especifico a los
riesgos de la enfermedad, lo de riesgos relacionales. Se los definieron como la
posibilidad de dafios que la tuberculosis representa a las interacciones del individuo
enfermo con la sociedad, con interferencia en las dimensiones publicas y privadas
de la vida cotidiana. Acerca de la esfera publica, los participantes refirieron el cambio
en la imagen corporal y las alteraciones de los papeles de género reconocidos
socialmente. En la esfera privada, enfatizaron la interferencia en las relaciones con
familiares acerca del vinculo familiar y de la salud de otros miembros de la familia.
La omnipresencia del riesgo en el cotidiano de las sociedades contemporaneas
resulta en la constante necesidad de evaluar el presente y sus riesgos vy, tras elegir
cuales riesgos son y no son aceptables, de definir el camino a seguir. Ese proceso
reflexivo cotidiano produce identidades para el “yo” llevando los participantes a
buscar una identidad de sujeto preocupado con su cuidado y con el cuidado del otro,
preservando sus relaciones personales y el convivio en sociedad.

Palabras-clave: Riesgo. Tuberculosis. Adhesion al tratamiento medicamentoso.

Promocion de la Salud. Enfermeria.
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1 CONSTRUINDO O OBJETO DE PESQUISA

Eu quero me curar e penso nos meus filhos... Eles precisam de
mim, eles precisam de uma mae. Eu sei que essa doenca mata,
e 0 jeito que eu fiquei, assim, tem que fazer o tratamento e ir até
o fim... Tem que iniciar e ndo pode parar, porque se nao volta
tudo de novo. Até pode parar, mas dai vocé vai morrer, porque a
tuberculose mata mesmo. (P6)

A situacéo descrita acima contempla uma de minhas inquietudes. Como
as pessoas reagem frente a um problema de saude e por que adotam um
comportamento de adesao ou de abandono a terapéutica. Para a usuaria, a
motivacdo para aderir ao tratamento da tuberculose e recuperar sua saude
sustenta-se na impossibilidade de cuidar dos filhos caso a doenca evolua para
um quadro mais grave.

O exercicio de pensar sobre como 0s processos de adoecimento
influenciam o curso da vida dos doentes comecou ainda durante minha
graduacdo em Enfermagem. Ao longo dessa caminhada, compreendi a
necessidade de trabalhar com a concepc¢do de saude que valoriza 0s usuarios
e seus saberes e que se baseia em um processo dialégico de troca de
vivéncias entre as pessoas. Foi necessario buscar a superacdo de um modelo
biomédico que considera a salude como resultado apenas de modificacdes
biolégicas em prol de um processo de saude que considera os determinantes
sociais e culturais.

Posteriormente, com minha insercdo no programa de mestrado e no
Grupo de Estudos em Promocao da Saude (GEPS), conheci o projeto sobre
tuberculose que estd sendo desenvolvido pelo grupo. Os objetivos desse
projeto sao orientados por dois eixos. O primeiro busca os sentidos atribuidos a
tuberculose por profissionais de saude e usuarios, bem como sua repercussao
no cuidado em saude; o segundo aborda experiéncias de vida
transversalizadas pelo diagnéstico e pelo tratamento da tuberculose. Também
por meio do GEPS e do Programa de Pdés-Graduacdo em Enfermagem,
cursando disciplinas instigadoras como Educacdo em Saude, conheci os
referenciais da sociologia do risco, optando por desenvolver meus estudos com

base nessa linha tedrica.
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A tuberculose vem se destacando ha algum tempo e faz parte da histéria
da saude publica no Brasil. Houve época em que a tuberculose era uma
doenca incontrolavel e devastadora em termos de mortalidade, atingindo de
forma indiscriminada todos os estratos sociais.

Atualmente, apesar dos avancos da medicina, a situacdo epidemioldgica
da tuberculose segue emblematica, chamando a atencdo tanto em nivel
nacional como internacional. Embora exista tratamento, a tuberculose ainda
atinge grandes proporcdes populacionais, e sua relevancia epidemiolégica fica
explicita nas taxas de mortalidade que apresenta. As estatisticas revelaram
que, no ano de 2009, a tuberculose foi a doenca infecciosa que mais resultou
em morte no mundo, totalizando um total de 1,7 milhdes de oObitos. Além disso,
estima-se que um ter¢co da populacdo de todo o mundo esta infectada pelo
Mycobacterium tuberculosis e que uma grande proporcdo dela podera
desenvolver e transmitir a doenga (WHO, 2009).

Segundo dados referentes ao ano de 2011, o Brasil ocupa o 19° lugar
entre 0s 22 paises com maior incidéncia mundial de casos, sendo que, nesse
ano, 69.000 mil casos de tuberculose foram notificados e 4.600 mortes foram
registradas (BRASIL, 2012).

De acordo com dados do Ministério da Saude (MS) (BRASIL, 2012),
apesar dos esforcos, ndo houve reducdo da incidéncia de tuberculose nos
altimos anos no Rio Grande do Sul. Para cada 100 mil habitantes, o Estado
mantém uma média de 46 casos, enquanto o Brasil apresenta a incidéncia de
36 casos sobre o mesmo montante. Em Porto Alegre, a capital brasileira de
maior ocorréncia da doenca nos ultimos cinco anos, 0 numero de novos
infectados mantém-se estavel, na média de 110 casos para cada 100 mil
habitantes (BRASIL, 2012). A alta prevaléncia da tuberculose em Porto Alegre
pode estar relacionada aos casos de HIV/aids, pois a cidade € a capital
brasileira com maior incidéncia de casos da doenca, apresentando o dobro da
taxa de co-infec¢do TB/HIV que da média nacional, o que torna o cenério ainda
mais grave (BRASIL, 2010).

O municipio de Sao Leopoldo foi escolhido como campo para o estudo
devido a alta taxa de incidéncia da doenca, que € de 47 casos por 100.000

7

habitantes, enquanto a brasileira ¢ de 44 casos por 100.000 habitantes
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(BRASIL, 2012). Outro motivo dessa escolha foram as altas taxas de abandono
do tratamento em S&o Leopoldo, as quais, no ano de 2009, foram de 21%,
enquanto no mesmo periodo, no Rio Grande do Sul, a ocorréncia foi de 12%;
no Brasil, de 9%. Neste ano, Sao Leopoldo teve um dos piores desempenhos
nacionais relativos a adeséo ao tratamento da tuberculose.

Um dos marcos na histéria da tuberculose como doenca reemergente no
panorama mundial esta relacionada ao surgimento da aids, pois as duas
doencas aparecem relacionadas, resultando em alto indice de
morbimortalidade em todo o mundo. Um dado que aumenta a dramaticidade
desse cenério é a associagdo entre tuberculose e HIV/aids como a principal
causa de mortes em populacdes de baixa renda (COCK, 2006).

Além do destaque epidemiolégico, tem-se a relevancia econémica e
social da ocorréncia da tuberculose. A doenca afeta sobremaneira as pessoas
em idade produtiva, como os adultos jovens do sexo masculino, que muitas
vezes deixam de exercer suas fun¢des no mercado de trabalho para realizar o
tratamento da doenca (BRASIL, 2010). Esses efeitos sdo sentidos nao
somente pelo individuo, mas também pelo Estado e pelos demais cidadaos,
gue necessitam dispor de condi¢cdes financeiras e materiais para que esse
individuo recupere suas condi¢cdes de saude e a forca para o trabalho. Tal
situacdo resulta, em ultima instancia, na consolidagdo ou no aumento da
pobreza e dos problemas de saude das populacées atingidas (WHO, 2007).

O estigma e o isolamento das pessoas doentes sdo outros fatores
relacionados a ocorréncia da tuberculose que impactam a vida social dos
individuos acometidos pela doenca. A tuberculose também desperta
preconceitos, especialmente em funcdo da atribuicdo de culpa aos doentes
pela sua enfermidade, ou seja, julga-se que contraem tuberculose os individuos
gue nao cuidam bem de sua saude (alcodlatras, drogaditos, moradores de rua,
indigenas), aqueles tidos como desviantes das normas sociais (SONTAG,
2007).

A tuberculose vem sendo diagnosticada principalmente em populacdes
marginalizadas — moradoras de areas metropolitanas de grandes cidades, as
guais concentram grandes bolsdes de pobreza - atingindo, dessa forma,

populacées em condi¢cdes de desigualdade social. Por ter essas caracteristicas
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a tuberculose integra um grupo de enfermidades identificado e reconhecido
como o das doencas negligenciadas (DN).

No Brasil, a ocorréncia de DN varia de acordo com cada regido
brasileira. Além da tuberculose, a dengue, a maléaria, a esquistossomose, a
hanseniase, a doenca de Chagas, a filariose linfatica e a leishmaniose também
sdo consideradas DN (BRASIL, 2008). A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) (2011) descreve as DN como um conjunto de doengas associadas a
situacdo de pobreza, as precarias condicdes de vida e as iniquidades em
saude. Embora sejam responsaveis por quase metade da carga de doencas
nos paises em desenvolvimento, algumas DN ainda ndo tém tratamentos
efetivos e, quando possuem, sdo métodos que nao garantem a resolutividade
ou sdo insuficientes pra garantir o controle da doenca (WERNECK; GOUVEA;
HASSELMANN, 2011).

Esse quadro se mantém, pois geralmente as DN atingem grupos mais
pobres da populacdo e com pouco poder econdmico, gerando pouco lucro para
guem fabrica e investe nessa area (LINDOSO; LINDOSO, 2009). As DN sé&o
doencas que prevalecem em condicbes de pobreza e contribuem para a
manutencdo do quadro de desigualdade, jA que representam forte entrave ao
desenvolvimento dos paises.

Observando a alta incidéncia da doenca no pais e seguindo
recomendacdes da OMS (1993), o Brasil implementou, em 1999, o Programa
Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT), que consiste em expandir a
assisténcia, tendo como estratégia principal o chamado Directly Observed
Therapy Short Course (DOTS) — Tratamento Diretamente Observado de Curta
Duracdo — que pretende garantir os requisitos basicos da deteccdo e da cura
da tuberculose. Tal estratégia faz parte da abordagem clinica da doenca e
inclui cinco prerrogativas: “o compromisso politico, a deteccdo de casos, 0
tratamento e seu monitoramento, o fornecimento de medicamentos, o registro e
a notificacdo dos casos” (BRASIL, 2010, p.13).

A estratégia mencionada pressupde que, por meio da “supervisao direta
da implementacdo da terapéutica prescrita ao usuario portador da doenca, €
possivel aumentar as taxas de adesdo ao tratamento” (BRASIL, 2010, p. 17).

Essa aposta considera que a ingestdo do medicamento, realizada com
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acompanhamento pelo profissional, pode garantir o vinculo usuario/profissional
de saude e a participacdo ativa do primeiro no tratamento, bem como sua
atuacado corresponsavel no processo de cura.

Nesse contexto, pode-se inferir que o tratamento da tuberculose é o eixo
central proposto para o controle da doenca, sendo a adesdo ao tratamento
fundamental. Como aponta o MS, atualmente o principal desafio enfrentado
pelos servicos de saude envolvidos no controle da doenca €, justamente,
promover essa adesao (BRASIL, 2010). Portanto, os sujeitos desta pesquisa
foram os usuarios aderentes ao tratamento da tuberculose, buscando investigar
como os sentidos dos riscos da tuberculose influenciaram no processo de
adesdo a terapéutica.

Geralmente, o processo de adesdo ao tratamento da tuberculose
comeca com a transmissdo de informacdes sobre os riscos da doenca e sobre
a importancia da terapéutica. Por essa perspectiva, a énfase de tal processo
recai no convencimento do usuario de que estd sob risco e,
consequentemente, no estimulo a uma inevitavel atitude de autocuidado.
Assim, como na maioria das iniciativas de promoc¢édo da saude que incluem
acOes educativas, o processo de adesao ao tratamento da tuberculose envolve
a responsabilizagdo e conscientizacdo do usuario sobre a importancia de
participar ativamente na preservacao e recuperacao de sua saude, entendendo
0S riscos a que esta exposto e agindo de acordo (OLIVEIRA, 2005).

Nesses discursos sobre a responsabilidade pessoal pela saude, o foco
normalmente recai sobre o estilo de vida de cada um e os comportamentos de
risco que lhe constituem, sendo tais comportamentos atribuidos a falta de
informacdo e ao desconhecimento sobre o0 assunto. Quando a
responsabilidade pela salude pessoal é utilizada para a adesdo a determinado
tratamento, pressupfe-se, numa perspectiva demasiado individualista, que
uma possivel ndo adeséo ao que foi prescrito tem relacdo, principalmente, com
a falta de conscientizagdo dos individuos sobre os riscos que estdo correndo,
podendo tal comportamento ser corrigido com novos investimentos educativos
(OLIVEIRA, 2005).

A nocdo de risco assume um conjunto de sentidos, com tripla

centralidade no caso especifico dos discursos que objetivam promover a
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adesdo ao tratamento da tuberculose, explicitamente apresentados nas
politicas estatais: os riscos da tuberculose para a pessoa doente, 0s riscos da
tuberculose para a pessoa doente que abandona o tratamento e 0s riscos que
o doente representa para os individuos saudaveis. Considerando que, nesses
discursos, associa-se 0 controle da doenca (tanto na perspectiva individual
quanto na coletiva) a capacidade do individuo doente para autogerenciar as
medidas terapéuticas prescritas, amplia-se a importancia do comportamento
pessoal na minimizacao ou eliminacéo dos riscos envolvidos.

No primeiro momento, o individuo doente deve ser estimulado a aderir a
terapéutica a fim de garantir uma boa condicdo de saude por meio da cura da
tuberculose. Ja com a terapéutica em andamento, outras questdes se
apresentam, como, por exemplo, garantir um tratamento sem falhas, pois o
abandono podera implicar na resisténcia aos medicamentos antituberculinicos,
prolongando a terapéutica e dificultando a cura. Além disso, esse individuo
doente coloca outras pessoas sob risco, pois, sem o tratamento, podera
transmitir a doenca a outros, incrementando a ocorréncia de casos e
dificultando o seu controle.

Investindo na adesdo, sem falhas, o enfoque do servico de saude é
persuadir o usuario, em todas as consultas de rotina, sobre a importancia do
autocuidado representado, principalmente pela adesao ao tratamento prescrito.
Contudo, o pressuposto de que a divulgacéo de informacado sobre os riscos da
tuberculose e da ndo adesdo ao tratamento é suficiente para promover um
comportamento aderente nem sempre se revela verdadeiro, na medida em que
as orientacdes transmitidas ndo sdo necessariamente seguidas. Respostas ao
guestionamento sobre as causas da ndo adesdo ao tratamento da tuberculose
geralmente recaem na aposta de que 0s sujeitos ndo compreenderam bem o
sentido do “risco da tuberculose” e, portanto, ndo se conscientizaram sobre a
importancia de evita-lo e sobre a relevancia do tratamento. Por outro lado, o
comportamento aderente € tido como resultado de uma a¢édo educativa bem-
sucedida, que atingiu o objetivo de informar sobre o risco e assim promover a
racional opcao pela adesdo ao tratamento. Nesse contexto, assume-se que
“risco da tuberculose” € um conjunto delimitado de possiveis danos definidos

pela ciéncia, ou seja, que a ele pode ser atribuido um Unico e correto sentido,
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desconsiderando-se que, a partir da divulgacdo de discursos sobre risco, 0s
cientistas perdem o controle sobre os possiveis significados do termo nos
diversos contextos culturais onde ele circula e faz sentido.

O termo “risco” aparece com destaque na politica de controle da doenca,
o que fica evidenciado no Manual de Recomendacbes para o Controle da
Tuberculose no Brasil, publicado pela Secretaria de Vigilancia em Saude do
MS. O documento cita inimeras vezes a palavra “risco” na formulacdo de
expressdes do tipo: “risco da tuberculose”, “risco de transmissao”, “risco de
adoecimento”, “risco da infecgao”, “risco para pacientes e profissionais”, “risco
de resisténcia”, “risco de abandono”, “risco de morte”, entre outras. A
recorréncia do uso do termo € empregada para enfatizar a abrangéncia da
doenca e suas consequéncias para o individuo doente, reforcando a
necessidade de sua adeséo sem falhas ao tratamento (BRASIL, 2010).

Levando em conta o0s eixos tematicos do projeto sobre tuberculose que
esta sendo desenvolvido pelo GEPS e a importancia que a nocdo de risco
assume no contexto da doencga e de seu tratamento, considerou-se relevante
pesquisar sobre os sentidos atribuidos aos riscos no processo de adesdo ao
tratamento da tuberculose. Parte desses sentidos ja é conhecida, uma vez que
eles permeiam os discursos dos profissionais, circulando cotidianamente nos
servicos de saude: nas orientacbes, nos protocolos de atendimento, na
producdo cientifica sobre o tema e nas politicas e programas estatais de
saude. Pouco se sabe, contudo, sobre os sentidos atribuidos aos riscos pelos
usuarios aderentes que sdo sujeitos das acbes e discursos desses
profissionais.

A abordagem sociologica pode subsidiar a busca pelos sentidos
atribuidos aos riscos pelos usuarios portadores de tuberculose no processo de
adesdo ao tratamento. A sociologia analisa os significados de risco na
contemporaneidade argumentando que, além do enfoque epidemioldgico,
elementos socioculturais também conferem contornos aos sentidos atribuidos
aos riscos pelos individuos.

