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RESUMO

POPOLIN, M.P. A tuberculose no interior das familias: uma analise sobre
conhecimento, atitudes e estigma social relacionados a doenca. 2013. 109 f.
Dissertacao (Mestrado) — Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de
Séo Paulo, Ribeirdo Preto, 2013.

O estudo teve por objeto analisar o conhecimento, atitudes e estigma social
relacionados a tuberculose em familias de pacientes diagnosticados com essa
doenca, em Ribeirdo Preto, SP. Trata-se de estudo epidemioldgico analitico, de
corte transversal, com amostragem do tipo probabilistica, constituido por 110
familiares e coabitantes de pacientes de tuberculose diagnosticados entre 1 de
janeiro de 2010 e 31 de julho de 2011. A coleta de dados ocorreu mediante
entrevistas nos domicilios com um instrumento pré-testado na populacédo de estudo
entre 25 de julho e 31 de agosto de 2011. No plano de analise, foram contempladas
a analise univariada com medidas de frequéncia, de posicdo e de dispersdo; a
andlise bivariada, com dicotomizacdo das variaveis dependentes e independentes,
sendo aplicado o teste qui-quadrado para verificar a associacao entre as mesmas.
Foram calculados os Odds Ratio com respectivos intervalos de confianca de 95%.
Adotou-se a probabilidade de erro tipo | de 5%. Procedeu-se, também, a regressao
logistica binaria para identificar possiveis variaveis explicativas para o conhecimento
sobre tuberculose nas familias. Complementarmente, a autoria considerou as
técnicas estatisticas analiticas de agrupamento por niveis hierarquicos e de
correspondéncia multipla. Especialmente, essas ultimas foram aplicadas de forma
simultanea para identificar perfis de familias em relagdo ao estigma social. A maioria
dos participantes foi composta pelo sexo feminino (n=85; 77,3%), com idade entre
39 e 59 anos (n=50; 45,4%) e ensino fundamental incompleto (n=58; 52,7%). Os
resultados evidenciam que a escolaridade (Odds Ratio ajustado: 4,39; IC 95%: 1,11-
17,35; p: 0,035), assistir televisao (Odds Ratio ajustado: 3,99; 1C95%: 1,20-13,26; p:
0,024) e acessibilidade a internet (Odds Ratio ajustado: 5,01; IC95%: 1,29-19,38,
p:0,019) foram variaveis que explicam o conhecimento das familias. No tocante ao
estigma social, quatro grupos foram identificados quando aplicados as analises de
agrupamentos por niveis hierarquicos e correspondéncia mdltipla. Verificou-se que
dois grupos apresentaram o estigma social enquanto outros dois ndo apresentaram.
Os dois primeiros grupos se caracterizaram com niveis escolares mais inferiores,
acessibilidade incipiente aos meios de informacdo e pouca mobilizacdo para a
compreensao da doenca. Os resultados denotaram que a tuberculose tem afligido
grupos com maior vulnerabilidade social, demonstrando menos conhecimento sobre
a doenca e comportamentos mais estigmatizantes e de segregacao.

Palavras-chave: Tuberculose. Familias. Conhecimento. Atitudes. Estigma Social.



ABSTRACT

POPOLIN, M.P. Tuberculosis in the families: an analysis about knowledge,
attitudes and social stigma related to the disease. 2013. 109 f. Dissertation
(Master’'s degree) — Nursing School of Ribeirdo Preto, University of S&o Paulo,
Ribeiréo Preto, 2013.

The study's purpose is to analyze knowledge, attitudes and social stigma related to
tuberculosis in families of patients diagnosed with this disease, in Ribeirdo Preto,
Brazil. This is an analytical, epidemiological and cross-sectional study, with a
probabilistic sampling, consisting of 110 family members and cohabitants of
tuberculosis patients diagnosed between January 1, 2010, and July 31, 2011. Data
was collected through interviews, in households, with a pre-tested instrument in the
studied population from July 25 to August 31, 2011. In the analysis plan, it was
possible to include the univariate analysis with measures of frequency, position and
dispersion; the bivariate analysis with dichotomization of dependent and independent
variables, and the use of the chi-square test to assess the association between them.
It was possible to calculate the odds ratio with the respective confidence intervals of
95%, and the probability of a type | error of 5%. It was also performed the binary
logistic regression in order to identify the possible explanatory variables to the
knowledge about tuberculosis, in the families. In addition, the authors considered the
statistical and analytical technigues of Grouping by Hierarchical Levels and Multiple
Correspondence. Especially, the latter were applied simultaneously to identify
families’ profiles in relation to the social stigma. Most participants were female (n=85;
77.3%), aged between 39 and 59 years (n=50; 45.4%) and with incomplete
elementary education (n=58; 52.7%). The results show that education (adjusted odds
ratio: 4.39; IC 95%: 1.11 to 17.35; p: 0.035), watching television (adjusted odds ratio:
3.99; IC 95%: 1.20 to 13. 26; p: 0.024) and internet accessibility (adjusted odds ratio:
5.01; IC 95%: 1.29 to 19.38; p: 0.019) were the variables that explain the families’
knowledge. Four groups were identified when applied the analytical techniques of
Grouping by Hierarchical Levels and Multiple Correspondence. Especially, in relation
to the social stigma. It was found that two groups presented social stigma while the
two others did not. The first two groups were characterized with lower grade levels,
incipient accessibility to the media and little mobilization to understand the disease.
The results showed that tuberculosis has afflicted the groups with greater social
vulnerability, demonstrating less knowledge about the disease, more stigmatized
behaviors and segregation.

Keywords: Tuberculosis. Families. Knowledge. Attitudes. Social Stigma.



RESUMEN

POPOLIN, M.P. La tuberculosis dentro de las familias: un analisis sobre el
conocimiento, las actitudes y el estigma social en relacion a esta enfermedad.
2013. 109 f. Disertacion (Maestria) — Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto,
Universidad de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2013.

El estudio tiene por objeto analizar el conocimiento, las actitudes y el estigma social
en relacion a la tuberculosis en las familias de los pacientes diagnosticados con esta
enfermedad, en Ribeirdo Preto, SP. Se trata de un estudio epidemiolégico analitico
de corte transversal, con un muestreo de tipo probabilistico, constituido por 110
familiares y cohabitantes de pacientes de TB que fueron diagnosticados entre el 1 de
Enero del 2010 y el 31 de Julio del 2011. La obtencion de datos se realiz6 mediante
entrevistas en los domicilios con un instrumento pretesteado en la poblacion del
estudio, desde el 25 de Julio hasta el 31 de Agosto del 2011. En el plan de analisis
fue contemplado el andlisis univariado con medidas de frecuencia, posicion y
dispersion; el analisis bivariado con la categorizacion de variables dependientes e
independientes, siendo aplicado el test equis cuadrado para verificar la asociacion
entre las mismas. Fueron calculados los indices de probabilidad con los respectivos
intervalos de confianza de 95% y la probabilidad del error tipo | de 5%. Se procedio,
también, a la regresion logistica binaria para identificar a las posibles variables
explicativas para el conocimiento sobre tuberculosis en las familias. De forma
complementaria, los autores consideraron las técnicas estadisticas y analiticas del
Agrupamiento por niveles jerarquicos y de Correspondencia Multiple. Especialmente,
estas ultimas fueron aplicadas de forma simultanea para identificar los perfiles de las
familias en relacién al estigma social. La mayoria de los participantes fue del sexo
femenino (n = 85; 77,3%), con edades entre 39 y 59 afios (n=50; 45,4%) y
enseflanza primaria incompleta (n=58; 52,7%). Los resultados muestran que la
escolaridad (indices de probabilidad ajustado: 4,39; IC 95%: 1,11-17,35; p: 0,035),
ver television (indices de probabilidad ajustado: 3,99; IC95%: 1,20-13,26; p: 0,024) y
accesibilidad a la internet (indices de probabilidad ajustado: 5,01; 1C95%: 1,29-
19,38, p: 0,019) fueron variables que explican el conocimiento de las familias. En
relacion al estigma social, cuatro grupos fueron identificados después de aplicar las
técnicas estadisticas y analiticas del Agrupamiento por niveles jerarquicos y de
Correspondencia Multiple. Se verificé que dos grupos presentaron el estigma social,
mientras que los otros dos grupos no presentaron nada. Los dos primeros grupos se
caracterizaron por tener niveles escolares inferiores, accesibilidad incipiente a I
medios de informacion y poca movilizacién para la comprension de la enfermedau.
Los resultados denotaron que la tuberculosis alcanz6 a los grupos con mayor
vulnerabilidad social, demostrando menos conocimiento sobre la enfermedad,
comportamientos mas estigmatizadores y de segregacion.

Palabras clave: Tuberculosis. Familias. Conocimiento. Atitudes. Estigma Social.
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A presente proposta é o desdobramento de um projeto matriz intitulado “O
conhecimento e a percepcdo sobre tuberculose das familias de pacientes
diagnosticados com esta doenca em Ribeirdo Preto (2010)” (Edital CNPq - Processo
482197/2010-2) liderado pelo Prof. Dr. Ricardo Alexandre Arcéncio.

A minha participacdo na construcdo deste projeto se deu em dois
momentos, inicialmente como Treinamento Técnico nivel Ill, da Fundacdo de
Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo (Fapesp), quando pude,
oportunamente, me envolver diretamente na coleta de dados e na propria gestédo do
projeto matriz e, em seguida, quando da participagdo em projeto concomitante,
também sob a lideranca do Prof. Dr. Ricardo Arcéncio.

Para a concepcéo da pesquisa, consideramos a experiéncia vivenciada na
coleta de campo, em que a dificuldade de acessibilidade a algumas residéncias, a
fragilidade na atualizacdo dos sistemas de registros (domicilios sem numeracao),
enderecos inexistentes ou resisténcia de algumas familias em reconhecer que
tiveram um ente diagnosticado de tuberculose (TB) influenciaram diretamente no
delineamento da investigacdo. Observou-se, ainda, empiricamente, pelos cenarios
visitados, que a TB afeta mais comumente 0S segmentos sociais menos
privilegiados em relacdo a renda e moradia, mas esta presente também em pessoas
gue possuem melhores condi¢cbes de acesso a bens e servigos. Assim, todas essas
nuancas foram se imbricando e, nas discussdes constantes no grupo de pesquisa,
foram se torneando, resultando na presente dissertacdo de mestrado.

A cada progresso de uma etapa da pesquisa, optamos pela elaboracéo de
um artigo, em que o conhecimento e atitudes estiveram contemplados num
manuscrito e o estigma social abordado em outro. Desse modo, o trabalho ora
apresentado é justamente um compilado de todas essas fases.

Para a estruturacao desta dissertacdo, serd exposta a base tedrica que
sustenta a proposta da investigacdo, abordando aspectos relacionados ao
conhecimento, atitudes e estigma social, bem como a magnitude do problema nas
familias e o contexto epidemioldgico da doenca. Em seguida, serdo suscitados os
aspectos concernentes a relevancia da pesquisa do ponto de vista social, politico e
clinico. Realizamos ainda, uma revisdo sistematica, a fim de integrar informacdes de
um conjunto de estudos, oferecer evidéncias cientificas sobre o problema em foco,
destacar os avancos e desafios nessa area de conhecimento, apontar as

perspectivas metodoldgicas dos trabalhos e a validade interna dos mesmos,
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exercicio que, sem duvidas, somente teve a contribuir para a proposta da
investigacao.

Com base nas normas do Programa de Pdés-Graduacdo da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (EERP-USP) e nas
diretrizes para apresentacéo de dissertacoes e teses da USP (FUNARO et al., 2009)
, 0stentamos, no presente documento, 0os objetivos do trabalho, com a descrigdo do
percurso metodoldgico considerado para alcanca-los, os resultados obtidos, a

discussdo dos mesmos a luz da literatura cientifica e, por fim, a conclusao.
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1. INTRODUCAO




Introdugdo 7

Estudos sobre a tuberculose (TB) revelam que o padrao de ocorréncia da
doenca esta relacionado fundamentalmente aos determinantes sociais de saude
(SANCHEZ; BERTOLOZZI, 2004), oriundos das desigualdades sociais, da
insuficiéncia de pesquisas no desenvolvimento de novos farmacos e vacinas, dos
fluxos migratérios, das deficiéncias do sistema de saude em detectar precocemente
e tratar adequadamente os novos casos, além da infecgdo pelo HIV (BARREIRA;
GRANJEIRO, 2007).

Ha milhares de anos a doenca vem acarretando grande impacto na saude
publica, pela magnitude, vulnerabilidade e transcendéncia do problema,
ocasionando a sociedade expressivas preocupacdes sanitarias pelas implicacdes
sociais de cada caso (SOUZA, 2012). Em 1980, a TB foi equivocadamente
considerada controlada, principalmente nos paises desenvolvidos, todavia, nos
paises em desenvolvimento, o nimero de casos somente tendia a aumentar, o que
levou alguns autores a classifica-la como doenca ou calamidade negligenciada
(RUFFINO-NETTO, 2002).

A definicdo mais recente traz a doenca negligenciada como um conjunto
de agravos que ndo soO prevalece em condicdes de pobreza, mas, também, contribui
para a manutencdo do quadro de desigualdade, ja que representam forte entrave ao
desenvolvimento dos paises. O termo foi introduzido pela Fundagdo Rockefeller
como The Great Neglected Diseases, em 1970, e até hoje ele é utilizado para se
referir as doencas transmissiveis que sdo endémicas em populacédo de baixa renda
(FIOCRUZ, 2012).

As doencas negligenciadas compdem o rol de doencas a serem
eliminadas segundo os Obijetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM), porque tém
raizes justamente nas iniquidades e nas mazelas sociais. Melhorando a distribui¢éo
de renda e oferecendo condi¢des e oportunidades de renda, educacao, alimentacao,
bem-estar social, muito provavelmente essas doencas serdo superadas. Dentre os
ODMs, destaca-se o objetivo que, explicitamente, mostra a eliminacdo da TB e de
outras doencas até 2050 (MOREL, 2004).

As estimativas globais da Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
demonstraram que, aproximadamente, 1,4 milhdo de pessoas morrem da doenca
todos os anos e milhares de pessoas com a multidrogarresisténcia estdo sem o
devido diagnéstico e tratamento, 0 que torna explicita a amplitude da consternacao
causada pela TB (WHO, 2012). No ano 2011, foram notificados 5,8 milhdes de
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casos novos no mundo, a maioria deles em regides da Asia (55%) e da Africa (31%),
enquanto que o Mediterraneo Oriental (6%), a Europa (5%) e as Américas (3%)
teriam percentuais menores. Das seis regides da OMS, cinco apresentaram queda
nas taxas de incidéncia e somente a Europa permaneceu com a taxa estavel.

Alguns paises, como Brasil e China, estdo entre os que mostraram
declinio sustentado em casos de TB nos ultimos 20 anos (WHO, 2012), todavia, no
compasso que 0s mesmos estao € pouco provavel alcancarem, até 2015, a reducéo
em 50% da incidéncia (STOP TB, 2011) inicialmente pelo desafio do Estado de
instituir uma politica efetiva de bem-estar social, posteriormente, pela incapacidade
dos sistemas de salude em detectar precocemente todos 0s casos e instituir um
plano terapéutico efetivo e singular para cada doente ou familia e, finalmente, pela
prépria representacdo social da TB, que ainda é carreada de estereotipos e mitos,
pouco conhecimento sobre a doenca, além do estigma social que insiste em
atravessar geracgdes. O trabalho de Porto (2007) elucida bem esses antecedentes
histéricos e da evidéncias de um pensamento coletivo ainda marcado pelo estigma
da doenca, notadamente das familias.

A familia, neste trabalho, assume a centralidade do processo e aparece
como importante dispositivo para a motivagcdo do doente de TB em concluir o
tratamento e para a mudanca de comportamento (FREITAS et al., 2012). Estudos
revelam ainda que a familia constitui uma fonte de apoio social para o doente de TB,
tanto do ponto de vista emocional, como informativo e instrumental (MAZZEI et al.,
2003).

Em ambito nacional, vem sendo discutida a importancia da inclusdo das
familias na gestdo do cuidado ao doente de TB, numa perspectiva de ampliacdo da
clinica, ao valorizar outras dimensdes do processo saude/doenca que ndo somente
a bioldgica e a dos sintomas na anélise singular de cada caso (ARCENCIO, 2008;
OLIVEIRA et al., 2009; ARCENCIO, 2010). Pela auséncia de um processo
interacional efetivo entre familias, doentes e equipes de saude, tém sido observadas
na literatura cientifica situacdes bastante comprometedoras, como rejeicao,
afastamento ou isolamento face a doenca (NEEDHAM et al., 2004; KHAN et al.,
2000; KAONA et al., 2004).

A partir de uma revisao da literatura, verificou-se que poucos estudos no
campo da saude coletiva abordam as familias ou mesmo o que as familias detém de

conhecimento sobre a TB, seus sinais e sintomas, gravidade, transmissao, op¢coes
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de tratamento e progndstico, bem como as percepc¢fes e comportamentos mediante
um caso confirmado (ARMIJOS, 2008). Destaca-se, ainda, que, apesar dos
progressos cientificos e tecnoldgicos que tornaram disponiveis tratamentos eficazes
pelo Sistema Unico de Satde (SUS), questdes ainda permanecem lacunares quanto
ao conhecimento, as atitudes e ao préprio estigma social nas familias.

Ao indagar esses termos, torna-se premente aportar num referencial que
possa exprimir com clareza os sentidos e os significados que cada um tem para a
investigacdo. Recorreu-se inicialmente ao dicionario Houaiss, quando foi possivel
depreender que o Conhecimento se refere ao ato ou atividade de conhecer um
dado fendbmeno, realizado por meio da razdo e/ou da experiéncia empirica, ndo se
fazendo diferenciacdo entre o saber comum e o dito cientifico. Atitude se refere a
terminologia empreendida no sentido de posi¢cdo assumida por um grupo, acao, sua
orientacdo, modo ou norma de proceder numa dada conjuntura ou contexto.
Estigma, por sua vez, traz a ideia de marca ou cicatriz deixada por ferida, ou toma
emprestado aquilo que é considerado indigno, desonroso, labéu.

Para esse ultimo termo, foi importante explorar também o texto de
Fernandes e Li (2006), que definem, de forma bem didatica e complementar ao
dicionario, o conceito do estigma social. Para os autores, o estigma provém do medo
do desconhecido e de falsas crencas que originam a falta de conhecimento e a nao
compreensao da situacao, o que leva entdo ao isolamento do individuo em relagcao
aos outros, como se fosse uma pessoa marcada por antigas crencas da doenca.

Diante do exposto, alguns autores revelam em seus estudos que o
conhecimento satisfatério da doenca exerce protecdo nas atitudes e praticas dos
pacientes ao tratamento da TB, e que os familiares precisam ser esclarecidos
guanto a continuidade do esquema terapéutico para proporcionar ao paciente
adesdo ao tratamento e consequente cura, além do controle da doenca (MUKUNDI,
2009; COSTA, 2011; BERALDO et al., 2012). Destarte, Gele et al. (2010) apontaram
gue a incipiéncia no conhecimento da doenca acarreta posturas de segregacao,
isolamento e vergonha dos sujeitos acometidos pela TB.

Para Green e Kreuter (1999) e Hoa, Thorson, Long e Diwan (2003), o
conhecimento relevante e as percepcdes positivas sdo fatores predisponentes para
a mudanca de comportamento e pessoas com maior conhecimento da TB sao mais
propensas a procurar os cuidados de saude. Gibson et al. (2005) relatam que a falta

de conhecimento sobre a TB limita a capacidade das percepcdes individuais
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relacionadas a fatores como a susceptibilidade pessoal, gravidade, beneficios e as
barreiras para o tratamento da doenca.

Alguns autores relatam também que a TB pode ser um reflexo de como a
sociedade entende a doenca (BENNSTAM; STRANDMARK; DIWAN, 2004;
RAJESWARI et al., 2005; WHO, 2003) e que explorar a compreensdo da
comunidade e comportamentos em relagdo a mesma pode ajudar a explicar como o
estigma da TB é construido, bem como ele funciona no cenario da comunidade,
afetando a capacidade dos doentes para procurar auxilio nos servicos de saude
(DODOR; KELLY, 2009).

Pode-se depreender que o estigma associado a TB é um atributo de
conotacdo negativa, que leva o doente a exclusdo ou a marginalizacdo de
determinadas relacfes sociais, tendo como base central os aspectos culturais e
situacionais que geram o reconhecimento da diferenga, associado a alguma
caracteristica distinguivel (marca) e a consequente desvalorizagdo da pessoa
estigmatizada. Vale mencionar, que o estigma da TB frequentemente reforca a
ordem social que mantém diferencas e desigualdades sociais preexistentes
(GOFFMAN, 1988).

Estudos apontam ainda que muitas das consequéncias perversas desse
processo de estigmatizacdo do doente de TB, como atitudes discriminatorias na
privacidade do lar, causam a exclusdo daqueles que tém a sua doenca revelada
(LONG et al., 2001; BALDWIN et al., 2004; SENGUPTA et al., 2006; SOMMA et al.,
2008; JAGGARAJAMMA et al., 2008; ABIOYE; OMOTAYO; ALAKIJA, 2011). Outros
assinalam que o estigma social pode impactar negativamente as condi¢des de vida
dos doentes de TB e suas familias, levando ao afastamento dos amigos, a perda de
emprego, a exclusédo de atividades comunitarias e ao medo de procurar atendimento
médico, devido a presenca de um membro com TB (DODOR; KELLY, 2009;
JITTIMANEE et al. 2009).

Vé-se entdo, que o conhecimento, atitudes e estigma social da doenca se
colocam a gestéo dos servigos de saude como um grande desafio (BARAL; KARKI;
NEWELL, 2007; NAIDOO; DICK; COOPER, 2009), embora considerado um conceito
vago (MACQ; SOLIZ; MARTINEZ, 2006) seus efeitos tém se materializado no
cotidiano das unidades de saude e na formacado de respostas do publico as politicas
de saude como protelacdo da busca por assisténcia, repulso ao diagndstico,
condi¢des de recusa e/ou abandono do tratamento (JAGGARAJAMMA et al., 2008;
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OKANURAK; KITAYAPORN; AKARASEWI, 2008; JITTIMANEE et al., 2009; ABEBE
et al., 2010; ABIOYE; OMOTAYO, ALAKIJA, 2011; KIPP et al., 2011; GERRISH;
NAISBY; ISMAIL, 2012).

Em razdo dessas argumentacfes, torna-se cada vez mais evidente a
complexidade do problema, suas implicagbes para o controle da doenca e a
qualidade de vida dos sujeitos acometidos e suas familias, sendo necessérias
investiduras em linhas investigativas sobre o tema, uma vez que 0s produtos
decorrentes permitirdo a qualificacdo das praticas em saude, o fortalecimento da
participacdo social nos espacos instituidos formais e informais e, assim, o bem-estar

social das populacdes afligidas pela TB.
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A ideia de se avaliar o conhecimento, as atitudes e o estigma social ante a
TB emergiu da prépria experiéncia em um ambulatério de referéncia para doentes
de TB. Quando realizada a acdo de controle de comunicantes, verificavam-se
algumas familias inseguras e incomodadas com o diagnéstico da doenca do seu
ente. A partir dessa percepcao, indagou-se aos familiares o que era a TB, qual o seu
significado, e constatou-se que muitas delas respondiam com certo desconforto e
inseguranca as perguntas.

Apesar de todo o investimento da equipe de salude para esclarecimentos
das mesmas, ainda remanesciam nessas familias questdes pouco compreendidas,
resultando, em decorréncia da doencga, alteracfes significativas na rotina doméstica
como separacao dos utensilios domésticos, roupas, entre outros. Alguns doentes se
sentiam consternados, outros até se sujeitavam a segregacdo, por apreenderem
como conduta profilatica importante para a protecdo da saude de suas familias.
Atitudes absolutamente néo justificaveis, do ponto de vista epidemioldgico, social e
clinico.

Assim, passou-se a questionar se ndo haveria outras familias em situacéo
similar. Por se tratar de investigacdo cientifica, ocorreu, entdo, a validacdo de um
instrumento, para que o problema fosse colocado em nivel de evidéncia cientifica e
que estivesse também sensivel ao fendmeno investigado. Esse processo foi
importante para garantir a validade interna da pesquisa. Dessa forma, a proposta
teve como intencdo levantar essa probleméatica e, de posse desses resultados,
despertar reflexdes sobre o modelo de atencédo e, assim, proposituras de praticas
mais emancipatdrias e inclusivas, ampliadas e singulares.

Cabe ressaltar, ainda, que neste trabalho ha a intencéo de contribuir para
o campo cientifico, pelo seu carater original e inovador, trazendo evidéncias
cientificas sobre o papel das familias enquanto instituicdo social de protecdo dos
doentes de TB e agente de producdo de cuidado e informag&o, pois, explorar o
conhecimento dessas familias sobre a doenca, pode modificar a representacéo
social acerca da TB e redefinir o seu papel no processo saude/doenca.

A partir de uma revisdo sistematica, foi possivel constatar auséncia de
estudos nacionais que abordassem o conhecimento, atitudes e estigma social face a
doenca. Averigou-se também restricdes na literatura cientifica quanto & abordagem
das familias dos doentes de TB sendo reconhecidos os aportes da pesquisa sobre

esses aspectos. Com o impacto dos resultados obtidos, observou-se a forca do
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estigma ainda existente, as barreiras sociais as quais estariam submetidos esses
grupos mais vulneraveis, as suas motivacoes e frustracdes diante da doenca e suas
atitudes no convivio com a sociedade.

Destarte, tal investigacdo se mostra relevante por identificar como os
doentes e sua familia se apropriam do conhecimento sobre a doenga, pela
possibilidade de nortear uma reestruturacdo das abordagens ministeriais de
educacdo em saude, veiculadas pela midia, com o intuito de fomentar novos
elementos a compreensdo dos motivos do abandono do tratamento e no combate ao
estigma e atitudes de segregacdo dos doentes de TB e familiares, permitindo
programar mudancas na conduta terapéutica e cuidativa desses individuos sociais

gue vivenciam o processo de doenca.
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Para a apreensao dos principais desafios da TB e contribuigéo efetiva no
controle da doencga, foi realizada uma Revisdo Sistematica da Literatura (RSL)
(EGGER; SMITH e ALTMAN, 2007; EGGER; SMITH e SCHNEIDER, 2007), haja
vista que é uma doenca curavel, facilmente detectavel e tratavel pelas tecnologias
disponiveis. Tem-se por pressuposto que, apesar dos avancos em ambito global, em
muitos cendrios a doenca ainda € temida, por falta de conhecimento, o que tem
levado a atitudes de segregacédo e ao estigma social da doenca.

Definiu-se que seriam incluidos na RSL apenas estudos observacionais
(LAST, 1995) que abordassem questdes relacionadas ao conhecimento, as atitudes
e ao estigma social face a TB, nas familias e pacientes acometidos por essa doenca,
publicados entre 2002 e 2012, cujo texto integral estivesse disponivel em free full
text nos idiomas portugués ou inglés. Excluiram-se dissertacdes, teses e notas
editoriais (GANONG, 1987; BROOME, 1993).

A selecéo dos estudos foi realizada em abril de 2013, nas bases de dados
LILACS (Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Saude), PubMed e CINAHL
(Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature). Foram utilizadas
palavras-chaves em portugués e inglés (empregadas de forma livre numa busca

simples), conforme Tabela 1.
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Tabela 1 — Numero de artigos identificados por expressdo de pesquisa e base de
dados, antes e depois da aplicacdo dos critérios de elegibilidade

Base de dados

Expresséo de pesquisa LILACS PUBMED CINAHL
Antes Depois Antes Depois Antes Depois
Tuberculosis and Knowledge
) 2 0 11 5 5 1
and family
Tuberculosis and attitudes
] 0 0 13 0 7 0
and family
Tuberculosis and social stigma
0 0 4 1 3 1
and family
Tuberculosis and Knowledge and
) _ _ 0 0 3 2 3 0
social stigma and family
Tuberculosis and Knowledge
) 1 1 47 10 18 0
and patients
Tuberculosis and attitudes
] 1 0 50 2 16 1
and patients
Tuberculosis and social stigma and
} 0 0 9 2 4 0
patients
Tuberculosis and Knowledge and
) _ ) 0 0 2 0 0 0
social stigma and patients
Total 4 1 139 22 56 3

Numa primeira fase, os critérios de elegibilidade foram aplicados aos
resumos de todos os estudos identificados através da pesquisa nas bases de dados.
Apenas aqueles que cumpriam tais critérios foram incluidos, tendo sido escolhidos
os dados usando um formulério a priori de modo a uniformizar a coleta de dados e
minimizar os eventuais vieses que se pudessem introduzir (ALDERSON & GREEN,
2003; ALDERSON et al., 2004; OLSEN, 2001). Assim, foram colhidos dados sobre
0s autores, local da pesquisa, objetivo do estudo, natureza do estudo e resultados
observados.

A aplicacdo dos critérios de elegibilidade aos resumos dos estudos assim
como a coleta de dados, através da aplicagéo do formulario, foi realizada por apenas
um revisor (MP). No entanto, sempre que existiram duvidas relativamente a
incluséao/rejeicao do estudo, foi consultado um segundo revisor (IF).

De modo a compilar, acordar e sintetizar os resultados dos diferentes
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estudos incluidos na RSL procedeu-se a elaboracdo de quadros apresentados em
resultados. Dada a heterogeneidade dos resultados ndo foi possivel realizar a
metanalise realizando, portanto, somente uma avaliacdo qualitativa dos estudos. Ao

todo foram incluidos na RSL 26 artigos (Figura 1).

[ Identificados 199 estudos Aplicagao QO_s_cntenos de
elegibilidade

88 artigos 85 artigos 26 artigos
excluidos repetidos incluidos

Aplicagéo do
formulario de coleta
de dados

Amostra final
26 artigos

Figura 1 - Diagrama de fluxo relacionado ao processo de selecédo dos artigos

Apoés a apreciacdo dos artigos constatou-se que dois (7,7%) dos estudos
foram realizados no Brasil, 12 (46,2%) na Africa, oito (30,8%) na Asia, um (3,8%) na
América do Norte, dois (7,7%) na América do Sul e um (3,8%) na Europa.

Quanto ao idioma, 24 (92,3%) eram em idioma inglés e dois (7,7%) em
portugués. No que diz respeito ao ano de publicacdo, um (3,8%) estudo tinha sido
publicado em 2004, um (3,8%) em 2006, seis (23%) em 2008, trés (11,6%) em 2009,
quatro (15,4%) em 2010, quatro (15,4%) em 2011 e sete (27%) em 2012.

No tocante ao tipo de estudo, 24 (92,3%) eram estudos de delineamento
guantitativo, dois (7,7%) de abordagem mista (quantitativo e qualitativo), sendo 22
(84,6%) estudos transversais e dois (7,7%) de caso-controle.

Quanto a amostra, 10 (38,5%) dos artigos ndo mencionava qual o tipo de

amostra, 14 (53,8%) a amostra era aleatéria simples e em dois (7,7%) nao aleatoéria.
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Apenas 18 (69,2%) dos manuscritos referiam os critérios de elegibilidade, 14
(53,8%) apresentavam as medidas de controle de confundimento e 12 (46,2%) nao
apresentavam tais medidas.

A fim de facilitar a analise dos resultados e sintese dos artigos, foram
confeccionados quadros sinopticos (Quadro 1, Quadro 2 e Quadro 3), com dados
importantes extraidos dos artigos que compuseram a amostra final da presente
revisdo. Assim, o0s resultados foram apresentados pelas seguintes categorias
tematicas: conhecimento, atitudes e estigma social.

O Quadro 1 apresenta uma sintese dos artigos relacionados ao
conhecimento. Esse se mostrou deficiente nos pacientes e familias, especialmente
no que se refere aos sintomas, periodo de tratamento e modo de transmisséo da TB,

apesar das campanhas informativas sobre a doenca.
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados estudo tamanho da Principais resultados observados
amostra
Baixo nivel de conscientizagdo, informagcBes e algumas
crengas erradas sobre a causa da TB; percepcdes erradas
Identificar o conhecimento, consciéncia sobre os modos de transmissdo, como comer juntos,
Bengala = A L Amostragem . . o X
DAS et al, . e percepgdo sobre as varidveis sociais P compartilhando alimentos e utensilios. Tosse foi relatada
Ocidental . A Transversal aleatodria . -
2012 de TB e para associar a consciéncia _ como o sintoma mais comum da TB, acompanhados de
2011 > (n=464) . : ;
com o seu estado de alfabetizacao. febre e hemoptise; quase 3/4 dos entrevistados tiveram
conhecimento sobre a TB, a partir da familia, amigos e
vizinhos.
Conhecimento das familias sobre TB considerado
satisfatorio; maioria referiu corretamente a forma de
Descrever o perfil demografico das transmissao e os sintomas da doenga; maioria ndo soube
familias de pacientes em TDO em um precisar o periodo de transmissibilidade; na duracdo do
Ribeirdo servico de saude de Ribeirdo Preto, Amostragem tratamento referiram periodo inferior a seis meses; um
FREITAS et al., ; i ) s ~
2012 Preto SP, analisar o contexto em que elas Transversal aleatédria contingente de sujeitos ndo expressou qualquer
2010 estavam inseridas, avaliar o] (n=31) preocupacdo em contrair a TB, revelaram que seu ente
conhecimento e a percepgdo dessas sente vergonha de ser doente de TB; a doencga foi
familias em relacdo a TB. percebida pelas familias como uma doenga que pode
afetar todos seus membros, comprometendo as relagdes
sociais.
Obier informagoes sobre o5 fatres e D e o e
HUSSEN Zona Bale | que influenciam atraso para o N&o apresenta . L P . P
Ao financeiros; sexo, nivel de conhecimento sobre a doenca e
etal, Etiopia tratamento da tuberculose entre os Transversal amostragem estigma ligado a0 pacientes de TB mostrou nenhuma
2012 2011 pastores na zona Bale em particular, e, (n=129) st9 gado ‘ao p ~
o diferenca significativa no tempo de apresentagédo para os
na Etiopia, em geral. - .
prestadores de cuidados de saude.
Conhecimento sobre causa e tratamento da TB avaliado
como muito bom; transmissdo da doenca referiram
Determinar o conhecimento dos N&o apresenta utensilios separados para comida ou bebida; diagnéstico
TASNIM et al., Dhaka . h N . .
pacientes de TB sobre a tuberculose e Transversal amostragem da TB associado a ansiedade, medo da perda de salario e
2012 2008 ~ Z . S e . "
sua percepc¢ao da doenca. (n=872) estigma/autoestima; otimismo sobre o apoio de sua familia

e comunidade, alguns se sentiam socialmente

negligenciados e isolados dentro da familia.