O enfoque socioldgico do risco ainda ndo é muito utilizado, sendo
frequente nos estudos sobre risco no campo da tuberculose o emprego de

metodologias quantitativas. Isso foi evidenciado por uma busca realizada nas
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bases de dados Lilacs, Scielo e BDBTD, por meio dos descritores tuberculose
e risco, delimitando a busca nos dez ultimos anos. A pesquisa resultou em 57
publicacdes: todas quantitativas e nenhuma qualitativa. Tais dados reforgcam o
carater epidemioldgico das pesquisas sobre risco em tuberculose, as quais
quantificam o potencial de adoecimento por meio dos fatores e grupos de risco
para o desenvolvimento da doenga.

A utilizacdo da perspectiva sociocultural também ocorre com menor
frequéncia entre os estudos de carater qualitativo sobre a teméatica da
tuberculose, o que confere a essa abordagem um potencial ainda né&o
explorado. Tais constatagdes reforcam a relevancia de um estudo qualitativo no
campo do risco em tuberculose, tendo em vista que essa metodologia, aliada a
perspectiva sociocultural, pode potencializar outras discussdes sobre ser/estar
com tuberculose.

O conceito de adesédo ao tratamento adotado nesta pesquisa foi 0
empregado pelo servico de saude que foi cenario deste estudo. Nesta
perspectiva, adesdo ao tratamento significa comparecimento as consultas
mensais, realizacdo dos exames de rotina e ingestdo dos medicamentos
prescritos para o controle da doenca. Tal conceito € limitado em alguns
aspectos, pois desconsidera outros fatores envolvidos no processo de adeséo
ao tratamento da doenca, como por exemplo, condi¢cdes sociais, econbmicas e
culturais que superam o simples comparecimento do usuario ao servico de
saude.

Considerando as altas taxas de incidéncia da tuberculose no Brasil e no
mundo, sua classificacdo como doenca negligenciada e a centralidade da
nocdo de risco no processo de adesdo ao tratamento, realizou-se uma
pesquisa qualitativa que se apoiou em duas justificativas:

1. Em relacdo ao risco no processo de adesdo ao tratamento como

objeto de pesquisa. Tal processo é fundamental para o controle da tuberculose,

sendo a noc¢ao de risco central nesse contexto, uma vez que 0 risco permeia 0s
discursos e praticas dos profissionais da saude, os quais buscam, por meio de
suas acoes, conscientizar os individuos portadores da tuberculose de que

estao “sob risco” e precisam adotar uma postura de autocuidado e cuidado do
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outro. Além disso, as pesquisas sobre o comportamento dos individuos com
tuberculose enfocam, em sua maioria, 0 comportamento n&o aderente.

2. Em relacdo a escolha dos usuarios aderentes como sujeitos deste

estudo. As pesquisas que analisam o comportamento dos individuos em
tratamento geralmente abordam as questfes relacionadas a doenca pela
perspectiva dos profissionais da saude (como eles entendem e analisam os
riscos em saude no campo da tuberculose), sendo poucas as pesquisas que
analisam tal tematica considerando qual € a percepc¢ao dos usuarios aderentes
ao tratamento sobre os sentidos que eles atribuem aos riscos associados a

estar com tuberculose e suas atitudes frente a esses riscos.
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2 OBJETIVO E QUESTOES NORTEADORAS DA PESQUISA

A pesquisa desenvolvida foi orientada pelo seguinte objetivo geral e
guestdes norteadoras:

2.1 Objetivo Geral

Analisar, a partir da percepcéo dos usuarios aderentes ao tratamento, os

sentidos atribuidos aos riscos da tuberculose no processo de adesao.

2.2 Questdes Norteadoras

- Na perspectiva dos usuarios aderentes ao tratamento da tuberculose quais 0s
riscos a que estao expostos no cotidiano?

- Que riscos a saude sdo percebidos como presentes neste cotidiano?

- Como os sentidos dos riscos da tuberculose influenciam na ades&o ao

tratamento da doenga?
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 A tuberculose nos contextos histérico e social

Este topico vai abordar alguns pontos importantes da historia da
tuberculose ao longo dos tempos. A tuberculose € conhecida como uma
doenca bacteriana, infectocontagiosa e que afeta o sistema respiratério, sendo
transmitida pelo Mycobacterium tuberculosis ou bacilo de Koch. A transmissao
da doenca ocorre por meio de goticulas de escarro eliminadas pela pessoa
com tuberculose ativa (bacilifera) quando esta tosse, espirra ou mesmo pelo
contato direto com a secrecdo escarrada (BRASIL, 2008). Além da forma
pulmonar, a tuberculose pode acometer outros sistemas do corpo humano,
como as vias urinarias, 0ssea, cerebral e ocular, nestes casos, ndo ha riscos
de transmissdo pela via respiratoria e 0s sintomas sdo mais especificos
(BRASIL, 2008).

Nem todas as pessoas infectadas pelo bacilo da tuberculose
desenvolvem a doenca. A ativacao da patologia no organismo esté relacionada
a fatores do sistema imunoldgico que podem aumentar o risco de adoecimento,
como € o caso da infec¢do pelo HIV, do uso de drogas imunossupressoras, da
desnutricdo, entre outros. Além disso, o desenvolvimento da doenga também
pode ser vinculado a condi¢cbes de vida desfavoraveis, como moradia e
alimentacdo precarias, baixa escolaridade, uso de alcool e outras drogas, o que
acaba dificultando também a adesao ao tratamento (BRASIL, 2011).

Na historia, a tuberculose ja esteve relacionada a varias metaforas.
Estudos indicam o seu surgimento remoto, sendo relacionado ao chamado Mal
de Pott, caracterizado por lesdes que sugeriam a doenca na coluna espinhal de
mumias egipcias (CAMPOS; PIANTA, 2001). Nas Américas, € consenso que
0S europeus, durante as suas expedicbes, transmitiram as populacdes
indigenas o agente causal da doenca, motivando milhares de mortes (LEITE;
TELAROLLI JR., 1997). No Brasil, alguns colonizadores jesuitas chegavam
doentes, mantinham contato permanente com os indios e infectavam dezenas

de nativos. Acredita-se que o padre Manuel da Nébrega, que chegou ao Brasil
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em 1549, tenha sido o primeiro morador ilustre do pais a morrer da doenca
(CAMPOS; PIANTA, 2001).

A tuberculose propagou-se pela historia e caracterizou-se nos séculos
XVIIl e XIX como “um mal especifico e espetacular, com seus coracdes
romanticos e o corpo oprimido de seus operarios da primeira industrializagao”
(BARREIRA, 1992, p. 76). A tuberculose, enquanto metéafora apresenta todas
as contradi¢cdes da época: de um lado, a ascensdo do capitalismo industrial e
as representacfes do tuberculoso burgués e do tuberculoso pobre, com uma
idealizacdo da mulher e do amor, além de uma visdo romantica da vida e da
doenca. De outro, uma percepcéo realista do mundo, do homem como sujeito
de sua histéria, capaz de intervir sobre a natureza e a sociedade e de se
recuperar da doenca com vontade e determinacao (BARREIRA, 1992).

A tuberculose foi amplamente trabalhada no periodo do Romantismo
(séculos XVIII e XIX) pelo movimento artistico, politico e filosofico que
influenciou o0 senso comum a elaborar uma visdo romantica da doenca. A tisica
ou “doenca do peito” era idealizada e a melancolia, tida como condi¢cao para
contrai-la, passou a ser sinal de refinamento e de sensibilidade (BARREIRA,
1992; NASCIMENTO, 2005). Porém esse condi¢cdo ndo afastava o medo da
morte, nem frequentava o ambiente das fabricas — sobretudo as de tecidos, em
gue um operariado, em grande parte composto por mulheres trabalhando em
péssimas condi¢cdes de higiene, tinha na doenca quase um destino previsivel
(NASCIMENTO, 2005).

Antes de ser descoberta sua etiologia, a tuberculose era reconhecida
como um “tipo de cancer, sendo a origem da palavra do latim tuberculum,
diminutivo de tuber, significando inchago, intumescéncia, tumefag¢ao”
(SONTAG, 2007, p. 54). No entanto, o avanc¢o do conhecimento cientifico sobre
a doenca, com a revelacdo da sua etiologia em 1882 e a nova organizacao
social trazida pela industrializagcdo no inicio do século XX, transformou a
tuberculose em uma patologia de carater social, isto é, de ocorréncia e
propagacdo estreitamente ligadas as condicbes de vida e de trabalho
(NASCIMENTO, 2005).

Para Sontag (2007), a tuberculose no século XX era imaginada como

uma doenca da pobreza e da privagdo, de roupas escassas, de corpos
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emagrecidos, de quartos sem aquecimento, de higiene deficiente e de
alimentagdo inadequada. Desse modo, os infectados pela tuberculose
passaram a ser percebidos como degenerados, como vitimas da miséria e,
principalmente, do desrespeito as regras morais. As propagandas sanitarias
brasileiras da época ensinavam a populacdo com seus folhetos e cartazes,
criando caracteristicas que vitimavam o doente e o culpabilizavam pelo estado
de saulde. Isolados, aos tisicos restava um s6 caminho: a exclusdo social e o
consequente isolamento em estacdes de cura, mais propriamente em
instituicdes sanatoriais (BERTOLLI FILHO, 2000).

A referida situacdo é evidenciada no Brasil através de Oswaldo Cruz,
que no inicio do século XX lanca um folheto contendo indicacdes para a
prevencdo e cura da tuberculose, que consistiam em causas determinantes e
predisponentes (ROSEMBERG, 2008). Neste contexto, o bacilo era a causa
determinante, e as condicbes que levavam a diminuicdo da resisténcia
organica, as predisponentes — entre as condicfes estavam as habitacdes e 0s
locais de trabalhos insalubres, a alimentacdo deficiente, a predisposicao
hereditaria, o alcoolismo e o0s esgotamentos fisico e moral. A principal
estratégia de Oswaldo Cruz era combater o bacilo causador e fortalecer as
defesas do organismo. Entre as varias acfes sugeridas estava o isolamento do
doente para sua recuperacdo (ROSEMBERG, 2008).

No mesmo periodo, o Brasil assistia a tuberculose através de duas
estratégias: o dispensario e o sanatério. Enquanto o primeiro se dedicava a
procura dos focos de contagio, a difusdo de nocbes de higiene e a prestacao
de assisténcia médica e social aos doentes inscritos; o segundo estava voltado
ao isolamento e ao tratamento (ANTUNES; WALDMAN; MORAES, 2000).

Os dispensarios eram unidades de salde destinadas aos mais pobres,
onde eram desenvolvidas acbes de prevencdo, diagndstico, tratamento,
encaminhamento para consultérios médicos e servicos de enfermagem
(BARREIRA, 1992). J4 o sanatério, geralmente localizado em regifes serranas
devido ao reconhecimento internacional dos efeitos benéficos da altitude sobre
a evolucao da doenca, submetia os internos a um rigido esquema disciplinar de
higiene, repouso, alimentagdo e ar puro — o chamado tratamento
higienodietético (BERTOLLI FILHO, 2000). As instituicdes que acolhiam a elite
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evitavam utilizar o termo tuberculose, informando “ser um lugar para mocos e
mocas de familia que estdo com os pulmdes fracos” (BERTOLLI FILHO, 2000,
p. 40). Esses estabelecimentos de isolamento e tratamento dos tisicos
perduraram até os anos 60, quando comecaram a ser superados por meio da
concepcao terapéutica e de controle da doenca pela difusdo dos tratamentos
ambulatoriais (ANTUNES; WALDMAN; MORAES, 2000).

Um estudo realizado por Silva (2009) na cidade de S&o José dos
Campos — local que se tornou referéncia para o tratamento da tuberculose na
era sanatorial — teve por objetivo investigar se a terapéutica em sanatérios no
inicio do século XX. A investigagdo procurou mostrar que o0 isolamento
prescrito por médicos como um dos recursos importantes para a cura
colaborou para a sobrecarga de alguns emblemas depreciativos atribuidos aos
doentes, intensificando o estigma da doenca.

O tratamento para tuberculose comecou a ser oferecido por instituicbes
publicas somente a partir da metade do século XX. Naquele periodo, a tisica
matava nas capitais brasileiras cerca de 1.000/100.000 pessoas, configurando
uma calamidade (CAMPOS; PIANTA, 2001). Foi somente em 1929 que as
criancas comecaram a ser vacinadas com a BCG intradérmica e em 1945 a
luta contra a tuberculose € incluida no programa de governo. Em 1946, ano em
que a estreptomicina, primeiro antibiético especifico para o tratamento da
doenca, é lancada no mercado e também é instituida em lei a Campanha
Nacional contra a Tuberculose (BARREIRA, 1992).

A partir do final da década de 40, a tuberculose passou a apresentar um
panorama distinto. A mortalidade experimentou persistente e acentuado
declinio, fator que se pode atribuir a introducéo de novas armas tecnoldgicas e
de acdes de controle (BERTOLLI FILHO, 2000). Porém, este declinio foi
passageiro e a tuberculose retornou ao cenario das doencas
infectocontagiosas atingindo milhares de pessoas em todo o mundo.

A partir da década de 80, o controle da doenca passa a ser cada vez
mais dificil. Alguns fatores que dificultaram o controle da doenca foram a
consolidacdo de grandes centros urbanos, em todas as regides do pais,
reforcando antigas preocupacdes ante a associagdo da enfermidade com a

privacdo e a iniquidade social, com 0s movimentos migratérios, com as
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precarias condicdes de habitacdo nas cidades e com a baixa efetividade dos
programas de assisténcia e de controle (ANTUNES; WALDMAN; MORAES,
2000).

A tuberculose ganha, por meio da abreugrafia nos anos 60 e 70, uma
tentativa de método de classificacdo de sintomaticos respiratorios, sendo esse
exame exigido como requisito para ingresso na escola ou no trabalho. Ele era
tido como método para atestar a boa saude do individuo e era amplamente
empregado. Sua eficacia foi contestada apos alguns anos de uso, sendo
substituida pela baciloscopia (ANTUNES; WALDMAN; MORAES, 2000).

Mais recentemente, a partir do inicio da década de 1980, as condicdes
favoraveis para a disseminacdo de cepas de M. tuberculosis resistentes as
drogas aplicadas em sua terapéutica e o advento da aids passaram a dificultar
o controle da doenca (BERTOLLI FILHO, 2000). A tuberculose, hoje
considerada uma patologia (re) emergente, se analisada quanto a seu
comportamento na comunidade, é diferente daquela conhecida h& pouco mais
de cem anos. Seu diagndéstico ganhou recursos tecnologicos, seu tratamento
passou a implicar prescricdes diferentes e modificou-se o perfil da populacdo
por ela afetada. O risco de contagio também se alterou, a possibilidade de cura
tornou-se efetiva e até as metaforas associadas a doenca foram renovadas
(ANTUNES; WALDMAN; MORAES, 2000).

Mesmo evoluindo em alguns dos aspectos elencados anteriormente, a
tuberculose segue sendo um desafio na atualidade. A doenca estd/continua
relacionada a pobreza e a ma distribuicdo de renda, a urbanizacdo com
predominio de areas metropolitanas das grandes cidades, a coexisténcia da
TB\aids e a Multi Droga Resisténcia (MDR) (SASSAKI et al., 2010).

Nesse cenario de prevaléncia acentuada, a tuberculose permanece
preocupando as autoridades em todo o mundo. Em 1993, a OMS (WHO, 1993)
declarou a doenga como um estado de urgéncia mundial e para seu controle
foram tragadas metas globais e indicadores, que devem ser desenvolvidos na
perspectiva do Stop TB Partnership. Tal método considera como objetivos do
Plano Mundial de Controle da tuberculose (2006-2015) reduzir, até o ano de
2015, a incidéncia para 25,9/100.000 habitantes e a taxa de prevaléncia e de
mortalidade & metade em relacéo a 1990 (WHO, 2009).
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Além disso, espera-se que até 2050 a incidéncia global de tuberculose
ativa seja menor que 1/1.000.000 habitantes por ano (BRASIL, 2002). No plano
anterior (2000-2005), o alvo era de detectar, pelo menos, 70% dos casos novos
de tuberculose. Estes numeros foram alcancados e ultrapassados no ano de
2007, com as taxas de deteccao de 78% dos casos (WHO, 2009).

O plano do Stop TB Partnership tem como estratégias para a reducéo
dos casos de tuberculose de 2006 a 2015 a expansao do DOTS, implantando o
DOTS-plus para a MDR em tuberculose; a realizacdo de acdes especificas
para diminuir a coinfeccao HIV/aids; a introducédo de novas estratégias para o
diagnoéstico; a producdo de novos medicamentos e vacinas e apostas na
advocacia, na comunicacgéao e na mobilizagéo social (WHO, 2009).

No Brasil, nos ultimos anos, também foram tomadas novas medidas
visando o controle da tuberculose. O tratamento preconizado atualmente pelo
MS prevé no esquema basico seis meses de tratamento. Nos dois primeiros
meses utiliza-se a lzoniazida, a Prirazinamida, o Etambutol e a Rifampicina.
Nos quatro meses subsequentes utiliza-se a Rifampicina e a lzoniazida
(BRASIL, 2010). Esse esquema foi adotado a partir de 2009 com o objetivo de
reduzir a resisténcia aos farmacos utilizados no tratamento.

Também no Brasil, desde 1996, o MS vem recomendando a implantacdo
da Estratégia DOTS, formalmente oficializada em 1999 por intermédio do
PNCT (BRASIL, 1999). Essa acdo continua sendo uma das prioridades para
que o PNCT atinja a meta de curar 85% dos doentes, diminuindo a taxa de
abandono para 5%, evitando o0 surgimento de bacilos resistentes e
possibilitando um efetivo controle da tuberculose no pais.