continua...
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados estudo tamanho da Principais resultados observados
amostra
Percepgdo dos sintomas iniciais e inabilidade para pagar
Determinar os fatores responsaveis um profissional _de sgude foram fat_ores que influenciaram
" ; " " 0 atraso do paciente; mulheres mais propensas ao atraso
pelo “"atraso paciente” e ‘atraso Amostragem do que os homens; cerca de 2/3 dos individuos adquiriram
TAMHANE et al., Mumbai tratamento” nos  escarros  com ag que ’ . o q
- . o Transversal aleatoria conhecimento sobre a TB a partir de familiares, amigos ou
2012 2002 baciloscopia positiva da T8 pulmonar e (n=126) um paciente com TB, midia e materiais de educacdo em
comparar as diferencas de género B ' P ) ) ! n . &
saude; estigma social ndo associado com atraso do
nesses atrasos. ; ) o X L a
paciente; maioria sabia sobre a transmissédo da TB pela
tosse.
Conhecimento da TB considerado insatisfatorio; Menos da
metade dos pacientes sabiam que a TB é transmitida pelo
. . ~ ar e apenas 17,2% sabiam que é causada por uma
TACHFOUTI et Fez Descreve_r 0 impacto do conhechento Nao apresenta bactéria; mal informados sobre a consequéncia da
al., TB e atitudes sobre a adesdo ao Caso-controle amostragem - ~ ~ i -
2012 2009 e 2010 tratamento entre a comunidade Fez (n=290) interrupcao e dura(;a_o do tratamento; maioria relatou que
) se sentiria constrangido e envergonhado se soubesse que
tinha TB;.principal raz&o para ndo adesdo ao tratamento
foi a impresséo de estar curado.
Determinar a prevaléncia do Baixa prevaléncia de conhecimento sobre continuidade no
. conhecimento a respeito da Amostragem tratamento da TB associado a condicdo de ser doente e
COSTA etal., Rio Grande Y o .
2011 2006 tuberc_ulose\ pulmonar e fatores Transversal aleatoria hgver um caso qlesta doenca na fgn_*nlla, tipo de cliente,
associados a adesao ao tratamento em (n=150) nivel de escolaridade e sexo feminino apontaram para
doentes e familiares. maior conhecimento frente a TB.
Conhecimento inadequado sobre a TB, infec¢éo pelo HIV,
Determinar a duragdo do tratamento tratamentos a base de plantas, baixo nivel socioeconémico
N X Amostragem . . ; . -
Nairobi dos pacientes com TB antes do P influenciaram o tratamento; conhecimento inadequado
MUTURE et al., . . N aleat6ria ~ ) o
Quénia abandono e os fatores associados a Caso-controle _ sobre TB levou auséncia ao tratamento; maioria dos
2011 S (n=113 casos e = . S
2005 a 2007 | inadimpléncia ao tratamento em _ doentes ndo suspeitou de TB no inicio e, provavelmente
A n=113 controles) ;
Nairobi. desconhecem a doenca antes de procurarem 0S Servicos
de saude.
Comparar e contrastar o tratamento e ~ Conhecimento sobre TB deficiente, mesmo em tratamento;
AL A Nao apresenta . L . .
AFNS, Gambia as taxas de desfechos trés vezes por Mista amostragem maioria descreveu seus primeiros sinais e sintomas como
2010 2005 e 2006 | semana, a medicacao diaria e destacar (n:13g) tosse constante, dificuldade em respirar, falta de sono

razdes para inadimplentes na DOTS.

devido a tosse, perda de peso e dor no peito.

continua...
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados Principais resultados observados
estudo tamanho da amostra
Comparar e contrastar o tratamento e Conhecimento sobre TB deficiente, mesmo em
Gambia as taxas de desfechos trés vezes por N&o apresenta tratamento; maioria descreveu seus primeiros sinais e
AFNS, - = L . . i
2010 2005 e semana, a medwac;ap _dlarla e Mista amostragem sintomas como tosse constante, dificuldade em
2006 destacar razdes para inadimplentes (n=138) respirar, falta de sono devido a tosse, perda de peso e
na DOTS. dor no peito.
Contatos  intradomiciliares com  conhecimento
consideravel sobre a TB; compreendem a doenca
. como uma doenca nutricional; estigma social aparece
Descrever o conhecimento e as minimizado, a maioria abandonou os doentes e
. atitudes de contatos domiciliares para N&o apresenta ’ . . -
BALDWIN et al., Iquitos i | apenas um relatou ter sido estigmatizado por colegas
2010 2002 .TB € avajar como essas crencas € Transversa amostragem de trabalho por ter um parente com TB; um terco dos
incentivos nutricionais afetam o seu (n=79) o " w o
, contatos "muito" ou "extremamente" preocupado em
comportamento de busca de saude. : ) oo R
contrair a doenca dos pacientes; mais jovem e melhor
educado sabiam que a infec¢do pelo HIV predispde
para a TB.
Descrever e avaliar os cuidados Proporcéo significativa dos entrevistados capaz de
recebidos por pacientes com TB citar pelo menos dois sintomas da TB, a tosse é o
pulmonar de centros de salde publico sintoma mais identificado; um ndmero consideravel
Ndola e a associacdo com a adesdo do Amostragem dos respondentes sabia corretamente o modo de
MULENGA et al., . P N . . .
2006 e paciente ao tratamento da TB com Transversal aleatoria transmissdo da TB; alguns citaram incorretamente a
2010 . ; i RS e ;
2007 base em relatorios de pacientes com (n=105) utilizacdo dos mesmos utensilios. o conhecimento da
TB anteriores. Faz também aluséo a importancia de completar a medicacao por oito meses
atitude do paciente na procura por foi alto.
cuidados para a TB.
Pacientes TB/HIV relataram atitudes coerentes ao
estigma da TB e tiveram importantes lacunas de
JITTIMANEE et al., Tailandia Avaliar o estigma e o conhemmento Amostrrflgem conhem_mento sobre TB/HIV; estigma _dz_a,‘IfB a;soma_do
2009 2005/2006 gla TB e HIV entre os pa.C|ent'es Transversal aleatoria a paqlentes que tomaram antlblothos, baixo
infectados pelo HIV e TB na Tailandia. (n=769) conhecimento da TB associado a pacientes que

tiveram a doenga grave; conhecimento especifico do
HIV alto.

continua...
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados Principais resultados observados
estudo tamanho da amostra
Conhecimento sobre a TB escasso; conhecimento
“inadequado” entre os pacientes quanto a presenca de
. Identificar as lacunas sobre o DOTS, a Nao apresenta uma vacina para a doenga, tipos de drogas e duragéo
MAAMARI et al., Siria . - ; ) AR
fim de auxiliar o planejamento de Transversal amostragem de tratamento; quase todos os doentes ja tinham
2008 2003 , ~ _ . L
futuras intervencgdes. n =800 ouvido falar sobre a TB, por campanhas do ministério
da saude ou a partir da informagdo de um doente
parente ou amigo.
Mulheres atrasaram mais para irem aos servicos de
saude, tinham pouco conhecimento dos sintomas de
TB, mais equivocos em relagdo ao HIV, maiores taxas
Dar es Avaliar a magnitude e os fatores Amostragem de desemprego e acessibilidade limitada; alta
MFINANGA et al., responsaveis pela demora na gestao ag proporcao de doentes com conhecimento
Salaam Transversal aleatodria : . . .
2008 de TB em Dar es Salaam, na — incompreensivel dos sintomas, conhecimento bom em
2006 A (n=639) ) L
Tanzania. apenas alguns como tosse e febre; maioria dos
doentes estava ciente que a TB é curavel com
medicamentos modernos e que  procurariam
assisténcia médica nas unidades de saude.
Examinar as crencas que cercam a TB Maioria dos pacientes com pouco conhecimento da TB,
em pacientes com a doenca e outros suas causas ou transmisséo; a concepgdo popular da
individuos que procuram 0s servicos ~ doenca esta ligada as raizes na vida social e pessoal
. - ~ Amostragem nao e . Lo ! .
OTTMANI Marrocos de salde publica, para a compreensédo . de suas vitimas; subutilizacdo dos servi¢cos de salde
. Transversal aleatoria . . ) )
etal., 2008 2000 da busca pelo cuidado. Explorou-se o (n=240) influenciados pelas crengas e estigma; atraso no
estigma ligado a doenca e suas diagndstico influenciado por: falta de conhecimento e
consequéncias e entendimentos de estigma da TB, medo de exposigdo ao contagio e
servicos para TB. desconhecimento do tratamento gratuito disponivel.
Estado civil ndo associado ao conhecimento da TB;
conhecimento sobre os sintomas ndo variaram com 0s
Fatores que contribuem para a adesao niveis de ensino ou idade; doentes de TB facilmente
Ndola, . Amostragem . X )
KAONA et al., A ao tratamento e conhecimento da = citaram o0s sintomas do agravo; relataram a
Zambia o . Transversal aleatéria .. . )
2004 2004 transmissdo da TB entre os pacientes (n=248) transmissdo da doenca pela via sexual, falta de

em tratamento dessa doenca.

conhecimento sobre a terapéutica, falta de
medicamentos e efeitos colaterais estiveram
associados ao ndo cumprimento do tratamento.

concluséao

Quadro 1 - Sintese dos estudos relacionados ao conhecimento sobre tuberculose nas familias e pacientes acometidos por essa

doenca
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No que se refere as atitudes das familias e pacientes com TB, percebeu-se
que o nivel de escolaridade e as distor¢des sobre a doenca e etiologia influenciaram
na demora no diagnoéstico e na busca por tratamento ocasionando, por vezes, 0

agravamento da TB em nivel hospitalar (Quadro 2).
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados Principais resultados observados
estudo tamanho da amostra
Homens procuraram mais que as mulheres os
servigos; idade ndo influenciou o diagnostico
Lo Determinar os fatores que levam ao N&o apresenta precoce; houve associacdo entre 0 nivel de
NJAU et al., Nairobi . = = : .
atraso na busca por cuidados Transversal amostragem educacdo e apresentacdo tardia dos casos de TB;
2012 2009 - - - . .
meédicos em doentes de TB. (n=426) maioria dos doentes procurou atendimento médico
apos as formas de aliviar os sintomas falharem ou os
sintomas piorarem.
Determinar os fatores psicossociais Maioria esperou os sintomas pgrslstlrgm por mais de
. . dois meses para a busca de médicos; falsas crencas
. associados ao comportamento de Nao apresenta . ~ .
FORD et al., Iquitos promovidas por campanhas de educacdo em saude,
teste em busca de atraso entre os Transversal amostragem P , i ;
2009 s/a . - menor nivel de escolaridade e estigma estiveram
pacientes de tuberculose em uma (n=108) . .
; . associados ao atraso na busca por tratamento; sexo
cidade na Amazénia Peruana. . . . !
masculino buscou mais por cuidados de saude.
Quantificar a demora no diagnostico A demora no diagnéstico ndo esteve associado a
MEINTJES et Cidade do | © fatore_s assomado§ em doeintes que N&o apresenta faNIta de conheqlmfento sobre a TB ou HIV; maioria
necessitam de internagdo com ndo estava atribuindo os seus sintomas a TB ou
al., Cabo ; : Transversal amostragem . ) )
2008 2003 suspeita de TB na Cidade do Cabo, (n=104) HIV;.fatores de risco independentes para o atraso do

Africa do Sul.

doente foram sexo masculino, tosse e visitar primeiro
0 servico publico.

Quadro 2 - Sintese dos estudos relacionados as atitudes das familias de tuberculose e pacientes acometidos por essa doenga
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Com relacdo ao estigma social da TB nas familias e pacientes acometidos
por essa doenca, observou-se uma associacdo do estigma, notadamente, com

crencas relativas da associacédo da TB ao HIV (Quadro 3).
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados Principais resultados observados
estudo tamanho da amostra
: ~ Acesso e problemas financeiros estiveram
Obter informacdes sobre os fatores ) N .
. : ~ relacionados a demora na procura de tratamento;
HUSSEN et que influenciam atraso para o N&o apresenta . .
Zona Bale sexo, nivel de conhecimento sobre a doenca e
al., tratamento da tuberculose entre os Transversal amostragem : ) ~
2011 . - estigma ligado ao doente de TB ndo mostrou
2012 pastores na zona Bale, em particular, (n=129) . e =
. diferenca significativa no tempo de apresentacéo
e na Etiépia em geral. ; .
para os cuidadores de salde.
Fatores com associagBes minimas ou inconsistentes
_ com o estigma da TB; alguma/nenhuma educacédo
Testar se caracteristicas S gm ag -aGa
. e : primaria e estigma da aids apresentaram associagdo
sociodemograficas, o0 conhecimento - . o e
. consistente com o estigma da TB; baixos niveis de
SA da TB, fatores clinicos, da ~ )
Tailandia ; . Amostragem educacdo formal e estigma da TB mostraram
KIPP et al, tuberculose e aids foram associados L A . . :
2005 e . Transversal aleatoria associacOes mais precisas e consistentes com
2011 ao estigma da TB entre duas a . n ~
2006 < . . . (n=780) crengas relativas a intersecdo da TB com o HIV,
populacbes diferentes: pacientes ; x P . -
; coinfeccdo HIV e do nivel do estigma da aids; estado
com TB e membros da comunidade " . . A |
Lo civil, problemas financeiros, angustia social e procura
saudaveis. . . X .
por cuidados em hospital particular tiveram
associado com o aumento do estigma.
- a estrutura social na TB relacionada a percep¢ao do
Identificar 0s componentes do : : ~ .
X ) estigma como embutido em relagdes sociais,
Sul da estigma  percebido nas duas ~ . L .
COREIL et al Fl6rida ooulacies estudadas e Amostragem néo estruturais de discriminagdo e racismo decorrentes
" populac S A Mista aletatdria da posicdo social; identidade do grupo como
2010 2004 e compreender as influéncias - A ) . i
. . (n=182) populacdo imigrante negativamente estereotipado;
2007 contextuais relativas desses o : - x
) esconde de sua familia seus diagnésticos e séo
componentes no estigma. .
relutantes em divulgar para pessoas de fora da casa.
Doentes TB/HIV relataram atitudes coerentes com o
Avaliar o estiama e o conhecimento estigma da TB e tiveram importantes lacunas de
JITTIMANEE Tailandia 9 . Amostragem conhecimento TB/HIV;.estigma da TB associado com
da TB e HIV entre os pacientes L= S !
etal., 2005 e ) Transversal aleatoria doentes que tomaram antibiético;.conhecimento
infectados pelo HIV e TB na T . .
2009 2006 Tailandia (n=769) precisa ser melhorado entre o0s pacientes

TB/HIV;.pacientes que tiveram a doenca grave
apresentaram baixo conhecimento da tb.

(continua)
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Natureza do

Amostragem e

Autor e ano Local Objetivos observados Principais resultados observados
estudo tamanho da amostra
Descrever a representacdo da TB e N&o reconhecimento dos sintomas associados ao
WOITH, I . . . . Amostragem por O
Russia determinar se o estigma é preditor do DG atraso e demora no tratamento; inseguranca
LARSON, ~ Transversal conveniéncia : . . . A
2005 atraso na procura e adesdo ao _ financeira e vergonha internalizada foram os dois
2008 o (n=117) . SR ~
tratamento na Russia. preditores significativos de adeséo ao tratamento.
Desenvolver escalas que possam Quase todos os pacientes e membros da
medir quantitativamente o estigma comunidade sabiam que a TB era curavel; alto nivel
da da TB e HIV/aids, a fim de Amostragem de conhecimento entre a TB e o HIV estava presente
VAN RIE et al., Tailandia . . P L
determinar os fatores subjacentes, Transversal aleatéria entre todos os participantes.
2008 2004/2005 | . o ) ~ €
identificar pontos de intervencdo e (n=200)

avaliar os efeitos dos programas de
reducdo de estigma.

conclusao.

Quadro 3 - Sintese dos estudos relacionados ao estigma social da tuberculose nas familias e pacientes acometidos por esta

doenca
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A RSL revelou-se, para a presente pesquisa, importante ferramenta de
compreensao dos fatores relacionados ao conhecimento, atitudes e estigma social
face a doenca nas familias e pacientes de TB.

Dos trabalhos contemplados na revisdo, observou-se que grande parte foi
realizada na Africa, onde a TB foi declarada emergéncia global, pois € o (nico
continente em que as taxas da doenca estdo aumentando. Em apenas 15 anos,
triplicaram os casos em areas com alto indice de HIV e quadruplicaram nos paises
mais afetados pela TB e HIV. Ocorrem ainda 1.500 mortes diariamente e, no ano
2012, mais de meio milhdo de africanos foram a 6bito, em sua maioria homens e
mulheres em idade produtiva (WHO, 2013).

No tocante ainda aos estudos apresentados, a maioria encontrava-se no
idioma inglés, corroborando a escassez de pesquisas dessa natureza na literatura
nacional. Desses estudos, grande parte foi publicada no ano 2012, evidenciando que
as pesquisas sobre essa tematica sdo recentes e, conforme o0s resultados
demonstrados vém acrescendo no decorrer dos anos, 0 que pode estar relacionado
a relevancia dada a introducéo de novas estratégias de trabalho para o novo modelo
de assisténcia que congrega as expectativas das familias, com envolvimento no
tratamento da doenga, numa abordagem mais integradora na direcdo da concepcéo
do modelo de promocédo a saude (OLIVEIRA et al., 2009).

Os resultados da revisdo apontaram, também, na literatura, poucos
estudos observacionais que privilegiassem essa tematica e principalmente que
guantificassem o impacto do conhecimento, atitudes e estigma social nos grupos
familiares, ratificando a necessidade de manuscritos que contemplem essa natureza,
a fim de determinar as condicdes relacionadas a doenca e examinar a associacao
da exposicdo a essas condicoes.

Outro aspecto analisado se refere a amostra, em que a maior parte dos
estudos exibia o tipo de amostragem coerente com a natureza do estudo, adequada
para situacdes especificas da pesquisa e importante para sua eficacia. Ressalta-se
que nesta investigacdo a maioria dos artigos incluidos, no procedimento de coleta de
dados, descrevia a priori 0s critérios de elegibilidade dos participantes. Outro achado
importante € que, parte deles adotou medidas para o controle dos fatores de
confundimento. O fator de confusdo pode ter influéncia muito importante nos
resultados de um estudo, causando, até mesmo, mudanca na direcdo aparente de

uma associacao, o que contribui para a qualidade dos estudos apresentados.
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Destacou-se, ainda, que os estudos ndo abordavam especificamente as
familias, eles abrangiam consideravelmente os doentes de TB, confirmando a
necessidade de investigacfes voltadas aos familiares.

No que diz respeito a questdo norteadora, observou-se, na maioria dos
artigos, que os pacientes e suas familias ndo possuiam conhecimento adequado
e/ou suficiente acerca da TB no que concerne aos sintomas, causas, modo de
transmissao, diagndstico e tratamento. Notou-se que muitos percebiam a tosse com
escarro, o sintoma mais comum da TB, acompanhado de febre e hemoptise, mas
outros confundiam os sintomas com resfriado comum. Considerou-se ainda que 0s
participantes ndo identificaram a TB como uma doenga infecciosa, associavam as
causas ao tabagismo e éalcool, ma alimentacdo, hereditariedade, maldicao,
exposicao ao frio e poluicdo, ja os modos de transmisséo, ao uso compartilhado de
roupas e talheres, alimentos contaminados, relacdes sexuais e dormir com o0
paciente de TB (OTMANNI et al., 2008; FREITAS et al., 2012; TASNIM et al., 2012;
DAS et al., 2012).

Alguns estudos revelaram também equivocos sobre a importancia da
conclusao do tratamento, em que muitos responderam que a duracao do tratamento
era inferior a seis meses, e fatores preditores para o abandono, a melhora dos
sintomas nos primeiros meses e a percepcédo do individuo quanto a doenca. No que
concerne ao diagnostico, a maior parte dos artigos relatava que nao ocorria
acompanhamento dos casos pelos exames de baciloscopia e que os fatores de risco
percebidos no atraso do diagnostico foram idade, alto grau de estigma,
conhecimento inadequado sobre a doenga e a procura por cuidados né&o
especializados (FORD et al., 2009; KASSE et al.,, 2006, MULENGA et al., 2010,
MAAMARI et al., 2008).

Em relacdo as atitudes negativas ante a TB e a presenca do estigma,
constatou-se que esses eram preditores para o controle da doenca, pois muitos
participantes protelavam a busca pelos servicos de salude e apresentavam
comportamentos estigmatizantes, de segregacao e de isolamento no enfrentamento
da doenca, visto que os participantes dos estudos escondem seus diagndésticos de
suas proprias familias e geralmente séo relutantes em divulgar sua doenca para 0s
vizinhos e amigos (WOITH; LARSON, 2008; FREITAS, et al, 2012; JITTIMANEE et
al., 2009), revelando, assim, a importancia de se abordar as percep¢bes da

comunidade, da familia e do paciente.
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Verificou-se, também, que o comportamento de busca pelos cuidados e o
estigma da TB n&o estavam relacionados apenas ao conhecimento da doenca, mas
envolvia outros fatores como género, nivel de escolaridade, grupo etario, renda
familiar, estado civil e crencas relativas a intersecdo da TB com o HIV, coinfeccéo
TB/HIV e o estigma da aids indicando percepgédo incompleta da doenca entre a
populacao de estudo (KIPP et al., 2011; TASNIM et al., 2012; DAS et al., 2012).

O nivel de estigma da TB, as atitudes face a doenca e seus fatores
associados sdo passos importantes para arrolar intervencdes que reduzam o atraso
no diagnostico, o comprometimento das rela¢cdes sociais e o abandono do
tratamento. Considera-se, também, que o aumento do conhecimento da TB e a
educacdo em saude séo intervencdes relevantes para diminuir o estigma e que o
préprio conhecimento da TB tem associacd0 menor e inconsistente com o estigma
da doenca (KIPP, 2011).

Ainda nessa questdo, com a RSL, observou-se a necessidade de rever
novas estratégias e implementacdo de medidas que compreendam as acbes de
educacdo em saude destinada aos componentes familiares (HUSSEN et al., 2012) e
de modelos explicativos ou explicacdes de base cultural da doenca que influenciam
0s comportamentos de procura das pessoas, através do uso coordenado de meios
de comunicacao, incluindo conhecimentos, crencgas e percep¢des sobre a causa da
TB, seus sinais e sintomas, gravidade, transmissdo, opcfes de tratamento e
prognéstico (NJAU et al., 2012).

Do exposto, as percepcdes e os riscos percebidos da infeccdo podem ter
papel importante, por vezes, mais do que a doenca propriamente dita, na formacgéo
de respostas do publico as politicas de saude. Todavia, os trabalhos realizados
indicam que melhorar o conhecimento sobre a doenca e reduzir as atitudes
negativas e o estigma da TB e do HIV s&o cruciais para abreviar os atrasos
prolongados na procura de cuidados de saude.

A revisdo sistematica permitiu compilar resultados importantes no que
tange ao conhecimento, atitudes e estigma social, verificando-se, ainda, grandes
desafios das sociedades em lidar com questdes ainda pouco compreendidas,
estando elas no imaginario social das comunidades. Apesar dos avan¢os das
tecnologias médicas e diagndstico, o estigma social contribui para a protelacdo na
busca do cuidado e, assim, na desigualdade no acesso. O trabalho apresenta esses

aspectos como uma problematica a ser superada no século XXI, em que os autores
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se remetem ao texto de Atallah e Castro (1997), quando mostram que a reviséao
sistematica ndo se trata de uma panaceia, mas, sim, um método que deve ser
incorporado ao arsenal cientifico para auxiliar na tomada de decisdo em saude,
verificando-se, dessa forma, que o estudo contemplou tal prerrogativa.

A partir desta revisdo conclui-se que muitas populacdes ainda nao estao
esclarecidas sobre a TB, o que tem gerado posturas de segregacao e isolamento
diante do estigma social. A Africa € um continente ainda muito atingido pela TB,
enfrentando grandes desafios quanto ao estigma social da doenca. Foi possivel
apreender, também que apesar de as comunidades reconhecerem a tosse como
importante sintoma da doenga, elas ainda vinculam a transmissdo ao
compartilhamento de utensilios domésticos e roupas. O estudo de revisdo da
literatura permitiu sumarizar as evidéncias existentes sobre a relacdo do estigma
social e os comportamentos de busca pelo cuidado e o retardo do diagnéstico em
uma dada comunidade, sendo possivel identificar as principais lacunas existentes no
gue tange a producédo de conhecimento nessa area e contribuir para o fortalecimento

e empoderamento das comunidades no enfrentamento da TB.
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4. OBJETIVOS
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4.1 Objetivo geral

» Analisar o conhecimento, atitudes e estigma social relacionados a
tuberculose em familias de pacientes diagnosticados com essa

doenca em Ribeirdo Preto, S&o Paulo.

4.2 Objetivos especificos

»  Descrever o perfil clinico epidemiolégico dos familiares de doentes
de tuberculose;

»  Verificar associacdo entre o conhecimento da tuberculose e as
variaveis clinicas e de servicos de saude;

»  Verificar as atitudes das familias em relacdo aos grupos que
manifestaram conhecimento ou ndo da doenca,

» Investigar padrdes de correspondéncia entre as variaveis, nivel
conhecimento sobre tuberculose, perfil sociodemografico e atitudes
das familias por meio da Analise de Correspondéncia Mdltipla;

» Analisar o perfil das familias em relagcdo a presenca ou nao do

estigma social.
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5.1 Desenho do estudo

Trata-se de estudo epidemioldgico analitico de corte transversal (HULLEY
et al., 2007).

5.2 Contexto da pesquisa

O estudo foi realizado no municipio de Ribeirdo Preto, localizado na regido
Nordeste do Estado de Sao Paulo, a 313 km da capital e a 706 km de Brasilia, sua
populacdo estimada de 604.682 habitantes, em uma &rea de 650 km2. O municipio
enquadra-se no grupo que apresenta bons niveis de indicadores sociais e
econdémicos.

De acordo com o ultimo censo divulgado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), esse apresentou: taxa de esperanca de vida ao
nascer de 74,40 anos; indice de Desenvolvimento Humano (IDH) de 0,85 e indice de
Exclusdo Social (EXSO) em torno de 0,67 (BRASIL, 2009). Sendo que, nas edicdes
de 2006 e 2008 do indice Paulista de Responsabilidade Social (IPRS), Ribeirdo
Preto classificou-se no Grupo 1, que engloba os municipios com bons indicadores
de riqueza, longevidade e escolaridade (SAO PAULO, 2009).

Em relacdo ao atendimento a salde, possui rede de atencdo composta
por cinco Unidades Basicas Distritais de Saude (UBDS), trinta e cinco Unidades de
Atencdo Priméaria a Saude (APS) (28 Unidades Béasicas de Saude - UBS e sete
Unidades de Saude da Familia - USF), um ambulatério regional de especialidades
(NGA-59), dois ambulatérios de moléstias infecciosas, um ambulatorio geral de
especialidades pediatricas, um ambulatério de saude do trabalhador; dois Centros
de Atencédo Psicossocial (Caps) e trés ambulatérios de saude mental. Conta ainda
com um hospital universitario — Hospital das Clinicas (HC), sete hospitais
conveniados ao SUS e cinco ndo conveniados.

O atendimento aos pacientes com tuberculose esta centralizado em cinco
Distritos de Saude que possuem ambulatério com o Programa de Controle da
Tuberculose (PCT), além do Programa de Doencas Sexualmente
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Transmissiveis/aids (DST/aids) e no Hospital das Clinicas: na Unidade Especializada
de Terapia de Doencgas Infectocontagiosas (UETDI). Esse hospital também possui
um PCT para o atendimento de casos multirresistentes. Cada Distrito Sanitario
contém um PCT com equipe especializada, com médico, enfermeiro, auxiliares de
enfermagem, sendo que esses Ultimos também realizam o Tratamento Diretamente
Observado (TDO).

5.3 Populacao do estudo

A populacdo (BOLFARINE; BUSSAB, 2005) foi composta por familiares
(ROCHA, 2009) e coabitantes (VAN EGEREN; HAWKINS, 2004) de pacientes de
TB, diagnosticados entre 1 de janeiro de 2010 e 31 de julho de 2011, acima de 18
anos, identificados a partir do Sistema de Controle de Pacientes com Tuberculose
(TBWEB).

5.4 Amostra

A amostragem foi do tipo aleatéria simples sem reposicdo (BOLFARINE;
BUSSAB, 2005). Neste sentido o tamanho da amostra foi estimado para populacdes
finitas, conforme equacao abaixo (BOLFARINE; BUSSAB, 2005):

_ 5 pgN
B (N -1+ 5 pg

Sendo n o tamanho da amostra; &7, estimativa do nivel de confianca
escolhido, expresso em numero de desvios-padrao; p, probabilidade de ocorréncia
do evento; q, probabilidade complementar; N, tamanho da populacéo; e? erro

maximo toleravel. Para a probabilidade de ocorréncia do evento “p”, adotou-se se o

valor maximo 0,5, uma vez que a estimativa nado foi computada anteriormente;
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consequentemente, “q” é igual a 0,5 (BOLFARINE; BUSSAB, 2005). Adotando-se
nivel de confianca de 95%, e erro amostral toleravel de 5%, a amostra minima final

calculada foi de 110 sujeitos.

5.4.1 Estratégia de amostragem

A amostra foi selecionada considerando-se 0s casos-indices de TB
identificados a partir do TBWEB, resultantes do levantamento realizado pela
Secretaria de Saude de Ribeirdo Preto/SP. Assim, para cada caso-indice de TB,
registrado no sistema, foi incluido no estudo um familiar.

Tendo como referéncia a listagem disponibilizada pela instituicéo,
selecionaram-se, completamente ao acaso, todos o0s elementos da amostra,

utilizando-se de tabelas confeccionadas no Excel com nimeros aleatorios.

5.5 Instrumento de coleta de dados

Para coleta de dados, utilizou-se um instrumento elaborado com base na
literatura internacional (KHAN et al., 2000; LONG et al., 2001; BARAL et al., 2007).
Posteriormente a fase de elaboracéo, o instrumento piloto foi submetido a validacéo
de conteldo, em que especialistas emitiram sugestbes quanto a estrutura e a
consisténcia tedrica dos itens. Para essa etapa, adotou-se como critérios de inclusao
juizes ou pesquisadores com trajetoria académico-cientifica nas areas de saude
coletiva, epidemiologia, antropologia, ciéncias sociais e enfermagem, confirmadas
mediante a revisdo dos curriculos Lattes on-line. A selecdo dos participantes se deu
por conveniéncia dos autores, sendo incluidos sucessivamente a medida que
respondiam ao questionario elaborado.

Com vistas a agilidade, nessa etapa da investigacdo, optou-se pela
elaboracdo de um formulério eletrénico usando uma plataforma on-line de acesso

livre (Google) (APENCIDE A). A vantagem no uso dessa tecnologia se deve a
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presteza no processo de preenchimento, a alta taxa de resposta e a restricdo do
acesso, uma vez que o convidado pode acessa-lo somente do seu e-mail. A partir
dessa ferramenta, o formulario permaneceu on-line, apds confirmacdo de
recebimento pelos juizes, por um periodo de 30 dias e, expirado 0 prazo, 0 mesmo
ficava inacessivel. Na ocasido do contato com os juizes, eles receberam a carta-
convite e o termo de concordancia e foram orientados quanto ao tempo de resposta.

De posse das respostas dos juizes, passou-se, entdo, a avaliar os itens,
sendo mantidos no instrumento aqueles que atingiram 70% ou mais de
concordancia. Ao final dessa etapa o instrumento-piloto esteve constituido por 65
itens com perguntas de respostas fechadas e abertas (HILL; HILL, 2008). As
guestBes de respostas fechadas continham itens do tipo likert de cinco pontos (1 =
Nunca; 2 = Quase nunca; 3 = As vezes; 4 = Quase sempre e 5 = Sempre) nas quais
0s participantes informavam a frequéncia com que percebiam a ocorréncia de um
dado evento; além de variaveis ordinarias e politbmicas (ANEXO A). Os itens
obedecem a uma ordem sequencial, agrupadas de acordo com as variaveis
dependentes do estudo:

A. Caracteristicas Individuais;

B. Informacgdes Clinico-epidemioldgicas;
C. Conhecimento sobre tuberculose;

D. Escala de atitude e estigma.

A parte A do instrumento agrega informac¢cBes sociodemograficas dos
participantes do estudo como sexo, relacdo de parentesco, idade, escolaridade,
ocupacado, renda, bem como as principais fontes de informacao utilizadas pelos
sujeitos para sua atualizacéo (livros, jornais, revistas, televiséo, internet). A secédo B
abrange as informacfes clinico-epidemiolégicas da doenca quando do inicio do
tratamento do familiar com TB, exames solicitados para o diagnéstico, tempo
decorrido do inicio dos sintomas até procurar o servico de saude, tipo de tratamento
do familiar, entre outros.

Na parte C, foram selecionadas questbes voltadas ao conhecimento dos
familiares com relacéo a transmissao da TB, agente etiologico, fatores associados,
sinais e sintomas, diagnostico e tratamento da doenca. Essas questbes foram
baseadas nos boletins informativos, destinados a populacédo geral, disponibilizados
pela Secretaria de Vigilancia em Saude e Departamento de Atencdo Béasica do
Ministério da Saude (BRASIL, 2000; BRASIL, 2010). Para a secdo D, foram
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construidas perguntas voltadas a relacdo da familia com a doenca, o doente de TB,
0s servicos de saude e a comunidade. Essas variaveis foram baseadas em dados
da literatura sobre estigma e discriminacdo associados a TB (KHAN et al., 2000;
LONG et al., 2001; BARAL et al., 2007).

Apds a analise dos juizes, o instrumento foi aplicado na populacdo de
referéncia, quando puderam participar 10 sujeitos selecionados por conveniéncia. A
intencdo do pré-teste era a verificacdo da sensibilidade cultural do instrumento, em
que os participantes puderam emitir opinides sobre o instrumento, possibilitando
também o planejamento da coleta de dados para estimativa de custos e tempo de
entrevista nos domicilios. Nessa Ultima etapa da pesquisa, pode-se verificar que o
instrumento estava compreensivel, conformando-se no instrumento final de campo.
A Figura 2 elucida, de forma esquemaética, os procedimentos considerados para

cumprimento desse processo.