Neste contexto, um dos principais desafios para o controle da doenca é
a adeséao ao tratamento. O MS define como adeséo e abandono do tratamento
da tuberculose, respectivamente: o comparecimento do usuario nas consultas
mensais, a realizacdo dos exames diagnésticos e a ingestdo dos
medicamentos prescritos. E, 0 ndo comparecimento a unidade de saude por
mais de 30 dias consecutivos, apds a data prevista para o seu retorno ou em
caso de tratamento supervisionado, o prazo de 30 dias é contado a partir da
Gltima tomada da droga (BRASIL, 2010).
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O estudo de Boogaard et al. (2011) sobre adeséo e abandono questiona
as atuais recomendagfes sobre essas duas praticas, bem como as formas
como sdo aplicadas nos servicos de saude, estando focado apenas em
atitudes pontuais dos usuarios em relacdo ao tratamento. Tais conceitos séo
limitados, pois consideram apenas o fator biomédico e a ingestdo da
medicacdo, desconsiderando todos os outros fatores relacionados a este
processo dindmico e complexo.

Sobre a ingestdo dos medicamentos, estudos como de Vieira e Gomes
(2008) e Maciel et al. (2010) sdo alguns exemplos, da grande dificuldade em
manter o tratamento pelos efeitos adversos que as drogas causam. Centrar a
adesdo ao tratamento da tuberculose apenas na tomada da medicacdo €
desconsiderar outros fatores necessarios a boa adesdo, como alimentar-se
bem, dormir 8 horas diarias, receber apoio psicolégico, ter uma moradia, ter
apoio familiar e ter uma renda para dar conta das demandas diérias.

Gongalves (2002) e Terra e Bertolozzi (2008) s&o outras autoras que
fazem a critica ao atual conceito de adeséo, apresentando-o como limitado
para dar conta das necessidades de saude das pessoas, sendo necessario aos
profissionais ampliar o olhar para além da tomada da medicacéo,
transcendendo as necessidades estritamente biolégicas, com
responsabilizacao individual, para aquelas relacionadas ao contexto social.

Corroborando o argumento dos autores ja citados anteriormente, 0S
estudos de Hino (2011) e Boyer et al. (2011) demonstraram que a adeséo ao
tratamento tem mudltiplos condicionantes, explicitando que somente 0 acesso
ao diagndstico e aos medicamentos ndo é suficiente para uma adeséao efetiva,
sendo fundamental compreender o processo saude-doenca como um
fenbmeno social e contemplar as necessidades de saude emergentes em todo
0 processo de enfrentamento da tuberculose.

Buscando conhecer quem sao os individuos que aderem ou abandonam
a terapéutica, busquei artigos na biblioteca virtual em saude. Foram
encontradas 20 publica¢des, envolvendo as teméticas de adesdo e abandono
ao tratamento. Destas, 15 delas estavam centrados nas caracteristicas de
pessoas que abandonam o tratamento para a tuberculose. Os estudos de
Ruffino-Netto (1995), Goncalves et al. (1999), Natal et al. (1999), Bergela e



29

Gouveia (2005), Almeida (2006), Paixéo e Gontijo (2007), Souza (2007), Duarte
de Sa et al. (2007), Reiners et al. (2008), Terra e Bertolozzi (2008), Villa et al.
(2008), Queiroz (2008), Campani (2009), Caliari (2009) e Silva (2011)
dedicaram-se a tracar o perfil, as causas ou os fatores preditores para a néo
adesdo ao tratamento, sendo: a baixa escolaridade, o sexo masculino, o uso
de drogas ilicitas, o alcoolismo, as comorbidades como o HIV/aids, a cor de
pele, a moradia propria e a situagdo de rua, a baixa renda com situacédo de
pobreza e a auséncia de convivio familiar.

Outras quatro pesquisas abordaram as caracteristicas do servico de
saude, que sdo favoraveis a adesdo, como a equipe multiprofissional
organizada e o estabelecimento do vinculo entre tais profissionais e os
usuarios em tratamento (SASSAKI et al., 2010; SOUZA et al., 2010;
SANCHEZ, 2007; SOUZA et al., 2009). Além disso, a respeito dos usuarios que
aderem ao tratamento da tuberculose, sdo elencadas caracteristicas como a
idade entre zero e 19 anos, com maior taxa de abandono em pessoas acima de
60 anos; ter escolaridade acima de oito anos e 0s casos novos de tuberculose
gue possuem maior probabilidade de conclusdo do tratamento do que
reingresso pos-abandono (SASSAKI et al., 2010; SOUZA et al., 2010). O dltimo
estudo analisado apontou como prejudicial a adesdo ao tratamento a
irregularidade na distribuicdo de incentivos, como alimentos e vale-transporte
(QUEIROZ; BERTOLOZZI, 2010).

Neste sentido, pode-se afirmar que existem pesquisas mais dedicadas
ao estabelecimento de um perfil para a ndo adesdo ao tratamento, abordando
brevemente os sujeitos que aderem ao tratamento da doenca.

Para atuar neste cenario, 0 MS investe no tratamento supervisionado,
tendo como principal eixo estruturante a atencao basica. Na Politica Nacional
da Atencdo Basica (2006), a tuberculose é definida como area de acéo
estratégica, juntamente com outras doencas de dificil controle e erradicacdo. A
atencdo basica é reconhecida como o eixo fundamental para o controle da
tuberculose, podendo desenvolver o trabalho de busca ativa, diagndstico,
monitoramento e tratamento  supervisionado (BRASIL, 2002). O

encaminhamento de usuarios em tratamento para outros servi¢cos deve ocorrer
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somente em casos especiais e caso necessaria internacdo para a realizacao
do tratamento (BRASIL, 2010).

Apesar de todos os esfor¢os e incentivos para a reducao de casos, a
tuberculose é uma doenca muito prevalente e com grande numero de casos
em todo o mundo. Através de sua historia, foi contextualizada como uma
doenca relacionada a diversas metaforas que evoluiram de idealizacdes
romanticas a fatores relacionados a pobreza e iniquidades sociais, estando sua
incidéncia atualmente relacionada principalmente ao HIV/aids e a MDR.
Algumas acfes de enfrentamento da doenca continuam a ser implantadas
como o Stop TB Partnership recomendado pela OMS e o PNCT que preconiza
do DOTS para o controle da doenca.

Como a maioria das doencas infectocontagiosas, a tuberculose tem sido
abordada a partir de um enfoque quantitativo epidemiolégico nos riscos da
doenca. A importancia e visibilidade da nocdo de risco na producdo dos
discursos da saude, em especial no contexto da tuberculose, tem sido
analisada do ponto de vista sociol6gico como reflexo da centralidade da nocao
de risco na organizacdo da vida social contemporanea. A seguir abordo as
principais ideias presentes no debate sobre esta questédo socioldgica do risco, a

partir de uma revisao da literatura.

3.2 A centralidade da nocédo de risco na modernidade tardia

Este tépico traz a literatura que argumenta sobre a centralidade da
nocdo de risco na sociedade moderna. Nos dias de hoje, o risco assume
grande importancia na sociedade contemporanea, existindo como um
componente da vida e influenciando os modos de viver dos individuos. A seguir
serdo apresentadas as principais questdes que vém permeando a abordagem
sociologica sobre a emergéncia da nocao de risco na modernidade tardia.
Serdo enfocadas, principalmente, as ideias de Antony Giddens, Ulrich Beck e
Scott Lash, os mais importantes sociélogos da sociologia do risco.

No senso comum, expresso no dicionario Aurélio, a palavra risco possui

um sentido de perigo ou de possibilidade futura de ocorréncia de algum evento,
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indicando a possibilidade de previsdo ou prevencdo da situacdo arriscada.
Segundo a literatura, o vocabulo surgiu na Franca — risque —, era empregado
em sentido neutro e imparcial, podendo significar risco, no sentido negativo ou
positivo, e foi usado com esse sentido até o século XIX (GIDDENS; BECK;
LASH, 1997).

Do modo como é utilizada na modernidade, a nogcdo de risco esta
intimamente relacionada a incorporagdo cultural da nocdo de probabilidade.
Para a antropdloga Mary Douglas (1994), uma das estudiosas do tema, risco €
a maneira moderna de avaliar o perigo em termos de probabilidade, num
contexto de incerteza. A nogdo moderna de risco emergiu, segundo ela, no
século XVII, no contexto dos jogos de azar. Segundo Spink (2002), a no¢éo de
risco foi incorporada, no século XVIII, no seguro maritimo e, no século XIX, na
economia.

Ampliando a andlise do modo como o risco se tornou central na
organizagdo da vida na modernidade tardia ou na contemporaneidade, 0s
tedricos pontuam como marco inicial desse periodo o fim da Unido Soviética,
em 1989. Para eles, o declinio da era industrial, “autbnoma e com uma ordem
politica e econdmica inalterada e intacta” (GIDDENS; BECK; LASH, 1997, p.
13), estabeleceu uma nova era pautada pelo desenvolvimento tecnoldgico,
globalizado e independente (GIDDENS; BECK; LASH, 1997). Essa nova
organizacdo da vida social, denominada por Giddens (2002) “modernidade
tardia”, utiliza a nocdo de risco para conviver e enfrentar os danos e
insegurancas induzidos e introduzidos pela modernizacdo (BECK, 1992).
Nesse contexto, o risco se torna central, assumindo dimensdes probabilisticas
para gestdo e controle do futuro.

A expressdo sociedade de risco foi cunhada por Beck (1992) para
designar uma fase de desenvolvimento da sociedade moderna em que “os
riscos sociais, politicos, econémicos e individuais tendem cada vez mais a
escapar das instituicbes para o controle e a protecdo da sociedade”
(GIDDENS; BECK; LASH, 1997, p. 33). Assim, com base nas previsdes
futuristicas dos riscos, os individuos empoderados por esse conhecimento

estariam aptos a adotar as medidas necessarias para o controle das situacdes
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de risco, ou seja, seriam competentes para assumir responsabilidades por seu
autocuidado.

Na atualidade, risco se constitui num elemento muito familiar da vida
cotidiana. De perigos de produtos nucleares ao risco em negdocios e financas,
dos perigos de tratamentos médicos aos riscos da violéncia urbana: cada
momento do dia a dia da vida moderna tem sido imerso no que Giddens (2002)
chama de “clima de risco”. Tal estado de atencédo social é influenciado, em
grande parte, pelos novos processos instituidos pelo capitalismo e pela
globalizacdo, em que o0s acontecimentos ocorrem em ritmo acelerado e
despertam a incerteza e a reflexividade diante de todas as a¢0es cotidianas.

Para Giddens (2002), estas sdo as duas principais marcas da era do
risco: a modernizacdo reflexiva e a incerteza. Segundo o autor, essas duas
variaveis tem sido influenciadas, principalmente, pela “suscetibilidade da
maioria dos aspectos da atividade social e das relacbes materiais com a
natureza, com revisao constante a luz de novas informacgdes e conhecimentos”
(GIDDENS, 2002, p. 52). Considerando que o conhecimento produzido e
validado pela ciéncia esta em constante evolucdo, € constante, também, a
geracdo de um clima de incerteza na organizagdo da vida diéria. Ainda
segundo Giddens (2002), essa reflexividade € produtora de uma diversidade de
possibilidades e na constante variacdo do que € aceito cientificamente,
podendo mudar sempre que novas pesquisas ocorrerem. Enfatizando que
essas novas informacdes que sao trazidas pela ciéncia tem tido um papel
crucial na criagdo da moderna "cultura de risco"”, o autor sintetiza sua tese no
argumento de que 0 progresso cria novos parametros de risco e traz a
possibilidade de previsdo e protecdo aos novos riscos que cria (GIDDENS,
2002).

A evolucéo cientifica vem criando uma multiplicidade de categorias de
especialistas e, ao mesmo tempo, um crescente nimero de incertezas. A
proliferacdo de experts em diversas areas do conhecimento traz consigo a
impressao de que dependemos de seus saberes para gerenciar nossas vidas.
Nesse cenario, cada vez mais o saber torna-se hipotese, produzida e produtora
de fontes de autoridade sobre o conhecimento ou sistemas de acumulada

expertise (OLIVEIRA, 2001). Essa impressdao de que dependemos dos
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especialistas também contribui para um clima de incerteza. Giddens (2002)
argumenta que, sem a certeza sobre qual conhecimento é mais valido, tem-se
0 principio da duvida e o estimulo para a produ¢do de novos conhecimentos
cientificos.

Ironicamente, esse crescente desenvolvimento da tecnologia cientifica
reforca a incapacidade humana de compreender a natureza. Quanto mais as
pessoas aprendem sobre o mundo, mais se tornam conscientes de que
precisam saber mais sobre o ambiente em que vivem. IsSso parece estar
implicito no uso contemporaneo da nogao de risco. “Se algum resultado futuro
estqd garantido, ndo ha risco” (OLIVEIRA, 2001, p. 40). Nasce, assim, a
segunda marca da cultura de risco: a incerteza. Hoje, juntamente com a
reflexividade, a incerteza permeia a vida. Tudo que desenvolvemos atualmente
necessita ser pensado para evitar os riscos ou minimiza-los. Optar por um
determinado estilo de vida é também refletir sobre que riscos evitar e quais
aceitar (GIDDENS, 2002).

Castiel e Diaz (2007) analisam esse constante movimento da vida na
busca pelo controle dos riscos, pontuando que essa € uma atividade
praticamente impossivel de ser realizada, pois sempre que um risco €
entendido, surge outro para ser apreendido. Os autores sugerem que, para
reduzir ao maximo a probabilidade de dano, viver nesse clima de risco exige a
atencdo dos individuos em pelo menos trés situacdes de intervencao pessoal:
na apreensédo, administragao e controle dos riscos.

Ha autores, ainda, que indicam diferentes interpretacdes do risco,
relacionando-o a subjetividade. Segundo Oliveira (2001), Spink (2001), Castiel,
Guilam e Ferreira (2010), modos distintos de compreender e responder ao risco
tém relagcdo com a percepcéao de diferentes resultados da exposi¢éo ao perigo,
podendo esses resultados ser negativos ou positivos. Para Spink (2001), por
exemplo, risco pode ser assumido como positivo, como € o caso do risco-
aventura, muitas vezes entendido como necessario e importante no estimulo a
superacao no campo dos esportes. A positividade do ato de arriscar também &
um componente importante da vida na contemporaneidade, sendo expressa,
por exemplo, na tomada de decisdo em situacdes de risco e no prazer que a

situagao arriscada proporciona.
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Lupton (1999), socidloga australiana, aborda outra dimenséo do risco ha
contemporaneidade: a constante criagdo de medidas protetivas para o risco.
Tais dispositivos geralmente advém de pesquisas cientificas e geram grande
lucratividade para quem os produz. Dessa forma, nascem os padrdes de
consumo para cada risco criado, destacando um amplo mercado consumidor e
uma infinidade de produtos destinados a colaborar na minimizagéo e controle
dos riscos (LUPTON, 1999; CASTIEL; GUILAN; FERREIRA, 2010).
Corroborando o argumento de Lupton (1999), Mary Douglas (1994) aponta a
necessidade de adotar uma postura critica frente as constantes mudancas
cientificas que originam novos riscos e novos padrdes de protecdo para esses
riscos.

Douglas (1994) também abordou em suas teorias a percepcao de que o
risco € cultural, politica e moralmente tendencioso (DOUGLAS, 1994). Ela
argumenta que os teoricos do risco devem estudar a tomada de riscos e de
aversao aos riscos dentro de um quadro cultural. A autora afirma que a cultura
representa a consciéncia dos individuos do ambiente social, em que o0s
interesses individuais e coletivos coexistem.

Para a autora (DOUGLAS, 1994), selecionamos alguns riscos para
enfrentar e outros para evitar, com base em uma avaliacdo das perdas e
ganhos de nossas escolhas. Tais escolhas sado resultados de julgamentos
pessoais, que sdo precedidos por uma revisdo de valores pessoais e coletivos.
A avaliacdo dos riscos nao se baseia apenas na racionalidade cientifica, mas
passa por uma rede de riscos que estdo relacionados.

Esta nocéo de que o risco € dinamico e influenciado por fatores culturais
e sociais foi abordada por Oliveira (2001) e Veronese (2004) por meio do
portfélio de riscos. O portfélio de riscos mostra que ndo existe um risco, como
um conceito monolitico, mas um conjunto de riscos que se relacionam e estao
interligados (OLIVEIRA, 2001). Seguindo esses pressupostos, o individuo ndo
avalia isoladamente um risco ao fazer suas escolhas, mas percebe o contexto
em que os riscos fazem sentido para ele (PETERSEN E LUPTON, 1996).

Dentre os varios campos do saber que se interessam pelo estudo do
risco, destacam-se as ciéncias econémicas, a engenharia, as ciéncias sociais e

as ciéncias da saude. O tbpico a seguir vai tratar especificamente das
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abordagens de risco no campo da saude, destacando o modo como esse

constructo € empregado no contexto da tuberculose.

3.3 Os riscos na saude publica e na tuberculose

No campo da saude, predominam os estudos sobre risco numa
perspectiva epidemioldgica, enfocando-se, principalmente, a producdo de
conhecimento sobre fatores de risco para o desenvolvimento de doencas.
Nesse sentido, a nocao de risco tem sido usada nos mais diversos discursos
de ordem preventiva, orientando a maioria das acdes de saude publica.

O emprego da epidemiologia para dar sentido a nocéo de risco a saude
incorporou ao processo de teorizacdo sobre risco, modos cientificos de céalculo
e quantificacdo, conferindo maior grau de cientificidade aos resultados das
investigacdes (NEVES, 2004). Com o respaldo da estatistica e 0 pressuposto
de objetividade, racionalidade e neutralidade que acompanha metodologias
quantitativas de pesquisa, 0 campo da salde se volta para mensuracfes e
calculos do risco a saude, de suas causas e consequéncias, criando modelos
para entender como ocorrem 0S riSCOS € COmo as pessoas respondem a esses
riscos (GUIVANT, 1998).