Formulacéo/Elaboracgédo do
Instrumento

Etapal | { !
Definicéo dos juizes por meio da
analise do curriculo Lattes
“ |
( - N

Criacéo do formulério eletrénico
via plataforma on-line

!

4 ] ] N
Etapa 2 < Anélise do instrumento
L (estrutura e consisténcia teorica) )

\ 4

\ Pré-teste instrumento piloto
\ 4
(" | ] N\
Apresentagéo instrumento final
Etapa 3 de campo
. /

Figura 2 - Esquematizagéo da elaborag&o do instrumento de coleta de dados
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5.6 Operacionalizacdo das variaveis

5.6.1 Variaveis independentes

Os Quadros 4 e 5 expressam as variaveis independentes do estudo, ou
seja, as variaveis que influenciam, determinam ou afetam outras varidveis. A
literatura define variavel independente como um fator manipulado pelo investigador,
na tentativa de verificar a influéncia que essas exercem sobre um possivel resultado
(JUNG, 2009; MAROCO, 2011).

O Quadro 4 expressa as variaveis sociodemogréficas, sua natureza e

ainda as diferentes escalas e dominios considerados para as analises.
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Variavel

Descricédo

Tipo

Escala

Dominio

Variaveis
Originais

Sexo

Indica o sexo do individuo

Quialitativa

Nominal

1.Masculino
2.Feminino

V.1

Relacao
familiar

Indica o vinculo entre
membros de uma familia

Qualitativa

Nominal

Avés
Esposo(a)
Filho(a)
Irm&(o)
Pais

Tio
Outros

V.2

Idade

Indica o grupo etério a que
pertence o individuo

Qualitativa

Ordinal

<30 anos
30 |-|59
260 anos

V.5

Escolaridade

Indica os anos de
escolaridade completos do
individuo

Qualitativa

Ordinal

Sem
escolaridade
Ensino
fundamental
Ensino médio
Ensino superior

V.7

Ocupacéao

Indica a situagéo do
individuo perante o trabalho

Qualitativa

Nominal

Aposentado
Cozinheiro
Desempregado
Do lar

Outras

V.8

Renda

Indica o rendimento total da
familia do individuo no més

Qualitativa

Ordinal

<1 SM
1-14,9 SM
>5 SM

V.11

Ler jornal

Indica se o individuo 1é
jornal

Qualitativa

Ordinal

1 Nunca

2 Quase nunca
3 As vezes

4 Quase sempre
5 Sempre

V.13

Assistir
televisao

Indica se o individuo assiste
televisao

Qualitativa

Ordinal

1 Nunca

2 Quase nunca
3 As vezes

4 Quase sempre
5 Sempre

V.16

Acesso a
internet

Indica se o individuo
acessa a internet

Qualitativa

Ordinal

1 Nunca

2 Quase nunca
3 As vezes

4 Quase sempre
5 Sempre

V.17

Quadro 4 - Operacionalizacdo das variaveis caracteristicas sociodemogréficas
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hY

No Quadro 5 estdo listadas as varidveis concernentes a modalidade de

tratamento no qual o caso-indice estava inserido e a variavel “se o familiar estava

em tratamento da tuberculose latente” e, respectivos codigos do banco de dados.

Variavel Descricéo Tipo Escala Dominio Va.rlzflve.ls
Originais
Estratégia recomenda-
da pela OMS para
assegurar a adesao e
cura do doente. Auto
Modalidade de | Supervisdo da ingesta administrado
tratamento do | medicamento-sa or o . Tratamento
paciente de | um  profissional pde Qualitativa | - Nominal Diretamente V.24
tuberculose salide, pelo menos Observado
uma vez por semana, (TDO)
até 0 final do
tratamento
Medida terapéutica que
consiste no uso de
medicamentos para a Sim
Tratamento da | prevencdo da infec¢éo N0
tuberculose pelo M. tuberculosis ou | Qualitativa | Nominal N30 sabe V.25
latente para evitar o]
: Se recusou
desenvolvimento da
doenca naqueles
infectados

Quadro 5 - Operacionalizacao das variaveis relativas as acoes e servigos de saude
para o controle da tuberculose

5.6.2 Variaveis dependentes

No Quadro 6, estdo apresentadas as varidveis dependentes do estudo,
isto &, varidveis cujo comportamento se quer verificar em funcdo das variaveis
independentes, correspondendo aquilo que se deseja prever e/ou obter como
resultado (JUNG, 2009; MAROCO, 2011). Para a pesquisa, assumiram-se como
variaveis dependentes aquelas que dependem de fatores socioeconémicos e de
servicos de saude e, portanto, explicam o conhecimento, as atitudes e o estigma
social relacionados a TB. Cabe mencionar que no estudo, se pressupde que essas
Gltimas variaveis se modificam a medida que se diferem as condicbes de
exposicao/variaveis independentes. O Quadro 6 também se compde de variaveis
qualitativas, com diferentes categorias de respostas, sendo a escala likert, a

predominante.
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Itens I . - Variaveis
Construtos instrumento Descricédo Tipo Escala | Dominio originais
Ato ou atividade de
conhecer um dado
fenémeno,
realizado por meio
Conhecimento da razéo e/ou da Conhece
sobre -- experiéncia Qualitativa | Nominal | N&o V.27
tuberculose empirica, ndo se conhece
fazendo
diferenciacéo entre
0 saber comum e 0
dito cientifico
Esconde % gir:é)ere
dos
parentes . | | sempre
amigos e Indica ocultar algo Qualitativa | Ordinal 3 As vezes V.42
- ou uma verdade 4 Quase
vizinhos que
. o familiar nunca
AtltUQes tem TB 4 Nunca
face a
tuberculose Evita falar é gir:éoere
sobre TB na
presenca de | Indica esquivar-se o . sempre
. " | Qualitativa | Ordinal | 3 As vezes | V.44
outros fugir, cautela
. 4 Quase
familiares e
amigos nunca
5 Nunca
Indica uma
condicao 1 Sempre
Sentimento psicol6gica que 2 Quase
de vergonha | envolve conjunto sempre
face a de Quialitativa | Ordinal | 3 Asvezes | V.41
doenca do comportamentos 4 Quase
familiar diante da nunca
tuberculose 5 Nunca
Indica uma
condicao 1 Sempre
Estigma Manifestou psicolégica que 2 Quase
social vergonha de | envolve conjunto sempre
da sair com o de Quialitativa | Ordinal | 3 As vezes | V.46
tuberculose paciente comportamentos 4 Quase
com TB diante da nunca
tuberculose 5 Nunca
Man!festou Indica sentimento 1 Sempre
receio de .
ser de temor,incerteza, 2 Quase
; i acompanhada de sempre
identificado o . o
: certo medo, Qualitativa | Ordinal | 3 As vezes | V.47
no servico ~
apreenséo, medo 4 Quase
em que o
o . | datuberculose nunca
familiar esta
5 Nunca
tratando

continua...




Materiais e Métodos ()

Construtos | . Itens Descricao Tipo Escala Dominio angve]s
instrumento originais
1 Sempre
Indica ato ou efeito ie?nueie
Preocupacgéo | de preocupar-se; 3 Asp
em contrair a | inquietude cuidado, | Qualitativa | Ordinal vezes V.39
B ideia antecipada
4 Quase
nunca
5 Nunca
Indica o que a ; gigfere
O doente ninguém deve ser sempre
solicita dito; sentido oculto 3 Asp
segredo de algo; meio ou Qualitativa | Ordinal vezes V.40
sobre seu processo conhecido 4 Quase
status de poucos
nunca
5 Nunca
1 Sempre
Seu familiar ge%uarze
doente Indica ocultar algo 3 i—\sp
esconde das | ou uma verdade Qualitativa | Ordinal vezes V.43
pessoas que
ele(a) tem TB 4 Quase
nunca
5 Nunca
1 Sempre
Evita falar ge%uize
sobre TB na | Indica esquivar-se, 3 Asp
presenca de | fugir, cautela Qualitativa | Ordinal vezes V.44
outras
4 Quase
pessoas
nunca
5 Nunca
Utiliza
expressdes 1 Sempre
para 2 Quase
substituir a Suprir uma coisa sempre
palavra TB por O}Jtra; ocypar o] Qualitativa | Ordinal 3 As V.48
nas lugar; mudar; trocar vezes
conversas 4 Quase
com seu nunca
familiar 5 Nunca
doente
Utiliza
expressdes 1 Sempre
para 2 Quase
substituir a Suprir uma coisa ;eﬁr\r;pre
palavra TB por outra; ocupar o Qualitativa | Ordinal verzes V.49
nas lugar; mudar; trocar
4 Quase
conversas nunca
com amigos 5 Nunca
e vizinhos

Quadro 6 - Operacionalizacéo das variaveis sobre conhecimento, atitudes e estigma
social face a doenca dos familiares de doente de tuberculose
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5.7 Procedimentos para coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre 25 de julho e 31 de agosto de 2011
com a colaboracdo de cinco entrevistadores, sendo um enfermeiro e quatro
académicos de enfermagem. Os entrevistadores receberam treinamento prévio as
entrevistas.

A proposta foi apresentada e recebeu aprovacdo da Secretaria Municipal
de Saude de Ribeirdo Preto (ANEXO B). Apo0s a autorizacdo, foram realizados
contatos sucessivos com as unidades de salde com vistas a apresentagédo do objeto
de estudo pelos pesquisadores e reconhecimento da area. A partir desse momento,
elaborou-se uma lista dos pacientes da coorte selecionada para a pesquisa sendo
considerado o TBWEB.

Iniciou-se um processo, concomitantemente, de localizagdo dos
domicilios, a partir do referido sistema de informacgéo. Na ocasido, os quatro Distritos
Sanitarios foram visitados e assim confirmados os enderecos dos pacientes com a
equipe do Programa de Controle da TB, responsavel pelo seguimento dos casos da
doenca.

Ao relacionar os enderecos a serem visitados, de acordo com o0s critérios
de selecdo da pesquisa, observou-se uma variedade de localidades com grande
dificuldade de acesso. Ademais, muitos domicilios ndo foram localizados pelo
endereco incompleto ou mesmo inexistentes. Cabe destacar que, para a pesquisa,
contou-se com um motorista contratado para a conducédo dos entrevistadores até as
residéncias, um automovel locado para esse fim e um Sistema de Posicionamento
Global (GPS).

5.8 Anélise dos dados

No presente estudo, aplicaram-se as técnicas estatisticas univariadas,
bivariadas, multiplas e multivariadas. Os dados foram analisados a partir dos
softwares STATISTICA 9.0 da StatSoft® e o SPSS 19.0. A seguir, serdo descritos 0s

planos considerados em cada uma das etapas analiticas.
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5.8.1 Anélise univariada e bivariada

Na andlise univariada procedeu-se a descricdo das variaveis com medidas
de frequéncia, de posicao (média e mediana) e de disperséo (intervalo de confianca
95% e desvio-padrao). Recorreu-se as analises bivariadas a fim de verificar a
associacdo entre a variavel dependente conhecimento (0 Sim; 1 N&o) com as
demais variaveis independentes (idade, renda, escolaridade, desemprego, leitura de
jornais, habito de assistir televisdo) e oferta de acfes e servigos de saude (estar em
tratamento diretamente observado ou Tratamento latente da TB).

Nessa etapa, as variaveis foram dicotomizadas, efetuando-se o
cruzamento das mesmas por meio de tabelas de contingéncia (teste qui-quadrado e,
quando necessério, o teste qui-quadrado com correcdo de Yates ou teste exato de
Fisher, dependendo dos dados). A medida de associacdo utilizada foi a Odds Ratio
(OR) e seus respectivos intervalos de confianca (IC 95%).

Para testar as diferencas das médias dos grupos com conhecimento e
sem conhecimento no tocante as atitudes (receio da doenca, esconder dos amigos a
doenca, evitar falar sobre TB, vergonha de ser visto com o paciente de TB, receio de
ser visto no servico), os autores aplicaram o teste T de Student. O teste T de
Student pressupde a homocedasticidade de variancia e também a normalidade dos
dados, assim, tais suposi¢cdes foram confirmadas respectivamente pelo teste de
Levene e de Shapiro-Wilk, salienta-se que, quando violados tais critérios, se
recorreu ao teste ndo paramétrico U (Mann-Whitney-Wilcoxon) (CALLEGARI-
JACQUES, 2003).

Para essa fase, obteve-se a média dos escores alcancados em cada item
do instrumento e por grupo. A média alcancada foi obtida pela somatéria dos
escores dividida pelo nimero de sujeitos em cada grupo. Os escores acima de
quatro foram considerados satisfatorios; entre trés e quatro, regulares e abaixo de
trés, ndo satisfatorios, tal etapa analitica esteve baseada no trabalho de Winter e
Dodou (2010).



Materiais e Métodos 63

5.8.2 Analise multipla

Procedeu-se a analise multipla para o controle dos fatores de confuséo,
por meio da regressao logistica binaria com a estratégia de stepwise manual
backward - forward. Nessa etapa foram selecionadas as variaveis mais significativas
(p<0,2) da andlise bivariada. Foram certificados a significancia e a qualidade do
modelo pelos testes de razao de Verossimilhanca e de Hosmer-Lemeshow. Na
andlise, ainda, foram considerados os testes de Cox & Snell e Nagelkerke para
certificacdo da variancia explicada pelas varidveis independentes. O nivel de
significancia determinado para a permanéncia das variaveis no modelo foi fixado em
alfa menor ou igual a 5% (p <0,05) (GORDIS, 2004).

5.8.3 Analise multivariada

Para responder o quarto objetivo especifico, empregou-se a Andlise de
Correspondéncia Mdltipla (ACM), com vistas a identificar padrbes de
correspondéncia entre as variaveis escolaridade (V.7 - ndo escolaridade, ensino
fundamental, médio e completo); nivel de conhecimento sobre TB (V.27 — nenhum,
pouco e muito) e atitudes dos familiares (V.41 — vergonha ou ndo vergonha do
familiar com TB).

No que tange ao quinto objetivo, os dados sobre o estigma social (V.39 -
Preocupagao em contrair a TB; V.40 - O doente solicita segredo sobre seu status;
V.41 - Sentimento de vergonha face a doencga do familiar; V.43 - Seu familiar doente
esconde das pessoas que ele(a) tem TB; V.44 - Evita falar sobre TB na presenca de
outras pessoas; V.46 - Manifestou vergonha de sair com o paciente com TB ; V.47 -
Manifestou receio de ser identificado no servico em que o familiar esta tratando;
V.48 - Utiliza expressdes para substituir a palavra TB nas conversas com seu
familiar doente; V.49 - Utiliza expressfes para substituir a palavra TB nas conversas
com amigos e vizinhos) foram explorados pela Analise de Agrupamento pelo método
hierarquico, processada com a distancia euclidiana como medida de semelhanca

entre 0s sujeitos e o algoritmo de Ward como meétodo de ligacdo de grupos



Materiais e Métodos g4

(MINGOTI, 2005).

Uma vez identificados os grupos, utilizou-se o teste multivariado T2 de
Hotelling, para verificar a diferenca estatistica entre os mesmos (MORRISON, 1990).
Foi adotado o valor de 5% como probabilidade de erro tipo I. A identificacdo dos
grupos gerou uma nova variavel, registrando em qual grupo o sujeito pertencia. Essa
variavel foi utilizada como complementar na ACM aplicada para buscar a estrutura
de equivaléncia no conjunto inicial de variaveis.

Para a aplicacdo da ACM, seguiram-se 0S passos descritos por autores
(ALVES; FERNANDES; REIS, 2009), em que a tabulagcdo das respostas do
questiondrio gerou uma matriz, na qual as linhas correspondem aos sujeitos e as
colunas correspondem as variaveis. Posteriormente, transformou-se a referida matriz
em uma Tabela Disjuntiva Completa (TDC). Na tabela, as colunas representam as
caracteristicas das variaveis, em que, na interseccdo da linha i com a coluna j,
encontra-se xij, que vale 0 ou 1, indicando que O sujeito I possui ou nado a
caracteristica |.

O mapa perceptual foi formado por meio dessa técnica, sendo esse a
representacdo visual das variaveis em duas ou mais dimensfes. Cada variavel tem
uma posi¢cao espacial no mapa perceptual, variaveis percebidas como similares ou
associadas sdo alocadas em pontos proOXimos no mapa, ao passo que aquelas
percebidas como nado similares sdo representadas em pontos distantes. Ou seja, a
proximidade indica a correspondéncia entre as categorias representadas nas linhas
e nas colunas da tabela. Ressalta-se que o elemento linha ou coluna influi na
construcdo dos eixos por meio de sua inércia, em relacédo ao centro de gravidade. A
inércia significa a variancia do conjunto de dados (HAIR JUNIOR et al., 2005).

A partir da ACM, foi possivel extrair as dimensdes mais representativas
em termos da inércia que, no estudo, correspondeu as duas primeiras. Um critério
considerado para selecao das variaveis foi a contribuicdo das mesmas para a inércia
(HAIR JUNIOR et al., 2005).
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5.9 Aspectos éticos

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foram obedecidos os aspectos
éticos e legais da pesquisa envolvendo seres humanos, preconizados pela
Resolucdo n°466/2012, do Conselho Nacional de Saude. O projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo (Protocolo n° 1292/2011) (ANEXO C). Todos os sujeitos
que aceitaram participar do estudo assinaram também o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido (TCLE) (APENDICE B).
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6. RESULTADOS




Resultados g7

6.1 Caracteristicas demogréficas e socioecondmicas

A Tabela 2 apresenta a distribuicdo das condicBes socioeconémicas e
demogréficas dos familiares elegiveis para o estudo. A idade média dos
entrevistados foi de 49 anos, com idade minima de 18 e maxima de 84 anos. Houve
predominio de mulheres com baixa escolaridade (at¢é o ensino fundamental
incompleto) e idade entre 39 e 59 anos. O catolicismo foi a religido predominante
(n=57; 51,8%) e 49 (44,5%) dos sujeitos apresentaram renda familiar entre 1 e 2,5
salarios-minimos (SM).
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Tabela 2 - Distribuicdo percentual das caracteristicas socioeconbmicas e
demograficas dos familiares. Ribeirdo Preto, SP, 2011

Variaveis e categorias n (110) %
Sexo
Feminino 85 77,3
Masculino 25 22,7
Idade (anos)
18 a 38 33 30,0
39a59 50 45,4
=260 27 24,6
Escolaridade
Até o ensino fundamental incompleto 58 52,7
Fundamental completo 16 14,6
Médio completo 32 29,0
Superior completo 4 3,7
Estado civil
Solteiro(a) 26 23,7
Casado(a) 66 60,0
Divorciado(a) 6 54
Viavo 12 10,9
Religido
N&o tem 18 16,3
Catolica 57 51,9
Evangélica 23 20,9
Espirita 7 6,3
Outra 5 4,6
Situagédo profissional
Trabalha 72 65,5
Desempregado 15 13,6
N&o trabalha 23 20,9
Renda (SM)
<1 26 23,7
la25 49 44,5
26ab5 28 25,4
51a10 6 54
>10 1 1,0
Residentes
<3 habitantes 46 41,8
>3 habitantes 64 58,2

Fonte: calculo da autoria
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6.2 Conhecimento

Na Tabela 3 pode-se verificar que a maioria das familias acertou as
guestdes sobre o modo de transmissdo da doenca, seus sintomas e o tempo de

tratamento.

Tabela 3 - Distribuicdo percentual dos acertos das familias nas questdes sobre o
modo de transmissdo, sintomas da doenca e tempo de tratamento da
tuberculose. Ribeirdo Preto, SP, 2011

Questdes n (110) % de acertos
Modo de transmissao

<25 15 13,6
25-50 25 22,7
50 - 69 16 14,5
70 - 100 54 49,2
Sintomas

<25 2 1,8
25-50 21 19,1
50 - 69 40 36,4
70 - 100 47 42,7
Tempo de tratamento

Certo 71 64,6
Errado 26 23,6
Nao sabe 13 11,8

Fonte: calculo da autoria

Em relacdo a identificacdo do fator preditor pelos familiares como
causador da TB, 43 (39%) sujeitos reconheceram a ingestédo de bebida alcodlica e o
habito de fumar, 23 (21%) apontaram o HIV e 28 (25%) ndo souberam responder a
guestao.

Quanto aos sintomas da doenca, 102 (93%) familiares destacaram tosse
h& mais de trés semanas; 96 (87%) a perda de peso; 92 (84%) dores no peito e
costas; 86 (78%) inapeténcia e 75 (68%) sudorese noturna. Verificou-se também
gue 57 (52%) sujeitos relacionaram a causa da TB ao uso compartilhado de copos,
20 (37%) a alimentos contaminados e 33 (30%) através da relacdo sexual. No que
concerne ao agente causador do agravo, 40 (33%) familiares responderam que se
trata de um virus, seguido de 22 (32%) que responderam bactéria e 14 (29%) néo

sabiam.
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A Tabela 4 apresenta uma comparagdo entre 0S Qrupos com
conhecimento e sem conhecimento e os fatores sociodemogréficos e de servicos de
saude. Observa-se que as variaveis sociodemograficas, “escolaridade”, “situacéo
empregaticia”, “leitura de jornais” e “acesso a internet” mostraram associacéo
estatisticamente significativa com o conhecimento de TB. Todavia a “cobertura pelo
TDO” ou “estar em tratamento latente da TB” ndo se associaram ao conhecimento.

Para a regresséo logistica, foram selecionadas cinco variaveis, de acordo
com a significancia estatistica na analise bivariada. Na modelagem, as variaveis
‘idade” e “ler jornal” n&o foram significativas, denotando seus efeitos de variaveis
independentes. Apds o controle dos potenciais de confusdo, o modelo identificou
como sao significantes as variaveis “escolaridade”, “assistir televisdo” e “acesso a
internet” quando associadas ao conhecimento de TB. De acordo com a funcdo de
verossimilhanga, tal modelo se mostrou significativo (p<0,001), apresentando boa
adequacdo conforme o teste de Hosmer-Lemeshow (X? 3,97, p=0,554). Os testes de
Cox e Snell e Nagelkerke consideram que o modelo definido foi capaz de explicar
respectivamente, 18,4 e 27,4% das variacfes registradas na variavel resposta

conhecimento.
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Tabela 4 - Medidas de associacdo bruta e ajustada entre caracteristicas sociodemograficas e de servicos de saude e o
conhecimento sobre TB. Ribeirdo Preto, SP, 2011

Caracteristica,S' Conhecimento ' Anal'lse Reg[es_sao
sociodemogréficas e de conhecimento bivariada logistica
servigcos de saude :

N % n % OR IC95% p* ORaj 1C95% P
Idade
<51 anos 46 55,4 8 29,6 1 - - - - -
>51 anos 37 44,6 19 70,4 2,95 1,16 - 7,50 0,02 - - -
Escolaridade
Sim 78 94,0 20 74,1 1 - - - - ]
N&o 5 6,0 7 25,9 5,46 1,56 -19,2 0,009 4,39 1,11-17,35 0,035
Situacdo Empregaticia
Empregado 72 86,7 25 92,6 1 - - - - -
Nao empregado 11 13,3 2 7,4 0,52 0,10 -2,52 0,51 - - -
Renda
>1,8 SM 40 48,2 12 44,4 1 - - - - -
<1,8 SM 43 51,8 15 55,6 1,16 0,48 - 2,78 0,73 - - -
Ler Jornal
Sim 53 63,9 9 33,3 1 - - - - -
N&o 30 36,1 18 66,7 3,53 1,41 -8,83 0,005 - - -
Assistir Televisao
Muito 73 88,0 19 70,4 1 - - - - -
Nunca ou pouco 10 12,0 08 29,6 3,07 1,06 — 8,85 0,041 3,99 1,20-13,26 0,024

continua...
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Caracteristicas . N&o Anélise Regresséo

; o Conhecimento . A s
sociodemogréficas e de conhecimento bivariada Logistica
servicos de saude n % n % OR IC95% p* IC95% p
Acesso a Internet
Sim 34 41,0 03 111 1 - - - -
Nao 49 59,0 24 88,9 5,55 1,54 -19,91 0,04 1,29-19,38 0,019
Tratamento diretamente
observado
Sim 70 84,3 24 88,9 1 - - - -
Nao 14 15,7 3 111 0,67 0,172 — 2,56 0,757 - -
Em tratamento B
latente
Sim 15 18,1 5 18,5 1 - - - -
N&o 68 81,9 22 81,5 0,97 0,31-2,97 1,000 -

Notas: *teste qui-quadrado, teste qui-quadrado com correcéo de Yates ou teste exato de Fisher; OR: Odds ratio; P:

ORaj: Odds ratio ajustado por modelo de regressao logistica; SM: salario-minimo.

concluséo
probabilidade do erro tipo I;
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6.3 Atitudes

Referente as atitudes da familia, considerando o conhecimento por TB,
observa-se que as variaveis “vergonha de sair com o paciente de TB” e “o receio
desse ser identificado no servico em que esta tratando” foram as variaveis que
apresentaram resultados mais satisfatorios, tanto nas familias que tinham
conhecimento ou aqueles que ndo manifestaram conhecimento sobre a TB (Tabela
5).

Tabela 5 - Atitudes dos familiares em relagédo ao paciente de TB considerando seu
conhecimento sobre a doenca. Ribeirdo Preto, SP, 2011

N&o conhecimento Conhecimento sobre TB
Atitudes sobre TB
Média Desvio- Média Desvio- P
(n=28) padréo (n=82) padréo
Sentimento de vergonha face a 4,53 1,14 4,71 0,95 0,43
doenca do familiar
Esconde dos parentes amigos e 4,07 1,46 4,23 1,43 0,61
vizinhos que o familiar tem TB
Evita falar sobre TB na presenca 3,18 1,85 3,77 1,58 0,10
de outros familiares e amigos
Manifestou vergonha de sair com 4,78 0,98 4,89 0,50 0,14
0 paciente com TB
Manifestou receio de ser 4,75 0,84 4,72 0,85 0,87

identificado no servico em que o
familiar esté tratando

Fonte: calculo da autoria

6.4 Conhecimento e atitudes

Quando da aplicagdo da ACM, detectou-se que as duas primeiras
dimensdes explicam 30% dos dados. Na analise, pode-se constatar que a primeira
dimenséo representa 16% da inércia total e a segunda dimensao 14%, conforme
evidenciado na Figura 3. Observa-se no mapa a correspondéncia entre as variaveis
“ensino fundamental” com “pouco conhecimento sobre TB” e “ndo ter vergonha do

familiar que esta com a doenga”, com quem nao tinha “nenhuma escolaridade”, “n&o
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apresentou nenhum conhecimento sobre TB” e “tem vergonha do familiar que esta

com a doenga”, e, por fim, correspondéncia entre as varidveis “ensino médio e

superior” e ter “muito conhecimento sobre TB”.
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Legenda:

Grupo 1 — V7. 3 Ensino fundamental; V27.2 Pouco conhecimento sobre TB; V41.5 N&o ter vergonha do familiar que esta com
doenca; Grupo 2 — V7. 1 Nenhum escolaridade; V27.3 Nenhum conhecimento; V41.1 Tem vergonha do familiar que esta com
doenca; Grupo 3 — V7.5 e V.7.7.Ensino médio e superior; V27.1 Muito conhecimento sobre a TB

Figura 3 - Mapa perceptual demonstrando padrdes de correspondéncia entre as
variaveis utilizadas na avaliacdo de conhecimento sobre tuberculose e
atitude das familias. Ribeirdo Preto, SP, 2011

6.5 Estigma social

Observa-se, na Tabela 6, que 37 (33,6%) dos familiares sempre ficaram

preocupados em contrair a doenc¢a, no entanto, 96 (87,3%) deles ndo sentiram

vergonha do familiar doente, sendo que 79 (71,8%) nédo esconderam da comunidade

que ele tinha TB e 57 (51,8%) néo evitaram falar sobre a doenca na presenca de

outras pessoas.
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Tabela 6 — Distribuicdo dos escores de estigma nas diferentes categorias de
respostas. Ribeirdo Preto, SP, 2011

ltens Nunca n(%) As vezes Sempre n(%) Média
n(%)

Preocupac¢éo em contrair a TB 35(31,9) 38 (34,5) 37 (33,6) 2,92

O doente solicita segredo sobre 80 (72,8) 11 (9,9) 19 (17,3) 4,12

seu status

Vergonha do familiar por ele estar 96 (87,3) 8 (7,3) 6 (5,4) 4,66

com TB

Esconde das pessoas que ele(a) 79 (71,8) 17 (15,4) 14 (12,8) 4,19

esta doente

Seu familiar doente esconde das 70 (63,7) 20 (18,1) 20 (18,1) 3,90

pessoas que ele(a) tem TB

Evita falar sobre TB na presenca 57 (51,8) 27 (24,5) 26 (23,7) 3,62

de outras pessoas

Vergonha de sair com seu familiar 101 (91,8) 7 (6,3) 2(1,8) 4,84

doente

Receio de ser visto no servigo de 96 (87,3) 10 (9,1) 4 (3,6) 4,72

saude onde ele(a) faz tratamento

Utiliza expressbes para substituir 90 (81,8) 10 (9,1) 10 (9,1) 4,48

a palavra TB nas conversas com

seu familiar doente

Utiliza expressdes para substituir 83 (75,5) 16 (14,5) 11 (10,0) 4,29

a palavra TB nas conversas com
amigos e vizinhos

Fonte: calculo da autoria

A andlise de agrupamento permitiu a ordenacdo dos sujeitos em quatro

grupos de familiares, tendo-se considerado como ponto de corte a distancia

euclidiana de 20%, denominados, respectivamente, Grupo 1 (composto por 22

sujeitos, com indice de similaridade de 15%), Grupo 2 (constituido por 39 sujeitos,

indice de similaridade de 10%), Grupo 3 (formado por 23 sujeitos com indice de

similaridade de 12%) e Grupo 4 (constituido por 26 sujeitos, indice de similaridade

de 11%) (Figura 4). O teste T? de Hotelling mostrou diferenca entre os grupos

(p<0,001).
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Figura 4 - Dendrograma resultante da andlise de agrupamento obtido com as
respostas das familias quanto ao estigma. Ribeirdo Preto, SP, 2011
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A Figura 5 mostra a representacao grafica das categorias das variaveis no
mapa perceptual, com duas dimensdes que representam 12,2% da variabilidade dos
dados. A primeira, que explica 6,4% dessa variabilidade, associam-se as
caracteristicas demogréaficas, acesso aos meios de informacdo e busca de
conhecimento sobre a doenga. E a segunda dimens&o, cuja contribuicdo foi menor
(5,8%), esteve relacionada as atitudes e comportamentos negativos dos familiares,
gue corresponde ao estigma da TB.

No lado negativo do eixo 1, estdo os grupos sem escolaridade ou com
baixa escolaridade, sem acesso aos meios de informacdo e que procuram saber
pouco sobre TB. Posicionados no lado positivo desse eixo, estdo as caracteristicas
opostas: niveis de escolaridade mais altos (ensino médio e superior concluidos),
com acesso aos meios de informagao e conhecimento sobre a doenca.

A segunda dimensdo divide os familiares, segundo as atitudes e
comportamentos negativos associados ao estigma na TB. No lado negativo,
posicionam-se 0s sujeitos que sentiram vergonha do doente de TB, esconderam o
status do seu familiar na comunidade e utilizaram expressdes para substituir a

palavra TB nas conversas com amigos e vizinhos e, no lado oposto, as atitudes e
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comportamentos positivos.

A correspondéncia entre categorias de variaveis e 0s grupos podem ser
avaliadas analisando-se a proximidade entre os pontos na Figura 5. Dessa forma,
verifica-se a disposi¢cdo dos quatros grupos de familiares identificados na analise de
agrupamento e a representacéo de perfis delimitados por meios da associagao entre
0 estigma social e as caracteristicas socioecondmicas, demograficas e de

conhecimento sobre a doenca.
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Legenda:

G1 - Grupo 1: V7:1 - Sem escolaridade; V42:1 - Esconde das pessoas que o familiar tem TB; V44:1 - Evita falar sobre TB na
presencga de outras pessoas; V48:1 - Utiliza expressdes para substituir a palavra TB nas conversas com seu familiar doente; v49:1
- Utiliza expressdes para substituir a palavra TB nas conversas com amigos e vizinhos; G2 — Grupo 2: V7:2 - Ensino Fundamental
Incompleto; V13:1 - Néo tem o habito de ler jornal; V14:1 - N&o tem o habito de ler revista; V17:1 - Nao tem o habito de acessar a
internet; V29:1 - Procura saber pouco sobre TB; V39:5 — N&o tem preocupacdo em contrair a TB; V41:1 — Tem vergonha do
familiar por ele estar com TB; G3 - Grupo 3: V7:5 - Ensino Médio completo; V7:7- Ensino Superior Completo; V14:5 - Tem o habito
de ler revista; V17:5 - Tem o habito de acessar a internet; V28:1 = Tem conhecimento sobre TB; V29:5 - Procura saber muito sobre
TB; V44:5 - Fala abertamente sobre TB na presenca de outras pessoas; V47:5 - Nao tem receio de ser visto no servico de salde
onde seu familiar faz tratamento; G3 - Grupo 3: V7:3 - Ensino Fundamental completo; V13:3 - As vezes & jomal; V41:5 — No tem
vergonha do familiar por ele estar com TB; V42:5 — N&o esconde das pessoas que o familiar tem TB; V44.4 - Fala sobre TB na
presenca de outras pessoas; V48:1 — Nao utiliza expressdes para substituir a palavra TB nas conversas com seu familiar doente;
v49:1 - Néo utiliza expressdes para substituir a palavra TB nas conversas com amigos e vizinhos.

Figura 5 — Categorias dos grupos de estigma social e das -caracteristicas
socioeconémicas, demograficas e de conhecimento sobre a doenca.
Ribeiréo Preto, SP, 2011
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Observa-se que, nos quadrantes inferior e superior esquerdo, da Figura 5,
estdo os grupos que apresentam estigma. Os Grupos 1 e 2, sdo caracterizados por
pessoas sem escolaridade ou com baixa escolaridade, sem acesso aos meios de
informacéo, que procuram saber pouco sobre TB, sentiram vergonha, esconderam
da comunidade o status do seu familiar e ndo discutiram abertamente sobre a
doenca, utilizando expressdes para substituirem a palavra TB. No entanto, os
familiares do Grupo 2 néo tiveram preocupac¢éo em contrair a TB.