Um importante aspecto das concepc¢fes quantitativas do risco é o de
apresentarem o conhecimento cientifico produzido por célculos estatisticos
como fato (PETERSEN; LUPTON, 1996). Essas mensuracdes numeéricas sao
generalizadas para toda a populacdo por meio da nocdo de fatores de risco,
gue devem ser evitados e controlados pelas pessoas a fim de ter e/ou manter
sua saude.

Assim, a saude apropria-se das previsdes epidemioldgicas para produzir
seus discursos de prevencao a diversas doencas. Um exemplo disso sdo as
doencas cardiovasculares. Com grande incidéncia na populagdo mundial,
atingindo cerca de 17 milhdes de pessoas todos os anos (OMS, 2012), tais
doencas sao foco de preocupacédo e dependem do adequado controle do
individuo sobre seus habitos, devendo adotar um estilo de vida saudavel.

Estudos quantitativos como o de Carnelosso et al. (2010), Correia, Cavalcante
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e Santos (2010), Ferreira et al. (2010), entre outros, trazem como fatores de
risco para o desenvolvimento dessa patologia o sedentarismo, o tabagismo, as
dislipidemias, a pressao arterial, o diabetes mellitus e a obesidade. Esses
fatores ja sdo conhecidos, podendo ainda ser investigados novos padrées de
risco que influenciam na ocorréncia dos casos de agravos circulatorios.

Outro caso em que perspectivas epidemiolégicas de risco sao
amplamente utilizadas nos discursos e préticas preventivas € o da aids. Desde
seu surgimento, em 1982, essa doenca esteve relacionada aos discursos de
risco. Um exemplo foi o estabelecimento dos grupos de risco propensos ao seu
desenvolvimento. Temporariamente, a aids foi reconhecida como a doenc¢a dos
“5 Hs”, representando os homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroinbmanos
(usuérios de heroina injetavel) e hookers (nome em inglés dado as garotas de
programa). Partindo dessa ideia, as estratégias de prevencdo das politicas
publicas concentraram sua intervencdo mais direta nos denominados grupos
de risco, fato que acabou deixando a maior parte da populagdo, de forma
consciente ou inconscientemente, com um “certo alivio”, pois ndo se
consideravam parte de tais grupos, estando “imunes” a infec¢cdo. Assim, a
crenca de que o HIV e a aids eram restritos a grupos especificos,
aparentemente bem definidos e frequentemente marginalizados, reforgou
esteredtipos e preconceitos, negando 0s riscos de transmissao sexual por meio
das relacdes heterossexuais e negligenciando a possibilidade de contagio do
HIV para o restante da populacdo. Isso possibilitou a disseminagéo da doenca
e a faléncia do termo grupo de risco, que foi gradualmente substituido por
comportamentos de risco dos individuos. Essa nova denominacdo amenizou o
estigma colocado sobre os individuos pertencentes aos grupos de risco, que
haviam se organizado na luta por seus direitos. Os “comportamentos de risco”
universalizam a preocupagdo com o0 problema e estimulam um ativo
envolvimento individual com a prevencéo. No entanto, essa nova terminologia
coloca no individuo a responsabilidade individual por seu cuidado, com uma
tendéncia a culpabilizagdo pela eventual falha de prevengédo. A substituicdo
pelo termo “situagdo de risco” volta-se novamente para a responsabilizacéo
das pessoas que poderiam ser vitimas da doenga. Os estudos epidemioldgicos

tiveram grande influéncia na propagacdo desses termos, que foram
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amplamente utilizados no cenéario de saude publica como estratégia de
prevencgao da aids.

Esses sdo alguns exemplos de como a salude apropria-se da
epidemiologia e elenca os fatores, grupos, comportamentos ou situacfes de
risco com a finalidade de prevenir ou controlar a doenca, deixando sob a
responsabilidade do individuo a adequada adogcdo de comportamentos
protetores a sua saude. Esse modo de tratar as questfes da saude tem sido
alvo de criticas.

Para Oliveira (2001), os especialistas que trabalham adotando essa
perspectiva veem o risco como um fenémeno que existe independentemente
da percepcdo humana e consideram que as pessoas estdo estatisticamente
expostas a situacdes de risco, esperando pelo calculo dos especialistas para
definir a probabilidade de dano que devera resultar dessas situacdes.

Ayres (2002) também é um dos autores que questionam a utilizacéo de
calculos estatisticos no estabelecimento dos fatores de risco na area da saude,
considerando-os um meio que “universaliza, dessubjetiva, despolitiza e
descontextualiza” (AYRES, 2002, p.14) as pessoas e seus modos de viver.
Com relacédo a essa abordagem, o sujeito que esta exposto aos riscos deve
adotar uma série de recomendacdes cientificas para ter uma boa saude,
desconsiderando sua cultura, seu contexto e suas apreensfes sobre a vida.
Com isso, aplica-se o mesmo modelo prescritivo a todas as pessoas,
elencando quais devem ser os comportamentos adequados ao “bom cidadao”
(PETERSEN; LUPTON, 1996), podendo ser alvo das acbes de prevencédo até
mesmo as pessoas que nao desenvolveram a doenca.

No mesmo sentido, 0os grupos que adotam comportamentos de risco,
segundo Ayres (2002, p. 14), sao alvos de uma caracterizacdo que “rotula,
generaliza, cristaliza, isola e paralisa” os individuos. Essa vinculacao revela-se
ineficiente e promotora de preconceitos, na medida em que néo pode predizer
a totalidade de pessoas que poderdo desenvolver determinado agravo,
podendo promover também a negligéncia de casos. Como citado
anteriormente, 0s grupos relacionados com o surgimento e a transmisséo da
aids foram brutalmente estigmatizados, gerando um quadro de discriminacao

social, com vinculagdo publica dos possiveis “portadores do risco”. A
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superacao desse cenario veio com a organizacdo dos grupos e com a luta
contra a relacdo tdo limitada a grupos propensos ao desenvolvimento da
patologia.

A critica a esses discursos apoia-se na generalizacdo de previsdes
epidemiologicas baseadas em processos quantitativos que promovem
“sucessivos processos de abstracdo” (AYRES, 2002, p.14), com grande
precisdo, distanciando-se, porém, de outros aspectos fundamentais para
pensar a saude, que sdo “a subjetividade, a significacdo, a interacdo e a
dinamicidade” (AYRES, 2002, p. 15).

Tais aspectos subjetivos sdo fundamentais para a compreensao do
processo de saude, pois possibilitam o entendimento das diferentes respostas
individuais frente aos riscos aos quais os individuos estdo expostos. Nao
apenas as mensuracfes numéricas de forma isolada devem ser questionadas,
mas também como as pessoas, de acordo com sua realidade e seu contexto
social e cultural, poderdo dar sentido aos riscos para o desenvolvimento de
uma doenca.

Lupton (1999) também questiona a utilizacdo dos estudos
epidemioldgicos para a adequacdo das politicas de promocdo da saude,
responsabilizando os sujeitos pelas escolhas de estilo de vida. Nesse sentido,
com a interferéncia de educadores de saude, experts em promover estilos de
vida saudaveis, o individuo deve adotar uma atitude de autogestdo de seu
comportamento e de sua saude (LUPTON, 1999).

A nocédo de risco tem sido central também no campo da tuberculose,
posicdo que emerge da tradicional implicacdo da saude no comportamento
individual. A nocédo de risco assume pelo menos trés dimensdes no caso
especifico dos discursos — explicitamente apresentados nas politicas estatais —
gue objetivam promover a adesdo ao tratamento da tuberculose: os riscos da
tuberculose para a pessoa doente, os riscos da tuberculose para a pessoa
doente que abandona o tratamento e os riscos que o doente representa para
os individuos saudaveis. Considerando que, nesses discursos, associa-se 0
controle da doenca a capacidade do individuo doente para autogerenciar as
medidas terapéuticas prescritas, amplia-se a importancia do comportamento

pessoal na minimizagao ou eliminagéo dos riscos envolvidos.
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Como esbhocado anteriormente, o principal foco do servico de saude é
diagnosticar precocemente os casos de tuberculose e garantir adesdo ao
tratamento da doenca. Assim, para o servigo de salde, essas sao as principais
prerrogativas envolvidas no processo de adesao ao tratamento da doenca. No
curso do processo de adesdo ao tratamento, o individuo doente deve receber
constantemente orientagbes que reforcem a necessidade do tratamento sem
falhas para garantir o sucesso da terapéutica.

No primeiro momento, o individuo doente deve ser estimulado a aderir a
terapéutica a fim de garantir uma boa condicdo de salude pela cura da
tuberculose. Ja com a terapéutica em andamento, outras questdes se
apresentam, como, por exemplo, garantir um tratamento sem falhas, pois o
abandono poderda implicar na multirresisténcia aos medicamentos
antituberculinicos, prolongando a terapéutica e dificultando a cura. Além disso,
esse individuo doente coloca outras pessoas sob risco, pois, sem o tratamento,
podera transmitir a doenca a outros, incrementando a ocorréncia de casos e
dificultando seu controle.

Dessa forma, o processo de adesédo depende, em grande parte, do
usuario, que precisa aceitar a proposicdo de que esta sob risco e,
consequentemente, assumir uma atitude de autocuidado. Alguns estudos
evidenciam a tendéncia nas abordagens terapéuticas em tuberculose,
indicando que a maior carga de responsabilidade pela adesdo e ndo adeséo ao
tratamento é, efetivamente, conferida ao usuério (PAIXAO; GONTIJO, 2007;
REINERS et al., 2008; SOUZA, 2009; QUEIROZ; BERTOLOZZI, 2010; COSTA
et al., 2011). Quando o individuo ndo adere a terapéutica prescrita, parte-se da
premissa de que essa falha individual pode ser corrigida com mais ac¢des de
prevencdo e educacdo (OLIVEIRA, 2005), e de que o usuéario deve ser
exaustivamente orientado pelos profissionais da saude sobre os riscos de néo
adeséao ao tratamento da tuberculose.

Desse modo, a adesdo ao tratamento da tuberculose torna-se um
empreendimento individual, executado por pessoas conscientes do risco,
enquanto que o abandono da terapéutica é considerado um ato de
irresponsabilidade da pessoa doente. Nessa perspectiva de adesdo a

terapéutica da tuberculose, pouco se fala sobre escuta e sobre o entendimento
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dos sentidos dos riscos para o usuario a partir de sua vida e de onde esta
inserido social e culturalmente. Esse entendimento € essencial para que
possamos conversar sobre a adesdo a terapéutica e o planejamento do
cuidado. A partir disso, pode-se inferir que, “se quisermos compreender as
respostas das pessoas ao risco, necessitamos observar o que entendem por
risco nos contextos especificos onde 'risco’ faz sentido a elas” (OLIVEIRA,
2001, p.152).

Contrapondo os discursos sobre risco na area da saude que o colocam
como um conceito monolitico, ou seja, com apenas um sentido, no contexto de
adesdo ao tratamento da tuberculose o risco apresenta-se como um somatério
de possiveis danos e assume diversas dimensdes. Entender esses diferentes
desdobramentos dos riscos da tuberculose pode auxiliar o servico de saude a
entender os processos de adesdo e abandono ao tratamento, partindo do
entendimento que muitas vezes 0s usuarios em tratamento precisam optar pelo
risco que desejam correr (GIDDENS, 2002). Abordar a ades&o ao tratamento
da tuberculose por meio de um portfélio de riscos (OLIVEIRA, 2001) pode
motivar acdes que entendam o0s riscos como provaveis danos interligados e
inter-relacionados.

O estudo dos riscos por uma perspectiva sociocultural qualitativa é
fundamental para o redirecionamento de projetos e programas de prevencao,
bem como para a formulacdo de novas propostas no campo de adesdao ao
tratamento da tuberculose, pois pode subsidiar o entendimento dos riscos da
doenca e das atitudes dos individuos frente a esses riscos.
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

4.1 Tipo de estudo

Considerando os objetivos deste estudo, optou-se por empregar um
método de investigacdo qualitativo. A pesquisa qualitativa responde a questdes
muito particulares, preocupando-se com um nivel de realidade que n&do pode
ser gquantificado. Como refere Minayo (2001, p. 66), o método qualitativo
trabalha com “um universo de significados, motivos, aspiracdes, crencgas,
valores e atitudes, fatos que correspondem a um espaco profundo de relacoes,
dos processos e fendmenos”, podendo responder a questdes mais subjetivas,

gue neste caso, ndo podem ser respondidas com calculos matematicos.

4.2 O campo e 0s sujeitos da pesquisa

O municipio de Séo Leopoldo foi escolhido como campo para o estudo
devido a alta taxa de incidéncia da doenca, que é de 47 casos por 100.000
habitantes, enquanto a brasileira € de 44 casos por 100.000 habitantes
(BRASIL, 2012). Outro motivo dessa escolha foram as altas taxas de abandono
do tratamento em S&o Leopoldo, as quais, no ano de 2009, foram de 21%,
enguanto no mesmo periodo, no Rio Grande do Sul, a ocorréncia foi de 12%;
no Brasil, de 9%. Neste ano, Sao Leopoldo teve um dos piores desempenhos
nacionais relativos a adesao ao tratamento da tuberculose.

O Servico de Assisténcia Especializado (SAE) de Sao Leopoldo foi
escolhido por ser referéncia no tratamento de tuberculose no municipio,
dividindo responsabilidades com as Estratégias de Saude da Familia (ESF). O
SAE realiza tratamento para aids, Hepatites virais, DST e Tuberculose. O
espaco fisico reservado para a assisténcia a tuberculose conta com uma sala
de consultério médico, uma recepgdo e uma pequena sala de espera. De modo
geral, 0 espago € pequeno e ndo possui ambulatorio, deixando algumas
limitacbes na assisténcia aos individuos, pois outros cuidados poderiam ser
realizados na unidade, como, por exemplo, curativos, administracdo de

medicamentos e pequenos procedimentos ambulatoriais. A equipe de saude
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conta com uma enfermeira, uma técnica de enfermagem e um médico. Todos
esses profissionais atendem aos usuarios em tratamento, individualmente ou
em equipe.

A pesquisa contou com uma amostra de 19 usuarios em tratamento para
tuberculose no servico de referéncia apresentado acima, os quais estavam em
diferentes momentos do tratamento (de um a nove meses) (Quadro 1). Os
sujeitos da pesquisa foram selecionados durante a realizagdo das consultas de
rotina que ocorrem mensalmente e que sdo, em geral, conduzidas pelo médico.
Os sujeitos foram selecionados por meio da agenda de consultas mensais e
seguindo os critérios de inclusdo. A pesquisadora acompanhou as consultas e,
ao término, fez o convite ao usuario em tratamento para participar da pesquisa.

Como prevé a TDF, a coleta e analise dos dados séo caracterizadas por
um ir e vir aos dados, com a constante comparacdo dos resultados obtidos.
Essas etapas que vao ocorrendo simultaneamente também delimitaram a
amostra de sujeitos, pois quando os dados n&do acrescentavam mais unidades
de analise ao objeto analisado, a coleta foi encerrada.

Foram utilizados como critérios de inclusdo: aceitar participar da
pesquisa, ter diagndstico de tuberculose, estar em tratamento no SAE ha mais
de um més e ter mais de 18 anos. Estar ha mais de um més em tratamento
para a tuberculose foi escolhido como critério de inclusédo, pois consideramos
gue esse € 0 tempo minimo para que a experiéncia da doenca e do tratamento
seja vivenciada.

O tamanho final da amostra foi definido a partir do critério de saturacao
tedrica, ou seja, a coleta se encerrou quando se avaliou que novas entrevistas
nao contribuiriam mais para a formacdo de novos conceitos e evolucdo da
teoria. Conforme o referencial metodolégico que orientou a coleta de dados, a
saturacao tedrica é atingida quando a categoria esta densa e as relagdes entre
as categorias estdo bem estabelecidas e validadas (STRAUSS; CORBIN,
2008).



Quadro 1 — Caracteristicas dos participantes da pesquisa.
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Fonte: Rossetto, M. Reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos

possiveis danos da tuberculose. Porto Alegre, 2013.
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4.3 O caminho percorrido para a coleta e a analise dos dados

A coleta e a analise dos dados foi orientada pela Teoria Fundamentada
em Dados (TFD) ou Grounded Theory, que foi originalmente descrita pelos
socidlogos Barney Glaser e Anselm Strauss. A TFD possibilita a coleta e a
analise de dados simultaneamente, havendo constante comparacdo entre os
dados encontrados (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A utilizacdo da TFD como método de coleta e analise dos dados é
considerada adequada quando existe a pretensdo de compreender a realidade,
as atitudes dos seres humanos, os significados atribuidos as situacoes,
interacbes e experiéncias de suas vidas nos aspetos subjetivos de seu
cotidiano (BAGGIO; ERDMANN, 2011).

Para a coleta dos dados, ocorrida entre os meses de maio e junho de
2012, foi utilizado um roteiro de entrevista com questdes semiestruturadas
(APENDICE A). As entrevistas foram realizadas em uma sala disponibilizada
pelo SAE de S&o Leopoldo. O roteiro foi testado em uma etapa piloto através

da realizac@o de uma entrevista com um usuario.