Os Grupos 3 e 4 foram formados por sujeitos que apresentaram niveis de
escolaridade mais elevados em relacdo aos individuos dos Grupos 1 e 2, acesso
aos meios de informacédo e atitudes e comportamentos positivos no contato com o
doente de TB (ndo sentiram vergonha do seu familiar, falaram abertamente sobre a
doenca na presenca de outras pessoas). Ademais, os familiares pertencentes ao
Grupo 3 tém conhecimento sobre TB, procuram informacdes a respeito da doenca e
nao tiveram receio de serem vistos nos servicos de salde onde seu familiar faz
tratamento. E o Grupo 4 ndo utilizou expressdes para substituir a palavra TB nas
conversas com o doente, amigos e vizinhos. Esses grupos, por sua vez, se diferem

quanto as atitudes e comportamentos negativos evidenciados nos Grupos 1 e 2.
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7. DISCUSSAO




Discussio 0

As caracteristicas sociodemograficas dos sujeitos da pesquisa se
apresentaram condizentes com a literatura cientifica, em que os familiares eram
predominantemente do sexo feminino, em idade economicamente produtiva (COSTA
et al, 2011; PACE; NUNES; VIGO, 2003). Os achados do trabalho realizado por
Oliveira et al. (2010) confirmam que h& maioria feminina no cuidado da familia, pois
elas o assumem baseadas em valores que foram passados de geracdo em geracao.

No tocante a renda, o estudo identificou que familiares com renda inferior
a 2,5 SM apontaram menor conhecimento sobre a TB e maior estigma da doenca, o
gue se confirma nos estudos de Abioye; Omotayo e Alakija (2011) e Woith e Larson,
(2008) em que o status socioecondmico esta relacionado ao estigma social e a
vergonha internalizada e o estudo de Muture (2011) mostra que o baixo nivel social
estéa relacionado ao menor conhecimento da doenca.

Em relagcdo ao nivel educacional, observou-se nos resultados, que a
maioria dos familiares apresentava ensino fundamental incompleto, corroborando
com estudos que revelaram o baixo grau de escolaridade é fator de risco que mais
concorre para a ndo adesdo ao tratamento, ou para a demora no diagndstico e
reflexo de um conjunto de condigBes sociodemograficas dos doentes acometidos
pelo estigma da TB, aumentando a vulnerabilidade social e a incidéncia da doenga
(MASCARENHAS et al., 2005; ABIOYE; OMOTAYO; ALAKIJA, 2011; KIPP et al.,
2011; NJAU et al., 2012).

No mais, pesquisas confirmam os resultados do presente estudo em
relacdo ao conhecimento do modo de transmissao, sintomas e tempo de tratamento,
uma vez que autores identificam a percepcao do contagio da TB, o reconhecimento
dos sinais e sintomas e a compreensdo da duracdo do tratamento como principais
causas da estigmatizacdo e o desconhecimento da doenca como intensificador das
atitudes discriminatorias na familia e na sociedade, o que acaba por isolar as
pessoas, retardando a busca por atendimento, a realizacdo de exames diagnésticos
e a ndo adeséo ao tratamento (MACQ et al., 2005; SENGUPTA et al., 2006; YADAV,
MATHUR, DIXIT, 2006; BARAL et al., 2007; MAAMARI, 2008; MFINANGA et al.,
2008; OTTMANI et al., 2008 SOMMA et al., 2008; DODOR; KELLY, 2009; ATRE et
al., 2011).

Os resultados da pesquisa trazem também importantes reflexdes sobre o
conhecimento da TB e a acessibilidade a informacéo a partir da internet e jornais de

grande circulagcédo, pois o0 grupo de sujeitos que referiu ndo apresentar qualquer
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conhecimento sobre TB foi justamente 0 que ndo tinha acesso as referidas fontes de
consulta, consonante, portanto, aos achados de outros autores (BOWKALOWSK;
BERTOLOZZI, 2010). Entretanto, mesmo quando as informacdes sdo repassadas, 0
processo de comunicacdo e incorporacdo do conhecimento nem sempre é
satisfatorio e eficiente e ndo garante mudancas comportamentais (KHAN et al.,
2000).

Em estudo realizado por Hino et al. (2012), para os profissionais de saude
as principais dificuldades do doente de TB estdo na ndo aceitacdo do diagndstico,
na ndo adesdo ao tratamento, na falta de apoio familiar, no desconhecimento da
doenca, nos habitos de alcoolismo e drogadicdo, na falta de moradia fixa, entre
outras. A importancia da incorporacao de, pelo menos, um membro da familia, para
realizar a supervisdo medicamentosa, foi considerada fundamental na adesdo ao
tratamento. Uma vez que ha evidéncias de que, quando o TDO é realizado por um
membro da familia e ndo por um profissional de salde, a taxa de cura atinge mais
do que os 85% preconizados pelo Ministério da Saude para o controle da TB.

Outro achado importante na investigacdo, ainda em relacdo ao TDO, foi
que esse ndo favoreceu a producdo de conhecimento sobre TB pelas familias, uma
vez que 0s sujeitos relataram desconhecer a fisiopatologia da doenca e alguns
familiares, durante as entrevistas, apresentaram-se receosos e desconfortaveis em
discutir sobre o tema, talvez porque os aspectos de ordem antropolégica e cultural
nao foram considerados no planejamento das ac6es em saude.

Ademais, quando a familia ndo se sente suficientemente esclarecida e se
os membros da equipe de saude sao indiferentes aos seus sentimentos e
necessidades, essa, ao invés de contribuir, pode provocar impacto negativo no
cuidado prestado ao individuo doente (CARNEIRO, 2008). No contexto do
adoecimento, a familia surge como unidade de cuidado que contribui para o
equilibrio fisico e mental do doente de TB. Contudo, os significados atribuidos a
doenca geralmente interferem nas atitudes comportamentais da conjuntura familiar,
gque se movimenta de forma singular, interpretando a situacdo a partir de suas
percepcdes culturais (SOUSA; KANTORSKI; BIELEMANN, 2004).

N&o obstante, associada a toda essa gama complexa de fatores, o doente
de TB enfrenta também a mudancga de atitude dos familiares com relagéo ao “medo
de se contaminar”’. Os resultados da pesquisa demonstraram claramente que a

mudanca de atitude das familias encontra-se nos extremos entre “sempre” mudam e
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“‘nunca” mudam. Em estudo realizado por Souza e Tocantins (1999) e Tasnim et al.
(2012), observou-se que a maioria das pessoas alteram suas atitudes passando a
impor um distanciamento fisico, outros utilizaram mascaras, separaram os utensilios
domeésticos e as roupas de cama e uma parte importante assinalaram também
mudangas de comportamento a dinamica familiar. Dessa forma, denota-se que
essas situagdes evidenciam a necessidade de ac¢des educativas que desmistifiguem
0s saberes e proporcionem possiveis adaptacdes frente a doenca.

Os resultados observados na analise multipla confirmaram as anélises de
correspondéncia mudltipla, em que as varidveis escolaridade e atitudes tiveram
relacdo com o conhecimento sobre a TB. As familias sem escolaridade estiveram
mais propensas a atitudes negativas em relacdo ao doente de TB e aquelas que
ocuparam 0s hiveis intermediarios ndo manifestaram vergonha em relacdo aos
mesmos.

Nesse aspecto, o0 conhecimento acerca da TB e das tecnologias
disponiveis pode contribuir para 0 acesso aos servi¢cos, 0 que leva a suposicao da
mudanca na abordagem dos servicos de saude, de menos prescricdo e mais
dialogicista e, com projetos terapéuticos construidos por coletivos, familias e
profissionais. Desse modo, a disponibilidade de recursos ndo garante o acesso,
porque se interpdem no processo as barreiras geograficas, financeiras,
organizacionais e culturais que, individualmente, ou em conjunto, serdo 0s
determinantes na oferta e uso dos servicos para atendimento as necessidades de
salde (TRAVASSOS; VIACAVA, 2007).

Pesquisa realizada com o objetivo de analisar a percepcdo dos usuarios
guanto as caracteristicas dos servi¢os utilizados no sistema local de saude, mostrou
gue o0s usuarios delimitam o acesso a sua condicdo socioecondmica, pois
consideram que a oferta dos servigcos publicos fica na dependéncia de intervencéo
do Estado e na organizacdo da rede de atencdo a saude (ASSIS; VILLA;
NASCIMENTO, 2003). De acordo com dados do IBOPE (2012), cerca de 70% da
populacdo brasileira tem a rede publica como principal fornecedor de servicos de
saude, sendo que 60% da populacéo utiliza somente a rede publica.

Ainda com base nas analises de agrupamento e correspondéncia multipla,
foi possivel identificar diferentes grupos e reconhecer a complexidade propria
delimitada na relacdo entre estigma social, caracteristicas socioeconémicas e

demograficas, e conhecimento sobre a doenca. Atraves dessas técnicas, definiram-
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se, entdo, perfis diferenciados de familias quanto ao estigma e ndo estigma na
interacdo com o doente e a comunidade.

O comportamento e atitudes negativas, identificados nos perfis dos
Grupos 1 e 2, estiveram em correspondéncia com a baixa escolaridade, o acesso
incipiente aos meios de informagdo e pouca mobilizacdo face as razdes e
compreensdes sobre a doenca, perfil caracteristico desses grupos que
apresentaram estigma na familia.

O estigma na TB possui um substrato sociocultural quando nao se tem o
conhecimento sobre a doenca que predispde aos comportamentos negativos e
atitudes discriminatérias (ABEBE et al., 2010). Observa-se que doente e familia
convivem com o0 medo da exclusao social e evitam revelar seu status e falar sobre a
doenca no trabalho e na comunidade. Segundo Coreil et al. (2010), a substituicdo da
palavra “tuberculose” por outros termos e expressdes € uma forma de suavizar a sua
condicao e ndo divulgar seu diagnéstico para a sociedade.

Alguns estudos tém afirmado que o isolamento social tem sido um traco
marcante no processo de estigmatizacdo da TB e outras doencas. Em Gana,
segundo a opinido de membros da comunidade, os doentes de TB n&o poderiam
vender seus produtos nos mercados modelos (DODOR; KELLY, 2009) e, no Nepal,
visitar casas onde ha um membro da familia com TB deveria ser evitada (BARAL;
DEEPAK; NEWELL, 2007). Ademais, pesquisas apontam que o doente pode ser
forcado a comer e dormir em separado, na proépria residéncia (HURTIG; PORTER,;
OGDEN, 1999; JOHANSSON, 1999).

Apesar desse comportamento, tais estudos apontam a preocupacdo das
familias em relacdo a discriminacdo que afeta o seu familiar doente, portanto, falar
abertamente sobre a TB na comunidade e nos servicos de saude, em que o doente
realiza o tratamento, torna-se uma questdo complexa e desafiadora que pode
impedi-lo de ter apoio e acolhimento nas suas relagdes sociais. Para Macq et al.
(2005) e Freitas et al. (2012), essa € uma situacao dialética, pois ha um desejo da
familia em ajudar o doente, mas, por outro lado, o0 medo e a inseguranga parecem
impelir esse processo, aparecendo, portanto, atitudes negativas, mesmo que nao
intencionais.

Nesse contexto, observa-se, entdo, a tensdo existente entre a énfase
individual versus a énfase social, como algo que se constréi e reconstroi através do

tempo e do espaco, ou seja, as diferencas da representacdo da TB entre grupos
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sociais e da heterogeneidade das perspectivas e praticas que se encontram dentro
de um grupo aparentemente homogéneo (pessoas acometidas pela TB)
(GONCALVES, 2000).

Tais heterogeneidades de perspectivas e representacdes, em relacdo a
TB, se mostraram evidenciada nos perfis dos Grupos 3 e 4, posto que
comportamentos e atitudes positivas foram observadas no convivio com o doente e
com a propria comunidade, visto que ocupavam niveis de escolaridade mais
elevados, acessavam de forma continua a internet, liam revistas e buscavam outras
fontes de informacdo, como radio e televisdo, e se diziam conhecedores da TB.
Indubitavelmente, o acesso a informacdo, permeada pela alta escolaridade desses
grupos, superou oS mitos e crencas ressonantes na sociedade, assim, falavam
abertamente sobre a doenca e reconheciam a cura da mesma.

Sobre esses aspectos destaca-se que, ao identificar quatro grupos de
familiares cujas caracteristicas se destoam, principalmente quanto ao nivel de
escolaridade, acesso aos meios de comunicacdo e as atitudes praticadas, €
indispensavel que os profissionais envolvidos sensibilizem-se com o significado e o
impacto das auséncias de esclarecimento sobre TB, visto que o conhecimento e as
tecnologias representam as molas propulsoras para uma vida sem estigma, uma
educacdo robusta e um progresso no convivio social, o que, sem duavida, sera
favoravel ao fortalecimento das familias, hoje vitimas da TB.

Familia, doentes, profissionais da saude, autoridades e sociedade devem
reconhecer a doenca como um problema de saude publica, pois 0 cenario que
rodeia os doentes de TB na maioria das vezes é de pobreza e desvantagem social,
portanto, torna-se necessario distinguir as singularidades desse ambiente para que
as intervencdes sejam mais efetivas. Por sua vez, tais acbes devem passar por um
processo de ressignificacdo, em que o compromisso politico dos gestores e dos
profissionais de saude deve ser sensivel a conjuntura social das familias e inclui-las,
efetivamente, na linha de cuidado ao doente de TB.

Para tal, torna-se relevante o trabalho de uma equipe multiprofissional que
esteja sensibilizada com a problematica em questdo e discuta intervencdes nas
diferentes perspectivas, desde o0 aspecto bioldgico até ao aspecto social da doenca.
Dentre outras medidas necessérias, destaca-se o refor¢o a intersetorialidade entre a
saude e a educagdo, com a finalidade da ressocializacdo, da escolarizacédo e de

novas oportunidades de geracdo de renda e trabalho. Ressalta-se, ainda, que a
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mobilizacdo social € um aspecto que precisa ser considerado com vistas ao
empoderamento e ao capital social, uma vez que a disseminacdo de informacdes e
ideias a comunidade € essencial e agente de opinido e de ampliacdo do acesso as
informacdes sobre doencas e seus agravos (KOTLER; LEE, 2010).

Considerando que o tema em questao € importante para o planejamento
das politicas publicas com vistas a redu¢do da TB no cenario nacional, fazem-se
necessario maiores investimentos nesse campo para a producdo do conhecimento
que permita nova forma de organizacdo dos servicos de saude, mais orientadas
para as familias e com abordagem coletiva e para a maior compreensao dos
determinantes do estigma.

Dentre as limitacdes do estudo, destaca-se a adocdo de um instrumento
submetido apenas a validacdo semantica e de conteudo, o que poderia levar os
sujeitos ao viés de informacdo. Ademais, seria interessante que a pesquisa pudesse
ter sido conduzida com mais de um integrante de cada familia, a fim de apresentar,
de forma mais plena, a conjuntura delas. Como as entrevistas se deram nos
domicilios, pode ser que a presenca do doente, de alguma forma, tenha inibido os
participantes. No mais, o proprio estigma da doenca pode ser um fator que tenha
também interferido nos resultados, haja vista que algumas familias se mostraram

bem preocupadas ao serem identificadas por causa da TB.
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Conclusio g7

O estudo buscou analisar o conhecimento, atitudes e estigma social em
familias com TB por meio de entrevistas nos domicilios. Os resultados mostraram
que as familias ndo estavam esclarecidas em relacdo a doenca e apresentaram
equivocos ao responder sobre os modos de transmissao, no reconhecimento dos
sinais e sintomas e no tempo do tratamento da doenca. O estudo revelou, ainda, que
a escolaridade, o acesso a internet e assistir televisdo foram varidveis que
explicaram o conhecimento das familias sobre a TB.

Os grupos com niveis escolares mais inferiores desvelaram menos
conhecimento e, por sua vez, o estigma social esteve fortemente presente. Embora
a TB tenha acometido os distintos estratos socioeconOmicos, observou-se que a
carga da doenca foi mais impactante em grupos com maior dificuldade de acesso a
informacéo. Esses achados despertam atencdo para um fenbmeno importante que
ocorre nos servicos de saude, que se refere as oportunidades sociais no acesso. Ha
gue se destacar a dificuldade de se mensurar 0 estigma social, por se tratar de uma
variavel abstrata, todavia, a estatistica multivariada contribuiu no processo de
operacionalizacdo dessa variavel em constructo empiricamente observavel. Por essa
ferramenta foi possivel encontrar comportamento de padrbes e relagbes entre
diversas variaveis simultaneamente e assim identificar grupos de familiares.

Com base nos resultados, pode se constatar grupos prioritarios de
investimento para superar o problema da TB, sendo relevantes para estes grupos
acOes e estratégias que ajudem a superar os conflitos e as privacées decorrentes do
estigma e também contribuam para a significacdo das préaticas ou tecnologias
consideradas no tratamento e no proprio significado da familia na cura do doente

com TB.
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APENDICE A - Formulario Eletronico enviado aos Juizes para Avaliacdo do
Instrumento

CONHECIMENTO E ATITUDES DAS FAMILIAS COM TUBERCULOSE CARTA
CONVITE E MANUAL DE ORIENTACOES AOS JUIZES

Avaliacdo das equivaléncias semanticas, cultural e conceitual de um instrumento
previamente formulado.

Prezado Sr. (a),

Venho por meio desta convida-lo(a) a fazer parte de um Comité de Especialistas
cujo objetivo é desenvolver a avaliacdo das equivaléncias semantica, cultural e
conceitual de uma escala de avaliacdo dos conhecimentos e das atitudes de
familiares de pacientes com TB.

A finalidade da validacdo dessa escala é disponibilizarmos aos profissionais que
atuam junto as pessoas com TB, bem como na familia e na comunidade onde estas
estdo inseridas, 0 seu uso para assisténcia e para pesquisa.