Como prevé a metodologia da TFD, a coleta e a analise dos dados
ocorreram simultaneamente. Apés cada dia de coleta de dados, as entrevistas
eram transcritas e analisadas, possibilitando a constante comparacdo dos
dados e a avaliagdo das lacunas que ainda necessitavam ser exploradas na
proxima entrevista. Nessa fase, foram utilizados questionamentos constantes —
como?, onde?, por qué?, quando?, sugeridos pelo referencial metodologico —
que auxiliaram na definicAo do que ainda precisava ser investigado. Esse
procedimento deu seguranca a pesquisadora na busca pelas respostas as suas
questbes de pesquisa, pois possibilitou um monitoramento constante da
qualidade da pesquisa de campo e dos dados obtidos. Do processo simultaneo
de coleta e de andlise, emergiu o que na TFD é chamado de amostragem
tedrica, definida como o resultado de uma coleta de dados orientada por
conceitos derivados da teoria evolutiva, a qual se baseia numa analise
constante e comparativa de dados.

Apés a coleta, as entrevistas gravadas foram transcritas na integra,

gerando um total de 58 folhas. Em seguida, os dados transcritos foram
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analisados com o auxilio do software de analise qualitativa Qualitative Solutions
Research Nvivo 9.0, possibilitando um agrupamento das unidades de andlise
em categorias. Esse processo de agrupamento em categorias permitiu a
reducdo do numero de unidades a trabalhar. As categorias foram definidas num

processo de codificacdo que, na TFD, compreende trés etapas simultaneas:

e Codificacdo aberta: exame das transcricdes das entrevistas, linha
por linha, procurando as unidades de andlise (temas e conceitos s&o
identificados).

e Codificagcdo axial: processo de relacionar categorias as
subcategorias, associando categorias ao nivel de propriedades e
dimensoes.

e Codificacdo seletiva: trabalha sobre os dados empiricos
procurando refinar e integrar as categorias (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Outra recomendacédo da TFD refere-se a utilizacdo dos memorandos,
gue sao uma espécie de diario do pesquisador. O memorando é definido como
o registro, feito pelo pesquisador, de andlises, pensamentos, interpretacdes e
direcOes para a coleta adicional de dados (STRAUSS; CORBIN, 2008). No
periodo de coleta e andlise dos dados, os memorandos foram utilizados para o
registro das informacdes diarias advindas do campo de pesquisa, como, por
exemplo, as dificuldades encontradas, as caracteristicas dos participantes do
estudo, a necessidade de aprofundamento de alguma questdo teérica, a
dindmica de funcionamento do servico de assisténcia a tuberculose, além de
guestdes que precisavam ser mais bem exploradas. As idas e vindas de Porto
Alegre a Séo Leopoldo eram realizadas utilizando como meio de transporte o
Trensurb (sistema ferroviario local). Durante esse percurso, de cerca de uma
hora, varios memorandos foram registrados, pois possibilitavam as principais
reflexdes provenientes do dia de coleta dos dados. Os memorandos geraram
12 paginas com os principais insights da pesquisadora.

Na TFD, os dados apresentam-se no gerundio, pois esse tempo verbal
tem conotacdo de processo, de algo que ndo terminou, de uma sequéncia, que

a TFD, como processo social, representa. Segundo esse referencial
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metodoldgico, tudo esta em processo de construgcdo, podendo ser
ressignificado constantemente (BAGGIO; ERDMANN, 2011).

4.4 Consideracdes éticas

O projeto de pesquisa foi aprovado pela Comissdo de Pesquisa
(COMPESQ) da Escola de Enfermagem da UFRGS, pelo Comité de Etica em
Pesquisa da UFRGS (ANEXO A) e também foi registrado na Plataforma Brasil
do Ministério da Saude.

O usuério convidado a participar do estudo foi informado sobre os
objetivos do projeto de pesquisa e assinou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE — APENDICE B), atendendo as Diretrizes e Normas da
Resolugdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi entregue para todos
os participantes em duas vias. Uma delas foi assinada pela pesquisadora e
ficou com o participante; a outra foi assinada pelo participante e permanecera
com a pesquisadora. No termo, constou 0 objetivo da pesquisa, 0 carater
voluntéario da participacdo dos sujeitos, a garantia do anonimato, o destino das
informacdes coletadas e a autorizacdo para publicacdo dos resultados.

Para garantir que as informagfes serdo mantidas em absoluto sigilo, a
identificacdo das falas dos sujeitos na dissertagcéo foram codificadas pela letra
“P” (Participante) e pelos niumeros de 1 a 19 para indicar o participante.

ApoOs a publicacdo dos resultados da pesquisa, as gravacoes realizadas
durante a coleta de dados e os TCLE serdo guardados por um periodo de cinco
anos e depois destruidos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos

possiveis danos datuberculose

Ao final da analise chegou-se a trés categorias: “convivendo com um
portfélio de riscos: tudo é risco, basta estar vivo”, “gerenciando 0s riscos a
saude: vocé néo se cuida 100% das vezes” e “investindo no cuidado de si e do
outro: os riscos relacionais da tuberculose”.

A interpretacdo do modo como se articularam estas categorias analiticas
na compreensdo do objeto de pesquisa resultou na definicdo de
“Reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos possiveis danos
da tuberculose” como fenbmeno central da teoria desenvolvida a partir dos

dados (Figura 1).
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Figura 1. Reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos

possiveis danos da tuberculose

Reconhecendo-se como
sujeito de riscos: a
consciéncia dos

possiveis danos da
tuberculose

Convivendo com um
portfélio de riscos: tudo é
risco, basta estar vivo.

Gerenciando os riscos a
saude: vocé ndo se cuida
100% das vezes.

A
y

Investindo no cuidado de
si e do outro: os riscos
relacionais da
tuberculose.

Fonte: Rossetto, M. Reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos
possiveis danos da tuberculose. Porto Alegre, 2013.
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Os dados sugerem que o0 autorreconhecimento dos participantes da
pesquisa como sujeito de riscos € resultado de um processo de producéo de
identidade, que como outros processos da modernidade tardia, tem a ver com
um exercicio reflexivo de pensar o presente, projetando o futuro (GIDDENS;
2002, BECK; 1992). O exercicio reflexivo relacionado a situacdo presente,
onde se destaca a doenca, foi considerado pelos participantes da pesquisa na
tomada de deciséo que resultou na adeséo ao tratamento da tuberculose.

A analise apresentada a seguir mostra como a identidade de “sujeito de
riscos” é produzida na medida em que o portfolio pessoal de riscos de cada
individuo vai sendo constituido: primeiro como sujeito de riscos no contexto
social, segundo como sujeito de riscos no contexto da saude e, por ultimo,
como um sujeito dos riscos da tuberculose. Tal portfolio de riscos ndo €&
hermético, mas segue aberto a novas inclusbes de outros possiveis danos
(Figura 2).



Figura 2. Portfélio pessoal de riscos do individuo com tuberculose.

L

Portfdlio de riscos

VAN

Riscos da salde:
cigamo, alcool, aids.

S /

Riscos da
Riscos cotidianos: tuberculose: nscos
assaltos, vicléncia, relacionais no
acidentes. < ambiente piblico e
privado.

Fonte: Rossetto, M. Reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos
possiveis danos da tuberculose. Porto Alegre, 2013.
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5.1.1 Convivendo com um portfélio de riscos: tudo é risco, basta estar
Vivo.

Esta categoria € constituida por dados relativos a compreensdo dos
participantes da pesquisa sobre 0s riscos a que estdo expostos em seu
cotidiano. A abordagem dessa tematica, partindo de uma perspectiva mais
genérica da percepcdo de risco e extrapolando o campo especifico da
tuberculose, teve o objetivo de explorar, desde o inicio da anélise, o contexto
de vida desses individuos. O referencial teérico que embasa este trabalho
desenvolve o argumento da onipresenca do risco na vida contemporanea. Por
essa perspectiva, pareceu coerente, antes de enfocar os riscos da tuberculose
— fazendo um recorte na vivéncia do clima de risco que é peculiar as
sociedades contemporaneas — aproximar a pesquisa do contexto em que a
nocao de risco faz sentido para as pessoas (LUPTON, 1999). Além disso,
abordar os riscos cotidianos enfrentados pelos individuos que aderem ao
tratamento da tuberculose possibilita trazer evidéncias empiricas para
argumentar, mais adiante, que 0s riscos da tuberculose ndo sédo os uUnicos
riscos conscientemente enfrentados por eles, o que pode significar uma
relativizagdo de seu valor em relagéo aos demais.

O primeiro ponto a ser explorado na analise foi 0 que é risco para 0s
usuarios aderentes ao tratamento da tuberculose e quais eventos do cotidiano
sao percebidos como situacdes arriscadas.

A ideia de que ndo had como viver em um mundo isento de riscos,
defendida pelos soci6logos (GIDDENS, 2002; BECK, 1992), leva a logica de
que, ao contrario do que o campo da saude costuma enfatizar em seus
discursos, as tomadas de decisdo referentes a comportamentos pessoais
(como é o caso da adesdo as prescricdes médicas) ndo levam em
consideracdo apenas um unico risco (o risco da doenca que é alvo do
tratamento), mas todo um portfélio de riscos inerentes a vida. A expressao
“portfolio de riscos” foi cunhada por Oliveira (2001, p. 213) em sua pesquisa
sobre a visdo de meninas adolescentes a respeito dos riscos do sexo, para
designar o conjunto de possiveis danos que, na perspectiva das meninas, a

relacéo sexual envolve.
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O entendimento do que € risco e de como as pessoas significam risco
em seu cotidiano pode auxiliar na compreensédo dos processos de adeséo e
abandono do tratamento da tuberculose, uma vez que, como sugere a
sociologia do risco, a racionalidade que embasa a tomada de decisdo sobre
comportamentos pessoais leva em conta experiéncias prévias e uma avaliacao
do conjunto de riscos vivenciados (GIDDENS, 2002; OLIVEIRA, 2001,
VERONESE, 2004) antes e apés o diagnéstico da doenca. Os riscos da
tuberculose fazem parte de um conjunto de riscos a que as pessoas estao
expostas, ou seja, ndo existe de forma isolada, o que significa que ter
tuberculose pode ser percebido como de importancia relativa dentre os
possiveis danos de outros riscos.

A contemporaneidade, segundo Giddens (2002), esta imersa em um
clima de risco, em que cada acao cotidiana é permeada pela reflexividade e
incerteza diante da vida, instaurando um constante estado de reflexao sobre as
atitudes tomadas e suas repercussdes no futuro. Esse constante estado de
tensdo é alimentado pela evolucéo da ciéncia (GIDDENS, 2002; BECK, 1992).
O desenvolvimento de pesquisas cientificas resulta na elaboracdo e
reelaboracdo de uma constante rede de riscos e de fatores protetores para
esses riscos (CASTIEL; GUILAN; FERREIRA, 2010).

As falas dos participantes da pesquisa corroboram o argumento da
existéncia de um clima de risco permeando o cotidiano, explicito no indicativo

de experiéncias reflexivas e de incerteza vividas no dia a dia.

Na rua ou em casa, hunca podemos imaginar o que vai
acontecer. O risco sempre existe... Se sair, posso ser
assaltada... (P3)

Tudo é risco, basta estar vivo, basta caminhar na rua, tudo €
risco... Posso ser atropelado, sofrer um acidente, ficar doente...
(P5)

Risco a gente sempre corre e de todos os tipos, a vida é incerta
mesmo. E num momento de desatencéo pode acontecer alguma
coisa ruim... (P6)

Ja fui assaltado duas vezes. Vocé nunca sabe onde é que esta o
perigo. (P14)
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As situacdes apontadas como arriscadas pelos respondentes fazem
parte da cena das grandes cidades e sdo compartilhadas por todos,
identificando-os como sujeito de riscos. Esta consciéncia dos riscos inerentes a
vida, expressa pelos participantes da pesquisa, € originada em exercicios de
reflexdo sobre o presente, que, por sua vez, resultam em previsées de futuro.
Como argumenta Giddens (2002), acessar o presente para fazer previsdes
futuristicas com base na noc¢éo de risco € caracteristico da modernidade tardia.
O autor sugere que este exercicio de ‘colonizagdo do futuro por meio do
presente’ é realizado por todos nés que vivemos numa ‘sociedade de risco’.

A andlise das falas acima sugere, também, que os participantes da
pesquisa sentem-se, em certa medida, responsaveis pelo que vai lhes
acontecer no futuro, no sentido dos riscos que poderdo se concretizar em dano
—“se sair, posso ser assaltada”, “num momento de desatencéo pode acontecer
alguma coisa ruim”. Nesta perspectiva, as falas remetem a uma
autoidentificacdo dos participantes da pesquisa como individuos conhecedores
dos riscos cotidianos e, por isto, permanentemente alertas e comprometidos
com o cuidado de si, emergindo das falas, uma apresentacdo pessoal que
sugere uma identidade de “individuo cuidadoso”.

Em um contexto de decisfes continuas, a incerteza é tomada como uma
davida constante frente as situacdes de vida, pois ndo ha como saber qual é o
melhor caminho a ser tomado (GIDDENS; BECK; LASH, 1997). Giddens (2002)
alerta que é impossivel conhecer todos 0s riscos existentes e que, quanto mais
as pessoas aprendem sobre o mundo, mais conscientes ficam de que precisam
aprender mais.

A andlise das entrevistas permite concluir que, corroborando o0s
argumentos da sociologia do risco, a consciéncia dos riscos cotidianos e a
reflexividade que a acompanha se estendem as varias esferas da vida, como

por exemplo, ao ambiente de trabalho.



54

No trabalho, tem que estar o tempo todo pensando sobre o que
vocé esta fazendo. Se ndo prestar atencdo, pode se acidentar.
Um colega de trabalho imprensou a mé&o na maquina e perdeu
os dedos... (P5)

Na construcdo civil, da muita morte, € bem perigoso, tem que ter
cuidado, porque vocé pode cair de um andaime e se machucar
feio... (P14)

Ao falarem de seu cotidiano de trabalho, os individuos demonstram
refletir retrospectivamente sobre suas experiéncias e sobre as atividades que
desenvolvem, evidenciando a necessidade de conhecer os riscos de sua
profissédo e, consequentemente, de adotar um comportamento protetor. A fala
“l[...] tem que estar o tempo todo pensando sobre o que vocé esta fazendo”
ilustra os argumentos acima, evidenciando, ainda, o clima de incerteza vivido
pelos participantes da pesquisa. Mais uma vez os participantes da pesquisa se
apresentam como pessoas conscientes dos riscos a que estdo expostos no
trabalho, reforcando e/ou atualizando sua identidade de “individuo cuidadoso”.

O transito também foi apresentado como um promotor de riscos

cotidianos.

Um acidente é muito propicio, porque eu ando de moto e os
motoristas ndo respeitam motoqueiro. Eu sei das leis e regras
de transito, mas tem gente que nao respeita. (P10)

No transito, tem que ter cuidado, porque tem muito acidente e
pode acontecer com vocé também. (P16)

Todos os dias a gente vé acidente de carro. Quem tem carro
um dia vai se acidentar. (P4)

Os acidentes de transito sao frequentes e diariamente ouvem-se apelos
por parte de profissionais e autoridades para que comportamentos protetores
sejam adotados pelos motoristas. Normalmente a avaliacdo sobre a culpa pelo
acidente de transito remete a falha humana, ficando implicita a necessidade de
todos atentarem para 0s riscos a que estdo expostos como pedestres ou
motoristas. O bom motorista deve prever e proteger-se dos riscos do transito,
assumindo a responsabilidade pelo controle desses riscos (VERONESE, 2004).

Os riscos do cotidiano citados pelos participantes da pesquisa —

violéncia, assaltos, acidentes de transito e de trabalho — sdo, provavelmente,
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agueles mais presentes em suas vidas, uma vez que foram destacados dentre
uma diversidade de situacfes cotidianas em que h& probabilidade de dano
pessoal. Como argumenta Giddens (2002), a consciéncia dos riscos impde a
avaliacdo pessoal sobre que riscos correr e que riscos evitar, ou seja, cada
risco envolvido em determinada tomada de decisdo ndo € avaliado de forma
isolada, mas considerado em relacdo aos outros riscos conhecidos. Como
refere Oliveira (2001), risco € um constructo relacional, porque viver torna
impossivel ser/estar exposto a um unico risco, existindo uma combinacdo de
possiveis perigos associados. O conteudo analisado evidencia que a
identidade de sujeito de riscos esta relacionada a vivéncia dos participantes em
uma sociedade de risco, que lhes expde a condicbes de danos potenciais
diariamente. E acessando sua identidade presente e refletindo sobre quem
desejam ser no futuro, que os participantes da pesquisa avaliam que riscos séo
aceitaveis e que riscos devem evitar.

Sobre os sentidos atribuidos ao risco, a analise sugere que “risco” tem
uma conotacdo negativa — ‘num momento de desatengdo pode acontecer
alguma coisa ruim” e “é bem perigoso” —, estando associado a possibilidade de
perigo ou de dano potencial — “posso ser atropelado, sofrer um acidente, ficar
doente’.

Como argumenta Lupton (1999), e ficou evidenciado nas falas dos
respondentes, o significado do risco envolve um julgamento subjetivo, que €
influenciado por elementos do contexto social e cultural em que ele acontece.
Ser morador de uma grande cidade significa estar exposto a situacdes de
violéncia, poder se envolver em acidentes de transito, sofrer algum dano em
acidentes de trabalho, etc. Assim, é a partir das experiéncias vividas nesse
contexto que o risco ganha sentido.

O entendimento de que “risco” tem um sentido negativo pode ter relagao
com os discursos que circulam na sociedade de risco, 0s quais sao geralmente
oriundos de descobertas cientificas. Além de buscarem informar os individuos
sobre o0os novos riscos descobertos, esses discursos também objetivam
transmitir orientacdes sobre o0s prejuizos envolvidos e sobre o que fazer para

evita-los.
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Retomando a nocéo de portfolio de riscos (OLIVEIRA, 2001), pode-se
argumentar que o diagndstico de tuberculose e o conhecimento dos riscos da
doenca e da ndo adeséo ao tratamento acrescentam novos riscos ao conjunto
de riscos cotidianos ja conhecidos pelo individuo doente. A esses novos riscos
serdo conferidos valores em relacdo aos ja existentes, sendo possivel que os
riscos da tuberculose sejam considerados mais ou menos importantes. E por
meio deste processo de avaliacdo dos riscos cotidianos que o individuo vai
atualizando sua identidade de sujeito de riscos, esta podendo mudar conforme
a dinamicidade de sua vida.

Gerenciar 0s possiveis perigos a que estamos expostos em nosso dia a
dia faz parte da rotina da vida na sociedade de risco. A andlise do contetdo da
proxima categoria vai tratar do modo como 0Ss usuarios que aderem ao
tratamento da tuberculose tém administrado 0s riscos a que estdo expostos,
enfocando, especificamente, os riscos a salde para aproximar melhor o

processo analitico do objeto da pesquisa.
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5.1.2 Gerenciando os riscos a saude: vocé ndo se cuida 100% das vezes.

Os participantes da pesquisa elencaram nas entrevistas alguns dos
riscos que sdo enfrentados em seu dia a dia. Esse conjunto de riscos se
relaciona entre si, constituindo um verdadeiro portfélio de riscos que é
constantemente atualizado tendo em vista o conhecimento de novos riscos.
Esses novos riscos podem emergir de descobertas da ciéncia ou da propria
dinamicidade da vida, que coloca o individuo em contato com perigos antes
ndo visualizados como riscos pessoais. Em casos de diagnostico de alguma
doenca, os riscos envolvidos sdo comunicados pelos especialistas aos
individuos doentes como se fossem 0s Unicos ou mais importantes riscos a
serem enfrentados no momento, desconsiderando-se a diversidade de outras
situacdes da vida presente que podem igualmente resultar em provaveis danos
(CASTIEL; DIAZ, 2007).

Antes do diagnostico da tuberculose os participantes da pesquisa ja
faziam calculos das probabilidades de danos a que estavam expostos,
avaliando e administrando possiveis riscos. Tal acgdo reflexiva levou os
participantes a identificar-se como sujeitos de riscos, 0S quais precisam
gerenciar 0s riscos a que estdo expostos, sendo necessario, muitas vezes,
optar pelos riscos que desejam correr e pelos que desejam evitar.

Quando questionados sobre os riscos relacionados a sua saude, os
participantes da pesquisa indicaram aqueles riscos mais comumente
enfatizados nos discursos preventivos da saude dirigidos a manutencédo de

estilos saudaveis de vida.

Eu fumo 4 carteiras por dia. Bastante, né? Sei que isso me
prejudica, mas ndo posso deixar agora, porgue 0 cigarro me
acalma, funciona como se ele me ajudasse. (P16)

Eu parei uns 30 dias de fumar, nao foi dificil parar. Quem quer
parar, consegue, mas dai eu estava muito estressado e acabei
voltando. Eu me ataco dos nervos... (P1)

Eu bebia e fumava. Isso é muito prejudicial pra saude, e foi isso
gue me fez ter tuberculose, ficava muito fraco. (P4)
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Mesmo sem terem sido perguntados sobre isso, os participantes, em
suas respostas, também incluiram suas maneiras de lidar com 0s riscos a
saude, sugerindo, muitas vezes, terem conhecimento sobre os maleficios de
determinados comportamentos ou habitos e sobre a necessidade de
autocuidado. Além disso, a ampliacdo das respostas também foi utilizada para
justificar alguns comportamentos de risco, talvez uma medida tomada como
necessaria em funcdo de estarem sendo entrevistados por uma enfermeira.
Como sujeitos de uma cultura de saude que condena o tabagismo e valoriza
atitudes proativas frente a necessidade de vencer o vicio, conferindo valor a
agueles que se cuidam, os participantes da pesquisa assumem sua
consciéncia sobre os riscos do habito de fumar, apresentando-se como alguém
gue em funcdo desta consciéncia tentou, porém, sem sucesso abandonar o
cigarro. As justificativas dadas para a manutencdo do tabagismo e o
reconhecimento dos riscos que isto envolve podem ser interpretadas como a
busca por manter a identidade de “sujeito cuidadoso”.

As falas sugerem que os individuos tém conhecimento dos riscos a que
estdo expostos por manterem habitos como tabagismo e alcoolismo, o que
pode ser comprovado nas falas “porque o cigarro me acalma, funciona como se
ele me ajudasse” e “mas dai eu estava muito estressado e acabei voltando”.
Essas falas evidenciam que, apesar dos riscos acrescentados por esses
habitos, sua manutencdo € necessaria no momento, face a problemas e
respectivos riscos que, no presente, precisam ser enfrentados.

Giddens (2002) chama a atencéo para a tendéncia da sociedade tardo
moderna de interpretar a aceitacdo de determinados riscos como produto da
irracionalidade — como efeito de informacdo enganosa quanto aos verdadeiros
niveis de risco de determinada acdo —, ou, entdo, como consequéncia da
insensibilidade dos individuos as informacdes cientificas sobre o risco. Os
depoimentos dos entrevistados remetem a conclusédo de que eles estdo cientes
dos riscos de determinados comportamentos a sua saude pessoal. Dessa
forma, parece ndo haver a pressuposta irracionalidade ou falta de sensibilidade
embasando a decisédo sobre manter um ou outro comportamento de risco, mas
sim a presenca de uma racionalidade definida por pardmetros que divergem

daqueles empregados na producgéo dos discursos da saude.
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Meyer et al. (2006) argumentam que manter habitos tidos como
insalubres, como fumar, por exemplo, pode representar uma atitude de
resisténcia ou de suporte a dificeis condi¢des de vida, persistindo, até mesmo,
para o enfrentamento de problemas do atual estado de saude.

Outro aspecto relevante € o de como o discurso cientifico divulgado
pelos profissionais da saude pode promover comportamentos e atitudes que
por vezes, trazem o sentimento de culpa para as pessoas que nao cumprem 0s
imperativos da saude. As falas de “sei que isso me prejudica”, “quem quer
parar, consegue” e “isso é muito prejudicial pra saude” representam fragmentos
dos discursos da saude que foram assimilados pelos entrevistados, sugerindo
que, apesar das boas intencfes dos profissionais da saude, sdo discursos que
podem ser iatrogénicos.

A iatrogenia do processo de cuidado esta relacionada a privacdo de
cuidados, a sua imposicdo ou a prestacdo insatisfatéria deles, de forma a
determinar algum transtorno, dano ou prejuizo ao bem estar do ser
humano/cliente (MADALOSSO, 2000). A iatrogenia € mais reconhecida sob o
aspecto do dano fisico causado ao individuo pelo profissional de saude, mas
podem ser abordados os danos emocionais e psicolégicos que promovemos,
por vezes, quando cuidamos. Na ocorréncia da doenca e visando promover a
adesdao ao tratamento da tuberculose, a abordagem do profissional € realizada
com a intencdo de evitar os riscos da doenca por meio do tratamento e
promover sua saude dos individuos.

O individuo com tuberculose precisa enfrentar um tratamento prolongado
e uma disciplina diaria para a ingestdo de medicamentos. Durante a realizacao
dessa terapéutica, muitas vezes ainda se exige que abandonem outros habitos,
ditos inadequados, a fim de potencializar o tratamento e melhorar sua saude.
Esse complexo processo de cuidado pode levar mais sofrimento ao individuo
doente: além de ter de se submeter a um rigido tratamento, ainda tem de
abandonar habitos que, embora representem alguns possiveis danos a saude,
podem ajuda-lo a evitar outros. A iatrogenia produzida nesse processo tambéem
tem relacdo com a culpa imputada a si proprio por ndo conseguir cumprir seu

regime terapéutico ou pela frustracdo de ndo conseguir eliminar de sua vida
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habitos enfatizados pelos discursos da saude como prejudiciais a todos os
individuos, em especial no caso daqueles com tuberculose.

Nas falas abaixo, novamente a consciéncia sobre 0s riscos e sobre a
importancia do autocuidado, representada num tom imperativo, ficam

evidentes.

A gente tem que se cuidar pra n&o ficar doente. A gente tem
gque saber se prevenir, buscar meios de se cuidar, porque a
saude é tua... (P17)

Saude é coisa importante. Cada um tem que saber que precisa
estar consciente do que pode acontecer e fazer as coisas bem
direitinhas, porgue depois sofre as consequéncias. (P11)

Os fragmentos das falas de P11 e P17 “tem que” remetem a ideia de
gue esses sujeitos adotam uma postura de autocuidado como uma obrigacao
pessoal e moral, sendo a adeséao ao tratamento da tuberculose considerada o
melhor meio para se cuidar e recuperar a salude. Nessa perspectiva, a saude
parece ser bastante valorizada. Provavelmente o valor conferido a saude tem a
ver com o papel que esses individuos ocupam na sociedade.

A participante P17, por exemplo, tem 56 anos, é casada, dona de casa,
com uma familia formada por 3 filhas, 5 netos e 1 bisneto. Além de tuberculose,
também ¢é portadora de diabetes e doenca coronariana, fazendo uso de
medicacdo para controla-las. Na entrevista, a participante referiu que, em
varios momentos, sua familia depende dela para sobreviver. Essa dependéncia

tem tanto cunho emocional quanto financeiro.

Meus netos moram comigo. Agora a neta de 15 anos esta
gravida. A casa deles pegou fogo e dai tdo la comigo [...]. Tem
gue dar uma forga, né? E muita gente |4 em casa, moram tudo
comigo, mas a gente sempre da um jeito. (P17)

A consciéncia dos possiveis prejuizos a familia que podem resultar de
um agravamento ou prolongamento da doenca levaram P17 a perceber o
autocuidado como uma obrigacdo e, por isso, provavelmente, influenciou sua

adesao ao tratamento da tuberculose.
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Depois que comecei o tratamento, td bem melhor. Antes me
dava muita fraqueza, dor no corpo, ndo comia e hem conseguia
fazer nada em casa. Mas a gente tem que se cuidar pra ficar
boa... (P17)

A dependéncia financeira da familia também aparece nas falas como um
fator que contribui para a valorizacdo da saude. O participante P11 tem 55
anos, é casado e pai de 3 filhos. No momento, P11 est4d desempregado, pois,
ao ser diagnosticado com tuberculose, foi dispensado de seu emprego. Por nédo
ter vinculo empregaticio formal, ndo pode usufruir de direitos trabalhistas. Para
esse participante, a percepcao de que “saude é coisa importante” esta
provavelmente relacionada a importancia da salude pessoal para reinser¢ao no

mercado de trabalho e garantia do sustento da familia.

Mas vocé tem que pensar na familia, eu se morrer hoje tudo
bem, morri. Mas e a minha familia vao precisar se sustentar e
dai? Sou eu quem garante a casa.

Com relacdo ao valor moral do autocuidado, o conteudo das falas
sugere que os participantes da pesquisa reconhecem a preservacao da salde
como responsabilidade pessoal. A ldgica individualista do cuidado em salde
tem sido produzida e reforgcada constantemente pelos discursos da saude na
modernidade tardia. Na atualidade, cuidar-se ndo € s6 um compromisso
pessoal, mas uma verdadeira obrigacdo moral, pois perder a saude implica
prejuizos a sociedade (TULLOCH; LUPTON, 2003). Na modernidade tardia, &
obrigacdo do bom cidaddo evitar a perda da saude e, na eventualidade de
alguma doenca, aderir ao que Ihe é prescrito como meio para controlar os
riscos envolvidos.

O problema é que evitar os riscos a saude em todas as oportunidades €,
como argumentam os socidlogos (GIDDENS, 2002; BECK, 1992), impossivel,
uma vez que viver é arriscar-se. Assim, como sugerem as falas abaixo, a
intencdo de autoprotecdo e a consciéncia dos riscos, varias vezes afirmada
pelos entrevistados, coexistem com o0 reconhecimento de que o
comportamento pessoal nem sempre é seguro, sendo passivel de resultar em

perda da saude. O foco na aids trazido nas falas, quando a entrevista tratou
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dos riscos a saude, pode ser interpretado como uma evidéncia da importancia

dos discursos de risco produzidos com a emergéncia da epidemia.

Tenho medo de doencas, tipo a aids. Quando eu vim aqui,
pediram para fazer o exame, e quando vim saber o resultado
figuei um pouco nervoso, porque vocé ndo se cuida cem por
cento das vezes, vocé corre o risco... (P16)

Tu corres o risco de conhecer uma pessoa, sair com ela e
acontecer alguma coisa. Meu irmao se ariscava muito, era um
gaviao, e dai pegou HIV... (P08)

Eu figuei com medo que eu tivesse HIV, porque as vezes ndo
me cuido como deveria e ai podia ter pegado de alguém...
(P17)

Como ja referido, a responsabilidade individual na prevencéo dos riscos
a saude € um enfoque constante das mensagens comunicadas no contexto da
saude. Os participantes da pesquisa fazem parte de um grupo de sujeitos
especialmente visados por essas mensagens, dada sua condicéo de individuos
nao apenas doentes, mas acometidos por uma doenca cuja prevengao e cura
sdo atribuidas, em grande parte, a sua atitude. Assim, é muito provavel, que,
desde o diagnéstico, venham sendo constantemente expostos a discursos
persuasivos sobre a necessidade de adocdo de um estado de autovigilancia
permanente para evitar a condicdo de periculosidade e risco representada pela
doenca e a ndo adesdo as prescricdes médicas (BAGRICHEVSKY; ESTEVAO,
2007). Como argumentado na literatura, a responsabilizacdo pessoal pelo
autocuidado tem origem na ideologia neoliberal e no seu viés individualista,
hegembnicos na modernidade tardia. Contrapondo esse ideario, a nova
promocdo da saude (CASTIEL; GUILAN; FERREIRA, 2010) critica o enfoque
da responsabilizacdo do individuo para o autocuidado e tem como principal
ferramenta para a promocdo da saude a estratégia do empowerment
(OLIVEIRA, 2005).

Nesse contexto, o0s profissionais devem trabalhar no intuito de
conscientizar os individuos sobre sua saude, pois estar empowered significa ter
autonomia para fazer escolhas informadas (OLIVEIRA, 2005). Tal conceito vem
sendo questionado por alguns tedricos (CASTIEL; GUILAN; FERREIRA, 2010;



63

OLIVEIRA, 2005; CARVALHO, 2004) que acreditam que a autonomia para
escolher é relativa e que as escolhas da vida séo influenciadas por varios
determinantes.

Apesar das criticas, a maioria das acdes em saude ainda permanece
centrada em investimentos educativos embasados no que a ciéncia ou 0s
especialistas acreditam ser a informacao correta e compativel com a promoc¢éao
de comportamentos saudaveis. Dessa forma, enfatiza-se a responsabilizagédo
individual para a tomada de decisdo, seguindo o principio da autonomia
informada. As falas abaixo ilustram o argumento de que a adocdo de
comportamentos que ndo ponham em risco a saude, como € o caso de parar
de fumar, nem sempre é estimulada por conhecimentos de salude, mas por
informacdes de outra natureza. Nas situacdes relatadas abaixo, parar de fumar
seria uma escolha informada pelo conhecimento de que seguir fumando é um
risco, em funcdo das doengas que isso pode causar, mas também porgque essa
resisténcia aos discursos dos profissionais da saude pode resultar em sancdes

igualmente de risco.

Ja me falaram aqui que eu preciso parar de fumar, sendo isso
pode virar um cancer. L4 no posto da Operaria (Unidade basica
de salde), o médico disse que se eu nao parar de fumar nem é
para voltar mais l4... (P19)

Eu tentei parar de fumar, mas ndo consegui. Aqui no posto eu
digo que parei, porque se ndo eles dizem que ndo vao me
atender mais... (P12)

As falas sugerem que as escolhas dos participantes da pesquisa séo
condicionadas a uma imposi¢do gerada pelo poder dos profissionais de saude
que os atendem, demonstrando que a promocdo de escolhas nem sempre
resulta em autonomia absoluta (CARVALHO, 2004). A autonomia possivel €&,
guase sempre, uma autonomia regulada, uma vez que os individuos tendem a
seguir regras e normas concebidas por especialistas e pelos parametros
construidos pelas politicas de saude. Uma forma dos sujeitos amenizarem as
pressdes que sofrem no servico de saude quando este tenta controlar os
riscos, regulando sua autonomia, esta na omissdo de informacgfes, posicdo

mais confortavel ao sujeito e que o livra de outros riscos como, por exemplo, a
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impossibilidade de atendimento. Neste contexto, a identidade com a qual o
sujeito se apresenta ao servico de saude € coerente com as expectativas e,
portanto, aparentar ser um “sujeito cuidadoso”, que se protege dos riscos do
cigarro, consiste numa atitude de autocuidado. A producdo desta identidade
acontece, assim, a partir de um exercicio de reflexdo, ndo so, sobre 0 sujeito
que eu quero ser, - alguém que age positivamente frente aos riscos - mas,
principalmente, sobre a minha percepg¢éo acerca do que 0s outros querem que
eu seja.

A necessidade de gerenciar um estilo de vida coloca o individuo frente a
possibilidade de escolha de qual caminho seguir, que riscos evitar, e que
identidade assumir, atualizando, constantemente, sua posicdo como sujeito de
riscos. Os dados permitem concluir que os participantes da pesquisa fazem
calculos de riscos referentes a salde para acessar suas probabilidades de

adoecimento antes mesmo da existéncia da tuberculose em suas vidas.
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5.1.3 Investindo no cuidado de si e do outro: oS riscos relacionais da
tuberculose.