Este convite deve-se a sua experiéncia na area, e diante da importancia e
necessidade da representatividade do conteddo dos itens e da relevancia dos
objetivos a medir, temos que seguir alguns passos para que possamos utilizar a
referida escala de forma efetiva.

Sua participacdo nesse Comité consiste em avaliar os itens da escala, considerando
as seguintes

orientacdes:

- Equivaléncia semantica: avaliagdo da equivaléncia gramatical e de vocabulério.

- Equivaléncia cultural: coeréncia entre os termos utilizados e as experiéncias vividas
pela populacéo a qual se destina, dentro do seu contexto cultural.

- Equivaléncia conceitual: muitos itens utilizados nos instrumentos podem equivaler-
se semanticamente, sem, contudo, apresentar equivaléncia de conceito. Os termos
podem representar conceitos diferentes em contextos especificos.

O Sr. (a) receberd um instrumento que contém os niveis de classificacdo das
equivaléncias possiveis para as questdes da escala. E assim, devera assinar com
um X o campo que melhor expresse sua opiniao.

Peco, por gentileza, que assinale e faca comentéarios pertinentes ao item, no espaco
sugerido.

O Sr. (a) esta recebendo em anexo ao instrumento, o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, em que ao final consta

Agradeco antecipadamente por sua participagcdo e empenho em participar deste
trabalho, e coloco-me a disposicdo para qualquer esclarecimento que se fizer
necessario.

Atenciosamente,

Michelle Mosna Touso — Aluna de graduacéo de Bacharelado em Enfermagem da
EERP-USP

Ricardo Alexandre Arcéncio — Coordenador da Pesquisa.

* Required
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Estamos realizando o estudo intitulado: “A Tuberculose no interior das familias: Uma
analise sobre o seu conhecimento, atitudes e estigma relacionados a doenga”. Um
estudo ligado a Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, da Universidade de Séo
Paulo.
Este estudo tem como objetivo avaliar os conhecimentos, as atitudes e as
percepcdes dos familiares em relacdo a TB. Para isso, nos o (a) convidamos para
participar do estudo, uma vez que sua participacdo é importante para entendermos a
situacdo dos doentes de Tuberculose na atencdo basica. A participacdo consistirq
em responder ao questionario referente a caracterizagdo individual; informacdes
clinico-epidemioldgicas; conhecimentos sobre tuberculose; e relacdo das familias
com a doenca, com o paciente e com a comunidade.
Para participar do presente estudo esclarecemos que:
e A participacdo € voluntaria, ou seja, hdo ha obrigatoriedade em participar;
e A participacdo ndo serd remunerada e nem acarretard em prejuizos
financeiros;
¢ Os participantes terdo assegurado o anonimato, ou seja, ndo sera divulgado o
nome em nenhum momento, principalmente se o estudo for publicado em
revista cientifica;
e A pessoa terd o direito de recusar a participar em qualquer momento do
estudo, mesmo tendo concordado inicialmente;
e Caso a pessoa nao concorde em participar do presente estudo, né&o
acarretard em prejuizos no atendimento nesse Hospital,
e A pessoa tera o direito de receber toda e qualguer informacéao sobre o estudo,
bem como sobre sua participacéo;
¢ Nao havera qualquer tipo de risco em participar do estudo.
e O senhor (a) recebera uma copia impressa desse documento.
e Agradecemos desde ja sua colaboracdo e compreenséao.
Se duvidas podera entrar através do telefone ou endereco abaixo:

Ricardo Alexandre Arcéncio — email ricardo@eerp.usp.br

Endereco:Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séao Paulo.
Avenida Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Ribeirdo Preto — SP; CEP
14049-900 — SP Telefone (0XX16) 36023429

Apés ter conhecimento sobre como poderei colaborar com esta pesquisa, concordo
com minha participagdo, ndo tendo sofrido nenhuma presséo para tanto.

Eu, recebi
todas as informacgdes sobre os objetivos e procedimentos do estudo, bem como em
relacdo a forma de minha participacdo, e concordo em participar. Recebi uma copia
assinada deste documento e tive a oportunidade de discutir com o pesquisador.

PESQUISADOR RESPONSAVEL MEMBRO FAMILIA
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ANEXO A - Instrumento de Coleta de Dados

A. CARACTERISTICAS INDIVIDUAIS

Iniciais do Entrevistado: Iniciais do paciente:
Data: I

Nome do entrevistador:

1)Sexo:
1-() Masculino 2-() Feminino

2) Relagéo de parentesco ou proximidade com 0 paciente TB ..........occcveveiiiiiiienn i

1-() Mae 5-()Neto (a) 9-() Esposo (a)

2-() Pai 6-( )Primo (a) 10-() Outros
3-() Tio (a) 7-() Avo (0)

4-() Filho (a) 8-() Irmao (a)

3) Distrito: Norte () Sul () NGA () Oeste — CSE () 3) Ha quanto tempo mora nesse local?..................
v o o= 1o L= g o o 1= (o
5) N (dd/mm/aaaa): ............ccceenvnee Idade (anos completos): ........covviiiiiiiiiiiiieeeeeee e

6) Estado civil:

1-() Solteiro (a) 3-() Divorciado (a) / Separado (a)

2-() Casado ( a) / Amasiado (a) 4-() Viavo

4T =t TeTo] =4 o F= o 1= SRR
1-() Sem escolaridade 5-( ) Ensino médio completo
2-() Ensino fundamental incompleto 6-() Superior incompleto

3-() Ensino fundamental completo 7-() Superior completo

4-() Ensino médio incompleto
S @ Lo U] o = ot Lo LTS

9) Vocé tem uma religido? Se sim, qual sua religifio: ........c.eeeveiiiiieiiiiieee e

11) Qual é aproximadamente a renda mensal familiar (em reais)?: ........cccccoeeevviiirireeeeeeee e,

12) Vocé tem carro ou outro veiculo automotor?
1-() Sim 2-()Néao

13) Com que frequéncia vocé costuma ler jornal?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

14) Com que frequéncia vocé costuma ler revistas?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

15) Com que frequéncia vocé costuma ouvir radio?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

16) Com que frequéncia vocé costuma assistir televisdo?

1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre  5-() Sempre

17) Com que frequéncia vocé costuma acessar a internet?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre
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B. INFORMAGCOES CLINICO-EPIDEMIOLOGICAS*

18)Data do inicio do tratamento de TB do familiar: / /

19) Exames solicitados no diagnéstico do familiar com TB?
1- () Raio X 2- () Coleta do escarro no pote 3 — () Outro: Qual?

20) Doenca associada?
1-() Sim 2-() Néo
S SIM, QUAIP. ...

21) Data do inicio dos sintomas / /

22) Tempo decorrido do inicio dos sintomas até procurar o servico de saude (dias)......ccccccceeereevinrnnnne.
23) Tempo que demorou para receber o resultado dos exames(dias)........cccceeeeevieeiiciivireereeee e se e
24) Tipo Tratamento do familiar: 1-( ) Autoadministrado 2-( )Tratamento Diretamente Observado

25) Vocé estd tomando algum medicamento para a TB? (perguntar ao profissional de saude)

1-() Sim 2-()Néo 3-() N&o sabe 4 () Serecusou

26) Qual foi o primeiro lugar que seu parente procurou quando comecou a ficar doente?..................
1-() NSF 4-() Hospital Terciario

2-() UBS 5-()Outros

3-() UDBS/Pronto Atendimento

C. CONHECIMENTO SOBRE TUBERCULOSE

27) O quanto o (a) senhor (a) diria que sabe sobre Tuberculose?
1-() Muito conhecimento 2-() Pouco conhecimento 3-( ) Nenhum
conhecimento

28) O (a) senhor (a) conhece sobre tuberculose?
1- () Sim 2-() Néo 3-() Mais ou Menos

29)Com que frequéncia o (a) senhor (a) procura saber sobre TB?
1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

30) Para as perguntas abaixo, (a) senhor (a) devera responder 1. Sim, 2 Ndo e 3 quando nao souber
a resposta.
O (&) senhor viu ou leu sobre TB no (a):

a-() Radio

b-() Televisao

c-() Jornal

d-() Folhetos ou panfletos
e-() No trabalho

f-() Na escola

g-() Nos servicos de salde

h-() Na igreja

i-() Em conversa com familiares ou amigos

j-() N&o ouvi ou li coisa alguma sobre Tuberculose
K=(1) OULIOS. ..coiiiiiiiie it

31) Com que frequéncia as informacdes sobre tuberculose costumam ser esclarecedoras?
1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre
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32) Para as perguntas abaixo, (a) senhor (a) devera responder 1. Sim, 2 Nao e 3 quando néo souber
a resposta.
Como o (a) senhor (a) acha que se pega TB pulmonar?

a.() Usar a mesma roupa

b.() Uso comum de pratos, talheres e copos

¢.() Quando a pessoa tosse e vocé esta no mesmo ambiente
d.() Agua contaminada

e.() Alimento contaminado

f.() Relag&o sexual

g.() Uso do mesmo banheiro

AN O U= LT PP P P PP PUPUPPPPI

33) Para o senhor (a), quanto tempo a pessoa com TB pulmonar deixa de transmitir a
doenca?.............. (tempo)

1-() Dias 2-() Semanas 3-() Meses

34) Depois que a pessoa comecga o tratamento da TB e toma o medicamento corretamente, o(a)
senhor a) acha que ela deixa de transmitir TB?
1- () Sim 2-() Nao 3-() N&o sei

35) De acordo com a lista abaixo, aponte a Unica alternativa que o (a) senhor (a) acha que causa
tuberculose?

1- () Virus 4- () Bactéria
2- ()Parasita 5- () N&o sei
3- () Fungo

36) De acordo com a lista abaixo, o que o (a) senhor (a) acha que pode ajudar uma pessoa a
desenvolver tuberculose?

1-() HIV 4-() Ingerir muita bebida alcodlica e fumar bastante
2-() Diabetes 5-() Nao sei
3-() Historia na familia 6-( ) Outro. Qual?

37) Para as perguntas abaixo, (a) senhor (a) devera responder 1. Sim, 2 N&do e 3 quando n&do souber
a resposta.
Para o (a) senhor (a) quais sao os sinais e sintomas mais comuns da tuberculose pulmonar?

a.() Tosse ha mais de 3 semanas
b.() Perda de peso

c.() Suor a noite

d.() Dor de cabeca

e.() Perda de apetite

f.() Manchas pelo corpo
g.() Inchago nas pernas
h.() Dor no peito e costas
i.() Dor de estdmago

j-() Nausea e vomito

k.() Febre

38) Para o (a) senhor (a) quanto tempo mais ou menos dura o tratamento de TB?.................. (tempo)
1-() Certo 2-() Errado 3-() Né&o sabe
D. ESCALA DE ATITUDE E ESTIGMA

39) Com que frequéncia o (a) senhor (a) fica preocupado em pegar tuberculose?
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

40) Com que frequéncia seu familiar pede para que o (a) senhor (a) guarde segredo sobre a doenca
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dele?
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

41) Com que frequéncia o (a) senhor (a) sente vergonha do seu familiar por ele estar com TB?
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

42) Com que frequéncia o (a) senhor (a) esconde dos seus parentes, amigos e vizinhos que seu
familiar tem TB? .
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

43) Com que frequéncia seu familiar esconde dos seus parentes, amigos e vizinhos que ele tem TB?
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

44) Com que frequéncia o (a) senhor (a) evita falar sobre tuberculose na presenca de outros
familiares, amigos e vizinhos? .
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

45) Com que frequéncia o (a) senhor (a) acompanha o seu familiar até o servi¢o de salde onde esta
tratando de TB ? .
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

46) Com que frequéncia o (a) senhor (a) sente vergonha de sair com seu familiar que tem
tuberculose? .
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

47) Com que frequéncia o (a) senhor (a) sente receio de que alguém o veja no servigo de salude onde
seu familiar esta tratando a TB? .
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

48) Com que frequéncia o (a) senhor (a) utiliza alguma palavra/expressao/termo para substituir a
palavra tuberculose nas conversas com seu familiar?

1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

(O TN (1) PSP P PSP PRSPPI

49)Com que frequéncia o (a) senhor (a) utiliza alguma palavra/expressdo/termo para substituir a
palavra tuberculose nas conversas com seus amigos/vizinhos?
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

(@ 11 = 1L (1) PP

50) Com que frequéncia o (a) senhor (a) percebeu mudancas no seu familiar depois que ele soube da
doenca?
1- () Sempre 2-()Quase sempre 3-()As vezes 4-() Quase nunca 5-() Nunca

51) Com que frequéncia a equipe de saude explica ao (a) senhor (a) os tipos de medicamentos que
seu familiar esta tomando para a TB, para que servem e seus efeitos?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

52) Com que frequéncia a equipe de saude inclui o (a) senhor (a) no cuidado do seu familiar ?
1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

53) O que o (a) senhor (a) acha da relagéo do profissional de saide com o seu familiar ?
1 — () Muito ruim 2- () Ruim 3 () Regular 4 () boa 5 () muito boa

54) Com que frequéncia o (a) senhor (a) adotou alguma medida para se proteger depois que soube
da doenca do seu familiar? .
1- ()Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

55) Com que frequéncia seu familiar confia no (a) senhor (a) e nos seus conselhos?
1- ()Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre
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56) Com que frequéncia seu familiar conversa com o (a) senhor (a) sobre Tuberculose?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

57) As pessoas da casa sabem que seu familiar estd com TB?
1- () Sim 2-() Nao 99-( ) Nao se aplica

58) Com que frequéncia o (a) senhor (a) procura ou ja procurou grupos de apoio destinado a
familiares de pessoas com tuberculose? .
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

59) Com que frequéncia o (a) senhor (a) foi examinado ou fez exames pelo servico de saide em que
seu familiar esta fazendo o tratamento da TB?
1- () Nunca  2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

60) Com que frequéncia o (a) senhor (a) observa e acompanha seu familiar quando ele esta tomando
a medicacao? .
1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

61) Com que frequéncia o (a) senhor (a) se considera preparado para observar o seu familiar
tomando a medicag&o? .
1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

62) Com que frequéncia o (a) senhor (a) considera importante um profissional vir a sua casa dar a
medicacéo ao seu familiar? .
1- () Nunca 2-()Quase nunca 3-()As vezes 4-() Quase sempre 5-() Sempre

63) Seu familiar contou ao chefe de trabalho dele que tem TB?
1-() Sim 2-() Nao 3-() Naosei 99-() Nao se aplica.

64) O (a) senhor (a) mudou seu comportamento depois que soube que seu familiar estava com TB?
1-() Sim 2-() Néo
YT .4 TR o o [ 1= SR
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ANEXO B - Aprovacéo da Secretaria Municipal de Saude de Ribeirédo Preto - SP

Estado de S&o Pauio

Secretaria da Saude
wwav.saude. ribesracpreto.sp.gov. be

OF. 1058/11 - GS
RASR/rasr

Ribeirdo Preto, 11 de margo de 2011.

Prezado Senhor,

Em atengdo & solicitagio de autorizagdio para a
realizagéio do Projeto de Pesquisa intitulado “O conhecimento ¢ a percepcio
sobre Tuberculose das familias diagnosticadas dessa doen¢a em Ribeirdo
Preto”, informamos que somos favoraveis 4 realizagdo do referido Projeto.

Solicitamos que apds os resultados da pesquisa
sejam repassados ao Programa de Tuberculose desta Secretaria.

Cordialmente,
y ..«-\I ¥ y -
Yoy, 753 C/w
STENIO ,{({s . CORREIA MIRANDA

Secretdrio Municipal da Saude

ILUSTRISSIMO SENHOR

PROF. DR. RICARDO ALEXANDRE ARCENCIO

PROFESSOR DOUTOR PELO DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
MATERNO INFANTIL E SAUDE PUBLICA DA ESCOLA DE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO - USP

NESTA
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ANEXO C - Aprovacédo do Comité de Etica em Pesquisa

'.m
F/
5 H
N V- UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
o ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETC
) Cartro Cbbbmacer o Orgerizagan Mundad gy Sou0e Forande Banderartes 3500 - Riberdo ‘.‘Vltf;» 235 Faus - Beasil- CEP 4040-807
park 0 Desernohvrmenmn da Pesgiiss om Eximiagon Farm: 35 16 3202 262 - 55 16 3500 1541 - Fan: 35 16 320214
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of. CEP-EERP/USP -133/2011
Ribeirao Preto, 3 de maio de 2011.
Pméada Senhora,
Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado,
foi analisado e considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica

em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao
Paulo, em 13 de maio de 2011.

Protocolo: n® 1282/2011

Projeto: O Conhecimento e a percepgido sobre Tuberculose das familias
diagnosticadas dessa doenga em Ribeirdo Preto.

Pesquisador: Ricardo Alexandre Arcéncio
Isabela Moreira de Freitas

Em atendimento & Resolugao 196/96, deverd ser encaminhado
ao CEP o relatério final da pesquisa e a publicagio de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua

interrupgao
Atenciosamente,
-~ L
; & O D
L/(/awc bl il Nkl
Enf* Maria Antonieta Spinoso Prado
Vice-Coordenadora do CEP-EERP/USP

limo. Sr.

Prof. Dr. Ricardo Alexandre Arcéncio
Departamento de Enfermagem Matermo-Infantil & Saude Publica
Escola de Enfermagem de Ribeirac Preto-USP