A andlise do contetdo desta categoria permite argumentar que, para 0s
participantes da pesquisa, a tuberculose ndo se constitui em um Gnico risco ou
no conjunto de possiveis danos reconhecidos pela ciéncia, geralmente referido
como ‘o risco da tuberculose”. Com o diagnostico da doenga,
“novos” riscos sao acrescentados a vida dos participantes da pesquisa. Os
dados sugerem que o exercicio reflexivo utilizado para avaliagdo do portfolio de
riscos pessoais, atualizado em fungéo da tuberculose, orienta a adeséo a uma
atitude de autocuidado. Nesta perspectiva, seguir o tratamento recomendado
nao significa assumir-se como um sujeito imune aos riscos, mas incorporar a
identidade de sujeito de riscos novas caracteristicas e, ao risco, novos
sentidos.

As falas dos entrevistados permitem inferir que os riscos da tuberculose
podem assumir sentidos diversos, dependendo das condicfes de vida de cada
um e do valor atribuido aos possiveis prejuizos da doenca em relacdo aos
outros riscos pessoais conhecidos. O diagnostico da tuberculose parece ter
acrescentado ao portfélio de riscos pessoais ja conhecidos pelos participantes
da pesquisa os riscos relacionais. Os riscos relacionais foram definidos, com
base nos dados, como a possibilidade de danos que a tuberculose representa
as interacdes do individuo doente com a sociedade.

Os riscos relacionais emergiram na analise como principal motivador
para a adesdo ao tratamento da tuberculose, evidenciando que o
comportamento aderente é percebido pelos individuos doentes como um modo
de preservar suas relagdes sociais. Por essa perspectiva, 0s riscos relacionais
possuem pelo menos duas dimensdes: a primeira, referente ao espaco publico
onde vivem os doentes, com influéncia em suas relacdes mais amplas de
convivio social; e a segunda, relativa ao espacgo relacional privado, com
interferéncias nas intera¢des do individuo doente com a familia. Nesse sentido,
a postura de enfrentamento da doenca assumida pela via da adesdo ao
tratamento sugere a adocdo de uma estratégia de autocuidado cuja motivacao

principal ndo esta na prevencdo dos possiveis danos da doenca ao corpo
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fisico, mas na protecdo pessoal contra os riscos a capacidade desse corpo
interagir positivamente com os outros. Uma vez que fazer o tratamento n&o
estd isento de riscos, poderia ser argumentado, também, que seguir a
terapéutica prescrita significa neste contexto, avaliar quais riscos da doenca
Sdo aceitaveis e quais precisam ser evitados, e agir de acordo com essa
avaliacéo.

Um dos elementos que parece contribuir para que 0s riscos da
tuberculose sejam compreendidos como riscos relacionais no espaco publico é
a percepcdo de modificacbes corporais em funcdo da doenca. O
emagrecimento constante € o sintoma mais referido pelos respondentes e esta
associado a sensacao de fragueza, cansaco e falta de animo, modificando sua
imagem corporal. A comparacdo do peso anterior com o atual € enfatizada
pelos participantes da pesquisa para exemplificar como os sinais e sintomas da
doenca interferiram em sua imagem corporal e, consequentemente, em suas
relacdes sociais. Os depoimentos sugerem que a perda de peso € um fator
importante ndo sO6 na autoidentificacdo dos participantes da pesquisa como
tuberculosos, mas também no reconhecimento social de que sdo pessoas

doentes.

O corpo sofre muito com essa doenca. Muita febre, todo dia 40
graus de tardinha... Uma tosse que ndo para nunca e a gente
emagrece muito. Quando comecei, pesava 72 quilos e desci
aos 50 quilos... Isso atrapalha a vida da gente e as pessoas
nao te reconhecem mais. (P1)

Tu vé que tem alguma coisa, que tu ndo ta legal com teu
corpo... Que nem agora um cara que sempre pesou 75 e vai
para 62 quilos, dai tu te olha no espelho e magro assim, ndo
parece mais vocé. B4, fica preocupado. (P14)

Quando vim aqui estava quase batendo as botas, dava tontura,
ansia de vomito, fraqueza, desmaio. Emagreci um monte. Eu
deixei a tuberculose me pegar de jeito. Meu, parecia um morto
vivo. (P13)

Nao tinha nem nocédo que é uma doenca de morte, tipo a aids,
se tu ndo te trata tu morre. Ela te acaba mesmo, isso eu sei do
meu proprio exemplo. Todo mundo dizia: “meu Deus, tu ta
doente, cara”. Eu tinha 75 quilos e fui a 62 em trés meses,
emagreci 12 quilos e perdi a voz... (P14)
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Com o surgimento dos primeiros sintomas da doenca — emagrecimento,
tosse e febre — os participantes passam a se perceber como doentes, referindo
mudancas em seu corpo — “O corpo sofre muito com essa doenga”, “tu nédo ta
legal com teu corpo”, “ndo parece mais vocé” e “Ela te acaba mesmo’- e pelas
outras pessoas com quem convivem - “as pessoas néo te reconhecem mais” e
“todo mundo dizia: “meu Deus, tu ta doente, cara”. A rapida perda de peso,
associada a hemoptise, leva o individuo a entender a doenca como grave, o
que transparece na consciéncia que adquire dos limites de seu corpo e no
medo da morte.

Os dados sugerem que a falta de vigor fisico e a impossibilidade de
manter atividades cotidianas contribuem decisivamente para a mudanga na
percepcdo que o0s participantes da pesquisa tém de si mesmos. Esse
argumento é corroborado por resultados de outros estudos (GONCALVES et
al., 1999; SOUZA; SILVA; MEIRELLES, 2010).

Como argumenta Giddens (2002), o controle corporal é um aspecto
central do que ndo podemos dizer com palavras, sendo que expressoes,
gestos e caracteristicas do corpo mostram quem é o sujeito. Reconhecendo
gue sua modificagéo corporal Ihe atribui uma imagem de doente, a adeséo ao
tratamento passa a fazer parte de um projeto reflexivo para o “eu” com vistas a
recuperacdo da saude e da condi¢do corporal anterior ao adoecimento. Nesse
caso, o investimento no tratamento sugere o desejo de recuperar a identidade
de individuo saudavel perante a sociedade.

Outro elemento destacado na analise como implicado na construcao de
sentido para os riscos da tuberculose como um possivel dano as relagdes no
espaco publico sdo os papéis sociais de homens e mulheres nas diferentes
fases da vida. Os dados permitem inferir que o ser mulher e o ser homem
influenciam o entendimento dos riscos da tuberculose como riscos relacionais,
embora de modos distintos.

Ao justificar a adesao ao tratamento, as mulheres casadas, por exemplo,
enfatizam seu papel de cuidadoras e os homens casados destacam a funcéo
de provedores da casa. Tendo em conta as expectativas sociais com relagéo

aos papéis de género em cada fase da vida, é possivel compreender 0s
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posicionamentos dos participantes como conferindo um sentido relacional aos
riscos da tuberculose. As falas abaixo ilustram esses argumentos.

A participante P17 tem 56 anos, é casada, dona de casa e sua familia €
composta por 3 filhas, 5 netos e 1 bisneto. Sua fala indica que € a principal
cuidadora da familia, definindo-se como o “brago forte” da casa. Porém, na
atualidade, provavelmente em funcdo da doenca, exerce de um modo menos

ativo esse papel, delegando suas funcdes a familiares.

Na verdade, eu nem queria fazer o tratamento, mas eu fago
porque eu tenho minha netinha pra cuidar e ela me da vida.
Tenho cinco netos, agora minha neta de 15 anos esta gravida e
esta morando la comigo, porque queimou a casa deles. Tem
outra netinha, de um ano, que esta falando agora e corre pela
casa toda e me chama, e chama o meu véio... E entdo é isso
que me faz querer viver, as criangcas. Sabe, eu sou o braco
forte, fico sé coordenando tudo, vocé faz isso, vocé faz aquilo.
Imagina se eu faltar... (P17)

O depoimento acima indica que, como a maioria das mulheres da
atualidade, apesar da doenca, as participantes da pesquisa seguem sendo
responsaveis pelo cuidado da familia, em especial dos filhos, embora néo seja
possivel desempenhar suas fun¢cdes como anteriormente. Quando adoecem, a
motivacdo para a adesdo ao tratamento passa pelo desejo de se recuperar
logo, a fim de voltar a ocupar o papel ativo de cuidadoras da familia. Resultado
semelhante foi encontrado num estudo realizado recentemente por Silva (2012)
com mulheres portadoras de tuberculose. O estudo concluiu que o tratamento
da tuberculose imp6e mudancas na vida das mulheres sem, contudo, interferir
ou romper com os tradicionais papéis de género (ser mae, dona de casa,
cuidadora e participante do sustento da familia).

Outro exemplo da influéncia do papel desempenhado pela mulher no
cuidado da familia aparece na fala de P3, que é divorciada e mée de quatro
filhos. Ao responder a questdo sobre 0s motivos para se manter aderente ao
tratamento, destacou a necessidade de proteger os filhos da transmissédo da
doenca, corroborando resultados de outras pesquisas, as quais concluiram que
a mulher, muitas vezes, se culpa pela transmissdo da doenca aos filhos, o que
contradiz seu papel de cuidadora (QUEIROZ, 2008; QUEIROZ; NOGUEIRA,
2010; DIWAN; THORSON, 2011; SILVA, 2012).
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Me preocupava mais com a minha familia, com os meus filhos.
A minha filha menor, ela é mais apegada e eu ndo quero deixar
ela muito préxima de mim pra ndo contaminar ela. Tento me
isolar e ficar longe. Eles pensam até que td rejeitando eles,
porque nao quero ficar perto. (P3)

Para essa participante da pesquisa, a motivacdo para a adesédo ao
tratamento estd na preservacdo da saude dos filhos, sendo, muitas vezes
necessario o isolamento para protegé-los dos riscos da doenca. O depoimento
sugere, também, que o modo como o0s doentes de tuberculose e seus
familiares encaram as restricbes de interacdo impostas pelos riscos da doenca,
como é o caso da limitacdo de contato fisico, pode ampliar o potencial de risco
da doencga, adicionando ao conjunto de possiveis danos fisicos da tuberculose
ao individuo doente e as pessoas do seu convivio mais intimo também riscos
as suas relacoes.

J& para os homens, os riscos relacionais que parecem motivar, de modo
mais significativo, a adesao ao tratamento, estdo associados a necessidade de
voltar ao trabalho e retomar suas atividades anteriores a doenca, como

sugerem as proximas duas falas.

Acho que o principal [motivo para fazer o tratamento] € meu
trabalho, porque, quando eu descobri que eu tinha tuberculose,
eu estava fazendo exame pra comecar a trabalhar numa
empresa alimenticia. Eles ndo me aceitaram e querem que eu
termine o tratamento e depois retorne. Eu estou desempregado
e tenho 4 filhos para sustentar e o que eu fago? (P9)

O participante P9 tem 27 anos, € casado, pai de quatro filhos e esta
desempregado. Ele é ex-usuario de drogas ha 9 meses e esteve internado para
tratamento por um ano em uma fazenda terapéutica. Descobriu que tinha
tuberculose durante a realizacdo de exames de admissdo em uma empresa e,
depois disso, ndo conseguiu reinserir-se no mercado de trabalho. Sua
preocupacao € voltar a trabalhar para garantir o sustento da familia. Nesse
caso, 0 risco mais importante de sua condicdo de tuberculoso ndo € o
sofrimento que pode ser gerado pela doenga, mas as possiveis privacées que

sua familia pode experimentar a partir dela. Dessa forma, o sentido relacional
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para os riscos da tuberculose aparece ndo s6 na interacdo com o meio social,
representado na fala pela perda do emprego, mas também nos danos que isso

causa a familia.

O tratamento ta sendo bem bom, mas achei que estava ja bom
e essa semana fui mexer com tinta e me atacou os pulmoes,
tive até que largar o servi¢o... Tem gue Ser uma coisa ou outra.
(P16)

O participante P16 tem 36 anos, é casado, pai de trés filhos e trabalha
como pintor e pedreiro. Em tratamento para a tuberculose ha trés meses, os
principais sintomas da doenca ja foram amenizados. Considerando sua
melhora, P16 voltou a desenvolver suas atividades laborais, mas se sentiu mal.
O fragmento “tive até que largar o servico... Tem que ser uma coisa ou outra”
revela a falta de opcao que resultou da adesao ao tratamento.

Embora ndo seja foco desta pesquisa, parece importante destacar, que,
conforme resultados de outros estudos sobre abandono ao tratamento (LIMA et
al., 2001; MENDES; FENSTERSEIFER, 2004; FERREIRA; SILVA;
BOTELLHO, 2005), na avaliacao dos riscos de ficar sem trabalho e renda e dos
riscos da doenca, os homens tem optado por garantir o sustento da familia e a
preservacdo de seu papel na sociedade (sendo 0s sujeitos que mais
abandonaram a terapéutica para tuberculose). Esse fato reforgca o argumento
da relevancia da manutencao da capacidade para o trabalho nos célculos de
risco realizados pelos doentes. Contudo, no caso especifico dos homens
casados que participaram desta pesquisa, a importancia do trabalho na
avaliacdo dos riscos funcionou justamente de modo oposto, estimulando a
adesdo ao tratamento. O que talvez sustente essa diferenca é a aparente
incapacidade desses individuos de esconderem sua condicdo de doentes de
tuberculose ou de conviverem com essa identidade. Uma vez tornada visivel
essa condicéo, fica dificil recusar o tratamento, pois isso significaria aceitar os
riscos do desemprego ou da incapacidade para o trabalho e dos consequentes
danos a familia.

A adesao de homens e de mulheres ao tratamento da tuberculose pode
dar-se por motivos diferentes. Dentre esses motivos, estdo as expectativas

sociais em relagdo ao desempenho de seus papéis na sociedade, tendo em



71

conta as fases da vida em que se encontram. Para as mulheres casadas e com
filhos, a adesdo ao tratamento representa ndo sO a possibilidade da
recuperacdo de sua funcéo de cuidadora e de responsavel pela preservacao da
saude dos filhos, mas também do reconhecimento social do cumprimento de
suas obrigacbes morais de mae, evitando, assim, arriscar rompimentos em
suas relagbes. Para os homens casados e com filhos, a adesao ao tratamento
esta mais relacionada ao reconhecimento como provedor do lar e da familia,
um papel masculino que também faz parte do conjunto de obrigacbes morais
de um pai.

Ainda, sobre a influéncia da fase da vida na atribuicdo de um sentido
relacional aos riscos da tuberculose no espaco publico de relacbes, os dados
sugerem que a adesdo de jovens ao tratamento pode estar associada a
probabilidade de voltar a estudar, investindo em um futuro projetado segundo

as expectativas sociais para individuos nessa fase de vida.

Acho que meu motivo pra fazer esse tratamento e me curar de
uma vez é meu curso, porque eu tive que trancar. A gente
precisa estudar e ter uma profissao... (P10)

Eu quero me recuperar logo pra poder voltar pra escola e pro
servi¢co. Quero ter minha casa, quem sabe casar e ter meus
filnos e minha familia. E isso que eu espero. Eu quero me curar
e voltar a fazer as coisas que eu gostava, curtir a vida e nédo
pensar que vou morrer. (P15)

Em outras pesquisas, 0s jovens sdo apontados como sujeitos mais
provaveis ao abandono da terapéutica (QUEIROZ, 2008; QUEIROZ;
NOGUEIRA, 2010). Embora seja necessario considerar os limites deste estudo,
tendo o cuidado de ndo generalizar seus resultados, € importante apontar,
como um possivel motivo para o comportamento aderente de jovens, a
protecdo contra os riscos de um futuro pouco produtivo, contrariando as
expectativas pessoais e sociais.

Giddens (2002) argumenta que, na modernidade tardia, as transi¢coes na
vida dos individuos ndo seguem mais a tradicdo, mas fazem parte de
processos reflexivos sobre o presente de cada um, buscando projecdes de que

futuro deseja ter. Nesse sentido, a decisdo de evitar os riscos da tuberculose
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pela via da adeséo ao tratamento pode representar, para mulheres e homens
em diferentes fases da vida, a construcdo de suas préprias biografias e
identidades. Em sintese, os dados permitem inferir que, por meio da adesao ao
tratamento da tuberculose, a mulher casada podera manter sua identidade de
cuidadora da familia e responsavel pelos filhos; o homem a identidade de
provedor do lar; e o jovem a de um sujeito que promete ser produtivo no futuro.

Com relacéo aos riscos da tuberculose presentes no espaco privado de
relacdo, os dados sugerem que é na avaliacdo dos riscos da doenca ao
ambiente familiar que os riscos relacionais ganham sentido. Para os
participantes da pesquisa, a manutencao dos lacos familiares requer certo grau
de investimento, pois o individuo deve modificar ou moldar-se as exigéncias de
seu meio para manté-las estaveis, seja indo ao médico ou ingerindo as drogas.

A presenca da familia também tem papel de apoio durante o curso do
tratamento, pois h4 momentos de dificuldades relacionados a ingestdo dos
medicamentos e a seus efeitos adversos, relacionados ao préprio autocuidado
corporal e as demais atividades cotidianas, sendo a familia quem estimula e

assume o papel de cuidadora do doente.

A primeira coisa que me leva a manter o tratamento é a minha
familia A minha familia é tudo para mim e me dédo muita forga.

7

A primeira coisa é minha filha. Precisam de mim e eu nao
posso perder pra essa doenga. (P14)

No comeco, precisei de bastante ajuda em casa. Minha mulher
e meus filhos fizeram tudo por mim... Nao posso desistir por
causa deles, também, me ajudam muito. (P16)

Estudos como os de Vendramini et al. (2005), Gomes e Duarte de S&
(2009) e Ferreira, Engstron e Alves (2012) ja apontaram a relacdo positiva
entre o vinculo familiar e a adesdo ao tratamento da tuberculose, o que
corrobora os resultados obtidos nesta pesquisa.

A auto identificacdo de P14 e P16 como sujeito de riscos leva-os a aderir
ao tratamento, pois suas relagbes familiares sao importantes, como expresso
nas falas “A minha familia é tudo para mim e me dao muita forca” e “ndo posso
desistir por causa deles, também”. Os dados sugerem que o afastamento da

familia se constitui em um possivel dano da tuberculose, e que a adesao ao
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tratamento e a consequente recuperacao da saude representa, ao contrario, a
possibilidade de manutenc¢éo do vinculo familiar.

Apesar da importancia do apoio familiar para que o doente de
tuberculose assuma e mantenha um comportamento aderente, esse apoio nem
sempre esta presente nas relacbes deste com a familia. Em algumas
situacdes, a familia ndo reage positivamente a presenca de um familiar com
tuberculose. Contudo, mesmo diante de reacdes de preconceito, 0s sujeitos da
pesquisa aderem e mantém o tratamento com o objetivo de obter logo a cura,
contrariando outros estudos, os quais relacionam esse fator com as condi¢des
de abandono (HOVELL et al., 2003; BARAL et al., 2007; CRAMM et al., 2010;
PORTO, 2007).

Eu faco o tratamento porque quero ficar boa logo, mas eu
recrimino minha familia pelo que fizeram comigo. Mas eu néo
sei... Se vocé tivesse tuberculose, eu acho que eu ndo tomaria
chimarr&o contigo. Me coloco no lugar deles... E um preconceito,
eu ndo gostei, eu ndo aceito o que eles fizeram comigo, mas
talvez eu faria a mesma coisa...(P6)

Ja aconteceu de me olharem torto depois que comecei a tratar,
mas pra mim ndo d4 nada, tomo meus remédios e no mais t6
tranquilo quanto a isso... Vou me curar. (P13)

Talvez, para esses individuos, aderir ao tratamento e garantir a cura da
doenca seja uma tentativa de controle dos riscos que a doenca representa as
suas relacdes familiares. Terminando o tratamento, esses riscos poderao
deixar de existir, abandonando o tratamento, os riscos relacionais poderéao até
se agravar.

Os dados analisados permitem concluir que a adesao ao tratamento da
tuberculose faz parte de um projeto reflexivo para o “eu”, ou seja, de um
processo de producdo de identidade. Esse projeto reflexivo vai depender de
uma analise pessoal do presente e das projecdes de quem os individuos
doentes querem ser no futuro, tendo em conta os riscos considerados
aceitaveis e 0s que precisam ser evitados. Além disso, a adesao do sujeito ao
tratamento da tuberculose tem o potencial de produzir ou atualizar sua
identidade como a de alguém que, além de se cuidar, também se preocupa em

proteger os outros dos riscos da doenca. O investimento no cuidado de si e sua
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repercussao no cuidado com o outro confere um sentido relacional aos riscos

da tuberculose.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa foi realizada por meio de uma abordagem qualitativa,
utilizando como estratégia metodologica a teoria fundamentada em dados. O
objetivo do estudo foi analisar, a partir da percep¢do dos usuarios aderentes,
os sentidos atribuidos aos riscos da tuberculose no processo de adesdo ao
tratamento da doenca.

Para dar conta desse objetivo, foram formuladas as seguintes questoes
norteadoras: 1) na perspectiva dos usuarios aderentes ao tratamento da
tuberculose, quais sdo 0s riscos a que estdo expostos no cotidiano?; 2) que
riscos a saude séo percebidos como presentes nesse cotidiano?; e 3) como 0s
sentidos dos riscos da tuberculose influenciam a ades&o ao tratamento da
doenca?

Utilizando a sociologia do risco como referencial tedrico e seu
pressuposto sobre o carater sociocultural do risco, o processo analitico resultou
em trés categorias: “convivendo com um portfélio de riscos: tudo é risco, basta
estar vivo”, “gerenciando o0s riscos a saude: vocé ndo se cuida 100% das
vezes” e ‘investindo no cuidado de si e do outro: os riscos relacionais da
tuberculose”. Como orienta a metodologia da Teoria Fundamentada em Dados,
a partir da definicdo das categorias de analise, buscou-se chegar ao fenémeno
central da teoria desenvolvida a partir dos dados, o qual foi denominado
“reconhecendo-se como sujeito de riscos: a consciéncia dos possiveis danos
da tuberculose”.

Os dados permitem concluir que, para os participantes da pesquisa,
individuos que aderem ao tratamento da tuberculose, “risco” tem uma
conotacdo negativa, estando associado a possibilidade de perigo ou de dano
potencial. Corroborando o argumento socioldgico sobre o carater sociocultural
da nocédo de risco, o estudo sugere que, no caso dos usuarios aderentes ao
tratamento da tuberculose que participaram da pesquisa, atribuir sentido para
risco implica refletir sobre os perigos da vida diaria, sobre os possiveis danos
pessoais que eles podem acarretar e sobre qual é a condi¢cdo pessoal para se

proteger desses perigos e/ou arriscar-se. Tal processo de atribuicdo de
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sentidos envolve, assim, analises e calculos subjetivos que séo influenciados
por elementos do contexto social e cultural em que esses individuos vivem.

O diagnostico da tuberculose trouxe aos participantes da pesquisa o
acréscimo de novos riscos ao portfolio pessoal de riscos ja conhecido. Assim, €
possivel inferir que a inclusdo dos danos potenciais da tuberculose nesse
portfélio ndo inaugurou uma nova identidade de sujeito de riscos. Mesmo antes
da comunicacdo do diagnostico, 0os usudrios ja se reconheciam como sujeitos
expostos a riscos, realizando, cotidianamente, calculos de probabilidade e
acOes de gerenciamento desses riscos. Assim, 0s riscos da tuberculose
constituem-se em elementos de um portfélio ja existente de riscos, e seus
sentidos sao produzidos no contexto e em relacdo a todo o conjunto de
possiveis danos da vida diaria.

Nos discursos da saude, geralmente sdo enfatizados apenas 0s riscos
fisicos da tuberculose — febre, tosse e emagrecimento — desconsiderando-se
que os possiveis danos ao doente representados pela doenca ndo sao
conhecidos e significados apenas por essa via, mas também por intermédio
das interacbes do corpo fisico com o meio. Dessa forma, um destaque que
emergiu da andlise dos dados se refere a atribuicdo de um sentido relacional
para os riscos da tuberculose, extrapolando tradicionais sentidos divulgados
pela ciéncia e pelos seus porta-vozes, os profissionais da saude.

Os riscos relacionais foram definidos, com base nos dados, como a
possibilidade de danos que a tuberculose representa as interacdes do individuo
doente com a sociedade, com interferéncia nas dimensdes publicas e privadas
da vida cotidiana. Com relacdo a esfera publica, os participantes referiram
como riscos relacionais a mudanca na imagem corporal e as alterac6es dos
papéis de género reconhecidos socialmente. Na esfera privada, foi enfatizada a
interferéncia nas relagdes com os familiares no que diz respeito ao vinculo
familiar e & satde de outros membros da familia.

A onipresenga do risco no cotidiano das sociedades ocidentais
contemporaneas resulta na constante necessidade de avaliar o presente e
seus riscos e de, a partir de escolhas entre quais riscos sdo e ndo sao
aceitaveis, definir o caminho a seguir. Esse processo reflexivo realizado

cotidianamente é produtor de identidades para o “eu”. Nessa perspectiva, a
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analise permitiu inferir que a adesdo ao tratamento da tuberculose, uma
decisdo que leva em conta os riscos envolvidos em aderir e ndo aderir, €
influenciada por proje¢6es sobre o futuro da vida pessoal e sobre quem se quer
ser nesse futuro.

Os participantes da pesquisa, reconhecendo-se como sujeito de riscos,
avaliaram que riscos podiam e deviam ser evitados a partir da adesao ao
tratamento, adotando uma identidade de sujeito cuidadoso. Ao final, os
participantes buscaram uma identidade de sujeito preocupado com 0 seu
cuidado e com o cuidado do outro, preservando suas relacbes pessoais e 0
convivio na sociedade.

Este estudo apresenta contribuicbes para a enfermagem e para o
processo de trabalho dos profissionais que atuam diretamente no controle da
tuberculose, fornecendo subidios para a compreenséo do processo de adeséo
ao tratamento a partir de um enfoque nos sentidos por eles atribuidos aos
riscos da doenca.

Os resultados da pesquisa evidenciam que abordar os riscos da
tuberculose, de modo a extrapolar o viés epidemiolégico, e contemplar a
perspectiva dos sujeitos desses riscos permite ampliar o conhecimento sobre o
fendbmeno da adesdo ao tratamento e as andlises sobre as causas do
comportamento aderente e do ndo aderente. Embora o objetivo deste trabalho
tenha sido enfocar o processo de adesao ao tratamento, os resultados podem
ser aproveitados também para a compreensdao do abandono da terapéutica
recomendada. Nesse sentido, uma recomendacdo seria dar seguimento ao
estudo dos sentidos dos riscos no contexto da tuberculose, abordando o
processo que resulta na ndo adeséao.

A escolha pelo referencial socioldégico para o estudo dos riscos da
tuberculose, um campo dominado por saberes técnicos e estudos quantitativos,
também contribuiu para a ampliagcdo do conhecimento sobre o processo de
adesdo ao tratamento da tuberculose. A sociologia do risco tem oferecido
possilbilidades analiticas importantes para dar conta da necessaria
compreensao da influéncia dos contextos social e cultural no modo como os
usuarios avaliam e gerenciam 0s riscos em saude, em especial aqueles

relativos a tuberculose.
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Dado o carater dinamico da constituicdo do portfdlio pessoal de riscos, é
preciso considerar que os dados s&o relativos a certo momento da vida dos
participantes da pesquisa, sendo que novos riscos ainda podem emergir de
descobertas da ciéncia ou do proprio movimento da vida de cada um.
Considerando esta dinamicidade, suas avaliacfes e atitudes frente aos riscos
aos quais estao expostos também podem mudar e, junto com essas mudancgas,
novos sentidos podem ser atribuidos aos riscos pessoais, ai incluidos os riscos
em saude. Nessa perspectiva, é possivel que haja mudancas no
comportamento desses individuos com relacdo ao tratamento. A condicao de
usuérios aderentes ao tratamento pode, assim, ser modificada a qualquer
momento.

Considera-se o0 conceito de adesédo ao tratamento da tuberculose que
vem sendo utilizado pelo servico de saude limitado para dar conta do complexo
processo de adesdo ao tratamento da doenca. Tal conceito desconsidera
fatores necessarios a boa adesdo como, por exemplo, moradia,
renda/emprego, alimentacdo, lazer, presenca de familiares e apoio social.
Todos estes fatores podem influenciar na tomada do medicamento e no
comparecimento dos usuarios ao servigo de saude.

Ao enfocar especificamente os sentidos dos riscos no processo de
adesdo, assumiu-se como uma limitacdo de seus resultados a auséncia de
analises sobre a influéncia de outros fatores que, igualmente, podem influenciar
0 processo de adesdo ao tratamento da tuberculose, como é o caso das
condig¢des estruturais da vida dos usuarios com a doenca.

Este estudo ndo se propde a esgotar a analise sobre a perspectiva dos
usuarios acerca dos riscos presentes no processo de adesédo ao tratamento da
tuberculose. Uma questao importante, que surgiu da analise dos dados, é a
influéncia de fatores como género e geragcdo no modo como as pessoas se
comportam frente aos riscos da tuberculose. Além disso, por se tratar de
estudo qualitativo, ndo h& preocupagdo em generalizar os resultados, o que
pode representar, também, uma limitacdo do estudo. Contudo, a exploracéo do
fendbmeno na perspectiva de um numero pequeno de sujeitos ndo desvaloriza

0os resultados da pesquisa, uma vez que a intencao foi captar, a partir do
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processo analitico, alguns dos possiveis sentidos dos riscos no contexto do

processo de adesao ao tratamento da tuberculose.
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APENDICE A - Roteiro para entrevista com 0s usuarios

Universidade Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS
Escola de Enfermagem - Mestrado em Enfermagem

Idade: Escolaridade:
Sexo: Profissao:
Tempo de adesao ao tratamento:

Caso novo ou (re) tratamento:

Roteiro de entrevista:

1. Quais os riscos que vocé esta sujeito no seu dia a dia?

2. Coloque estes riscos em ordem de importancia e justifique.

3. O que vocé faz para enfrentar esses riscos e se proteger deles?

4. No campo da saude, que riscos vocé corre?

5. Com o diagndstico da tuberculose, foi acrescentado algum risco na sua
vida?

6. Vocé foi informado no momento do diagndstico sobre os riscos da doenca?
Quais?

7. Qual a importancia destes riscos na sua vida? Por qué?

8. Como vocé tem enfrentado estes riscos?

9. O que levou vocé a comecar o tratamento para a tuberculose?

10. Quais riscos vocé queria evitar?

11. E hoje, ap6s meses de tratamento, o que lhe leva a continuar se tratando?
12. Existe alguma dificuldade para vocé manter o tratamento? Qual?

13. Que estratégias vocé tem usado para resolver estas dificuldades?

14. Vocé gostaria de dizer mais alguma coisa sobre esta questdo da
tuberculose, do seu tratamento e dos riscos de ter tuberculose?
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Universidade Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS
Escola de Enfermagem - Mestrado em Enfermagem

Vocé estd sendo convidado para participar, como voluntério, da
pesquisa “Os sentidos do risco no processo de adesdao ao tratamento da
tuberculose: a perspectiva dos usuarios”.

Trata-se da dissertacdo de mestrado da aluna Maira Rossetto, que tem
como orientadora/pesquisadora responsavel a Profa. Dra. Dora L. L. Corréa de
Oliveira.

Se vocé precisar esclarecer duvidas sobre a sua participacdo neste
estudo, podera contatar as pesquisadoras através dos telefones para contato:
9865-7650 (Pesquisadora responsavel)

9346-3215 (Aluna-pesquisadora)

Sua participacdo é necesséria para que a pesquisadora possa registrar
sua percepcao sobre os riscos no processo de adesdo ao tratamento da
tuberculose. Para obter essas informacdes a mestranda ir4 realizar uma
entrevista com vocé, que deve levar no maximo uma hora. A data e o horario
serdo agendados conforme a sua disponibilidade. Os registros da entrevista
serdo gravados e, apés cinco anos, destruidos.

Os dados coletados terdo como Unica finalidade fornecer informacgdes
para a dissertacdo e para artigos que deles resultem, sendo garantido que sua
identidade sera reservada. Ou seja, em nenhum momento a pesquisadora
podera colocar seu nome verdadeiro na dissertacdo ou artigo. Da mesma
forma, este material ndo podera ser vendido e/ou divulgado de forma a lhe
prejudicar.

Sua participacdo é voluntaria e, se vocé desejar, podera desistir de
participar a qualguer momento. A pesquisa apresenta, como risco, a
possibilidade de vocé se sentir constrangido em responder a alguma questao.
Caso isso aconteca e vocé desejar, podera ser encaminhado para o
atendimento psicolégico do servico de salde onde a pesquisa esta sendo
realizada.

As informacg0des, geradas por meio deste estudo, poderdo contribuir para
a compreensdo dos sentidos do risco no processo de adesdo ao tratamento,
podendo auxiliar profissionais, gestores e usudarios a oportunizar formas de
cuidar que melhorem a adesédo ao tratamento.

Uma via deste consentimento ficarhA com vocé e outro com a
pesquisadora.

Eu, , informo que
fui esclarecido (a), de forma ampla e detalhada e aceito participar da pesquisa.

Ass. Aluna-pesquisadora

Ass. Participante

Data: / /
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ANEXO A — Aprovagao do comité de ética em pesquisa da UFRGS.

Platsfoma Brasll - Minisigno da Saide
Unhearsiiade Federa do Rlo Grands do Sul | Prd-Reliona de Pesguisa - PROPESD

PROJETO DE PESQUISA
Truile:; Cs sentidos dos risco no processn de adesdo a0 ratamento da fubenuices: 3 paspectiva dos
USUANCE.
Peaquisador: Dora LOda Leldens Comea de Cilvelra arado: 1

Institubcao: Universidade Federal do Rio Grande do SulfPrd. CAME: 01865612 2 00005347
-Fefana de Pesquisa - PROPESR:

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP

Hdmero do Parscer: 20013
Deata s Redaboria: 12042012

& pressntagio do Projsto:
AdSqUAND
Objetivo da Pesquisa;
Adequado
Evallagan dos Riscos & Bensfichoa:
AdeqUad0
Comantarios e Consldaraghes sobre a Pesquisa:
ACeqUAd0
Consitderagden s00re 08 Termos oo aproesntacae obrigatora:
ACeqUAd0
Recomenda;has:
Menhuma
Conclustes ou Pandéneias 6 Lista de Inadequagies:
AprTva00

Situagac oo Parscer:
AprOvaco

Necaesita Aprecliagao da COMEP:
=]

Consldaracies Finas a criténe do CEP:
2 profeto |4 Tol @valado no CEP UFRGS ameniorments 3 sua Incomporacao na Patafoma Brasil

PORTO ALEGRE, 10 ge Maln de 2012

Ao poi

José Artur Bogo Chies



